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Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Zusammenfassung

Hintergrund: Lippen-Kiefer-Gaumenspalten (LKGS) zdhlen zu den héufigsten Fehlbildungen,
die deutschlandweite Pravalenz liegt bei etwa 11,8 bezogen auf 10.000 Lebendgeburten (Voigt et
al., 2017). Weltweit ist etwa jedes 600. bis 700. Kind von einer orofazialen Spaltbildung betroffen
(World Health Organization, 2002, 2003; Leslie, et al. 2016). Betroffene Eltern miissen sich bei
der Erndhrung ihrer Kinder verschiedenen Herausforderungen stellen. Stillen von Kindern mit
LKGS ist generell moglich und gestaltet sich sehr individuell. Dazu bedarf es frithzeitiger Aufkla-
rungsarbeit und umfassender Unterstiitzung.

Zielsetzung: Mit dieser Arbeit sollen die Sichtweisen und Erfahrungen von Miittern beziiglich der
Unterstiitzung und Beratung beim Stillen/der Erndhrung ihrer Kinder mit LKGS untersucht und
offengelegt werden. Dabei sollen ebenfalls Verbesserungsvorschldge generiert werden.
Methoden: Es wurden vier leitfadengestiitzte, episodische Interviews mit betroffenen Miittern
durchgefiihrt, deren Kinder bei der Interviewdurchfiihrung eine Alterspanne von drei Wochen bis
sieben Monaten und noch keinerlei operative Behandlung hatten. Die Interviews wurden anschlie-
Bend transkribiert und mit Hilfe der inhaltlich strukturierten qualitativen Inhaltsanalyse nach
Kuckartz (2018) kodiert und ausgewertet. Die Software MAXQDA diente zur Kodierung der Ka-
tegorien. Folgende sechs Hauptkategorien wurden entwickelt: Unterstiitzung durch Vorsorge-
/Wochenbetthebamme und/oder Stillberaterin; Unterstiitzung durch Arzt*innen/ KrankenhZuser;
Unterstilitzung durch Krankenhauspersonal; Unterstiitzung durch Familie und Freunde; Weitere
Netzwerke/Hilfsmittel zur Unterstiitzung beim Stillen; Weitere Unterstiitzungsmafinahmen auf3er-
halb des Stillens.

Ergebnisse: Ab dem Zeitpunkt der Diagnose ist eine kontinuierliche Unterstiitzung der Familie
wichtig, sowohl fachkompetent als auch einfiihlsam. Stillen war fiir alle Befragten von grof3er
Bedeutung, drei der vier Frauen konnten ihr Kind zeitweise brustnah erndhren. Als besonders hilf-
reich beschrieben die Miitter eine umféngliche Vorbereitung in der Schwangerschaft, praktische
Unterstiitzung durch konkrete Anlaufstellen und gut geschultes Fachpersonal vor Ort. Alle befrag-
ten Miitter schétzten den wertvollen Beistand des Partners.

Schlussfolgerung: Miitter, die ein Kind mit einer LKGS erndhren, kénnen in den meisten Fillen
nicht ausschlieBlich ohne Fiitterungshilfsmittel stillen, da der Vakuumaufbau beim Saugen des
Kindes durch die Gaumenspalte beeintrachtigt ist. Wesentliche Hilfe geben spezialisierten Fach-
kréafte mit ihrer Beratung, Aufkldrung und praktischen Anleitung der Fiitterungsmaterialien- und
Methoden. Es muss ein Ausbau der Unterstiitzungsmdglichkeiten erfolgen, diese sollten von allen

betroffenen Familien durch einen niedrigschwelligen Zugang erreicht werden konnen.
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Abstract

Background: Cleft lip and palate is one of the most common malformations, the prevalence in
Germany is about 11.8 related to 10,000 live births (Voigt et al., 2017). Worldwide, approximately
one in 600 to 700 children is affected by an orofacial clefting (World Health Organization, 2002,
2003; Leslie et al., 2016). Affected parents face several challenges in feeding their children.
Breastfeeding of children with cleft lip and palate is generally possible and is highly individuali-
zed. This requires early education and comprehensive support.

Aim: The purpose of this work is to investigate and reveal the views and experiences of mothers
regarding support and advice on breastfeeding/feeding their child with cleft lip and palate. Sug-
gestions for improvement will also be generated.

Methods: Four guided, episodic interviews were conducted with affected mothers whose children
had an age range of three weeks to seven months and had not yet had any surgical treatment when
the interviews were conducted. The interviews were subsequently transcribed and coded and ana-
lyzed using content-structured qualitative content analysis according to Kuckartz (2018).
MAXQDA software was used to code the categories. The following six main categories were de-
veloped: Support from prenatal/ postpartum midwife and/or lactation consultant; Support from
physicians/ hospitals; Support from hospital staff; Support from family and friends; Other net-
works/aids to support breastfeeding; Other support measures outside of breastfeeding.

Results: From the moment of diagnosis, continuous support for the family is important, both pro-
fessional and empathetic. Breastfeeding was of great importance for all respondents, three of the
four women were able to feed their child close to the breast for a time. Mothers described extensive
preparation during pregnancy, practical support from specific points of contact, and well-trained
local professionals as particularly helpful. All of the mothers interviewed appreciated the valuable
support of their partners.

Conclusion: Mothers who feed a child with a cleft lip and palate cannot exclusively breastfeed
without feeding aids in most cases, as the vacuum build-up when the child sucks is impaired by
the cleft palate. Essential help is provided by specialized professionals with their advice, education
and practical instruction of feeding materials and methods. There must be an expansion of support

options, which should be accessible to all affected families through low-threshold access.
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1 Einleitung

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten zdhlen zu den orofazialen Spaltbildungen, bei denen es zu einem
verfrithten Entwicklungsstopp bzw. zu einer unvollstindigen Verwachsung betroffener Anteile
kommt, weshalb sie auch als Hemmungsfehlbildung bezeichnet werden (Polleit et al., 2020; Egel-
kraut, 2021). Dies geschieht bereits in der Frithschwangerschaft und kann verschiedene Ursachen
haben. Weltweit ist etwa jedes 600. bis 700. Kind von einer orofazialen Spaltbildung betroffen,
wobei die LKGS die haufigste Form darstellt (World Health Organization, 2002, 2003; Voigt et
al., 2017). Somit ist es wahrscheinlich, dass jede Hebamme in ihren Berufsjahren wenigstens ein
Kind mit einer LKGS begleiten darf. Um das Kind und die Familie bestmoglich zu unterstiitzen,
bedarf es entsprechender Fachkenntnisse. Stillen birgt viele Vorteile sowohl fiir das Kind als auch
fiir die Mutter und ist zu jedem Zeitpunkt auf das Neugeborene abgestimmt (Geist & Bovermann,
2020). Kinder mit einer LKGS sind héufiger anfillig fiir Infektionen, Mittelohrentziindungen oder
Entziindungen des Nasen - Rachenraums (Godbersen, 1997; Masaracchia, 2021). Die in der Mut-
termilch enthaltenen Immunglobuline kdnnen das Auftreten dieser Infektionen reduzieren und
weiterhin werden beim Stillen die Muskeln von Mund, Gaumen und Lippen der Kinder trainiert,
was sich positiv auf die Kiefer- und Sprachentwicklung auswirken kann (Friedrich & Harder,
2015; Bovermann, 2020; Friedrich, 2020). Auch das Freibleiben der Eustachischen Rohre durch
die Bewegung der Zunge ist hierbei als wesentlicher Vorteil zu nennen (Friedrich & Harder, 2015).
Tatsache ist: Kinder mit Spaltbildung koénnen gestillt werden, wobei anfianglich viel Geduld, Mo-
tivation und Uberzeugung der Mutter gefragt sind (Masaracchia, 2021). Die Ernéhrungsproblema-
tik bei Kindern mit LKGS begriindet sich hauptsédchlich darin, dass die betroffenen Kinder beim
Saugen nur bedingt in der Lage sind ein Vakuum aufzubauen, da durch die Gaumenspalte eine
Verbindung zwischen Nasen- und Rachenraum besteht (Egelkraut, 2021; Vinutna et al., 2021).
Mangelnde Anleitung und Unterstiitzung bergen fiir die Eltern Frustrationspotential (Devi et al.,
2012). Des Weiteren konnen unzureichende oder zu verschiedene Informationen beziiglich des
Stillens/der Erndhrung durch das Fachpersonals Stress und Verwirrung bei den betroffenen Frauen
hervorrufen (Lindberg & Berglund, 2014). Um das Stillen betroffener Kinder bestmoglich zu for-
dern, ist fiir alle Familien friihe und umfangliche Information und Unterstiitzung nétig. In dieser
Arbeit werden die subjektiven Perspektiven und Erfahrungen von Befragten mit dem Stillen/der
Erndhrung ihrer Kinder mit LKGS in den Vordergrund gestellt und untersucht. Zunachst wird dazu
der theoretische Hintergrund sowohl allgemein zu LKGS als auch speziell zum Stillen/der Erndh-
rung von Kindern mit Spaltbildung anhand des aktuellen Stands der Forschung dargestellt. An-

schlieBend werden die Forschungsfrage, das methodische Vorgehen sowie die Ergebnisse der
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Arbeit beschrieben, diskutiert und interpretiert. Schlussfolgerungen fiir die Unterstiitzung betroffe-

ner Miitter und Familien sowie ein Ausblick werden am Ende formuliert.
2 Theoretischer Hintergrund Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Um den derzeitigen Stand der Forschung darzulegen sowie einen Uberblick zum Forschungsin-
halt, zum gewéhlten Thema und den angewandten Methoden zu geben, ist eine Literaturrecherche
das geeignete Mittel. Sie ist weiterhin ausschlaggebend fiir die Begriindung und Argumentation
der durch die Studiendurchfiihrende herausgefilterten Ergebnisse (Flick, 2019). Zwischen Februar
und April 2022 wurde eine systematische Literaturrecherche durchgefiihrt, wozu die Studien-
durchfiihrenden das PICo - Schema (P - Population, I - Phenomenon of Interest, Co - Context)
nach Nordhausen & Hirt (2020) verwendete. Durch die Verwendung dieses Schemas konnen ent-
sprechende Suchkomponenten anhand der Forschungsfrage herausgefiltert und in die Fachdaten-
banken eingegeben werden. Um die Suche nicht zu stark einzugrenzen, wurden die einzelnen Un-
terstiitzungsakteure (Arzt*innen, Hebammen, Familie) nicht mit als Suchkomponenten einge-
schlossen. Fiir die Anwendung des PICo - Schemas wurden zunichst Suchbegriffe und verwendete
Synonyme herausgearbeitet und sowohl in deutscher als auch englischer Sprache festgehalten. Die
Ubersicht dazu befindet sich in Anhang (vgl. Anh. 2). In folgenden Fachdatenbanken wurde nach
geeigneter Literatur gesucht: PubMed und Cochrane Library. Die Studiendurchfiihrende verwen-
dete das spezifische Rechercheprinzip, weshalb sie lediglich die wichtigsten Suchbegriffe und
zwel wesentliche Fachdatenbanken verwendete, um in kurzer Zeit die wichtigsten Publikationen
herauszufiltern (Nordhausen & Hirt, 2020). Dabei konnten keine wissenschaftlichen Studien ge-
funden werden, welche die Kriterien der Fragestellung bzw. des PICo - Schemas vollstindig er-
fiillten. Deshalb wurde die Suchstrategie dementsprechend weiter angepasst und verschiedene
Kombinationen durch das Entfernen und Hinzufiligen einzelner Suchkomponenten innerhalb des
PICo - Schemas genutzt (vgl. Anh. 3). Das Schemata (PICo) dient als Orientierungshilfe, von dem
in diesem Fall abgewichen wurde. Je mehr einzelne Suchkomponenten die Forschungsfrage bein-
haltet, desto spezieller wird sie und dementsprechend weniger Treffer werden erzielt. Durch das
Weglassen einzelner Suchkomponenten konnte die Suche offener gestaltet werden (Nordhausen
& Hirt, 2020). Somit konnten insgesamt neunzehn passende Publikationen identifiziert werden,
die durch die Studiendurchfiihrende gesichtet und bewertet wurden. Schlielich wurden insgesamt
acht Studien eingeschlossen. Im Anhang ist die entsprechende Tabelle mit einer Ubersicht der
verwendeten Fachdatenbanken und Anzahl der Suchergebnisse dargestellt (vgl. Anh. 3). Einge-
schlossen wurde dabei Literatur, die als Volltext zur Verfiigung stand sowie Texte in deutscher

und englischer Sprache. Fiir die Literaturrecherche hilfreich waren auflerdem medizinische und
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hebammenspezifische Fachbiicher, Leitlinien und Fachzeitschriften, die unter anderem mit Hilfe
der Elektronischen Zeitschriftenbibliothek (EZB) der Zentralenhochschulbibliothek Liibeck
(ZHB) und der Universitétsbibliothek Leipzig (UBL) genutzt werden konnten. Mit Hilfe der vor-
wirts gerichteten Zitationssuche (Citation Tracking) wurden die Literaturverzeichnisse der bereits
gefundenen Publikationen durchsucht. Somit konnten weitere relevante Suchtreffer ausgemacht
werden (Nordhausen & Hirt, 2020). Unter Verwendung der herausgearbeiteten Suchbegriffe
wurde ebenfalls eine freie Websuche durchgefiihrt (Nordhausen & Hirt, 2020). Dabei wurde in
Google und Google Scholar unsystematisch recherchiert. Die gefundene Literatur diente haupt-
sdchlich dem theoretischen Hintergrund dieser Arbeit. Es handelt sich bei der vorhandenen Lite-
ratur beispielsweise um (Systematic) Reviews, Clinical Protocols, randomisierte kontrollierte Stu-
dien, prospektive Kohortenstudien sowie qualitative Studien, die sich mit dem Thema LKGS be-
fassen und beispielsweise die Auswirkung verschiedener MaBBnahmen beim Stillen oder Fiittern
beziiglich des Wachstums und der Entwicklung der Kinder darstellen.

2.1 Haufigkeiten der Spaltbildungen

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten zéhlen zu den hiufigsten angeborenen, kraniofazialen Fehlbildun-
gen (Hoffmann-La Roche, 2003; Eufinger et al., 2021). Die Angabe der Haufigkeit der Spaltfehl-
bildung schwankt in der Literatur stark. ,,Die weltweite Pridvalenz von Kindern mit einer angebo-
renen Lippen- und/oder Gaumenspalte liegt zwischen 0,8 bis 2,7 Féllen pro 1000 Lebendgebur-
ten.” (Boyce et al., 2019, S. 437). Weltweit wird in etwa jedes 600. bis 700. Kind mit einer oro-
fazialen Spaltbildung lebend geboren (World Health Organization, 2002, 2003; Leslie et al., 2016).
Europaweit liegt die Inzidenz bei etwa 1:500 (Bull & Lenzen, 2003; Eufinger et al., 2021). In
Deutschland umfasse die derzeitige Pravalenz aller Spaltformen 11,81 bei 10.000 Lebendgeburten
(Voigt et al., 2017). Betrachtet man die verschiedenen Spaltbildungen, gibt es Unterschiede hin-
sichtlich der Ethnie, des Geschlechts und der verschiedenen Spaltformen. In Bezug auf die Ethnie
sind die Native Americans gefolgt von Asiaten und Kaukasiern am hiufigsten von Spaltbildungen
betroffen, die niedrigsten Raten weisen Siideuropéer, die afrikanische und afroamerikanische Be-
volkerung auf (Leslie et al., 2016; Impellizzeri et al., 2019). Die LKGS kann sowohl ein- als zwei-
seitig, sowie links- als auch rechtsseitig vorliegen. Dabei sind unilaterale (einseitige) Spalten hiu-
figer als bilaterale (beidseitige) Spalten und linksseitige LKGS doppelt so hiufig wie rechtsseitige
LKGS zu verzeichnen (Hoffmann-La Roche, 2003; Voigt et al., 2017; Masaracchia, 2021). Man
unterscheidet grundsétzlich zwischen dem primédren Gaumen, der durch die Lippe und Kiefer ge-
bildet wird und dem sekundédren Gaumen, dargestellt durch die harten und weichen Gaumenanteile
(vgl. Abb. 1) (Bull & Lenzen, 2003; Vinutna et al., 2021). Laut Voigt et al. (2017) sind LKGS
bezogen auf 10.000 Lebendgeburten mit etwa 50 % die haufigsten aller Spaltfehlbildungen und

9
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betreffen den priméren und den sekundiren Gaumen. Des Weiteren sind ménnliche Neugeborene
in Bezug auf LKGS etwa doppelt so hédufig betroffen wie weibliche (ebd.). Laut Bull und Lenzen
(2003) konnen Spaltbildungen in kompletter oder auch in inkompletter Form auftreten. Nichtsyn-
dromale LKGS, die isoliert von anderen Anomalien auftreten, liegen in etwa 70 % der Félle vor
und iiber 90 % der betroffenen Kinder konnen bereits in der Schwangerschaft diagnostiziert wer-
den (Polleit et al. 2020; Egelkraut, 2021).

Abb. 1 Zwischenkiefersegment

Quelle: nach Sadler (Schiinke et al., 2018, S.9)

2.2 Entstehung

Die LKGS zidhlt zu den orofazialen Spaltbildungen, die in der Literatur auch als Hemmungsfehl-
bildung definiert wird (Polleit et al., 2020; Egelkraut, 2021). Die Entwicklung der paarigen Organe
stagniert zu frith und das Verschmelzen der paarigen Fortsétze miteinander ist gestort, wodurch es
zu Verdnderungen an Lippe, Kiefer und Gaumen kommt, die nicht nur die weichen, sondern auch
die knochernen Anteile des Gesichts betreffen konnen (Polleit et al. 2020; Egelkraut, 2021; Eufin-
ger et al., 2021). Bereits in der Frithschwangerschaft entwickelt sich das Gesicht des Embryos,
hauptsichlich zwischen der vierten und achten Schwangerschaftswoche post conceptionem (p.c.)
(Voigt et al., 2017; Vinutna et al., 2021). Dies geschieht durch verschiedene Vorspriinge/Gesichts-
wiilste, die sich in der vierten Woche um die primdre Mundhdhle, das Stomatodeum herum befin-
den und spéter zusammenwachsen (vgl. Anh. 1) (Mossey et al., 2009; Reining, 2011; Schiinke et
al., 2018; Vinutna et al., 2021; Hammond & Dixon, 2022). Der Gaumen wird durch zwei verschie-
dene Entwicklungsstufen gebildet: In der ersten Phase wird durch Verschmelzung der mittleren
Nasenwiilste der linke und rechte primére Gaumen hervorgebracht, der wiederum an der Entwick-
lung des Zwischenkiefers (Pramaxilla), des Philtrums und der Oberlippe beteiligt ist (Mossey et
al., 2009; Reining, 2011; Vinutna et al., 2021; Hammond & Dixon, 2022). Aus diesem Stadium
heraus kénnen Lippen- oder Lippen-Kiefer Spalten entstehen (Voigt et al., 2017; Egelkraut, 2021).
In einer weiteren Entwicklungsstufe wird der sekundére Gaumen, mit harten und weichen Anteilen
des Gaumens, die hinter dem Foramen incisivum liegen, gebildet (vgl. Abb. 1 & 2) (Voigt et al.,
2017; Vinutna et al., 2021). Dieser Prozess beginnt in der sechsten bzw. laut Bull und Lenzen
(2003) in der zehnten und dauert bis zur zwolften Schwangerschaftswoche an (Voigt et al., 2017;
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Vinutna et al., 2021). Dabei richten sich die Gaumenfortsitze/Oberkiefergaumenschalen entspre-
chend horizontal aus und verschmelzen mittig von vorn nach hinten miteinander, sowie mit dem
hinteren Anteil des primidren Gaumens (Mossey et al., 2009; Reining, 2011; Vinutna et al., 2021;
Hammond & Dixon, 2022). Der hintere sekunddre Gaumen nimmt ein Drittel des gesamten Gau-
mens ein, bleibt unverkndchert und ist somit als weicher Gaumen bzw. Gaumensegel definiert,
welches den Nasen - Rachenraum voneinander trennt und gleichzeitige Atmung und Nahrungs-
aufnahme ermdglicht (Reining, 2011; Fritsch & Kiihnel, 2018). In der Entstehungsphase des se-
kunddren Gaumens kann es hier zu verschiedenartigen Gaumenspalten kommen (Mossey et al.,
2009; Reining, 2011; Vinutna et al., 2021; Hammond & Dixon, 2022).

Abb. 2 Darstellung verschiedener Spaltbildungen

Quelle: nach Sadler (Schiinke et al., 2018, S.9); a-keine Spaltbildung, b-linksseitige Lippenspalte und Beteiligung der Nase, c-
linksseitige Lippen-Kiefer-Spalte, d-beidseitige Lippen-Kiefer-Spalte, e- isolierte Gaumenspalte, f-einseitige Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte

Somit gibt es zwei voneinander getrennte Entwicklungsstorungen: die Lippen-Kiefer-, sowie die
Gaumenspalten, wobei Gaumenspalten oft zusammen mit Lippen- Kieferspalten zu verzeichnen
sind (Egelkraut, 2021). Je nach Schwere der Entwicklungsstérung und dem Zeitpunkt ihrer Ent-
stehung, kommt es so zu verschiedenen Spaltformen mit unterschiedlichen Ausprigungsgraden
(vgl. Abb. 2) (Reining, 2011; Masaracchia, 2021). Diese Arbeit bezieht sich auf die Gesamtheit
der LKGS, das heifit alle Kombinationen und Formen der LKGS werden mit einbezogen.

2.3 Atiologie und Folgen

2.3.1 Ursachen

Bis in die heutige Zeit sind die Ursachen fiir Spaltfehlbildungen nicht eindeutig geklért. Jedoch
gehen Forscher von verschiedenen Ursachen aus: Verantwortlich kdnnen genetische Faktoren,
chromosomale Stérungen und teratogene Stoffe sein (Godbersen, 1997). Bull und Lenzen (2003)
sowie Egelkraut (2021) beschreiben als Ursache von Gesichtsspaltbildungen multifaktorielle Er-
eignissen mit moglichen Kombinationen aus endogenen oder exogenen Faktoren: Bei den exoge-

nen Ursachen kann zum einen die Beeintrichtigung der Sauerstoffversorgung des ungeborenen
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Kindes eine Rolle spielen, zum anderen konnen auch Erkrankungen in der frithen Schwanger-
schaft, die Einnahme von Medikamenten sowie ionisierende Strahlung urséchlich sein. Rauchen,
Drogen, Alkohol, bestimmte Medikamente, Folsduremangel oder eine zu hohe Einnahme von Vi-
tamin A sowie Umweltfaktoren oder eine Ruptur der zuvor verwachsenen Strukturen kénnen wei-
terhin verantwortlich fiir die Entstehung von Spaltfehlbildungen sein, meint Vinutna et al. (2021).
Als endogene, genetische Ursache ist die Vererbung durch betroffenen Familienmitglieder zu nen-
nen (World Health Organization, 2002). Dennoch sind unbekannte Ursachen mit 50 bis 60 % am
hdufigsten (Vinutna et al., 2021).

2.3.2 Mogliche Begleiterscheinungen

Die haufigsten erstauftretenden Schwierigkeiten im Zusammenhang mit einer LKGS kdnnen sich
direkt nach der Geburt zeigen, wenn es um die Erndhrung des Kindes geht (Bessell et al., 2011).
Das durch Muskeln gebildete Gaumensegel, welches Mund- und Nasenraum voneinander trennt,
kann bei einer Gaumenspalte diese Aufgabe der Trennung nicht erfiillen (Reining, 2011; Fritsch
& Kiihnel, 2018; Vinutna et al., 2021). Deshalb kann es zu Problemen beim Saugen des Kindes
kommen, was sich wiederum auf das Gewicht und das Wachstum des Babys auswirken konne
(Bessell et al., 2011). Einem Sdugling mit einer Gaumenspalte ist es meist nicht moglich ein Va-
kuum zu erzeugen: es kann zu Atemproblemen, Dyspnoe oder Verschlucken, kommen und auch
die Brustwarze (Mamille) kann in manchen Fillen durch die Zunge nicht optimal geformt werden
(Godbersen, 1997; Bessell et al., 2011; Fritsch & Kiihnel, 2018; Masaracchia, 2021; Vinutna et
al., 2021). Dies muss jedoch nicht bei allen Sduglingen der Fall sein. Auflerdem gibt es einige
Methoden und Hilfsmittel, die dem Kind eine orale Erndhrung bzw. Stillen ermdglichen (vgl. Ka-
pitel 3.4). Des Weiteren konnen Hor-, Kau-, Sprech- und Sprachstérungen hinzukommen, wie
beispielsweise Godbersen (1997) und Vinutna et al. (2021) berichten. Die Autoren beschreiben,
dass durch Schlucken und Gihnen das Mittelohr normalerweise iiber die Tuben6ffnung der Eu-
stachischen Rohre (Tuba auditiva), die zur Paukenhdhle fiihrt, beliiftet wird. Durch eine Gaumen-
spalte kann dies beeintriachtigt sein, sodass es zu einer Minderbeliiftung des Mittelohres, sowie zu
Fliissigkeitsansammlung im Mittelohr kommen kann (Godbersen, 1997; Bull & Lenzen, 2003;
Fritsch & Kiihnel, 2018; Vinutna et al., 2021). Folgen sind beispielsweise Paukenergiisse, Otitis
media (Mittelohrentziindung), héufige Infektionen der oberen Atemwege, Trommelfelldefekte
oder Entziindungen im Nasen - Rachenraum (Godbersen, 1997; Masaracchia, 2021; Vinutna et al.,
2021). Das Wiederholungsrisiko bei einem zweiten Kind liegt in etwa bei 2 bis 6 % bei einer
LK/GS, welches durch familidre Anamnese erhoht sein kann (Masaracchia, 2021). Des Weiteren
ist davon auszugehen, dass das Wiederholungsrisiko bei Geschwisterkindern groBer ist als das

durch Umweltrisikofaktoren (ebd.).
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2.4 Therapie und Behandlung

Die Beeintrachtigungen/Auswirkungen einer LKGS konnen sich unter Umstdnden auch langfristig
auf die Gesundheit der Betroffenen auswirken (Vinutna et al., 2021). Deshalb bedarf es von Geburt
des Kindes an bis hin zum Erwachsenenalter einer multidisziplindren Betreuung, welche die Pati-
enten meist nur an bestimmten, auf Spaltbildungen spezialisierte Zentren bekommen (Bull & Len-
zen, 2003; Mossey et al., 2009; Eufinger et al., 2021; Masaracchia, 2021; Vinutna et al., 2021).
Ziel ist es, die vollstindig dsthetische und funktionelle Wiederherstellung, inklusive einer norma-
len (Aus-) Sprache, eine gesunde Zahnentwicklung und ein normales Horen zu erreichen (ebd).
Priaoperative Maflnahmen

In den ersten drei Tagen nach der Geburt ist die anfangliche MaBBnahme haufig das Anpassen einer
Gaumenplatte (Polleit et al., 2020). Sie wird auch als Mund-Nasen-Trennplatte (MNT - Platte)
oder Obturatorplatte bezeichnet (Bitter, 2000; Masaracchia, 2021; Vinutna et al., 2021). Durch die
Platte kann die Trennung zwischen Mund- und Nasenhohle erfolgen, sodass die Nahrungsauf-
nahme und das Trinken in manchen Féllen erleichtert werden kann (Vinutna et al., 2021). Die
Gaumenplatte hindert die Zunge daran sich in die Spalte zu legen und kann somit eine normale
Position einnehmen, doch auch durch die Platte kann beim Saugen kein Vakuum erzeugt werden,
weshalb sie nicht zwingend zur Nahrungsaufnahme nétig ist (Bitter, 2000; Bovermann, 2020;
Eufinger et al., 2021; Masaracchia, 2021; Vinutna et al., 2021). Bei einigen Kindern entfernt die
Mutter die Platte beim Stillen und setzt sie nach der Mahlzeit wieder ein (Herzog, 2022). Eine
weitere prioperativen Behandlungsmoglichkeit ist die prachirurgische Nasoalveolar Molding -
Methode (P/NAM) (Vinutna et al., 2021). Laut den Autoren dient sie dazu, bereits vor der Opera-
tion die Nase anzuheben und somit eine verbesserte Struktur des Naseneingangs zu erreichen, um
den spéteren Spaltverschluss zu erleichtern. Den Kindern wird dabei eine herausnehmbare Kiefer-
platte eingesetzt, die mit einem Draht und einer daran befestigten Kunststoftkugel (Nasensteg)
verbunden ist und somit die Nase stiitzt und die beiden Lippenenden werden durch einen Klebe-
streifen zueinander gefiihrt, um die Verschméilerung der Kieferspalte zu begiinstigen (Eufinger et
al., 2021; Vinutna et al., 2021; Autorengruppe des Instituts fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und
Gesundheitssystemforschung der Medizinischen Hochschule Hannover, 2022). Die Behandlung
ist zeit- und kostenaufwendig und in Deutschland noch nicht sehr weit verbreitet. Es gibt noch
keine ausreichende Studienlage, die die Vor- oder Nachteile belegen konnte (Autorengruppe des
Instituts fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung der Medizinischen
Hochschule Hannover, 2022). Stillen mit NAM ist laut Herzog (2022) meist nicht mdglich. Die
Forschungsarbeit fokussiert sich auf den Zeitraum vor der ersten Operation der Kinder. Daher geht

die Studiendurchfiihrende nicht ndher auf das Thema der operativen Methoden ein.
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3 Theoretischer Hintergrund Stillen und Erndhrung bei
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Stillen ist seit jeher die natiirlichste Art der Erndhrung von Sauglingen. Aspekte, wie Gesundheit,
Entwicklungspsychologie, Okologie, Immunologie und viele andere unterstreichen die Bedeutung
des Stillens (Friedrich, 2020). Jede Mutter entwickelt durch Instinkte und das Erlernen eine eigene
Stillbeziehung mit ihrem Kind, wobei der Korperkontakt sowie ein gemeinsamer Rhythmus eine
wesentliche Rolle spielen, damit eine Einheit von Mutter und Kind und Zufriedenheit auf beiden
Seiten entstehen kann (Friedrich, 2020). Doch beim Stillen geht es nicht nur um die Nahrungsauf-
nahme des Kindes. Stillen bedeutet Beriihrung, Warme, Geborgenheit und Lust und sollte deshalb
keinem Kind verweigert werden (Masaracchia, 2021).

3.1 Vorteile des Stillens fiir Kinder mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

,»Muttermilch ist die ideale Nahrung fiir Kinder mit Spaltfehlbildungen, da sie wenig reizt und vor
Infektionen schiitzt. Weil die Kinder Operationen bewéltigen miissen, ist dies ein wichtiger Vor-
teil.“ (Bovermann, 2020, S. 878). Das Stillen bzw. die Muttermilchernédhrung hat neben den all-
gemeingiiltigen Vorteilen fiir Mutter und Kind, besondere Vorteile fiir Kinder mit LKGS: Immun-
globuline und andere Proteine oder Schutzstoffe konnen beispielsweise das Auftreten von Infek-
tionen oder anderen Erkrankungen reduzieren (Européisches Institut, 2018; Friedrich, 2020). Kin-
der mit einer LKGS leiden oft an gereizten Schleimhiuten oder Infektionen im Nasen- oder Ohr-
bereich (vgl. Kapitel 2.3.2) (Godbersen, 1997; Friedrich & Harder, 2015). Durch die Zungenbe-
wegung beim Stillen treten Mittelohrentziindungen oder andere Infektionen seltener auf und es
wird erreicht, dass die Eustachische Rohre frei bleibt (Friedrich & Harder, 2015; Friedrich, 2020).
Des Weiteren sei der positive Einfluss auf die Kiefer- und Sprachentwicklung sowie auf die Ent-
wicklung der Zahnstellung zu nennen, der durch das Anregen der orofazialen Muskulatur durch
den Saugvorgang an der Brust entsteht. Zudem sei die Voraussetzung fiir spatere Operationen bei
gestillten Kindern giinstiger (Friedrich & Harder, 2015; Européisches Institut, 2018; Bovermann,
2020; Friedrich, 2020).

3.2 Herausforderung beim Saugen mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Zunichst wird der physiologische Saugvorgang (vgl. Abb. 3) eines Kindes an der Brust nédher
beschrieben, um die Unterschiede zum Saugen eines Kindes mit einer LKGS zu verdeutlichen.
Physiologisches Saugen an der Brust

Das Saugen ist ein sehr komplexer Vorgang, welcher das Zusammenspiel verschiedener Muskeln
und Hormone verlangt (Friedrich, 2015). Laut Friedrich (2015, 2020) und dem Européisches Insti-
tut (2018) lauft das physiologische Saugen wie folgt ab: Nachdem das Kind die Brutwarze und ein
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Teil des Brustgewebes eingesogen hat, beginnt es durch Anheben des Kiefers und wellenférmige
Auf- und Abwirtsbewegungen mit der Zunge die Milch in den Rachen zu beférdern. Dies gelingt,
wihrend die Zunge die Brust gegen den harten Gaumen driickt (ebd.). Ist der Druck im Bereich
des weichen Gaumens angekommen, werden spezielle Muskeln aktiviert, um die Nasenhohle ab-
zudichten, somit kann das Kind Milch in der Mundhohle sammeln und schluckt diese hinunter
(ebd.). Sobald die Druckwelle den Zungengrund erreicht hat, endet diese und durch das Eindrii-
cken des Zungengrundes wird das Gaumensegel an die hintere Rachenwand bewegt (vgl. Abb. 3,

f), es kann keine Luft durch die Nase entweichen und es entsteht ein Unterdruck (ebd.)

Abb. 3 Physiologischer Saugvorgang

Quelle: (Stiefel et al., 2020, 5.844)

Saugvorgang beim Kind mit LKGS

Die Unterschiede der Spalttypen sind ein wesentlicher Faktor des Stillerfolges: Kinder mit einer
Lippen- und/oder Kieferspalte konnen meist ohne grof3e Probleme gestillt werden (Bovermann,
2020). Weist das Kind dazu einen gespaltenen Gaumen auf, ist beim Saugen kein bzw. nur ein
schwacher Vakuumautbau moglich (vgl. Abb. 4), wodurch das Saugen/Trinken beeintréchtigt
wird (vgl. Kapitel 2.3.2) (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020; Egelkraut, 2021).

Abb. 4 Ein- oder doppelseitige Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Quelle: Giebel, U. (2022). Persdnliche Ubermittlung der Grafik und Verwendungserlaubnis.
Dennoch gibt es Literatur die aussagt, dass Kinder mit einer kleinen Weichgaumenspalte in der
Lage seien ein ausreichendes Vakuum aufzubauen (Boyce et al., 2019). Es ist wichtig die Eltern

darauf hinzuweisen und ihnen realistische Erwartungen aufzuzeigen. Egelkraut (2021) ist der
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Meinung, dass es durch den unzureichenden Vakuumaufbau bspw. dazu kommt, dass das Kind die
Brust nicht weit genug in den Mund nehmen und dort halten kann, dass die Brust nicht ausreichend
entleert wird oder dass es zur Entstehung von wunden Brustwarzen kommt, was zu Unzufrieden-
heit von Mutter und Kind fiihren kann. Ein weiteres Problem sei das Eindringen der Nahrung in
den Nasenraum, was kurzfristig als eher unproblematisch betrachtet werden konne, da durch den
Niesreflex und die Schleimhaut der Nasenraum gereinigt wird. Langfristig konnen jedoch Entziin-
dungen zwischen Rachenraum und Mittelohr entstehen (Egelkraut, 2021). Laut Bovermann (2020)
gelingt es nur wenigen Kindern in den ersten Tagen ausreichende Mengen aus der Brust zu be-
kommen, es sei denn die Mutter hat einen ausgepriagten Oxytocinreflex. Auch die miitterliche
Brustform kann dabei eine Rolle spielen (ebd.). Nach einigen Wochen kann ein Teil Kinder indi-
viduelle Trinktechniken auch mit verwendeten Hilfsmitteln entwickeln, die ihnen das Saugen an
der Brust auch ohne Vakuumaufbau ermdglichen; auch ausschlieBliches Stillen (mit Flitterungs-
hilfsmitteln) sei nach einiger Zeit mdglich (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020).

3.3 Empfehlungen zum Stillen und zur Erndhrung von Kindern mit
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Kinder mit einer LKGS konnen gestillt werden, wenn auch anfianglich etwas mehr Geduld und
Probierfreudigkeit gefragt sei. Das Stillen lduft also ein wenig anders ab (Masaracchia, 2021). Die
Stillerfolge kdnnen bei jedem betroffenen Kind individuell sein. Dabei kommt es laut Bovermann
(2020) und Egelkraut (2021) unter anderem auf die Auspragung der Spalte, die BehandlungsmaB-
nahmen, auf den Charakter des Neugeborenen, die Stillerfahrung der Mutter und des Fachperso-
nals an. Auch die Unterstiitzung beziiglich frithzeitigen und korrekten Anlegens, zur Forderung
der Milchbildung spiele dabei eine wesentliche Rolle (Bovermann, 2020; Egelkraut, 2021). Bereits
in der Schwangerschaft kann die Mutter Kolostrum (Vormilch) gewinnen, was die Erndhrungssi-
tuation in den ersten Stunden nach der Geburt erleichtern kann (Herzog, 2022). Frithe Erfolgser-
lebnisse fiir Mutter und Kind seien ausschlaggebend fiir das weitere Stillmanagement (ebd.). Ein
gelingendes Bonding nach der Geburt bildet eine essenzielle Grundlage fiir Bindung und Stillbe-
ziehung, jedoch gibt es auch bei Storfaktoren in dieser sensiblen Phase die Chance durch intensi-
ven Haut- und Blickkontakt diesen Prozess nachzuholen (Friedrich, 2015; Geist & Bauer, 2020;
Herzog, 2022). Nach dem wichtigen ersten Anlegen (ohne Hilfsmittel), steht die Kolostrumgewin-
nung und -gabe im Vordergrund (Herzog, 2022). Es ist wichtig Mutter und Kind nach der Geburt
nicht zu trennen und den Eltern/der Mutter eine professionelle Stillberatung an die Seite zu geben
(Schmidt, 2016; Bovermann, 2020). Da Kinder mit einer Gaumenspalte kein bzw. nur ein geringes
Vakuum aufbauen konnen, wird laut der Autoren die Milchproduktion allein durch das Anlegen,

nicht in dem erforderlichen Mafle gesteigert bzw. aufrechterhalten. Deshalb wird empfohlen, mit

16



Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

dem Abpumpen von Muttermilch in Kombination mit Handgewinnung in den ersten Stunden nach
der Geburt zu beginnen und dies regelmaBig etwa acht Mal taglich durchzufiihren (Friedrich &
Harder, 2015; Bovermann, 2020; Herzog, 2022). Um die Muttermilch zu verabreichen, gibt es
verschiedene Hilfsmittel und Methoden (vgl. Kapitel 3.4). Beim Stillen muss das Kind geniigend
Brustgewebe im Mund haben, um gut saugen zu konnen und die Spalte abzudichten, deshalb ist
es wichtig, dass die Brust der Mutter weich ist, was durch eine Brustmassage vor dem Stillen
erreicht werden kann (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020; Biithe, 2020). Die Stillpositi-
onen miissen individuell dem Kind angepasst werden, sodass es ihm moglich ist wihrend dem
Saugen die Brust gut im Mund zu halten. Oft bieten sich dafiir leicht aufrechte Stillpositionen, wie
beispielsweise die Seitenhaltung an (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020). Diese bieten
laut Boyce et al. (2019) weiterhin den Vorteil, dass das EinflieBen von Muttermilch in die Eu-
stachischen Rohren reduziert wird. Da die Kinder durch den gedffneten Gaumen gleichzeitig Luft
und Milch schlucken kénnen, kann es sinnvoll sein, sie d6fter hochzunehmen, aufstoflen zu lassen
bzw. sie in aufrechten Positionen zu Fiittern (Devi et al., 2012; Boyce et al., 2019). Weiterhin kann
es hilfreich sein, die Brust zu dem Teil des Gaumens zu positionieren, der den grof3ten Knochen-
anteil aufweist bzw. am intaktesten ist, so kann das Saugen erleichtert werden und die Mamille
wird nicht in die Spalte gedriickt (Boyce et al., 2019). Wichtig sei es die Miitter, die ihr Kind gern
stillen mochten, nicht unter Druck zu setzten: anfinglich reiche es aus, das Kind etwa ein bis
zweimal tiglich bzw. so oft wie gewliinscht an die Brust zu legen, das Stillen kann nach und nach
erlernt werden (Egelkraut, 2021).

3.4 Alternative Fiitterungsmethoden und -hilfsmittel

Alternative Flitterungsmethoden (Zufiitterungstechniken) werden dann eingesetzt, wenn das Kind
nicht bzw. nicht ausreichend gestillt werden kann, beispielsweise bei oralen Fehlbildungen des
Kindes, bei saugschwachen Kindern, bei geringer Milchbildung der Mutter oder bei Situationen,
in denen das Anlegen (voriibergehend) schwer oder unmoglich ist, der Fall sein (Friedrich & Har-
der, 2015). Die Tatsache, dass die Kinder operiert werden miissen, stellt auBerdem eine Zufiitte-
rungsindikation dar (ebd.). Das Kind kann mithilfe der alternativen Fiitterungsmethoden Nahrung
bekommen, ohne einen Sauger oder eine Flasche zu benutzen, was vorteilhaft ist, da sich das Kind
kein falsches Saugmuster aneignet (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020). Die Mutter bzw.
die Eltern sind auf eine Fachperson angewiesen, die sie im Umgang mit den Hilfsmitteln korrekt
anleitet. Ideal ist der Beginn nach der Geburt (Herzog, 2022). Laut der Empfehlungen der Natio-
nalen Stillkommission (1998, 2007) sollten den Eltern alternative Zufiitterungsmethoden gezeigt
werden, wie Becher-, Loffel- oder Fingerfiitterung. Der Vollstdndigkeit halber werden in diesem

Kapitel auch Flaschen und Sauger angesprochen, die oft in Verbindung mit LKGS genutzt werden.
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3.4.1 Zufittern an der Brust
Das Mittel der ersten Wahl der Alternativen Zufiitterungsmoglichkeiten fiir Sduglinge, die gestillt
werden, ist das Zufiittern an der Brust (Europdisches Institut, 2018). Dabei saugt das Kind an der
Brust, erhilt aber zugleich Nahrung aus einer Spritze (ebd.). Dabei gibt es zwei verschiedene Me-
thoden:

A) Fingerfeeder
Die Autoren beschreiben, dass bei dieser Methode das Kind zuerst an die Brust angelegt und da-
nach der Feeder (Silikonaufsatz) in den Mundwinkel des Kindes gefiihrt wird. Bei einer Spritze
mit Kolben bestimmt die Mutter den zuséitzlichen Milchfluss, indem sie einen leichten Druck auf
den Kolben ausiibt, wihrend das Kind saugt und schluckt, dabei ist die Anleitung durch eine Fach-
person vorteilhaft (Europdisches Institut, 2018; Egelkraut, 2021).

B) Spritze mit Sonde
Das Europdisches Institut (2018) erklart, dass die Magensonde ebenfalls durch den Mundwinkel
in den Mund eingefiihrt oder im Vorhinein mit einem Pflaster auf die Mutterbrust angebracht wer-
den kann. Die Spitze der Sonde schlie3t dabei biindig mit der Mamille ab. Auch hier wird durch
leichten Druck auf den Kolben, im Rhythmus des Kindes, die Milch in den Mund des Kindes
gebracht (ebd.).

C) Brusternidhrungsset (BES)
Das BES besteht aus einem Behilter, in der die Muttermilch/Nahrung eingefiillt wird und der um
den Hals gehédngt wird, dabei bestimmt die Hohe die FlieBgeschwindigkeit: je hoher, desto schnel-
ler fliet die Nahrung zum Kind (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020). Der Schlauch wird
ebenfalls an der Brust der Mutter befestigt und reicht dabei bis zur Spitze der Mamille bzw. iiber-
ragt diese etwa flinf Millimeter, je nach Literatur (Europiisches Institut, 2018; Bovermann, 2020).
Bei der Zufiitterung mit einem BES kann zwischen der Dicke der Schliuche sowie zwischen Off-
nen und SchlieBen der einzelnen Schlduche gewéhlt werden (ebd.). Eine gute Anleitung und Be-
treuung sind aufgrund der etwas schwierigeren Handhabung wichtig (ebd.). AuBBerdem bedarf es
einer Modifikation des BES bei Kindern mit einer Spaltbildung (Guoth-Gumberger, 2022).
3.4.2 Zufiittern nach oder anstatt des Stillens

A) Loffelfiitterung
Das Zufiittern mit einem Loffel eignet sich besonders in den ersten Tagen, wenn geringe Mengen
an Nahrung zugefiittert werden (Friedrich & Harder, 2015). Hierbei kann idealerweise das Kolos-
trum oder die Muttermilch direkt auf den Loffel gewonnen werden (Européisches Institut, 2018).
Mit dem Loffel wird die Unterlippe beriihrt und das Kind bringt seine Zunge nach vorn, um die
Milch zu bekommen (ebd.). Der Loffel besteht dabei moglichst aus Plastik oder Silikon (ebd.).
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B) Spritze ohne Aufsatz
Fiir diese Zufiitterungsmethode werden kleine Spritzen verwendet, mit denen zuerst die Unterlippe
oder die Zunge des Kindes beriihrt wird (Europdisches Institut, 2018). Wenn das Kind die Zunge
nach vorn bringt, kann begonnen werden langsam einzelne Tropfen in den Mund zu geben (ebd.).
Es gibt Hinweise darauf, dass sich der Gebrauch von Spritzen im Vergleich zu Becher- und Lof-
felfiitterung giinstiger beziiglich der Handhabung, der Fiitterungszeit, des Refluxes sowie der Ge-
wichtszunahme verhélt (Ize-Iyamu & Saheeb, 2011; Duarte et al., 2016).

C) Becherfiitterung
Die Becherfiitterung ist fiir saugschwache Kinder geeignet, die beispielsweise wenig Kraft haben,
um die gesamte Brust zu entleeren (Friedrich & Harder, 2015). Durch das Fiittern mit dem Becher
wird das Saugbediirfnis der Kinder jedoch nicht gestillt (ebd.). Vorteilhaft ist, dass durch die Be-
cherfiitterung die Koordination von Saugen, Schlucken, und Atmen gefordert wird und durch das
Vorstrecken der Zunge die Eustachische Rohre frei bleibt (ebd.). Der Becher wird auf die Unter-
lippe des Kindes gelegt, die Mundwinkel beriihren den Rand des Bechers, sodass das Kind die
Milch auflecken kann (Friedrich & Harder, 2015; Europdisches Institut, 2018).

D) Fingerfiitterung mit Sonde oder Fingerfeeder (Fingerfeeding)
Diese Methode ist fiir beide Elternteile anwendbar und schnell und einfach zu erlernen (Friedrich
& Harder, 2015). Mithilfe des Fingers kann die Saugbewegung der Zunge unterstiitzt werden,
weshalb Kinder mit einer LKGS oft gut mit der Fingerfiitterung zurechtkommen (Friedrich &
Harder, 2015; Bovermann, 2020; Egelkraut, 2021). Bei der Fingerfiitterung/Fingerfeeding wird
laut den Autoren eine Spritze mit dem entsprechenden Aufsatz (Fingerfeeder oder Sonde) mit
Nahrung gefiillt: Wird mit einer Sonde gefiittert, wird sie am entsprechenden Finger befestigt und
dieser in den kindlichen Mund gegeben (Friedrich & Harder, 2015; Bovermann, 2020; Egelkraut,
2021). Der Fingerfeeder wird ebenfalls nach Saugbeginn in den Mundwinkel des Kindes bis kurz
vor die Fingerkuppe geschoben (ebd.). Somit kann die Nahrung langsam entsprechend der kindli-
chen Saugbewegungen verflittert werden (ebd.)
3.4.3 Flaschen und Sauger
Eine Zufiitterung per Flasche sollte nur angesetzt werden, wenn es keine andere Moglichkeit gibt,
denn das Saugen an einer Flasche oder einem Sauger kann zu einem verdnderten Saugmuster des
Kindes fiihren (Europiisches Institut, 2018).

A) SpecialNeeds®-Sauger
Generell braucht es hier, wie bei jedem Hilfsmittel zur Erndhrung eine gute Anleitung durch
Fachpersonal (Egelkraut, 2021). Speziell fiir Kinder mit einer LKGS bzw. fiir Kinder, die nicht in

der Lage sind, ein Vakuum aufzubauen, scheint es derzeit nur den SpecialNeeds®-Sauger (friiher
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Habermansauger) der Firma Medela zu geben, anhand dessen sich der Milchfluss durch ein
Schlitzventil sowie die Fliefgeschwindigkeit regulieren lassen (Egelkraut, 2021; Tiessen, 2021).
Vorteilhaft ist auBerdem, dass durch ein Ventil keine Luft in den Sauger gelangen kann (Egelkraut,
2021). Aus den gefiihrten Interviews wird deutlich, dass in den Kliniken unterschiedliche Kon-
zepte und Flaschentypen zum Einsatz kommen.
B) Stillhiitchen

Stillhiitchen bestehen aus Silikon und werden beispielsweise bei Kindern, welche die Mamille
nicht weit genug einsaugen oder halten konnen verwendet (Europdisches Institut, 2018; Bover-
mann, 2020). Bevor sie zum Einsatz kommen, sollten alle anderen Mdoglichkeiten ausgeschdpft
sein (ebd.). Durch das Silikon wird der Hautkontakt an der Brust verringert und das Risiko der
Aneignung einer falsche Saugtechnik besteht (ebd.) Auch der Oxytocinreflex kann durch die ver-
ringerte Stimulation verzdgert sein, sodass das Kind nicht die bendtigte Menge Kolostrum be-
kommt (ebd.) Wenn das Kind bereits mit einem (SpecialNeeds®-) Sauger erndhrt wurde und es
zurlick zur Brust kommen soll, kann das durch den Einsatz von Stillhiitchen gelingen (Tiessen,
2021). Dies kann beispielsweise in Kombination mit dem BES oder einer Sonde erfolgen (Herzog,
2022). Dennoch empfiehlt Egelkraut (2021) Stillhiitchen in den ersten Wochenbetttagen nicht zu
verwenden, da es einem Kind mit LKGS, dass gestillt werden soll, das Saugen lediglich erschwert.
3.5 Die Bedeutung der Unterstiitzung des Stillens - aktueller Stand der Forschung

Laut Boyce et al. (2019) ist es vorteilhaft eine rechtzeitige Aufkldrung, Betreuung und Unterstiit-
zung fiir betroffene Familien bereitzustellen. Diese solle moglichst schon in der Schwangerschaft
und nach der Geburt fortlaufend erfolgen. Weiterhin sei ein Zugang zu Fachpersonal, wie spezia-
lisierten Krankenpfleger*innen oder Still- und Laktationsberater*innen von Vorteil, da die Miitter
somit frithzeitig tiber das Erndhrungsthema beraten und auch motiviert werden konnen vor bzw.
direkt nach der Geburt Muttermilch zu gewinnen und abzupumpen (ebd.). Andere Betroffene so-
wie Gruppen/Vereine zum Thema Stillen kdnnen ebenso unterstiitzend sein (ebd.). Auch Devi et
al. (2012) befiirworten das Stillen von Kindern mit Spaltbildung nicht nur zwecks der Erndhrung,
sondern auch beziiglich des Bindungsaufbaus zwischen Mutter und Kind. Wenn Mutter und Kind
beim Stillen keine ausreichende Anleitung oder Unterstiitzung erfahren, konnen die Fiitterungs-
probleme zu einer Frustration der Mutter bzw. der Eltern fiihren (ebd.). Aus einer Befragung im
Rahmen einer nordamerikanischen Studie, bei der die Stillrate von Kindern mit LKGS untersucht
wurde, geht hervor, dass Eltern, die eine Beratung zum Thema Stillen erhalten haben (84 % von
110 Befragten), ihren Kindern mit einer Spaltbildung mit hoherer Wahrscheinlichkeit Muttermilch
gaben, im Vergleich zu den Eltern, die keine Beratung erhalten haben (Alperovich et al., 2017).

Eine qualitative, deskriptive Studie aus Schweden befasste sich mit den Erfahrungen beziiglich
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der Erndhrung von Kindern mit LKGS (Lindberg & Berglund, 2014). Zwdlf rekrutierte Miitter
von Kindern mit LKGS wurden anhand eines teilstrukturierten Interviewleitfadens zu verschiede-
nen Themen rund um das Stillen befragt. Die Frauen duBlerten den Wunsch nach kompetenter
(Wochenbett-) Betreuung durch Fachpersonal, bis sich das Fiittern ihrer Kinder eingespielt habe
(ebd.). Es wurde berichtet, dass die Frauen unzufrieden mit dem Fachwissen des Personals waren,
da sie unterschiedliche und nur ungenaue Informationen erhielten und auch ein Mangel an Unter-
stiitzung sowie Stress und Verwirrung der Frauen wurde in diesem Zusammenhang gedulert
(ebd.). Oft mussten Frauen das Stillen/Fiittern selbst ausprobieren und herausfinden, wie sie dies
am besten umsetzten (ebd.). Laut Lindberg & Berglund (2014) stellten Informationen einen wich-
tigen Teil der Unterstiitzung dar und wurden durch soziale Medien, Gesprache mit Fachpersonal
oder anderen Betroffenen erlangt. Die Vorbereitung in der Schwangerschaft anhand von Informa-
tionen wiirde den Frauen ebenfalls eine gewisse Sicherheit bieten und auch durch die Unterstiit-
zung der Partner*innen und der Familie konnten die Frauen besser mit den Herausforderungen des
Fiitterns umgehen (ebd.). Die Beratung des Fachpersonals war fiir die stillbereiten Miitter grund-
satzlich wichtig, umso wichtiger wurde sie, sobald das Stillen nicht funktionierte (Lindberg &
Berglund, 2014). Penny et al. (2021) verglichen in ihrer Studie unter anderem Schulungspro-
gramme fiir betroffene Eltern (Vergleich auditiv - visuell und Broschiire). Es sollte herausgefun-
den werden, inwiefern sich dies auf das Wachstum und die Entwicklung der Kinder auswirkt
(ebd.). Dafiir wurden die Teilnehmenden zufillig in zwei Gruppen geteilt. Die Miitter in der einen
Gruppe erhielten die traditionellen Broschiiren (n=14), die andere Gruppe ein audiovisuelles Pro-
gramm (n=15). Der Inhalt war in beiden Gruppen gleich. Es wurden die Probleme beim Fiittern
eines Spaltkindes, sowie verschiedene Fiitterungstechniken dargestellt. Die Kinder erhielten die
Standartversorgung mittels der assistierten Stilltechnik (Gaumenplatten fiir die Kinder, Brust-
schilde fiir die Miitter) (Murthy et al., 2020; Penny et al., 2021). Die Mutter - Kind Paare wurden
nach der Geburt fiir sechs Monate begleitet und die Ergebnisse monatlich mittels eines Fragebo-
gens festgehalten. Die Entwicklung der Sauglinge schnitt laut der Autoren in der audiovisuellen
Gruppe besser ab (Murthy et al., 2020). Das Wissen der Miitter verbesserte sich in beiden Gruppen,
Verbesserung in der Praxis des Stillens war in der audiovisuellen Gruppe hoher sowie auch der
Umgang mit der Stresssituation nach der Geburt. Die Miitter dieser Gruppe waren in der Lage die
Stilltechniken schneller zu erfassen und alle konnten nach sechs Monaten erfolgreich Stillen, da-
gegen nur etwa 57 % der ersten Gruppe (Murthy et al., 2020). Der pddagogische Ansatz fiihrt zur
Verbesserung des elterlichen Bewusstseins und Wissen iiber das Thema und kann dadurch einen
Einfluss auf die Entwicklung und das Wachstum der Sduglinge haben (Penny et al., 2021). Die

erhohte Bedeutung der Schulung der Eltern im Erndhrungsmanagement wird mehrmals betont und
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erscheint vielversprechend (ebd.). In einer schottischen Studie von Britton et al. (2011) wurden
Miitter mit Hilfe eines Fragebogens in einem Interview retrospektiv zu verschiedenen Themen
befragt, unter anderem auch zu den Erfahrungen bei der Erndhrung ihres Kindes mit Spaltbildung
mit dem Fachpersonal. Uber 95 % der 90 Teilnehmenden gab beziiglich der Hilfe und Unterstiit-
zung des Spaltteams, besonders der auf Spaltbildungen spezialisierten Krankenpfleger*innen, po-
sitive Riickmeldung, aber auch mangelnde Fachkenntnisse des Personals wurden angesprochen
(ebd.). Durch diese Studie wurde deutlich, dass es mehr spezialisierte Fachkrafte fiir Spaltfehlbil-
dungen geben und das Wissen der nicht spezialisierten Fachkrifte iiber Kinder mit Spaltbildung
weiter ausgebaut werden muss (ebd.). Eltern konnen somit nach der Geburt positive Erfahrungen
im Umgang mit dem Stillen des Kindes sammeln (Britton et al., 2011). Weiterhin gib es Hinweise
in Studien, die zeigen, dass die Beratung und Anleitung beziiglich der Erndhrung des geschulten
Fachpersonals positiven Einfluss auf Fiitterungs- und Wachstumsparameter der betroffenen Kin-

der haben konnen (Turner et al., 2001; Smedegaard et al., 2008).
4 Fragestellung

Wie im Theoretischen Hintergrund dargestellt, ist das Stillen eines Kindes mit einer LKGS her-
ausfordernd und bedarf einer guten und umfianglichen Betreuung und Unterstiitzung der betroffe-
nen Familie. Es ist moglich ein Kind mit einer LKGS zu stillen, doch gerade am Anfang braucht
es dafiir geniigend Zeit, Motivation und Uberzeugung der Mutter (Masaracchia, 2021). Anfinglich
ist es oft schwierig, das Kind ausschlieBlich an der Brust zu erndhren und die Milchproduktion
ausreichend anzuregen und aufrechtzuerhalten, sodass zusitzliches Abpumpen und der Einsatz
verschiedener (alternativer) Fiitterungshilfsmittel notig ist. Die Nationale Stillkommission betont
die Selbstverstiandlichkeit der Stillférderung von Miittern mit Sduglingen. Auch wenn Stillen ein
natlirlicher Vorgang ist, benotigen die Miitter gerade bei einer besonderen Stillsituation Hilfe und
Unterstiitzung (Nationale Stillkommission, 1998, 2007). Einige Studien existieren bereits zu die-
sem bzw. dhnlichen Themen, dennoch ist die Forschungsfrage und das Vorgehen relevant, denn
die Studiendurchfiihrende beschrinkt sich auf ein Themengebiet und ein Zeitfenster, um mdoglichst
alle relevanten Unterstlitzungsfaktoren der einzelnen Befragten herauszufiltern und diese darzule-
gen. Dies ist wichtig, um aufzuzeigen, welche Unterstiitzungsmoglichkeiten den Betroffenen zur
Verfiigung stehen, wie diese genutzt werden und wie die Unterstiitzung verbessert werden kann.
Arbeiten zu ausschlieBlich diesem Thema konnten durch die Studiendurchfiihrende nicht ausfindig
gemacht werden. Wie beschreiben Miitter, die ein Kind mit einer LKGS haben diese Unterstiit-
zung? Wie empfanden sie die Stillférderung in den einzelnen Krankenhdusern und dariiber hinaus?

Das Stillen eines Kindes mit einer orofazialen Fehlbildung ist bedingt durch verschiedene
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Schwierigkeiten und bedarf ebenso einer guten und umfassenden Betreuung und Unterstiitzung.
Ziel der Studie ist es, herauszufinden, inwiefern Frauen und ihre Familien Unterstiitzung und Be-
ratung in Bezug auf die Forderung des Stillens ihres Kindes mit LKGS erfahren (haben) und wie
sie diese beschreiben. Des Weiteren soll anhand dieser Arbeit herausgefunden bzw. zusammenge-
tragen werden, wie oder durch wen die Betreuung, Aufkldrung und Unterstiitzung der Familien
dahingehend in Zukunft verbessert werden kann.

Die Forschungsfragen dieser Bachelorarbeit lauten deshalb:

Wie beschreiben Miitter die Unterstiitzung durch Arzt*innen, Hebammen und ihre Familien, im

Hinblick auf Beratung, Aufkldrung und Betreuung zum Thema Stillen ihres Kindes mit LKGS?

Welche Wiinsche, Bediirfnisse oder Verbesserungsvorschlige duflern die Befragten generell zum

Thema Unterstiitzung?
5 Methoden

Im folgenden Abschnitt werden die genutzten Methoden unter Beachtung der Consolidated crite-
ria for Reporting Qualitative research Checklist (COREQ) von Tong et al. (2007) zur Beantwor-
tung der Forschungsfrage dargelegt.

5.1 Forschungsdesign

Bisher gibt es wenig Verdffentlichungen dariiber, ob und wie Miitter mit dem Stillen und der Er-
ndhrung ihrer Kinder mit LKGS unterstiitzt werden und was dabei aus der Sicht der Miitter ver-
bessert werden oder beibehalten werden sollte. Da es in dieser Arbeit um subjektive Erfahrungen
und Ansichten der beteiligten Personen geht, sowie um das Verstehen der familidren Lebenswelt
von Familien mit ihren Kindern mit einer LKGS, entschied sich die Studiendurchfiihrende fiir
einen qualitativer Forschungsansatz. Durch ein empirisches, exploratives Vorgehen kdnnen sub-
jektive Perspektiven, Sicht- und Handlungsweisen, sowie soziale Zusammenhénge der jeweiligen
Interviewteilnehmenden offen und individuell betrachtet werden (Flick, 2019). Die Indikation des
qualitativen Vorgehens scheint deshalb und in Bezug auf die Forschungsfrage passend. Dies stellt
einen Unterpunkt des Kernkriteriums: Indikation des Forschungsprozesses nach Steinke (2019)
dar und dient zur Beurteilung der Angemessenheit des Forschungsprozesses. Zur Beantwortung
der Fragestellung werden Leitfaden-Interviews in Form von episodischen Interviews nach Flick
verwendet und durchgefiihrt (Flick, 2011, 2019). Das episodische Interview stellt eine Variante
des problemzentrierten Interviews dar und zielt auf die Balance zwischen zu starker und zu gerin-
ger Strukturierung ab (Ddring & Bortz, 2016). Die Besonderheit eines episodischen Leitfadenin-
terviews besteht laut Helfferich (2011) im Zusammenspiel von episodischen Erzéhlaufforderun-

gen mit der Fragesammlung des Leitfadens, das heiflt semantisches und narrativ - episodisches
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Wissen der Teilnehmenden wird durch das Stellen offener Fragen und Erzéhlanregungen kombi-
niert (Doring & Bortz, 2016). Somit kdnnen verschiedene Bestandteile des Alltagswissen der In-
terviewten bertlicksichtigt und dargelegt werden (Flick, 2011). Eine passende Auswertungsmog-
lichkeit eines episodischen Leitfadeninterviews bietet dabei die inhaltlich strukturierende qualita-
tive Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018), fiir die sich die Studiendurchfiihrende entschieden hat.
Diese wird im Kapitel 5.6 ndher beschrieben und dargestellt. Vor Beginn der Durchfiihrung der
Studie wurde am 11. Mai 2022 eine Ethikanzeige bei der Ethikkommission der Universitit zu
Liibeck gestellt. Am 13. Mai 2022 stimmte die Ethikkommission unter dem Aktenzeichen 2022-
402 der Durchfiihrung der Studie zu. Die Kommission machte auf zwei Sachverhalte aufmerksam,
die durch die Studiendurchfiihrenden umgehend ausgebessert wurden.

5.2 Entwicklung des Interviewleitfadens

Ein Interviewleitfaden, der auch als interview guide bezeichnet wird, ist ein Datenerhebungsinstru-
ment, dem zwar eine Reihe von vorformulierten Fragen zu Grunde liegen, jedoch aber keine Ant-
wortmoglichkeiten vorhanden sind, weshalb er auch als ,,halbstandardisiert* bezeichnet wird (D6-
ring & Bortz, 2016). Durch das Grundgeriist des Leitfadens konnen die Interviews auch auf in-
haltlicher Ebene gut verglichen werden. Eine flexible Anwendung in Bezug auf Fragenreihenfolge
oder Wortwahl bietet dem Interviewenden aulerdem einen gewissen Spielraum (Doring & Bortz,
2016). Fiir die Entwicklung eines episodischen Interviews ist das Alltagswissen der befragten Per-
sonen ein wesentlicher Bestandteil (Flick, 2011). Das Interview sollte moglichst die verschiedenen
Bereiche des Alltags erfassen in denen das gewéhlte Thema fiir das Forschungsprojekt fiir die
Interviewteilnehmenden eine Rolle spielt (ebd.). Dabei geht es neben dem semantischen Wissen
hauptsichlich darum, die interviewten Personen durch Erzéhlanst6e zum Erzdhlen von Erinne-
rungen an bestimmte Situationen anzuregen (ebd.). Die Entwicklung eines Interviewleitfadens ist
dabei eine gute Stiitze und sollte zur Orientierung der verschiedenen Themenbereiche und zur
Strukturierung verwendet werden (Flick, 2011). Der Interviewleitfaden befindet sich im Anhang
(vgl. Anh. 4). Er wurde auf Grundlage der gefundenen Literatur mit Hilfe des SPSS - Prinzips
nach Helfferich (2011) erstellt. Sowohl die bendtigte Struktur wie auch Offenheit des Leitfadens
kann durch dieses Vorgehen beachtet werden. ,,S* steht dabei filir das Sammeln von Fragen, die in
Bezug auf das gewihlte Thema relevant erscheinen. Die Studiendurchfiihrende sammelte zahlrei-
che Fragen, listete diese zunédchst unsortiert auf und achtete dabei noch nicht auf die genaue Aus-
formulierung, Wortwahl oder Gewichtigkeit. Im Anschluss wurden die Fragen durch die Studien-
durchfithrende mittels Priiffragen gepriift (,,P* - Priifen) und aussortiert (Helfferich, 2011). Dies
geschah unter stetiger Berufung auf die Beantwortung der Forschungsfrage. Somit wurden einige

der Fragen gestrichen, veridndert oder dhnliche Fragen zusammengefiigt und im néchsten Schritt
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sortiert (,,S* - Sortieren). Es erschien sinnvoll und praktisch die Interviews in einem zeitlich fest-
gelegten Rahmen ablaufen zu lassen, dazu wurden folgende Fragen episodisch gebiindelt und sor-
tiert: beginnend mit Fragen zum Einstieg und zur Schwangerschaft (Teil I), iber die Geburt (Teil
IT) bis hin zum Wochenbett (Teil III) der Frau und ihres jlingsten Kindes mit einer LKGS. Im
Anschluss folgen die Schliisselfragen und der Schlussteil. Die Befragung der Interviewteilneh-
menden zielte dabei auf unterschiedliche Ereignisse der jeweiligen Teilgebiete ab. Als vierter und
letzter Schritt ging es um das Subsumieren (,,S*). In dem Zuge wurden fiir den Leitfaden pro Spalte
die einzelnen Fragen und Stichworte formuliert: In der ersten Spalte wurden die offenen Erzéhlaut-
forderungen konzipiert, mit denen bei jedem Interview begonnen wurde, wodurch die Erzdhlung
ohne inhaltliche Steuerung aufrechterhalten wird (Helfferich, 2011). In der zweiten Spalte befindet
sich eine Stichwort- bzw. Checkliste mit Anregungen fiir mdgliche verstindnis- oder erzéhlgene-
rierenden Nachfragen oder Impulse, die von dem Interviewteilnehmenden noch nicht angespro-
chen wurden. Weitere Aspekte der Erzahlaufforderung wurden als konkrete Fragen vorformuliert
und in die dritte Spalte aufgelistet. Durch Nach- oder Riickfragen bekommt das Interview den
Charakter eines Dialogs oder Gesprichs und unterliegt zudem dem tibergeordneten Ziel zur Her-
stellung von Offenheit, um den Teilnehmenden Raum fiir ihre Erzéhlungen und Deutungen zu
geben (Helfferich, 2011). Den Interviewteilnehmenden wird so ein aktives Zuhoren sowie Inte-
resse an dem bereits Gesagtem vermittelt (ebd.). Beispiele fiir Aufrechterhaltungs- sowie Steue-
rungsfragen wurden angefertigt, die beispielsweise zum Weitererzdhlen motivieren oder das
Tempo und die inhaltliche Entwicklung steuern konnen. In der letzten Spalte finden sich Informa-
tionen oder sonstige Hinweise, die fiir die Studiendurchfiihrende wichtig waren. Die Hinweise zur
Entwicklung von Fragestellungen nach Dresing und Pehl (2018) fanden bei der Umsetzung Be-
achtung. Nach dem gefiihrten Probeinterview wurden einige wenige Fragen des Leitfadens um-
formuliert, hinzugefiigt oder noch einmal umgeordnet. Die vier anschlieSenden Interviews wurden
dann mit dem verénderten Leitfaden gefiihrt (Leitfaden siche Anhang). Fragen zu demographi-
schen Daten, Faktenfragen oder Fragen, die in Bezug auf das Thema interessant erschienen, wur-
den ebenfalls sortiert, in eine logische Reihenfolge gebracht und in den ergénzenden Kurzfrage-
bogen aufgenommen, der ebenfalls im Anhang zu finden ist (vgl. Anh. 5).

5.3 Feldzugang und Teilnehmende

Um die Unterschiedlichkeit und Variationsbreite im Feld darzustellen, kam die Samplestrategie
der maximalen Variation zum Tragen (Flick, 2019). Es wurden daher wenige, aber dennoch un-
terschiedliche Fille in die Studie miteinbezogen (ebd.). Sowohl Unterschiede hinsichtlich des Di-
agnosezeitpunktes, daraus resultierende Unterschiede bei der Unterstiitzung/Betreuung in der

Schwangerschaft, wie auch die Anzahl der Kinder (eventuelle Stillerfahrung) spielten dabei eine
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Rolle. Die Auswahl der Studienteilnehmenden erfolgte auf Grundlage der Stichprobenziehung,
wobei die Teilnehmenden basierend auf vorher festgelegten Ein- und Ausschlusskriterien ausge-
wihlt wurden (vgl. Tab. 1). Alle Interviewteilnehmer*innen sind dabei Miitter von Kindern mit
einer diagnostizierten LKGS. Demographische Daten der Mutter sowie das Alter der Kinder bei

der Interviewdurchfiihrung wurde dabei nicht miteinbezogen.

Tab. 1 Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien - Miitter von Sduglingen mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

- Miitter von Sduglingen, die noch keinen operativen Eingriff erfah-
ren haben

- Erfahrung mit Stillen/Muttermilcherndhrung

- Internetanschluss zur Interviewdurchfiihrung

Ausschlusskriterien - Miitter von Sduglingen mit anderen Spaltfehlbildungen, die keine
LKGS darstellen

- Miitter von Sauglingen mit einer LKGS in Kombination mit ande-
ren syndromalen Erkrankungen/Behinderungen

- ausschlieBliche Erndhrung des Sauglings durch die Mutter mit For-
mula Nahrung

- Miitter von Sauglingen, die bereits eine Operation erhalten haben

Fiir die Rekrutierung der Teilnehmenden wurde zunéchst die Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-
Gaumen-Fehlbildung e.V. der Wolfgang Rosenthal Gesellschaft ausgewdhlt und im Mérz 2022
kontaktiert. Der Verein sicherte die Mithilfe bei der Rekrutierung zu, sodass die Studiendurchfiih-
rende Mitte Mai die entsprechenden Dokumente (vgl. Kapitel 5.4) per Post und E-Mail zusenden
konnte. Des Weiteren bekam die Studiendurchfiihrende durch die Selbsthilfevereinigung eine
Kontaktliste mit Kliniken, Behandlungszentren sowie Fachexpert*innen (IBCLC) zugesendet. Die
entsprechenden deutschlandweit vertretenen Kliniken und Fachexpert*innen wurden per E-Mail
von dem Studienvorhaben mit den entsprechenden Dokumenten in Kenntnis gesetzt und um Un-
terstiitzung bei der Rekrutierung gebeten. Die notwendigen Dokumente zur Studienteilnahme er-
hielten die Interessenten iiber die genannten Institutionen und Fachexpert*innen oder direkt von
der Studiendurchfiihrenden. Zusétzlich gab es das Angebot telefonischer Kontaktaufnahmen, Ab-
sprachen und/oder Fragenklarungen. Somit bot sich der Studiendurchfiihrenden eine groBtmogli-
che Kontaktfldche, sodass sich Interessenten einerseits personlich mit ihr in Verbindung setzen
konnten und andererseits Kontakte der moglichen Teilnehmenden direkt {iber die entsprechenden
Institutionen oder Fachexpert*innen an die Studiendurchfiihrende vermittelt wurden. Basierend
auf den oben genannten Ein- und Ausschlusskriterien wurden fiinf Interviews gefiihrt. Davon gab
es ein Probeinterview, welches nicht in die Transkription und die Datenanalyse miteinbezogen
wurde. Da der Riicklauf erheblich grofer war als angenommen, wurde eine ,,Absage - E-Mail*

verfasst und an alle weiteren Interessenten verschickt. Der Rekrutierungs- und Interviewzeitraum
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belief sich auf drei Monate (Mai - Juli 2022). Die entsprechende Darstellung der ausgewihlten
und eingeschlossenen Interviewteilnehmenden findet sich im Anhang wieder (vgl. Anh. 6 und 7).
Als Dank fiir die Teilnahme erhielten die interviewten Personen ein kleines Dankeschon per Post.
5.4 Dokumente zur Studienteilnahme
Vor Beginn der Studiendurchfiihrung wurden den Interviewteilnehmenden folgende Dokumente
durch die Studiendurchfiihrende oder den beteiligten Institutionen und Fachexpert*innen zuge-
sandt: - Einladung zur Studienteilnahme

- Studieninformation fiir Studienteilnehmende

- Einwilligungserkldrung fiir Studienteilnehmende

- Ergéinzender Kurzfragebogen fiir Studienteilnehmende
Mit der Einladung zur Studienteilnahme (vgl. Anh. 8) soll das Interesse der entsprechenden Per-
sonen geweckt werden, sie erhalten erste kurze Informationen, worum es in der Studie geht, was
das Ziel der Studie ist und wer als teilnehmende Person in Frage kommt. Mit der Studieninforma-
tion fiir Studienteilnehmende (vgl. Anh. 9) bekamen die Teilnehmenden detailliertere Informatio-
nen iiber das Projekt. Es folgte eine erste schriftliche Aufklarung zur Verarbeitung und Anonymi-
sierung der Daten, die auch in der Interviewsituation noch einmal miindlich wiederholt wurde. Die
Teilnehmenden miissen der Verwendung der Daten fiir wissenschaftliche Zwecke ausdriicklich
zustimmen, weshalb die Einwilligungserklarung (vgl. Anh. 10) als informationelle Selbstbestim-
mung beigefiigt und durch die Teilnehmenden unterschrieben werden musste, um an der Studie
teilzunehmen (Helfferich, 2011). Ein beigefiigter, ergédnzender Kurzfragebogen (vgl. Anh. 5)
diente der Studiendurchfiihrenden dazu, Vorinformationen iiber die teilnehmende Person zu ge-
winnen und um eventuell Personen auszuschlieen, die die entsprechenden Ein- und Ausschluss-
kriterien nicht erfiillen konnten (Doring & Bortz, 2016). Somit konnte die Studiendurchfiihrende
auch in der Interviewsituation auf bestimmte Angaben der Person eingehen, die durch die haupt-
sachlichen Faktenfragen erfasst wurden.
5.5 Datenerhebung
Nach Riickerhalt des Kurzfragebogens und der unterschriebenen Einwilligungserkldrung durch
die Studienteilnehmenden erfolgten Vereinbarungen iiber individuelle Interviewtermine mittels
elektronischen Schriftverkehrs. Die Interviews wurden online mithilfe des Softwareprogrammes
Cisco-Webex von zu Hause aus durchgefiihrt. Auf Anfrage hat das Informations-Technologie Ser-
vice Center der Universitit zu Liibeck das Programm freigeschaltet. Der Link zum Zugang des
personlichen Onlineraumes bekamen die Teilnehmenden ebenfalls per E-Mail zugeschickt. Mit

einer Interviewteilnehmenden erfolgte im Vorfeld auf Wunsch ein Telefonat, zur Klarung der
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Fragen zum Ablauf des Interviews und der Studie. Alle Teilnehmenden waren mit der Durchfiih-
rung eines Videocalls einverstanden. Die Interviews wurden mit dem Einverstdndnis der Teilneh-
menden aufgenommen und direkt in dem Softwareprogramm gespeichert. Bei der Interviewdurch-
fiihrung waren keine weiteren Personen, auller der Studiendurchfiihrenden anwesend. Die durch-
schnittliche Dauer der Interviews belief sich auf circa 1,5 Stunden. Nur bei einem Interview gab
es eine Unterbrechung durch eine kurze Pause. Keines der Interviews wurde verweigert, abgebro-
chen oder wiederholt. Vor dem Start und nach Beenden der Aufzeichnung gab es mit den Teilneh-
menden verschiedene Gespriche iiber beispielsweise die Themenfindung der Bachelorarbeit, In-
teresse an Erfahrungen anderer Teilnehmenden, aktuelle Themen aus dem Privatleben oder Vor-
schldge fiir eine bessere Vernetzung. Keine/r der Teilnehmenden verlangte im Forschungsverlauf
Einsicht, Riicksendung, Anderung oder Ldschung der Daten. Die Videoaufnahmen sowie das nach
dem Interview ausgefiillte Interviewprotokoll (vgl. Anh. 11) und der jeweilige Kurzfragebogen
wurden nach Beendigung beziehungsweise Fertigstellung in der Cloud fiir Ergotherapie und Lo-
gopédie der Universitit zu Liibeck gespeichert. Die vor dem Interview noch einmal besprochenen
Themen zum Datenschutz, zur Anonymisierung und zur Freiwilligkeit befinden sich detailliert in
der Studieninformation fiir Teilnehmende im Anhang (vgl. Anh. 9).

5.6 Datenanalyse

Fiir die Transkription, also das Ubertragen der gespeicherten Videodateien in die schriftliche Form
fiir die spdtere Analyse, diente die erweiterte inhaltlich - semantische Transkription nach Dresing
und Pehl (2018). Die Hinweise zur einheitlichen Schreibweise fanden bei der Transkription Be-
achtung (Dresing & Pehl, 2018). Die Transkription erfolgte durch die Studiendurchfiihrende
selbst, mit Hilfe der Transkriptionssoftware easytranscript der Firma ,,E-WERKZEUG*. Die Ano-
nymisierung der Daten erfolgte gewissenhaft wiahrend der Transkription. Alle in den Interviews
vorkommenden, sensiblen Namen, Orte und Daten wurden durch ein Pseudonym oder Kiirzel er-
setzt, sodass keine Riickschliisse auf die konkreten Personen oder Einrichtungen mehr moglich
sind (Kuckartz, 2018). Mit Hilfe des Software Programmes MAXQDA 2022, eine Software fiir
qualitative Datenanalyse der Sozialforschung GmbH Berlin erfolgte die Datenanalyse des aus-
schlieBlich transkribierten Audiomaterials. Die Studiendurchfiihrende entschied sich im Rahmen
der Bachelorarbeit fiir die klassische Vorgehensweise der qualitativen Inhaltsanalyse. Eine Inhalts-
analyse ist unter anderem gekennzeichnet durch die Verwendung von Kategorien und durch die
Reduktion des zu analysierenden Materials (Flick, 2019). Die qualitative Inhaltsanalyse oder auch
qualitative content analysis strebt eine systematische Herausarbeitung der wesentlichen Inhalte
aus dem entsprechenden qualitativen Material heraus an (Doring & Bortz, 2016). Dies geschieht

durch Kategorienbildung, gegebenenfalls konnen die so herausgefilterten Inhalte quantifiziert
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werden (ebd.). Dabei entschied sich die Studiendurchfiihrende fiir eine spezielle Form der quali-
tativen Inhaltsanalyse, die inhaltlich strukturierende qualitative Inhaltsanalyse nach Kuckartz
(2018). Entscheidend dabei war fiir die Studiendurchfiihrende die Bewéhrtheit der Analyse vor
allem im Zusammenhang mit der Kodierung und Kategorisierung, wie es beispielsweise Flick
(2011) beschreibt. Auch die Nutzung von Computerunterstiitzung, die sich auf die qualitative In-
haltsanalyse sehr gut anwenden lésst, war ein Auswahlkriterium seitens der Studiendurchfiihren-
den (Kuckartz, 2018; Mayring, 2019). Die kategorienbasierte Auswertung ldsst sich auf ver-
schiedenste Datenarten, so auch auf das episodische Interview anwenden und bietet differenzierte
Moglichkeiten zur Auswertung des Materials, was ebenfalls ein Grund fiir die Wahl der qualitati-
ven Inhaltsanalyse darstellt (Kuckartz, 2018). In den meisten Fillen verwendet man dabei eine
Mischform von deduktiven sowie induktiven Kategorien, die durch ein oft mehrstufiges Verfahren
von Kategorienbildung und Codierung gebildet werden (ebd.). Ausgehend von der Forschungsfra-
gen konnen sieben verschiedenen Phasen beim Ablauf der inhaltlich strukturierenden Inhaltsana-
lyse unterschieden werden (ebd.). Begonnen wurde mit dem ersten Schritt, der initiierenden Text-
arbeit, bereits wiahrend der Transkription der einzelnen Interviews. Nachdem das gesamte Material
in transkribierter Form und mit entsprechenden Bemerkungen, Ideen und Kommentaren in Form
von Memos vorlag, wurde fiir jedes Interview eine erste kurze Fallzusammenfassung durch die
Studiendurchfiihrende verfasst. Im Anschluss dessen entwickelte sie deduktiv sechs thematische
Hauptkategorien (Themencodes) anhand der vorliegenden Literatur, des Interviewleitfadens und
der Interviewtranskripte. Die Ergebnisse der Literaturrecherche erbrachten, dass die Unterstiitzung
der Miitter und Kinder beim Stillen und der Erndhrung wesentliche Vorteile mit sich bringt. Die
Studiendurchfiihrende interessierte dabei, welche Unterstiitzung betroffenen Familien bekommen
und wer speziell eine wesentliche Rolle spielt. Beispielsweise berichteten Lindberg und Berglund
(2014) von der Unzufriedenheit betroffener Frauen beziiglich der Aufkliarung des Personals. So
spielte die Eigeninitiative der Frauen beim Ausprobieren und Informieren eine grof3e Rolle, auch
die Partner schienen beziiglich der Erndhrung einen wichtigen Beitrag zu leisten. Dies wurde bei
der Kategorienbildung ebenfalls beriicksichtigt. Folgende Hauptkategorien sind dabei entstanden:
Unterstiitzung durch Vorsorge-/Wochenbetthebamme und/oder Stillberaterin, Unterstiitzung
durch Arzt*innen, Unterstiitzung durch Krankenhauspersonal, Unterstiitzung durch Familie und
Freunde, Weitere Netzwerke zur Unterstiitzung beim Stillen, Weitere Unterstiitzungsmafsnahmen
auferhalb des Stillens. Es wurden Definitionen fiir die entwickelten Hauptkategorien festgelegt,
sowie erste Ideen fiir Subkategorien notiert. Einige der Subkategorien standen bereits vor dem
ersten Codierprozess mit entsprechenden Definitionen fest, sodass sich die ersten Phasen des For-

schungsprozesses abkiirzen lielen, wobei die Textstellen direkt den Subkategorien zugeordnet
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werden konnten (Kuckartz, 2018). Die entsprechenden Subkategorien wurden deduktiv und the-
matisch aus den Transkriptionen der Interviews, sowie aus dem Leitfaden heraus entwickelt. Zu-
satzlich erfolgte ein induktives Bestimmen von Subkategorien innerhalb der einzelnen Hauptkate-
gorien direkt am Material wahrend des Codierprozesses. Der gesamte Vorgang der initiierenden
Textarbeit sowie des Codierens wurde mit Hilfe des Softwareprogrammes MAXQDA durchge-
fiihrt. Eine Ubersicht des ausdifferenzierten Kategoriensystems befindet sich im Anhang (vgl.
Anh. 12). Anhand des vorliegenden codierten Materials wurden im Anschluss durch die Studien-
durchfiihrende fallbezogene thematische Summarys fir die wichtigsten Themen und Subthemen
verfasst. Laut Kuckarzt (2018) dient dies dazu, die Aussagen der interviewten Personen zusam-
menzufassen und die konkreten AuBerungen anhand der Forschungsfrage zu reduzieren. Es folgte
eine kategorienbasierte Auswertung entlang der Hauptkategorien nach Kuckartz (2018).

5.7 Reflexivitit im Forschungsprozess

5.7.1 Giitekriterien qualitativer Forschung

Woran erkennt man die Qualitét einer qualitativen Forschung und mit welchen Kriterien kann man
diese bewerten? Laut Steinke (2019) gibt es immer wieder Diskussionen und somit unterschiedli-
che Grundpositionen fiir die Verwendung von Qualitatskriterien. Aufgrund dessen entwickelte
Steinke (1999) eigene Kriterien fiir qualitative Forschung, indem sie ein untersuchungsspezifi-
sches System von Kriterien, ein Kriterienkatalog ausarbeitete. Fiir die Bewertung einer Studie be-
darf es der Anwendung von mehreren Kriterien, um ein bestmogliches Ergebnis zu erzielen. Im
Folgenden werden einzelne Kernkriterien nach Steinke (1999, 2019) niher beschrieben, um die
Reflexivitit des gesamten Forschungsprozesses transparenter zu gestalten. Dafiir ldsst sich bei-
spielsweise das Kriterium der Reflektierten Subjektivitdt anwenden (ebd.). Hierbei spielt die
Selbstreflexion beziiglich des Forschungsprojekts der Studiendurchfiihrenden als auch ihre Refle-
xion im Gesamtbild mit den Interviewteilnehmenden eine wichtige Rolle. In qualitativen Inter-
views werden entsprechende Daten unter Einbezug der Subjektivitit der Beteiligten entwickelt
(Helfferich, 2011). Das heif3t die Subjektivitit des Interviewers als auch die der Interviewten wird
in den Forschungsprozess miteingebunden und ist fiir den Wissenszuwachs unerlésslich (Flick,
2019). Die Studienteilnehmenden konnten beispielsweise zu jedem Zeitpunkt des Forschungspro-
zesses ihre Ergebnisse einfordern, durchsehen, Anderungen oder Léschung ihrer Daten verlangen.
Weiterhin hat sich die Studiendurchfiihrende wéhrend des gesamten Forschungsprozesses durch
beispielsweise das Anlegen von Interviewprotokollen (vgl. Anh. 11), die jeweils nach den Inter-
views ausgefiillt wurden, kritisch liberdacht. Die Reflexion der interviewenden Person wurden
somit verschriftlicht und kdnnen so mitinterpretiert werden (Flick, 2019). Das Interviewprotokoll

enthielt neben den formalen Angaben und den kurzen Angaben zur interviewten Person,
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Informationen iiber die Interviewsituation, die Selbstwahrnehmung der Interviewerin, eventuell
schwierige oder irritierende Passagen im Gesprich sowie iiber nonverbale AuBerungen der Teil-
nehmenden. Die Dokumentation des Forschungsprozesses, beispielsweise durch Interviewproto-
kolle, ist ein Weg in der Intersubjektiven Nachvollziehbarkeit, ein weiteres Kernkriterium nach
Steinke (1999, 2019) und ermoglicht die aus dem Forschungsprozess entstandenen Ergebnisse zu
bewerten. Sie wird durch Steinke (2019) sogar als Voraussetzung zur Priifung weiterer Kriterien
beschrieben. Weiterhin zdhlen zur Dokumentation des Forschungsprozesses beispielsweise die
Dokumentation der Erhebungsmethoden, wie der von der Studiendurchfiihrende entwickelte In-
terviewleitfaden (vgl. Anh. 4) oder auch die Dokumentation der Transkriptionsregeln (vgl. Kapitel
5.6). Durch die Teilnahme an regelmifBigen Seminaren fiir qualitative Abschlussarbeiten wurden
der Studiendurchfiihrenden weitere Perspektiven durch die Interpretationsideen anderer Teilneh-
menden erdffnet, wodurch sie sich selbst kritisch reflektieren und ihre Vorannahmen oder Ausle-
gungen hinterfragen konnte. Des Weiteren gab es die Moglichkeit mit den Dozierenden Termine
fiir Einzelgespréiche zu vereinbaren, auch hier wurde das Projekt gemeinsam reflektiert und disku-
tiert. Dieser Punkt der Interpretationen in Gruppen, ein Unterpunkt des Kriteriums der Intersub-
jektiven Nachvollziehbarkeit, ldsst sich aber auch gut fiir das Kriterium der Reflektierten Subjek-
tivitdit anwenden. Hierbei treffen die Punkte der Reflexion und auch der Selbstbeobachtung der
Studiendurchfiihrenden zu. Fiir die Gruppen- als auch fiir die Einzelgesprache wurde von der Stu-
diendurchfiihrenden ein Protokoll angelegt, in welchem die jeweils besprochenen Themen und
Vereinbarungen regelmifBig dokumentiert wurden. Dieses lag auch den beiden Studienbetreuen-
den zu jedem Zeitpunkt der Forschung vor. Durch diese Interpretation in Gruppen konnte somit
die Intersubjektive Nachvollziehbarkeit gesichert und gepriift werden (Steinke, 2019). Das For-
schungsprojekt regt zur Losung des im Kapitel 4 aufgefiihrten Problems an. Weiterhin werden
neue Deutungen, die Deutungen der Interviewteilnehmenden aufgefiihrt. Die Forschungsfrage
kann somit als relevant betrachtet werden, was eines nach Steinke (1999, 2019) entwickelte Kern-
kriterium, das Kernkriterium der Relevanz, widerspiegelt.

5.7.2 Vorannahmen der Studiendurchfithrenden

Besonders bei der Datenerhebung spielt die Umsetzung der Reflexivitdt eine gro3e Rolle, vor al-
lem die der Selbstreflexion. Es ist wichtig sich als Studiendurchfiihrende beispielsweise zu verge-
genwirtigen, welches Vorwissen, welche Vorannahmen oder Erwartungen, bewusst sowie unbe-
wusst in die Interviewsituation miteingebracht werden (Helfferich, 2011). Die Dokumentation und
Darstellung des Vorverstindnisses und der Erwartungen der Studiendurchfiihrenden ist unerldss-
lich, um somit neu gewonnene Erkenntnisse aus der Studie im Ergebnisteil aufzuzeigen (Steinke,

2019). Die Studiendurchfiihrende fixierte sich widhrend der Erstellung des Studienprotokolls
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speziell auf die Zielgruppe der Miitter mit ihrem jiingsten Kind mit einer LKGS. Dabei liel} sie
zunichst bewusst Geschwisterkinder, bzw. die Stillerfahrung mit den Geschwisterkindern auf3er
Acht. Bei der Erstellung des Interviewleitfadens und dem Austausch mit Kommilitonen und Do-
zierenden bemerkte sie bereits, dass das Thema einen wichtigen Teil zu den Ergebnissen beitragen
konnte. Somit wurde diese Frage mit in den Interviewleitfaden integriert. Bei der Durchfiihrung
der Interviews hat sich die Vermutung tiber die Wichtigkeit des Themas bestétigt. Eine weitere
Annahme bestand darin, dass die Teilnehmenden nach der Geburt und im Verlauf des Wochenbetts
sowohl stillen konnten als auch wollten. Die Studiendurchfiithrende erwartete weiterhin, dass vor
allem in den Krankenhdusern, die von den Frauen erwartete Unterstiitzung beispielsweise auf-
grund von Personalmangel nicht ausreichend geleistet werden konnte. Um eine moglichst grof3e
Variation in die Studie miteinflieBen zu lassen, wurden unter anderem Teilnehmende ausgewdhlt,
die wenig bzw. mehr/viel Unterstiitzung erhielten (vgl. Kapitel 5.3). Die Annahme der Studien-
durchfiihrenden lag diesbeziiglich darin, dass die Teilnehmenden mit wenig Unterstiitzung sich
mehr Unterstiitzung gewlinscht hitten und unzufriedener schienen im Gegensatz zu den anderen
Teilnehmenden, die mehr Unterstiitzung erfahren haben. Bei der Durchfiihrung der Interviews
und auch bei der Bearbeitung der Daten kam es oft zu unerwarteten AuBerungen der Teilnehmen-
den, welche im Ergebnisteil und der -diskussion dargelegt werden.

6 Ergebnisse

Die Ergebnisse werden in diesem Kapitel anhand der kategorienbasierten Auswertung entlang der
Haupt- und Subkategorien nach Kuckartz (2018) dargestellt. Als Grundlage hierzu dienen die per-
sonlichen Erfahrungen und Erlebnisse vier interviewter Frauen aus Deutschland mit unterschied-

lichen Hintergriinden.

Abb. 5 Darstellung der Haupt- und Subkategorien des Kategoriensystems
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Eine Strukturierung und Analyse der Aussagen der einzelnen Interviewteilnehmenden erfolgte mit
Hilfe des in Abbildung 5 dargestellten Kategoriensystems. Eine detailliertere Darstellung der
Haupt- und Subkategorien befindet sich im Anhang (vgl. Anh. 12). Bei der Darstellung der
Hauptkategorie sechs erfolgt eine kurze zusammenfassende Beschreibung der Unterstiitzungsfak-
toren auBerhalb des Stillens. Ein Uberblick iiber die Studienteilnehmenden geben kurze Fallzu-
sammenfassungen (vgl. Anh. 7) sowie eine tabellarische Darstellung (vgl. Anh. 8).

6.1 Ergebnisse der Hauptkategorie: Unterstiitzung durch Vorsorge-/Wochenbetthebamme
und/oder Stillberaterin

Alle Interviewteilnehmenden konnten im Wochenbett durch eine Wochenbetthebamme betreut
werden, wobei dies bei IT03 gleichzeitig die Stillberaterin war. Zwei andere Frauen hatten keinen
direkten Kontakt zu einer Stillberatung (ITO1 und IT04). Zwei Frauen hatten eine Betreuung wih-
rend der Schwangerschaft, die durch eine Vorsorgehebamme (1T04) oder durch Emotionelle Erste
Hilfe (ITO1) stattfand. Die Erfahrung der Hebammen beziiglich LKGS und vor allem deren Be-
rufserfahrung sowie die Betreuung vor Ort waren fiir alle Interviewteilnehmenden wichtige Erfah-
rungen. Aus den Interviews geht hervor, dass die Hebammen und Stillberaterinnen mit die wich-
tigsten Unterstiitzungspersonen waren, wobei die Erfahrungen mit der Stillberatung unterschied-
lich ausfielen:

,»Das heiflt die Betreuung von der Stillberatung war eher zweitrangig beziehungsweise die
Hebamme war da mehr im Vordergrund?*

,,Ja definitiv. Weil sie auch vor Ort ist, das ist auch was Anderes, als wenn ich halt Video
telefoniere, ne das ist klar. Wenn das vor Ort gewesen wire, wir” das sicherlich auch noch
was Anderes gewesen, ja.*“ (I 02, Pos. 86-87)

»Also die Stillberaterin war die grofite Rolle. [...] Also die Stillberaterin war DER An-
sprechpartner Nummer eins und die grof3te Hilfe.” (I_03, Pos. 69)

Es macht den Anschein, dass die Hebammen versuchten die Frauen bestmdglich zu betreuen und
zu unterstiitzen. Dabei nahmen sie entweder Kontakt zu Stillberaterinnen auf oder suchten selbst
nach Informationen:

,»Also sie hat das Beste gemacht, was man machen kann als Hebamme ohne Erfahrung mit
Spaltkindern oder mit nur so wenig [...]. Weil die hat sich wahnsinnig ins Zeug gelegt,
ganz viel recherchiert [...]“ (I 01, Pos. 88)

Beratungsgesprich

Alle interviewten Personen erhielten eine Beratung, wobei einige davon bereits in der Schwanger-
schaft Informationen zum Thema Erndhrung und Stillen, beispielsweise zum ersten Anlegen oder
zur Kolostrumgewinnung erfuhren sowie zu Fiitterungshilfsmitteln oder dem Abpumpen von Mut-
termilch. Gemél des unterschiedlichen Wochenbettverlaufs, fiel auch die Beratung individuell

verschieden aus: beispielsweise von der Still- und Erndhrungsberatung per Videocall (IT03) im

33



Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Krankenhaus, was zunichst als iiberfordernd beschrieben wurde bis hin zur Beratung zum Umstieg
auf alternative Fiitterungsmethoden oder die Flasche bei Wochenbettbesuchen. Tipps und Tricks
zum Stillen und Fiittern nahmen die Miitter gern an:

»Ach das war namlich auch was, was mir sehr geholfen hat. Meine Hebamme hatte am
Anfang gesagt: "Hauptsache Muttermilch, wir machen uns keinen Stress." Der Satz den
habe ich mir auch immer gesagt, der hat dann auch total geholfen.” (I_04, Pos. 95)

,Die hat sich, muss ich sagen, auch echt viel Zeit genommen, die war meistens ein bis
eineinhalb Stunden bei uns [...] &hm aber wir haben halt die Zeit dann auch gebraucht, weil
wir einfach das Alles abgesprochen haben, (.) [...] bis das dann immer alles besprochen
und dann auch ausprobiert war (.) und dhm, das dauert dann halt einfach seine Zeit.* (I 01,
Pos. 86)

Praktische Unterstiitzung

Sowohl Hebamme als auch die Stillberaterin gaben praktische Hinweise beispielsweise zur Moti-
vation des Kindes beim Saugen/Trinken, unterstiitzten die Eltern mit praktischen Anleitungen ver-
schiedener Fiitterungshilfsmittel und -methoden oder mit Materialbesorgung nach der Geburt.

»[--.] hat mir die ganzen Utensilien eben gebracht mit den Spritzen, Schlduchen, Finger-
feeder und so dhm (.) organisiert dhm, hat mir noch ein anderes Stillkissen mitgebracht,
was total gut war [...] (.) und eben hat sich sehr viel Zeit genommen immer fiir uns und ich
konnt” sie auch jederzeit anschreiben und sie hat sich dann so schnell wie moglich halt
zuriickgemeldet dhm also das war/ da hab” ich mich schon gut aufgehoben gefiihlt [...]*
(I 01, Pos. 88)

Die Hebamme unterstiitzte weiterhin durch das Anleiten verschiedener Stillpositionen oder durch
die Beobachtung des Saug- und Trinkverhalten des Kindes. In diesem Zusammenhang beschrieben
die Frauen die Unterstiitzung als hilfreich, waren zufrieden und fiihlten sich gut aufgehoben. Die
stindige Erreichbarkeit sowie die Zeit der Hebamme schien fiir die Frauen wichtig und von Vorteil
Zu sein.

»Also da ist die Stillberaterin auch nur wieder im Hintergrund &hm und [...] dann hatte ich
noch eine andere ganz liebe éltere, die auch schon Spaltkinder vorher betreut hatte und die
ist mit uns quasi den ganzen Weg gegangen von Stillen, Zufiittern, mit Spritze zufiittern
und dann vielleicht doch Flasche und dieses alles so bisschen ausprobieren, da war sie sehr
sehr nah dran an uns und zwischendurch konnte ich sie auch anrufen, wenn irgendwie was
war. Ahm also da hatten wir nur positive Erfahrungen gemacht. (.) Also ich kann jetzt nicht
sagen, dass mir da irgendwie Info gefehlt hitte oder irgendwas mir noch geholfen hitte,
weil wir haben ja das Beste so gemacht ne, eine andere Moglichkeit hitte es nicht gegeben
[...]“ (1 04, Pos. 99)

Auch wenn die Hebamme keine oder nur wenig Erfahrung mit Spaltkindern hatte, berichtete eine
Frau von der Unterstiitzung beim Stillen durch das allgemeine Hebammenwissen:

»|---] die ist jetzt keine 4hm primére Stilberaterin, hat jetzt auch nicht primér mit Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte Erfahrungen, aber ist halt einfach erfahren in vielen Dingen und sagt
dann/ also ist halt auch gliicklicherweise auch sehr pragmatisch und hat dann halt einfach
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uns da sehr geholfen, wie wir halt den Alex mehr motiviert bekommen auch zu Trinken
und wach zu sein und ne aktiver zu sein (I_02, Pos. 68)

Angebote/Kurse

Zwei der Frauen (IT02 & 1T04) berichteten von der Teilnahme an verschiedenen Kursen (Geburts-
vorbereitungskurs und ein Still-/Erndhrungsworkshop fiir Betroffene), bei denen sie Informationen
und Hinweise zum Thema Stillen und Erndhrung erhielten. Fiir die Vorbereitung in der Schwan-
gerschaft schien beides sinnvoll, da sich die Frauen gut vorbereitet und informiert fiihlten.
Wiinsche und/oder Verbesserungsvorschldge/Empfehlungen

Hebammenbetreuung schon in der Schwangerschaft beschreiben einige Frauen als vorteilhaft, da
so die Moglichkeit einer friihen Auseinandersetzung mit dem Thema und dadurch eine gewisse
Sicherheit gegeben wird. Dies sagt auch die Frau (IT03), die ihre Diagnose erst bei der Geburt
bekam und keinerlei Hebammenbetreuung in der Schwangerschaft erfuhr:

»Ich denke wirklich die Hebamme ist am wichtigsten, dass sie das im Vorhinein schon
bespricht und JA eigentlich glaube ich im Vorhinein ist das absolut wichtig, dass man weif3
wie rege ich das an also ne, die Stillberaterin hat mir dann erstmal erklért: vorher wirmen,
danach kiihlen so und dhm. Ja diese kleinen Kniffe und Tricks, ne dass das vorher die
Hebamme einfach schonmal mit einem durchgeht, dass man sich schon sicherer fiihlt, dass
man weil}: entspannt sein ist wichtig und sich keinen Druck machen und dhm ja.” (I 03,
Pos. 92)

Auch das praktische Ausprobieren einiger Fiitterungshilfsmittel schon in der Schwangerschaft
gibe Sicherheit und nehme die Angst davor:

,»uUnd auch zum Thema Stillen eben schon diese ganzen Sachen auch, also das klingt zwar
jetzt banal, aber vielleicht schon zu Hause hat und schon damit vertraut ist, wie setzt man
so ein Stillhiitchen auf, wie macht man da den Schlauch innen rein, wie spritzt man das
rein. Ja dass es dann nicht mehr so vielleicht &hm beéngstigend ist oder so.“ (I 04, Pos.
126)

Eine Hebamme mit Erfahrung und Fachkenntnissen auf dem Gebiet der LKGS zu haben, scheint
wichtig und wiinschenswert zu sein.

»|..-] da hab” ich mich schon gut aufgehoben gefiihlt, aber trotzdem war halt irgendwie der
Wunsch da, dass ich dhm gerne ‘'ne Hebamme gehabt hitte, die sich einfach/ die schon
Erfahrungswerte hat und sich auskennt und dhm NICHT WIE ICH RUMPROBIEREN
MUSS, sondern die schon weif}: "OK das und das funktioniert bei den meisten Eltern gut,
das probieren wir mal zuerst oder da muss man da und da drauf achten, dass es funktio-
niert." Ahm ja. Das hiitte ich mir gewiinscht, dass da jemand schon einfach schon Erfahrung
hat. und so hat sie das Beste gemacht, was sie konnte und das war auch gut so aber irgend-
wie (.) ja wir’s schon gewesen, wenn da mehr moglich gewesen wire.“ (I 01, Pos. 88)

Eine Hebamme fiir das Wochenbett ist fiir alle Befragten wichtig und die zusétzliche Betreuung
durch eine Stillberaterin wird von einigen Frauen empfohlen. Durch die erlebten Diskrepanzen

von Theorie und Praxis wéren klare Ansagen/Empfehlungen durch die Hebamme/Stillberaterin
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wiinschenswert gewesen. Eine Frau dullert den Wunsch nach EINER konkreten Anlaufstelle bzw.
Ansprechperson fiir den Informationserhalt sowie praktische Unterstiitzung.

»|...] ich hatte dann irgendwann ein Punkt [...] ich konnte dann nicht noch mit noch mehr
Quellen sprechen ehrlich gesagt. also ich hatte (unv.) dann das Gefiihl, ich hab” jetzt ein
gutes Netzwerk, ich war jetzt ganz gut informiert und ich wollt” jetzt nicht noch drei Netz/
weitere Dinge aufmachen. (I 02, Pos. 10)

Dabei ist die Unterstiitzung vor Ort ein wesentlicher Punkt, der von mehreren Befragten angespro-
chen wird.

,»Wir haben uns gut vorbereitet GEFUHLT aber in der Realitit sieht es halt einfach noch-
mal ganz ganz anders aus und das, was dann wirklich REAL gewesen ist, hatte irgendwie
mit der Theorie nicht so viel zu tun und da héatte ich mir einfach viel viel mehr Unterstiit-

zung/ also wirklich physische Unterstiitzung vor Ort eben noch gewiinscht.“ (I_02, Pos.
83)

Eine flichendeckendere Verbreitung von Fachpersonal mit Spezialisierung auf Spaltkinder wére
daher ideal, wie ITO1 sagt. Die Empfehlung fiir die beschriebenen Vorbereitungskurse werden vor
allem von den Frauen benannt, die sie nicht besucht haben, um Informationen einer Fachperson
zu bekommen:

»[-..] also ich glaube ich wiirde in der Schwangerschaft schon bei der Stillberaterin da so
ein Kurs besuchen, weil ich gesehen hab’, dass sie da Kurse schon in der Schwangerschaft
anbietet als Vorbereitung, das wiird” ich machen. (.) [...] so im Nachhinein hab ich gedacht,
hitt” ich das machen sollen einfach (.) weill nicht, hdtte mich beruhigt, dass ich da was
gemacht hitte, noch was Konkreteres einfach von Jemandem, der WIRKLICH Erfahrung
hat einfach.“ (I 01, Pos. 95)

Dennoch sei bei der Informationsbeschaffung auch Eigeninitiative der Miitter gefragt, was als an-
strengend empfunden wurde. Zwei der Frauen duBlerten den Wunsch nach Akzeptanz fiir ihre Ent-
scheidung der Erndhrung mit Formulanahrung, seitens der Hebamme/Stillberaterin. Frauen oder
andere Betroffene sollten sich auflerdem nicht unter Druck setzen lassen, versuchen auch Misser-
folge zu akzeptieren sowie dem eigenen Gefiihl und dem Instinkt zu folgen.

6.2 Ergebnisse der Hauptkategorie: Unterstiitzung durch Arzt*innen/Krankenhiuser
Einige der Frauen wurden von mehr als einer Klinik/Zentrum betreut. Die Berichte der Frauen
beziiglich der Betreuung im Krankenhaus fielen sowohl negativ als auch positiv aus: Als negativ
wurden beispielsweise der Druck beziiglich der Gewichtszunahme des Kindes empfunden sowie
die Unterschiitzung der Stillsituation durch die Arzt*innen in einem Fall (IT01). Ebenso wurde die
Kompetenz hinsichtlich LKGS und demzufolge die Unterstiitzung beim Stillen von einer Frau
(IT02) als eher gering eingestuft. Weiterhin empfanden einige Frauen den Schichtwechsel bzw.
die unterschiedliche Besetzung der Schichten als negativ, was sich ebenso auf die Betreuung und
Unterstiitzung bei der Erndhrung auswirkte. Eine Frau (IT03) beschreibt die Betreuung des Kran-

kenhauses als ,,nicht zeitgemal*.
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»|---], weil ich wusste ja nich, warum schreit er [...] und im Nachhinein sag ich, das war
mit Sicherheit, dass er Hunger hatte, dass er zu wenig dhm ja aus der Brust selber saugen
konnte und dass die, dass ich ich und die Arzte und Pfleger das einfach unterschiitzt haben
ja. Weil’s halt so ausgesehen hat, dass er saugen wiirde und er hat ja gesaugt, aber es kam
halt wohl zu wenig raus ja. (..) Von dem her fand ich die Betreuung jetzt suboptimal im
Nachhinein ja.“ (I 01, Pos. 53)

»Standig wurde mir Druck gemacht, dass sie blof3 nicht abnehmen darf und sie muss, trin-
ken trinken trinken und sie hatte ja so Probleme. (.) Und man war NUR unter Druck, ne
also dann ist sie beim Trinken eingeschlafen und ach, es war so anstrengend und das wurde
zu Hause wirklich erst leichter.” (I 03, Pos. 27)

Als positiv wurde von einer Frau die Stillbetreuung und -unterstiitzung im Allgemeinen, jedoch
wie schon erwihnt, nicht beziiglich LKGS, beschrieben. Eine génzlich positive Krankenhauszeit
erlebte IT04, sie wurde nicht unter Druck gesetzt und auch nicht zum Fiittern mit dem Haber-
mansauger angehalten.

,»Also die waren schon sehr kompetent. Da hab ich jetzt auch den Vergleich zum ersten
Krankenhaus, (.) doch. (...) Waren auch jetzt nicht so: "Die nimmt zu wenig zu, wir fiittern
gleich mal zu.", gibt’s ja in manchen Krankenhdusern, dass die dann gleich schon mit der
Pre-Milch kommen, 4hm wenn’s irgendwie Probleme gibt, also das war gar nicht. [...]
Also die waren schon sehr bemiiht ums Stillen. (I_04, Pos. 71)

Beratungsgesprich

Einige der Frauen erhielten bereits in der Schwangerschaft eine Beratung beziiglich des Stillens.
Hilfreich seien dabei grundlegende Informationen, sowie auch Ermutigungen seitens der Arzte
gewesen. Zweil Frauen (IT02 und IT04) konnten im Vorhinein ein interdisziplindres Geburtspla-
nungsgesprich erleben, was sehr unterstiitzend empfunden wurde. Dennoch beschreibt IT02:

»-..] also wussten Alle, dass das ne eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte wird, und wussten
Alle, dass wir Kolostrum mitbringen [...] und die wussten halt, dass wir vorbereitet (z6-
gernd) waren und ich glaub” das war aber im Nachhinein auch der FEHLER (lachen), weil
die dachten: "Ach ja die kriegen das schon hin." (I 02, Pos. 27)

ITO3 erlebte eine sehr kurze Aufklarung im Kreif3saal durch einen Arzt der Kieferchirurgie zum
Thema Erndhrung und der Gaumenplatte. Die Beratung durch die Spaltzentren/Sozialpidiatrisches
Zentrum (SPZ) zum Thema Erndhrung werden einerseits als hilfreich beschrieben, andererseits
gab es bei einer Frau dort keine Moglichkeit einer Stillberatung.

Praktische Unterstiitzung & Organisation

Zu diesem Thema wird von den interviewten Personen nicht viel geduBBert. Dies kdnnte unter an-
derem damit zusammenhéngen, dass die Betreuung und Unterstiitzung durch das Personal (Heb-
ammen/Pfleger*innen) als prisenter empfunden wurde. Als positiv wird die Unterstiitzung eines
Krankenhauses beziiglich der Kontaktaufnahme mit einer erfahrenen Arztin eines anderen Hauses
beschrieben. Diese kannte sich als Einzige sehr gut aus und konnte die Frau (IT03) bei den Ernéh-

rungsfragen gut aufkldren und unterstiitzen. Die Organisation des Pumpmanagements schien oft
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eine Herausforderung zu sein, gerade auch dann, wenn Mutter und Kind auf verschiedenen Stati-
onen untergebracht waren und das Abpumpen nur auf einer Station mdglich war. Dies bedeutete
Stress flir die Frauen, die Zeitintervalle konnten nicht eingehalten werden, wodurch die Steigerung
des Milchflusses beeintrachtigt war.

Wiinsche und/oder Verbesserungsvorschldge/Empfehlungen

Aus den Interviews geht hervor, dass die Teilnehmenden eine Kontaktaufnehme mit den Kranken-
hdusern/Spaltzentren bereits in der Schwangerschaft empfehlen. Dabei sollten Absprachen beziig-
lich der Kolostrumgewinnung getroffen und nach zur Verfiigung stehenden Fiitterungsmethoden
gefragt werden. Die Frauen dulern den Wunsch nach einer besseren Stillunterstiitzung und Anlei-
tung in den Kliniken/Zentren der Fiitterungshilfsmittel und der brustnahen Erndhrung. Es wére
weiterhin wiinschenswert, wenn Fachwissen zu diesem Thema in den Kliniken vorhanden sei.

,»Ja, dass jede Klinik 4hm dariiber Bescheid weil3, was Lippen-Kiefer-Gaumenspalte ist und
wie man Babys ernéhrt, die sowas haben ne und dass halt da quasi/ also selbst wenn dann
eben auch Miitter sind, die das nicht vorher wissen 4hm und dann erst eben nach der Geburt
erfahren, dass dann sofort auch jemand da ist, der die komplett unterstiitzen kann. und das
wirklich dieses Thema brustnahe Ernéhrung [...], dass primar wirklich in jeder Klinik &hm
Kinder &hm dann danach brustnah erndhrt werden konnen, dass man da eben angeleitet und
unterstiitzt wird.* (I_02, Pos. 95)

Eine gute Betreuung und Unterstiitzung direkt nach der Geburt sei sehr wichtig sowie mehr Auf-
klarung, Empathie und Zeit fiir die Frauen und ihre Kinder. Der Wunsch nach weniger Druck bei
der Erndhrung der Kinder wird von mehreren Frauen geduf3ert. Eine Frau (IT03) gibt klare Emp-
fehlungen sich ausschlieBlich an Fachpersonal zu wenden:

,,Ahm ich wiirde empfehlen sich wirklich Fachleute zu suchen [...] Immer zu jemanden,
der sich absolut auskennt. Das schafft Sicherheit und die wissen, was sie tun, das ist ganz
wichtig fiirs Kind. Also auch generell, immer zu Fachleuten und wenn’s noch so weit ist
[...]° (103, Pos. 98)

Die Unterstiitzung durch Spaltzentren/SPZ, auch durch eine Stillberatung sei notwendig und wiin-
schenswert fiir die Familien, damit die Betreuung und Beratung zur Erndhrung auch nach den
Operationen gewihrleistet sei. Dies dulerten vor allem die Miitter, deren Kinder schon élter waren.
6.3 Ergebnisse der Hauptkategorie: Unterstiitzung durch Krankenhauspersonal

Einige Frauen beschreiben auch hier ihre positiven Erfahrungen durch beispielsweise eine kom-
petente Betreuung der Pflegenden (des Spaltzentrums). Eine Frau beschreibt den Vorteil eines
stillfreundlichen Krankenhauses, in dem alle Pfleger*innen Stillberaterinnen gewesen seien. Das
Krankenhauspersonal sei sehr wichtig gewesen, wenn auch Fachkenntnisse beziiglich LKGS nicht
in jedem Fall vorhanden waren.

»|---] da hab ich die Unterstiitzung wirklich sehr nah an uns dran erlebt und auch sehr
kompetent. (.) Und auch nicht so vereinnahmend oder so, also sehr so wie ich das wollte
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oder so wie es zu uns eben gepasst hat, so wurde es eben gemacht und uns dann auch nicht
unter Druck gesetzt oder so, dass noch irgendwie anders zu versuchen, als wir es wollten.
[...] Also schon SEHR positiv, hitte ich gar nicht so gedacht, auch nicht vom Krankenhaus
muss ich ehrlich sagen, hm (bejahend).“ (I_04, Pos. 112)

Einige Interviewteilnehmende weisen auf den Zeit- bzw. Personalmangel hin, weshalb Eigeniniti-
ative bei der Suche nach Unterstlitzung oder beim Fiittern durch die Frauen gefragt war. Zwei
Frauen fiihlten sich beim Stillen bzw. der Erndhrung ihrer Kinder allein gelassen oder unter hohem
Druck, was sie belastete.

»|.-.] da war dann gar nix, da war ich dann total auf mich alleine mit der Spritze so'n
bisschen [...] (.) Man hat’s halt irgendwie so gemacht [...] ahm aber als er dann immer nur
geschrien hat und ich dann mir irgendwie immer klarer wurde, das muss damit zusammen-
hingen, dass er einfach Hunger hat (.) hab” ich mir dann [...] schon Gedanken gemacht
und war dann so n bissl frustriert [...] (I_01, Pos. 66)

Beratungsgesprich

Durch die Hebammen bzw. Pfleger*innen direkt im Krei3saal oder auf der Kinderintensivstation
erfuhr keine der Frauen beziiglich der Erndhrung oder Kolostrumgabe des Kindes eine Aufklarung
oder Beratung:

,»Ne, im Kreif3saal war da gar nix. Aufler dass alle gesagt haben: "Oh der kann ja sogar an
der Brust saugen, das lduft ja super." (lachen) Genau ansonsten (.) gab’s da (.) keine Infos
oder (.) ja. (.) Auch das Thema Kolostrum wurde in dem Moment nicht mehr angesprochen
[...] &hm ja also ich erinnere mich da an keine Informationen [...]* (I 01, Pos. 51)

Auf den Wochenbettstationen konnten die Frauen meist generell zum Stillen und Abpumpen be-
raten werden, aber oft nicht an die Situation mit einem Spaltenkind angepasst.

»NICHTS! Also hat keiner gemacht. Es war klar, sie kann nicht gestillt werden, es wurde
nur immer wieder gesagt: "Frau Miiller sie miissen abpumpen, abpumpen, abpumpen, ma-
chen Sie das zwischendurch, das Kind braucht die Muttermilch.", so das wusste ich ja, dass
die Muttermilch das A und O ist. Das war alles. (.) Also mehr kam da nicht. Nur dass der
Haberman benutzt werden kann [...]* (I 03, Pos. 33)

,»,Die haben mir halt dann die Milchpumpe gebracht und kurz erklért (.) &hm aber selbst da
(iiberlegend) und es hief halt man soll so oft wie mdglich abpumpen dhm so alle zwei
Stunden oder so (.) &hm (.) ja, aber das war’s dann auch schon ja.“ (I 01, Pos. 53)

Eine Frau (ITO1) &duBert widerspriichliche und lapidar wirkende Aussagen der Pflegefachkrifte
beziiglich der Kolostrumgabe. Thr wurde das Stillen nach Bedarf angeboten, jedoch auf eigene
Verantwortung.

»|---] und das Einzige, was Sie gesagt haben, dhm es wér/ich kann ihn gern an die Brust
anlegen jederzeit (.) aber letztendlich war ich dann mir selber iiberlassen, wenn ich das
gemacht hab’ [...] (I 01, Pos. 66)

Aus einem Interview geht hervor, dass es Diskrepanzen beziiglich der Erndhrungsberatung (Trink-

mengen) zwischen den Pflegenden verschiedener Stationen gab, was bei der Frau (IT01) Druck
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ausloste. Eine weitere Frau war mit der Beratung vor der Entlassung beziiglich der Basisinforma-
tionen liberfordert.

Praktische Unterstiitzung

Das erste Anlegen bzw. der erste Hautkontakt erfolgte bei drei der vier Frauen im Kreif3saal. Eine
Frau hatte die Moglichkeit erst nach etwa einer Stunde auf der Kinderintensivstation und wurde
beim ersten Anlegen unterstiitzt. Zwei Frauen versuchten ihr Kind selbststéindig an die Brust an-
zulegen, da die Hebammen entweder sehr zuriickhaltend oder beschéftigt waren. Eine Frau be-
schreibt das erste Anlegen wie folgt:

»[--.] dann wurde Lisa auch dann nochmal reingetragen, wurde an meine Brust gelegt, auch
wieder SCHREIEND. Dann wurde geguckt, ob sie trinken kann, mir tat das super weh,
weil sie natiirlich diesen bisschen hervorstehenden Kiefer hat und meine Brust auch sehr
geschwollen war, wurde sofort wieder weggetragen und es hat keiner was gesagt, von den
Beteiligten dort. Und auch nicht, wann sie wiederkommt oder wie jetzt der Ablaufist [...]“
(I 03, Pos. 22)

Die Pflegenden auf der Wochenbett- bzw. auf der Kinderintensivstation unterstiitzten die Frauen
auf verschiedenen Wegen. Einige Frauen bekamen von den Pflegenden Materialien zum Zufiittern
und wurden dazu bzw. generell zum Stillen mehr oder weniger gut angeleitet:

»|--.] ja aber ansonsten zum Stillen an sich, wie man Ihn jetz richtig anlegt und so, dass hat
mir niemand gezeigt ja da war ich echt so'n (.) (bisschen?) auf mich allein gestellt und das
fand ich tatsichlich schwierig, weil (.) ja weil3 nich (.) oder ich wusste halt einfach nicht,
wie es funktioniert. und ich hatte in dem Moment nich so (..) die Sicherheit dhm das ich
das schon kann [...]“ (I 01, Pos. 53)

»[-..] und hab dann selber mit Fingerfeeding eben angefangen [...] ich hab” erstmal mit
meinen Sachen angefangen, die ich hatte und dann haben die mir irgendwann auch Sachen
ne von der Klinik gebracht. (.) Ahm, aber das hab” ich halt komplett aus meinem Wissen
heraus ge/ Halbwissen heraus getan ne da hatte mich jetzt Keiner irgendwie angeleitet. Die
haben mir natiirlich gezeigt, wie ich das Baby anlegen soll und so, aber auch eher halbher-
zig, weil die ja schon wussten, ok, der wird eh nicht so saugen kénnen." (I 02, Pos. 34)

Eine Anleitung zum Pumpen erhielten alle Frauen, jedoch gab es auch hier Unterschiede diesbe-
ziiglich. In einigen Krankenhdusern standen Stillberaterinnen bzw. Hebammen oder Pflegende des
Spaltzentrums zur Verfiigung, die die Frauen noch einmal speziell zum Stillen/Erndhrung anleite-
ten und aufklérten:

,,Also das Team war extrem unterstiitzend, sehr. Ich war dann nach dem Kreif3saal direkt
auf Station gekommen und fiinf Minuten spéter stand dann die Stillberaterin schon an mei-
nem Bett. Genau dhm eine sehr erfahrene, dltere Dame war das [...]* (I 04, Pos. 57)

Der Schichtwechsel und der einmalige Kontakt zu ,,guten” Pfleger*innen wird von mehreren
Frauen angesprochen. Die Konzepte der Kliniken waren sehr verschieden: Einige Frauen began-
nen mit dem Stillen oder fiitterten (zusitzlich) mit alternativen Fiitterungshilfsmitteln, andere wur-

den zum Fiittern mit der Flasche/dem Habermansauger angeleitet. Beziiglich des Umgangs mit
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dem Habermansauger bzw. anderen Flaschen beschrieb eine Frau (IT03) zu wenig Fachpersonen
mit entsprechenden Kenntnissen, kein vorhandenes Equipment und einen falschen Umgang bei
der Handhabung. Eine andere Frau machte in ihrem zweiten Krankenhaus ebenfalls nur die Erfah-
rung mit der Flasche, sie empfand den Umgang durch die Krankenschwestern mit dem Kind als
sehr liebevoll, das Fiittern an sich jedoch als sehr grob.

»[--.] und als er dann in der Kinderklinik war, (.) da hab” ich nur noch abgepumpt und mit
der Flasche gefiittert und da wurd” mir ja auch nix mehr erkldrt dann oder Alternativen
gezeigt oder so. Genau.“ (I_01, Pos. 78)

Einigen Frauen tat es gut, nachts Unterstiitzung von den Pflegefachkréften zu bekommen, indem
sie zum Schlafen angehalten wurden oder ihnen Formulanahrung angeboten wurde:

,Es war halt quasi [...] so eine dltere Kinderkrankenschwester, die dann einfach gesagt hat:
"So und jetzt ist Schluss. (lachen) Sie miissen jetzt auch einfach mal zur Ruhe kommen."
und das war halt goldwert, dass die das dann einfach in dem Moment in die Hand genom-
men hat, ne und dann ging’s mir auch am nichsten Tag besser [...]* (I 02, Pos. 34)

Wiinsche und/oder Verbesserungsvorschldge/Empfehlungen

Drei der vier Frauen hétten sich mehr praktische Anleitungen, Unterstiitzung und Zeit des Perso-
nals beziiglich des Stillens oder des Abpumpens gewiinscht. Weiterhin wird der Wunsch nach
Basisinformationen zum Stillen geduBert sowie das Ausprobieren verschiedener Fiitterungshilfs-
mittel und -methoden bzw. Flaschen. Wichtig sei es, dass das Personal auf dem neusten wissen-
schaftlichen Stand beziiglich LKGS und Stillen ist, den Frauen keinen Druck beziiglich der Ern4h-
rung bzw. der Gewichtszunahme des Kindes zu machen sowie eine einfithlsame Begleitung. Das
erste Anlegen schon im Kreif3saal wird durch IT04 empfohlen.

»...], weil auf der Homepage das auch so ein bisschen beschrieben war, dass es verschie-
dene Mdglichkeiten gibt zu fiittern und dass es eine Stillberatung im Krankenhaus gibt. (.)
ich hétte gern” im Krankenhaus verschiedene Sachen schon ausprobiert &hm und nicht nur
die Flasche, (.) aber das ging/ dort ging’s halt wirklich drum, dass er trinkt und mit dem
Konzept der Falsche und gut ist.“ (I 01, Pos. 72)

,»Na ich héitte mir gewiinscht, dass die mit mir Flaschen ausprobieren, jetzt im Nachhinein,
ne. Also dass die halt unterschiedliche Flaschen dahaben, ahm und mit mir einfach gemein-
sam diese Flaschenerndhrung probieren und das Austesten und mich nicht so auf dem Fin-
gerfeeding sitzen lassen [...] und parallel eben klar, mehr diese brustnahe Erndhrung. Also
hétte ich mir schon gewlinscht [...], dass da einfach jemand ist [...] der mir komplett zeigt,
wie mache ich so eine Kaniile ans Stillhiitchen, wie klebe ich das iiber meine Brust, wie
erndhre ich das Baby. So das hat da halt null stattgefunden, also das war {iberhaupt nicht
s0, ja.”“ (I1_02, Pos. 64)

6.4 Ergebnisse der Hauptkategorie: Unterstlitzung durch Freunde und Familie
Aufgrund einer geringeren Anzahl an AuBerungen der Frauen zu diesem Thema, wurden die Er-
gebnisse der Hauptkategorie mit den entsprechenden Subkategorien zusammengefasst.

Alle Interviewteilnehmenden konnten Unterstiitzung bei der Erndhrung der Kinder durch Familie,

41



Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Freunde oder das Umfeld erfahren. Der Partner oder Ehemann stand dabei bei allen vier Frauen
im Vordergrund. Drei der vier Frauen beschrieben den Vorteil der Elternzeit des Partners.

,»Also jetzt geht’s aber in den ersten drei Monaten puh, also Tom hatte zum Gliick Elternzeit
sonst, also alleinerziehend wére das im Leben nicht moglich, () NIE.“ (I_03, Pos. 65)

Verschiedene Unterstiitzungen durch den Partner waren: Materialbesorgung fiir die Erndhrung,
Vor- und Nachbereitung bzw. Reinigung der Fiitterungsmaterialien, Hilfe beim ersten Anlegen
und der brustnahen Erndhrung mit verschiedenen Hilfsmitteln sowie das Fiittern des Kindes mit
der Flasche oder das Recherchieren oder Mitentscheiden zu dem Thema. Das Arbeiten als Team
scheint den Frauen dabei sehr wichtig zu sein. Dennoch musste der Umgang mit den Fiitterungs-
hilfsmitteln durch die Partner erlernt werden. Eine gute Unterstiitzung war laut einer Frau bereits
das Familienzimmer im Krankenhaus, was sie auch als Empfehlung ausspricht.

,, Ahm ja in allererster Linie mein Mann, also wir hatten #hm ein Familienzimmer gliickli-
cherweise und das war goldwert 4hm das er direkt mit da war und mir den Alex halt ab-
nehmen konnte oder wir das halt einfach zusammen machen konnten [...]* (I 02, Pos. 40)

Erfahrungen von Freunden, Bekannten oder Familienmitgliedern zum Stillen wurden von IT03 in
der Schwangerschaft als Basis angesehen. Beziiglich LKGS gab es in den Familien nicht viele
Erfahrungen. Die Frauen, die die Diagnose bereits in der Schwangerschaft bekamen, wendeten
sich an andere Betroffene. Das Thema Erndhrung liegt dennoch hauptsédchlich bei den Eltern:

»Also wir sind wirklich auf uns gestellt. Freunde haben zwar Hilfe angeboten, aber wir
dachten immer, fiittern konnen sie sie nicht, (.) eigentlich ist es alles was, was wir alleine
irgendwie hinkriegen wollen und MUSSEN #hm nee wir waren auf uns gestellt, aber zu
zweit ist es eigentlich sehr sehr schwer machbar.“ (I 03, Pos. 65)

6.5 Ergebnisse der Hauptkategorie: Weitere Netzwerke/Hilfsmittel zur Unterstiitzung beim
Stillen

Andere Betroffene

Alle Interviewteilnehmenden hatten Kontakt zu anderen betroffenen Familien. Oft wurden diese
Kontakte vermittelt oder es gab bereits in den Familien betroffene Personen. In den meisten Féllen
war der Erfahrungsaustausch zum Thema Erndhrung fiir die Frauen sehr hilfreich. Zwei der Frauen
beschrieben, dass durch schwierigere Situationen bzw. durch Flaschenernidhrung der anderen Be-
troffenen fiir sie selbst keine neuen Erkenntnisse gewonnen werden konnten oder keine Vorbild-
funktion vorlag.

,»Also alle die ich jetzt kenne, das sind zwei von denen habe ich jetzt nichts fiir mich mit-
nehmen konnen, weil die alle schwierigere Situationen hatten als wir, auch mit Magen-
sonde nach Hause gekommen und sowas alles. Ahm genau, aber es hilft ja trotzdem dann
der Erfahrungsaustausch.” (I_04, Pos. 124)

Sehr positiv wurde von betroffenem Fachpersonal gesprochen, welches nicht nur fachliche Infor-

mationen, sondern auch Verstindnis und einfithlsame Begleitung vermitteln konnte.
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»|---] und war auch total begeistert, schon nach dem ersten Termin, weil sowohl der Pro-
fessor (Name), der da operiert, als auch die Frau (Name), die so die organisatorische Lei-
tung hat, hab'n/ sind beide betroffene Eltern und das macht einfach den Unterschied aus,
fiir mich jetzt, ja, weil, man wurde halt nicht nur fachlich beraten, sondern man wurd” auch
emotional aufgefangen. die wissen halt, was man so durchmacht als Eltern und entspre-
chend éhm (.) hab'n die das in Threm Behandlungskonzept mitberiicksichtigt, ja, dass Sie
halt auch auf die Eltern und ihre Gefiihle und Angste und Sorgen eingehen und [...] und
dhm also nich nur die Infos rausgeben und das fand ich sehr sehr hilfreich. Deswegen fiihl’
ich mich da so aufgehoben und die sind einfach menschlich auch total toll ja (lachen). Also
das hat super gepasst [...]“ (I 01, Pos. 22)

Selbsthilfevereinigung

Alle drei Frauen, die die Diagnose bereits in der Schwangerschaft erhalten haben, hatten Kontakt
zu einer Selbsthilfevereinigung. Diese konnte die Frauen beispielsweise durch Informationsmate-
rial, durch Kontaktvermittlung anderer Betroffener oder verschiedener Kliniken unterstiitzen. Das
Informationsmaterial wurde von allen als sehr hilfreich und ausgesprochen wichtig empfunden,
beziiglich der Vorbereitung in der Schwangerschatft.

»-..] die Wolfgang-Rosenthal-Gesellschaft war wirklich sehr hilfreich §hm und das habe
ich sozusagen als Ausgangspunkt auch gehabt auch gerade so dieses Stillheft also das Stil-

len war tatsdchlich so mein Hauptpunkt in der Schwangerschaft, was mir wichtig war.*
(I 04, Pos. 22)

,»Also eben die Infomaterialien von der Selbsthilfegruppe war fiir mich echt das Wichtigste,
weil da Alles kompakt zusammengefasst war und zu allen Themen was dabei war (.) ahm
das hab’ ich so aufgesaugt [...]“ (I 01, Pos. 26)

Medien

Weiterhin informierten sich die Interviewteilnehmenden, vor allem anfanglich nach der Diagno-
sestellung, tiber verschiedene Medien zum Thema Stillen/Erndhrung. Dabei nutzten sie Internet-
seiten, Erfahrungsberichte, soziale Medien oder Journeys, in denen sich betroffenen Miittern the-
matisch duflerten.

»|---] nachdem ich das hatte (Informationsmaterial der Selbsthilfevereinigung) hab” ich
auch im Internet nich mehr so viel gegoogelt, weil im Internet findet man auch viel Schrott
[...]* (101, Pos. 26)

»Aber das hat uns eben sehr geholfen und 4hm wir haben uns dann aber relativ schnell
gesagt, ok wir googlen uns jetzt nicht tot, sondern wir sprechen halt mit Leuten, die wirk-
lich Ahnung haben.” (I 02, Pos. 10)

Frau selbst als Unterstiitzung: "Stillen, na klar?!"

Alle vier Frauen duflerten klar den Wunsch danach ihr Kind stillen zu kénnen, sind von der Er-
ndhrung durch Muttermilch {iberzeugt und kennen die Vorteile. Alle vier Befragten erndhrten ihr
Kind im Verlauf mit Muttermilch. Die Frauen, die die Diagnose in der Schwangerschaft bekamen,
gewannen Kolostrum. Stillen verbinden alle Befragten mit etwas sehr Positivem und Schonem.

Dennoch gibt es individuelle Auffassungen dariiber, was Stillen fiir die Frauen bedeutet:
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,»Hm (liberlegend) naja die ganz enge Verbindung zu meinem Baby und so dieses Ein-
schwingen, was man immer sagt, ne, dass wir so ein Team sind und das so zusammen
hinkriegen. Ahm und auch so die Beruhigung vom Baby, dass sie eben STILL wird quasi
und zufrieden wird und das &hm ja, das irgendwie ich das auch gemacht habe quasi, ne (.)
jetzt nicht irgendwie eine Flasche oder so.“ (I 04, Pos. 73)

»Also das Kind an der Brust erndhren auf jeden Fall. Wobei ich muss sagen, ich sprech’
auch jetzt immer davon, dass ich den Paul stille, obwohl er ja die Flasche bekommt. [...]
Und dann ist es fiir mich vor allem einfach éhm enger Korperkontakt und éhm Kuscheln
und so ein Wohlgefiihl einfach (.) mit dem Kind.” (I 01, Pos. 74)

Das erste Anlegen wurde vor allem von den Frauen als positiv bzw. als Motivation beschrieben,
die dabei erfolgreich waren (ITO1 und IT04). Vor allem IT04, fiir die es ihr zweites Kind ist konnte
ihre Erfahrungen dabei nutzen.

»Wahrscheinlich, weil ich mich auch schon kompetenter gefiihlt hat/ oder weil ich die Er-
fahrung hatte, dass es eben schonmal geklappt hat und weil sie mir ja dann auch im Kreif3-
saal gezeigt hat, dass das schon moglich ist, (.) ne, dass sie da schon was aus der Brust
rauskriegt dhm dass wir da sozusagen schon ein Startpunkt haben oder schon ein erstes
positives Erlebnis, was man dann eben ausbauen kann. (..) [...] Also, wenn sie mein erstes
Kind gewesen wire, hitte das nicht geklappt (..) glaub” ich.” (I_04, Pos. 83)

Andere Frauen waren aufgrund der fehlenden Erfahrung diesbeziiglich etwas unsicher:

»|---] und ich habe das dann auch geglaubt, dass er super trinken kann. (.) Und tatséchlich,
ich hab’s ja ein bisschen gespiirt, dass er, dass er ein bisschen ein Sog aufbaut. Aber ich
hab halt einfach kein Vergleich gehabt, weil ich ja noch kein Kind hab’, wie sich das sonst
anfuihlt [...]“ (1 01, Pos. 45)

»[-..] ich glaube das ist einfach fiir Frauen, die noch nie ein Baby gestillt haben, ist es auch
einfach (kopfschiittelnd)/ also sicherlich ist es machbar aber einfach unglaublich schwierig,
wenn man iiberhaupt nicht weil3, wie Stillen funktioniert, wie sollst du dann ein sogunfa-
higes Kind stillen?* (I 02, Pos. 85)

Die bereits angesprochenen unterschiedlichen Konzepte der Kliniken, Stress, Druck aber auch das
kindliche Befinden waren ausschlaggebende Punkte, weswegen sich die Frauen fiir ein Wechsel
der Fiitterungsmethoden bzw. -hilfsmittel entschieden. Dabei wird Druck und Anstrengung durch
das Abpumpen, Anstrengung und Uberforderung bei der brustnahen Erniihrung, Angst, dass die
geforderten Trinkmengen durch das Kind dabei nicht geschafft werden sowie die Frustration/Un-
geduld des Kindes an der Brust, was zu einer Uberforderung der Miitter fiihrte, beschrieben. Bei
einer Frau (IT03) kam es sogar zum Abstillen im Verlauf des Wochenbetts. Weiterhin wurden als
Schwierigkeiten beim Stillen/der brustnahen Erndhrung genannt: zu viel Aufwand bzw. zu wenig
Zeit des Ausprobierens weiterer Fiitterungsmethoden, zu wenig Geduld der Frauen mit der brust-
nahen Erndhrung, vor allem, wenn sie es allein probierten, die Einfachheit der Flaschenfiitterung,
gerade wenn diese vom Krankenhaus schon angeleitet wurde, Uberforderung mit zu vielen Mog-

lichkeiten und Hilfsmitteln am Anfang.
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,»Also wir stillen jetzt nicht mehr voll, eigentlich sehr selten, weil man gewohnt sich dann
auch wirklich an dieses, da kann mein Mann sie mal flittern, ich hab Zeit fiir mein anderes
Kind und das ist fiir uns dann am Ende jetzt doch die bessere Losung gewesen. (.) So war
das dann.” (I 04, Pos. 93)

Auch der zeitliche Mehraufwand beim Stillen/bei der brustnahen Erndhrung oder bei verschiede-
nen Zufiitterungsmethoden sowie verschiedene Therapiemethoden (bspw. NAM) sind wesentliche
Punkte bei der Entscheidungsfindung und konnen das Stillen beeintrachtigen. Die Eigenverant-
wortlichkeit bzw. die wenige Unterstiitzung und die fehlende Vorerfahrung bei der Erndhrung im
Krankenhaus schien fiir einige Frauen schwierig:

»[--.] also ich hab” mir alles so zu Herzen genommen, was die Schwestern gesagt haben,
weil ich (.) ich hatte keine Erfahrungswerte, mir hat so’n bisschen das Selbstbewusstsein
gefehlt und das Vertrauen in mich und in mein Kind, dass wir das zusammen hinkriegen
und dass wir von auflen eigentlich ein paar Tipps brauchen [...]* (I 01, Pos. 66)

Die Erndhrungssituation war zu Hause scheinbar leichter. Festzuhalten ist, dass alle vier Frauen
aus individuellen Griinden auf die Flasche umgestiegen sind. Alle Frauen fiittern (zusitzlich zum
Stillen oder Abpumpen) mit Formulanahrung, mit der sie teilweise schon in den Kliniken in Kon-
takt kamen. Die meisten Frauen sind sich darin einig, dass sie so lang es geht Muttermilch weiter-
geben wollen, oder mochten sogar versuchen ihr Kind nach den Operationen wieder brustnah zu
erndhren/zu stillen. Trauer, ein schlechtes Gewissen, aber auch Akzeptanz wurden von den Frauen
zu der Tatsache geduBert, dass sie nicht (weiter) stillen konnten.

»|...] Stillen hétte ich sehr gern gemacht, also es ist so ein bisschen eher schmerzlich muss
ich sagen, weil ich mir Stillen immer schon vorgestellt hab’. So ja man macht das mit dem
Kind zusammen und sie hat gleichzeitig die Korperndhe [...] Also ich beneide manchmal
so ein bisschen die Frauen, die das machen konnen. [...] Stillen ist fiir mich echt sowas wie
so ein unerreichtes groBes Ding, was alles super vereinfacht hétte. (I 03, Pos. 50)

»|---] das hat mir vielleicht so ein bisschen das schlechte Gewissen genommen, dass ich
nicht mehr probier” oder da nicht drangeblieben bin, dass es an der Brust klappt, sondern
dass es auch ok ist mit der Flasche zu fiittern, wenn's funktioniert und wenn’s uns ent-
spannt, dann geht’s uns damit ja auch besser, wie wenn ich mir dauernd irgendwie Druck
mache, dass es jetzt irgendwie an der Brust funktionieren muss. [...] Das hab” ich mir
immer eingeredet irgendwie, dass ich das 6fter probieren hétte miissen, dass es dann klappt
oder so0.“ (I 01, Pos. 90)

Alternative Fiitterungshilfsmittel

Alle Interviewteilnehmenden hatten im Verlauf Kontakt mit alternativen Fiitterungshilfsmitteln.
Die verschiedenen Materialien besorgten sich einige Frauen bereits in der Schwangerschaft, an-
dere bekamen Hilfsmittel durch das Krankenhaus gestellt, andere hatten das erste Mal im Wochen-
bett zu Hause Kontakt mit den Materialien. Auch hier wurden die verschiedenen Konzepte der
Kliniken deutlich (siehe Hauptkategorie 6.3 - Praktische Unterstiitzung durch Krankenhausperso-

nal). Dabei wurden hauptsichlich verwendet: Spritze mit Schlauch an der Brust oder am Finger,
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sowie in einem Fall ein becherdhnliches Hilfsmittel. Nach der Entlassung wurden diese Fiitte-
rungsmethoden von den Frauen fortgesetzt. In einigen Fillen leiteten die Hebammen/Stillberate-
rinnen zu Hause weitere Hilfsmittel an, beispielsweise: brustnah mit Spritze und Schlauch, Fin-
gerfeeding, Brusterndhrungsset oder Stillhiitchen. Bei allen Befragten kam es aus genannten Griin-
den zum Umstieg auf die Erndhrung mit der Flasche. In zwei Féllen entwickelten die Frauen eigene
Fiitterungstechniken und Methoden diesbeziiglich (verschiedene Flaschen mit unterschiedlichen
Saugern/Aufsitzen, Variation der Lochgrof3e des Saugers, etc.). ITO4 beschreibt, dass sie weiter-
hin stillen kann:

,uUnd damit kann ich jetzt mit Platte und diesem Tape und Stillhiitchen, also mit einem
Haufen Gummi im Mund (lachen) aber trotzdem stillen. Das ist eigentlich ganz schon. Und
das mache ich dann so nach Beda/ [...] einfach so, um die Ndhe zu haben und die Brust
auch so bisschen anzuregen, dass es dann eben beim Abpumpen auch besser wird. (I_04,
Pos. 103)

Wiinsche und/oder Verbesserungsvorschlige/Empfehlungen

Der Erfahrungsaustausch und die Vernetzung mit anderen Betroffenen wird von drei Interview-
teilnehmenden als wichtig empfunden und wére vor Ort wiinschenswert. Eine Mutter &duflert die
Schwierigkeit betroffene Familien in der ndheren Umgebung auszumachen, wenn man noch am
Anfang des Themas steht und konnte sich vorstellen eine Initiative fiir betroffene Familien in der
Umgebung zu starten. Es sei hilfreich, wenn bereits Erfahrungen zum Stillen oder der brustnahen
Erndhrung vorhanden sind:

»Also, dass man sozusagen eine Verbindung hat zu einer Familie, die es vielleicht auch
schon geschafft hat mit Stillen oder die einem noch Tipps geben konnen. (I_04, Pos. 124)

Betroffene Miitter sollten sich bereits in der Schwangerschaft tiber verschiedene Moglichkeiten
der Erndhrung informieren sowie sich mit den verschiedenen Fiitterungsmaterialien vertraut ma-
chen, das gidbe Sicherheit. Es wire wiinschenswert, wenn die Frauen mehr Unterstiitzung durch
die Krankenkassen erhalten wiirden, beispielsweise bei der Finanzierung der speziellen Milch-
pumpen und Hilfsmittel, so IT02. Dennoch kommt auch hier die Eigeninitiative bei der Informa-
tionsbeschaffung zur Sprache.

»|...]ichkenn” das selber aus meinem Beruf, wenn man die Eltern nicht an die Hand nimmt
und sagt: wir machen das jetzt zusammen oder wir laden uns den ein, dann macht das
keiner. Also das kostet ungeheuer viel Kraft [...]* (I 03, Pos. 88)

6.6 Ergebnisse der Hauptkategorie: Weitere UnterstiitzungsmafBnahmen auBlerhalb des
Stillens

Neben der bisher aufgefiihrten flinf Kategorien zur Unterstiitzung der Frauen beim Stillen bzw.
bei der Erndhrung ihrer Kinder mit LKGS beschrieben die Interviewten folgende Unterstiitzungs-

kriterien als fiir sie ebenso wichtig und hilfreich: Die wichtigsten Kriterien zur Unterstiitzung
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aullerhalb des Stillens schienen fiir die Befragten fachliche und vor allem fachkompetente Infor-
mationen durch Arzt*innen/Gynikolog*innen, Prinataldiagnostiker*innen und Hebammen/Still-
berater*innen zu sein. Weiterhin spielten Vernetzungen und Kontaktvermittlungen zu Anlaufstel-
len bzw. Ansprechpartnern, Selbsthilfevereinigungen, Spaltzentren, anderen Betroffenen oder spe-
zialisierte Kliniken eine wesentliche Rolle.

Dariiber hinaus sprechen alle Betroffenen vorrangig die emotionale und mentale Unterstiitzung an,
wobei hier der Zeitpunkt der Diagnosestellung von grof8er Bedeutung ist. Die Frauen bendtigen
positive, motivierende und einfiihlsame Betreuung und Unterstiitzung schon wéhrend der Schwan-
gerschaft, sobald die Diagnose zur LKGS ihres Kindes gestellt ist.

,»Also die ersten Ansprechpartner waren natiirlich meine Gynékologin und das ganze Team
auch in der Praxis, also die waren auch diejenigen, die da noch so Kontakte rausgesucht
haben und die sich super gut gekiimmert haben ahm und dann sind wir/ also dann hatte ich
ja direkt den Kontakt 4hm aus (Name Ort/ KH 2) iiber meine Gynikologin [...]* (I 02,
Pos. 10)

Jedoch ist eine umso sensiblere Hilfeleistung nétig, wenn die Diagnose bei der Geburt fallt.

,Ja, es war wirklich so, dass die Hebamme und die Arztin, ich konnte ja nicht viel sehen
dhm (..) praktisch auf meine K&rpermitte starrten auch auf Lisa, die sie da WAHRSCHEIN-
LICH in den Handen hatten und meinten: "Oh, die hat ja 'ne Spalte.". So vollig geschockt
und vollig so/ also die Hebamme sagte das. haben sie mir dann auf den Bauch geklatscht,
das schreiende Kind, ich kam nicht ran, Tom sal3 neben mir und ich war auch/ also ich
wusste nicht, ob ich sie nehmen soll, also war gar nicht/ wusste nicht, was ich jetzt machen
soll [...]* (I 03, Pos. 22)

Die Erfahrungen nach der Geburt im Krankenhaus werden von den betroffenen Frauen sehr unter-
schiedlich beschrieben, vor allem hinsichtlich der Kommunikation und Ausdrucksweise gegen-
iiber den Miittern.

»|..-] die mentale Unterstiitzung, dass die mich immer drin bestirkt haben, dass der Kleine
das super macht und das ich das super mache und &hm, (.) dass wir uns die Zeit lassen
sollen, dass das einfach Zeit braucht, bis man sich da dran gewohnt hat und es klappt, ja.
Das war total wichtig. (I 01, Pos. 68)

,»Ja also den Miittern wird halt unheimlich viel Druck gemacht und viel Angst auch von
arztlicher Seite. Auch das Vokabular in der Medizin ist auch {iberhaupt noch nicht ange-
passt, also uns wurde wirklich gesagt: Lisa hat eine Entstellung. Das diirften wir in der
Péadagogik NIEMALS benutzen.“ (I_03, Pos. 94)

,Die stiefelten in dieses Zimmer rein und haben sich Lisa angeguckt, ob die geschlafen hat
oder nicht oder ob die bereit dafiir war oder nicht. DU WIRST ALS MUTTER NICHT
GEFRAGT! Alles Dinge, die in der Pidagogik UBERHAUPT NICHT DRIN WAREN.
Mochte ich an das Kind gehen, mochte ich mir das angucken, frage ich das Kind, frage ich
die Eltern. Also unfassbar.” (I_03, Pos. 96)

SchlieBlich sprechen die Interviewteilnehmenden folgende, fiir sie wichtige Schlussfolgerungen
aus ihren Erfahrungen heraus an: die Unterstlitzung durch Partner, Familie und Freunde, wobei

diese sowohl die emotionale als auch vor allem die praktischen Hilfeleistungen iibernahmen

47



Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

(bspw. Gespriche, Begleitung zu Arztbesuchen, Unterstiitzung im Haushalt). Weiterhin empfeh-
len vor allem die Miitter eine fachkundige Hebammenbetreuung wihrend der Schwangerschatft,
die diese nicht erleben konnten. Aullerdem sei eine professionelle Vernetzung zu Anlaufstellen
und Ansprechpartnern wichtig. Zusitzlich dullern die Frauen den Wunsch nach einer fachlich
kompetenten, selbstgewihlten und allumfassenden Vorbereitung wihrend der Schwangerschatft,
um Informationen zu erhalten, sich Wissen anzueignen und Angste abzubauen.

»|...] dann dacht” ich erstmal: "H&a? das kann doch gar nich sein (.) &hm, weil ich will doch
entscheiden, wie ich mich betreuen lassen mdchte &hm und dann bekomm " ich das gar nicht
angeboten [...]* (I 01, Pos. 24)

SchlieBlich empfehlen sie eine bessere Vernetzung zu betroffenen Familien, um iiber das Thema
LKGS in umfassenden Erfahrungsaustausch treten zu konnen.

,»Also aus heutiger Sicht wiirden wir glaube ich alles drum geben das in der Schwanger-
schaft erfahren zu haben, um sich vorbereiten zu kénnen, dann auch schon alles da zu ha-
ben, in die RICHTIGE Klinik zu gehen und &hm hétten uns anders vernetzt, denke ich.
Vielleicht auch mit anderen Eltern, auf jeden Fall auch im Freundeskreis und bei unseren
Eltern, weil wir gewusst hétten, dass man definitiv Hilfe braucht.” (I_03, Pos. 86)

Generell raten alle interviewten Miitter dazu, mehr Selbstbewusstsein und Vertrauen in sich und
das Kind zu haben, gelassener und angstbefreiter mit der gegebenen Situation umzugehen, denn
es sind:

»| ---] total zauberhafte, tolle Kinder und so normal wie jedes Andere oder unnormal wie
jedes andere, ist ja auch schon! Und dass man das schon Alles irgendwie hinbekommt.*
(I 02, Pos. 99) und ,,[...] die Eltern sind die Experten fiir ihre Kinder.* (I_03, Pos. 92)

7 Diskussion

Im folgenden Abschnitt werden die dargestellten Ergebnisse zusammengefasst, interpretiert und
diskutiert. Dafiir wird die Literatur des Theoretischen Hintergrundes miteinbezogen. AnschlieBend
werden die verwendeten Methoden kritisch reflektiert und diskutiert, sowie die Limitationen der
Arbeit aufgezeigt.

7.1 Ergebnisdiskussion

In dieser Bachelorarbeit wurde eine empirische Forschung zum Thema ,,Erfahrungen von Miittern
mit der Unterstiitzung in Bezug auf das Stillen ihres Kindes mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte*
durchgefiihrt. Dazu wurden vier Miitter anhand eines episodischen Leitfadeninterviews nach Flick
(2011) befragt. Die Ergebnisse zielten darauf ab, herauszufinden, inwiefern Miitter Unterstiitzung
beziiglich der Forderung des Stillens ihres Kindes mit LKGS erfahren, wie sie diese beschreiben
und wie diese zuklinftig verbessert werden kann. Die Struktur der Diskussion orientiert sich dabei,
entsprechend der Ergebnisdarstellung, an den verwendeten Hauptkategorien des Kategoriensys-

tems (vgl. Abb. 5). Die ausgewerteten Interviews zeigten, dass alle Befragten ein individuelles
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Unterstilitzungsnetzwerk zu Verfiigung hatten. Verschiedene Unterstlitzungspersonen oder -insti-
tutionen wurden dabei teilweise vermittelt, von den Befragten selbst organisiert oder waren bei-
spielsweise aufgrund der familidren Situation bereits vorhanden. Die erlebte Unterstiitzung wurde
durch die Miitter sehr unterschiedlich beschrieben.

Beziiglich der Unterstiitzung durch Hebammen/Stillberater*innen wurde deutlich, dass eine Be-
treuung durch Vorsorgehebammen in nur einem Fall und die Betreuung durch eine Stillberaterin
in nur zwei Féllen gewihrleistet wurde, was flir die Studiendurchfiihrende sehr iiberraschend war.
Um eine umfangliche Vorbereitung und Wissensvermittlung beziiglich des Erndhrungsthemas fiir
die Frauen bereits in der Schwangerschaft zu ermoglichen, ist die Unterstiitzung durch eine Heb-
amme oder Stillberaterin unerldsslich. Diese, aus den Interviews gewonnene Erkenntnis, deckt
sich ebenfalls mit der ABM Guideline von Boyce et al. (2019) und der Studie von Lindberg und
Berglund (2014), in der die Vorbereitung durch Informationen beispielsweise durch Fachpersonal
den Frauen eine gewisse Vorhersehbarkeit und Sicherheit geben konnte. Die Unterstiitzung durch
Wochenbetthebammen war bei allen Befragten vorhanden und war fiir die Frauen sehr wichtig.
Weiterhin geht aus den Ergebnissen hervor, dass eine Unterstiitzung vor Ort sowie vor allem die
praktische Anleitung fiir die Befragten eine grofle Hilfe darstellt. Dabei wére es ideal, eine fla-
chendeckende Verbreitung von spezialisiertem Fachpersonal zu schaffen bzw. generell mehr
Fachpersonal fiir dieses Thema zu gewinnen. Dies wird ebenfalls anhand der Studienergebnisse
von Britton et al. (2011) deutlich: die betroffenen Eltern konnten gerade von dem speziellen Fach-
wissen profitieren, doch auch die Knappheit des Fachpersonals wurde hier benannt. Die Erfahrung
der Hebammen beziiglich Spaltkindern ist wiinschenswert und sehr vorteilhaft, doch auch Hebam-
men ohne spezielle Fortbildung (IBCLC) konnten mit ihrer Berufserfahrung unterstiitzend auf die
Frauen wirken. Geburtsvorbereitungskurse, aber besonders spezielle Kurse/Workshops fiir be-
troffene Familien erschienen hilfreich zu sein, um fachliche Informationen iiber das Still- und Er-
ndhrungsthema zu bekommen.

Unerwartet fiir die Studiendurchfiihrende war auch das Ergebnis, dass die Betreuung und Unter-
stiitzung in den verschiedenen Kliniken sehr unterschiedlich ausgefallen ist. Hinsichtlich der Be-
ratung durch Arzt*innen der verschiedenen Zentren/Kliniken beziiglich des Stillens/der Erniih-
rung, wurde auch hier der Vorteil der Vorbereitung in der Schwangerschaft genannt. Unterstiitzend
schien auch ein interdisziplindres Geburtsplanungsgespriach zu sein, bei der alle Fragen der Betei-
ligten beantwortet werden konnen. Doch hier muss deutlich gemacht werden, dass die Frauen trotz
guter theoretischer Vorbereitung, vor allem praktische Unterstiitzung nach der Geburt bendtigen.
Die erste Aufklirung durch Arzt*innen zum Thema Ernihrung kénnte schon im KreiBsaal erfol-

gen. Vorteilhaft scheint dies vor allem bei Frauen, die die Diagnose erst dort erhalten haben.
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Gerade dann ist eine empathische, einfiihlsame Aufkldrung, Verstindnis fiir die Frau sowie eine
Weiterleitung an spezielle Fachkréfte, wie Stillberater*innen wichtig. Schmidt (2016) betont in
dieser Situation ebenfalls die Reaktion des beteiligten Personals als ausschlaggebend fiir die El-
tern. Mutter und Kind sollten nicht getrennt werden, die Eltern miissen beruhigt und das Kind
normal behandelt werden, gerade auch dann, wenn sichtbare Fehlbildungen vorhanden sind. Die
Ergebnisse zeigten, dass dies nicht immer gut umgesetzt werden konnte. Drei der betroffenen Kin-
der wurden aufgrund anfianglicher Sondenerndhrung oder durch den Wechsel des Krankenhauses
und dortiger Fliissigkeitsgabe im Verlauf von ihren Miittern getrennt. Das Abpumpen schien be-
sonders stressig fiir die Miitter, wenn das Kind nicht direkt bei ihnen war. Nach Moglichkeit sollten
deshalb Muttermilchpumpen auf allen betroffenen Stationen vorhanden sein. Weiterhin wurde
deutlich, dass es nicht in jedem Spaltzentrum die Mdglichkeit einer Stillberatung gab. Dies ist fiir
die betroffenen Familien wichtig, da das Thema Erndhrung auch nach der Wochenbettzeit und
nach den Operationen eine Rolle spielt, beispielsweise mit der Einfiihrung der Beikost. Wiinsche
hinsichtlich des Fachwissens der Kliniken, aber auch der Reduzierung des Drucks bei der Ernih-
rung wurden aus den Ergebnissen deutlich.

Der Vorteil eines stillfreundlichen Krankenhauses erwies sich beziiglich des Klinikpersonals (Kin-
der-/Krankenpfleger*innen, Hebammen, Spaltschwestern) und dessen Fachwissen als sehr positiv.
Dennoch bestitigte sich die Annahme der Studiendurchfiihrenden, dass der Personalmangel durch-
aus Einfluss auf die Versorgung und Unterstiitzung der Betroffenen haben kann. Somit kam es
beispielsweise dazu, dass einige Frauen selbststindig stillten/fiitterten und keine/wenig Unterstiit-
zung erfuhren. In der Studie von Penny et al., 2021 (vgl. Kapitel 3.5) wird tiber die Unterstiitzung
durch Videomaterial berichtet. In den Kliniken konnte dies im Hinblick des Personalmangels um-
gesetzt werden, indem beispielsweise Lehrfilme {iber Monitoren am jeweiligen Patientenbett zur
Verfligung stehen oder diese in einem extra Raum fiir Interessierte gezeigt werden. Dies konnte
ebenso eine effektive Methode zur Unterstiitzung und Forderung des Stillens sein.

Keine der Frauen erfuhr eine Beratung oder Aufklarung im Kreif3saal bzw. auf den Kinderinten-
sivstationen hinsichtlich der Kolostrumgabe oder des Weiteren Still-/Erndhrungsmanagements.
Zwei der vier Frauen erhielten keine Unterstiitzung beim ersten Anlegen und ergriffen Eigeniniti-
ative. Die friihzeitige und kontinuierliche Unterstiitzung gleich nach der Geburt, die von Boyce et
al. (2019) beschrieben wird, fand hier nicht statt. Dennoch konnte bereits im Kreiflsaal eine gute
informative, aber auch praktische Grundlage fiir die Frauen geschaffen werden beispielsweise mit
der Unterstlitzung des ersten Anlegens/der Kolostrumgabe. Das dies nicht stattgefunden hat konnte
auf unzureichende Zeit oder Fachkenntnisse des Personals zuriickzufiihren sein. Basisinformatio-

nen zum Stillen konnten vom Personal oft vermittelt werden, jedoch beziiglich LKGS waren diese
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oft nicht ausreichend. Auch die praktische Unterstiitzung auf den Wochenbett-/Kinderintensivsta-
tionen beziiglich der Erndhrung war teilweise nicht gegeben. Auch hier agierten einige Frauen aus
threm eigenen Wissen heraus. Aus den Ergebnissen wurde aulerdem deutlich, dass die Informati-
onen seitens des Personals teils widerspriichlich auf die Frauen wirkten, was sich, wie auch das
Ergreifen von Eigeninitiative seitens der Frauen, mit den Ergebnissen der Studie von Lindberg
und Berglund (2014) deckt. Positiv wurde die Anleitung und Beratung durch spezialisierte Fach-
kréafte beschrieben. Zum Abpumpen von Muttermilch wurden alle vier Teilnehmenden angeleitet,
wobei es Unterschiede beziiglich des Zeitpunkts sowie der praktischen Anleitung gab. Auch hier
miissen einheitliche Standards eingefiihrt und das Abpumpen moglichst direkt nach der Geburt
angeleitet werden, wie auch Bovermann (2020) duBlert. Allgemein wurde aus den Interviewergeb-
nissen deutlich, dass das fachliche Wissen des Personals, auch das der nichtspezialisierten Fach-
kréfte, ausgebaut und vor allem auf einen gemeinsamen, aktuellen Stand gebracht werden muss.
Diese Erkenntnis deckt sich mit den Ergebnissen von Britton et al. (2011). Die Frauen sind auf das
Wissen des Krankenhauspersonals angewiesen und vertrauen auf Informationen und die Beratung.
Die praktische Anleitung des Stillens mit verschiedenen Hilfsmitteln war den Befragten besonders
wichtig. Dabei ist es hilfreich, wenn auch die Kliniken bzw. die verschiedenen Stationen iiber
Fiitterungsmaterialien fiir besondere Erndhrungssituationen verfiigen. Bereits 1998 veroffentlichte
das Bundesinstitut fiir Risikobewertung ein Dokument der Nationalen Stillkommission, in dem
sich verschiedene drztliche Berufsverbidnde und Institutionen fiir die Stillférderung in Kranken-
hdusern aussprachen und sich auf Empfehlungen einigten. Dabei wurden die internationalen Emp-
fehlungen der WHO/UNICEF an Deutschland angepasst (Nationale Stillkommission, 1998, 2007).
Die Unterstiitzung durch die Familie, vor allem durch den Partner und Freunde war ein weiterer
wichtiger Unterstiitzungsfaktor der Befragten hinsichtlich der Erndhrung ihres Kindes. Da die Er-
ndhrung sehr zeitaufwendig sein kann, waren die Befragten froh iiber die Zusammenarbeit mit
ihrem Partner. Dies konnte in einem Fall bereits im Krankenhaus im Rahmen eines Familienzim-
mers erfolgen. Lindberg und Berglund (2014) beschreiben, dass die befragten Miitter durch die
Mitbestimmung und praktische Unterstiitzung der Partner besser mit der Ernédhrungssituation um-
gehen konnten. Aus den Interviews konnten sich hauptsdchlich praktische Unterstiitzungen der
Partner herausfiltern lassen, die Mitbestimmung stand eher im Hintergrund. Dies kann zum einen
an den Fragestellungen der Studiendurchfiihrenden, aber vielleicht auch an der Wichtigkeit der
praktischen Unterstiitzung liegen. Generell war die Anzahl der AuBerungen in dieser Kategorie
eher gering, was daran liegen konnte, dass die Unterstiitzung auBBerhalb des Stillens durch bei-

spielsweise Partner und Freunde fiir die Befragten vordergriindiger war.
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Aus den Interviewergebnissen konnte weiterhin herausgefunden werden, dass zu viele Quellen
bzw. Informationen zum Ernéhrungsthema fiir die Befragten {iberfordernd sein konnten. Es schien,
als wiére es fir die Frauen hilfreich, klare Informationen und Anleitungen von einer Anlauf-
stelle/Bezugs- bzw. Fachperson zu bekommen, die idealerweise vor Ort unterstiitzen kann. Zu-
sitzlich dazu sind andere Unterstiitzungsfaktoren, wie Familie, andere Betroffene oder Medien
wichtig. Der Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen war fiir alle Frauen hilfreich, allerdings
wurde aus den AuBerungen zweier Frauen deutlich, dass die Erfahrung mit dem Stillen der kon-
taktierten Personen von Vorteil sein kann. Ausgesprochen positiv berichteten die Befragten tiber
betroffene Fachpersonen in den Kliniken/Zentren. Dies ist ein Ergebnis, mit dem die Studien-
durchfiihrende nicht gerechnet hatte und was auch in keiner der eingeschlossenen Publikationen
als Ergebnis so deutlich festgehalten wurde. Informationsmaterial von Selbsthilfevereinigungen
war fiir die Frauen besonders zur Vorbereitung in der Schwangerschaft wichtig, wie auch die Nut-
zung verschiedener Medien. Auch in diesem Punkt kann die Publikation von Lindberg und Berg-
lund (2014) zum Vergleich herangezogen werden. Als sehr positiv empfand die Studiendurchfiih-
rende die Einstellung der Frauen zum Stillen, denn alle dulerten den Wunsch ihr Kind stillen zu
konnen. Das erste Anlegen erscheint sehr wichtig, da die Frauen die erste positive Erfahrung be-
ziiglich des Stillens machen konnen, was sich wiederum positiv auf das weitere Still-/Erndhrungs-
management auswirken kann, so auch Herzog (2022). Dabei lie sich aus den Interviews heraus-
filtern, dass bereits vorhandene Stillerfahrung der Miitter, wesentliche Vorteile beziiglich der
neuen Situation mit sich bringt. Die Frauen, die noch keine Erfahrungen hatten, beschrieben Un-
sicherheit beziiglich der Still-/Erndhrungssituation. Wie bereits im Methodenteil erwédhnt, erwies
sich dieser Punkt als wesentlich, was die Studiendurchfiihrende im Verlauf feststellte. Alle Frauen
erndhrten ihr Kind anfanglich mit Muttermilch und einige mochten dies auch weiterhin tun. Wei-
terhin wurden alle Frauen zum Abpumpen angeleitet. Brustnahe Erndhrung mit Hilfsmittel fithrten
dabei im Krankenhaus zwei der Miitter aus (ITO1 und IT04), wovon eine dies zu Hause weiter-
fiihrte (ITO4) (zunichst sogar ohne Hilfsmittel), ITO1 wurde jedoch in threm zweiten Krankenhaus
zur Flaschenfiitterung angeleitet. ITO3 wurde von Beginn an zum Fiittern mit dem Habermansau-
ger angeleitet und ITO2 fiihrte anfanglich Fingerfeeding durch. Alle Kinder konnten im Verlauf
die Mutterbrust durch brustnahe Erndhrung, Stillen oder lediglich Nuckeln (IT02) erleben. Auch
wenn zu Hause von Hebammen oder der Stillberatung der Versuch unternommen wurde, die brust-
nahe Erndhrung anzuleiten, entschieden sich alle Befragten, aus den im Ergebnisteil genannten
Griinden, schlussendlich fiir die Flaschenfiitterung. Drei der Miitter gaben zusétzlich zur Formu-
lanahrung weiter Muttermilch, lediglich eine Frau stillte im Wochenbett gdnzlich ab. Somit wurde

die Annahme der Studiendurchfithrenden, dass die Mitter im Wochenbett stillen wollten und
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konnten nur teilweise bestitigt. Beispielsweise die Klinikwahl, eine umfinglich Hebammenbe-
treuung, kompetente Fachberatung, Entscheidungen fiir Therapiemethoden (bspw. NAM), das
emotionale Befinden der Frauen aber auch Zufille konnen den Fiitterungsverlauf beeinflussen.
Neben der Unterstiitzung zum Thema Stillen und Erndhrung, wurde deutlich, dass den Befragten
ebenso die Unterstiitzungsfaktoren auBerhalb der Erndhrung sehr wichtig waren. Die von Schmidt
(2016) erlduterte Verfahrensweise, bei der Diagnosestellung im Kreif3saal angemessen und empa-
thisch zu reagieren und die Kinder normal zu behandeln, konnte in dem Fall (IT03) nicht umgesetzt
werden. Die Art und Weise der Diagnosestellung ist ausschlaggebend fiir die betroffenen Frauen.
Fachédrzte konnen somit bereits in der Schwangerschaft unterstiitzend wirken und weiterhin Kon-
takte, Institutionen, oder an andere Betroffene vermitteln. Die Studiendurchfithrende hétte nicht
mit diesem wesentlichen Ergebnis gerechnet. Auch die einfiihlsame Begleitung und Unterstiitzung
der Frauen im Verlauf der Schwangerschaft, der Geburt und im Wochenbett verschiedener Perso-
nen und Institutionen wurde als wesentliches Ergebnis herausgearbeitet.

Die Vorannahme der Studiendurchfiihrenden, dass Befragte mit weniger Unterstiitzung unzufrie-
dener schienen, soll im Folgenden kurz diskutiert werden: Man erkennt deutlich, dass IT03 am
wenigsten Unterstiitzungsfaktoren in der Schwangerschaft zur Verfiigung hatte (vgl. Anh. 6). Ver-
gleichsweise dazu hatte 1T04 als Einzige der vier Befragten eine Vorsorgehebamme in der
Schwangerschaft, aber wiederum keine direkte Stillberatung. Dennoch war 1T04 die Einzige der
vier Teilnehmenden, die ihr Kind auch zu Hause einige Wochen ohne Hilfsmittel ausschlielich
stillen konnte. Sie hatte ebenfalls Stillerfahrung, da sie bereits ihr zweites Kind bekommen hat.
Beide Miitter beschrieben sehr gegensitzliche Erfahrungen beziiglich der Erndhrungsunterstiit-
zung. IT04 konnte viele positive Erfahrungen mit ithrer Hebamme bereits in der Schwangerschaft,
anhand des Geburtsvorbereitungskurses, aber auch mit dem Personal und der Situation in der Kli-
nik sammeln. ITO3 hingegen besuchte keinen Geburtsvorbereitungskurs und erlebte vor allem in
der Krankenhauszeit viel Negatives und hétte sich definitiv mehr Unterstiitzung gewiinscht. Auch
wenn beide Miitter zur Flaschenfiitterung iibergingen, stillt IT04 ihr Kind bei Bedarf weiterhin mit
Hilfsmitteln. ITO3 stillte im Verlauf ab, auch wenn sie zu alternativen Fiitterungsmethoden ange-
leitet wurde. ITO3 betonte den Wunsch nach der Diagnosestellung in der Schwangerschaft, um
sich besser vorbereiten zu konnen. Auch IT04 betont, dass wenn es ihr erstes Kind gewesen wire,
sie das Stillen wahrscheinlich nicht so gut gemeistert hétte. Gerade an den zwei Extrembeispielen
lasst sich erkennen, dass die Vorannahme belegt werden konnte. Allerdings muss gesagt werden,
dass wenn die Voraussetzungen/Umstidnde der Miitter andere gewesen wéren bzw. sie an andere
Personen/Institutionen geraten wéren, dies Auswirkungen auf den gesamten Erndhrungsprozess

hétte haben konnen.
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7.2 Methodendiskussion und Limitationen

Aufgrund der Wahl des spezifischen Rechercheprinzips bei der Literaturrecherche nach Nordhau-
sen & Hirt (2020), konnten nur einige wenige Treffer erzielt werden, von denen dennoch viele als
wesentlich eingestuft wurden. Das heif3t: ,,Im Fall eines spezifischen Rechercheprinzips verringert
sich die Anzahl der gefundenen Treffer, die relevant sind (A) sowie die Anzahl der gefundenen
Treffer, die nicht relevant sind (B), wodurch auch die Gesamtzahl aller in der Recherche gefunde-
nen Treffer (C) sinkt. Die Anzahl der libersehenen, relevanten Treffer (D) hingegen wird gréBer.
(Nordhausen & Hirt, 2020, S. 17). Bei dieser Arbeit lag der Fokus auf den subjektiven Perspekti-
ven der Teilnehmenden, die qualitativ untersucht wurden. Die Literaturrecherche diente haupt-
sachlich zur wissenschaftlichen Untermauerung des Themas anhand der Beschreibung des aktuel-
len Stands der Forschung, dazu, die Forschungsliicke aufzuzeigen sowie zur Orientierung inner-
halb des Themengebietes. Deshalb schien die Wahl des spezifischen Rechercheprinzips in dieser
Arbeit als gerechtfertigt. Fiir die Beantwortung der Fragestellung wurde ein qualitatives, explora-
tives Vorgehen gewdhlt, welches sich als sinnvoll erwies, da die individuellen Sichtweisen der
Interviewteilnehmenden somit erfragt und dargelegt werden konnten. Speziell wurden dafiir leit-
fadengestiitzte, episodische Interviews nach Flick (2011) durchgefiihrt. Dies erwies sich ebenfalls
als angemessen fiir diese Arbeit, da durch das Stellen offener Fragen und Erzdhlanregungen den
Teilnehmenden so ausreichend Raum fiir ihre Erzédhlungen zu den jeweiligen Abschnitten gegeben
werden konnte. Die Studiendurchfiihrende empfand es durchaus als hilfreich, dass die episodi-
schen Abschnitte im Leitfaden chronologisch geordnet waren, da sie und auch die Befragten sich
gut daran orientieren konnten. Die Rekrutierung der Teilnehmenden erwies sich als unkompliziert.
Durch die Zusammenarbeit mit der Selbsthilfevereinigung und verschiedenen Kliniken und Fach-
personen gelang es der Studiendurchfiihrenden deutschlandweit nach passenden Studienteilneh-
menden zu suchen. Durch die zahlreichen Riickmeldungen wurde die Relevanz des Themas be-
kraftigt und die Studiendurchfiihrende konnte anhand der Ein- und Ausschlusskriterien und unter
Beachtung der maximalen Variation nach Flick (2019) geeignete Teilnehmer*innen auswéhlen.
Die Variationsfaktoren bezogen sich bei den Teilnehmenden dabei auf den Diagnosezeitpunkt (in
der Schwangerschaft/bei der Geburt), auf den Erhalt an Unterstiitzung sowie auf die Anzahl der
Kinder. Beispielsweise erhielt eine der vier Teilnehmenden die Diagnose bei der Geburt und fiir
eine andere Teilnehmerin war es bereits das zweite Kind. Durch Beachtung dieser verschiedenen
Merkmale, konnte bereits eine theoretische Sittigung angenommen werden. Jedoch kann nicht
ausgeschlossen werden, dass durch das Durchfiihren weiterer Interviews, neue Erkenntnisse ge-
wonnen werden konnten (Flick, 2019). Aufgrund der beschrénkten Teilnehmerzahl war dies eben-

falls nicht ausreichend moglich. Das Schwangerschaftsalter bei der Geburt des Kindes (Reif-
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/Frithgeburt), der Geburtsmodus sowie die unterschiedlichen Auspragungen der LKGS der Kinder
wurde in dieser Studie nicht beachtet. Die Studie beschrinkte sich weiterhin auf das Stillen/die
Erndhrung vor einer Spaltoperation. Die Studiendurchfithrende hatte den Eindruck, dass die Al-
tersunterschiede der Kinder zum Zeitpunkt des Interviews (drei Wochen bis sieben Monate) kei-
nen Einfluss auf die Darstellungen der Miitter hatten, dennoch ist eine Verzerrung der Erinnerun-
gen nicht ginzlich auszuschlieBen. Nach dem Transkribieren sollten die Transkripte Korrektur
gelesen und eventuell verbessert werden. Dies sollte im giinstigsten Fall durch eine zweite Person
erfolgen (Dresing & Pehl, 2018; Kuckartz, 2018). Aufgrund des Zeitlimits der Bachelorarbeit
konnte dies nicht bzw. nur durch die Studiendurchfiihrende selbst erfolgen. Die Interviews wurden
nach Zustimmung der Interviewteilnehmenden aufgezeichnet. Der Nachteil bzw. das Risiko von
Audio-/Videoaufzeichnungen besteht darin, dass es zu weniger direkten Antworten der Befragten
kommen kann, da sie das Gefiihl haben konnten durch die Aufzeichnung mehr auf die Formulie-
rung ihrer Aussagen achten zu miissen. Weiterhin kann durch die Aufzeichnung eine Verzerrung
aufgrund von Unwohlsein oder Irritation hinzukommen (Kuckartz, 2018). Aufgrund der geringen
Teilnehmerzahl durch den begrenzten Umfang der Arbeit, konnen im Hinblick auf die Ergebnisse
keine verallgemeinernden Aussagen getroffen werden. Ziel war es einen Einblick in die Erfahrun-
gen und Sichtweisen einzelner Betroffener zu erlangen. In dieser Studie wurden folgende Giite-
kriterien qualitativer Forschung nach Steinke (1999, 2019) (vgl. Kapitel 5.7.1) beachtet: das Kern-
kriterium der intersubjektiven Nachvollziehbarkeit, der reflektierten Subjektivitit sowie das, der
Relevanz. Die Anwendung dieser Kriterien erwies sich insofern als sinnvoll, als dass die Studien-
durchfiihrende beispielsweise sich selbst als auch das Projekt reflektieren, diskutieren sowie kri-
tisch hinterfragen konnte. Dies erfolgte aufgrund der Moglichkeit der Teilnahme an regelméfBigen
Seminaren sowie Einzelgesprichen mit Kommiliton*innen sowie den Studienbetreuenden der
Universitidt. Anhand der Dokumentation (Interviewprotokolle, Leitfaden, Transkriptionsregeln)
kann die Arbeit reflektiert als auch nachvollzogen werden. Den Interviewteilnehmenden wurde
jederzeit die Moglichkeit der Reflexion durch Einsicht, Anderung oder Lschung IThrer Daten ge-
geben.

7.3 Ansitze flir weitere Forschung

Fiir weitere Forschung zu diesem Thema wire es interessant zu vergleichen, inwieweit das Unter-
stiitzungsangebot zum Thema Stillen/Erndhrung vor und nach der Spaltoperationen vorhanden ist
und wie sich der Bedarf dahingehend veréndert. Weiterhin sollten oben genannte Aspekte (vgl.
Kapitel 7.2) Beachtung finden. Da der Stillerfolg abhéngig von der individuellen Ausprigung der
Spalte ist (vgl. Kapitel 3.2), konnte sich diesbeziiglich auch die Unterstiitzung unterscheiden.

Ebenso interessant wire es ein Vergleich zwischen dem Geburtsalter sowie dem Geburtsmodus
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der Kinder beziiglich der Unterstiitzung des Stillens aufzustellen. Zukiinftig Studien sollten die
Samples der Kinder und/oder Miitter, die verwendeten Fiitterungsmethoden sowie den genauen
Aufbau des Unterstiitzungssystems prazise beschreiben, um genaue Vergleiche und entsprechende

Ergebnisse darstellen zu konnen.
8 Schlussfolgerung und Ausblick

Festzuhalten ist, dass Miitter, die ein Kind mit einer LKGS erndhren, meist Fiitterungshilfsmittel
benoétigen. Deshalb sind Beratung, Aufkldrung und praktische Anleitungen der Fiitterungsmateri-
alien- und Methoden durch spezialisierte Fachpersonen unerldsslich. Die Fragestellungen, inwie-
fern Miitter die Unterstiitzung durch Arzt*innen, Hebammen und ihre Familie im Hinblick auf
Beratung, Aufklarung und Betreuung zum Thema Stillen ihres Kindes mit LKGS beschreiben so-
wie die Frage nach Verbesserungsvorschliagen seitens der Miitter, konnten beantwortet werden.
Mithilfe episodischer Leitfadeninterviews nach Flick (2011) bot sich fiir die Befragten ausreichend
Raum fiir die Darlegung ihrer individuellen Erfahrungen. Sie verfiigten alle iiber ein personliches
Unterstiitzungsnetzwerk, durch das sie in der Schwangerschaft und im Wochenbett mehr oder we-
niger gut unterstiitzt werden konnten. Miitter und deren Familien miissen ab dem Zeitpunkt der
Diagnose kontinuierlich fachkompetent und einfiihlsam beraten und unterstiitzt werden. Bis die
Mutter und/oder Partner Sicherheit im Umgang mit der Still-/Fiitterungssituation des Kindes er-
langt haben, ist diese Unterstiitzung besonders wichtig. Es wurde deutlich, dass die Vorbereitung
auf das Stillen und die Erndhrung bereits in der Schwangerschaft ein wesentlicher Vorteil ist und
den Miittern Sicherheit bietet. Fachpersonal, wie Hebammen, Stillberater*innen oder verschiedene
Arzt*innen konnen hierbei wesentliche Unterstiitzung leisten und den Miittern idealerweise vor
Ort zur Seite stehen. Die Hilfe bei der Erndhrung durch den Partner war bei allen vier Frauen von
grofBer Bedeutung. Deshalb wire eine frithzeitige Einbeziehung des Partners in den Beratungspro-
zess wichtig. Die Kliniken verwendeten unterschiedlichste Konzepte beziiglich des Erndhrungs-
managements bei Kindern mit LKGS. Gleichwohl ist es vorteilhaft, den Miittern ausreichend Ma-
terial zur Verfligung zu stellen und sie bestmoglich damit anzuleiten. Das gesamte Personal muss
dahingehend weiter geschult werden. Zu wiinschen wére, dass zukiinftig mehr spezialisierte Fach-
kréfte in den Kliniken tétig sind. Der Hilfebedarf bei betroffenen Familien ist sehr hoch, vor allem
beim ersten Kind. Die Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Eltern und ihre Kinder beziiglich der Still-
und Erndhrungssituation miissen weiter ausgebaut werden und durch einen niedrigschwelligen Zu-

gang erreicht werden konnen.
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Anh. 1: Gesichtswiilste und deren Verschmelzung

Abbildung der Gesichtswiilste und deren Verschmelzung

Quelle: nach Sadler (Schiinke et al., 2018, S.8); a-finf Wochen alt, b-sechs Wochen alt, c-sieben Wochen alt, d-zehn Wo-
chen alt
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Anh. 2: Darstellung verwendeter Suchbegriffe

Tabellarische Darstellung verwendeter Suchbegriffe

Population (P)

Phenomenon of Inte-
rest (1)
I=11+12

Context (Co)
Co=Col +Co2

Il

12

Col

Co2

Miitter,

Frauen

Stillen,
Brusterndhrung
Muttermilchernédhrung

Unterstiitzung,
Betreuung,
Hilfe
Neugeborene,
Sauglinge,
Babys

Lippen-, Kiefer,- Gaumenspalte

mothers,
women
breastfeeding,
nursing,
feeding,
nutrition
Support,
assistance,
aid
Newborns,
nursling,
babies,
neonate

cleft lip and palate
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Anbh. 3: Ubersichtstabellen der verwendeten Fachdatenbanken und Suchergebnisse

Suchstrategie - PubMed, durchgefiihrt am 15.03.2022

PICo # Schlagworter Anzahl der Treffer
P 1 mothers [MeSH Terms] 52.908
2 mothers [Text Word] 162.521
3 woman [MeSH Terms] 42.623
4 woman [Text Word] 252.602
5 #1 OR #2 OR #3 OR #4 | 452.060
11 6 Breastfeeding [MeSH 42.683
Terms]
7 Brestfeeding [text Word] | 39.446
8 nursing [MeSH Terms] 261.651
9 nursing [Text Words] 640.049
16 nutrition [MeSH Terms] | 67.200
17 Nutrition [Text Words] 266.699
32 Feeding [Text Word] 332.829
33 #06 OR #7 OR #8 OR #9 | 1.223.616
OR #16 OR #17 OR #32
12 25 Breastfeeding assistance | 23
[MeSH Terms]
26 Breastfeeding assistance | 22
[Text Word]
34 Nursing assistance 1.006
[MeSH Terms]
35 Nursing assistance [Text | 353
Word]
36 Breastfeeding support 1181
[Text Word]
37 Nursing support [Text 566
Word]
40 Breastfeeding aid [Text 357
Word]
50 Nursing aid [MeSH 4,772
Terms]
51 Nursing aid [Text Word] | 52
52 #25 OR #26 OR #34 OR | 8.272
#35 OR #36 OR #37 OR
#40 OR #50 OR #51
11 AND 12 63 #33 AND #52 7.926
Col 53 Newborns [MaSH 660.034
Terms]
54 Newborns [Text Words] | 60.964
57 Nursling [Text Word] 65
58 Babies [MeSH Terms] 1.229.426
59 Babies [Text Word] 40.824
60 Neonate [MeSH Terms] 660.034
61 Neonates [Text Word] 34.421
70 #53 OR #54 OR #57 OR | 1.269.557
#58 OR #59 OR #60 OR
#61
Co2 74 Cleft lip AND cleft pa- 14.367
late [MeSH Terms]
69 Cleft lip [Text Word] 15.092
and cleft palate [Text
Word]
75 #74 OR #69 15.371
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Col AND Co2

76

#70 AND #75

5.038

PICo2

77

#5 AND #63 AND #75

1 - aufgrund geringer
Trefferzahl zu vernach-
lassigen

11 AND Co2

79

#33 AND #75

537 -> Filter: Free full
text: 83

12 AND Co2

78

#52 AND #75

4 - Filter: Free full text:
1 - aufgrund geringer
Trefferzahl zu vernach-
lassigen

P AND 12 AND Co2

80

#5 AND #52 AND #75

1 - aufgrund geringer
Trefferzahl zu vernach-
lassigen

P AND I1 AND Co2

81

#5 AND #33 AND #75

84 - Filter: Free full text:

13

Davon eingeschlossen: 5

Von den markierten Publikationen insgesamt 10 passende Studien gefunden + 2 weitere ,,similar
articles* hinzugefligt + 1 Studie ersetzt durch neue Version = 12 Studien

Suchstrategie - Cochrane Library, durchgefiihrt am 17.03.2022

PICo # Schlagworter Anzahl der Treffer
P 1 mothers [MeSH Terms] 2.236
2 mothers 16.348
3 woman [MeSH Terms] 881
4 woman 183.146
5 #1 OR #2 OR#3 OR #4 | 192.406
11 6 Breastfeeding [MeSH 2.130
Terms]
7 Brestfeeding 7.324
8 nursing [MeSH Terms] 3471
9 nursing 44.953
10 Nutrition 60.222
11 Feeding 26.103
12 #06 OR #7 OR#8 OR#9 | 121.634
OR #16 OR #17 OR #32
12 13 Breastfeeding assistance | 281
14 Nursing assistance 1.564
15 Nursing assistance 74
[MeSH Terms]
16 Breastfeeding support 1.944
17 Nursing support 9.267
18 Breastfeeding aid 191
19 Nursing aid 1.305
20 Supported breastfeeding | 490
21 Assistance with breast- 277
feeding
22 #13 OR #14 OR #15 OR | 11.668
#16 OR #17 OR #18 OR
#19 OR #20 OR #21
11 AND 12 23 #12 AND #22 11.665
Col 24 Newborns [MaSH 17.696
Terms]
25 Newborns 5.805
26 Nursling 1
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27 Babies 6.469
28 Neonates [MeSH Terms] | 17.696
29 Neonates 9.620
30 #24 OR #25 OR #26 OR | 30.305
#27 OR #28 OR #29
Co2 31 Cleft lip [MeSH Terms] 288
32 Cleft palate [MeSH 350
Terms]
33 #31 AND #32 199
34 Cleft lip and palate 692
35 #33 OR #34 692
Col AND Co2 36 #30 AND #35 74
PICo 37 #5 AND #23 AND #36 9 - aufgrund geringer
Trefferzahl zu vernach-
lassigen
P1Co2 39 #5 AND #23 AND #35 12
11 AND Co2 40 #12 AND #35 72
12 AND Co2 41 #22 AND #35 17
P AND I1 AND Co2 42 #5 AND #12 AND #35 26
P AND 12 AND Co2 43 #5 AND #22 AND #35 12

Von den markierten Studien insgesamt 7 passende Arbeiten (Cochrane Reviews & Trials) gefunden
Davon eingeschlossen: 4 (davon 1 Uberschneidung mit Publikationen aus PubMed)
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Anbh. 4: Interviewleitfaden

1. Eroffnungsphase:

BegriBung:
Ich freue mich sehr, dass ich das Interview heute mit Ihnen fiihren kann.

Wie geht es lhnen? Konnten Sie Ihre Kinder flr die Zeit gut unterbringen?

Es geht heute darum, dass Sie mir berichten, wie Sie mit dem Stillen von Threm Kind unterstitzt, beraten und aufgeklart wurden, speziell von wem und wie. Evtl. Sie/ Du??
Falls nicht im Fragebogen: durch wen/ wie sind Sie auf mich gekommen? (Erstkontakt) // Alter des Kindes!

Technik-Check:

Sie kdnnen gern die Kamera fir das Interview anmachen, wenn es Ihnen méglich ist (persdnlicher)
Kénnen Sie mich gut héren/ sehen? Kann ich Sie horen? — Probe; Ich wiirde dann gern die Aufnahme starten, wenn das fur Sie ok ist?! AUFNAHME STARTEN

Danksagung:
Ich méchte mich auch noch einmal ganz herzlich bei Ihnen bedanken, dass Sie sich fiir das Interview bereit erklart haben und Ihre Erfahrungen teilen wollen. Ihren Fragebogen und

die Einwilligungserklarung habe ich vorliegen.

Datenschutz:

Im Rahmen der Studie/ Interviews unterliege ich der Schweigepflicht. Ich darf nur mit den Beteiligten der Studie Uber Einzelheiten sprechen, die ebenfalls zum Schweigen verpflich-
tet sind. Das heif3t es dirfen keine Informationen an Dritte gelangen. Nach dem Interview wird es so sein, dass |hr Name nicht mehr mit dem Interview oder dem Fragebogen in
Kontakt gebracht werden kénnen, da ich sie mit einer ID versehen werde. Getrennt davon werden die Zuordnung ihrer persdnlichen Daten zu der jeweiligen ID gespeichert
(=Schlusseldatei). Die Aufnahme und auch die Schllsseldatei wird nach Abschluss der Arbeit geldscht. Das heift, alle Dokumente sind damit geldscht oder anonymisiert. Es sind
also keine Ruckschlisse auf Ihre Person mehr méglich.

Ablauf:

Das Interview wird ca. 1 h umfassen, wenn Sie zwischendurch etwas trinken wollen kénnen Sie das natirlich jederzeit tun, auch wenn Sie eine Pause brauchen, ist das kein Problem,
dann sagen Sie gern Bescheid. Sie diirfen jederzeit fragen, wenn etwas unklar ist, oder Sie eine Frage nicht richtig verstanden haben.

Wenn Sie keine weiteren Fragen haben, beginne ich mit dem Hauptteil des Interviews. Ich werde Sie in dem Interview immer wieder bitten, mir Situationen zu erzéhlen, die mit dem
Thema Stillen bzw. MM-Erndhrung und der Unterstiitzung damit, zu tun haben. Zum Einstieg werden Fragen zur Schwangerschaft kommen, gefolgt von Fragen zur Geburt und zum
Wochenbett, im KH und zu Hause. Zum Schluss werden noch einige Schlisselfragen gestellt und Sie haben auch die Mdglichkeit Dinge anzusprechen, die Sie gern mitteilen wollen,
nach denen ich nicht explizit gefragt habe. Ich bitte Sie moglichst ausfuhrlich zu erzéhlen bzw. auf die Fragen zu antworten.

Bei den Fragen geht es nicht um Fachwissen, sondern ganz allein um Ihre personlichen Erfahrungen und individuellen Meinungen, die als solche auch akzeptiert werden. Wenn Sie
auf einzelne Fragen, aus bestimmten Griinden nicht antworten wollen oder kdnnen, merken Sie dies bitte kurz an.

Vorabfragen:
Gibt es von lhrer Seite noch Fragen, die Sie vor dem Interview kldren mochten, bevor wir starten?
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2. Hauptteil:

Tabellarische Darstellung des Interviewleitfadens

Teil | (Einstieg
& SWS)

Leitfrage (Erzahlauffor-
derung)

lhr Kind ist jetzt x Monate
alt. Bevor ich auf lhre Er-
fahrungen mit dem Stillen/
der Erndhrung ihres Kindes
zu sprechen komme, wiirde
mich als erstes/ zunéchst
interessieren, wie lhre SWS
verlaufen ist. Erzdhlen Sie
doch mal/ Lassen sie sich
gern etwas Zeit. (auswen-

dig)

Stichwort/ Check:
wurde das erwdhnt?
mogliche Nachfragen
nur, wenn von allein
nicht angesprochen;
neue Impulse

Wenn Diagnose in SWS:
(siehe KF)

- Geflihle/ Angst/ Schock...
- Erfahrung (andere Kin-
der)

- Reaktion der Familie//v
Umfeld

- Vertrauenspersonen/ Un-
terstiitzung?

- Hebamme/ Stillberatung?
(KF)

- gute Betreuung? (Arzte,
Hebammen, Beratung,
etc.)

- Erfahrung von Arzten/
Heb.? gut?

- Vorbereitung/ Einstellung
auf neue Situation: Inter-
net, Bilder, Infos; Stillen;
Betroffene in Familie? (KF)

Wenn Diagnose noch nicht
in SWS: (siehe KF)

- Geschwister, Alter der
Kinder (Eisbrecher)

Konkret formulierte
Frage

Koénnen Sie sich an den
Zeitpunkt/ Tag erinnern,
als Sie die Diagnose LKGS
flr Ihr Kind bekamen? Wie
war das fur Sie? (und Ihre
Familie? Umfeld)

Wie und/ oder durch wen
haben sie in der SWS Un-
terstiitzung erfahren?
Wie haben Sie die Betreu-
ung in der SWS allgemein
empfunden?

Inwiefern konnten sie sich
in der SWS auf die neue Si-
tuation vorbereiten? Wie
hilfreich war das fiir Sie?

Gemeinsame Frage (unab-
hdngig der Diagnose): Ha-
ben Sie sich in der SWS
bereits Gedanken zum
Thema Stillen gemacht?
Wenn ja, welche?

Aufrechterhaltungs- (AF) und Steue-
rungsfragen (SF) (zum Weitererzdhlen
motivieren; Interesse/ Verstehen auf-
zeigen)

AF: a) in Situation bleiben

1. Kénnen Sie mir die letzte geschilderte Situation
etwas genauer erkldren? /Kénnen Sie das noch
naher/ausfuhrlicher beschreiben?

2. Wie war das fiir sie?

3. Erzahlen Sie doch noch ein bisschen mehr dar-
tber.

4. Gibt es noch etwas, was sie hinzufiigen méch-
ten?

b) Erzdhlung vorantreiben

1. Wie ging es nach der Situation, die sie gerade
beschrieben haben, weiter? Wie kam es dazu,
dass...?/ Wie ging es dann weiter?

2. Und dann?

SF (Tempo und inhaltliche Entwicklung steuern):

a) Immanente Fragen/ Riickgriff-Technik!

1. Kénnen sie ... noch ein wenig ausfiihrlicher be-
schreiben?

2. Koénnen sie ein Bsp. fir ... nennen?

3. Wie ging es dann weiter; was passierte nach-
dem...

Sonstiges/ Infos

KF=Kurzfragebogen
Familie=Prasupposition?
siehe KF Familienstand

Ausreden lassen bis zum
Schluss!

Positive Signale

Korperliche Zuwendung
(Sitzhaltung)

Ruhige, nicht starre Korper-
haltung, Blickkontakt

Freundlicher Tonfall

Gesten wie Zunicken, Zula-
cheln, ,Ah ja“, ,Mh"

Ruhe vermitteln, Zeit ha-
ben, Pausen aushalten

(verbal:) Uberleitungen,
Aufgreifen
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- Gefuihle? Freude?
- Hebamme?
- US Untersuchung opB?

- Stillen (Wille? keine Ge-
danken, Einfluss der Fami-
lie?)
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Spielte die
Kolostrumgewinnung in
der SWS bei lhnen eine
Rolle?

Durch wen wurden Sie in
der SWS hauptséachlich be-
treut? (Heb. Vorsorgen,
Arzt)

Inwiefern spielte in Ihrer
SWS die Prénataldiagnos-
tik eine Rolle?

b) Exmanente Fragen/ Einflihrung neuer Themen
o. noch nicht genannte Aspekte

1. Spielte das ... eine Rolle?

2. Jetzt haben sie schon viel Uber ... erzahlt, mich
wurde interessieren, wie es in/ mit ... war?!

c) Zuriickspiegeln, Paraphrase
->Moglichkeit zur Korrektur; Selbstreflexion

1. Ihre AuBerung habe ich gerade folgenderma-
Ren verstanden ... Gibt es hier noch etwas, was
sie hinzufiigen mochten?

2. Sie haben gerade Uber ... gesprochen/ gesagt,
dass... habe ich das richtig verstanden? wie kom-
men sie darauf? etc.

d) Aufkldrung bei Wiederspriichen/ kritische
Nachfrage & Riicklenkung auf Thema

->bei ausweichenden oder widerspriichlichen Ant-
worten

1. Gerade sagten sie ... Ich habe Sie da anders ver-
standen. Kénnen Sie mir noch einmal erklaren,
wie Sie den Punkt sehen?

2. Wie war der Ablauf im Einzelnen?

3. In Bezug auf ... habe ich noch eine Frage, da der
Zusammenhang zur Problemstellung fiir mich
noch nicht ganz klar ist. Kbnnen Sie da noch etwas
konkreter werden?

4. Dieser Aspekt ist sehr interessant, fiihrt jedoch
von meiner eigentlichen Fragestellung zu weit
weg. Darf ich noch einmal fragen, wie sie ... mei-
nen?

(Konfrontationen)

->koénnen weitere Detaillierungen von Sichtweisen
der Befragten fordern

Don’t:

- erzahlen sie doch ein-
fach;

- Prasuppositionen be-
grinden/ bewusst einset-
zen

- keine Mehrfachfragen

- Vorsicht: warum Fragen
- Achtung-Fachbegriffe

- nicht: ,gut..”, abhaken

- Achtung: Scham-/Schuld-
gefiihle

- keine Wertungen

Bei Rickzug:
- Ruhe bewahren

- Fragestil nicht andern

- Erzahlaufforderungen

- Offenheit

- warum stockt es? (Frage
unverstandlich, zudring-
lich, nicht beantwortbar...)
- Pausen

- keine geschlossenen
ja/nein Fragen

- anderes Thema
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Teil Il (Geburt)

Mich wirde interessieren,
wie Sie die ersten Stunden
direkt nach der Geburt im
KRS erlebt haben. Kénnen
Sie versuchen sich zu erin-
nern.

Wie wiirden Sie die Betreu-
ung und die erste Aufkla-
rung im Krankenhaus in Be-
zug auf das Stillen beschrei-
ben?

Wenn Diagnose bei Ge-
burt: (siehe KF)
- Diagnose von wem (Heb.,
Arzt?); WIE? Angemessen?
- Geflihle, Reaktion

- erstes Stillen (hat ge-
klappt?)

- Bonding/Zeit

- Unterstiitzung, Infos?

- Erfahrung des Personals?
- evtl. Verlegung ins KH?!

Wenn Diagnose nicht bei
Geburt (in SWS):

- Geflihle? Moment anders
als erwartet?

- erstes Stillen

- Bonding

- Unterstiitzung, Infos?

- Erfahrung des Personals?

v

Wie haben Sie den Mo-
ment der Diagnose erlebt/
in Erinnerung? Was ging
Ihnen durch den Kopf?
(kann ich stillen?)

Fragen unabhdéngig der Di-
agnose:

Hatten Sie lhr Kind nach
der Geburt direkt bei sich
und haben versucht es an
die Brust zu legen bzw. in-
wiefern wurde ihnen da-
bei geholfen?

Was wurde ihnen in Bezug
auf das Stillen/ Erndhrung
direkt im KRS erklart und
geraten?

1. Ihre Schilderung von ... hat sich fir mich wider-
spriichlich angehort. Kdnnen sie mir hier noch ein-
mal ihre Sichtweise erklaren?

e) Suggestivfragen (bewusst provozieren, Reak-
tion)

f) Fakten-, Einstellungs-, Informations-, Wissens-
frage

Reflexion - eigenes Befinden: Erzdhlen sie, wie es
lhnen (in, dabei...) geht

Adressatenbezug auf Interviewer: Beschreiben sie
mir doch ihre Situation/ Ort/ etc., ich mdchte mir
gern vorstellen, wie sie dort leben/ es ihnen dort
geht etc.

Alltagsabldufe: Erzahlen sie mir doch von ihrem
Alltag (in, bei, mit...)

Reflexion und Einordnung: Erzdhlen sie mir doch,
was ... fur sie bedeutet (z.B. Stillen)

weitere Personen: Sie wohnen mit xy zusammen,
erzahlen sie mir doch etwas dariiber

Eventuell Ubergang von Teil Il zu Teil lll ohne zusitzliche Erzdhlaufforderung
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Teil Il (Wo-
chenbett)

Wie haben Sie die ersten
Tage nach der Geburt im
KH (Ort?) erlebt?

Welche Unterstiitzung und
Begleitung haben Sie die
ersten Tage nach der Ge-
burt im KH (Ort?) erhalten;
wie sah diese aus?

Was wiirden Sie zu der Er-
fahrung/ Kompetenz und
Professionalitat des Perso-
nals in Bezug auf das Stil-
len/ Fiittern sagen?

Welche Rolle spielte das
Thema Gaumenplatte in Ih-
rem KH?

Mit welchen Fihigkeiten/
Methoden zur Erndhrung/
Stillen sind Sie dann nach

Hause gegangen?

- Gefiihle (Allein, viel
Hilfe?)

- Ansprechpartner, wich-
tig? —
- Unterstiitzung (Personal,
Hebamme?)

- Personalmangel

- Zeit

- gute/ schlechte Betreu-
ung

- Stillen (Wille? Erfahrung
Geschwisterkinder)

- Kind bei sich oder ITS/ an-
dere Station?

- alternative Futterungs-
moglichkeiten

- Kind bei sich im Zimmer?

- Gaumenplatte im KH?
Zeitpunkt? Danach besser?
Wie sind sie damit zurecht-
gekommen? (Bsp. Soor)

- mit welchen Gedanken/
Geflihlen, nach Hause ge-
gangen?

Kénnen Sie mir erzahlen,
welche Ansprechpartner
im Krankenhaus fiir Sie

wichtig waren? Warum?

Welche Moglichkeit zur
Stillberatung wurde Ihnen
direkt im KH angeboten?

Was bedeutet Stillen fir
Sie und was verbinden sie
mit dem Wort ,Stillen“?

Inwieweit wurden Sie zum
Thema ,,Abpumpen” bera-
ten? Wann haben Sie da-
mit begonnen?

Wie/ mit welchen emp-
fohlenen Hilfsmitteln ha-
ben Sie ihr Kind in der Zeit
im KH geflttert (zusatzlich
zum Stillen, Pumpen..)?
Wer hat Ihnen dabei ge-
holfen?

Wie sind sie mit der Er-
nahrung ihres Kindes in
der Zeit im KH zurechtge-
kommen?

Wenn Geschwisterkinder:
Haben sie ihre alteren Kin-
der gestillt?

Hat lhnen diese frihere
Erfahrung in der jetzigen
Situation geholfen?

Siehe oben

-> semantisches Wissen
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Wie war die Still-/Ernéh-
rungssituation mit ihrem
Baby dann zu Hause fiir
Sie?

Welche zusatzliche Unter-
stiitzung zum Thema Stil-
len/ Erndhrung haben Sie
durch die von lhnen ange-

gebenen Institutionen/ Per-

sonen erfahren und waren
diese hilfreich?

- Unterstiitzung zu Hause:
Partner, Eltern, Geschwis-

terkinder, Hebamme, Still-
>

beratung

- Stillen, alternative Fitte-
rungsmethoden

- Dauer des Stillens

- Stillpositionen

- Gaumenplatte?

- Abstillen/ ,,Aufgeben”

- Taping; Gaumengummi:
naher beschreiben

- Umgebung/ Reaktionen/
Umwelt
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Konnten Sie zu Hause Un-
terstlitzung erfahren, in-
wiefern/ durch wen?

Mit welchen Hilfsmitteln
haben sie zu Hause die Er-
nahrung fortgesetzt und
mit welchen kamen Sie am
besten zurecht?

Welche Rolle hat die Heb-
amme (Stillberaterin) in
der Zeit fur Sie gespielt?

Welche weiteren Metho-
den/ Hilfsmittel zum Stil-
len hat Ihnen lhre Heb-
amme/SB angeboten?

Wie wiirden Sie die Be-
treuung durch die Heb-
amme/SB beschreiben?
(gut, schlecht?)

Gab es bei eurem Kind Be-
handlungen/ Therapien
vor der 1. OP? Welche?
Inwieweit bestimmt und
beeinflusst die Spalte eu-
ren Alltag?

Siehe oben

SB - Stillberaterin
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Schliisselfragen Wie haben Sie die Beratung

(Ende des In-
terviews)

Schlussteil

und Betreuung insgesamt
und insbesondere zum
Thema Stillen erlebt/ in Er-
innerung?

Welche Bedeutung hatte
fiir Sie und lhr Kind die Un-
terstiitzung, die Sie bis jetzt
erfahren haben?

Was hat Sie fortlaufend
motiviert, lhr Kind mit Mut-
termilch zu ernahren?

Frage mit Ausblick zum Abschluss:

Wiirden Sie es aus heuti-
ger Sicht anders oder ge-
nauso machen? (Wenn sie
zurickblicken)

1. Was ware fiir Sie die ideale Situation im Rahmen der Aufklarung und Unterstiitzung

zum Thema Stillen?

2. Was wiirden Sie anderen Frauen/ Betroffenen, die jetzt in der gleichen Situation sind,
mit auf den Weg geben wollen?

3. Haben wir etwas vergessen, was Sie gern noch ansprechen wiirden?

4. Wir haben (ber ... gesprochen. Vielleicht gibt es aber noch etwas Anderes, das lhnen

am Herzen liegt.

2. Wenn die Betreuung und Unterstiitzung an-
ders/ besser gewesen wére, hitte das Auswirkun-
gen auf das Still-/Ernahrungsverhalten von ihrem
Kind gehabt?

3. Was hatten Sie sich in Bezug auf die Erndhrung/
das Stillen anders oder mehr gewtiinscht?

-> Fragen raus, klaren sich im Lauf des In-
terviews

Siehe oben
Was misste Ihrer Meinung nach verbessert wer-
den, um eine bestmdgliche Betreuung fiir die

Frauen und Kinder zu erreichen?

Und was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?

Anders machen: negative
Richtung!

Wenn dann beide Optio-
nen: anders/ genauso; so

oder so?

Neutral bleiben!!

KH: Krankenhaus; IST: Intensivstation; Heb.: Hebamme; SB: Stillberatung; KF: Kurzfragebogen; OP: Operation; evtl.: Eventuell; z.B.: zum Beispiel; SWS: Schwangerschaft

3. Endphase:

- wenn keine Fragen mehr, alles geklart -> Aufnahme stoppen

Off-the-Record-Situation:

Evtl. folgen Nennungen bestimmter Namen/ Orte; kleine, das Verstandnis vertiefende Erzahlungen — Raum dafiir geben, trotzdem Interesse zeigen
Wenn es zu wesentlichen/ wichtigen Ausfithrungen kommt evtl. in Absprache Aufnahme noch einmal starten (Achtung: abschatzen, ob private Situation
dadurch gestort wird)
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- bedanken; organisatorische Fragen?
- Checkliste — habe ich Alles?!

Dank & Verabschiedung: (Interesse und Dank sind oft einzige Rlickmeldung; Person hat Sache gut gemacht!! = positives feedback)

Vielen herzlichen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, an dem Interview teilzunehmen. Ich finde/ Es ist meiner Meinung nach (sehr) gut gelaufen und
das war ein wichtiger und wertvoller Schritt, der die Arbeit ein ganzes Stiick weitergebracht hat. Das Gesprach hat mich sehr beeindruckt und war sehr interes-
sant/ bewegend. Ich habe den Eindruck, das Ziel dieses Interviews habe ich dank Ihrer Bereitschaft zum Erzahlen und lhrer Offenheit auf jeden Fall erreicht und
kann damit jetzt gut weiterarbeiten.

Falls sich meinerseits noch weitere Fragen ergeben sollten, waren Sie damit einverstanden, dass ich noch einmal auf Sie zukomme? (zu einer evtl. Nacherhe-
bung). Sie werden in den nachsten Tagen Post von mir bekommen, mit dem kleinen Dankeschon fiir die Teilnahme. Vielen Dank, einen schénen Tag wiinsche
ich lhnen.

Dokumentation:
- Studien-/ Beobachtungsprotokoll systematisch ausfillen!
- Daten in Cloud speichern/ einscannen/ hochladen
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Anh. 5: Erginzender Kurzfragebogen
Kurzfragebogen

Erfahrungen von Mittern mit der Unterstlitzung in Bezug auf das Stillen ihrer Kinder mit Lip-

pen-Kiefer-Gaumenspalte

Interview Code Nr.:

Liebe Studieninteressierte,

vielen Dank, dass Sie sich dazu entschlossen haben, an der Studie teilzunehmen. Ich mochte
Sie bitten, sich flr diesen Fragebogen etwas Zeit zu nehmen und so viele Fragen wie moglich
zu beantworten. Falls Sie einzelne Fragen nicht beantworten wollen oder kénnen, gehen Sie
zur nachsten Frage iber. Die in diesem Eingangsfragebogen erhobenen Informationen werden
getrennt von lhren personenbezogenen Daten aufbewahrt. lhre angegebenen Informationen
werden in der Studie ebenso wie alle anderen Daten, die Riickschllsse auf lhre Person zulas-
sen kdnnten, anonymisierten dargestellt. Bitte senden Sie den ausgefiillten Fragebogen an die
angegebene (Mail-) Adresse zuriick. Bei aufkommenden Fragen wenden Sie sich gerne jeder-
zeit an:

Laura Birke
Tel.: 0451-48096801
Gothlandstr. 6, 23558 Liibeck
E-Mail: laura.birke@student.uni-luebeck.de

1. Wie viele Kinder haben Sie?

2. Wie viele lhrer Kinder sind mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte (LKGS) oder einer ande-
ren Spaltfehlbildung geboren worden?

3. Welche spezifische Auspragung der LKGS liegt bei Ihrem jlingsten Kind vor?

4. Wann war der Zeitpunkt der Diagnose bei ihrem jlingsten Kind?
|:| Bereits in der Schwangerschaft (Schwangerschaftswoche: )

|:| Bei der Geburt
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5. Wo haben Sie Ihr jlingstes Kind mit LKGS zur Welt gebracht?
D im Krankenhaus
D in einem Geburtshaus

|:| zu Hause

|:| an einem anderen Ort:

6. Hatten Sie eine Hebamme, die Sie bereits in der Schwangerschaft betreut hat?
D Ja
|:| Nein
7. Zu welchen Institutionen/ Personen haben Sie bereits in der Schwangerschaft Kontakt auf-

genommen? (Mehrfachnennung maoglich)

Still- und Laktationsberatung
Selbsthilfevereinigung
Spaltzentrum

Arzte

Hebamme

Andere betroffene Eltern

Infos aus dem Internet

OO OO0

Sonstiges:

8. Hatten/ haben Sie eine Hebamme, die Sie im Wochenbett betreut hat?

|:| Ja
|:| Nein

9. Zu welchen Institutionen/ Personen haben Sie im Wochenbett oder spater Kontakt aufge-

nommen? (Mehrfachnennung maoglich)

Still- und Laktationsberatung
Selbsthilfevereinigung
Spaltzentrum

Arzte

Hebamme

AN
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|:| Andere betroffene Eltern
D Infos aus dem Internet

Sonstiges:

10. Gibt es in lhrer Familie weitere Falle von Spaltbildungen?

D Ja
|:| Nein

11. Wie ist ihr derzeitiger Familienstand?

12. Warum ist es fiir Sie wichtig an dieser Studie teilzunehmen?

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben.
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Anh. 6: Darstellung der eingeschlossenen Interviewteilnehmenden

Darstellung der eingeschlossenen Interviewteilnehmenden

jungstem Kind mit LKGS?

ITO1 1IT02 ITO3 ITO4
Geschlecht weiblich weiblich weiblich weiblich
Alter 40 35 35 34
Familienstand verheiratet verheiratet Ledig in fester Partnerschaft verheiratet
Anzahl Kinder insgesamt 1 1 1 2
Anzahl Kinder mit LKGS 1 1 1 1
Anzahl Geschwisterkinder vor | O 0 0 1

Alter des jingsten Kindes mit
LKGS zum Zeitpunkt des Inter-
views

Ca. 5,5 Monate (m)

Ca. 3 Wochen (m)

Ca. 7 Monate (w)

Ca. 6 Wochen (w)

Diagnosezeitpunkt

Schwangerschaft
(13. SSW)

Schwangerschaft
(21. SSW)

Geburt

Schwangerschaft
(22. SSW)

Spezifische Auspragung der
LKGS

Beidseitige LKGS

Beidseitige LKGS

Durchgangig, einseitig rechts

Durchgangig, einseitig links
Gaumenspalte rechts

Fehlgeburten)
Hebamme fiir Emotionelle
Erste Hilfe

(Frauen-) Arzt*innen
Spaltzentrum/ KH
Selbsthilfevereinigung
Andere Betroffene
Familie/Freunde
Medien

Nein:
Vorsorgehebamme
Stillberatung

(Frauen-) Arzt*innen
Spaltzentrum/KH
Selbsthilfevereinigung
Andere Betroffene
Familie/Freunde
Medien

Nein:
Vorsorgehebamme

Familie/Freunde
Medien (allgemein)

Nein:
Vorsorgehebamme

Andere Betroffene in der Fa- ja nein nein nein

milie?

Betreuung/Unterstiitzung in Ja: Ja: Ja: Ja:

der Schwangerschaft? Wochenbetthebamme (von Stillberatung (Kurs) (Frauen-) Arzt*innen Vorsorgehebamme

(Frauen-) Arzt*innen
Spaltzentrum/KH
Selbsthilfevereinigung
Familie/Freunde

Medien

Indirekte Stillberatung (Uber
Hebamme)

Nein:
Andere Betroffene
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Betreuung/Unterstiitzung in
der Wochenbettzeit? (Zu
Hause)

Ja:
Wochenbetthebamme
Spaltzentrum
Selbsthilfevereinigung
Andere Betroffene
Familie/Freunde

Nein:
Stillberatung

Ja:
Wochenbetthebamme
Stillberatung
Spaltzentrum
Selbsthilfevereinigung
Andere Betroffene
Familie/Freunde

Ja:

Wochenbetthebamme
Stillberatung
Spaltzentrum/Sozial-Padiatri-
sches-Zentrum

Andere Betroffene
Familie/Freunde

Medien

Nein:
Selbsthilfevereinigung

Ja:

Wochenbetthebamme
Spaltzentrum
Selbsthilfevereinigung
Andere Betroffene
Familie/Freunde

Indirekte Stillberatung (Gber
Hebamme)

Sonstiges

2 frihere Fehlgeburten

Geburtsvorbereitungskurs
durch andere Hebamme
Stillworkshop

Wochenbetthebamme = Still-
beraterin

Geschwisterkind ca. 2 Jahre
Geburtsvorbereitungskurs
durch andere Hebamme
Hebamme hatte Kontakt zur
Stillberatung

ITO1-04: Kiirzel fur Interviewteilnehmende; m/w: mannlich/weiblich; SSW: Schwangerschaftswoche; KH: Krankenhaus; ca.: circa
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Anh. 7: Fallzusammenfassungen der Interviewteilnehmenden
Interview 01 - Die Frau ohne konkreten Ansprechpartner, die sich eine erfahrene Heb-

amme und mehr Unterstitzung gewiinscht hatte:

Die interviewte Person ist 40 Jahre alt, verheiratet, hat zwei Sternenkinder und zum Zeitpunkt
des Interviews einen Sohn mit fiinfeinhalb Monaten und einer beidseitigen LKGS. Die Diag-
nose erhielt sie in der 13. Schwangerschaftswoche. Der grofle Sohn (> 20 Jahre) des Mannes
wurde ebenfalls mit einer LKGS geboren. Sie wurde in der Schwangerschaft anfangs durch
eine Wochenbetthebamme lediglich mental sowie durch ihre Frauenérztin betreut. Es gab Kon-
takt zur Selbsthilfevereinigung, zum Spaltzentrum und mehreren Krankenhdusern. Nach der
Geburt im Krankenhaus erhielt sie keine grundlegenden Informationen zur Erndhrung, man hat
sich lediglich auf die Trinkfahigkeit des Kindes an der Brust verlassen und das Kind wurde
zusitzlich zum Abpumpen mit der Spritze gefiittert. Im zweiten Krankenhaus erhielt das Kind
Infusionen. Ziel war es dort, dass das Kind entsprechend gut aus der Flasche trinken kann. Gute
Betreuung beschreibt sie durch das Personal des Spaltzentrums. Nachdem sie gemeinsam mit
der Hebamme verschiedene Fiitterungsmethoden ausprobiert hatte, entschied sie sich dann fiir

die Flasche (Muttermilch und Formula).
Interview 02 - Die pragmatisch, motivierte Frau:

Die interviewte Person ist 35 Jahre alt, verheiratet und hat einen Sohn, der zum Zeitpunkt des
Interviews drei Wochen alt war und eine beidseitige LKGS hat. Die LKGS wurde bei dem
Organscreening in der 21. Schwangerschaftswoche entdeckt. Erste Informationen erhielt sie
durch die Selbsthilfevereinigung, betroffene Miitter/Familien, Arzte sowie Medien. In der
Schwangerschaft wurde sie hauptsédchlich durch ihre Frauenérztin betreut und hat einen Ge-
burtsvorbereitungskurs besucht. Im Vorfeld gewann sie Kolostrum und kaufte verschiedene
Fiitterungsmaterialien. Nach der Geburt erfolgte die Kolostrum Gabe und das erste Anlegen auf
der Neonatologie, jedoch gab es keine Informationen oder Auftkldrung zur Ernédhrung des Kin-
des. Auf der Wochenbett Station bekam sie eine kurze Anleitung zum Stillen jedoch nicht zu
anderen Methoden. Thre Eigeninitiative beim Fingerfeeding war gefragt. Das Pumpen empfin-
det die Frau als stressig, sie setzte sich sehr unter Druck. Sie begann mit Formulanahrung zu-
zuflittern. Die Gaumenplatte wurde nicht im KH angepasst, da die Betreuung der Spalte in ei-
nem anderen Zentrum stattfindet. Die Wochenbetthebamme riet zum Habermansauger, auf-
grund des kindlichen Allgemeinzustandes. Vom Krankenhaus hétte sich die Frau mehr Infor-
mationen und Anleitung im Umgang mit der Flaschenfiitterung gewiinscht. Nach dem Anpas-
sen der Platte fiitterte sie nur noch mit dem Haberman (Muttermilch und Formula).
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Interview 03 - Die Frau, die viele Herausforderungen meistert:

Die interviewte Person ist 35 Jahre alt und ledig. Gemeinsam mit ihrem Partner haben sie eine
Tochter, die zum Zeitpunkt des Interviews etwa sieben Monate alt war und eine durchgingig
rechtsseitige LKGS hat. Sie hatte keine Hebamme und keine Geburtsvorbereitung in der
Schwangerschaft. Zum Thema Stillen befragte sie Freunde und Familie und hat sich belesen.
Die Hauptbetreuung in der Schwangerschaft fand durch ihre Frauenérztin statt. Die Diagnose
der LKGS erhielt sie nach der Geburt von der Hebamme. Das erste Anlegen im Krei3saal war
fiir sie schmerzhaft und verlief zu schnell. Von den Arzten bekam sie erste Informationen iiber
die Erndhrung. Thr Kind musste auf der Neonatologie mit Magensonde und Habermansauger
versorgt werden, wobei die einzig erfahrene Krankenschwester beim Fiittern behilflich war.
Auf der Neonatologie war es nicht moglich andere Fiitterungsmethoden auszuprobieren. Sie
beschreibt die Betreuung im Krankenhaus als nicht zeitgem&B. Durch das Krankenhauspersonal
wurde Druck ausgeiibt in Bezug auf die Erndhrung. Sie pumpte Milch ab und fiitterte Formula
Nahrung. Abpumpen bedeutet fiir sie hohen Druck und Anstrengung. Durch die Belastung
stillte sie in der Wochenbettzeit ab und fiitterte nur noch mit Formulanahrung mit dem Haber-
mansauger. Kreativitit der Eltern beim Fiittern zu Hause ist gefragt. Die wichtigsten Ansprech-
partnerin fiir die Mutter war, die liber facetime kontaktierte Stillberaterin (Wochenbettheb-
amme), die sie iiber verschiedene Erndhrungsmethoden autklérte und diese zu Hause praktisch
anleitete. Weitere Unterstiitzung erhielten sie durch das Sozialpidiatrische Zentrum und andere

Medien.
Interview 04 - Die Zweitmama mit positiven Erfahrungen:

Die interviewte Person ist 34 Jahre alt, verheiratet und hat gemeinsam mit ithrem Mann einen
Sohn (eindreiviertel Jahre) und eine Tochter, die zum Zeitpunkt des Interviews 6 Wochen alt
war mit einer durchgéngig linksseitigen LKGS und einer rechtsseitigen Gaumenspalte. Die Di-
agnose bekam sie im Rahmen der Feindiagnostik in der 22. Schwangerschaftswoche. Durch
diese Arztin wurde sie direkt an das Spaltzentrum und andere Anlaufstellen weitergeleitet. In-
formiert hat sich die Frau im Internet und durch die Selbsthilfevereinigung. Die Vorsorgeheb-
amme hat Kontakt zu einer Stillberaterin aufgenommen und Material fiir die Erndhrung besorgt.
Verschiedene Arzte beschreibt sie als unterstiitzend. In der Schwangerschaft findet ein inter-
disziplindres Geburtsplanungsgespréch statt. Durch einen Geburtsvorbereitungskurs ist sie auf
die Kolostrumgewinnung aufmerksam geworden. Das erste Anlegen nach der Geburt im Kreif3-
saal erfolgte intuitiv durch die Frau selbst. Auf der Wochenbettstation wurde sie durch das
Team sehr gut unterstiitzt und betreut. Ihre Hebamme konnte sie vom Krankenhaus aus tiber
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facetime erreichen. Eine Pflegerin leitete sie zum Abpumpen an und nahm sich Zeit fiir sie. Im
Krankenhaus fiitterte sie zusétzlich zum Stillen mit Spritze und Sonde und dem Becher. Durch
die Stillerfahrung mit ihrem ersten Kind fiihlte sie sich kompetenter. Zu Hause fiitterte sie zu-
sdtzlich mit Spritze und Schlauch. Das Kind bekam eine Gaumenplatte und das NAM. Stillen
funktionierte deshalb nicht mehr so gut. Die Frau stieg auf Fingerfeeding mit der Spritze und

danach auf die Flasche um. Ab und zu stillte sie noch und pumpte weiterhin ab.
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Anh. 8: Einladung zur Studienteilnahme

Einladung zur Studienteilnahme

Erfahrungen von Muttern mit der Unterstlitzung in Bezug auf

das Stillen ihrer Kinder mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Liebe Frauen, Mitter und Familien,

Stillen und der erste Hautkontakt ist ein wichtiger und wesentlicher Schritt flir den Bindungs-
aufbau und die Beziehung zwischen Mutter und Kind, der so friih wie moglich unterstiitzt und
gefordert werden sollte. Kinder, die mit einer Spaltbildung geboren worden sind, beno6tigen
anfangs eine individuelle Forderung, um gut und ausreichend trinken zu kdnnen. Dabei bedarf
es auBerdem einer ausreichenden Unterstiitzung und Aufklarung der Mutter und der Familie.
Inwiefern werden Miitter und deren Familien, vor und nach der Geburt ihres Kindes mit Lip-
pen-Kiefer-Gaumenspalte, von Arzt*innen, Hebammen, ihrer Familie und dem Umfeld in Be-
zug auf das Stillen beraten und unterstitzt? Ist die Unterstiitzung ausreichend, sodass sich das

Stillen ihres Kindes gut entwickeln kann?

Ziel dieses Forschungsprojektes ist es herauszufinden, inwiefern Frauen und Familien Unter-
stitzung und Beratung in Bezug auf die Forderung des Stillens/ der Muttermilchernahrung
ihres Kindes mit LKGS erfahren (haben) und wie sie diese erleben oder erlebt haben. Des Wei-
teren soll anhand dieser Arbeit herausgefunden bzw. zusammengetragen werden, wie oder
durch wen die Betreuung, Aufklarung und Unterstitzung der Familien in Zukunft verbessert

werden.

Sie sind Mutter eines Kindes mit ausschlieBlich einer LKGS, die noch nicht operiert worden
ist? Sie haben Erfahrung mit Stillen oder Muttermilcherndahrung? (Dabei kommt es nicht da-
rauf an, wie lang sie gestillt haben oder Ihr Kind mit Muttermilch erndhrt haben.) Sie mochten

Ilhre Erfahrungen im Rahmen dieser Arbeit teilen?
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Dann sind Sie hier genau richtig und ich lade Sie ganz herzlich zur Teilnahme an dieser Studie

ein.

Sie kénnen durch lhre Teilnahme, die Schilderung lhrer Erfahrungen und Ihr Wissen, einen
Beitrag fir die Wissenschaft leisten, um in Zukunft die Betreuung und Unterstiitzung und vor
Allem die Aufklarung rund um das Stillen und die Muttermilcherndahrung weiter anzuregen.
Wenn Sie und |hr Kind die Voraussetzungen erfiillen und Sie Lust haben an der Studie teilzu-
nehmen, dann kontaktieren Sie mich oder die Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehl-
bildungen:

Wolfgang Rosenthal Gesellschaft

Hauser Gasse 16
35578 Wetzlar

Sie erreichen die Beratungsstelle unter

Tel.: 06441 / 8973285
Fax: 06441 / 8973283
E-Mail: wrg@lkg-selbsthilfe.de

Ich freue mich Gber Ihre Rickmeldung und lhre Teilnahme!

Mit freundlichen GriRen

Laura Birke
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Anh. 9: Studieninformation fiir Studienteilnehmende

Information fiir Studienteilnehmende

Erfahrungen von Mittern mit der Unterstiitzung in Bezug auf das Stillen ihrer Kinder mit Lip-

pen-Kiefer-Gaumenspalte

Sehr geehrte Frau/ Familie

Ich freue mich sehr liber lhr Interesse an der Studie im Rahmen meiner Bachelorarbeit. Mein Name ist
Laura Birke, ich bin Hebamme und bin nun im letzten Jahr meines dualen Studiums, in dem ich meine
Bachelorarbeit schreibe. Im Verlauf dieses Informationsschreibens werden Sie alles Wesentliche iber
die Studie erfahren. Bitte lesen Sie diese Studieninformation sorgfaltig durch. Bei weiteren Fragen,

wenn Sie etwas nicht verstehen oder wenn Sie zusatzlich etwas wissen mochten, wenden Sie sich gern

an:

Studiendurchfiihrende: Studienleitung:

Laura Birke Prof. Dr. Katharina Rose
GothlandstraBe 6, 23558 Libeck Institut flr Gesundheitswissenschaft,
Tel.: 0451-48096801 Leiterin Fachbereich Ergotherapie
E-Mail: laura.birke@student.uni-luebeck.de Professur flr Ergotherapie

Universitat zu Libeck

Ratzeburger Allee 160, Gebidude 58.600,
23562 Libeck

Tel.: +49 451 3101 8590

E-Mail: katharina.roese@uni-luebeck.de

Zur Teilnahme an der Studie lade ich Sie herzlich ein und freue mich auf die Zusammenarbeit.
Worum geht’s?

Ziel dieses Forschungsprojektes ist es herauszufinden, inwiefern Frauen und Familien Unterstiitzung
und Beratung in Bezug auf die Forderung des Stillens/ der Muttermilcherndhrung ihres Kindes mit LKGS
erfahren (haben) und wie sie diese erleben oder erlebt haben. Wie und durch wen kann die Betreuung,

Aufklarung und Unterstitzung der Familien in Zukunft verbessert werden?
Wen suche ich?

Ich suche Frauen/ Mutter, die bereit sind, mir lhre Erfahrungen und Erlebnisse zum Thema Stillen/

Erndhrung ihres Kindes mit LKGS mitzuteilen. Dabei sollen die Kinder keine abweichenden
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Spaltbildungen und keine weiteren Erkrankungen oder Behinderungen aufweisen. Sie kdnnen teilneh-
men, wenn lhr Kind noch keine Spalt-Operation hatte. Somit kann ich im Interview einen sehr friihen

Zeitraum erfassen. Des Weiteren sollen die Kinder nicht ausschlieRlich mit Formula-Nahrung/ Mutter-

milchersatznahrung ernahrt werden. Das heilRt, dass Sie Erfahrung mit Muttermilcherndhrung (an der

Brust oder abgepumpt und alternativ gefiittert) haben sollten.
Was wird gemacht?

Ich werde mit Ihnen ein Online-Interview fiihren, das anhand des Softwareprogrammes Cisco-Webex
Webex laufen soll. Dafiir wird lThnen im Vorfeld ein Kurzfragebogen (per E-Mail oder Post), mit einigen
Fragen zu Ihrer Person/ Situation, die wahrend des Interviews nicht mehr erfragt werden, zugeschickt.
Den Kurzfragebogen senden Sie bitte vor dem Interview an mich zuriick. Danach werde ich mit Ihnen
ein Termin fir das Interview vereinbaren, und lhnen ein Link dafir per Mail zuschicken. Zu dem ver-
einbarten Interviewtermin missen Sie dann nur den Link anklicken und los geht’s. Es ist also nicht
notwendig, dass Sie sich ein Programm oder dhnliches herunterladen missen. Das Interview wird mit
dem Softwareprogramm und zusatzlich mit einem Tontrager aufgenommen und spater verschriftlicht,

um die anschlieBende Datenauswertung zu vereinfachen.

In dem Interview werde ich Ihnen Fragen zu Ihren Erfahrungen mit dem Stillen bzw. der Muttermilcher-
nahrung lhres Kindes und zur Unterstiitzung, die Sie diesbeziglich durch Ihre Hebamme oder andere
Personen/ Institutionen erfahren (haben) stellen, da dies im Fokus des Projekts steht. Auch Fragen, die
im Zusammenhang mit diesem Thema stehen, werden eine Rolle spielen. So zum Beispiel Fragen, die
die Schwangerschaft oder auch die Zeit nach der Geburt betreffen. Wenn Sie sich mit der Beantwor-
tung einer Frage unwohl fuhlen, kénnen Sie selbstverstandlich die Beantwortung ablehnen. Zudem

haben Sie die Moglichkeit jederzeit und ohne Angabe von Griinden das Interview abzubrechen.
Wann, Wo, Wie?

Wenn Sie sich dazu entschlossen haben, an der Studie teilzunehmen, unterschreiben Sie bitte die bei-
gefligte Einwilligungserklarung und fillen sie den beigefligten Kurzfragebogen aus. Senden Sie die un-
terschriebene Einwilligungserklarung und den ausgefiillten Fragebogen an meine oben genannte Kon-
taktadresse so bald als moglich (mit dem beigefligten Ricksendeumschlag oder per Mail) an mich zu-
rtck. Ich werde mich anschlieBend bei Ihnen melden, um mit lhnen einen zeitnahen Termin fir das
Interview zu vereinbaren. Das Interview wird circa 1 Stunde in Anspruch nehmen. Es ware gut, wenn
Sie fur diese Zeit einen ruhigen, ungestérten Raum zur Verfliigung haben. Am Ende meiner Arbeit wer-

den Sie die Ergebnisse zugeschickt bekommen.

Fur die Teilnahme an der Studie entstehen fiir Sie keine Kosten.
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Was haben Sie davon?

Sie kénnen mit Ihrer Teilnahme, lhren Erfahrungen und Ihrem Wissen einen Beitrag fir die Wissen-
schaft leisten, indem Sie Ihre eigenen, personlichen Perspektiven darstellen. Des Weiteren kann durch
diese und eventuell nachfolgende Forschungsarbeiten die Betreuung, Unterstiitzung und die Aufkla-

rung rund um das Thema Stillen/ Muttermilcherndhrung in Zukunft weiter angeregt werden.

Durch die Teilnahme an dem Interview besteht prinzipiell kein Risiko einer psychischen oder physi-
schen Belastung. Jedoch kann es sein, dass durch einige Fragen vergangene Geschehnisse oder Gedan-
ken, die Sie belasten kénnen, zum Tragen kommen. Sie kénnen sich in diesem Fall jederzeit an mich
oder an die Studienleitung wenden. Ich werde lhnen weiterhin anbieten, eine Pause zu machen, die

Aufnahme zu stoppen oder das Interview zu einem spateren Zeitpunkt fortzusetzen.
Als Dank fur Ihre Teilnahme bekommen Sie ein kleines Geschenk, mit Probepackungen.
Was ist, wenn Sie nicht teilnehmen mochten?

Die Teilnahme an dieser Studie und die Einwilligung zur Verarbeitung lhrer Daten ist freiwillig. Sie mis-
sen also nicht teilnehmen. Auch nach erteilter Einwilligung kdnnen Sie jederzeit ohne Angabe von
Griinden die Teilnahme an der Studie beenden, ohne dass IThnen dadurch Nachteile entstehen. Sie ha-
ben das Recht, Auskunft tiber die Sie betreffenden Daten zu erhalten, auch in Form einer unentgeltli-
chen Kopie. Darliber hinaus kdnnen Sie die Berichtigung oder Loschung Ihrer Daten verlangen. Dazu

wenden Sie sich bitte an: mich (Laura Birke) oder Frau Prof. Dr. Katharina Rose.

Wenn Sie bei Widerruf nicht auf das Loschen Ihrer bisher erhobenen Daten bestehen, werden diese

unwiderruflich anonymisiert, das heilSt eine Zuordnung zu lhrer Person ist nicht mehr moglich.
Was passiert mit lhren Daten?

Alle Informationen zu lhrer Teilnahme werden ausschliefRlich fiir wissenschaftliche Zwecke dieser Stu-
die und in Ubereinstimmung mit den datenschutzgesetzlichen Bestimmungen im Sinne der européi-
schen Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) genutzt. Erhoben werden Daten, die |hre familidre Si-
tuation betreffen (beispielsweise Kinderanzahl, Partnerschaft, Umfeld), aber auch Fragen, die sich rund
um Schwangerschaft, Geburt und Stillzeit bewegen. Das Hauptaugenmerk liegt dabei auf Fragen zum
Stillen bzw. zur Erndhrung ihres Kindes. Wir versichern lhnen, dass wir Ihre personenbezogenen Daten
(aufgezeichnete und verschriftliche Interviews, Einwilligungserklarung, erganzender Kurzfragebogen
und das Interviewprotokoll) sowie alle Ergebnisse streng vertraulich behandeln. Zugriff auf Ihre Daten
haben nur Mitarbeiter der Studie. Das sind: Laura Birke, Bachelorabsolventin; Prof. Dr. Katharina Rose,
Studienverantwortliche/ Erstbetreuung; Prof. Dr. Katja Stahl, Zweitbetreuung. Diese Personen sind zur

Verschwiegenheit verpflichtet. Die Daten sind vor fremden Zugriff geschitzt. Um lhre
87



Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Personlichkeitsrechte zu wahren, werden alle erhobenen Daten mit einer Identifikationsnummer (ID-
Nummer) versehen. Es wird eine separate Datei (Schllisseldatei) angelegt. Diese Schliisseldatei enthalt
die Zuordnung der ID-Nummer zu lhrem Namen und lhrer Adresse. Die Schllisseldatei wird angelegt,
falls sich bedeutsame Riickfragen zu den Daten ergeben, oder Sie an der Studie nicht mehr teilnehmen
mochten und die Léschung der bis dahin gesammelten Daten verlangen. Diese Schliisseldatei wird ge-
trennt von den Studiendaten in einem separaten Ordner gespeichert. Das aufgezeichnete Interview
wird beim Verschriftlichen pseudonymisiert und dementsprechend gespeichert. ,Pseudonymisiert”
bedeutet, dass die Gesprachsinhalte nicht mit dem Namen der teilnehmenden Person, sondern mit
einer ldentifikationsnummer (ID-Nummer) versehen werden. Die Audiodatei des Interviews und die
Schlisseldatei werden von der Studierenden nach Abschluss der Bachelorarbeit geldscht. Alle anderen
Daten werden von der Erstbetreuerin der Bachelorarbeit von der Cloud auf einen externen passwort-
geschitzten Datentrdger Gbertragen und in einem verschlossenen Schrank des Instituts fir Gesund-
heitswissenschaften (IFG) aufbewahrt. Damit sind die Ihre Person identifizierenden Daten geldscht
und die und die verschriftlichten Daten anonymisiert. Ebenso wird die unterschriebene Einwilligungs-
erklarung in einem verschlossenen Schrank des IFG getrennt von den erhobenen Daten aufbewahrt.
Die Einwilligungserklarung und die verschriftlichten Interviews werden nach friihestens 10 Jahren nach

guter klinischer Praxis und Berufsordnung fiir Arzte geldscht.

Dariiber hinaus gelten folgende Regelungen:

1. Bei Fragen zur Erhebung oder Verwendung Ihrer Daten wenden Sie sich bitte an die Datenverarbei-

tung verantwortliche Person:

e [qura Birke (692502)
Studiengang Hebammenwissenschaft, B.Sc. Universitat zu Libeck
GothlandstralRe 6
23558 Libeck
Tel.: +49 451 48096801
E-Mail: Jaura.birke@student.uni-luebeck.de

e  Prof. Dr. Katharina Rose
Institut fiir Gesundheitswissenschaft, Leiterin Fachbereich Ergotherapie
Professur fiir Ergotherapie
Universitat zu Lubeck
Ratzeburger Allee 160, Gebaude 58.600, 23562 Libeck
Tel.: +49 451 3101 8590
E-Mail: katharina.roese@uni-luebeck.de
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2. Wenn Sie Bedenken hinsichtlich des Umgangs mit lhren personenbezogenen Daten haben, wenden

Sie sich an den Datenschutzbeauftragten der Universitat zu Libeck:

e x-tention Informationstechnologie GmbH
Margot-Becke-Ring 37
69124 Heidelberg
Tel.: +49 451 3101 1903
E-Mail: datenschutz@uni-luebeck.de

Sie kdnnen sich mit einer Beschwerde auch an die zustdndige Datenschutzaufsichtsbehérde wenden:

e Unabhangiges Landeszentrum fur Datenschutz Schleswig-Holstein, HolstenstralRe 98,
24103 Kiel, E-Mail: mail@datenschutzzentrum.de

3. Sie haben das Recht, lhre bereits erteilte Einwilligung oder |hr bereits bekundetes Teilnahmeinte-
resse jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fiir Sie zu widerrufen. Falls Sie dieses
Recht wahrnehmen moéchten, informieren Sie bitte die fiir die Datenverarbeitung verantwortliche Per-
son: Laura Birke oder Prof. Dr. Katharina Rose (Kontaktdaten unter Punkt 1). Sie wird auf Wunsch be-

reits erhobene Daten I6schen.
Kontaktpersonen bei Fragen und beim Auftreten von Schwierigkeiten

Bei Fragen oder auftretenden Schwierigkeiten kénnen Sie die Studienverantwortlichen jederzeit un-

ter den auf Seite 1 angegebenen Kontaktadressen kontaktieren.

Uber Ihre Teilnahme an diesem Forschungsprojekt wiirde ich mich sehr freuen.

06.05.2022

Laura Birke

Studierende der Hebammenwissenschaft B.Sc.
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Anh. 10: Einwilligungserklarung

Universitat zu Lubeck

Institut fiir Gesundheitswissenschaften
Fachbereich Hebammenwissenschaft
Ratzeburger Allee 160 diendurchfiihrende

23562 Libeck

Laura Birke

Gothlandstr. 6, 23558 Libeck
Tel.: +49 451 48096801
laura.birke@student.uni-luebeck.de

Einwilligungserklarung

Erfahrungen von Muttern mit der Unterstiitzung in Bezug auf das Stillen ihrer Kinder mit Lip-

pen-Kiefer-Gaumenspalte

Hiermit erklare ich, Frau/ Herr

Geburtsdatum:

dass ich an der Studie ,,Erfahrungen von Mittern mit der Unterstiitzung in Bezug auf das Stillen ihrer
Kinder mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalte” teilnehmen mdchte. Ich wurde darauf hingewiesen, dass
meine Teilnahme freiwillig ist und dass ich das Recht habe, diese jederzeit ohne Angabe von Griinden
zu beenden, ohne dass mir dadurch Nachteile entstehen. Ich hatte Gelegenheit alle meine Fragen zu
stellen. Diese wurden zufriedenstellend und vollstandig beantwortet. Ich wurde durch Birke, Laura;

laura.birke@student.uni-luebeck.de Giber die Studie informiert. Ich habe die schriftliche Studieninfor-

mation/ Information fir Studienteilnehmende erhalten, gelesen und verstanden. Ich wurde ausfihr-
lich Gber das Ziel und den Verlauf der Studie, Chancen und Risiken der Behandlung, meine Rechte und

Pflichten und die Freiwilligkeit der Teilnahme aufgeklart.

Ich bin mit der Erhebung und Speicherung der in der Studieninformation genannten Daten, insbeson-
dere der sensiblen personenbezogenen Daten einverstanden. Ich bin Gber das Vorgehen bei der Aus-
wertung der personlichen Interviews informiert worden. Ich erklare mich bereit, das Interview zu ge-
ben und bin damit einverstanden, dass es aufgenommen, abgetippt, anonymisiert und ausgewertet

wird. Ich wurde Uber die Moglichkeiten eines Auskunfts- sowie Widerspruchsrechtes informiert.

Ort, Datum Unterschrift
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Anh. 11: Interviewprotokoll

Interviewprotokollbogen

Interview Code Nr.:

Ausgefillt von (Name Student*in):

Beobachter*in:

Interviewte*r Beruf: Alter:
(Pseudonym):

Erstkontakt durch:

Interviewer*in: Ort: online Datum:

Dauer:

Geschlecht:

Teilnahmemotivation:

Selbstwahrnehmung
Interviewer*in bzw.
Beobachter*in:

Situative Aspekte des
Interviews:

Gesprachsinhalte vor
dem Interview:

Gesprachsinhalte nach
dem Interview:

Wahrnehmung iiber
nonverbale Aspekte:

Schwerpunktsetzung
durch Interviewte*n:

Spontane thematische
AuRerungen:
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Interpretationsideen:

Schwierige Passagen:

Sonstiges:
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Anh. 12: Ausdifferenziertes Kategoriensystem

Tabellarische Darstellung des ausdifferenzierten Kategoriensystems

Name der Kategorie

HK 1: Unterstiitzung
durch Vorsorge-/Wo-
chenbett-Hebamme
und/oder Stillberate-
rin

HK 2: Unterstiitzung
durch Arzt*in-
nen/Krankenhduser

HK 3: Unterstiitzung
durch Krankenhaus-
personal

HK 4: Unterstiitzung
durch Familie und
Freunde

HK 5: Weitere Netz-
werke/Hilfsmittel zur
Unterstiitzung beim
Stillen

HK 6: Weitere Unter-
stiitzungsmaRnahmen
auRerhalb des Stillens

Inhaltliche Beschrei-
bung

Alle Aspekte, die die all-
gemeine Unterstutzung
durch die Vorsorge-/
Wochenbett-Hebamme
und/ oder Stillberaterin
in Bezug auf das Stillen
betreffen, sowohl positi-
ver als auch negativer
Art. Des Weiteren wer-
den Aspekte zu Wiin-
schen und Verbesse-
rungsvorschlagen der
Frauen beziglich des
Stillens an die Hebamme
und/ oder Stillberatung
genannt.

Alle Aspekte, die die Un-
terstiitzung beim Stillen
durch Arzt*innen im
Krankenhaus, Kranken-
hduser/ Spaltzentren
oder Sozialpadiatrische
Zentren (SPZ) beschrei-
ben, im positiven, wie im
negativen Sinne, sowie
Winsche und Verbesse-
rungsvorschlage der
Frauen beziglich des
Stillens an Arzt*innen/
das Krankenhaus, SPZ
oder Spaltzentren.

Alle Aspekte, die die Un-
terstiitzung durch das
Krankenhauspersonal
(Hebammen, Schwes-
tern/Pfleger, Schwestern
vom Spaltzentrum) zum
Thema Stillen beinhal-
ten, sowohl im positiven
als auch im negativen
Sinne. Des Weiteren
werden Wiinsche und
Verbesserungsvor-
schlage der Frauen be-
zliglich des Stillens an
das Krankenhaus Perso-
nal beschrieben.

Alle Aspekte, die die Un-
terstlitzung beim Stil-
len/ Erndhrung durch
Familienmitglieder,
Freunde oder Bekannte/
Umfeld beschreibt. Im
positiven, sowie negati-
ven Sinne, sowie Win-
sche und Verbesserungs-
vorschlage der Frauen
beziiglich des Stillens an
die Familie/ Freunde/
Umfeld.

Alle Aspekte, die weiter-
hin zum Stillen durch an-
dere Netzwerke/ Hilfs-
mittel beschrieben wer-
den, im Positiven, wie
auch Negativem. Sowie
Wiinsche und Verbesse-
rungsvorschlage der
Frauen zum Thema Stil-
len an die jeweiligen
Netzwerke.

Es werden alle weiteren
Unterstltzungsmoglich-
keiten erfasst, die sich
nicht auf das Thema Stil-
len beziehen. Sie kbnnen
positiv sowie negativ
ausfallen. Auch die Win-
sche oder Verbesse-
rungsvorschlage, die
Frauen dazu duRern,
werden miteinbezogen.

Anwendung der Ka-
tegorie

Beispielsweise lber die
Erfahrung, die Erreich-
barkeit, die Angebote/
Methoden etc.

Zum Beispiel Aspekte
wie physische und psy-
chische Unterstltzung,
Aufklarung, Beibringen
bestimmter Handgriffe/
Methoden, Untersu-
chungen, Erfahrung etc.

Zum Beispiel Zeit flr die
Frauen/ Familien, Erkla-
rungen, Empathie etc.

Beispielsweise Zeit, ,da
sein“, Erfahrungen, Nah-
rungsaufbereitung, Rei-
nigung von Materialien,
Hilfe beim Stillen/ Fit-
tern etc.

Beispielsweise Unter-
stitzung durch Informa-
tionsmaterial/ Medien,
gegenseitigen Erfah-
rungsaustausch, Vereine,
eigene Erfahrung und
Motivation etc.

Aspekte wie emotionale/
mentale Unterstitzung,
Entlastung, Informati-
onsweitergabe, Empa-
thie, Unterstlitzung im
Alltag, Unterstiitzung
durch Fachpersonal etc.

93




Unterstiitzung des Stillens bei Kindern mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Beispiele fir Anwen-
dungen

"[...] hat mir die ganzen
Utensilien eben gebracht
mit den Spritzen, Schlau-
chen, Fingerfeeder und
so ahm (.) organisiert
ahm, hat mir noch ein
anderes Stillkissen mit-
gebracht, was total gut
war, besser als das, was
ich selber hatte ahm
dass er da besser liegen
kann (.) und eben hat
sich sehr viel Zeit ge-
nommen immer fur uns
und ich konnt’ sie auch
jederzeit anschreiben
und sie hat sich dann so
schnell wie moglich halt
zurlickgemeldet ahm
also das war/ da hab” ich
mich schon gut aufgeho-
ben gefthlt [...]" (Inter-
view_01, Pos. 88)

"[...] da hab” ich mich
schon gut aufgehoben
geflihlt, aber trotzdem
war halt irgendwie der
Wunsch da, dass ich ahm
gerne ‘ne Hebamme ge-
habt hatte, die sich ein-
fach/ die schon Erfah-
rungswerte hat und sich
auskennt und ahm
NICHT WIE ICH RUM-
PROBIEREN MUSS [...]"
(Interview_01, Pos. 88)

"Ahm also anders wiirde
ich definitiv machen,
dass ich mir eben ne KIi-
nik aussuchen wirde,
wo die uns wirklich mit
dem Stillen viel besser
unterstitzen kdnnen
oder mit der Erndhrung
an sich. Ahm und das
wirde ich anders ma-
chen." (Interview_02,
Pos. 89)

"Standig wurde mir
Druck gemacht, dass sie
bloR nicht abnehmen
darf und sie muss, trin-
ken trinken trinken und
sie hatte ja so Probleme.
(.) Und man war NUR un-
ter Druck, ne also dann
ist sie beim Trinken ein-
geschlafen und ach, es
war so anstrengend und
das wurde zu Hause
wirklich erst leichter."
(Interview_03, Pos. 27)

"Also mehr kam da nicht.
Nur dass der Haberman
benutzt werden kann,
dass sie eine Platte krie-
gen wird. Also der Fach-
arzt hat uns dartber auf-
geklart, dass die Platte
NICHT beim Trinken hilft,
im Gegenteil, aber das

"[...] ja aber ansonsten
zum Stillen an sich, wie
man lhn jetz richtig an-
legt und so, dass hat mir
niemand gezeigt ja da
war ich echt so’n (.)
(bisschen?) auf mich al-
lein gestellt und das fand
ich tatsachlich schwierig,
weil (.) ja weiB nich (.)
oder ich wusste halt ein-
fach nicht, wie es funkti-
oniert. und ich hatte in
dem Moment nich so (..)
die Sicherheit ahm das
ich das schon kann, ein-
fach weil die Natur das
so eingerichtet hat, dass
Mutter und Kind das ir-
gendwie miteinander
hinbekommen [...]" (In-
terview_01, Pos. 53)

"Und dann habe ich mit
der EINZIGEN Schwester,
die sich dort mit Spalten-
kindern auskannte, dann
versucht zu flittern. Aber
Lisa hat das ziemlich
schnell zum Glick ver-
standen, (.) wie das
geht." (Interview_03,
Pos. 22)

"Also generell sicherlich
eine zehn von zehn aber
beziiglich Lippen-Kiefer-

"Also wir sind wirklich
auf uns gestellt. Freunde
haben zwar Hilfe ange-
boten, aber wir dachten
immer, flttern kénnen
sie sie nicht, (.) eigentlich
ist es alles was, was wir
alleine irgendwie hin-
kriegen wollen und
MUSSEN 3hm nee wir
waren auf uns gestellt,
aber zu zweit ist es ei-
gentlich sehr sehr
schwer machbar." (Inter-
view_03, Pos. 65)

"Und dann eben mit der
einen Hand musste ich
dann immer die Brust so
formen, dass sie sie eben
die Spalte so abdeckt
und mit der anderen das
Koépfchen halten, da war
keine Hand mehr frei ir-
gendwie noch eine
Spritze oder irgendwas
zu machen, das hat dann
mein Mann gemacht
oder die Schwester." (In-
terview_04, Pos. 79)

"[...] und habe mit
Freundinnen oder der
Familie driber gespro-
chen, also mit Frauen,
die schon entbunden
hatten, &hm und mir

"[...] ich hatte dann ir-
gendwann ein Punkt so
im Marz, wo ich dhm (.)
also gar nicht mal/ also
ich war dann/ ich konnte
dann nicht noch mit
noch mehr Quellen spre-
chen ehrlich gesagt. also
ich hatte (unv.) dann das
Geflihl, ich hab” jetzt ein
gutes Netzwerk, ich war
jetzt ganz gut informiert
und ich wollt” jetzt nicht
noch drei Netz/ weitere
Dinge aufmachen so
ahm und von daher, da-
bei ist es dann geblie-
ben. Aber da hab” ich
mich rundum informiert
gefihlt und auch wohl-
gefihlt mit dem Netz-
werk dann, ja. (Inter-
view_02, Pos. 10)

"Also alle die ich jetzt
kenne, das sind zwei von
denen habe ich jetzt
nichts flir mich mitneh-
men kdnnen, weil die
alle schwierigere Situati-
onen hatten als wir,

auch mit Magensonde
nach Hause gekommen
und sowas alles. Ahm ge-
nau, aber es hilft ja trotz-
dem dann der

"[...] und die hat mich so
ein bisschen in der
Schwangerschaft beglei-
tet [...] und ahm also vor
kurzem hab ich erfahren
das nennt sich Emotio-
nelle Erste Hilfe, was sie
da macht, und das tat
mir total gut. Also das
war so’n bisschen Kor-
perarbeit [...] gemacht
und einfach so halt ge-
sprochen wie’s mir geht
und was grad so fiir The-
men anstehen. Das war
total hilfreich ahm und
das hat mir dann zum
Schluss halt auch ahm
als ich erfahren hab 4hm
das das/, das der Paul
mit der Spalte auf die
Welt kommt hat mir das
da halt auch total viel ge-
holfen." (Interview_01,
Pos. 14)

"[...] also mir hat wirklich
als einziges diese Repor-
tage geholfen, zu sehen:
anderen Miittern geht es
so, in anderen Kliniken,
auch in der Hamburger
groRen Klinik passiert
das. Und ich bin nicht hy-
per-sensibel oder irgend-
was, oder dem nicht ge-
wachsen, so einer
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"Ahm eher nicht so//
hilfreich muss ich sagen.
Genau, weil weil Sie ja
doch sehr darauf erpicht
ist, dass man eben dhm
also klar mit dem brust-
nah, das hat sie dann
auch akzeptiert so. Ich
glaube das ist auch ehr-
lich ges/ ich glaube das
ist einfach fiir Frauen,
die noch nie ein Baby ge-
stillt haben, ist es auch
einfach (kopfschit-
telnd)/ also sicherlich ist
es machbar aber einfach
unglaublich schwierig,
wenn man Uberhaupt
nicht weil, wie Stillen
funktioniert, wie sollst
du dann ein sogunfahi-
ges Kind stillen? Ahm
und dhm ja und halt,
dass sie halt eben so
sehr darauf erpicht ist,
dass man halt nicht den
Haberman nimmt, son-
dern andere Flaschen.
Man hat aber einfach
keine Zeit sich damit
auseinander zu setzen
[...]" (Interview_02, Pos.
84-85)

sie wichtig ist fur die kie-
ferorthopadische Seite.
Die anderen, also der
Kinderarzt kannte sich
nicht aus, das hat er
auch gesagt, der war
dann dabei als Frau Dok-
tor (Name XY) uns be-
sucht hat. Frau Doktor
(Name XY) war die Ein-
zige, die sehr aufklarend
war, die gesagt hat wel-
che OPs anstehen, die
gesagt hat, dass es ver-
schiedene Erndhrungs-
moglichkeiten gibt, dass
das alles machbar ist.
Der Chefarzt der Kinder-
klinik kannte sich glaube
ich auch nicht besonders
aus [...]" (Interview_03,
Pos. 32-33)

Gaumenspalte eine zwei
von zehn. Also das war/
da waren die also gar
nicht drauf vorbereitet
tatsachlich, ja. [...] ahm
aber dort, obwohl das
schon wirklich eins der
groReren Kliniken ist,
war’s halt einfach nicht
so [...]" (Interview_02,
Pos. 44)

"Aber im Krankenhaus
war es nicht hinzukrie-
gen und ich hab” auch
keine Beratung, ich hab’
nichts bekommen. Auch
nicht, wie ich es anregen
kann, nichts. Ja." (Inter-
view_03, Pos. 44)

wurden dann immer so
Stillhiitchen empfohlen,
weil alle meinten, dass
es hart ist und man sollte
gucken, ob man viel-
leicht Stillh/. Also ja, das
war alles was ich dann so
wusste: ok Stillhiitchen
sind wichtig und ich
will’s probieren und ich
sollte so entspannt wie
moglich rangehen." (In-
terview_03, Pos. 9)

"Es ist ja was, wo man
noch wenig Informatio-
nen kriegt oder auch we-
nig Erfahrung von jetzt
Befreundeten oder von
Eltern oder so haben
kann." (Interview_04,
Pos. 116)

Erfahrungsaustausch."
(Interview_04, Pos. 124)

"[...] die Wolfgang-Ro-
senthal-Gesellschaft war
wirklich sehr hilfreich
dhm und das habe ich
sozusagen als Ausgangs-
punkt auch gehabt auch
gerade so dieses Stillheft
also das Stillen war tat-
sachlich so mein Haupt-
punkt in der Schwanger-
schaft, was mir wichtig

war." (Interview_04, Pos.

22)

Entbindung [...]" (Inter-
view_03, Pos. 96)

"[...] mein Mann hat sich
zum Glick mit Haushalt
und ums Essen und so
gekiimmert. Der war die
ersten sechs Wochen zu
Hause, Gott sei Dank."
(Interview_01, Pos. 82)

"Dann hat dieser Chef-
arzt, kam mit ‘ner riesen
Entourage mit lauter an-
gehenden Arzten rein,
die sich alle tiberhaupt
nicht vorgestellt haben,
das waren fiinf Leute in
diesem Raum, das Kind
schlief, die wurde schla-
fend aus diesem Bett ge-
hievt, auf die Wickelauf-
lage gepackt, dann
wachte sie auf, war noch
GANZ gliicklich. Dann
SCHIEBT der ihr sofort
diese Platte in den Mund
(in Rage, aufgebracht),
sie fing an zu schreien,
und ging mit der ganzen
Entourage und hat sie
wieder ins Bett gelegt
und war fertig." (Inter-
view_03, Pos. 40)
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Abgrenzungen zu an-
deren Kategorien

Die Kategorie wird nicht
kodiert, sobald Inhalte,
die nicht das Stillen be-
treffen, genannt werden.
In diesem Fall wird die
Kategorie "Weitere Un-
terstlitzungsmafSnahmen
auferhalb des Stillens"
verwendet.

Bsp.: "Ja, ja. Die Stillbe-
raterin hat auch Rickbil-
dung mit mir gemacht.
(.) Ich bin da nicht so
ganz da hinterher, aber
(lachen). Aber sie hat ein
Video mit mir gemacht,
sie hat mir die Ubungen
gegeben, ja." (Inter-
view_03, Pos. 71)

Die Kategorie wird nicht
kodiert, wenn Aspekte,
die nicht das Stillen be-
treffen genannt werden.
In diesem Fall wird die
Kategorie ,Weitere Un-
terstlitzungsmafSnahmen
auferhalb des Stillens”
verwendet.

Bsp.: "[...] mit dem Arzt
dhm gabs dann da jetzt
nich ‘n ndheres Ge-
sprach oder so. der hat
mich halt fachlich aufge-
klart und mir ganz genau
erklart was er da jetz al-
les sieht am Ultraschall
und das tat einerseits
gut, weil man das dann
so im Kopf, also getrennt
von den Emotionen so’n
bisschen verarbeiten
konnte. ahm weil ich
glaub ansonsten hatt” ich
komplett losgeheult
dann war gar nix mehr
moglich gewesen (la-
chen) in dem Moment
ahm (.) ja." (Inter-
view_01, Pos. 16)

Die Kategorie wird nicht
kodiert, sobald Aspekte,
die nicht die Stillunter-
stitzung beschreiben,
auftreten. Hier wird die
Kategorie ,, Weitere Un-
terstiitzungsmafSnahmen
auferhalb des Stillens”
angewendet.

Bsp.: "[...] dann hab” ich
glaub’ ich, genau eine Ei-
seninfusion noch bekom-
men, das musste ich
auch hundertmal sagen,
dass ich eine Autoim-
munerkrankung habe,
das heiRt ich kann nicht
B12 und Eisen aufneh-
men, ich muss das tber
die Venen bekommen,
anders geht es bei mir
nicht. Und hundert Mal
haben die mir Eisentab-
letten hingestellt, weil
das dhm nicht ernst ge-
nommen wurde und
dann hab’ ich irgend-
wann diese Infusion be-
kommen und dann
ging’s ein bisschen bes-
ser und das war’s." (In-
terview_03, Pos. 38)

Die Kategorie wird nicht
kodiert, wenn sie As-
pekte beinhaltet, die
nicht das Thema Stillen
betreffen. In diesem Fall
wird die Kategorie: ,, Wei-
tere Unterstiitzungsmayfs-
nahmen auflerhalb des
Stillens“ verwendet.

Bsp.: "Ahm (.) und (.) 'ne
Freundin hat mich dahin
begleitet, ich war also
nicht allein und das war
dann gut, als wir aus der
Praxis raus sind konnt’
ich halt mit Ihr das alles
besprechen und Sie hat
mich in den Arm genom-
men und dann/ das tat
richtig gut ja dann konnt’
ich auch losheulen und
die Emotionen rauslas-
sen [...]" (Interview 01,
Pos. 16)

Die Kategorie wird nicht
kodiert, wenn Aspekte
auBerhalb der Stillunter-
stitzung auftreten.
Diese Aspekte werden in
der Kategorie , Weitere
UnterstiitzungsmafSnah-
men auferhalb des Stil-
lens” codiert.

Bsp.: "Ahm na wir hatten
na diese ganzen Informa-
tionen quasi zum Behin-
derungsgrad zum Pflege-
geld und ahm was haben
wir noch beantragt? Ja
ich glaube die Dinge.
Also das hat natdirlich
sehr geholfen, aber da
sind wir ja jetzt erst am
Anfang, also wir haben
jetzt die Antrage gestellt
und dann werden wir
jetzt mal gucken, was
passiert." (Interview_02,
Pos. 78)

Die Kategorie wird nicht
kodiert, sobald Inhalte
zum Thema Stillen ge-
nannt werden. In diesem
Fall werden diese Inhalte
anderen Haupt-/ Subka-
tegorien zugeordnet.

Bsp.: "[...] und das Ein-
zige, was Sie gesagt ha-
ben, dhm es wiar/ ich
kann ihn gern an die
Brust anlegen jederzeit
(.) aber letztendlich war
ich dann mir selber Gber-
lassen, wenn ich das ge-
macht hab’ [...]" (Inter-
view_01, Pos. 66)

Ideen fiir Subkatego-
rien (deduktiv)

- Beratungsgesprach
- Praktische Unterstiit-
zung

- Beratungsgesprach
- Praktische Unterstiit-
zung

- Beratungsgesprach
- Praktische Unterstiit-
zung

- Beratungsgesprach
- Praktische Unterstiit-
zung

- Selbsthilfevereinigung
- Andere Betroffene
- Medien

- Andere Betroffene

- Angebote/ Kurse

- Fachliche Informatio-
nen/ Medien
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- Angebote/ Kurse fir
betroffene Eltern

- Winsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schlage/ Empfehlungen
der Frauen

- Wunsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schlage/ Empfehlungen
der Frauen

- Wiinsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schlage/ Empfehlungen
der Frauen

- Winsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schlage/ Empfehlungen
der Frauen

- Winsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schldge/ Empfehlungen
der Frauen

- Familie/ Freunde -
Praktische Tatigkeiten

- Emotionale-Erste-Hilfe
- Fachpersonal

- Winsche und/ oder
Verbesserungsvor-
schlage/ Empfehlungen
der Frauen

- Sonstiges

Subkategorien (in-
duktiv entstanden)

- Organisation

- Frau selbst als Unter-
stitzung: Stillen, na
klar?!

- Alternative Fiitterungs-
hilfsmittel

,Sub-Sub-Kategorien” zu
a) Emotionale Erste Hilfe:
- Hebamme/ Stillberatung
- Arzt*innen (KH)/ KH-Per-
sonal/ KH/ Spaltzentrum

- Familie/ Freunde/ Umfeld
- Andere Betroffene

- Sonstiges

b) Fachpersonal:

- Hebamme/ Stillberatung
- Arzt*innen (KH)

- Krankenhaus/ Spaltzent-
rum

- KH-Personal

- Frauenazt*in

- Pranataldiagnostik

c) Wiinsche u./ o. Verbesse-
rungsvorschlage der
Frauen:

- Hebamme/ Stillberatung
- Arzt*innen (SWS u. KH)/
KH-Personal

- Familie/ Freunde

- weitere Netzwerke

- fachliche Informationen
- Sonstiges
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Tabellarische Darstellung der Subkategorien

durch die Hebamme und/oder Stillberaterin erhal-
ten haben. Dabei konnen verschiedene Themen
als auch verschiedene Arten der Informationswei-
tergabe beschrieben werden.

Subkategorien zu ,HK 1“ Kurze Definition Beispiele
Beratungsgesprach (d) Umfasst die Beratung/Empfehlung oder Informati- | - Telefon
onsgesprache, die die Frauen zum Thema Stillen - Videocall

- Informationen Gber bestimmte ,Still-Themen”

Praktische Unterstitzung (d)

Beschreibt die Anwendung von praktischen MaR3-
nahmen, um das Stillen der Frauen durch die Heb-
amme oder Stillberaterin zu unterstiitzen.

- Hilfe beim Anlegen/Flttern

- Zeigen des Umgangs mit altern. Flitterungsme-
thoden

- Besorgung des Still-/Futterungsmaterials

Angebote/Kurse fur betroffenen Eltern (d)

Umfasst die Unterstitzung durch die Hebamme
und/ oder Stillberaterin, der angebotenen Kurse,
die Themen zum Stillen/Erndhrung enthalten.

- Still- und Erndhrungsworkshop
- Geburtsvorbereitungskurs

Wiinsche und/oder Verbesserungsvor-
schldage/Empfehlungen der Frauen (d)

Beschreibt Wiinsche/Bediirfnisse und/oder Ver-
besserungsvorschlage/Empfehlungen, die Frauen
beziglich der Hebamme oder Stillberatung zum
Thema Stillen duRern.

- Erfahrungswerte

- Beratung zur Pre-Nahrung

- Vorbereitung in der Schwangerschaft
- Kurse

- Flachendeckendes Fachpersonal

Subkategorien zu ,,HK 2

Kurze Definition

Beispiele

Beratungsgesprach (d)

Umfasst die Beratung, die die Frauen zum Thema
Stillen und Erndhrung durch die Arzt*innen im
Krankenhaus/ Spaltzentrum/SPZ erhalten haben.

- telefonische Beratung in der Schwangerschaft
- Erhalt von Informationen im Krankenhaus

Praktische Unterstltzung (d)

Beschreibt die Anwendung von praktischen Mal3-
nahmen, um das Stillen der Frauen durch die
Arzt*innen im Krankenhaus/Spaltzentrum/SPZ zu
unterstitzen.

- Hilfe beim Anlegen/Fittern
- Zeigen des Umgangs mit altern. Flitterungsme-
thoden

Organisation (i)

Umfasst die Unterstiitzung, die die Frauen beim
Stillen oder Ernahren ihres Kindes durch die Orga-
nisation im Krankenhaus beschreiben.

- Faktor Zeit
- Milchpumpen

Wiinsche und/oder Verbesserungsvor-
schlage/Empfehlungen der Frauen (d)

Beschreibt Wiinsche/Bediirfnisse und/oder Ver-
besserungsvorschlage/Empfehlungen, die Frauen

- Aufkldrung/Informationsvermittlung
- Ansprechpartner
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beziiglich der Arzt*innen im Krankenhaus Spalt-
zentrum/SPZ zum Thema Stillen dufRern.

- Vorbereitung in der Schwangerschaft

Subkategorien zu ,,HK 3“ Kurze Definition Beispiele
Beratungsgesprach (d) Umfasst die Beratung, die die Frauen zum Thema | - Faktor Zeit und Personal
Stillen durch das Krankenhauspersonal erhalten - Erfahrung

haben.

- Informationsvermittlung

Praktische Unterstitzung (d)

Beschreibt die Anwendung von praktischen MaR3-
nahmen, um das Stillen der Frauen durch das
Krankenhauspersonal zu unterstiitzen.

- Hilfe/Anleitung beim Anlegen/Fittern

- Zeigen des Umgangs mit altern. Flitterungsme-
thoden

- erstes Anlegen

- Zeit

Wiinsche und/oder Verbesserungsvor-
schlage/Empfehlungen der Frauen (d)

Beschreibt Wiinsche/ Bedurfnisse und/oder Ver-
besserungsvorschlage/Empfehlungen der Frauen,
bezliglich des Krankenhauspersonals zum Thema
Stillen.

- Gemeinsames Ausprobieren
mehrere Methoden

- konkrete Ansprechpartner

- Einflihlsame Begleitung

- Zeit
Subkategorien zu ,,HK 4 Kurze Definition Beispiele
Beratungsgesprach (d) Umfasst die Beratung, die die Frauen zum Thema | - Erfahrungsaustausch
Stillen durch Freunde/Familie erhalten haben. - Empfehlung

- Kontaktmoglichkeiten

Praktische Unterstitzung (d)

Beschreibt die Anwendung von praktischen MaR-
nahmen, um das Stillen der Frauen durch Fami-
lie/Freunde zu unterstutzen.

- Hilfe beim Fiittern

- Hilfe beim Fittern/Nahrungszubereitung
- Reinigen von Materialien

- Materialbesorgung

Wiinsche und/oder Verbesserungsvor-
schldage/Empfehlungen der Frauen (d)

Beschreibt Wiinsche/Bediirfnisse oder Verbesse-
rungsvorschlage/ Empfehlungen, die Frauen be-
ztiglich Familie und/oder Freunde zum Thema Stil-
len/Erndhrung duBern.

- Familienzimmer im KH

- Freunde (mehr Unterstiitzung, auRer dem/der
Partner*in)

- Familie generell

Subkategorien zu ,,HK 5“ Kurze Definition Beispiele

Andere Betroffenen (d) Beschreibt die Unterstiitzung beim Stillen durch - Erfahrungsaustausch
andere Familien, die ebenfalls ein Kind mit einer - Ratschlage
LKGS haben. - Vorbilder

- Informationsvermittlung
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Selbsthilfevereinigung (d)

Umfasst Unterstltzung beziiglich des Stillens di-
rekt von der Selbsthilfevereinigung.

- Ubermitteltes/bestelltes Informationsmaterial
- Mitgliedschaft

Medien (d)

Umfasst jegliche Unterstiitzung beziiglich des Stil-
lens, die die Mitter oder Familien durch Medien
erhalten haben.

Internet
Blicher
Infomaterial

Frau selbst als Unterstiitzung: Stillen, na klar?! (i)

Umfasst die Unterstitzung bezlglich des Stillens
durch die Interviewteilnehmenden selbst.

- Wunsch/Wille beztglich Stillen/Motivation
- friihere Erfahrungen
- Selbstmotivation

schlage/Empfehlungen der Frauen (d)

und/oder Verbesserungsvorschlage/Empfehlun-
gen, die Frauen bezlglich des Stillen duRern

- Stress/Druck
Alternative Fitterungshilfsmittel (i) Umfasst alle Aspekte der Unterstiitzung der - Fingerfeeding
Frauen beim Stillen/Erndhrung durch verschie- - Abpumpen
dene Futterungsmethoden/-hilfsmittel. - Spritze
- Sonde
Wiinsche und/oder Verbesserungsvor- Beschreibt weitere Wiinsche/Bedirfnisse - Vernetzung

- Vorbereitung in der Schwangerschaft
- Ansprechpartner

Subkategorien zu ,,HK 6“ Kurze Definition Beispiele
Andere Betroffene (d) Beschreibt die Unterstiitzung durch andere Be- - Erfahrungsaustausch
troffene aulRerhalb des Stillens. - Ratschlage
- Motivation

- Arzt*innen selbst als Betroffene
- Verstandnis

Angebote/Kurse (d)

Umfasst die Angebote oder Kurse, die die Frauen
besucht haben, bei denen es nicht nur um das
Thema Stillen ging.

- Geburtsvorbereitungskurs
- Osteopathie

Fachliche Informationen (d)

Umfasst die Unterstiitzung der Frauen aullerhalb
des Stillens durch Medien/Informationsquellen.

- Selbsthilfevereinigung
- Internet (Instagram, Google...)
- Fernsehreportage

Familie/Freunde - Praktische Tatigkeiten im Alltag
(d)

Beschreibt die praktische Unterstilitzung, die
Frauen durch Familie/Freunde oder das Umfeld
aullerhalb des Stillens erhalten.

- Hilfe im Haushalt
- Hilfe bei Betreuung der anderen Kinder
- Fahr-Unterstiitzung (Taxi)

Emotionale Erste Hilfe (d)

Umfasst die mentale oder psychische Unterstiit-
zung, aullerhalb des Stillens, die die Frauen durch

- Zuspruch
- Emotionelle Erste Hilfe an sich
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verschiedene Personen/Institutionen erhalten ha-
ben.

- Reaktionen des Umfelds
- Begleitung zu Arztterminen
- Erfahrung anderer Betroffener

Fachpersonal (d)

Umfasst jegliche UnterstiitzungsmalRnahme fir
die Frauen auBerhalb des Stillens/der Erndhrung
durch verschiedene Fachpersonen.

- Informationsweitergabe
- Aufklarung/Beratung
- Kontaktvermittlung

Wiinsche und/oder Verbesserungsvor-
schlage/Empfehlungen der Frauen (d)

Umfasst Wiinsche/Bediirfnisse und/ oder Verbes-
serungsvorschldge/Empfehlungen, die die Frauen
auRerhalb des Themas Stillen an verschiedene
Personen/Institutionen duRern.

- Kommunikation
- EinfUhlungsvermogen/Empathie
- Grindung von Elterninitiativen

Sonstiges (d)

Umfasst alle sonstigen Aspekte zur Unterstiitzung
der Frauen auRerhalb des Stillens.

- eigene Erfahrungen

- Selbstheilung

- positive Grundhaltung

- Elternzeit/Beschaftigungsverbot
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