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Zusammenfassung
Hintergrund

Mundgesundheit ist eines der dringendsten Gesundheitsprobleme weltweit. Kinder und
Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen sind dabei eine besondere Risikogruppe. Die
exakte Einschatzung von Mundpflegebedarf und individuellem Risiko kénnte die Lebens- und
Pflegequalitat der Betroffenen verbessern. Flr diese Patientlnnen liegen bisher jedoch
insgesamt kaum Assessment-Instrumente vor. Der GOSH OAG als in der padiatrischen
Onkologie erfolgreich getestetes Mund-Assessment war bisher nur auf Englisch verfigbar.
Ziel

Ubersetzung des GOSH OAG aus dem Englischen und zielgruppengerechte Adaptierung der
deutschen Version fur Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen

Methodik

Die Ubersetzung erfolgte anhand der ISPOR-Leitlinien mittels Vor- und Riickilbersetzung
durch je zwei Ubersetzerinnen und Begutachtung durch eine deutschsprachige Fokusgruppe
(n = 9 Pflegepersonen aus der Kinderonkologie) in einer leitfadengestitzten Diskussion. Die
Uberpriifung der Inhaltsvaliditat (CVI) angelehnt an das Verfahren von Lynn fiihrte in zwei
Expertlnnen-Runden per mail mit n = 15 bzw. 13 Befragten nach quantitativer (Berechnung
der CVI-Ergebnisse) und qualitativer Auswertung (Einarbeitung der Expertinnen-Vorschlage)
zur Adaptierung der Skala flr die neue Zielgruppe.

Ergebnisse

Mit der (bersetzten Skala liegt fir die padiatrische Onkologie ein deutschsprachiges
Instrument mit geringen Abweichungen vom Original vor. Aus den Expertinnen-Runden zur
Uberpriifung der Inhaltsvaliditét resultierte eine Studienversion der Skala mit spezifizierten
Befundzuschreibungen und Empfehlungen zur Befundung sowie einer reduzierten Anzahl an
Kategorien far die Beurteilung der Mundgesundheit (n = 7 statt 8) in der neuen Zielgruppe.
Die erste Runde zur CVI-Uberpriifung fiihrte zu CVI-Werten auf ltemebene zwischen 0,25 und
1,0 bei Werten der Gesamtskala zwischen 0,7833 und 1,0. Alle nach der ersten Runde
verbliebenen adaptierten ltems weisen einen CVI von >0,78 auf (Spannweite 0,8462 — 1,0).
Der SVI fur die einzelnen ltemgruppen liegt in allen Fallen Gber dem geforderten Wert von 0,9.
Die vorliegende Studienversion der Skala weist damit eine exzellente Inhaltsvaliditat auf.

Ein endglltiges Scoring lasst sich nicht ohne praktische Erprobung der Skala festlegen. Die
Empfehlung zum Schmerzassessment wurde konkretisiert, jedoch wegen hoher Individualitat
in der Zielgruppe und reduzierter Itemzahl (noch) nicht an einen Cut-off-Punkt geknipft.
Ausblick

Die beteiligten Betreuungs- und Pflegepersonen zeigten groBes Interesse am Einsatz der
Skala in der Onkologiepflege bzw. der Studienversion in der Langzeitpflege der neuen
Zielgruppe. Vor dem Einsatz der Ubersetzten Skala in der Onkologie ist eine erneute Testung
auf Interrater-Reliabilitat und Praktikabilitat empfehlenswert. Ein Scoring fur die Studienversion
kann erst im Rahmen der notwendigen Weitertestung erarbeitet werden. Die Entwicklung und
Testung von Anschluss-Assessments flr die Zielgruppe erscheint erforderlich.
Schliisselworter: Assessment, Mundgesundheit, Kinder und Jugendliche mit komplexen
Beeintrachtigungen, Ubersetzungsverfahren, CVI-Uberpriifung, Expertinnenbegutachtung



Abstract

Background

Oral health is one of the most urgent health issues worldwide, children and juveniles with
complex impairments being at particular risk. The accurate assessment of needs relating to
oral hygiene and individual risks is likely to improve the quality of life and care of such patients.
So far, however, hardly any assessment instruments have been on hand. While the GOSH
Oral Assessment Guide has been successfully tested in paediatric oncology, it has until now
only been available in English.

Target

Translation of the GOSH OAG from English into German and adaptation of the German version
to the target group of children and juveniles with complex impairments.

Methodology

The translation, consisting in translation and retranslation by two translators respectively, was
performed according to the ISPOR guidelines. The translated instrument was reviewed
through guided discussion by a German-speaking focus group (n = 9 paediatric oncology care
attendants). Content validity (CVI) was verified by mail in two expert rounds (n = 15 and n =
13 respectively) on the basis of the Lynn process. The quantitative (calculation of the CVI
results) and qualitative evaluation (implementation of expert suggestions) resulted in the
adaptation of the scale to the new target group.

Results

With the translated scale, a German instrument with only minor deviations from the original
version is now available for paediatric oncology.

The expert rounds for verification of content validity have produced a study version of the scale
with specified attributions of findings and adapted diagnosis methods as well as a reduced
number of categories for oral health assessment (n = 7 instead of 8) in the new target group.
The first round of CVI verification resulted in CVI values at item level ranging from 0.25 to 1.0,
with values of the overall scale between 0.7833 and 1.0. All adapted items remaining after the
first round have a CVI of >0.78 (range 0.8462-1.0). The SVI for the individual item groups is in
all cases above the required value of 0.9. This study version of the scale boasts excellent
content validity.

A definite scoring cannot be established without field trial. The recommendation for pain
assessment was specified, but due to high individuality in the target group and the (as yet)
reduced number of items, it was not linked to a cut-off point.

Outlook

The persons involved were greatly interested in the use of the scale in oncological care or the
use of the study version in long-term care of the new target group. Further testing with regard
to interrater reliability and practicality is recommended before the translated scale is used in
oncology. A scoring for the study version can only be elaborated within the scope of the
required further testing. The development and testing of follow-up assessments for the target
group appears to be necessary.

Keywords

Assessment, oral health, children and juveniles with complex impairments, translation
process, CVI verification, expert review
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Mundgesundheit ist eines der dringendsten Gesundheitsprobleme weltweit, das trotz der
Bemuhungen unterschiedlichster Berufsgruppen bisher weder in hoch entwickelten Landern
noch in Schwellenlandern zufriedenstellend gelést werden konnte (Platform for Better Oral
Health in Europe, 2012; World Health Organisation (WHO), 2008).

Das gilt insbesondere fir Menschen mit Behinderungen durch ihre speziellen gesundheitlichen
Bedingungen und wegen ihres allgemein erschwerten Zugangs zu adaquater
Gesundheitsversorgung (Backer, Chapman & Mitchell, 2009; Bhardwaj, Fotedar, Sharma,
Luthra, Jhingta & Sharma 2014; Fornefeld, 2008; Hajizamani, Hashemi, Bozorgmehr &
Omrani, 2012; Sandforth & Hasseler, 2014; Steffen & Blum, 2012; WHO, 2008). Blewins
(2011) beméngelt das generell geringe Bewusstsein professionell Pflegender um die
Bedeutung der Mundgesundheit, auch im stationaren Setting. Fir den facharztlichen Bereich
sind zur Mundgesundheit ebenfalls erhebliche Unterschiede der einzelnen Disziplinen im
Wissen und Bewusstsein um die Probleme beschrieben (Binkley, Haugh, Kitchens, Wallace &
Sessler, 2009; Mohammadi, Bozorgmehr, Hajzamani, Vahidi & Khajoee, 2012).

Eine exakte objektive Einschatzung von Mundpflegebedarf und -bedirfnis (und deren
Erfillung) wére in der Zielgruppe von Kindern und Jugendlichen mit komplexen
Beeintrachtigungen besonders wichtig, weil die Betroffenen zusatzlich zu ihren anatomisch-
physiologischen Besonderheiten auch Verhaltensauffalligkeiten zeigen koénnen, die
mundgesundheitsgefadhrdend sind, aber nicht immer als solche erkannt werden (Ortega,
Guimares, Ciamponi & Marie, 2007). Selbst kénnen die Betroffenen wegen kognitiver und
mentaler Einschrankungen, reduzierter Kommunikationsfahigkeit, Entwicklungsverzdgerung
und eingeschrankter Selbstwahrnehmung oft wenig Informationen zur sicheren Beurteilung
der Situation beitragen (Binkley et al., 2009; Nicklas-Faust, 2011; Sandforth & Hasseler, 2014).
Es handelt sich also nicht nur altersbedingt, sondern auch durch den sehr hohen Pflege- und
Betreuungsbedarf um eine besondere pflegerische Zielgruppe, die in Osterreich oft von einer
groBen Zahl Personen unterschiedlicher Ausbildung und differierender Skills begleitet wird.
Die Literatur belegt hohe Anforderungen an diese Pflege- und Betreuungspersonen (Benner,
2000; Bensch & Klipcera, 2002; Birkner, 2010; Heinisch, 2013; KlauB 2011a, 2011b). Laut
Einschatzung von Benner (2000) waren viele Betreuerlnnen den pflegerischen Novizen
zuzuordnen, mit nur geringen bzw. ohne Vorkenntnisse in der Pflegediagnostik, da nicht alle
in der Behindertenbetreuung in Osterreich Tatigen gleichermaBen in Krankenbeobachtung
ausgebildet’ sind. Laut Bensch und Klicpera (2002) verteilten sich die Berufsgruppen in den

1 Vgl. auch Osterreichisches Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (GuKG), §3a-c, §14, §84 zum
Ausbildungsinhalt der Sozialbetreuungs- und Gesundheits- und Krankenpflegeberufe (idgF) (zuletzt
aufgerufen am: 3.1.2016) unter
http://www.jusline.at/Gesundheits_und_Krankenpflegegesetz_%28GuKG%29.html|
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untersuchten Behinderteneinrichtungen auf 26 % Behindertenpddagoglnnen und
Fachbetreuerlnnen, 16 % Psychologie- und Péadagogik-Studentinnen, 9 %
Sozialpadagoglnnen und Sonderkindergartenpadagoglnnen, 8 % Sozialarbeiterinnen, 3 %
Therapeutinnen und 3 % Kranken- und Altenpflegerinnen. 31 % der Behindertenbetreuerinnen
hatten gar keine facheinschlagige Ausbildung.

Zudem bringen sie differierende Konzepte und Bezeichnungen von Gesundheit und
Behinderung mit (Birkner, 2010; Fornefeld, 2008; KlauB, 2011a). Die fehlende ,gemeinsame
Sprache” und das ausbildungsbedingt unterschiedliche Hintergrundwissen kénnen daher eine
klare Einschatzung der gesundheitlichen Risiken bei den betreuten Personen erschweren
(Bensch & Klipcera, 2002; Fornefeld, 2008; Wullenweber, 2006). Letzterer verweist auch auf
die unterschiedlichen Denk- und Handlungsmuster der einzelnen Professionen.
Zustandsbezogene, valide  Einschatzungsinstrumente  ermdglichen  bei  exakter
Pflegediagnostik eine strukturierte Erfassung von Pflegephdnomenen (Bartholomeyczik &
Halek, 2009; Gibson, Cargill, Allison, Begent, Cole, Stone, J. & Lucas, 2006; Spirig, Fierz,
Hasemann & Vincenzi, 2007) und dienen der Objektivierung von Beobachtungen (Schrems,
2008). Die erhobenen Ergebnisse sollten zu einer Bestimmung des Unterstitzungs- oder
Hilfsbedarfs Betroffener fiihren und damit die Grundlage fir deren weitere Versorgung und
Betreuung bilden (Bartholomeyczik & Halek, 2009; Isfort & Weidner, 2001; Reuschenbach,
2008). Gezielt und korrekt verwendet unterstiitzen die Instrumente so die klinische
Entscheidungsfindung sowie die Qualitdt von Pflege und Betreuung. Risiken und
Komplikationen fir die Klientinnen lassen sich so verhindern oder reduzieren (Gibson et al,
2006; Reuschenbach, 2012).

Einschatzungsinstrumente, die auf die Gutekriterien Objektivitat, Reliabilitdt und Validitat
getestet sind und zudem Sensitivitdt und Spezifitdt bewiesen haben, kdnnten also die
Kooperation der Berufsgruppen und die Situation von Kindern und Jugendlichen mit
komplexen Beeintrachtigungen erleichtern, indem sie den Fokus auf mdgliche Probleme
lenken und eine gemeinsame Sprache daflr liefern.

Praktikabilitdt bei der Anwendung ist ein weiteres wichtiges Kennzeichen des Instruments,
einerseits auf Grund unterschiedlicher Voraussetzungen der Betreuungspersonen,
andererseits wegen der madglicherweise eingeschrankten Compliance betroffener
Patientinnen bei der Befunderhebung (lvanci¢ Joki¢, Majstorovi¢, Bakarci¢, Katalini¢ &
Szirovicza, 2007; Niklas-Faust, 2011). Nach grindlicher Einschulung aller Anwenderinnen
kénnte ein von den Patientinnen akzeptiertes Instrument (inklusive damit verbundener
diagnostischer MaBnahmen) zur Erhéhung der Versorgungssicherheit und Reduktion von
Komplikationen beitragen. Diagnostisch-interpretatorische Fahigkeiten und Kenntnisse der
Anwenderlnnen sind aber stets Voraussetzung (Bartholomeyczik, 2007; Jordan, Sirsch,
Gesch, Zimmer & Bartholomeyczik, 2012; Reuschenbach, 2012; Schrems, 2008).
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2 Problemstellung und Zielsetzung

2.1 Probleme der Mundhohle als Komorbiditats-Symptom
bei Kindern und Jugendlichen mit komplexen

Beeintrachtigungen
Veranderungen der Mundhéhle sind ein typisches Komorbiditats-Symptom chronischer
Erkrankungen (Blevins, 2011; Deutsche Gesellschaft fir Zahn-, Mund- und Kieferheilkunde
(DGZMK), 2004; Konradsen, Trosborg, Christensen & Pedersen, 2012; Hennequin, Moysan,
Jourdan, Dorin & Nicolas, 2008).
Sie betreffen die in dieser Arbeit gewahlte Zielgruppe besonders haufig, sei es als
Komplikation der Grunderkrankung oder als Folge medikamentdser Therapien (Hennequin et
al., 2008; Nicklas-Faust, 2011; lvanci¢ Joki¢ et al., 2007). Die Pravalenz fir Mukositis und
andere Mundprobleme dieser besonderen Patientinnengruppe ist laut Auskunft der Statistik
Osterreich? allerdings nicht genau bekannt.
Die Americain Academy of Pediatric Dentistry (AAPD) (2009) zahlt Kinder und Jugendliche mit
Beeintrachtigungen aus folgenden Grinden unter die 20 Patientinnengruppen mit erhéhtem
Risiko fir Munderkrankungen:
- unzureichende oder ganzlich fehlende orale Ernéhrung,
- gastrodsophagaler Reflux,
- Mundatmung,
- unzureichender Mundschluss wegen Muskel- oder Nervenerkrankungen,
- kaum oder keine Sprechbewegungen,
- laufende Medikamenteneinnahme,
- physische, sensorische und mentale Einschrankungen,
- altersbedingte sowie
- kognitiv und anatomisch-physiologisch begriindete Selbstpflegeeinschrankung
(AAPD, 2009; siehe dazu auch Fuertes-Gonzales & Silvestre, 2014; Gottschalck, Dassen &
Zimmer, 2004; DGZMK, 2004; Guaré, Ferreira, Leite, Rodrigues, Lussi et al., 2012; Hajizamani
et al, 2012; Hennequin et al, 2008; KlauB, 2011b; Nicklas-Faust, 2011; Solanki et al, 2014).

Hinzu kommen kénnen in dieser Patientinnengruppe Verhaltensauffalligkeiten und daraus
resultierende Selbstverletzungen. Ortega et al. (2007) konnten in einer Studie parafunktionale

2 Laut schriftlicher Antwort auf eine Anfrage vom Juli 2014 werden diese Daten nicht gesondert erfasst,
ebensowenig wie allgemeine Daten zu komplexen Beeintrachtigungen. Auch das Bundesministerium
fir Gesundheit, der Dachverband der Behindertenorganisationen und die Osterreichische Liga flr
Kinder- und Jugendgesundheit konnten dazu keine Daten zur Verfligung stellen.
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orale Verhaltensweisen wie Bruxismus® bei mehr als 70 % der von ihnen untersuchten Kinder
und Jugendlichen mit komplexer Beeintrachtigung nachweisen.

Forschungsergebnisse fir den Erwachsenenbereich liefert ein systematisches Review von
Anders und Davis (2010), in dem das Fehlen effektiver préaventiver Strategien belegt wird fir
die Mundgesundheit intellektuell eingeschrankter Personen und solcher, die aus diversen
Grinden bei taglicher Mundpflege nicht mitarbeiten (kénnen). Seitens der WHO (Petersen,
Bourgeois, Ogawa, Estupian-Day & Ndiaye, 2005:665) wird diese besondere
Anspruchsgruppe zwar explizit benannt mit (...) Other conditions that may lead to special oral
health care needs include Down syndrome, cerebral palsy, learning and developmental
disabilities (...)“. Auch der geringe Forschungsstand dazu wird in der gleichen Arbeit
beméngelt. Allerdings wird die beschriebene Risikogruppe im folgenden WHO-Paper zur
Mundgesundheit (2008b) nicht wieder erwéhnt.

Der Mund als Ausfihrungsorgan fir Nahrungsaufnahme und menschliche Kommunikation
beeinflusst die Entwicklung beider Bereiche. Eine zu geringe Nahrungszufuhr durch
Schmerzen oder Schluckbeschwerden Uber langere Zeit oder in wiederholten Intervallen flhrt
zu Flussigkeitsmangel und Mangelernahrung der Betroffenen (Blewins, 2011; Klauf3, 2011b;
Waéchter & Durant, 2010). Schmerzen oder Probleme mit Speichel und Mundmotorik
beeinflussen nicht nur die Lebensqualitat (Solanki, Gupta & Chand, 2014; Du, McGrath, Yiu &
King, 2010), sondern auch die Fahigkeiten, sich auszudriicken, dadurch den Kontakt zur
Umwelt herzustellen und sich so auch kognitiv weiterzuentwickeln, um in weiterer Folge am
sozialen Leben teilzunehmen. Das schrankt die ohnehin reduzierte Partizipation betroffener
Personen im Alltag weiter ein (Blewins, 2011; Fornefeld, 2008; KlauB 2011b; Sandforth &
Hasseler, 2014).

Bezogen auf das angestrebte Setting der Langzeitversorgung bietet anderseits gerade der
Mundbereich einen guten Ansatzpunkt fir zu entwickelnde Assessments, welche die
Beurteilung der Betroffenen erleichtern und verbessern kénnen. SchlieBlich ist der Mund nicht
nur an der Kommunikation, sondern auch bei vielen Pflege- und Betreuungshandlungen
(Zahnpflege, Essen und Trinken, Medikamentengabe) mitbeteiligt bzw. dabei mitbetroffen.
Aus Brasilien liegt eine Studienreihe vor, die sich speziell mit dem Thema Mundgesundheit bei
Kindern mit unterschiedlichen Beeintrachtigungen beschéftigt. Die Autorinnen befassen sich
vor allem mit den Risikofaktoren dieser Patientinnengruppe. Sie belegen insbesondere fir die
Patientinnen mit Cerebralparese (CP) eine Reduktion der Speichelflussrate, eine Veranderung
des Speichel-pHs und eine erhéhte EiweiBkonzentration im Drusensekret, unabhéngig von
der Auspragung des Krankheitsbildes. Als Ursache vermuten die Forscherlnnen eine Stérung

3 Aus wiederholtem Gegeneinanderreiben der Kiefer mit Z&hnknirschen resultieren Zahnschaden und
Weichteil-Bissverletzungen, die entweder nicht entdeckt werden oder falsch diagnostiziert zu unnétigen
therapeutischen MaBnahmen fiihren. Siehe auch Harris, 2006.
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des Sympathikus (Ferreira, Pastore, Imada, Guare, Leite et al., 2012) oder auch die Neigung
zu FlUssigkeitsmangel, bedingt durch die Behinderung und assoziierte Probleme wie
Schluckschwierigkeiten (Santos, Batista, Guaré, Leite, Ferreiraet al., 2011).

Eine geflrchtete Folgekomplikation ist nach lokalem Keimbefall im Mundbereich eine Infektion
des tracheo-broncho-pulmonalen bzw. gastrointestinalen Systems (Konradsen et al., 2012).
Patja, Mdlsa und livanainen (2001) nennen als Ergebnis einer finnischen Langzeitstudie
Atemwegsinfektionen als zweithaufigste Todesursache bei jiingeren Menschen mit geistiger
Behinderung. Wéchter und Durant (2010) konstatieren, dass es (auch) kein valides
Assessmentinstrument zur pflegerischen Einschatzung dieses Risikos fir junge Menschen mit
komplexen Beeintrachtigungen beziglich Keim-Aspiration und daraus folgender Pneumonie
gibt.

Hennequin et al. (2008) verglichen in einer zahnarztlichen Studie zur Mundgesundheit mehr
als 7000 franzésische Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen mit
altersgleichen Personen ohne Behinderung. Die Ergebnisse zeigten eine signifikant
schlechtere Mundgesundheit und hdéheren Behandlungsbedarf in der Gruppe der
beeintrachtigten Personen. Die Autorlnnen betonen gerade fir den auBerklinischen Bereich
(Studiensetting waren Schulen fir Schilerlnnen mit besonderen Bedirfnissen) die
Notwendigkeit der Symptom-Friherkennung durch péadagogische und pflegerische
Bezugspersonen.

Auch im hauslichen Bereich kann es in dieser Risikogruppe bei konstanten Bezugspersonen
- KlauB spricht in diesem Zusammenhang von Eltern als Professionisten (2011a) - und trotz
besseren Betreuungsschlissels zu einem Mangel an adaquater Mund- und Zahnpflege
kommen. Fast ein Drittel der (im Rahmen von Tagesbetreuungszentren) untersuchten Kinder
in der Studie erhielt gar keine tagliche Zahnpflege. Zahnarzte diagnostizierten dabei Probleme
mit der Mundgesundheit bei mehr als 70 % der untersuchten Studien-Patientlnnen (van
Houtem, de Jongh, Broers, van der Schoof & Resida, 2007).

2.2 Assessmentinstrumente bei der Beurteilung der Mundhéhle
Wenngleich differenzierte, standardisierte Assessmentinstrumente auch kritisch bewertet
werden (Bartholomeyczik, 2007, 2013; Reuschenbach, 2008, 2011, 2012), finden sie im
deutschsprachigen Raum im klinischen Setting zunehmend Anwendung. In der Kinder- und
Jugendlichenpflege ist die Zahl der verwendeten Assessmentinstrumente insgesamt geringer
als bei Erwachsenen (Reuschenbach, 2012). In der hauslichen bzw. Langzeit-Versorgung von
Personen aller Altersgruppen werden bisher ebenfalls nur wenige Instrumente eingesetzt
(Garms-Hornolova, 2002; Jordan et al., 2012; Krasnik, 2012; Nicklas-Faust, 2011; Rappold,
2007). Eine Ursache daflr kénnte auch in der hohen Anzahl unterschiedlicher Berufsgruppen
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und ihrem Zugang zur Beurteilung von Symptomen (Schnell, 2008) oder dem mangelnden
Bewusstsein um vorhandene Risiken (Blewins, 2011) liegen.

Assessmentinstrumente lenken die Aufmerksamkeit auf mégliche Probleme (Reuschenbach,
2012). lhr Einsatz kann helfen, pathologische Veranderungen durch standardisierte Inspektion
und Interpretation der Befunde zu verhindern, zu erkennen und zu therapieren (Lindpaintner,
2007; Hajizamani et al., 2012, Hennequin et al., 2008). Ein weiter steigender Bedarf wird
postuliert (Gibson et al., 2006; Barandun Schéfer, Massarotto, Lehmann, Wehrmiller, Spirig
et al., 2009).

Blewins (2011) fordert ein genaues Assessment des Mundes als unabdingbar fir eine
erfolgreiche Unterstitzung der oralen Gesundheit bei Kindern und Jugendlichen und betont
die frhen Erkenntnisse von Eilers, Berger und Petersen (1988), empfiehlt aber kein spezielles
Instrument fUr die Padiatrie.

Viele orale Assessmentinstrumente sind zahnmedizinischen Ursprungs, haben ihren Fokus
daher vor allem auf den Z&hnen (Krishnan, Kumari, Sivakumar, lyer & Ganesh, 2014) und sind
pflegerisch kaum in Verwendung.

Laut Gottschalck war 2003 kein orales Assessmentinstrument allgemein, ohne Spezifizierung
auf eine bestimmte Risikogruppe zu empfehlen. Empfehlenswerte Instrumente stammten
demnach (wie die groBe Mehrheit der gefundenen Literatur auch in der vorliegenden Arbeit)
aus dem onkologischen Setting, der Intensivpflege oder der Geriatrie.

Flr die Geriatrie liegt beispielsweise eine deutsche Interventionsstudie bei Menschen mit
Demenzerkrankungen vor, die eine verbesserte Diagnostik von Mund- und Zahnproblemen
durch ein entsprechendes orales Assessmentinstrument inklusive Personalschulungen bei

verschiedenen Berufsgruppen belegt (Jordan et al., 2012).

Neben dem vor allem in der Onkologie verwendeten WHO-Score zur Mundgesundheit lag im
(fur diese Untersuchung gewahlten Instrument) GOSH OAG* ein zwar altersangepasstes
Instrument zur Erhebung von Mundproblemen bei Kindern vor, jedoch auf Englisch und zudem
nicht fir die in dieser Arbeit gewahlte Zielgruppe. Parallelen zwischen dem Risiko p&diatrisch-
onkologischer Patientinnen und ihrer Altersgenossinnen mit komplexen Beeintrachtigungen
ergeben sich durch die Neigung beider Gruppen zu Mukositis, Xerostomie und Infektion als
Begleiterkrankung ihrer Erkrankung oder Nebenwirkung der (medikamentdsen) Therapie.
Auspragung und Verlauf der Munderkrankungen differieren in den beiden Gruppen durch die
unterschiedlich aggressiven Behandlungen. In der onkologischen Gruppe dominieren die akut
auftretenden Mukositiden im Rahmen von Chemo- und Radiotherapie (Gibson, Auld, Bryan,
Coulson, Craig et al., 2010). Neuroleptika und Antikonvulsiva gelten aber ebenfalls als

4 Einzelheiten zum Namen des Instruments und seiner Entstehung siehe unter 3.6
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beglnstigend fir parodontale und mukosale Probleme (Olivier, 2010) und damit als
Risikofaktor fir Folgeinfektionen.

Das Zahnfleisch ist bedroht von einer medikamentds induzierten Hyperplasie. Hier féllt v.a.
Phenytoin zur Anfallskontrolle bei begleitenden Epilepsieerkrankungen ins Gewicht.
Ausgedehnte Entziindungen des hyperplastischen Gewebes sind eine seit langem bekannte,
haufige Komplikation der Therapie und haben auch &sthetische und praktische Probleme bei
der Reinigung zur Folge (Shiriam Rao, Walvekar, Rao & Thomas, 2013).

Hinzu kommt im Kindesalter und bei kognitiver Beeintrachtigung die erschwerte Kooperation
bei praventiven MundpflegemaBnahmen (lvanci¢ Joki¢ et al., 2007; Niklas-Faust, 2011).
Zusatzliche Risiken liegen bei diesen Patientinnen in der erhéhten Gefahr far
Selbstverletzungen durch unwillklrliche oder stereotype Bewegungsmuster (Ortega et al.,
2007) sowie in den infektionsbeginstigenden Nahrungsresten durch Retention in der
Mundhéhle (Harris, 2006).

Viele Einschatzungsinstrumente stammen aus dem angloamerikanischen Raum, nur wenige
wurden im deutschsprachigen Raum entwickelt oder bisher Ubersetzt (Mahler, Jank,
Reuschenbach & Szecsenyi, 2008; Mahler & Reuschenbach, 2011; Martin, Vincenzi & Spirig,
2007).

Zwecks Zeit- und Kostenersparnis ist die Ubersetzung in eine neue Sprache und erneute
Testung eines bereits vorliegenden, im Original getesteten Instruments eine gute Alternative
zur Neuentwicklung (Maneesriwongul & Dixon, 2004; Mahler & Reuschenbach, 2011). Nach
der akkuraten Ubersetzung sollte die Aquivalenz zum Ursprungsinstrument mit einer erneuten
Uberpriifung der Inhaltsvaliditat (Content Validity Index (CVI)), méglichst an einer ahnlichen
Gruppe wie beim Original, belegt werden (Maneesriwongul & Dixon, 2004; Mahler et al., 2008).

2.3 Forschungsziel und Forschungsfrage

Es lag bisher kein pflegerisches Einschatzungsinstrument fur die Mundprobleme bei Kindern
und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen vor. Ein solches erschien jedoch aus den
beschriebenen Griinden sinnvoll.

Aus Grinden der Praktikabilitdt wurde mit dem GOSH OAG ein bereits vorliegendes, an die
Altersgruppe angepasstes und in der Originalsprache auf Gutekriterien getestetes Instrument
ausgewahlt. Sowohl Ursprungsinstrument OAG als auch seine Adaption GOSH OAG waren
fir eine andere Zielgruppe (allgemeine bzw. padiatrische Onkologie) entwickelt und getestet
worden. Daher musste nach der Ubersetzung eine Adaptierung an die neue Anspruchsgruppe
folgen.

Ziel der Arbeit war daher zunachst die aquivalente Ubersetzung des GOSH OAG in die
deutsche Sprache. Nach Uberpriifung des CVI fiir die Gruppe der Kinder und Jugendlichen
mit komplexen Beeintrachtigungen und den daraus folgenden Anpassungen sollte ein
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Instrument zur Unterstitzung von Krankenbeobachtung und klinischer Entscheidungsfindung
zur Verfigung stehen. Dadurch kann ein Beitrag zur Sicherung der Pflegequalitat bei dieser
Klientel (vor allem in der dauerhaft auBerfamilidren Versorgung) geleistet werden. Zusatzlich
kénnte die Skala die Zusammenarbeit verschiedenster Berufsgruppen im speziellen Setting
der Langzeitpflege und angrenzenden Bereichen (z. B. in der schulischen Betreuung chronisch
kranker Kinder) erleichtern.

Folgende Fragestellung war im Rahmen dieser Arbeit zu beantworten:

Welche Adaptionen ergeben sich fiir das standardisierte padiatrische
Assessmentinstrument GOSH OAG zur Bestimmung von Veranderungen der
Mundhéhle durch dessen Ubersetzung in die deutsche Sprache sowie die
anschlieBende Uberpriifung seiner Inhaltsvaliditit beziiglich einer neuen Zielgruppe
(Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen im Rahmen der
Langzeitversorgung)?
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3 Theoretischer Bezugsrahmen

3.1 Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrdchtigungen
Unter ,Kindern und Jugendlichen® werden im Rahmen dieser Arbeit gemaB Allgemeinem
Birgerlichem Gesetzbuch fir Osterreich (ABGB) §21 (2) Personen unter 18 Jahren
verstanden (ABGB, idgF, 2016, ohne Seitenangabe).

Je nach Fachrichtung sind die Definitionen von ,Behinderung“ sehr unterschiedlich und
abhangig davon, was darunter verstanden und womit sie verbunden wird. Das Bundes-
Behindertengleichstellungsgesetz von 2005 (idgF, 2016, ohne Seitenangabe) Abschnitt 1 §3
definiert:
,Behinderung ist [...] die Auswirkung einer nicht nur voriibergehenden® kérperlichen,
geistigen oder psychischen Funktionsbeeintrdchtigung oder Beeintrdchtigung der
Sinnesfunktionen, die geeignet ist, die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu
erschweren.”
Die WHO bezeichnet im ,World Report On Disability“ von 2011 Behinderung als ,complex,
dynamic, multidimensional, and contested”, definiert aber kein konkretes Konzept von
Behinderung. Hier wird nur ein Verstandnis von Behinderung widergegeben, das individuell
ausgelegt werden kann, zumal sich auch laut Praambel e) ,das Verstandnis von Behinderung
sténdig weiterentwickelt (2011: p3).
Aus medizinischer Sicht wird unter Behinderung nach Siegrist (2005:309) ,eine sichtbare
Abweichung von normalen Standards der Funktionsaustibung verstanden.” Als
schwerbehindert gelten demzufolge Menschen, deren AusmafB einer Funktionseinschrankung
mindestens 50 % gegenlber dem Normalzustand betragt.
Als Mehrfachbehinderung werden ,mehrere Behinderungen, die bei ein und demselben
Menschen gleichzeitig und in engem Wechselspiel auftreten®, bezeichnet (Sovak, 1986:18).
Je nach Ursache (pranatale Infektionen, genetische Veranderungen, Friihgeburt, perinataler
oder friihkindlicher Sauerstoffmangel) resultieren daraus sehr heterogene Kombinationen aus
kognitiven Einschrankungen, Epilepsie, Verzdégerungen bzw. Beeintrachtigung von Mobilitat
und Selbstpflege, Verhaltensauffalligkeiten, Kommunikations- und Lernschwierigkeiten sowie
Probleme mit der Selbstwahrnehmung (Fornefeld, 2008; Olivier, 2010; Nicklas-Faust, 2011).
Bei der haufigsten Manifestation komplexer Beeintrachtigungen im Kindesalter, der
Cerebralparese (englisch cerebral palsy), auch gebrauchlich mit dem Zusatz ,infantil*, d. h.
friihkindliche Cerebralparese (ICP), liegt die Ursache in einer Schadigung des fetalen oder
neonatalen Hirns. Nach Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein und Baz (2006) handelt es
sich dabei um einen Symptomkomplex, der etwa zwei bis drei Kinder je 1000 Lebendgeborene

5 Nicht nur voriibergehend“ bezeichnet einen Zeitraum von mehr als voraussichtlich sechs Monaten.
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betrifft und neben der neurologisch bedingten Bewegungsstérung (Ataxie, Dyskinese oder
Spastik) Probleme wie Epilepsie, Stérungen der geistigen Entwicklung und
Wahrnehmungsprobleme umfasst. Posttraumatisch, postinfektiés, metabolisch oder
hypoxisch bedingte Hirnschadigungen nach der vierten Lebenswoche kdnnen ein der CP
ahnliches Bild zeigen. Die individuellen Lebenslaufe und die Entwicklung der Betroffenen
kdénnen sich deutlich voneinander unterscheiden; viele von ihnen sind aber im Laufe ihres

Lebens zunehmend von medizinisch-pflegerischer und therapeutischer Begleitung abhangig.

Behinderung an sich ist also keine Krankheit.

Komplikationen wie Schluckstérungen, Mangelernahrung, Gewebeschaden und Spétfolgen
am Bewegungsapparat fihren jedoch durch das Zusammenwirken der Symptome bei
komplexen Beeintrachtigungen haufig zu Folgeerkrankungen (Ostertag, Broxtermann,
HauBler, Michaelis, Mihlbauer & Stein-Bayet, 2007).

Aus Grinden der sprachlichen Sensibilitdt und zur Vermeidung der Stigmatisierung
Betroffener durch den immer noch erklarungsbedurftigen, tendenziell negativ besetzen Begriff
,Behinderung”“ (Schnell, 2008) wird flir diese Arbeit die Bezeichnung ,komplexe
Beeintrachtigungen® gewahlt in Anlehnung an Fornefelds Definition von ,komplexer
Behinderung® (2008). Sie bezeichnet diese als ein vielschichtiges, kaum zu klassifizierendes
Phanomen und postuliert: ,In ihrer Fille und vor allem ihrer wechselseitigen Bedingtheit
Ubersteigen die  chaotisch-mannigfaltigen  Bedeutungen  (Anmerkung:  komplexer
Behinderungen) menschliches Fassungsvermdgen.” (Fornefeld, 2008:72)

Der Begriff ,Komplexe Beeintrachtigung” steht daher im Rahmen dieser Arbeit sowohl flr das
Wechselspiel und die Verflechtung von individuellen Merkmalen, Umwelt und Gesellschaft als
auch fir die einzelnen, sich gegenseitig beeinflussenden Beeintrachtigungen der Betroffenen
sowie den daraus entstehenden hohen Hilfebedarf.

3.2 Bedingungen in der Langzeitversorgung betroffener

Patientinnen
Durch die Komplexitat der Beeintrachtigung und die damit verbundenen Anforderungen an
Pflege und Betreuung ergibt sich fir einige Kinder und Jugendliche die Notwendigkeit der
dauerhaften auBerfamiliaren Unterbringung. Laut KlauB (2011a) werden 90 % der Kinder
familiar versorgt, die Ubrigen werden nicht von den eigenen Eltern betreut, sondern vor allem

in therapeutischen Wohngemeinschaften.®

6 Trotz mehrerer Anfragen an unterschiedliche Institutionen sind genaue Zahlen fiir Osterreich nicht
verflgbar. In Deutschland rechnet man mit etwa 3,8 % Personen unter 25 Jahren, die von schwerer und
mehrfacher Behinderung betroffen sind. Abgerufen am 15.7.2015 unter
https://www.destatis.de/DE/Publikationen/Thematisch/Gesundheit/BehinderteMenschen/SozialSchwer
behinderteKB5227101139004.pdf?__blob=publicationFile, Seite 5.
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Mit Langzeitversorgung sind im Rahmen dieser Arbeit therapeutisch-pflegerische
Wohngemeinschaften privater und éffentlicher Anbieter flr beeintrachtigte Kinder mit hohem
Pflegebedarf gemeint. In diesem Setting soll den Betroffenen sowohl die Férderung ihrer
Entwicklung als auch die Deckung ihrer Pflegebedirfnisse und die Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben erméglicht werden’. Im Unterschied zur stationaren Versorgung in
Krankenhausern oder Pflegeheimen tritt die Pflege in quasi-familiarer Umgebung zugunsten
einer moglichst ,ungehinderten® Entwicklung der Kinder und Jugendlichen zwar hinter
Foérderung und (Heil-)Padagogik als Leitdisziplin (Willenweber, 2006) zurlick, bildet aber
dennoch eine der Grundlagen zur Erfullung der oben genannten Bediirfnisse (Benner, 2000;
Schnell, 2008).

Das wird auch von den kooperierenden Berufsgruppen in diesem Handlungsfeld explizit
gefordert (Hennequin et al., 2008; Frohlich, 2011; KlauB, 2011b). Arztinnen, Padagoglnnen
und Pflegefachpersonen betonen die notwendige gegenseitige Akzeptanz und Wertschatzung
bei der Zusammenarbeit in diesem Arbeitsfeld, um einen Kompetenztransfer in der
gemeinsamen Pflege und Betreuung zu ermdglichen und Informationsverluste bei Ubergaben
zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen zu vermeiden (Frdhlich, Heinen, KlauB3 &
Lamers, 2011; Schmitt, 2014; Solanki, Gupta & Chand, 2014; Wachter & Durant, 2010;
Willenweber, 2006).

3.3 Mundgesundheit und Veranderungen der Mundhéhle
Die Weltgesundheitsorganisation WHO definiert Mundgesundheit im Factsheet zur
Mundgesundheit (2012) hohe Anspriiche. Mundgesundheit ist demnach ein
»(-..) state of being free from mouth and facial pain, oral and throat cancer, oral sores,
birth defects such as cleft lip and palate, periodontal (gum) disease, tooth decay and
tooth loss, and other diseases and disorders that affect the oral cavity. (...)* (WHO Fact
Sheet, No 318, ohne Seitenangabe)
Bereits seit der Ottawa Charta 1986 sollte ein Fokus auf diesem Teilgebiet der
Gesundheitsvorsorge liegen. Dennoch besteht laut WHO weltweit, auch in Industrielandern,
Nachholbedarf bei der Gewahrleistung zielgruppengerechter Gesundheitsversorgung® zum
Erreichen eines definitionsgerechten Idealzustandes (WHO, 2008, 2012).

Veranderungen in der Mundhoéhle als Abweichung von der normalen Anatomie und
Physiologie kdnnen als Begleiterscheinung anderer Erkrankungen, als Nebenwirkung einer

7 Beispiele fir diese Einrichtungen siehe unter
http://www.caritas-wien.at/hilfe-einrichtungen/menschen-mit-behinderung/kinder-jugendliche bzw.
http://www.diakoniewerk.at/de/3097/#.U8Fu9Sh9kTl/ ( 20.1.2015)

8 Zu den daraus entwickelten WHO-Forderungen (Zieldatum der vollzogenen Umsetzung 2020) siehe
http://www.who.int/oral_health/events/orh_liverpool_declaration_05.pdf?ua=1(13.4.2015)
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Therapie oder infolge mangelhafter (Selbst-)Pflege auftreten (Gottschalck & Dassen, 2002;
Hennequin et al., 2008; lvanci¢ Joki¢ et al., 2007; WHO, 2008).

Neben Plaquebildung und Xerostomie sind vor allem Stomatitis/Mukositis, Infektionen wie
Soorbefall, Karies und andere Zahnschaden sowie Zahnverlust relevant.
Zahnkaries entsteht ,infolge der Stérung des lokalen Gleichgewichts zwischen entkalkenden,
sauren und neutralisierenden, (re-)mineralisierenden Komponenten im Speichel*
(Pschyrembel, 2011:2254).°

LAls Stomatitis wird eine Entziindung der Mundschleimhaut unterschiedlicher Genese
bezeichnet.“ (Gottschalck, 2007:117; Pschyrembel, 2011:1981). Diese ist nicht automatisch
mit einer Infektion gleichzusetzen (Gottschalck, 2007). Stomatitis und Mukositis als
entziindliche Veranderungen werden haufig unscharf synonym verwendet (Gottschalck,
Dassen & Zimmer, 2003).

Xerostomie bezeichnet ,die Trockenheit der Mundhdéhle® (Pschyrembel, 2011:2249). ,Als
Plaque oder Debris wird der zahe, klebrige Belag auf den Zahnoberflachen bezeichnet, der
sich vor allem in Fissuren, Zahnzwischenrdumen und entlang des Zahnfleischsaumes bildet.”
(Gottschalck, 2007:113).

Die Veranderungen im Mundbereich werden in Assessments teilweise indirekt diagnostiziert.
Veréanderungen an der direkten Umgebung der Mundhdéhle (Lippen, Mundwinkel) und den
angrenzenden Funktionen (Schlucken, Stimmgebung) werden in einigen Instrumenten
mitbeurteilt (wie auch im GOSH OAG).

Mégliche Anderungen der Mundgesundheit vollziehen sich je nach Patientengruppe
unterschiedlich rasch. So kdnnen sie bei der onkologischen Zielgruppe sehr schnell und
deutlich unter Radio- oder Chemotherapie auftreten und betreffen dann je nach Intensitat der
Probleme die Halfte bis fast alle Patientlnnen. Fihrend sind dabei Symptome der akuten
Schleimhautveranderungen, ausgel6st durch die hohe Toxizitat der Chemotherapeutika und
Strahlen (Andersson, Persson, Hallberg & Renvert, 1999; Gibson et al., 2006). Bei anderen
Anspruchsgruppen wie bei HIV-Patientinnen oder Menschen mit Substanzabusus flhren die
chronischen Verlaufe und (Pra-)Kanzerosen die Problemstatistik an (WHO, 2008b, 2012).
Wie bereits unter 3.1 beschrieben, gibt es fur die im Rahmen dieser Arbeit gewahlte
Risikogruppe keine konkreten Zahlen aus Osterreich zu Art und Haufigkeit der
Mundhdéhlenveranderungen.

° Die Mitwirkung an der &rztlichen Diagnose von Karies und Soorbefall der Schleimhéute fallt laut
GuKG (idgF) in Osterreich in den mitverantwortlichen Bereich (GuKG §15 (1)).
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3.4 Pflegerische Beurteilung der Mundgesundheit und vorhandene

Assessmentinstrumente
Der Begriff ,assessment® (in der englischen Ursprungsbedeutung ,Einschatzung, Bewertung,
Gutachten*'?, z.B. erhobener Daten oder Befunde) wird im Deutschen uneinheitlich verwendet
(Gottschalck, 2007). Er steht sowohl fir ,(...) die differenzierte Erfassung und Untersuchung
relevanter Problembereiche einer gesundheitsbezogenen Situation (...) zur genaueren
Beschreibung und zur Begriindung von Situationen, die als Grundlage der Planung von
MaBnahmen dienen® als auch als Kurzform fir das Instrument (Skala, Tabelle) einer
Beurteilung (Bartholomeyczik & Halek, 2009:138). Differenziert wird in zustandsbezogene,
den gesundheitlichen Zustand von Patientinnen einschatzende Instrumente und
handlungsbezogene, die der Abbildung pflegerischer Tatigkeiten dienen (Isfort & Weidner,
2001). Abzugrenzen sind sie von Screeninginstrumenten, welche als kurze und einfache
Erhebung definiert werden und eine zeitgerechte Identifikation potenziell oder bereits manifest
von einem gesundheitlichen Problem Betroffener gewéhrleisten sollen (Bartholomeyczik &
Halek, 2009).
Gottschalck (2003) identifizierte mehr als 40 verschiedene zustandsbezogene
Assessmentinstrumente zur Beurteilung der Mundhéhle, die sich nicht nur nach ihren
Zielgruppen, sondern auch innerhalb dieser Gruppen unterscheiden. Gibson et al. (2010)
bewerteten in einem systematischen Review 54 Mund-Assessmentinstrumente fur
onkologische Patientinnen aller Altersgruppen. Differenzen bestehen vor allem in puncto
Bewertungskriterien, dem Grad der Objektivitdt sowie der Gewichtung einzelner ltems
(Gottschalck et al., 2003). Umstritten sind unter anderem Einbezug und Bewertung subjektiver
Dimensionen wie Schmerz oder Geschmacksverdnderungen (Gibson et al.,, 2010;
Gottschalck, 2003).
Einige Parameter werden in den Instrumenten indirekt erhoben. So erfragt der Oral
Assessment Guide (OAG) von Eilers et al. (1988) das Phanomen ,Mundtrockenheit” tiber die
Konsistenz oder das Fehlen des Speichels. Der OAG diente als Ausgangsinstrument fir die
padiatrische Version GOSH OAG, die im Rahmen der vorliegenden Arbeit untersucht wurde.
Ein weiteres Instrument, das im Rahmen der Expertlnnenbefragung als im
Kinderkrankenpflegebereich verwendete Skala genannt wurde, die Brief Oral Health Status
Examination (BOHSE), geht Entziindungen Uber die Tastbarkeit von Lymphknoten nach
(Jordan et al., 2012).

10 http://www.dict.com/ Zugriff am 20.1.2015
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3.5 Oral Assessment Guide (OAG):

Beschreibung und vorliegende Testergebnisse
Gottschalck (2003) beschreibt den OAG in der Originalversion (Abb. 1) als gut getestetes und
empfehlenswertes Instrument. Diese 1988 erstmals vorgestellte und in der Folge mehrfach
adaptierte Fremd-Einschatzungsskala wurde zur Beurteilung von Mukositis bei onkologischen
Patientinnen unter Chemotherapie entwickelt: eine nominale Skala mit acht Kategorien zum
Zustand von Mundhéhle, umgebenden Schleimhauten, Zahnen und Stimme (Eilers et al.,
1988). Erhebungstechnik und ltems sind verbal beschrieben und mit einer Bewertung von 1-3
Punkten versehen. Es ergeben sich beim Addieren so mindestens 8 Punkte (fir einen

normalen Befund) bis maximal 24 Punkte (flr schwerste Veranderungen der Mundhéhle.

crying.

Category Method of 1 2 3
administration
Voice Converse with patient. Listen to Normal Deeper or raspy Difficulty talking, crying or

painful.

Swallow

Ask patient to swallow.

Normal swallow

Some pain on swallowing.

Unable to swallow.

Lips and corner of the

Observe and feel tissue.

Smooth and pink and
moist.

Dry or cracked.

Ulcerated or bleeding.

saliva or insert depressor into mouth,
touching centre of the tongue and the
floor of the mouth.

Excess salivation due to
teething

mouth
Tongue Observe appearance of tissue. Pink and moist and Coated or loss of papillae Blistered or cracked.
papillae present. with a shiny appearance with
or without redness
Fungal infection
Saliva Observe consistency and quality of Watery Thick or ropy Absent

Mucous Membrane

Observe the appearance of the tissue

Pink and moist

Reddened or coated without
ulceration.
Fungal infection

Ulceration with or without
bleeding.

{ If no teeth score as 1 )

Observe appearance of teeth

areas (between teeth if

Gingivae Gently press tissue with a gloved Pink and firm Oedematous with or without Spontaneous bleeding or
finger Oedema due to teething redness. smooth. bleeding with pressure
Teeth Visual Clean and no debris Plaque or debris in localised Plague or debris generalised

along gum line

present)

Adapted and reprinted from Eilers, J. Berger. A. and Petersen, M. (1988).

Oral Assessment Guide

Abb.1: OAG Originalversion (Gottschalck et al., 2003)

Die Entwickler testeten das Instrument auch bereits auf Content Validity und
Interraterreliabilitdt. In den vergangenen 25 Jahren wurde es in verschiedene Sprachen
Ubersetzt (z. B. Schwedisch: Andersson et al., 1999; Danisch: Konradsen et al., 2012) und
dabei zum Teil leicht abgewandelt. So fasste die schwedische Version (Andersson et al., 1999)
zeitweilig die Beurteilungskriterien ,Zunge“ und ,Schleimhdute” zu einem Item zusammen.
Daraus resultierten 7 Beurteilungskategorien mit niedrigerem Gesamtscore und einem Cut-
off-Punkt von 7, ab dem ein Schmerzassessment empfohlen wurde. Das englischsprachige

Ausgangsinstrument wurde auch ins Deutsche Ubertragen (Hehemann, 1997) (Abb. 2)."

" Der Originalartikel konnte nur mehr als Print-Kopie vom Verlag bezogen werden. Er gibt keinen
Hinweis auf Entstehung bzw. Abwicklung der Ubersetzung, sondern lediglich in einer FuBnote des
Instruments den Vermerk ,Ubersetzer: H. Hehemann®.
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53 zum 79

Tabelle 5-4: Oral Assessment Guide (OAG) von Eilers: Mundeinschatzungsinstrument in der Onkologie
[17], modifiziert von Feber, T.: Mouth care for patients receiving oral irradiation. Professional Nurse,
1995, Ubersetzung: . Hehemann [32]

Name: ‘ |
I

Datum:

Stimme

1 = normal

2 = tiefer, rauh

3 = schwierig, schmerzhaftes Sprechen

Schiucken

1 = normal

2 = schmerzhaft

3 = schlucken nicht méglich

Lippen

1 = glatt, rosa, feucht

2 = trocken, briichig

3 = Ulzerationen, Blutungen

Zunge

1 = rosa, feucht, Papillen erkennbar
2 = helegt, Papillen nicht erkennbar
3 = Blasen, briichig

Speichelfluss

1 = wassrig

2 = eingedickt, zahfliissig
3 = trocken

Mundschleimhaut

1 = rosa, feucht

2 = gerétet, helegt

3 = Ulzerationen, Blutungen

Zahnfleisch
1 = rosa, fest

2 = Bdematds, rot

3 = spontane Blutungen

Zahne
1 = sauber, Zahnschmelz intakt
2 = lokale Plaques, Zahnschmelz lokal beschédigt
3 = generalisierte Placues, Zahnschmelz beschadigt

Pilzbefall
0 = nein
2=ja

Gesamtpunktzahl

Bei Gesamtpunktzahl: Intervention

8 Mundpflege Stufe 1 (s. Mundpflegestandard)

8-10 Mundpflege Stufe 1 und ...

iiber 10 Mundpflege Stufe 2 und individuelle Anwendungen nach Standard kombinieren

Abb. 2: Deutsche Version des OAG (Gottschalck, 2007)

International liegen Testergebnisse zu verschiedenen Giitekriterien des OAG vor (Andersson
et al., 1999; Holmes & Mountain, 1993; Knéds & Ostman, 2010). Immer bestatigten sich die
hohe Reliabilitdt und der Nutzen des Instruments, eine exakte Einschulung des
Pflegepersonals vorausgesetzt.

Binkley et al. (2009) konnten in einer Beobachtungsstudie zudem einen Zusammenhang
nachweisen zwischen einem niedrigen OAG-Score und der Vermeidung respiratorischer
Infekte in einer Gruppe erwachsener Patentinnen mit Mehrfachbeeintrachtigungen.

Wahrend Eilers et al. (1988) fiir jedes Item Anleitungen zur Erfassung der Befunde geben,
fehlen diese Erlauterungen in einer deutschen Version, die online verfugbar ist (Krebsliga
Schweiz, 2005). Unklar ist, ob diese Version auf der Ubersetzung von Hehemann (1997)
basiert. Dessen Version weist ebenfalls keine Anleitungen zur Befunderhebung auf, aber
abweichend vom OAG eine zusatzliche dichotome Frage nach dem Vorliegen von
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Pilzinfektionen. Diese Hinweise fehlen in der aktuellen Schweizer Version; bei Eilers et al.
(1988) erscheinen die Infektionen als ,fungal infection® in den Kategorien ,tongue“ bzw.
,mucosa“ (Stufe 2 = deutliche Veranderungen).'?

Bei allen Adaptierungen blieb der OAG unverandert Ubersichtlich strukturiert, mit klaren
Anweisungen zur Befunderhebung, aber nicht zu detailliert aufgeschlisselt, und ein
Fremdeinschatzungsinstrument ohne Einbezug subjektiver Empfindungen wie Schmerz. Das
kann die Fehleranfélligkeit in einer Zielgruppe mit eingeschrankten kognitiven und
sprachlichen Fahigkeiten méglicherweise reduzieren. Fir die ltems werden anatomisch-
physiologische Bezeichnungen verwendet (z.T. in der internationalen Fachsprache Latein:
Gingiva, Saliva).

Die Weiterentwicklung des OAG fir die Padiatrie (GOSH OAG) wurde daher als vermutlich
begrifflich stabil und kulturell-semantisch gering anfallig fir Fehllbersetzungen fur diese Arbeit
ausgewabhlt. Sie wird im Folgenden genauer vorgestellt.

3.6 GOSH OAG: Beschreibung und Begriindung des Instruments
Ausschlaggebend bei der Suche nach einem passenden Instrument fir die Gruppe der Kinder
und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen waren zwei Kriterien: Einerseits die
spezielle Altersgruppe und anderseits die Komplexitat inrer gesundheitlichen, kérperlichen und
mentalen Bedingungen.

Laut umfangreichem Review von Gibson et al. (2010) kamen nur drei Skalen flr Patientinnen
in der Padiatrie in die engere Wahl: Die OMAS (Oral Mucositis Assessment Scale) (Sonis,
Horowitz, Oster, Fuchs, McGarry, Edelsberg & Bellm, 1999), der OAG und seine
Weiterentwicklung GOSH OAG.

Die OMAS wurde fir diese Untersuchung ausgeschieden, da sie keine Angaben zur Art der
Befunderhebung macht. Das erscheint aber gerade in einem Arbeitsfeld mit interdisziplinérer,
nicht primar pflegerischer Versorgung unverzichtbar. Zudem enthalt die OMAS
Untersuchungskriterien (linke/rechte  Wange, harter/weicher Gaumen), die einerseits
schwieriger einzusehen sind und deren zusétzliche Beurteilung andererseits die Dauer der
Untersuchung vermutlich erhéht. Das Instrument kdnnte daher von Kindern und Jugendlichen
(im Allgemeinen und insbesondere bei kognitiven Einschrankungen) madglicherweise
schwieriger akzeptiert werden. AuBerdem fehlen fir die neue Zielgruppe mdglicherweise
wichtige Kriterien wie Speichel oder Zahnfleisch.

Von den beiden empfohlenen Versionen des OAG wurde die altersangepasste ausgewahlt.
Es stammt von einer Gruppe Pflegender und Medizinerinnen am Londoner
Kinderkrankenhaus Great Ormond Street Hospital und erhielt nach dem Entwicklungs-Ort das

2 In der pddiatrischen Version (Gibson et al., 2006) werden sie ausdriicklich mit ,candida” bezeichnet.
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Kurzel ,GOSH" als Zusatz (Gibson et al., 2006). Verwendet wird der GOSH OAG (Abb. 3) in
der padiatrischen Onkologie.

Method of

Category assessment 1 2 B
Ask the child to swallow or
Swallow ohserve the swallowing process. Normal. Difficulty in swallowing Unahble to swallow at all.

Ask the parent if there are any
notable changes.

Without difficulty

Pooling. dribbling of

secrelions

Lips and corner of

MNormal.

mouth Observe appearance of tissue Smeooth, pink and moist Dry. cracked or swollen Ulcerated or bleeding
Observe the appearance of the Normal. Coated or loss of papillae
Tongue tongue using a pen-torch to F‘Il'm. without rll.-;:wrr‘:s wlth_ a shiny appearance with Uleerated, sloughing or
TR T (eracking or splitting) or or without redness andfor oral cracked
illuminate the oral cavity e T 5
g prominent papilla. Pink and Candida
moist
Saliva serve consistency and quality Normal. xcess amount of saliva, ick, ropy or absen
sali Ob tency and quality N | E t of sal Thick. ropy or absent
of saliva Thin and watery drooling
Mucous membrane Observe the appearance of tissue Normal. Reddened or coated without Uleeration and sloughing,

using a pen-torch to illuminate
the oral cavity

Pink and moist

ulceration and/or oral
Candida

with or without bleeding

Gingivae

Observe the appearance of tissue
using a pen-torch to illuminate
the oral cavity

Normal.

Pink or coral with a stippled
(dotted) surface. Gum
margins tight and well
defined, no swelling.

Oedematous with or without
redness, smoath

Spontaneous bleeding

Teeth
(If no teeth score 1)

Observe the appearance of teeth
using a pen-torch to illuminate
the oral cavity

Normal.
Clean and no debris

Plague or debris in localised
areas

Plague or debris generalised
along gum line

Voice

Talk and listen to the child. Ask
the parent if there are any
notable changes

Normal tone and quality
when talking or crying

Deeper or raspy

Difficult to talk, cry or not
talking at all

NB if score =8 introduce pain assessment instrument

Oral assessment guide-Adapted from Eilers et al. (1988) by the mouth care working party at Great Ormond Street

Hospital for Children NHS Trust (2005).
Copyright GOSH (2005)

Abb. 3: GOSH OAG (Gibson et al., 2006)

Die GOSH Version des OAG blieb ein Fremdeinschatzungsinstrument in Form einer
nominalen Skala. Wie beim Ausgangsinstrument gibt es acht Kategorien zum Zustand und zur
Funktion von Mundhéhle, umgebenden Schleimhauten, Zahnen und Stimme. Die Befunde
sind verbal beschrieben und mit einer Bewertung von 1-3 Punkten versehen. Auch das Scoring
blieb mit mindestens 8 Punkten bei Normalbefund bis maximal 24 Punkte flir schwerste
Veranderungen des Mundes im Vergleich zum OAG unverandert.

Adaptionen an die padiatrische Zielgruppe wurden vorgenommen in puncto Befunderhebung,
Verbalisierung der Befunde und Exklusion aller subjektiven Beurteilungen von den jungen
Patientlnnen selbst. So ist die Inspektion der Mundhdéhle mit Hilfe eines Untersuchungsmittels
(»torch®) vorzunehmen statt in den Mund zu greifen, um den Betroffenen einen ,invasiven®
Eingriff wie im originalen OAG (Spateldruck auf die mdglicherweise erkrankten Schleimhaute)
zu ersparen. Es wird eine Einschatzung der Eltern zum Befinden des Kindes erfragt und die
Beurteilung der méglicherweise noch sprech-ungeubten kindlichen Stimme steht am Schluss
der Untersuchung. Die Arbeitsgruppe spricht sich gegen den Einbezug aller subjektiven

Beurteilungskomponenten aus Sicht der Patientinnen aus, wobei nie von einer vollkommen
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objektiven Beurteilung einer Problemsituation ausgegangen werden kann (Gibson et al.,
2010). Sie erweiterte den OAG 2006 dagegen um die Empfehlung, bereits bei geringsten
Anderungen an Mundhdhle und umgebenden Organen bzw. Funktionen eine Schmerzskala
zusatzlich zu nutzen (vgl. auch Andersson et al., 1999). Der Ausschluss von subjektiven
Kriterien (neben Schmerz auch eine Anderung des Geschmacksempfindens) widerspricht
zwar dem Partizipationsansatz, demzufolge Menschen mit Beeintrachtigungen an allen
taglichen, auch pflegerischen und medizinischen Entscheidungen gréBtmdglich beteiligt
werden sollen und wollen, um gesundheitliche Verbesserungen in dieser Risikogruppe zu
erreichen (Rosenbrock & Hartung, 2012). Fir die professionelle Pflege ist die informierte und
freiwillige Entscheidung der Pflegebedurftigen bei der Durchfihrung von pflegerischen
MaBnahmen zwar mittlerweile eine positive Grundbedingung. Allerdings erfordern Information
und Entscheidung ein bestimmtes MaB an Kommunikation und kognitivem Verstandnis
(Friesacher, 2010). Beides ist in der gewahlten Zielgruppe nicht sicher gegeben. Es kénnte
daher eine deutliche Sicherheit bei der Einschatzung bedeuten, wenn alle Kriterien durch
anwaltschaftlich handelnde professionelle Pflegende oder Betreuerlnnen fremdeingeschatzt
werden, solange es keine Moglichkeit der Patientinnenpartizipation in dieser Situation gibt.'?

Der GOSH OAG erflllt also die Ausgangsbedingung der (objektiven) Fremdeinschatzung.
Zudem beurteilt die Skala Kriterien, die gerade bei Kindern und Jugendlichen mit komplexen
Beeintrachtigungen zutreffen:

- Lippen, Schleimhaut und Zunge sind gefahrdet durch selbstverletzende Bisse (Ortega
et al., 2007)

- Das von einer medikamentds induzierten Hyperplasie bedrohte Zahnfleisch (Shiriam
Rao et al., 2013)

- Den Zustand der Zahne bei der bekannten Geféahrdung der Zielgruppe durch Karies,
Zahnbruch und Zahnverlust infolge Bruxismus und Mangel an Speichel bzw.
Speichelpufferung (Ortega et al., 2007 bzw. Santos et al., 2011)

- Den Speichel dieser Patientinnen mit erhéhtem EiweiBgehalt und Viskositét, aber
reduzierter Pufferfahigkeit und damit verminderter Schutzfunktion gegen oral
fortgeleitete Infektionen allgemein (Santos et al., 2011).

Andere verwendete Kriterien in den 54, von Gibson et al. (2010) in ihrem Review untersuchten
Instrumenten, haben in der Zielgruppe eine geringere Aussagekraft (wie die
Nahrungsaufnahme), da die Betroffenen h&ufig von Erndhrungsproblemen betroffen sind und
ganz oder teilweise per Sonde erndhrt werden (AAPD, 2009).

13 Vergleiche dazu Thielhorn (2012), die das Dilemma der Partizipation besonders vulnerabler Gruppen
im Zuge von pflegebezogenen Entscheidungen kritisch beleuchtet.
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Das im Rahmen der Pflege von Menschen mit Beeintrachtigungen verwendete
Klassifikationssystem ,Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF)* (WHO, 2001; dt. Fassung 2005) Ilistet fast alle genannten
Beurteilungskriterien des GOSH OAG (mit Ausnahme der Zunge) als Kodes zur Einschatzung
und Planung von UnterstltzungsmaBnahmen fiir Betroffene auf.'* ICF weist hier also groBe
Ubereinstimmungen zu den Kategorien der Skala auf. Allerdings fehlen dem System Angaben
zu Befunderhebung oder genauer Beschreibung von der Auspragung der Probleme und
daraus méglichen Einschrankungen, wie sie im GOSH OAG zu finden sind.

Fir den GOSH OAG sprachen auch die bereits vorliegenden Testergebnisse in der
Originalsprache. Fir die erwachsene Gruppe der Patientinnen mit Krebserkrankung unter
Chemo- und/oder Radiotherapie waren Validitat und Interraterreliabilitét bereits belegt. Auch
fir das angepasste GOSH OAG konnten CVI und Interraterreliabilitdt nachgewiesen werden
(Gibson et al., 2006, 2010). Der von Binkley et al. (2009) belegte Zusammenhang zwischen
einem niedrigen OAG-Score und der geringen Zahl an Infektionen bei Erwachsenen mit
Mehrfachbehinderungen gibt zudem Hinweise auf einen praventiven Effekt zumindest beim
Ursprungsinstrument.

Der GOSH OAG wurde daher als das am besten einzusetzende, getestete Instrument fir diese
Arbeit ausgewahlt. Zur Weitertestung und vor dem Einsatz in der neuen Zielgruppe war
zunachst die nachvollziehbare Ubersetzung aus dem Englischen ins Deutsche notwendig.

3.7 Ubersetzungsprozess und internationale Empfehlungen
Schriftliche oder miindliche Ubersetzung meint die Ubertragung und wortgetreue oder
sinngemaRe, sprachlich angepasste Wiedergabe von Begriffen oder Texten aus einer in eine
andere Sprache'®.

Die Literatur gibt trotz vorhandener, international entwickelter und anerkannter Richtlinien
keine einheitlichen Empfehlungen zur Ubersetzung von Bewertungsinstrumenten. Von der
einfachen Ubersetzung aus der Original- in die Zielsprache bis zu sechsstufigen Hin- und
Ruckibersetzungen wird alles beschrieben (Maneesriwongul & Dixon, 2004). Haufig wurde
eine durchgefiihrte Ubersetzung gar nicht ndher erlautert (Andersson et al., 1999; Hehemann,
1997) oder der Prozess in wenigen Satzen abgehandelt (Dassen, Balzer, Bansemir, Kiihne,
Soborowski et al., 2001'¢; Kleinknecht, 2007). Erst Publikationen jingeren Datums bilden auch
und gerade den Prozess der Ubersetzung in seinen Einzelschritten genau ab (z. B. Kallas,

4Vgl. WHO 2005, S. 57, S. 69ff, S. 88, S. 101 und S. 111, abgerufen unter
http://www.dimdi.de/dynamic/de/klassi/downloadcenter/icf/endfassung/ (18.2.2015)

5 www.duden.de/rechtschreibung (abgerufen am 20.3.2015)

16 Dabei wurde eine Skala zur Bestimmung der Pflegeabhéngigkeit sowohl aus der Originalsprache als
auch aus einer englischen Ubersetzung ins Deutsche Ubersetzt. Die Forscherlnnen erwahnen beilaufig
zwar Ubersetzungsschwierigkeiten, jedoch ohne nahere Erlduterungen dazu oder zum Ablauf und der
Zahl der Beteiligten am Prozess.
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Crosato, Biazevic, Mori & Aggarwal, 2012; Zuaboni, Kieser, Kozel, Giavanovits, Utschakowski
& Behrens, 2015). Die Arbeitsgruppen um Zuaboni et al. (2015) setzen dabei beispielsweise
auch verschiedene anerkannte Ubersetzungsverfahren in einer parallelen Ubersetzung in zwei
deutschen Sprachraumen (Bundesrepublik Deutschland bzw. Schweiz) ein.

Wichtig ist die sprachliche Anpassung an den Zielsprachraum vor allem dann, wenn ein
Instrument explizit oder implizit kulturelle Vorstellungen transportiert wie bei der Beurteilung
von Lebensqualitat und individuellem Verhalten'” oder bei Transkripten in der qualitativen
Forschung (Chen & Boore, 2010).

Bei international tendenziell deckungsgleich eingesetzten Begriffen zur menschlichen
Anatomie wie im (GOSH) OAG kann von einer geringen kulturellen Abhangigkeit ausgegangen
werden. Aber auch hier kdnnen Vorstellungen von Speichelprédsenz oder Schleimhautfarbung
Einfluss auf die Trennscharfe des Instruments nach der Ubersetzung haben. Abweichungen
kénnten auch auftreten durch mogliche kulturelle Tabus bei der Beurteilung und Benennung
des zu den Intimzonen zahlenden Mundes (Oelke, Scheller & Ruwe, 2000). Verzerrungen
kénnen auch auftreten, wenn im internationalen Vergleich unterschiedliche Weltbilder zu
Behinderungen oder zum Versténdnis davon aufeinandertreffen, was Pflege ist und bewirken

kann bzw. was nicht.

Nach der Ubersetzung sollte ein Instrument in mindestens vier Dimensionen vergleichbar sein.
Auch fir die verschiedenen Ebenen der Aquivalenz existiert wie zum Ubersetzungsprozess
insgesamt keine einheitliche Definition (Barandun Schéfer et al., 2009).

Die vorliegende Arbeit bezieht sich auf die Dimensionen der semantischen, idiomatischen,
erfahrungsgemaBen und begrifflich-konzeptionellen Aquivalenz nach Beaton, Bombardier,
Guillemin und Ferraz (2002), da von ,stehenden Begriffen® in einer alltaglichen Fachsprache,
ahnlichen Erfahrungen und klaren Konzepten bei den (zukiinftigen) Anwenderlnnen des
Instruments ausgegangen wird.

Abbildung 4 zeigt mégliche ,Formen der Aquivalenz®:

17 Die Ubersetzung der Richmond Agitation Scale durch Barandun Schéfer et al., 2009, kann als
Beispiel dienen. Hier wurde Patientinnenverhalten als (auch) kulturgepréagter Parameter tbersetzt.
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Beaton et al. (2002) in Anlehnung
an Guillemin et al. (1993)

Hilton und Skrutkowski (2002)
in Anlehnung an Flaherty et al. (1988)*

Jones, Lee et al. (2001)

Semantische Aquivalenz:
Identische Bedeutung der Worte.
Bei Abweichungen Differenzierung

Semantische Aquivalenz:
Betrifft Bedeutung der Items

Kulturelle Aquivalenz:
Betrifft Bedeutung und Relevanz

Idiomatische Aquivalenz:
Sinngemale Ubersetzung
«stehender Begriffe»

Inhaltliche Aquivalenz:
Relevanz vergleichbar

Funktionelle Aquivalenz**:
Betrifft Auftreten eines Themas
in verschiedenen Kulturen

ErfahrungsmaRige Aquivalenz:
Anpassung der Ubersetzung an die
Alltagssprache der Zielpopulation

Kriteriumsaquivalenz:
Betrifft Interpretation der Items
hinsichtlich der geltenden Norm

Sensitivitat fiir emische, etische
oder kombinierte Perspektive®*

Begrifflich-konzeptionelle Aquivalenz:
Berticksichtigung der Konzeptionen
(Vorstellungen) der Begriffe

Begrifflich-konzeptionelle Aquivalenz:
Erhebung derselben theoretischen
Konstrukte

Kongruenz zw. Ziel einer Forschung
und Ubersetzungsmethode**:
Operationales Ziel, verlangt nach

asymmetrischer Ubersetzung (streng
nach Original). Ziel Vergleich: verlangt
nach symmetrischer Ubersetzung
(sensitiv fiir beide Kulturen)

Technische Aquivalenz: Daten-
erhebungsmethoden vergleichbar

* Reihenfolge im Original: content, semantic, technical, criterion, conceptual equivalence.
**Lediglich fur Forschungen zu interkulturellen Unterschieden von Bedeutung.

Abb. 4: Formen der Aquivalenz (Barandun Schéfer et al, 2009)

3.8 Giltekriterien von Instrumenten, Content Validity Index (CVI)

und Uberpriifungsverfahren

Nur auf Gutekriterien getestete Instrumente sollten tatsachlich auch in der Praxis zur
Anwendung kommen. Anwendungsbezogen geht es vor allem um die Relevanz, Akzeptanz
und klinische Praktikabilitdt eines Instruments (Reuschenbach 2012). In Bezug auf das
Instrument selbst sind Objektivitat und Reliabilitat sowie Validitat die wichtigsten. ,Ein Test gilt
dann als valide (gultig), wenn er das Merkmal, das er messen soll, auch wirklich misst und
nicht irgendein anderes.” (Moosbrugger & Kelava, 2012:13). Auch laut Hartig, Frey und Jude
(2012) ist Validitat das wichtigste Gutekriterium. Ist es nicht belegbar, sind weitere Kriterien
wie Objektivitdt und Reliabilitdt nicht mehr relevant. Daher ist nach der Ubersetzung eines
Instruments zunéachst die Inhaltsvaliditdt (CVI) zu testen, um eine Ubersetzungsbedingte
Konstruktverzerrung auszuschlieBen.

Der CVI wird meist von Expertlnnen aufgrund logischer und fachlicher Uberlegungen beurteilt
und nicht anhand von numerischen MaBen oder Kennwerten ermittelt (Ausserhofer, Gnass,
Meyer & Schwendimann, 2012; Cronbach & Meehl, 1955; Moosbrugger & Kelava, 2012).
Dabei ist es aufgrund verschiedener Untersuchungsmadglichkeiten bei der Validitat wichtig,
genau zu erlautern, auf welche Interpretation sich Validitatsergebnisse stltzen. Unter
,Inhaltsvaliditat“ werden demnach verallgemeinernde, erkldrende Interpretationen verstanden,
die Uberpriifen sollen, ob charakteristische Merkmale (im vorliegenden Fall Symptome flr
krankhafte Verdnderungen) auf ltem- und Gesamttestebene dargestellt werden kénnen (Hartig
et al., 2012).
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Unterschieden wird zwischen operationalen und theoretischen Konstrukten, wobei es sich bei
der gewahlten Skala um ein operationales Konstrukt nach Hartig et al. (2012) handelt. Dabei
muss kontrolliert werden, ob die bestehenden ltems wirklich alle relevanten Punkte fir einen
Merkmalsbereich abbilden kénnen.

Obwohl das Verfahren nach Lynn (1986) in der Pflegeforschung h&ufig angewendet wurde
und wird (Wynd, Schmidt & Atkins Schaefer, 2003; Beckstead, 2009), weil es insbesondere
die pflegerische Expertise und die Zustimmung von Anwenderlnnen zum Konstrukt abbilden
kann, wird es nicht einheitlich positiv bewertet (Ausserhofer et al, 2012; Beckstead, 2009; Polit,
Beck & Owen, 2007).

Vom eigentlich zweistufigen Verfahren konnte bei Vorliegen eines bereits praktisch erprobten
und getesteten Instruments die Entwicklungsstufe (Stufe 1) in dieser Arbeit Gbersprungen und
gleich mit der Beurteilung (Stufe 2) begonnen werden.

Lynn (1986) fordert fur die Bewertung mindestens funf bis zehn, in den bisherigen Prozess
nicht involvierte Fachpersonen, die mit dem Konzept der Skala vertraut sind. Polit et al. (2007)
fordern acht bis zwolf, Beckstead (2009) erweitert diese Zahl auf mindestens 20 Personen,
welche die Inhalte des Instruments in einer vierstufigen Skala (1= irrelevantes ltem, 4= extrem
relevantes Item) auf ihre Relevanz fur die neue Patientinnengruppe beurteilen.

Die Antworten der vierstufigen Skala werden dichotomisiert in relevante und nicht relevante
Items. Das Verfahren fuhrt in mehreren Runden der Expertinnenbefragung mit je etwa zwei
Wochen Abstand zu einer Mittelwert-Berechnung mit Werten zwischen 0 und 1 fir einzelne
ltems (I/CVI) und das Gesamtinstrument (S/CVI aus den Mittelwerten aller I/CVls). Fir
relevante ltems ist dabei ein I/CVI > 0,78 und fur die Gesamtskala ein S/CVI > 0,90
anzustreben. Werte von <0,6 fiir ein Einzelitem missen zu entsprechenden Adaptierungen
oder einem Ausschluss des Items flhren (Polit et al., 2007).

Dieser Schritt wurde auch bei der Bearbeitung des OAG nach der Ubertragung von der
allgemeinen Onkologie auf die padiatrische Gruppe vollzogen (Gibson et al., 2006).

Weiter kénnen im Laufe der Befragung offene Fragen zu jedem Item zu deren Adaptionen
oder zu Vorschlagen fiir ganz neue Items filhren, die nach weiterer Uberpriifung in die Skala
aufgenommen werden kdnnen. Die Auswertung der Antworten auf die offenen Fragen erfolgt
dabei durch eine inhaltliche Analyse.

Kritisiert wird bei diesem Vorgehen insbesondere, dass bei dieser Methode zwar eindeutige
Bewertungen von den Befragten abgegeben werden kdnnen, jedoch unklar bleibt, aus welcher
Ursache negative Bewertungen resultieren. So kann ein niedriger Mittelwert fir ein ltem oder
das gesamte Konstrukt in einer nicht adaquaten Expertinnengruppe ebenso begriindet liegen
wie in schlecht formulierten Items oder einem fehlerhaft konstruierten Gesamtinstrument. Auch
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Missverstandnisse oder unterschiedliche Biasformen auf Expertinnenebene sind mdglich
(Polit et al., 2007).

Rechnerische Mittelwerte wie beim Lynn’schen Verfahren sind grundsatzlich anfallig fur
AusreiBer. Es gibt bei dichotomen Daten wenig Mdglichkeiten zu aussagekraftigen
vergleichenden Berechnungen wie Modus, Median oder StreumaBen.

Mit steigender Anzahl an Expertlnnen steigt zudem die Méglichkeit zu differierender
Beurteilung und damit die Gefahr, trotz mehrerer Befragungsrunden keinen Konsens zu
erreichen.

Polit et al. (2007) fordern daher neben einer sorgfaltigen Erstellung eines Instruments und der
Auswahl méglichst erfahrener Expertinnen auch den Einbezug der Zielgruppe in die Erstellung
und Beurteilung von Skalen. Letzteres war allerdings im Rahmen dieser Arbeit auf Grund der
Kommunikationsgrenzen in der Zielgruppe (vgl. unter Kapitel 3.1) nicht méglich.

Das nicht einheitlich positiv bewertete Verfahren der Expertinnenbegutachtung und
Berechnung des CVI wurde trotz der Gefahr einer gewissen Subjektivitat der Beurteilung hier
gerade deshalb gewahlt, weil es die Bewertung UND kritische und weiterfhrende
Anmerkungen durch sehr unterschiedliche Berufsgruppen abbilden kann, welche in der Folge
mit dem Ubersetzten Instrument arbeiten kénnen sollten.

Eine sogféltige Erstellung des Originalinstruments konnte vorausgesetzt werden.

Bei der Auswahl der Expertinnen wurde Wert auf eine méglichst hohe Berufserfahrung mit der
neuen Zielgruppe gelegt.

Eine so entstandene (Studien-) Version kann als Ubersetztes und adaptiertes Instrument in

der neuen Anspruchsgruppe weitergetestet werden, z.B. auf Praktikabilitdt oder
Interraterreliabilitat.
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4 Methodik

4.1 Literaturrecherche

Im Rahmen eines vorbereitenden Seminars zu Testtheorie erfolgte im Sommer 2014 eine
Vorrecherche zum Thema in deutscher und englischer Sprache unter Nutzung der
Datenbanken CINAHL, Medline, PubMed, scholar.google und u:search. Diese wurde in den
Monaten November 2014 bis Méarz 2015 prazisiert und intensiviert mit folgenden
Suchbegriffen, verknlpft mit wechselnden Operanden (und/and; oder/or):

Suchbegriffe Deutsch:

Assessment, Assessmentinstrument, (Einschdtzungs-)Skala/Skalen
Langzeitversorgung

(Verdnderungen der) Mundgesundheit

schwer(mehrfach)behindert, schwere Mehrfachbehinderung, komplexe Beeintrdchtigung
Ubersetzung(sverfahren)

(Uberpriifung der) Inhaltsvaliditat, Inhaltsvaliditéts-Index

Keywords English:

Assessment, scale, instrument

oral health (changes), difficulties in/with oral health,

translation (process)

(validation of/testing/checking) content validity (index)

severely disabled or handicapped, disabled person, complex impairment
child care facility

Filter waren ein Suchzeitraum flr die Jahre 2004 bis 2014 bzw. 2015 sowie ,Kinder und
Jugendliche® bzw. ,children and young people“. Da wichtige grundlegende Arbeiten zur
Mundgesundheit und zur Methodik deutlich vor diesem Zeitraum veréffentlicht worden waren,
wurden einzelne altere Arbeiten mit eingeschlossen. Aktuelle Forschungsliteratur zu
Einzelbereichen wurde bis zum Abschluss der Arbeit weiter gesichtet und inkludiert.

4.2 Methoden der Datenerhebung und —analyse

Der Forschungsablauf zur Beantwortung der Forschungsfrage gliederte sich in zwei groB3e
Abschnitte und enthielt sowohl quantitative als auch qualitative Anteile. Nach der Ubersetzung
als erstem Schritt folgte die Uberpriifung der Inhaltsvaliditat mittels Fragebogen und
statistischer Mittelwertberechnung.
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4.2.1 Ubersetzungsprozess anhand der ISPOR-Leitlinien
Ubersetzungsverfahren zadhlen zu den quantitativen Methoden; die Konsensrunden der
Ubersetzerinnen und die Begutachtung durch die Fokusgruppe enthalten jedoch auch eine
qualitative Auswertung von Aussagen.

Der Ubersetzungsprozess im Rahmen dieser Arbeit folgte den Leitlinien der International
Society for Pharmacoeconomics and Outcome Research (ISPOR). Die Anwendung dieser
(von einer eigenen Arbeitsgruppe fir die pharmakologische Forschung festgelegten)
methodischen  Schritte soll eine qualitativ.  hochwertige, mehrdimensionale und
nachvollziehbare Ubersetzung gewahrleisten (Wild et al., 2005) und deckt sich auch mit den
Forderungen von Mannesriwongul und Dixon (2004) nach mehrschrittiger Vor-
Ruckibersetzung sowie exakter Dokumentation des Vorgehens. Die zehn Einzelschritte der
ISPOR-Leitlinien bestanden im Wesentlichen aus der Vorwarts- und Rickibersetzung durch
je zwei zweisprachige Personen, der Ubertragung ihrer Ubersetzung jeweils in eine leere
Tabelle (dem Layout des GOSH-OAG entsprechend) sowie dem Vergleich der Ubersetzungen
untereinander und aus Konsensrunden durch Projektleitung und Ubersetzerlnnen.

Ein Pretest mit zwei Personen wurde vorab durchgefihrt, um Verstandlichkeit und
Praktikabilitat des Ablaufs (Ubertragung der Ubersetzung in eine dem GOSH OAG angepasste
leere Tabelle) und eine ungefahre Zeitangabe fiir die Ubersetzungsdauer zu tiberpriifen.

Fir die Ubersetzung wurden Personen gesucht, die entweder bilingual (deutsch-englisch) oder
muttersprachlich deutsch- bzw. englischsprechend und in der jeweiligen anderen Sprache auf
hohem Niveau (C1 nach GER) mindestens zwei Jahre beruflich tatig waren (Wild, Grove,
Martin, Eremenco, McElroy, Verjee-Lorenz & Erikson, 2005).

Es ergab sich eine Gelegenheitsstichprobe aus dem beruflichen Umfeld der Projektleiterin, die
selbst eine nebenberufliche Tatigkeit im Bereich ,Sprache und Pflege” (Testerstellung) austbt.
Alle Beteiligten wurden per E-mail informiert (Anhang B), erhielten das Originalinstrument
GOSH OAG (siehe Seite 27) und unterzeichneten eine schriftliche Einverstandniserklarung
(Anhang A).

GemaB den Leitlinien war eine wértliche oder eine sinngemaBe Ubersetzung méglich. Da die
Beschreibung des GOSH OAG Uberwiegend mit anatomisch-physiologischen Begriffen
arbeitet und weniger kulturelle Vorstellungen transportiert werden, wurde die wortliche
Ubersetzung gewahlt. Nach Abschluss einer Ubersetzung soll ein Instrument in den vier
Dimensionen der Aquivalenz nach Beaton, Bombardier, Guillemin und Ferraz (2002)

8 Der Gemeinsame Europaische Referenzrahmen zur Sprachverwendung (GER) dient der
Vergleichbarkeit von Sprachkenntnissen. Level C1 wird definiert mit ,Kann ein breites Spektrum
anspruchsvoller, langerer Texte verstehen und auch implizite Bedeutungen erfassen. Kann sich spontan
und flieBend ausdriicken, ohne 6&fter deutlich erkennbar nach Worten suchen zu missen. Kann die
Sprache im gesellschaftlichen und beruflichen Leben oder in Ausbildung und Studium wirksam und
flexibel gebrauchen. Kann sich klar, strukturiert und ausfiihrlich zu komplexen Sachverhalten duBern
und dabei verschiedene Mittel zur Textverkniipfung angemessen verwenden.” Vergleiche dazu unter
http://www.europaeischer-referenzrahmen.de (abgerufen am 20.1.2015))
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vergleichbar sein: semantisch, idiomatisch, erfahrungsgemaB und begrifflich-konzeptionell.
Die in der Literatur manchmal ebenfalls geforderte technische Aquivalenz der Datenerhebung
konnte im Rahmen dieser Arbeit vorausgesetzt werden, da es sich unabhangig von der
Verbalisierung der Wahrnehmungen um die Technik der (Kranken-) Beobachtung handelt. Die
Ergebnisse solcher Beobachtungen werden in Sprache gefasst, um sie kommunizieren zu
kénnen (Schrems, 2003). Wichtig war bei dieser Arbeit vor allem die semantische (= Inhalt und
Bedeutung betreffende) und idiomatische, sinngemaBe Ebene nach der Ubersetzung. Zu
deren Uberpriifung wurde eine Fokusgruppe aus dem Bereich der padiatrischen Onkologie
eingesetzt. Nach mundlicher und schriftlicher Information (Anhang C) begutachtete diese auf
freiwilliger Basis das Ubersetzte Instrument auf sprachliche Verstandlichkeit und
Vollstandigkeit bei der Beurteilung von Veranderungen der Mundhdhle und Umgebung und
formulierte ihre Vorschlage zur Adaptierung. Letztere wurden wahrend der Diskussion in die
Skala eingearbeitet und Uber PC und Beamer visualisiert. Die Diskussion wurde mit zwei
Audiogeraten aufgezeichnet, transkribiert und von einer Unterstitzungsperson stichpunktartig
schriftlich protokolliert, um die Schritte der Adaptierung korrekt nachvollziehen zu kdnnen.

4.2.2 Verfahren zur Inhaltsvaliditatsiberprifung nach Lynn
Eine schriftliche Expertlnnenbefragung mittels Fragebogen per E-mail lieferte die Daten zur
quantitativen Berechnung der CVIs (deskriptive statistische Auswertung mittels IBM SPSS
Statistics 23).
Laut Lynn (1987) wurden die Inhalte der Skala zunachst anhand von vier Stufen auf ihre
Eignung fir die neue Zielgruppe Uberprift (von ,1 = irrelevantes Item® bis ,4 = extrem
relevantes Item®). Die Antworten der vierstufigen Skala wurden dann dichotomisiert in
relevante (Bewertung ,3 oder 4“> Wert ,1%) und nicht relevante ltems (Bewertung ,1 oder 2>
Wert ,,0%). Berechnet wurde das arithmetische Mittel der Beurteilungen (Mean) der Bewertung
von Einzelitems, der Itemblécke (A—F) und des Gesamt-Instruments. Die Standardabweichung
ist bei dichotomen Daten nicht aussagekraftig, konnte aber bei ausreichenden Mittelwerten
eventuell einen weiteren Hinweis auf die Anzahl der negativen Bewertungen in der
zahlenmaBig kleinen Gruppe und damit auf Uneinigkeit unter den Befragten geben.
Die Berechnung fihrte zu Werten zwischen ,0“ und ,1“ fir einzelne Items (I/CVI) und das
Gesamt-Instrument (S/CVI, errechnet aus den Mittelwerten aller I/CVIs). Relevante Items
sollen laut Polit et al. (2007) bei n > 6 befragten Personen einen I/CVI-Wert > 0,78 und das
Instrument bzw. die ltemblécke einen S/CVI-Wert > 0,90 aufweisen, um von guter
Inhaltsvaliditat ausgehen zu kénnen. Werte < 0,6 fur den CVI eines ltems wurden demnach
als Hinweis auf geringe inhaltliche Validitdt des Items und dessen mdglichen Ausschluss
gewertet. Mean, Median und Modus wurden bei den Schatzungen zur (breit gestreuten)
Anwendungsdauer der Skala berechnet.
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Offene Fragen zu jedem Item konnten bei diesem Verfahren Hinweise auf Adaptionen geben
oder zu Vorschlagen fiir ganz neue Items filhren, welche nach weiterer Uberpriifung in die
Skala aufgenommen werden konnten. Diese Freitextanmerkungen (Kritik bzw. Vorschlage zur
Adaptierung des Instruments) wurden qualitativ inhaltsanalytisch ausgewertet und thematisch
strukturiert nach Inhalt der Vorschlage zusammengefasst.

Insgesamt wurden auf diese Weise zwei Befragungsrunden durchgefthrt.

Die Adaptierung des Instruments erfolgte anhand der berechneten Werte und unter Nutzung
aller erhobenen Anmerkungen und Vorschlage der Expertinnen.

4.2.3 Durchfiihrung der Expertinnenbefragung

Der Zugang zu den Expertlnnen wurde tber groBe Anbieter im Bereich mobile oder stationare
Kinderkrankenpflege, padiatrische und zahnmedizinische Versorgung, schulische und
auBerschulische (Freizeit-) Betreuung sowie familiare und auBerfamiliare Versorgung von
Kindern mit komplexen Beeintrachtigungen in drei dsterreichischen Bundeslandern gewahlt.
Die Leitungen der Institutionen bzw. Organisationen wurden vorab in einem persénlichen
Gesprach bzw. in einem Fall telefonisch Uber das Vorhaben und den geplanten Ablauf
informiert und gebeten zu Uberlegen, ob und wie viele Personen mit der entsprechenden
Erfahrung sie als mdgliche Probandinnen zur Verfliigung stellen kdnnten. Die zu nennenden
Personen sollten mdglichst langjahrige, mindestens aber flnf Jahre Erfahrung im Setting
haben. Die Ansprechpartner der Organisationen wurden auBerdem darauf hingewiesen, dass
die teilnehmenden Personen untereinander nichts von der Teilnahme wissen sollten, um
Absprachen und Verfalschungen zu vermeiden. Nach Einwilligung und Nennung der
ausgewahlten Mitarbeiterinnen meldeten sich diese per mail bei der Projektleitung und
erhielten ein Informationsschreiben (Anhang E) und den informed consent (Anhang A) zur
Unterschrift. Sie wurden auBerdem telefonisch kontaktiert, um Verstandnisprobleme
auszuschlieBen.

Alle Teilnehmerlnnen, die ihre Zusage gaben, wurden gebeten, die Unterlagen vertraulich zu
behandeln und bei zufalliger Kenntnis eines/r weiteren ProbandIn Absprachen untereinander
jedenfalls zu vermeiden.

Auf diese Weise konnten zunéchst 21 Probandinnen in Osterreich gewonnen werden. In der
Folge zog jedoch eine der Institutionen fir die stationare Pflege ihre Einwilligung zur Mitarbeit
zuriick. Dadurch fielen ein/e PadiaterIn, ein/e diplomierte/r Kinderkrankenpflegerln sowie ein/e
Logopéadin aus. Die verbliebenen 18 Personen unterschrieben den informed consent.

Alle erhielten zum selben Zeitpunkt mit dem Hinweis auf Vertraulichkeit alle Unterlagen als
Word-Dokument (Fragebogen mit Anschreiben, Anhang F) bzw. PDF-Dokument (Deutsche
Version der Skala nach Fokusgruppenbegutachtung, siehe S. 46) mit der Bitte, inre Bewertung
innerhalb von 14 Tagen ausgeflllt zurlickzuschicken.
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Nach Erhalt der Unterlagen zog eine weitere Organisation, die komplex beeintrachtigte Kinder
und Jugendliche in Wohngemeinschaften betreut, ihre Einwilligung zuriick. Es handelte sich
dabei um drei, von der Leitung der Organisation ausgewahlte Fachbetreuerinnen mit
integrierter Pflegehilfeausbildung. Als Begrindung wurde auf telefonische Nachfrage von einer
der Personen angegeben, sie habe von einem Fragebogen andere Vorstellungen gehabt und
die Anforderungen fir die eigene Berufsgruppe seien zu spezifisch. Sie habe keine Zeit, sich
in die Thematik einzuarbeiten und delegiere die Befundung von Mundproblemen in der Regel
ohnehin wahrend der einmal wdéchentlichen Begutachtung der Kinder an eine diplomierte
Krankenpflegerin. GemaB dem Grundprinzip der Freiwilligkeit bei der Teilnahme wurde die
Absage respektiert und um Vernichtung der Unterlagen mit dem Hinweis auf Vertraulichkeit
gebeten. Eine weitere Fachbetreuerin (tatig in einer anderen Wohngemeinschaft) mit
funfjahriger Erfahrung fullte nur die ersten beiden Teile (A und B) des Fragebogens aus und
sah sich nicht imstande, die ,medizinischen Details“ zu verstehen, die die Skala im Weiteren
verbalisiere. Ihr/e KollegIn aus der gleichen Einrichtung mit etwas geringerer Erfahrung fillte
den kompletten Fragebogen jedoch kompetent aus.

Eine der angeschriebenen Sonder- und Heilpddagoginnen verlangerte kurzfristig einen
Auslandsaufenthalt, verzégerte dadurch die Weiterbearbeitung der Fragebégen um mehr als
zwei Wochen, reichte dann aber ihren Fragebogen gar nicht mehr zuriick und war auch fir
Rickfragen nicht mehr erreichbar. Die (ibrigen 13 Personen aus Osterreich hielten den
Zeitrahmen ein. Zwei von ihnen nutzten die Rlckrufmdéglichkeit, um Unklarheiten zum
Schmerzassessment aufzulésen (in beiden Fallen Probandinnen aus der Padagogik).

Um den Ausfall der Fachbetreuerlnnen auszugleichen, wurden Uber Vermittlung der
betreuenden Dozentin kurzfristig zwei Personen in einer groBen deutschen Klinik angefragt,
die auch sofort zusagten, allerdings aus einer anderen Profession stammten als die
ausgefallenen Fachbetreuerinnen (Kindergesundheits- und Krankenpflegerin®  mit
Zusatzausbildungen im Bereich Pflegewissenschaft bzw. Qualitdtsmanagement).

15 Expertlnnen nahmen schlieBlich an der ersten Befragungsrunde teil, 13 davon auch an der
zweiten Runde. Alle 15 Fragebdgen der ersten Runde wurden in der Reihenfolge ihrer
Racksendung nummeriert, als PDF-Version gespeichert und mit einem Code versehen, um
sie bei Nachfragen zuordnen zu kénnen. Kirzel und Nummerierung sind nur der Projektleiterin
bekannt.

4.2.4 Stichprobenbeschreibung
4.2.4.1 Stichproben fiir den Ubersetzungsprozess
Jeweils zwei Personen wurden um die Vorwarts- und Ruckwartsibersetzung gebeten und
erklarten ihre Bereitschaft zur freiwilligen und unentgeltlichen Teilnahme.

19 Diese Berufsbezeichnung entspricht der dsterreichischen Diplomkinderkrankenschwester.
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Vorwartsibersetzung

Eine der Vorwartsibersetzerlnnen hatte geringe Kenntnisse aus dem Bereich
Mundassessments, der/die andere war lediglich mit pflegerischer Fachlexik im Bereich
Sprachtests vertraut. Beide deckten auBerdem verschiedene Sprachvarianten des Deutschen
(bundesdeutsche und &sterreichische Variante) ab und hatten zehn bzw. 15 Jahre Erfahrung
mit Ubersetzungen und Testerstellung.

Rickibersetzung

Von den RickUbersetzerlnnen war eine Person durch ein laufendes Pflegestudium mit
Assessments teilweise vertraut, die andere Person jedoch nicht. Sie sprachen jeweils
amerikanisches bzw. kanadisches Englisch und arbeiteten zum Zeitpunkt der Studie als
Ubersetzerln fiir eine internationale Organisation bzw. native speaker im 8sterreichischen
Pflichtschulbereich im Zeitrahmen von sieben bzw. funf Jahren.

Pretest

Ein vorab durchgefilhrter Pretest auf Verstandlichkeit des Vorgehens bei der Ubersetzung
wurde von zwei weiteren Personen aus dem studentischen Umfeld der Projektleiterin
absolviert; die  vorwartslbersetzende war einfe  muttersprachlich  deutsche/r
Englischibersetzerln ohne jegliche pflegerische oder fachsprachliche Expertise (mehr als 15
Jahre Ubersetzungserfahrung), der/die riickilbersetzende Pretesterln ein/e bilingual
aufgewachsene/r StudentIn mit Diplompflegeausbildung.

Aquivalenz-Uberpriifung

Die daflr geeigneten Personen mussten ausreichend Erfahrung mit den mit der Skala
verbundenen begrifflichen Inhalten, der Technik der Datenerhebung und der verbalisierten
Weitergabe der Ergebnisse haben. Fir diesen Schritt konnte ein Teil des Teams einer
onkologischen Kinderstation an einem groBen 6sterreichischen Landeskrankenhaus als
Fokusgruppe gewonnen werden. Mindestbedingung war hier eine etwa zweijahrige Erfahrung
in der Einstufung von Mundproblemen bei onkologisch erkrankten Kindern und Jugendlichen.
Neun Pflegepersonen aus dem Bereich der padiatrischen Onkologie mit 1,5 - 19 Jahren
Erfahrung (im Mittel 7,1 Jahre) in der Beurteilung kindlicher Munderkrankungen unter
Chemotherapie nahmen an der einstiindigen, Leitfragen gestitzten Diskussion teil (Leitfaden
sieche Anhang D). Sie erhielten vorab ein Informationsschreiben (Anhang C) und
unterschrieben die Einwilligungserklarung (Anhang A).

Zwei jungere Kolleginnen hatten weniger als 2 Jahre Erfahrung in der Onkologie; sie wurden
nicht ausgeschlossen aus der Fokusgruppe, beteiligten sich aber deutlich weniger an der
Diskussion.
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4.2.4.2 Stichproben fir die Expertinnenbefragung

Lynn (1986) fordert dabei mindestens fliinf bis zehn, in den bisherigen Prozess nicht involvierte
Fachpersonen fiir die Bewertung, die mit dem Konzept der Skala vertraut sind. Neuere
Forschungen fordern acht bis zwélf Personen. Beckstead (2009) erweitert diese Zahl auf
mindestens 20 Personen. Angestrebt wurden daher fir diese Arbeit in Anlehnung an
Beckstead (2009) und Polit et al. (2007) etwa 15 - 20 Personen, wobei diese muttersprachlich
deutsch sein sollten.

Um den multidisziplinaren Betreuungsbereich mdéglichst breit abzudecken, wurde nach
Personen aus den Bereichen Kinderkrankenpflege, Pflegehilfe, Padiatrie, Zahnmedizin,
Logopéadie bzw. Schlucktherapie, Sozialpadagogik, Behinderten-Fachbetreuung und Sonder-
und Heilpddagogik gesucht. Durch den Einbezug mdglichst vieler unterschiedlicher
Berufsgruppen sollte gleichzeitig eine Uberpriifung der Verstandlichkeit der Skala erfolgen.
Bis auf einen Kollegen waren alle Teilnehmerlnnen weiblich, die mittlere Berufserfahrung lag
bei 15,2 Jahren (4 — 32 Jahre). Das Alter der ProbandInnen erstreckte sich auf 23 — 56 Jahre,
wobei die Fachbetreuerlnnen und Sozialpadagoginnen zu den jingsten Befragten gehdérten.
Dies kann mdoglicherweise auch als Ausdruck des haufigen Personalwechsels im
Behindertenbetreuungs-Setting gewertet werden. Eine der befragten Institutionsleitungen,
welche die Teilnahme ablehnte, wies auch im persénlichen Informationsgesprach darauf hin,
dass sie gar keine Mitarbeiterlnnen mit mehr als 5 Jahren Erfahrung im Setting habe.

Unter den teilnehmenden Personen (siehe Tabelle 1) kam eine aus einem therapeutischen
Beruf (Ergotherapie und Sprachheillehrerin), zwei kamen aus dem Bereich Zahnmedizin, finf
hatten eine padagogische Ausbildung (Sozialfachbetreuerlnnen fiir Behindertenpadagogik,
Sonder- und Heilpadagogik, Sozialpadagogik), vier stammten aus der stationaren und drei aus
der mobilen (Kinder-) Krankenpflege (Diplomierte Kinder- bzw. Krankenpflegerinnen: in
Osterreich DKKS bzw. Kindergesundheits- oder Krankenschwestern fiir Deutschland). Die
Befragten kamen also jeweils zu etwa 50% aus Pflege- bzw. aus nicht-pflegerischen Berufen.

Tabelle 1: Profession Berufsg_;ruppe

Haufigkeit Prozent Giltige Prozente Kumulierte Prozente
Pflege 7 46,7 46,7 46,7
P&adagogik 5 33,3 33,3 80,0
Zahnmedizin 2 13,3 13,3 93,3
Therapie 1 6,7 6,7 100,0
Gesamt 15 100,0 100,0

Mehrere Personen arbeiteten in mehreren Berufsfeldern, z.B. als Sozialpddagoglin und
Studentln der Krankenpflege, als Ergotherapeutin und Sprachheillehrerin, als diplomierte
Kinderkrankenpflegerln und Organisationsleitung einer mobilen Kinderkrankenpflege-
Organisation, als stationar arbeitende Kinder- und Jugendgesundheitspflegerinnen, auch in

der Qualitatsarbeit bzw. als Sonder- und Heilpadagogln sowohl in der Schulbegleitung als
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auch in der Freizeitarbeit mit der Zielgruppe. Eine der Probandinnen nahm eine Sonderstellung
ein als berufstatige Gesundheits- und Krankenschwester (zum Zeitpunkt der Erhebung wegen
einer universitaren Weiterbildung karenziert) und Mutter eines Kindes mit einer komplexen

Beeintrachtigung. Sie konnte damit auch eine familiare 24-Stunden-Sicht einbringen.

4.3 Zeitplan

Im November 2014 wurde um die Erlaubnis zur Nutzung des GOSH OAG angesucht. Nach
Zustimmung der Londoner Forschungsgruppe per E-mail im Dezember 2014 konnte mit der
Identifikation der Personen fiir Ubersetzung und Fokusgruppe begonnen werden.

Die Ubersetzung wurde im Zeitraum Februar — April 2015 durchgefiihrt. Es ergab sich eine
mehrmonatige Verzégerung, da zunachst keine Fokusgruppe gewonnen werden konnte, die
aber fiir eine korrekte Uberpriifung der Aquivalenz sinnvoll war. Erst nach Vorliegen der
aquivalenten Ubersetzungsversion im August 2015 konnte daher mit der Begutachtung durch
Expertinnen und mit der CVI-Berechnung begonnen werden. Zeitgleich wurde der
Ubersetzungsprozess detailliert dokumentiert.

Die hohe Heterogenitat der Ergebnisse und die zahlreichen Rickmeldungen aus der
Expertinnenbefragung der ersten Runde machten im September umfangreiche Adaptionen
am Instrument notwendig.

Das adaptierte Instrument wurde in einer weiteren Beurteilungsrunde im Oktober 2015
ausgeschickt.

Im November 2015 wurden die erneuten Anderungswiinsche eingearbeitet und so eine
Studienversion des GOSH OAG fiir die Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen mit komplexen
Beeintrachtigungen erarbeitet.

4.4 Ethische Aspekte

Sowohl die Ubersetzung der Skala als auch die Uberpriifung der Inhaltsvaliditat erfolgte durch
Expertlnnen unterschiedlicher Fachrichtungen. Es handelt sich dabei nicht um eine vulnerable
Gruppe.

Vertraulichkeit und Datenschutz nach Mayer (2011) wurden eingehalten.

Die Expertinnen konnten frei Uber ihre Mitarbeit am Forschungsprozess entscheiden. Sie
hatten das Recht, die Mitarbeit jederzeit abzubrechen. Dies wurde in einigen Féllen auch in
Anspruch genommen.

Allen teilnehmenden Personen wurde weitgehende Anonymitédt gewéhrt, wobei eine véllig
anonyme Auswertung der Fragenbdgen in der Expertlnnenrunde nicht zur bestmdglichen
Nutzung der Ergebnisse und Adaptierung des Instruments geflhrt hatte. Hier war es
unumganglich, das die Projektleitung die Bogen den Personen zuordnen konnte, um korrekt
auswerten und bei Bedarf riickfragen zu kénnen.
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5.2 Resiimee und Beurteilung des Ubersetzungsverfahrens
Die Notwendigkeit kleinerer Adaptierungen wahrend der Ubersetzung ergab sich vor allem
durch die Anpassung der verkirzten Sprache, um die Skala im pflegerisch-betreuerischen
Alltag praktikabel zu halten.
Das betraf insbesondere eine/n der Rickibersetzerlnnen ohne Kenntnis von Assessments
und damit verbundener sprachlicher Prazision und Kurze. Hier waren mehrere Schritte nétig
zur Klarung aufgetretener Unterschiede zwischen Original- Skala und Rickibersetzung bzw.
zwischen den Versionen der beiden RickUbersetzerlnnen. Hinzu kam in diesem Fall auch ein
kulturell unterschiedlicher Umgang mit der Betreuungssituation betroffener Kinder. Die
rickibersetzende, muttersprachlich englische Person brachte neben den Eltern andere
Betreuungspersonen (,guardians®) in die Ubersetzung ein und driickte damit die
amerikanische Situation der Nanny-Betreuung aus, was sie auf Nachfrage der Projektleitung
erlauterte. Diese Anderung wurde allerdings sowohl von den Vorwartsiibersetzerlnnen als
auch von der Fokusgruppe als unwichtig und sprachlich tberfllissig abgelehnt.
Im Rahmen der Fokusgruppe wurde ein Konsens in allen strittigen Punkten unter den
Teilnehmenden der Gruppe erreicht. Die erfahrenen pflegerischen Kolleglnnen forderten
zudem an mehreren Stellen inhaltliche und damit auch sprachliche Erweiterungen des
Instruments fiir den Einsatz in der padiatrischen Onkologie. Dazu gehérte vor allem der sterile
Einmalspatel zur Inspektion der Mundhéhle oder die Blaschenbildung, welche die Gruppe
einheitlich in ,Score 2“ und ,Score 3“ des Originalinstruments vermisste. Auch die
Farbbezeichnungen flhrten zu Diskussionen, wie auch schon bei der Vorwartstibersetzung.
AbschlieBend wurde erneut das Dolmetscherlnnen-Team zu Rate gezogen, um die
Anderungen abzugleichen. Diese erklarten sich einstimmig einverstanden. Die Anderungen
wurden zudem an das Londoner Entwicklungsteam zurlickgemeldet.
Im Zuge der CVI-Uberpriffung fiel schlieBlich einer der Expertinnen ein kleiner
Ubersetzungsfehler in der Skala auf, der bis dahin von keiner der teilnehmenden Personen
bemerkt worden war, aber inhaltlich zu unklarer Abstufung der Befunde hatte fihren kénnen.
Die entsprechende Stelle in der Skala wurde angepasst und war bei der Ricksendung der
Skala nach London bereits inkludiert.
Die Ursache fur den Fehler lag vermutlich im unscharf Gbersetzten elliptischen Satzbau aus
dem Englischen ins Deutsche. Wéare der Fehler unbemerkt geblieben, hatte hier eine
semantisch-syntaktische Verzerrung entstehen kénnen.
Alle Schritte des Prozesses wurden wie gefordert genau dokumentiert und begrindet (siehe
Abschlussbericht zur Ubersetzung im Anhang), um Bias-Probleme hinsichtlich Aufbau,
Sprache, Inhalt und Einsatz des bearbeiteten Instruments mdéglichst zu vermeiden (Mahler &
Reuschenbach, 2011).
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6 Uberpriifung der Inhaltsvaliditit nach Lynn

Im Anschluss an eine Ubersetzung ist fiir ein sprachlich adaptiertes Instrument eine CVI-
Testung an einer &hnlichen Stichprobe wie beim Original empfohlen (Mahler et al., 2008).
Dieser Schritt wurde auch bei der Bearbeitung des OAG nach der Ubertragung von der
allgemeinen Onkologie auf die padiatrische Gruppe vollzogen (Gibson et al., 2006).

Im Rahmen dieser Arbeit wurde nach der Erarbeitung einer Konsensversion und Begutachtung
mittels Fokusgruppe eine erneute CVI-Testung an der deutschsprachigen Version fur die
Zielgruppe onkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher ausgelassen zugunsten einer
sofortigen CVI-Priifung fir die neue Zielgruppe mit komplexen Beeintrachtigungen. Beide
padiatrischen Gruppen weisen nicht nur altersmaBig, sondern in mehrerer Hinsicht
Ubereinstimmungen auf (bewertet werden anatomisch-physiologische Items, &hnliche
Risikorelevanz fur das Auftreten von Mundproblemen, gleiche Technik der Datenerhebung
durch Krankenbeobachtung).

Bei dem zweistufigen Uberpriifungsverfahren konnte zudem die erste Stufe tbersprungen
werden, da das eigentliche Instrument ja bereits vorlag.

Die Anwendung des Verfahrens nach Lynn kann in zwei oder mehreren Runden der
Expertinnenbefragung mit je etwa zwei Wochen Abstand?' zur CVI-Berechnung fiihren.

6.1 Erstellung und Auswertung der Fragebogen
Flr jede Befragungsrunde wurde ein Fragebogen mit dazugehdérigem Anschreiben (Anhang F
und G) erstellt.
Im ersten Fragebogen wurden auBerdem soziodemographische Daten zur Berufsgruppe, zum
derzeitigen Tatigkeitsbereich und zur Berufserfahrung mit der Zielgruppe erfasst.

Um mdoglichst eng an deren Erfahrungen anzuknipfen, wurden die Expertlnnen im
Anschreiben gebeten, sich bei der Beantwortung des Fragenbogens und insbesondere bei der
Formulierung von Vorschlagen in Anlehnung an die ,Critical Incident Technique® (Bihner,
2011:102) ein Kind oder eine/n Jugendliche/n mit typisch ausgepragter Cerebralparese
vorzustellen. Zusatzlich sollten die Items immer mit Blick auf das mitgeschickte
Gesamtinstrument (deutsche Version nach Fokusgruppe, siehe Seite 47) begutachtet werden.

21 Diese Zeitrahmen lieB sich aus mehreren Griinden nicht einhalten, z.B. ergaben sich Verzégerungen
durch zu spéat oder nicht bzw. nicht vollstandig rickgemeldete Fragebdgen.
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6.1.1 Fragebogen der ersten Runde

Bei der Erstellung des Fragebogens fiir die erste Expertlnnenbefragung wurden jeweils die
originalen ltem-Formulierungen (41 Items) in der Reihenfolge der Skala spaltenweise von links
nach rechts alphabetisch (A-E) benannt, nummeriert (Fragen 1-8 bzw. 1-9) und wértlich in den
sechsseitigen Fragebogen (siehe Anhang F) Gbernommen.

Zur Beurteilung der Relevanz der einzelnen Bewertungskriterien (,Kategorie®) fir die neue
Zielgruppe wurden die Antwortvorgaben der Likert-Skala in Anlehnung an die Formulierung
von Lynn (1986) in folgender Rangfolge bezeichnet:

Lunwichtig, weniger wichtig, eher wichtig, sehr wichtig“ (Fragen A1-8).

Bei der Bewertung der Praktikabilitdt der Befunderhebung (,Beurteilungsmethoden®) wurden
die Antwortvorgaben eingeteilt in

,hicht, kaum, eher, gut durchfiihrbar” (Fragen B1-9).

Die insgesamt drei Spalten (,Score 1-3%) zur Befundbeschreibung wurden jeweils in

,hicht, weniger, eher, genau zutreffend” (Fragen C1-8 bzw. D1-8 und E1-8)

auf die Gegebenheiten bei Kindern und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen
skaliert.

Abweichend von diesen jeweils vierstufigen Beurteilungen wurde eine abschlieBende
Gesamtbeurteilung der Skala auf die Kriterien Vollstandigkeit, Trennschérfe,
Zielgruppeneignung, allgemeine Praktikabilitdt sowie Layout-Kriterien dichotom mit

,stimmt / stimmt nicht* erfragt (Fragenblock F 1-10).

Zusatzlich wurde eine Frage nach der geschéatzten Dauer (in Minuten) bei der Anwendung der
Skala gestellt.

Bei allen Fragen gab es die Mdglichkeit zu Freitextanmerkungen neben dem erfragten Item,

unter dem jeweiligen Fragenblock sowie abschlieBend fur ausfuhrlichere Anmerkungen unter
dem gesamten Fragebogen.
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6.1.2 Fragebogen der zweiten Runde
Far den zweiten Durchgang wurden die strittigen ltems adaptiert und mit einem erlduternden
Anschreiben erneut zur Diskussion ausgeschickt.
Als strittig galten nicht nur Items mit einem Mittelwert unter 0,78, sondern auch solche mit
guten Mittelwerten, aber vielen Freitextanmerkungen oder Verbesserungsvorschlagen. Diese
23 veranderten Items wurden analog dem Aufbau des ersten Fragenbogens in einen zweiten
Ubertragen und die Antwortvorgaben erneut mittels der beschriebenen Mehrfachangaben
skaliert.
Die unveranderten Items wurden nicht mehr in den Fragebogen Gbernommen, sondern nur in
der mitgeschickten adaptierten Skala (siehe Tabelle 14, Seite 87) symbolisch (v)
gekennzeichnet.
Alle durchgefuhrten Adaptierungen wurden in der Skala in farbiger Schrift markiert.
Anderungen, die sich aus dem Konsens von Freitextantworten und Vorschlagen ergeben
hatten, wurden blau gekennzeichnet. Rote Schrift wurde fiir drei ltems (s&mtlich die Kategorie
~Schlucken” betreffend) gewahlt, in denen zwar die Bewertungen deutlich auf eine notwendige
Adaptierung hingewiesen hatten, jedoch eine Formulierung nicht so einfach aus den
Anmerkungen entwickelt werden konnte. Hier handelte es sich um Vorschlage der
Projektleiterin.

Die Mdglichkeit zu Freitextantworten blieb im nunmehr dreiseitigen Fragebogen (Anhang G)
unverandert erhalten.

Im Anschreiben wurde zudem darauf hingewiesen, dass die Kategorie ,Stimme* auf Grund der
Ergebnisse aus der ersten Runde ausgeschieden wurde.

AuBerdem wurden die Expertlnnen darauf aufmerksam gemacht, dass das Layout nach
einheitlich positiver Bewertung unveréndert blieb. Zwei Fragen des allgemeinen
Beurteilungsblocks wurden erneut gestellt, da durch die Adaptierungen Veranderungen
bezliglich Trennscharfe und Abgrenzbarkeit der Symptome resultieren konnten.
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6.1.3 Auswertung der Frageb6gen
Nicht alle Fragebbdgen der ersten Runde wurden vollstéandig ausgefillt. Abgesehen von den
zurtickgezogenen Einwilligungen wurde ein nicht vollstdndiger Fragebogen ausgeschieden,
da sich die Probandin auch nach zwei (von ihr initiierten Telefonaten zur Nachfrage) nicht in
der Lage sah, die nach ihren Worten ,medizinischen Befundbeurteilungen“ zu bewerten.
Bei sieben Fragebdgen wurden einer oder auch zwei Befragungspunkte in den skalierten
Bewertungen der ersten Runde nicht beantwortet. Hier wurde versucht, von dem/der Expertin
eine Begrindung des Weglassens bzw. einen Nachtrag der Antwort zu erreichen. Dazu wurde
der Antwortbogen nochmals zurlickgeschickt mit der Bitte um Klarung. Es handelte sich in drei
Fallen um ein Versehen. Die nachgereichten Antworten passten in allen Fallen zum tbrigen
Antwortverhalten des entsprechenden Fragebogens.
Zweimal kam es zu telefonischen Ruckfragen, nach denen eine Beantwortung jeweils mdglich
war.
Einmal lieB sich keine Klarung erreichen, da die angeschriebene Probandin auf zwei E-mails
nicht antwortete. (Sie retournierte auch den Fragebogen der zweiten Runde nicht mehr).
Ein weiteres Mal sah sich die befragte Person auch nach einem Gesprach nicht in der Lage,
den fehlenden Punkt zu bewerten. So blieben in der ersten Befragungsrunde zwei fehlende
Werte in zwei Fragebdgen offen.

Alle 15 Teilnehmerinnen der ersten Runde, deren Fragebdgen in die erste Berechnung
eingegangen waren, erhielten den Fragebogen der zweiten Runde zum gleichen Zeitpunkt.
Knapp die Halfte davon (n=7) retournierte den Fragebogen innerhalb von 48 Stunden, weitere
vier Personen innerhalb der anvisierten 14 Tage. Von den vier fehlenden kamen weitere zwei
Fragebégen nach einem Erinnerungsschreiben innerhalb einer Woche. Zwei der
Probandinnen der ersten Runde antworteten auch auf das Erinnerungsschreiben nicht.
Insgesamt konnten so 13 Fragebdgen der zweiten Runde (86,7%) ausgewertet werden. Sie
wurden unter dem jeweiligen Code der ersten Runde gespeichert.

Es blieben in der zweiten Runde zwei fehlende Einzelwerte in zwei unterschiedlichen

Fragebdgen bei einem identen Item, die sich auch auf Ruckfrage nicht klaren lieBen, da sich
beide Befragten nicht zu einer klaren Beurteilung entschlieBen konnten.
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6.2 Quantitative Auswertung der Ergebnisse Runde 1
15 Fragebdgen konnten in der ersten Runde ausgewertet werden.
Die nummerischen Werte wurden in eine Datenmatrix Gbertragen, zur Vermeidung von
Ubertragungsfehlern von einer zweiten Person kontrolliert und mittels SPSS deskriptiv
statistisch ausgewertet. Fir relevante ltems wurde ein I/CVI > 0,78 und ein S/CVI > 0,90 far
Itemblocks und das Gesamtinstrument angestrebt, um von guter Inhaltsvaliditat ausgehen zu
kénnen. Werte < 0,6 fir den CVI eines ltems waren ein Hinweis auf geringe inhaltliche Validitat
des Items und den méglichen Ausschluss (Polit et al., 2007). AuBerdem wurde (auf Grund der
hohen Heterogenitdt der Antworten) das Antwortverhalten der Expertlnnen gesondert
betrachtet.
Die Freitextantworten wurden nach Bezugsitem gelistet und inhaltlich ausgewertet.
Weiter wurde der Mittelwert aus der Anzahl der Freitextantworten ermittelt.
Es zeigte sich insgesamt eine hohe Heterogenitat der Antworten sowohl in Bezug auf die
Kategorien als auch auf das Antwortverhalten des gesamten Expertsboard.

6.2.1 Relevanz der einzelnen Kategorien (Iltems A1 - A8)
Zunéachst wurde die Relevanz der einzelnen Kategorien der Mundgesundheit (siehe Tabelle
5) fUr die neue Zielgruppe bewertet.

Tabelle 5: Mittelwertberechnung: Relevanz der Kategorien (ltemblock A)

Standard-
N Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung |
A1 Kategorie Schlucken wichtig 15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
A2 Kategorie Lippen und
Mundwinkel wichtig 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
A3 Kategorie Zunge wichtig 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
A4 Kategorie Speichel wichtig 15 ,00 1,00 9333 ,25820
A5 Kategorie Schleimhaut wichtig 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
A6 Kategorie Zahnfleisch wichtig 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
A7 Kategorie Zdhne wichtig 15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
A8 Kategorie Stimme wichtig 15 ,00 1,00 ,4000 ,50709
S/CVI der Mittelwerte von A ,8667 ,24817

Bis auf die Kategorie ,Stimme* (I/CVI 0,4) erflllten alle Kategorien eindeutig einen geforderten
Mittelwert von mehr als 0,78.

Der weit unter 0,6 liegende Wert fir ,Stimme* gab deutliche Hinweise auf einen méglichen
Ausschluss der Kategorie und fihrte auch dazu, dass der Gesamtmittelwert fir die Kategorien
mit 0,8667 etwas niedriger ausfiel als gefordert (0.90).

Nach Ausschluss des niedrigen Wertes fir die Stimmkategorie ergabe sich ein S/CVI von

0,9333 fur die Relevanz aller Ubrigen Kategorien.
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6.2.2 Bewertung der Beurteilungsmethode (ltems B1 - B9)

Der Gesamt-CVI betrug bei Berilicksichtigung aller Kategorien 0,8074 (siehe Tabelle 6). Zwei
niedrige Werte flr ,Schlucken* und ,Stimme* beeinflussten den Wert stark. Ohne sie ergabe
sich mit einem S/CVI von 0,89 aber immer noch ein Wert unter 0,9. Hier ergab die Beurteilung
der Befunderhebung implizit auch eine Bewertung der Praktikabilitdt der Anweisungen in der
neuen Zielgruppe und mit leicht erniedrigtem Wert ein Hinweis auf notwendige Adaptierungen.

Tabelle 6: Mittelwertberechnung: Durchfiihrbarkeit des Assessments (ltemblock B)

Standard-

N Minimum Maximum Mittelwert abweichung_
B1 Assessment Schlucken 15 ,00 1,00 ,5333 ,51640
B2 Assessment Lippen und Mundwinkel 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
B3 Assessment Zunge 15 ,00 1,00 ,8000 ,41404
B4 Assessment Speichel 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
B5 Schleimhaut 15 ,00 1,00 ,7333 45774
B6 Assessment Zahnfleisch 15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
B7 Assessment Zahne 15 00 1,00 8667 35187

i t

B9 Einsatz Schmerzassessmen 13 1,00 1.00 1,0000 00000
S/CVI der Mittelwerte von B 8074 ;28981

FOr den niedrigen rechnerischen Wert zur Umsetzbarkeit der drei Alternativen beim
»Schlucken® ,Bitten Sie das Kind zu schlucken oder beobachten Sie den Schluckvorgang.
Fragen Sie die Eltern nach auffélligen Verdnderungen.® fanden sich unterschiedliche
Begrindungen in den Freitexten.

Im Gegensatz dazu waren sich die Expertinnen einig, die Kategorien ,Lippen und Mundwinkel*
~Speichel* und Schmerzassessment problemlos einschatzen zu kénnen. Fir ,Zunge®,
»Zahnfleisch® und ,Zahne* ergaben sich ausreichende Werte, aber in den Freitextantworten
mehrfach Bedenken zum Spatel. Diese Bedenken wurden auch im berechneten Wert fir die
~Schleimhaut” deutlich (mit 0,7333 unter dem gewtinschten I/CVI von 0,78).

Die Bewertung der Umsetzbarkeit der Befunderhebung in der Kategorie ,Stimme* lag mit
0,4667 nur knapp Uber der Bewertung der Relevanz der Kategorie an sich (0,40). Das lasst
sich vielleicht damit erklaren, dass eine nicht adaquat genutzte bzw. nutzbare Funktion
(,Stimme*®) nicht so einfach zu erheben ist und der erhobene Befund dann auch nicht zwingend
aussagekraftig ist. Bei der Anweisung zum Schmerzassessment ab einem bestimmten Wert
gab es (wie oben beschrieben)zwei fehlende Werte. Sie resultierten vermutlich aus dem
ausbildungsbedingt fehlenden Expertlnnenwissen zum Schmerzassessment allgemein. Bei
Ausschluss des Einzelwertes wird die Befundung einstimmig als durchfihrbar bewertet.
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6.2.3 Beurteilung der Normalbefund-Beschreibungen
(Score ,,1) (Items C1 - C8)

Tabelle 7 zeigt die Mittelwertberechnung der als ,normal” beschriebenen Befunde. Bis auf die
Befundbeschreibung in der Kategorie ,Stimme® ergaben alle Berechnungen ausreichende
Werte fir die Passgenauigkeit der Beschreibungen.

Die Bewertung der Beschreibung fir ,,Stimme* mit einem CVI von 0,6 folgt den Ergebnissen in
den vorangegangenen Schritten und gab erneut Hinweise auf einen mdglichen Ausschluss
der Kategorie.

Tabelle 7: Mittelwertberechnung: Beschreibung Normalbefund zutreffend (ltemblock C)

Standard-
N Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung |
C1 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Schluckfunktion
C2 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
Lippen und Mundwinkel
C3 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Zunge
C4 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8000 41404
Speichel
C5 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Schleimhaut
C6 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8000 41404
Zahnfleisch
C7 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,8000 41404
Zahne
C8 Beschreibung Normalbefund
15 ,00 1,00 ,6000 ,50709
Stimme
S/CVI der Mittelwerte von C ,8166 38287

Der S/CVI fur diesen Fragenbereich ergab einen Wert von 0,8166 unter Berticksichtigung der
niedrig beurteilten Kategorie ,Stimme*” bzw. 0,8476 nach Herausrechnen dieses Wertes. Der
S/CVI lag damit in beiden Fallen unter dem geforderten Level von 0,9.

Das wurde als Hinweis auf notwendige Adaptierungen bei den Beschreibungen der

Normalbefunde gewertet.

Auch in diesem ltemblock wurde zu fast allen Punkten eine hohe Anzahl Freitextanmerkungen

und Adaptionsvorschlage eingebracht.
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6.2.4 Beurteilung der Beschreibung deutlicher Veranderungen
(Score ,,2“) (Items D1 - D8)

Aus der Expertlnnen-Beurteilung (siehe Tabelle 8) ergaben sich in den einzelnen Punkten
stark differierende Werte.

Die Beurteilung der ,Stimme* lag mit 0.3333 wieder deutlich unter dem Level von 0,6 und weit
unter dem der anderen Mittelwerte. Gestltzt wurde dieser Wert durch viele
Freitextanmerkungen, die Zweifel oder notwendige Adaptierungen verbalisierten.

Auch die Kategorie ,Schlucken” lag unter dem angestrebten Wert; auBerdem erzielte die
Beschreibung der Veranderungen beim ,Speichel” nur einen errechneten Wert von 0,7333. In
beiden Kategorien wurden die Zweifel auch durch Freitextantworten konkretisiert.

Der S/CVI fur diesen Fragenblock lag unter Einbezug der niedrigen Kategorie ,,Stimme*“ noch
knapp Uber 0,7833, nach Herausrechnen des niedrigen Wertes bei 0,8476 und damit immer
noch unter 0,9.

Tabelle 8: Mittelwertberechnung: Beschreibung deutlicher Verénderungen zutreffend (Itemblock D)

Standard-

N Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung

D1 Beschreibung deutlicher
. 15 ,00 1,00 ,7333 45774
Veranderungen Schlucken
D2 Beschreibung
deutlicher Veranderungen 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Lippen und Mundwinkel

D3 Beschreibung deutlicher

. 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
Veranderungen Zunge
D4 Beschreibung deutlicher
15 ,00 1,00 ,7333 45774
Veréanderungen Speichel
D5 Beschreibung deutlicher
. 15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Veranderungen Schleimhaut
D6 Beschreibung deutlicher
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Veranderungen Zahnfleisch
D7 Beschreibung deutlicher
15 ,00 1,00 ,8000 41404
Veréanderungen Ziahne
D8 Beschreibung deutlicher
. 15 ,00 1,00 3333 ,48795
Veranderungen Stimme
,7833 ,34742

S/CVI der Mittelwerte von D
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6.2.5 Beurteilung der Beschreibung schwerer Veranderungen
(Score ,,.3%) (Items D1 - D8)

Fast alle Werte erzielten ungeachtet ihrer teilweisen ausgiebigen Freitextantworten

ausreichende bis hohe Mittelwerte fir die Bewertung der Passgenauigkeit.

Wie Tabelle 9 zur Beurteilung der als ,schwer“ beschriebenen Veranderungen zeigt, erreichte

die Kategorie ,,Stimme* wieder nur einen Wert von 0,60.

Insgesamt ergab sich ein S/CVI von 0,8416; nach Weglassen des einzelnen niedrigen Wertes

far ,Stimme* lage der mittlere CVI fiir die Gbrigen Kategorien bei 0,8762, damit aber jedenfalls

noch unter dem geforderten Mittelwert von 0,90.

Adaptierungen waren also auch hier erforderlich.

Tabelle 9: Mittelwertberechnung: Beschreibung schwerer Veréanderungen zutreffend (ltemblock E)

S/CVI der Mittelwerte von E

Standard-
N Minimum [ Maximum | Mittelwert | abweichung |
E1 Beschreibung schwerer
15 ,00 1,00 ,8000 41404
Veréanderungen Schlucken
E2 Beschreibung schwerer
. 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
Veréanderungen Lippen
E3 Beschreibung schwerer
. 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
Veranderungen Zunge
E4 Beschreibung schwerer
15 ,00 1,00 ,9333 ,25820
Veréanderungen Speichel
E5 Beschreibung schwerer
. 15 ,00 1,00 ,8000 ,41404
Veranderungen Schleimhaut
E6 Beschreibung schwerer
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Veranderungen Zahnfleisch
E7 Beschreibung schwerer
15 ,00 1,00 ,8667 ,35187
Veranderung Zahne
E8 Beschreibung schwerer
. 15 ,00 1,00 ,6000 ,50709
Veréanderung Stimme
0,8416 0,35168
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6.2.6 Beurteilung der Gesamteignung des Instruments
(Items F1 - F10)

Im Itemblock F1-10 gab es zwei fehlende Werte, die sich auf die unklare Abgrenzung zu den
neurologischen Schluckstérungen bezogen (ltem F2) bzw. auf die Einschatzung der
Gesamteignung der Skala fir die Zielgruppe (Item F4). Eine/r der befragten Expertinnen traute
sich aus padagogischer Sicht diese Beurteilung ausbildungsbedingt nicht zu.

Legte man in diesem Frageblock den BewertungsmaBstab flr Relevanz nach Lynn an (obwohl
hier nicht mehr wirklich erforderlich, da keine CVI-Prifung mehr), ware der Schwellenwert von
0,78 in drei Fallen unterschritten (siehe Tabelle 10 zur Gesamtbeurteilung der Skala).

Am deutlichsten zeigte sich die Abweichung bei F2 in der Abgrenzbarkeit zu anderen
Problemen wie neurologischen Stérungen. Der niedrige Wert wurde gestitzt durch die
Freitextantworten und Bewertungen in der Kategorie ,,Schlucken®. Der ebenfalls niedrige Wert
von 0.60 bei der Bewertung der Vollstandigkeit kénnte sich auf die fehlende Kariesdiagnostik
beziehen (Naheres dazu siehe in der Auswertung der Freitextantworten). Einzelne
Expertinnen bewerteten sowohl Vollstdndigkeit als auch Abgrenzbarkeit als vorhanden.

Aus der Summe der Mittelwerte ergab sich flr diesen Fragenblock ein Gesamtmittelwert von
0,8538 etwas unter der geforderten Grenze von 0,90. Lasst man den Wert fir F2 auBer Acht,
ergibt sich ein guter S/CVI von 0,9098. Insbesondere die Layout-Kriterien F6 — F9 zeigen eine
heterogen positive Bewertung; auch die Abgrenzbarkeit der Beurteilungsstufen untereinander
sehen alle Expertlnnen als gegeben an.

Tabelle 10: Mittelwertberechnung: Gesamtbeurteilung der Skala (ltemblock F)

Standard-

N Minimum Maximum Mittelwert | abweichung |
F1 Vollstandigkeit des Instruments 15 ,00 1,00 ,6000 ,50709
F2 Abgrenzung

14 ,00 1,00 ,3571 ,49725

neurologische Schluckprobleme

F3 Abgrenzung

15 1,00 1,00 1,0000 ,00000

Beurteilungsstufen untereinander
F4 Zielgruppeneignung 14 ,00 1,00 ,7143 ,46881
F5 Praktikabilitat

(schnell und einfach anwendbar) 1 00 1,00 /9333 25820

F6 Eignung Layout 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
F7 Ubersichtlichkeit 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
F8 Verstandlichkeit 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
F9 Farbliche Gestaltung 15 1,00 1,00 1,0000 ,00000
F10 Lesbarkeit Schrift 15 ,00 1,00 ,9333 ,25820

S/CVI der Mittelwerte von F 0,8538 0,19895
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6.2.7 Geschatzte Anwendungsdauer der Skala

Befragt zur geschéatzten Anwendungsdauer der Skala unter Voraussetzung der Compliance
von Kind oder Jugendlichem, gaben einige Expertinnen eine konkrete Minuten-Schatzung an;
andere definierten eine Zeitspanne (,von Wert A bis Wert B oder ,zwischen A und B*).

Im Fall einer genannten Zeitspanne wurde das rechnerische Mittel dieser Spanne in die
Berechnung inkludiert.

Die Expertlnnen nannten insgesamt stark differierende Zeitangaben zwischen mindestens finf
und maximal 30 Minuten. Diese groBe Spannweite mit hoher Standardabweichung (6,547
Minuten) zeigte sich auch innerhalb einer Profession. So nannte jeweils eine der stationar
tatigen Pflegepersonen die héchstgenannte (30) bzw. die niedrigste Minutenzahl (5), wahrend
in der padagogischen Gruppe Angaben von finf bis 20 Minuten genannt wurden.

Diese Minutenangaben deckten sich nicht zwingend mit der Beantwortung der Frage nach der
schnellen und einfachen Anwendbarkeit. Eine solche verneinte nur eine/r der Befragten, aber
acht Expertinnen gaben mehr als zehn Minuten zur Anwendung an.

Mittelwert und Median betrugen demnach 12,5 Minuten fir die Anwendung der Skala bei
Compliance der Klientlnnen (siehe Tabelle 11 zur geschatzten Anwendungsdauer der Skala).

Tabelle 11: Geschatzte Anwendungsdauer der Skala in Minuten

Standard-
N Minimum | Maximum | Mittelwert Median abweichung
Geschatzte
Anwendungsdauer 15 5 30 12,50 12,50 6,547

der Skala in Minuten

Jeweils die Halfte der Befragten nannten niedrigere bzw. héhere Werte als 12,5 Minuten (siehe
Tabelle 12 zur Verteilung der Nennungen). Der am haufigsten genannte Wert (Modus) lag bei
15 min (n = 4, das entspricht etwas mehr als einem Viertel der Befragten).

Tabelle 12: Verteilung_; Nennung_;en Anwendung_]sdauer Skala in Minuten

Haufigkeit Prozent Giltige Prozente Kumulierte Prozente

Dauer 5 min 3 20,0 20,0 20,0
8 min 1 6,7 6,7 26,7

10 min 3 20,0 20,0 46,7

13 min 2 13,3 13,3 60,0

15 min 4 26,7 26,7 86,7

20 min 1 6,7 6,7 93,3

30 min 1 6,7 6,7 100,0

15 100,0 100,0
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6.2.8 Antwortverhalten der Einzel-Expertinnen der ersten Runde

Tabelle 13 zeigt ein sehr heterogenes Antwortverhalten der Einzelexpertinnen - auch innerhalb
der einzelnen Professionen - mit einem I/CVI zwischen 0,250 und 1 bzw. S/CVI_per_Expert
von 0,459 bis 0,983. Das Maximum und das Minimum wurden jeweils von einer Pflegeperson
abgedeckt, wobei das Maximum die diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegeperson
angab, die auch nahezu 24-Stunden-Kontakt als Mutter zu einem betroffenen Kind hat. Sie
erreichte am haufigsten die héchsten Werte (hier den héchstmdglichen Wert von 1). Das
bildeten  die die
Qualitaitsmanagement tatig ist. Sie war gleichzeitig auch eine der beiden Befragten, die einen

Minimum Angaben einer  Kinderkrankenpflegeperson, im
der niedrigsten Einzelwerte von 0,250 aufwies.
Die S/CVI_AIl_Experts als Mittelwert jedes Itemblocks lagen in allen Fallen (A-F) Gber dem

geforderten I/CVI von 0,78.

Tabelle 13: Antwortverhalten der Expertinnen Runde 1

A B D E F
Lfd. Nr der c
Relevanz | Beurteilungs- |Beschreibung| Beschreibung | Beschreibung | Gesamt- S/CVI_
Ft.'.age- der methoden der Normal- deutlicher schwerer  |eignung der|ner Expert
bogen | Kategorien befunde |Verdnderungen |Verianderungen| Skala
1 1,000 1,000 1,000 0,875 1,000 0,800 0,945
2 0,875 0,777 0,875 0,875 0,875 0,800* 0,844
3 0,875 0,333 0,875 0,625 0,75 0,700 0,688
4 0,750 0,777* 0,375 0,875 0,875 1,000 0,775
5 0,750 0,888* 1,000 0,875 0,875 0,900 0,881
6 1,000 1,000 1,000 0,75 0,875 0,800* 0,904
7 1,000 0,888 1,000 0,875 0,875 0,700 0,889
8 1,000 1,000 1,000 0,875 1,000 0,900 0,962
9 0,750 0,750* 0,250 0,500 0,750 1,000 0,666
10 0,750 0,777 0,875 0,875 0,625 1,000 0,817
11 1,000 0,750 1,000 1,000 1,000 0,900 0,941
12 0,875 0,777 0,875 0,625 0,625 0,700 0,746
13 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,900 0,983
14 0,500 0,333 0,500 0,250 0,375 0,800 0,459
15 0,875 0,666 0,625 0,875 1,000 0,800 0,806
S/CVI_AIl_
Experts 0,866 0,780 0,816 0,783 0,833 0,846 0,820

* jeweils 1 fehlender Wert

1,000: griin gekennzeichnet der jeweils h6chste abgegebene Wert auf ltem- bzw. Personenebene

0,250: rot gekennzeichnet der jeweils niedrigste abgegebene Wert auf ltem- bzw. Personenebene
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6.3 Qualitative Auswertung der Ergebnisse Runde 1

Alle Expertinnen nutzten in unterschiedlichem AusmaRB die Mdglichkeit zu Anmerkungen oder
Verbesserungsvorschlagen. Im Mittel kamen pro Fragenbogen 10,4 Anmerkungen
(Gesamtzahl der Beitrage n = 156) in unterschiedlicher Lange von einem Wort bis zu mehreren
Satzen?,

Die héchste Zahl an Zuséatzen (n = 17) stammte von einem/r Teilnehmerin aus der mobilen
Kinderkrankenpflege, die geringste Anzahl (n = 2) aus dem stationéaren Pflegebereich.
Inhaltlich fanden sich sehr unterschiedliche Anmerkungen: Sowohl knappe Verweise auf
andere ltems im Fragebogen als auch umfangreiche Begrindungen flr die jeweilige
Beurteilung an der entsprechenden Stelle kamen vor, aber auch Vergleiche zu gesunden
Kindern, Uberlegungen zur eigenen beruflichen Eignung bei der Anwendung der Skala und
dezidierte Vorschlage fiir Anderungen.

Die meisten Anmerkungen fanden sich in allen Fallen bei den Fragen B1-9 zur
Erhebungstechnik mit bis zu acht kommentierten ltems. Nur eine Person machte hier gar keine
zusatzlichen Angaben.

Die hohe Zahl an Freitextantworten konnte als Hinweis darauf gewertet werden, dass sich alle
Befragten sehr genau mit den Bedingungen des Assessments in der Zielgruppe
auseinandergesetzt hatten.

6.3.1 Freitextanmerkungen zu den Kategorien (ltems A1 — A8)
Insgesamt fanden sich hier im Vergleich zu den folgenden Seiten des Fragebogens die
wenigsten Freitextantworten, was vermutlich in der geringen Anzahl Text in den ltems
begriindet liegt. Zudem st die Benennung anatomisch-physiologischen Kategorien
konzeptionell offensichtlich eindeutig.
Es gab nur drei Zusatze, welche die Bewertung einer der Kategorien direkt konkretisierten.
Eine kurze Anmerkung verwies darauf, dass sich die Beurteilung der ,Zahne* je nach Alter des
Kindes richte (dabei von dem/r Bewerterln als ,,sehr wichtig“ bewertet).
Zur kritisch bewerteten Relevanz der Stimme merkte ein/e Expertln an, die Stimme sei als
Beurteilungskategorie

Ladurchaus wichtig, allerdings oft sehr schwierig festzustellen.”

Ein/e andere/r Befragte/r formulierte kontrar

,Die Stimme ist bei diesen Kindern nicht relevant fiir die Mundgesundheit, da sie
meisten(s) nicht sprechen kénnen aufgrund der Beeintrdchtigung*”.

22 Rechtschreibung, Genderformen und Zeichensetzung folgen den Originalzitaten in den Fragebdgen;
lediglich offensichtliche Schreibfehler wie fehlende Buchstaben (Beispiel: (u)nd ) wurden korrigiert.
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Die Anzahl der kritischen Anmerkungen bei dieser Kategorie war verglichen mit den niedrigen
Werten in der quantitativen Beurteilung relativ gering, wenngleich die zweite Rickmeldung
diese Bewertung gut widerspiegelte.

Zwei Fragebdgen schlugen unter den weiteren Anmerkungen als Zusatzkategorie vor:

,Geruch stellt fiir mich noch einen wichtigen Faktor dar* bzw.
~EVtl. Kategorie Mundgeruch bzw. Verdnderungen davon*

Ansatze zu weiteren Kategorien bot folgende umfangreiche Anmerkung einer/s Padagogln:

»(--.) dass das ,Thema“ Mundmotorik (Beweglichkeit der Zunge, Kaubewegungen),
sodass der Speichel gut Uberall hin kommt und den Mund sdubern kann, wichtig ist.
Als sehr wichtig sehe ich die Magen-Darmgesundheit an, Thema ,Reflux“ bzw.
chronische Gastritis. In den Zusammenhang sollte auch festgehalten werden, ob eine
PEG-Sonde vorhanden ist bzw. angedacht werden sollte”
Der Hinweis auf die mégliche PEG-Sonde und ihren Einfluss auf die Mundgesundheit erfolgte
auch in der abschlieBenden Anmerkung auf der Freitextseite durch eine stationar tatige
Pflegeperson. Uber den Zusammenhang von Gastritis/Refluxdsophagitis und Mundproblemen
wurde bereits unter 2.1 berichtet. Es war zu Uberlegen, ob und wie dieser Risikofaktor in der
Kategorie ,Schlucken miterwahnt werden kdnnte, z.B. wie es eine/r der Padagoginnen

vorschlug als ,Regurgitation®

6.3.2 Freitextanmerkungen zur Beurteilungsmethode (Items B1 — B9)

In diesem Fragenblock kam die héchste Anzahl an Anmerkungen zu einem Teilbereich und
nur eine/r der Befragten machte hier gar keine Anmerkungen.
Als generelle Anmerkung fand sich in einem Fragebogen der Hinweis, dass

.(--.) diese Kinder oft sehr eigen (sind), Beurteilung evtl. mit unterstitzender
Anwesenheit der Eltern od. anderen Personen, die (das) Kind gut kennen*.

Eine der Expertinnen aus dem Bereich der Pflege machte zu ltem B1 eine Anmerkung, die
sich aber bei ndherem Lesen auf das gesamte Instrument bezog und wahrscheinlich unter die
allgemeinen Anmerkungen zur Fragengruppe B gehdrte:

~Frage nach der Sinnhaftigkeit der Skala fiir diese Patientengruppe da die meisten
vegetativ und psychosozial stark reagieren sobald man die Mundpflege durchfthrt.

Hier ist klarzustellen, dass eine solche Skala nicht zwingend mit Mundpflegehandlungen

verbunden sein muss, insbesondere nicht im nichtstationaren Bereich von Betreuung und
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Pflege (z.B. therapeutische und heilpadagogische Wohngemeinschaft, Kinder(pflege)heim,
schulische Ganztagsbetreuung).

Bei B1 zum Schluckassessment wurde in einem Fragebogen zunachst darauf hingewiesen,
es handle sich bei der Aufforderung ,Bitten Sie das Kind zu schlucken oder beobachten Sie
den Schluckvorgang. Fragen Sie die Eltern nach auffalligen Veranderungen“ um

»(---) zZwei Aussagen, aber nur eine Beurteilung (ist) méglich.“

Bei der Formulierung von B1 handelt es sich korrekt betrachtet sogar um drei Alternativen, das
ist bedingt durch den Originaltext der Skala.
Andere Bewerterlnnen verschiedener Berufsgruppen trennten demnach auch in

~Schluckanweisung bei der Zielgruppe nicht vorstellbar, Beobachtung schon*
LBeobachtung und Eltern méglich, aktive Bitte nicht mdglich*

oder
~hur bedingt umsetzbar, wenn Kommunikationsprobleme mit dem Klienten bestehen”.

Ahnlich entschied sich die eingangs kritisierende Pflegeperson dann auch,

,selten Schluckvorgang auf Aufforderung méglich, Schluckvorgang beobachten ist
Basis der Beurteilung”.

Die Unschéarfe der Abgrenzung zu Schluckproblemen anderer Ursache benannte folgende

Anmerkung einer Pflegeperson:

»In den meisten Féllen kann ich das Kind nicht bitten, weil eine andere Ursache das
Schlucken beeinflusst. Neurologisch, pathologisch, mechanisch:*

Ein Fragebogen gab den Hinweis auf ,Schluckvideos®, die detaillierte Hinweise Uber den
Schluckvorgang geben kénnten

Ein/e Bewerterln empfahl die Beobachtung des Schluckens wahrend der Nahrungsaufnahme

,Beobachtung beim Essen und Trinken®.
Sie wiederholte diese Empfehlung bei der Speichelbeurteilung. Eine Pflegeperson wiinschte
sich bei der Schluckbeurteilung weiter

~eine Unterteilung in geistig/kérperliche Retardierung (...)"

Da die Zielgruppe definiert ist durch die Kombination aus komplexen mentalen und physischen
Beeintrachtigungen, wurde dieser Hinweis nicht weiter bearbeitet. Kontrar zur hohen
allgemeinen Anmerkungsbereitschaft in dieser Fragengruppe schienen keinerlei Zusatze auf
zu ,Lippen und Mundwinkel” (B2).
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Der erst von der Fokusgruppe in die Skala reklamierte Spatel (der auch im englischen

Originalinstrument fehlt) flhrte dagegen zu vielen Anmerkungen:

,Wird bei einzelnen schwierig werden*

,Die meisten geistig retardierten Kinder und Jugendlichen machen nicht den Mund auf
wenn man sie bittet, und beiBen fest zu. Spateln kaum mdglich.”

~,Manchmal schwierig mit Spatel zu arbeiten, wenn Spastik bei den Kindern vorhanden
ist, ev. mit bedenken.”

,U.U. sehr schwierig, wenn Kind schreit, lacht oder isst, evtl. besser méglich*

LImmer fraglich, wie gut das Kind mitarbeitet und den Mund éffnen kann (z.B. Spasmen
die einschieBen, manche Kinder beiBBen sehr gerne auf die Spatel...)”

,Vom Retardierungsgrad (kérperlich wie geistig) und damit einhergehende(r)
Kooperationsbereitschaft abhédngig.

Aus zahnarztlicher Sicht ist diese Anweisung zwar ,gut durchfiihrbar®, allerdings

~Mmit entsprechend geschulter Assistenz".

Nur eine/r der pflegerischen Kolleginnen konkretisierte

~meist durchfihrbar, kommt auf die Kooperation des Pat. an®.

Sie erwahnt den Spatel nicht.

Kind bekommt durch die Nase kaum Luft und wenn dann etwas in seinem Mund ist
(Spatel), kann es nicht ungehindert atmen’.

Der/die padagogische Expertln schien hier die Anweisung ,Denken Sie an ein typisches
Kind...“ wortlich genommen zu haben und sich einen Individualfall zur Beurteilung

vorzustellen.??

Eine Expertin empfahl

Labwarten, bis das Kind die Zunge herausstreckt, oder spielerisch dazu bewegen,
beeintréchtigte Kinder strecken zur Wahrnehmung oft die Zunge heraus.*

Sie riet vom Spatel an den Ubrigen Stellen ab (B5-7):

,Bitte ohne Spatel!”

Zum ,Speichel“ unter B4 erfolgte einmal die Empfehlung, diese Bewertung durch Beobachtung

beim Essen und Trinken vorzunehmen (vgl. unter B1)

23 Das zeigte sich bei diesem Fragenbogen auch unter B5.
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Bei der Anweisung zur Schleimhautbeurteilung wiederholte sich die Kritik unterschiedlicher
Professionen am Spatel nahezu wortgleich:

Unter B6 ,Zahnfleisch” wurde der Spatel zur Befunderhebung konsequent weiter kritisiert von
allen Professionen bzw. wurde um Weglassen gebeten oder auf eine notwendige Assistenz
hingewiesen. Einmal erfolgte der Zusatz, dass die

,Beurteilung des &uBeren Zahnfleisches (...) eher mdglich® sei, ,da Lippen zur
Beurteilung ,verschoben” werden kénnen*,
Auch bei Beurteilung der ,Z&hne“ kam aus allen Berufsgruppen der Hinweis auf den
erschwerten Einsatz oder die Empfehlung zum Weglassen des Spatels.
Zahnmedizinisch wurde konkretisiert, eine Diagnostik sei

,mit Spiegel und Sonde zur Beurteilung ev. beginnender Karies oft kaum durchfihrbar”.

Eine Person merkte an, dass die Beurteilung der Schneidezahne eher mdglich sei (wie bei B6
~Zahnfleisch®).

Nur eine/r der Expertinnen machte zur Befunderhebung der ,Stimme“ eine positive
Anmerkung. Hier handelte es sich um den gleichen Fall wie oben unter B3; das critical thinking

schien immer auf ein ganz bestimmtes Kind fokussiert zu sein:

LIst sehr gut durchfiihrbar, weil das Kind sehr gerne und viel spricht. Es kann aber nicht
gezielt auf Fragen antworten.*”

Dieses individuelle Beispiel schien sich jedoch von allen anderen Anmerkungen deutlich zu

unterscheiden wie:

,Die meisten retardierten Kinder und Jugendlichen lautieren nur, Stimmé&nderung
schwer bis gar nicht erkennbar.”

Diese Formulierung wiederholte sich an den entsprechenden Stellen im gleichen Fragebogen
konsequent. Ahnliche Hinweise kamen auch aus allen Berufsgruppen:

,Mit dem Kind sprechen nicht durchfiihrbar, eher beobachten von Reaktionen und
Verhalten wéhrend der Untersuchung.”

sIst immer die Frage, was an Sprachrepertoire da ist und wie weit das Kind dazu bereit
ist, mitzumachen.*

,Oft kénnen sich die Kinder gar nicht oder nur eingeschrénkt verstandlich machen
(meist mit Lauten oder Mimik)*“

~Probleme mit der Umsetzung, wenn Kommunikationsprobleme bestehen*

,Kind nicht, Eltern ja“.

,hicht relevant bei Kindern mit Beeintrdchtigung fir Mundgesundheit”.
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Die groBe Anzahl kritischer Anmerkungen unterstltzte die niedrigen Mittelwerte aus der
quantitativen Bewertung und machte deutlich, dass ein Ausschluss der Kategorie oder

zumindest sehr umfangreiche Adaptierungen notwendig waren.

Hinsichtlich des Schmerzassessments bestand offensichtlich hoher Informationsbedarf in der
nicht-medizinisch-pflegerischen Expertlnnengruppe. Personen aus der padagogischen
Berufsgruppe konkretisierten ihre Bewertungen (,nicht durchfihrbar®) mit dem Zusatz

LIch kenne diese Skala nicht, finde es aber interessant.”
LKind kann Schmerz u.U. nicht selbst lokalisieren oder dessen Intensitat
beurteilen”.

Bei dieser Frage blieb trotz Erklarungsgesprachs am Telefon und Zusendung einer
deutschsprachigen Schmerzskala (,NCCPC-R*®, Kleinknecht, 2007) ein fehlender Wert, da sich
eine/r der Expertlnnen aus der Padagogik nicht vorstellen konnte, wie sie eine solche Skala
umsetzen kénnte. Sie verwies dabei auf den Zeitfaktor und den Umfang einer solchen Skala
in einem stérungsanfalligen Umfeld, in dem in der Regel nicht eines, sondern mindestens vier,
meist mehr Kinder mit &hnlich hohem Betreuungsanspruch zeitgleich versorgt werden.?*

Eine der pflegerischen Kolleginnen hielt ein Schmerzassessment fur gut durchfihrbar, stellte
(sich) aber die Frage, ob die einzige Intervention dann die einer (nicht naher definierten)
Schmerztherapie ware. Eine Schmerzskala soll zunachst das Vorhandensein von Schmerz
abklaren. Welche Therapie dann zum Einsatz kommen kann, ob eine (medikamentdse)
Schmerzbekdmpfung und/oder beispielsweise eine Entziindungstherapie, kann und soll hier
nicht geklart werden.

Weitere pflegerische Expertlnnen merkten an

LIn Zusammenarbeit mit den Eltern".
»Voraussetzung: Pflegeanamnese unter Einbezug der Eltern/Bezugsperson”.

Eine der Nachfragen bzgl. fehlender Werte (mit der Informationen Uber Schmerzassessment
in der Zielgruppe) fuhrte weiters zu folgender Anmerkung:

,Da evtl. je nach Patient einige Zeilen nicht kontrolliert oder klar einem Punktewert
zugeordnet sein (sic, gemeint ist wohl ,sind*), kénnte dies Auswirkungen auf die
Punktezahl haben; kénnen zum Bsp. nur 6 Zeilen kontrolliert werden, reicht vielleicht
schon eine Punktezahl von 6 Punkten; Anpassung des Werts an die zu beantworteten
(sic; korrekt ,zu beantwortenden) Fragen; da einige Beschreibungen des
Mundzustands auf unsere Schiiler nicht zutreffen schétze ich wiederum, dass sie
relativ schnell eine hohe Punktezahl erreichen kénnten, selbst bei gesundem Zustand'.

24 Vgl.. dazu unter http://www.wienersozialdienste.at/unsere-dienstleistungen/foerderung-und-
begleitung/basale-foerderklassen-schule.html zu den Klassenstrukturen in der Schwerstbehinderten-
padagogik; abgerufen am 12.11.2015
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Dieser wichtige Kritikpunkt wurde von einigen Personen auch in anderen Bereichen
angesprochen, wenn der individuelle ,Normal“- oder Ausgangszustand thematisiert wurde
(beispielsweise unter den Anmerkungen unter den Fragen C1-8)

Insgesamt boten die Zusatzanmerkungen zum Assessment in der Zielgruppe wichtige und
breite Ansatze zu Adaptierungen und klare Hinweise auf einen mdglichen Ausschluss der
Kategorie ,,Stimme*.

6.3.3 Freitextanmerkungen zur Normalbefund-Beschreibung
(ltems C1 - C8)
Hier kamen einige Verbesserungsvorschlage aus zahnmedizinischer oder pflegerischer Sicht,
die auf eine Anpassung der Formulierungen vom ,Normalzustand® abzielten, aber auch
generelle Anmerkungen unter der Spalte. Eine?® davon lautete auf

.Wahrscheinlich wird der ,Normalzustand” auf einen GroBteil der ,Zielgruppe* nicht
zutreffen. Die Spalte sollte dennoch beibehalten werden.*

Auch in einem zweiten Fragebogen gab es eine generelle Anmerkung, die von kontréren
Bedingungen auszugehen scheint:

,Diese Patienten werden i.d.R. zu Hause von den Eltern versorgt und sind tberwiegend
bei Aufnahme in einem sehr guten —guten Pflegezustand, auch in Bezug auf die
Mundgesundheit.?®

Nur wenige Freitextanmerkungen kamen zur quantitativ kritisch beurteilten ,normalen

Schluckfunktion®:

,Viele komplex beeintrdchtige Kinder kénnen Nahrung nicht schlucken, bekommen
Nahrung sondiert. Der Speichel wird von den meisten geschluckt.”
Dieser Einwand einer der Pflegepersonen schien damit auf die vorhandene Schwierigkeiten
und die generell nicht gegebene Unauffalligkeit in der Zielgruppe hinzuweisen. Ein/e andere/r
Befragte/r merkte knapp an

~Experte: Logopade”.

Aus padagogischer Sicht kam eine Einschrédnkung zur eigenen Eignung bei der Beurteilung
dieser Kategorie:

Jlch persénlich finde den Schluckvorgang etwas (zu) komplex, um als Laie diesen
genau zu beurteilen.”

25 Die gleiche Expertln gibt einen erklarenden Zusatz zu diesem Thema in der zweiten Runde der
Befragung erneut, siehe unter 6.6.7.

26 Vergleicht man diese Anmerkung mit den Freitextantworten und Bewertungen anderer Fragebdgen,
scheint es hier einen Hinweis darauf zu geben, dass die Kollegin aus dem Nachbarland von anderen
Bedingungen ausgeht.
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Far die ,normale Zunge“ wurde nur einmal als Verbesserungsvorschlag angeboten:

,Schleimhautrelief unauffallig®

Nur ein einzelner Vorschlag kam auch zum ,Speichel“, wenngleich die quantitative
Berechnung lediglich einen knapp Uber 0,78 liegenden Wert erbrachte und mehrere Personen
die Bezeichnung als ,kaum*“ oder nur ,eher” zutreffend bezeichneten:

»Mukés-zah oder serds-flissig”,

Zweimal wurde eine Anderung der Farbbenennung mit Erganzungsforderung vorgeschlagen

,blassrosa statt rosa/korallenrot, keine Rétung, keine Blutung".
,korallenrot wiirde ich weglassen, da es knallrote Korallen gibt — dies wére dann eine
Entzindung®.

Beide Empfehlungen stammten aus zahnmedizinischer Sicht.

Die Beschreibung der gesunden ,,Zahne“ wurde einmal als

,etwas zu allgemein®

klassifiziert (wenngleich ,eher zutreffend® bewertet), allerdings ohne konkreten
Verbesserungsvorschlag. Mehrere Anmerkungen aus verschiedenen Professionen schlugen

vor aus zahnmedizinischer Sicht:

.Ergdnzen: kariesfrei oder saniert, statt Verunreinigung: keine Beldge oder gute
Mundhygiene®.
»(---) keine Abnutzung des Zahnschmelzes".

Aus padagogischer Sicht wurde zur ,Stimme* angemerkt, dass

,Verdnderungen der Stimme (kommen) bei Kindern mit Cerebralparese oft vor und
mussen nicht unbedingt etwas mit der Mundgesundheit zu tun haben".

Eine Pflegeperson erlauterte ihre Bewertung ,nicht zutreffend” durch den Zusatz

~eher nicht relevant bei Kindern mit Beeintrdchtigung”.

Da nicht von Sprache gesprochen werden kénne, schlugen mehrere Befragte vor
.Lautieren, weil kein Sprechen",

Ansatze und Vorschlage fir Adaptierungen fanden sich in den Freitextanmerkungen im
Frageblock C zu insgesamt sechs von acht ltems (auBer C2 ,Lippen und Mundwinkel“ und C5
»Schleimhaut®).
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6.3.4 Freitextanmerkungen zur Beschreibung deutlicher Veranderungen
(ltems D1 — D8)

Eine/r der padagogischen Expertinnen merkte global unter ,Spalte 2“ an:

,Die Mehrheit der Menschen mit Mehrfachbehinderung ist von Verdnderungen in
(mindestens) diesem MaBe betroffen — vor allem in den Bereichen ,Schlucken”, ,Mund
& Mundwinkel”, ,Zahnfleisch” und ,Zdhne*.

Das zeigt wieder die Schwierigkeit bei der Definition eines Ausgangs- oder eventuell

spathologischen Normalzustands®.

Mit der Beschreibung deutlicher Veranderungen beim ,Schlucken® waren mehrere

Bewerterlnnen unzufrieden. So wurde angemerkt, es handle sich um eine

~Sehr unklare Formulierung — viele unterschiedliche Beobachtungen mdglich”.
oder

,Musste evtl. noch genauer beschrieben (werden) wie die Schwierigkeiten aussehen*
LAngabe, um welche Schwierigkeiten es handeln kénnte (Regurgitation, ...) um die
Beurteilung zu erleichtern.

Eine Pflegeperson fragte
welche Konsistenz, Temperatur oder Geschmack*

Hier handelte es sich vermutlich um einen Hinweis auf die zugefihrte Nahrung; kihl-breiig

kdénnte zum Beispiel leichter zu schlucken sein als warm und fest.

Wenige, kurze Anmerkungen zu den ,Lippen und Mundwinkeln“ lauteten auf
,»Rhagadenbildung*

oder
LHaut, die sich abldst".

Eine der Pflegepersonen bewertete an dieser Stelle mit ,eher zutreffend* mit dem Zusatz, ihre
Angabe beziehe sich ausschlieBlich auf ,trocken®. Es blieb offen, ob die tbrigen Angaben gar

nicht passten oder ,trocken anzupassen ware.

Zu den deutlichen Veranderungen bei der ,Zunge* kamen mehrere Anderungsvorschlage.

,Statt Fibrinbeldge nur Beldge*” und
LFibrin, prall geschwollen, Zungenrédnder ausgefranst weglassen. Warum nicht wie in
der englischen Fassung ,Strukturverlust mit gldnzender Oberfldche“?”

Der Vorschlag zur Formulierung bei den Anmerkungen lautete dazu passend
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,Beldge, Bldaschenbildung oder Strukturverlust mit gldnzender Oberflidche mit/ohne
Rétung und/oder Soor*.

Auch eine der Pflegepersonen konkretisierte
.1.d.R. handelt es hier um Rétungen und/oder Mundsoor*.

Beim ,Speichel® wurde durch die Anfihrungszeichen deutlich, wie schwierig das Wort
,Normalzustand“ im Setting als solches ist bzw. wie schwierig allgemein zu definieren ist, was

in der Zielgruppe als ,normal* gilt.

,Viele komplex beeintrdchtigte Kinder/Jugendliche speicheln viel obwohl der Mund
~gesund”ist.”

JAnstatt (dberméBig viel Speichel, der kann auch normal sein, und wegen
Schluckstérung viel aussehen(:) ,Speichel rinnt aus dem Mund*, ,zadhflissige
Konsistenz.*”

~EVtl. vermehrter Speichelfluss oder andere Formulierung in welcher Relation ,zum
Normalzustand” erfragt wird.”

Unter D5 zur ,Schleimhaut* erfolgte der Hinweis auf den Ubersetzungsfehler:

,Es steht eigentlich OHNE Ulcera, und/oder Mundsoor in der englischen Fassung,
passt auch besser”.
Dieser Ubersetzungsfehler kénnte die Trennscharfe zwischen den beiden Stufen
pathologischer Veranderungen reduzieren und wurde ausgebessert. Er war bis dahin jedoch
niemandem bewusst geworden. Auf Nachfrage konkretisierte der/die Teilnehmerln, der Fehler
zwischen den Scores ,2“ und ,3" sei inhaltlich aufgefallen und mit dem originalen Instrument
(nach online-Recherche) abgeglichen worden.
Eine weitere Anmerkung hier lautete

~Am ehesten geroétet, belegt oder Mundsoor*
Zum Zahnfleisch erfolgten mehrere Erweiterungsvorschlage und ein sehr wichtiger Hinweis

aus der zahnmedizinischen Berufsgruppe.

LAm ehesten Rétung und glatt”.
,Adtung, Schwellung, Fisteln, Rezessionen, Gingivahyperplasie*

Als Erweiterungsvorschlag bei ,Zahne* wurde formuliert

sErgénze: kariés, Konkremente*.
LPlus einzelne Zdhne stehen schief/und oder fehlen”

Allerdings ist die Diagnose von Karies und Zahnfehlstellungen Zahnarztinnen vorbehalten.
Sollte eine Feststellung des Ausgangsbefundes bereits karidse Defekte der Betroffenen
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beinhalten, ware hier eine genaue Beschreibung des Zustands und eine Einschulung der
betreuenden Personen durch die Zahnmedizin nétig, um Verdnderungen zu erkennen.
Gleiches qilt fur die ,,Konkremente”, die als Fachbegriff flir harte Zahnbelage nicht unbedingt
in jeder Berufsgruppe bekannt sind.

Mehrere Anmerkungen kamen wieder zur kritischen Kategorie ,Stimme*:

,Die meisten retardierten Kinder und Jugendlichen lautieren nur, Stimmédnderung
schwer bis gar nicht erkennbar.”

Einen interessanten zusatzlichen Hinweis gab eine/r der Padagoglnnen mit

~Kommunikationsprobleme mit dem Klienten kénnten die Beurteilung erschweren.
Eventuell in der Pubertét erschwerte Beurteilung dieser Kategorie®.

Er/sie verwies damit auf den Stimmbruch mannlicher Jugendlicher, der auch als Ursache fir
die Veranderung von Qualitat und Tonlage der Stimme in Betracht kdme.

Auch in Bezug auf die Beschreibung der deutlichen Verédnderungen in der Mundgesundheit

der Betroffenen gab es insgesamt viele Ansatzpunkte zur Adaptierung der Skala.
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6.3.5 Freitextanmerkungen zur Beschreibung schwerer Veranderungen
(ltems E1 — E8)

Mehrere Anmerkungen verwiesen auf mégliche Uberlappungen mit Schluckstérungen anderer
Ursache. Folgende Anmerkungen stammten aus pflegerischerer Beurteilung:

Jst fir viele komplex beeintrdchtigte Ki(nder)/Jug(endliche) kein Indikator weil sie
neurologisch bedingt nicht schlucken kénnen*
~Kein Schluckreflex”

Ein/e ExpertIn konkretisierte ihre Bedenken deutlicher:

»Sind flir mich viele verschiedene Dinge (gehért aber dann auch vielleicht woanders
hin - neurologisch — und nicht in diesen Fragebogen): kann (iberhaupt nicht schlucken
oder splrt Speichelsee nicht und schluckt daher nicht rechtzeitig ab oder
Schluckstdrung mit Aspiration etc.*

~Schlucken® blieb damit in allen Befragungspunkten eine kritisch betrachtete Kategorie.
Dagegen erhielt die Kategorie ,Lippen und Mundwinkel® im gesamten Fragebogen wenig
Anmerkungen, dieses Antwortverhalten setzte sich hier fort. Es gab eine Anmerkung:

“Am ehesten stark gerdtet und blutend"

Auch zur ,Zunge® gab es nur eine Anmerkung als Ersatz fir ,verschorft* mit dem Vorschlag

~borkig’

Eine Anmerkung aus pflegerischer Sicht wertete einen pathologischen Speichelbefund als

LZeichen fir: Kind hat zu wenig Fllssigkeit”

und damit weniger als Symptom veranderter Mundgesundheit, denn vielmehr als allgemein
kérperliches Problem. Fir einen gestdérten Flissigkeitshaushalt kdmen unterschiedliche
Ursachen in Frage wie Fieber oder mangelnde Flissigkeitsaufnahme, Volumenverlust durch

Blutungen etc. Hier wurde auBerdem einmal vorgeschlagen, den
~,Geruch”

in das ltem aufzunehmen, z. B. als Ausdruck einer Infektion. Einen &hnlichen Hinweis gab es
bereits bei der Erfragung weiterer méglicher ,Kategorien® in einem anderen Fragebogen.
Mehrere Anmerkungen kamen zur pathologisch veranderten ,,Schleimhaut:

,Statt Schleimhautablésung — ausgetrocknete Mundschleimhaut*
,Verschorfung weglassen* und ,statt Schleimhautablésung ,Schleimhautdefekte"
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Ahnlich wurde beim néchsten Beurteilungspunkt ,Zahnfleisch* argumentiert.

,Statt Schleimhautablésung Schleimhautdefekte”
LEVtl (;) blutet beim Zdhne putzen*
Leher: blutend wéhrend Zahnpflege, -reinigung”schlugen zwei Pflegepersonen vor.
,Statt Schleimhautablésung ausgetrocknete Schleimhaut”
.Keine Zahnsanierung — schwarze Stimpfe????7*
Letzteres ist moglicherweise Ausdruck der Realitat haufig sehr spater Sanierungen der

,Zahne®, gerade auch bei noch vorhandenen Milchzahnen (Hennequin et al., 2008).

LZahnfehlstellungen, karibse Zdhne, mehr als 50% Zahnfehlstellungen*
und
.Karies*
forderten zwei weitere Befragte als Ergédnzung, wie auch schon unter ltem D7.
Hier kann es wieder zu Grenzsituationen bei der diagnostischen Aufgabenverteilung (Pflege

versus Zahn-Medizin) kommen.

Umfangreichere Anmerkungen erhielt wie in den vorangegangenen Frageblécken wieder das

Iltem zur ,Stimme*:

,Die meisten retardierten Kinder und Jugendlichen lautieren nur, Stimmédnderung
schwer bis gar nicht erkennbar.*
LLautieren®
,E 8 ist nicht pathologisch, sondern normal” (erganze vermutlich: in der Zielgruppe;
Anm.d. Vert.).
LDieser Punkt (,Stimme*) ist meistens nicht aussagekréftig genug. Diese Kinder
sprechen meist gar nicht, sondern laut(iere)n. Schwierigkeiten beim Sprechen und
Weinen sind bei dieser Zielgruppe nicht symptomatisch, sondern alltdglich.“

Im Fragenblock zu den schweren Veranderungen machten die zahlreichen Rickmeldungen

zu fast allen Items die Notwendigkeit entsprechender Anpassungen deutlich.

6.3.6 Freitextanmerkungen zur Gesamtbeurteilung der Skala
(Items F1 - F10)

Insgesamt kritisch beurteilt wurde die Vollstandigkeit der Skala zur Erhebung der
Mundgesundheit. Nur neun von 15 Probandinnen (60%) sahen die Vollstandigkeit als
gegeben,

Aus zahnmedizinischer Sicht wurde Bei der Frage nach der ,Vollstandigkeit des Instruments*
(F1) die fehlende Beurteilbarkeit auf Karies mit Hilfe der Skala zweimal angemerkt, jedoch
entsprechend der Anwendung im pflegerischen und Betreuungsalltag keine Erweiterung
gefordert. Es wurde lediglich darauf hingewiesen, dass somit keine Vollstandigkeit, aber eine
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sehr gute Beurteilungsmdglichkeit gegeben sei. Auch je eine der pflegerischen und der
padagogischen Probandinnen machten eine sehr ahnliche Anmerkung an dieser Stelle:

LZur vollstdndigen Beurteilung braucht es einen Zahnarzt*
,Sollte man Spezialisten liberlassen”,

Aus pflegerischer Sicht wurde einerseits bewertet, alle Kriterien auBer Schlucken und Stimme
seien gut zu beurteilen, die beiden ausgenommenen im Vergleich zu gesunden

Kindern/Jugendlichen aber nicht. An anderer Stelle wurde vorgeschlagen

,Vielleicht sollt man wie bei anderen Instrumenten die Lymphknoten auch dazu
nehmen, die sagen auch lber Entziindungen was aus.*

Eine der Padagoginnen gab an, sie stelle es sich schwierig vor

»(...) fir diese Zielgruppe generell gliltige Kriterien aufzustellen®.

Eine weitere padagogische Teilnehmerin merkte dazu an

~Entzieht sich meinem Wissensstand, wirkt aber sehr vollstandig und lbersichtlich®.

Eine Kollegin vermerkte hier unter Hinweis auf eine frihere Anmerkung kurz

Ll0st Stress aus”,

Gefragt war hier allerdings nach einer vollstandig méglichen Beurteilung durch die Skala, auf
die notwendige Kooperation des Kindes wird an mehreren Stellen hingewiesen.

Eine klare Abgrenzung der in der Skala beschriebenen Schluckprobleme zu
Schluckproblemen neurologischer Ursache wurde in 60% der Fragenbdgen verneint und durch
zahlreiche freie verbale Zusatze untermauert.

Dabei stellte eine/r der pflegerischen Kolleginnen die Frage, ob diese Abgrenzung nétig sei;
eine weitere Anmerkung verwies darauf, dass Entziindungen und neurologische
Schluckprobleme sich gegenseitig beeinflussen kénnten, eine dritte Probandin bemerkte, flr

sie sei

.(...) die Trennung oder Abgrenzung im Bereich Schlucken diesbeziiglich nicht klar,
ansonsten schon.*

Ein/e padagogische/r MitarbeiterlIn urteilte:

.FUr Laien oder medizinisch/pflegerisch gering ausgebildetes Personal ist die
Unterscheidung vielleicht etwas schwierig®

Sie verwies damit auf die Skillfaktoren Ausbildung und Erfahrung. Es gab weiter einen Hinweis
auf die Komplexitat dieser Beurteilungskategorie in der Zielgruppe:
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»(-.-) die Kinder mit Beeintrdchtigung haben meistens neurologische Schluckprobleme
oder andere Ursachen — pathologische, mechanische...”.
Die in der quantitativen Auswertung einstimmig mit ,stimmt® beantwortete Frage nach der
Abgrenzbarkeit der Scores untereinander wurde in keinem Fragebogen durch Anmerkungen
erweitert.
Die nicht ganz eindeutig bewertete Frage zur ,korrekten Beurteilung der Mundgesundheit in
der Zielgruppe“ wies in zwei Fallen fehlende Werte auf, die die Expertinnen nicht ergdnzen
wollten. Eine/r merkt erklarend an, als Sozialpadagogln nicht die geeignete Ausbildung fir die
Bewertung dieser Frage zu haben, obwohl er/sie bei gesunden Kindern dariiber anders
denken wirde.
Auch bei positiver Bewertung dieses Punktes gab es einschrankende Anmerkungen wie den
Hinweis aus pflegerischer Quelle, dass es sich trotz der Eignung nur um eine momentane
Einschatzung handeln kénne mit dem Ziel, eine weitere Begutachtung anzubahnen, wenn
notwendig. Zwei weitere Pflegepersonen &uBerten sich &hnlich und verwiesen auf ihre
Anmerkungen an anderer Stelle, dass eben nicht alle Kategorien sicher beurteilbar seien; ein/e
Padagogln verwies an dieser Stelle auf mégliche Schwierigkeiten bei der Befundung in der

Zielgruppe. Das deckte sich mit der Einschatzung

LEinzelfall abhdngig*.

Eine andere Einschatzung war:

,gibt einen guten Gesamttiberblick Uber den Stand der Mundgesundheit”.

Diese Frage nach der Praktikabilitét (F5, ,einfach und schnell anwendbar®) beantworteten 14
der 15 Probandinnen positiv, wenngleich in den Freitextfragen an dieser Stelle auch zweimal
auf die notwendige Mitarbeit des Kindes und mdgliche Beeintréachtigungen durch Schmerzen

oder Spasmen verwiesen wurde

.wenn das Kind sich in den Mund schauen l4sst’
~Mitarbeit des Kindes oder Jugendliche ist vorausgesetzt, kbnnte schwierig sein, wenn
das Kind Schmerzen hat, oder seine Mundmotorik nicht kontrollieren kann (kann
aufgrund von Spasmen den Mund nicht éffnen)*

Die Angaben zur Dauer einer Erhebung wichen von dieser Antwort teilweise deutlich ab.
Hinsichtlich der positiven Beurteilung der graphischen und optischen Kriterien (F6, F8, F9 und
F10) gab es fast keine Differenzen und dementsprechend auch kaum Freitextanmerkungen;
nur ein/e Teilnehmerln hatte bei den farbigen Spalten eine gréBere Schrift bevorzugt.

Aus der Beurteilung von F7 ergab sich in dieser Befragung eine 100%ige Bestatigung der
Verstandlichkeit des Instruments nach der Ubersetzung. Hier kam nur eine zusétzliche
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Anmerkung bezogen auf das Schmerzassessment, bedingt durch fehlende Kenntnis von
Schmerzerfassung, was als Ausnahme bei der Verstandlichkeit bewertet wurde.

6.3.7 Weitere Anmerkungen zum Instrument auf der Freitextseite

Einige Teilnehmerlnnen nutzten die zusatzliche Freitextseite oder das begleitende E-mail fur
allgemeine, nicht auf eine bestimmte Frage bezogene Anmerkungen.
Eine/r der Befragten beurteilte abschlieBend folgendermaBen:

,Ganz allgemein: immer unter der Voraussetzung die Grunderkrankung bzw. den Ist-
Zustand des Patienten vor Augen zu haben, ist diese sinnvoll einzusetzen, je nachdem
wie gut man den Patienten kennt, dauert die Beurteilung. Vor allem wichtig ist es auf
»Schlucken” und ,Zunge* einzugehen, da Kinder mit PEG-Sonden oft groBe Probleme
damit haben.”

Eine/r der anderen Probandlnnen machte dagegen zwar keine Anmerkungen im Freitext an
dieser Stelle, betonte aber im Anschreiben der Ricksendung, das Instrument fUr praktikabler
zu halten als das bisher genutzte Instrument (BOHSE).

Der insgesamt positiven Beurteilung stand die Beurteilung einer der stationédren
Teilnehmerinnen gegeniber, die klar feststellte:

.oehe in der jetzigen Zeit keinen Benefit fir die Pflegekréfte, auBer mehr
Dokumentation.

Eine Kollegin empfahl, die Anleitung der Eltern respektive Bezugspersonen in der Anwendung
des Instruments sollte bei allen Items C, D und E unbedingt berticksichtigt werden. Eine
genaue und grundliche Anwenderinnenschulung ist sicher ein wichtiger zu bertcksichtigender
Punkt bei der Heterogenitat der Betreuungspersonen (das sind in der auBerhauslichen, quasi-
familiaren Betreuung auch die Bezugspersonen) der Kinder und Jugendlichen.

Eine/r der padagogischen Probandinnen machte folgende langere Bemerkung

»(---)sinnvoll, in den betroffenen (sic; gemeint ist wohl: betreffenden) Zeilen oder in
einem allgemeinen Infosatz auf das Augenmerk der Relation zum
Normalzustand/Jugendlichen hinzuweisen; und vor allem (fehlt: die) Thematik
Schluckprobleme, Stimme und ,Hygienischen Zustand” der Mundhdhle als hdufige
Begleit- und Folgeerscheinung der Grunddiagnose der Pateinten zu sehen, da sonst
sehr schnell sehr hohe Zahlen erreicht wiirden. Glaube dass der Bogen ein gutes
Instrument ist, NICHTS zu tibersehen aber wie gesagt unsere Klienten durchschnittlich
eine hohe Punktezahl erreichen werden, ob dies auch Nachteile hat oder ob es eh
besser ist lieber mehr zu kontrollieren kann ich nicht beurteilen*
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Hier wird die Problematik der Normalitats-Zuschreibung deutlich — und das damit verbundene
Problem eines Punkte-Scorings der Skala in der neuen Zielgruppe. Es gab inhaltlich &hnliche
Anmerkungen zum ,Schlucken” oder zur Kategorie ,Zahne“ (siehe oben).
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6.4 Adaptierungen an der Skala nach der ersten Runde

Im multidisziplindren Betreuungsumfeld von Menschen mit Beeintrachtigungen gibt es immer
wieder Forderungen nach einer gemeinsamen Sprache.

Fehlende gemeinsame Begriffe und Konzepte erschweren die Verstandigung und erhdéhen die
Verantwortlichkeit von Einzelpersonen und Teams. Pflege wird haufig immer noch im Gefolge
der Medizin gesehen. Umso deutlicher fallt daher oft die Selbstbehauptung und Emanzipation
der Heilpddagogik davon aus (Willenweber, 2006). Wiullenweber fordert daher, dass
Verbesserungen fur die Klientinnen durch ein Team aus unterschiedlichen Professionen
(,Casemanagement” bzw. ,Konsulententeam®; Willenweber 2006:436ff bzw. 539) unter
Nutzung von Gemeinsamkeiten erarbeitet werden sollten, um so zu besserer
Einzelfallversorgung zu fihren.

Wichtig war bei der Umsetzung von Adaptierungen daher, dass méglichst alle Anmerkungen
der verschiedenen Berufsgruppen sich inhaltlich und sprachlich darin wiederfinden lieBen.

6.4.1 Adaptierungen an den Kategorien

Ausgeschiedene Items: A8 mit den dazugehdrigen ltems B8, C8, D8, E8

Als unterste Grenze fir eine gegebene Inhaltsvaliditat wurde 0,6 als I/CVI angenommen. Die
Kategorie ,Stimme* erzielte nicht nur in der Beurteilung ihrer Relevanz als Kategorie an sich
einen sehr niedrigen Wert (0,40), sondern auch in allen weiteren Beurteilungsschritten (von
der Anweisung zur Befundung bis zu deren Verbalisierung in den Stufen 1-3 samtlich Werte,
die mit 0,333 bis 0,600 alle deutlich unter oder an der Grenze des geforderten Levels lagen).
Die zahlreichen Freitextantworten wiesen zudem fast ausnahmslos auf den Umstand hin, dass
Kinder mit schweren und komplexen Beeintrachtigungen nur selten artikuliert sprechen und
eher einfache Lautbildung oder andere Kanale zur Verstandigung nutzen (Mimik,
Kérpersprache) und daher die Beschreibung dieser ltems nicht oder kaum auf die Zielgruppe
passten.

Die Kategorie wurde daher in die adaptierte Fassung der Skala als solche nicht mehr
aufgenommen und statt dessen durch einen Hinweis unter der Skala ersetzt, um diese
Informationen nicht ganz auBer Acht zu lassen. Mehrere Expertinnen hatten auf die mégliche
Wichtigkeit der Stimme verwiesen, aber ihre erschwerte Befundung verbalisiert.

Zusatz A neu: »2Achten Sie auch auf Verdnderungen der Stimme beim Lautieren,
Sprechen oder Weinen! Fragen Sie die Eltern nach entsprechenden
Veranderungen!®

@

,Lautieren® folgt den Freitextantworten mehrerer Expertlnnen, die diesen Begriff oder ,Lallen
statt Sprechen vorgeschlagen hatten. Zum Vergleich wurden die Formulierungen der ICF in
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der deutschen Endfassung herangezogen. Hier wird das ,Lallen bei Kindern* erwahnt (WHO,
2005:66). ,Lautieren” erscheint den Vorschlagen der Expertinnen gemaB gebrauchlicher.
Zudem hat ,Lallen* laut Duden (2015) die Bedeutung ,mit versagender Zunge, undeutlich
artikulierend sprechen; undeutlich artikulierte Laute hervorbringen®, worin eine Abwertung
gesehen werden kann. ,Undeutlich®, ,versagende Zunge“ und ,hervorbringen“ steht im
Gegensatz zur positiven Sichtweise, bei Menschen mit Beeintrachtigungen vor allem die
Fahigkeiten zu bewerten und nicht mangelnde Kompetenzen.

Es wurde somit eine Kategorie mit allen folgenden Zuschreibungen ausgeschieden (5 ltems:
A8, B8, C8, D8, E8).

Unveranderte ltems: A1, A2, A3, A4, A5, A6, A7
Alle Ubrigen Kategorienbezeichnungen blieben erhalten und wurden nicht verandert.

6.4.2 Relevanz und Praktikabilitat der ,,Beurteilungsmethode*

Die Bewertungen der einzelnen Anweisungen ergaben nach Ausschluss der Kategorie
»otimme* I/CVIs zwischen 0,5333 und 1,0.

Unverdnderte Items: B2, B4

Beide ltems mit dem hdchstmdglichen Wert blieben unverandert verbalisiert (,Lippen und
Mundwinkel” und ,Speichel”).

Der Hinweis, die Befunderhebung bei ,Speichel“ eventuell mit dem Essen und Trinken zu
verbinden, wurde nicht Gbernommen, da sich der Speichel dabei mit der Nahrung oder
Flussigkeit vermischt und so ein veranderter Befund entstehen kénnte.

Adaptierte Items: B1, B3, B5, B6, B7, B9
Leicht unter dem geforderten Wert von 0,78 lag die Bewertung der Praktikabilitat fir die

Erhebung der Schleimhautbefunde (0,7333). Die Ubrigen Anweisungen flr die Beurteilung von
LZunge®, ,Zahnfleisch” und ,Zahne*“ hatten mit einem Wert von jeweils 0,8667 aus quantitativer
Sicht keiner  Adaptierung bedurft. Um dennoch mdglichst alle Einwéande,
Verbesserungsvorschlage oder Alternativen zu bertcksichtigen, wurde versucht, in allen
Fallen die Freitextantworten einzuarbeiten, insbesondere dann, wenn diese mehrheitlich
thematisch gleich waren. Das war bei allen ltems der Fall, bei denen Anweisungen zur
Befundung von Strukturen in der Mundhdéhle gegeben wurden.

Einwénde hatte es vor hierbei allem gegen den (erst durch die Fokusgruppe eingebrachten)
Spatel bei der Untersuchung gegeben, der im originalen GOSH OAG nicht enthalten ist. In
mehreren Fallen wurde er entweder teilweise oder konsequent bei jeder Erwahnung in der

Beurteilungsspalte von den Expertinnen aller unterschiedlichen Berufsgruppen kritisiert. Als
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Begriindung gegen den Einsatz wurde auf mégliche Spastik oder reflektorisches ZubeiBen auf
den Spatelreiz verwiesen.

Es gab aber auch wichtige Alternativvorschlage, wie bei Verzicht auf den Spatel dennoch ein
Blick auf Zunge oder zumindest vorderes Zahnfleisch bzw. Schneidezdhne méglich sei, z. B.
durch einen Wahrnehmungsreiz, der von Personen mit komplexen Beeintrachtigungen haufig
oral durch das Herausstrecken der Zunge beantwortet wird. Auch aus zahnmedizinischer Sicht
kam der Hinweis, dass es beim Spateleinsatz speziell geschulter Assistenz bedirfe. Der
Spatel wurde daher im adaptierten Instrument wieder gestrichen.

Eine gewisse Unsicherheit bei der Umsetzung der Ubrigen Empfehlungen blieb dennoch
bestehen und wurde durch den Zusatz ,wenn mdglich“ angedeutet.

B3, 5, 6, 7neu:.,Wenn mdglich, leuchten Sie mit einer Diagnostiklampe in die Mundhéhle und
beobachten Sie das Aussehen des Gewebes/der Zahne."

Deutlich unter der rechnerischen Grenze von 0,6 lag mit 0,5333 auch die
Befundungsanweisung zum ,Schlucken®. In der Skala war alternativ entweder gefordert, dass
das Kind einer Schluckaufforderung nachkommen oder der Schluckvorgang an sich
beobachtet werden sollte. Erweitert wurde die Anweisung dadurch, die Eltern nach auffalligen
Veranderungen zu befragen. Die Expertlnnen machten hier eine Fulle von Anmerkungen tber
die oft nicht umsetzbare Schluckanweisung bzw. die Schwierigkeiten, hier Schluckprobleme
anderer Ursache von (entzindlichen) Mundverédnderungen zu differenzieren, oder bei
fehlender oraler Erndhrung (PEG-Sonde) Uberhaupt einen ,normalen” Schluckvorgang
vorzufinden.

Aus den vorhandenen Anmerkungen und dem Originaltext wurde folgender Vorschlag
entwickelt und zur Diskussion gestellt:

B1 neu: ,Achten Sie auf Anderungen des Schluckvorgangs unter Beriicksichtigung der
Fahigkeiten des Kindes/Jugendlichen! Fragen Sie evtl. Eltern oder
Bezugspersonen nach auffalligen Veranderungen.*

Eine gesonderte Bewertung erforderte die Anweisung unter der Skala bezogen auf den

Einsatz eines Schmerzassessments.

Nicht allen Expertinnen war die Existenz solcher Instrumente bekannt; sie erhielten auf

Nachfrage einen deutschsprachigen Artikel zur NCPCC-R (,Non-Communicating Children’s

Pain Checklist Revised"; Kleinknecht, 2007) als Beispiel-Assessment und auf Wunsch auch

Erklarungen zu einer ,objektiven” Fremdeinschatzung.

Mehrere Expertinnen gaben Hinweise darauf, dass bei Kenntnis und entsprechender

Erfahrung damit eine entsprechende Schmerzskala zwar eingesetzt werden kénne, die

Summierung der adaptierten GOSH-OAG-Skala aber nicht zwingend flir die betroffenen

Kinder und Jugendlichen passen misse. Ein Cut-off-Punkt von >8 als Minimal-Abweichung
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vom Normalbefund schien den Expertinnen nicht gerechtfertigt, da bedingt durch physische
und mentale Beeintrachtigungen Abweichungen in der Zielgruppe auftreten kénnten, die per
se fur diese ,normal” sein kénnen.

Hinzu kommt, dass nach Weglassen der Kategorie ,Stimme“ ein Cut-off-Punkt von >7
angenommen werden musste, um der Einteilung des originalen Instruments zu folgen.

Als Vorschlag wurde folgende, (noch) nicht an einen konkreten Wert gebundene Empfehlung

im zweiten Durchlauf zur Bewertung ausgeschickt:

B9 neu: .Setzen Sie bei Veranderungen der Mundgesundheit frihzeitig eine
Schmerzskala ein (unter Einbezug der Eltern/Bezugspersonen)!*

Insgesamt ergab sich aus den rechnerischen Werten bis auf die Kategorien ,Schlucken® und
~Schmerzassessment“ eine ausreichende bis sehr gute Bewertung der Praktikabilitat der
Ubersetzten Anforderungen. Anpassungen wie das Wieder-Weglassen des Spatels wurden

vorgenommen.

6.4.3 Spezifizierung der Normalbefunde (,,Score 1)

Die Einzelwerte der Items fir die Beschreibung der Normalbefunde lagen zwischen
mindestens 0,8 (fur ,Speichel“, Zahnfleisch® und ,Z&hne“) und 0,9333 fir ,Lippen und
Mundwinkel®. Die Ubrigen Kategorien lagen mit 0,8667 gleichauf (,Schlucken®, ,Zunge“ und
»Schleimhaut®). Auch hier wéren also nach den Vorgaben von Lynn nicht zwingend
Adaptierungen nétig gewesen.

Unverdnderte Items: C2, C5

Ansatze und Vorschléage fir Adaptierungen fanden sich in den Freitextanmerkungen in fast
allen Zeilen, ausgenommen ,Lippen und Mundwinkel* und ,Schleimhaut®.
Diese beiden ltems blieben daher unverandert.

Adaptierte ltems: C1, C3, C4, C6, C7

Auch unter  den  zuséatzlichen  Anmerkungen  zum Fragenblock  kamen

Verbesserungsvorschlage, die auf eine Anpassung der Formulierungen des ,Normalzustands*®
abzielten. Hier schienen die Expertinnen unterschiedlicher Lander von differierenden
Bedingungen auszugehen. Auf ,Score 1 haben diese Anmerkungen jedoch keine
Auswirkung, da die Expertin aus Deutschland von einem vorhandenen guten Normalzustand
ausgeht, wahrend die dsterreichischen Kolleglnnen zwar das Gegenteil als gegeben ansehen
(ndmlich fur einen GroBteil ihrer Klientinnen nicht zutreffende ,normale“ Befunde), die
Beschreibung ,normaler Befunde an sich aber flr sinnvoll halten.
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Neben der bereits ausgeschiedenen Kategorie ,Stimme® fanden sich die meisten
Freitextanmerkungen unter den Anmerkungen zur insgesamt als schwierig bewerteten
Kategorie ,Schlucken®. Zweimal wurde angemerkt, dass Spezialisten zur Beurteilung
notwendig sein kénnten.

Entsprechend der hoch beurteilten Relevanz (I/CVI von 0,8667) der Kategorie ,Schlucken® an
sich und unter BerUcksichtigung abschlieBender Anmerkungen schien eine Beibehaltung der
Kategorie sinnvoll, eine Adaptierung aber nétig.

Folgender Hinweis bot einen Ansatz zur Formulierung:

,Viele komplex beeintrdchtige Kinder kénnen Nahrung nicht schlucken, bekommen
Nahrung sondiert. Der Speichel wird von den meisten geschluckt.”
Nimmt man den jeweiligen Ausgangszustand der Schluckfunktion als gegeben und ,normal®
an, kénnte mit dem Vorschlag der Projektleitung vielleicht eine passende Formulierung

getroffen werden, die im zweiten Durchgang der Expertlnnenbefragung zu tberprifen war.

C1 neu: L2unauffallig; Speichel schlucken ohne Schwierigkeiten méglich®

Flr das sprachlich umfangreich formulierte ltem ,,Zunge: unauffallig, fest, ohne Fissuren (Risse
oder Spaltenbildung) klar strukturierte Oberflache, rosig und feucht* wurde aus
zahnmedizinischer Sicht prazisiert ,Schleimhautrelief unaufféllig® vorgeschlagen. Daraus
ergab sich folgende Adaptierung:

C2 neu: LZunge: fest, Schleimhautrelief unauffallig und klar strukturiert, rosig und
feucht".

Obwohl die quantitative Berechnung fur ,,Speichel“ nur einen knapp tber 0,78 liegenden Wert

erbrachte und mehrere Personen die Beschreibung als ,kaum“ oder ,eher* zutreffend

bezeichneten, kam nur ein einzelner Verbesserungsvorschlag, der lautete auf

~mukoés-zah oder serds-flissig".
Beides kénnte je nach Vorhandensein und Nutzung der oralen F&higkeiten ,normal“ sein
(Santos et al, 2011). Der Vorschlag wurde daher als Konkretisierung tibernommen:

C4 neu: ~Speichel: unauffallig, mukds-zah oder serds-flissig”

Far die Beschreibung des ,Zahnfleisch: unaufféllig, rosig oder korallenrot, Zahnfleischrander
fest und deutlich abgegrenzt, keine Schwellung® wurden zweimal &hnlich lautende
Anderungen der Farbbenennung vorgeschlagen ,blassrosa statt rosa/korallenrot* mit der
Erganzungsforderung ,keine Rétung, keine Blutung“ bzw. ,korallenrot wiirde ich weglassen,
da es knallrote Korallen gibt — dies ware dann eine Entziindung®.
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Die Empfehlungen wurden Gbernommen; das ltem lautet danach:

C6 neu: »Zahnfleisch: unauffallig, blassrosa, Zahnfleischrander fest und deutlich
abgegrenzt, keine Schwellung, keine Rétung, keine Blutung*.

Letzteres kdnnte zum Beispiel neben der Méglichkeit von Entziindungen auch einen Hinweis
auf (Selbst-)Verletzungen in der Zielgruppe geben.

Die meisten Anmerkungen der Expertlnnen bezogen sich auf mdégliche vorhandene (un-)
sanierte Karies. Alle diesbezliglichen Anmerkungen wurden (teilweise) Gbernommen und das

Item formuliert als

C7 neu: .Zahne: unauffallig, kariesfrei oder saniert, keine Belage oder Abnutzung des
Zahnschmelzes*.

Abnutzungen kdnnten zum Beispiel auch die Folge von Z&hneknirschen sein (Harris, 2006
bzw. Ortega et al., 2007).

6.4.4 Spezifizierung deutlich veranderter Befunde (,,Score 2°)

Die CVI-Werte der einzelnen ltems lagen zwischen 0,7333 (,Schlucken® bzw. ,Speichel“) und
1,0 (,Lippen und Mundwinkel®). Fir die Ubrigen Kategorien waren bei Werten von 0,9333 fir
»Zunge®“ und 0,8667 fur ,Schleimhaut® und ,Zahnfleisch® ebenso wenige Adaptierungen
erforderlich gewesen wie fur ,Z&dhne” (mit CVI von 0,8 ebenfalls Gber dem geforderten Wert
von 0,78).

Allerdings boten die zahlreichen Anmerkungen der Expertlnnen auch hier viele Ansatzpunkte
zur Adaptierung der Skala. Hier wurde vor allem das Problem der Normierung erneut deutlich
und weist darauf hin, dass die Summierung der Punkte im gesamten Instrument nicht so
einfach Gbernommen werden kdnnte, selbst wenn ,Stimme® als achte Kategorie erhalten
bliebe.

Unverdndertes ltem: D2

Bei der mit der hdéchstmdglichen Bewertung belegten Beschreibung fur ,Lippen und
Mundwinkel® kamen nur wenige kurze Anmerkungen wie ,,Rhagadenbildung®. Dabei handelt
es sich um einen medizinischen Fachausdruck, der sich in ,aufgesprungen® verstandlich
formuliert findet; im Sinne einer mdéglichst einfach verstandlichen Sprache und zum
Assessment passender kurzer Formulierung wurde diese Anderung nicht Gibernommen. Das
Item blieb daher als einziges unverandert, wie in den Spalten ,Beurteilungsmethode“ und
~Score 1“ fur die Normalbefunde auch.
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Adaptierte Items: D1, D3, D4, D5, D6, D7
Ihre Unzufriedenheit mit der Beschreibung der Veranderungen beim ,Schlucken®: machten

mehrere Expertinnen deutlich und forderten eine Konkretisierung der Schwierigkeiten; es gab
allerdings kaum Vorschlage zur Prazisierung dieses ltems.
Der von der Projektleitung erarbeitete Vorschlag fir die zweite Befragungsrunde als

Kompromiss aus den Anmerkungen lautete auf

D1 neu: ,<deutliche Veranderungen zum ,Normalzustand®, Schwierigkeiten auch beim
Schlucken von Speichel”

Flr das Item zur ,Zunge: Blaschenbildung, Fibrinbeldge oder Zunge prall geschwollen,

Zungenrander ausgefranst, mit/ohne Rétung und/oder Mundsoor* wurden mehrere ahnliche

Anderungsvorschlage gemacht. Einer der Vorschlage zur Formulierung vereinte alle

wesentlichen Anmerkungen und lautete

D3 neu: .Belage, Blaschenbildung oder Strukturverlust mit glanzender Oberflache
mit/ohne Rétung und/oder Soor” .

Dieser Vorschlag wurde versuchsweise Ubernommen und zur Diskussion gestellt.

Mehrere Expertlnnen verwiesen darauf, dass libermaBige Speichelbildung in der Zielgruppe
durchaus ,individuell normal“ sein kann, sei es auf Grund bestehender Schluckstérungen,
bestimmter Medikamente, geringer Nutzung oraler Fahigkeiten oder anderer vermuteter
Ursachen (Santos et al, 2011; Ferreira et al, 2012). Unter Nutzung der Ergédnzungen bzw.
Ersatzvorschlage wurde das urspriingliche ltem adaptiert in

D4 neu: ~vermehrter Speichelfluss, Konsistenz unverandert*

Zur veranderten Schleimhaut kam der korrekte Hinweis auf den Ubersetzungsfehler:

,Es steht eigentlich OHNE Ulcera, und/oder Mundsoor in der englischen Fassung,
passt auch besser”.
Der Fehler koénnte die Trennscharfe zwischen den beiden Stufen pathologischer
Veranderungen beeintrachtigen und wurde ausgebessert, war aber bis dahin niemandem
bewusst geworden, weder den Ubersetzerinnen noch der Projektleitung oder den
beurteilenden anderen Expertinnen.

Das Item lautete nach der Korrektur

D5 neu: ,Blaschenbildung, gerétet oder belegt, ohne Ulzera und/oder Mundsoor*

Erweiterungsvorschlage und ein wichtiger Hinweis aus der medizinischen Gruppe kamen zur

Beschreibung eines deutlich verdnderten Zahnfleisches. Einige Antikonvulsiva kénnen eine
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Hyperplasie des Zahnfleisches als typische Nebenwirkung verursachen. Das scheint dann fur
die betroffenen Kinder zwar ,Ublich® zu sein, bietet aber verstérkte Angriffspunkte fir
Entziindungen oder Verletzungen (Shiriam Rao et al, 2013).

Die Gingivahyperplasie zu erwéhnen erschien daher sinnvoll.

Obwohl insgesamt mit 0,8667 positiv bewertet, wurden die Veranderungen in diesem ltem wie

folgt aufgenommen:

D6 neu: »Zahnfleisch: Blaschenbildung, glatt oder 6dematds mit Rétung, Schwellung
und/oder Gingivahyperplasie*
Mehrere Ergénzungsvorschlage kamen auch zu den Veranderungen an den Zahnen. Wenn
jedoch eine detaillierte Beurteilung der Mundgesundheit karidse Defekte beinhalten sollte,
ware hier eine genaue Einschulung der betreuenden Personen durch die Zahnmedizin nétig,
um Veranderungen zu erkennen. ,Konkremente® sind als Fachbegriff flr harte Zahnbelage
zudem nicht unbedingt in jeder Berufsgruppe bekannt. Hier wurde den Plaques der Vorzug
gelassen. ,Kariés® wurde dennoch Ubernommen. Die Zahnfehlstellungen wurden nicht

dbernommen, da sie dem zahnarztlichen bzw. kieferorthopadischen Bereich zuzuordnen sind.

D7 neu: .Kkarids, Plaques oder Verunreinigungen in lokalisierten Bereichen*

6.4.5 Spezifizierung schwerer Veranderungen der Mundgesundheit
(,,Score 3%)

Die berechneten Werte waren insgesamt héher als bei den Beschreibungen normaler Befunde
oder deutlicher Veranderungen. Trotz der fir alle ltems guten Werte von 0,8 (,Schlucken®,
~Schleimhaut®), 0,8667 (,Zahnfleisch®, ,Z&hne®) und 0,9333 (,Lippen und Mundwinkel®,
»LZunge® und ,Speichel“) gab es aber wieder viele Anmerkungen in den Freitextbereichen.
Unveranderte ltems: E2, E3

Die Kategorie ,Lippen und Mundwinkel“ erhielt im Fragebogen insgesamt die grdBte
Zustimmung. Eine einzige Anmerkung hier wiederholte etwas reduziert und mit &hnlichen
Worten die Formulierung des Items, das somit unverandert formuliert blieb.

Far die ,Zunge“ wurde einmal ,borkig* als Ersatz fir ,verschorft empfohlen. Es stellte eine
Einzelmeldung zu diesem Item dar, das ansonsten unkommentiert und insgesamt hoch
zustimmend (0,9333) bewertet wurde. Der Vorschlag tauchte beim zweiten, ebenfalls mit
,verschorfung“ verbalisierten ltem ,Schleimhaut® auch nicht wieder auf. Daher blieb die
Anmerkung unberucksichtigt und dieses Item unveréandert.
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Adaptierte Items: E1, E4, E5, E6, E7
Hinsichtlich ,Schlucken“ wurden auch in dieser Spalte notwendige Adaptierungen deutlich.

Mehrere &hnliche Anmerkungen verwiesen auf die Uberlappungsbereiche zu
Schluckstérungen anderer Ursache und gaben einen Hinweis darauf, dass ein zusatzliches
Schluckassessment notwendig sein kénnte.

Folgender Vorschlag der Projektleitung wurde zur Diskussion gestellt:

E1 neu: ,kann tberhaupt nicht mehr schlucken, deutliche Zunahme und Veranderung
von Sekret (z.B. blutig), das aus dem Mund lauft

Da beim Speichel eine korrekte Anmerkung darauf hinwies, dass fehlender Speichel weniger

als Symptom veranderter Mundgesundheit (Ferreira et al. 2012), denn als Hinweis auf ein

Flussigkeitsproblem gewertet werden kénnte (siehe auch Santos et al, 2011), wurde hier

vorgeschlagen, das Fehlen des Speichels herauszunehmen und statt dessen den

Lverdnderten Mundgeruch* mit aufzunehmen. Dieser wurde nicht nur explizit in zwei

Fragebbégen erwahnt; er war auch implizit in zwei weiteren Fallen in den Erwahnungen von

~Reflux‘ und ,Regurgitation” enthalten.

Aus der Anmerkung zum Speichel resultierte das adaptierte Item

E4 neu: ~opeichel: dickflissig, fadenziehend mit verandertem Mundgeruch®

Bei der Befundbeschreibung der Schleimhéute ersetzten die ,Schleimhautdefekte” die etwas
sperrige ,Schleimhautablésung“. Die vorgeschlagene ,ausgetrocknete Mundschleimhaut’
wurde in ,trocken, verschorft” adaptiert. Das ltem lautete nach der Adaptierung

E5 neu: ~Schleimhaut: trocken, verschorft, Schleimhautdefekte, mit oder ohne Blutung®

Auch beim Zahnfleisch wurden die Anmerkung zu ,Schleimhautdefekten” und ,mdglichen
Blutungen wéhrend der Zahnpflege“umgesetzt.
Als Resultat lautete das ltem

E6 neu: »Zahnfleisch: trocken, spontan blutend oder blutend bei Zahnpflege,
Schleimhautdefekte”

Im Bewusstsein um die Schwierigkeit mit der Diagnosestellung wurde bei den Zéhnen die

fehlende Zahnsanierung Gbernommen:

E7 neu: ,Zahne: karidés, Plaques oder Verunreinigungen an Zahnen und gesamtem
Zahnfleischrand®.

Zumindest deutlich sichtbare karibse Defekte, die ohne Einsatz spezieller

Untersuchungsinstrumente erkennbar sind, kbnnten damit erfasst werden.
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6.4.6 Allgemeine Beurteilung des Instruments

Auf Grund des einstimmig als passend beurteilten Layouts und der allgemeinen
Verstandlichkeit wurden daran keinerlei Veranderungen vorgenommen.

Der nachtraglich entdeckte Ubersetzungsfehler wurde ausgebessert.

Die unsichere Abgrenzbarkeit gegenlber Schluckproblemen neurologischer Ursache fand
auch Ausdruck in der Beurteilung und den Anmerkungen zur Kategorie ,Schlucken®, der
dazugehdrigen Befundung sowie der Beschreibung der Schluckbefunde nach der ersten
Runde. Bei der Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen
kdnnte also ein zusétzliches Assessment erforderlich sein. Allerdings liegt bisher kein
adaptiertes Instrument fur die Altersgruppe vor.

Die unscharfe Abgrenzbarkeit musste aber im weiteren Verlauf der Befragung beachtet
werden.

Die Fragen F2 zur Abgrenzbarkeit zu anderen Probleme bzw. F3 zur Trennschérfe zwischen
den Scores wurden daher unverandert erneut gestellt.

Die folgende Tabelle 14 zeigt das flir die neue Zielgruppe adaptierte Instrument GOSH OAG
in der deutschen Version nach der ersten Expertinnen-Befragungsrunde.

Es diente als Grundlage flir den Fragebogen der zweiten Runde und enthalt die unter Punkt
6.1.2 beim Fragebogen der zweiten Runde beschriebenen Kennzeichnungen fir belassene

ltems (V') bzw. vorgeschlagene Veranderungen (Schriftfarbe blau fir Konsensvorschlage aus

den Expertinnenanmerkungen bzw. rot fir Vorschlage der Projektleitung):
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6.5 Quantitative Auswertung der Ergebnisse Runde 2

13 Fragebdgen (Anhang G) konnten in der zweiten Runde ausgewertet werden.

25 ltems waren erneut zu beurteilen, davon eines neu als Ersatz fur die gestrichenen Items
zur ,Stimme*“. Zwei ltems aus dem allgemeinen Fragenblock (F) waren unverandert, drei ltems
zur Kategorie ,Schlucken® waren Vorschlage der Projektleitung und weitere 19 waren ltems
veschiedener Kategorien, deren Adaptierung aus den Vorschlagen der Expertinnen entwickelt
worden waren.

Bis auf den neuen Zusatz zur Stimme und die Einschatzung zur Abgrenzbarkeit der
Schluckstérungen gab es bei allen ltems hoch zustimmende Werte; alle CVls lagen deutlich
Uber den geforderten Limits. Der niedrigste I/CVI lag mit 0,846 noch deutlich tber 0,78; die
S/CVI-Werte lagen zwischen 0,92 und 1,0 und damit alle Gber dem Level von 0,9.

6.5.1 Relevanz des neuen Zusatzes anstelle der Kategorie ,,Stimme*

Aus den ,Kategorien“ der Mundgesundheit war nach der eindeutigen Berechnung und
Auswertung aller Freitextanmerkungen ,Stimme* als Beurteilungskategorie entfernt worden.

Im Anschreiben und im Fragebogen wurde darauf hingewiesen, dass dieses
Beurteilungskriterium auf Grund der Befragungsergebnisse zwar exkludiert, aber in einer
zuséatzlichen Anmerkung unter der Skala zusammengefasst worden war, um mdgliche

Veranderungen nicht ganz auBer Acht zu lassen.

Die 13 Expertlnnen bewerteten diesen Zusatz kontrovers zwischen ,wenig wichtig“ und ,sehr
wichtig*.

Nach Dichotomisierung der Antworten ergab sich mit 0,769 ein CVI-Wert knapp unter dem
geforderten Level von 0,78, wenn auch deutlich tber 0,6.

Die ubrigen Kategorien der Fragengruppe A wurden nicht erneut erfragt, da in der ersten
Runde einheitlich als passend befunden.

Tabelle 15 zeigt die Beurteilung der Relevanz des neuen Zusatzes:

Tabelle 15: Mittelwertberechnung: Relevanz des Zusatzes (ltemblock A)

Standard-

N Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung

A_neu_Stimme_ Neuer_Zusatz_wichtig 13 ,00 1,00 , 7692 ,43853
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6.5.2 Bewertung der Beurteilungsmethoden neu
(Item B1, B3, B5, B6, B7, B9)

Der Gesamtmittelwert der beurteilten sechs geénderten ltems in diesem Fragenblock erreichte
mit 0,9231 einen Wert oberhalb der geforderten 0,9.

Eine deutliche sprachliche Anpassung war in der Kategorie ,,.Schlucken® vollzogen worden. Die
Formulierung wurde einhellig positiv bewertet (Mittelwert jetzt 1,0 bei 13 Befragten).

Ident waren die Adaptierungen in den Kategorien ,Zunge®, ,Schleimhaut, ,Zahnfleisch* und
,Zahne“ durch den Zusatz ,wenn mdglich®, um die individuellen Bedingungen der Kinder und
Jugendlichen zu berucksichtigen.

Alle Berechnungen erbrachten CVI-Werte Gber 0,78 (0,846 — 1,0) bei geringerer Anzahl der
Beurteilerlnnen (13 versus vorher 15).

Die neue Anweisung zum Schmerzassessment wurde einstimmig positiv beurteilt (Mittelwert
1,0), wenngleich es noch immer mehrere spezifizierende Freitextanmerkung gab, die auf die
Umsetzbarkeit der Befundung bzw. die Kenntnis vorhandener Assessments abzielten (siehe
Tabelle 16 zur Durchflhrbarkeit des vorgeschlagenen Assessments).

Tabelle 16: Mittelwertberechnung: Durchfiihrbarkeit des Assessments neu (ltemblock B)

Standard-
N Minimum | Maximum Mittelwert abweichung_
B1_neu_
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Assessment_Schlucken_passend
B3 neu_
13 ,00 1,00 ,9231 ,27735
Assessment_Zunge_passend
B5 neu_
13 ,00 1,00 ,8462 ,37553
Assessment_Schleimhaut_passend
B6_neu_
13 ,00 1,00 ,8462 ,37553
Assessment_Zahnfleisch_passend
B7 _neu_
13 ,00 1,00 ,9231 ,27735
Assessment_Zahne_passend
B9 _neu_
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schmerzassessment_passend
Gesamtmittelwert S/CVI B neu ,9231 , 21762
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6.5.3 Beurteilung der Beschreibung der Normalbefunde nach Spezifizierung
(Score ,,1) (Item C1, C3, C4, C6, C7)

Zwei ltems im ,Score 1“ wurden nicht verédndert und daher nicht erneut zur Bewertung
ausgeschickt (,Lippen und Mundwinkel“ bzw. ,Schleimhaut®).

Die umfangreichste Anderung in dieser Spalte betreffend die ,Stimme* war ein Vorschlag der
Projektleitung, der aus den Anmerkungen und Bewertungen der ersten Runde entwickelt
wurde. Alle Befragten erklarten diese Beschreibung einstimmig far zutreffend.

Die Adaptierungen in der Kategorie ,Zunge” (,fest, Schleimhautrelief unauffallig und klar
strukturiert, rosig und feucht) beurteilten die Expertinnen wie folgt:

Die Bewertung eines ,normalen“ Speichelbefundes mit ,unauffallig, mukds-zah oder serds-
flussig® sowie des Zahnfleisches mit ,unaufféllig, blassrosa, Zahnfleischrander fest und
deutlich abgegrenzt, keine Schwellung, keine Rétung, keine Blutung“ ergab ebenfalls
rechnerische Werte von 1,0.

Die Beschreibung unter ,Zahne* ergab eine Bewertung von 0,9231 mit einer einschréankenden

Freitextanmerkung aus zahnarztlicher Sicht (siehe Auswertung der Freitextanmerkungen).

Tabelle 17 zeigt ein fast einstimmig positives Bild bei der Beurteilung der neuen Normalbefund-
Beschreibungen.

Insgesamt ergaben sich rechnerische Werte zwischen 0.9231 und 1,0.

Der S/CVI des Itemblocks betrug 0,9846.

Tabelle 17: Mittelwertberechnung: Beschreibung Normalbefund neu zutreffend (ltemblock C)

Standard-
N Minimum | Maximum | Mittelwert abweichunl
C1_neu_Normalbefund
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schlucken_zutreffend
C3_neu_Normal_
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Zunge_zutreffend
C4 _neu_Normal_
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Speichel_zutreffend
C6_neu_Normal_
13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Zahnfleisch_zutreffend
C7_neu_Normal_
13 ,00 1,00 ,9231 ,27735
Zahne_zutreffend
Gesamtmittelwert S/CVI C neu ,9846 05547

90



6.5.4 Beurteilung der Beschreibung deutlich veranderter Befunde nach
Spezifizierung (Score ,,2“) (Items D1, D3, D4, D5, D6, D7)

Wie bereits in den vorangegangenen beiden Spalten blieb auch hier das ltem zu ,Lippen und

Mundwinkel” unveréandert.

,Deutliche Veranderungen zum ,Normalzustand®, Schwierigkeiten auch beim Schlucken von

Speichel* war ein Vorschlag der Projektleitung, der mdglichst viele Anmerkungen zur

Kategorie ,Schlucken“ vereinte. Die Beurteilung der Befragten ergab uneingeschrankte

Zustimmung.

Auch die dbrigen ltems ergaben hoch positive Werte zwischen 0.9231 und 1,0 (siehe Tabelle

18) mit sehr geringen Schwankungen.

Der S/CVI fir den gesamten Frageblock in diesem Befragungsdurchgang betrug 0,974.

Tabelle 18: Mittelwertberechnung: Beschreibung deutlicher Verdnderungen neu zutreffend (ltemblock D)

IGesamtmitteIwert S/CVI D neu

Standard-
N | Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung
ID1_neu_
. 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schlucken_deutlich_verandert_zutreffend
D3_neu_Zunge_deutlich_verandert_zutreffend 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
D4 _neu_
] . . 13 ,000 1,000 ,9231 ,27735)
Speichel_deutlich_verandert_zutreffend
ID5_neu_
. . . 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schleimhaut_deutlich_verandert_zutreffend
ID6_neu_
. 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Zahnfleisch_deutlich_verandert_zutreffend
ID7_neu_Zahne_deutlich_verandert_zutreffend 13 ,00 1,00 ,9231 ,27735)
,9743 ,09245
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6.5.5 Beurteilung der Beschreibung schwerer Veranderungen nach
Spezifizierung (Score ,,3“) (Iltem E1, E4, E5, E6, E7)
Hier wurden zwei unveranderte ltems nicht erneut in Frage gestellt (,Lippen und Mundwinkel*
und ,Zunge®).
Der Vorschlag fir die Bezeichnung schwerer Veranderungen bei ,Schlucken* (,kann
dberhaupt nicht mehr schlucken, deutliche Zunahme und Verénderung von Sekret (z.B.
blutig), das aus dem Mund lauft*) wurde mit einem rechnerischen Wert von 1,0 einstimmig

positiv beurteilt und erhielt nur einmal eine kleine sprachliche Anmerkung im Freitextraum.

Die Anderungen in den (brigen Items waren unterschiedlich umfangreich von einem
zusétzlichen Wort (,kariés* bei ,Zahne®) bis zur fast véllig neuen Formulierung (bei
wZahnfleisch®). Die Bewertungen waren einstimmig positiv (alle Werte = 1,0):

Die einheitlichen Mittelwerte flihren in diesem Fragenblock auch zu einem S/CVI von 1,0.

Tabelle 19 zeigt das einheitliche Bewertungsbild (idente Werte von 1,0 bei allen ltems, keine

Streuung):

Tabelle 19: Mittelwertberechnung: Beschreibung schwerer Verdnderungen neu zutreffend (ltemblock E)

Standard-
N | Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung
|E1_neu_
. 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schlucken_pathologisch_zutreffend
IE4_neu_
. . 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Speichel_pathologisch_zutreffend
IE5_neu_
) . 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Schleimhaut_pathologisch_zutreffend
|E6_neu_
. . 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
Zahnfleisch_pathologisch_zutreffend
IE7_neu_
Zahne_pathologisch_zutreffend 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
IGesamtmitteIwert S/CVI E neu 1,0000 ,00000
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6.5.6 Beurteilung der Gesamteighung des Instruments nach Spezifizierung

Da das Layout inklusive Farbgestaltung bis auf eine kleine Anmerkung zur SchriftgrdBe
einstimmig positiv beurteilt wurde und daher keine Anderungen durchgefiihrt worden waren,
wurden hier nur zwei Punkte erneut bewertet:

F2 nach der Abgrenzung der Schluckproblematik zu neurologischen Problem (Tabelle 20)
und

F3 zur Trennschérfe der Beschreibungen (die eindeutige Abgrenzung der Veranderungen
untereinander betreffend) (Tabelle 21).

F2 war insofern wichtig, als an allen ltems unter ,Schlucken® teilweise umfangreiche
Anderungen vorgenommen worden waren und dies die Abgrenzung zu neurologischen
Problemen verandern konnte.

Zwei der Befragten trauten sich trotz Nachfragen der Projektleitung hier keine eindeutige
Bewertung zu und verbalisierten Zweifel an der Beurteilbarkeit. Das flhrte zu den fehlenden
zwei Werten bei dieser Frage. Funf Befragte verneinten eine klare Abgrenzbarkeit von
Schluckstérungen anderer Art, sechs von ihnen hielten eine Trennung fir méglich. Es ergab
sich ein entsprechend niedriger Mittelwert von 0,545.

Tabelle 20: Allgemeine Beurteilung: Abgrenzbarkeit Schluckstérungen

Standard-
N | Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung

|F2_Abgrenzung 1
neurologische Schluckprobleme 11 ,00 ,00 ,5455 ,52223

F3 war nochmals erneut zu erfragen, weil Adaptierungen in den einzelnen Spalten die
Trennschéarfe beeinflussen kdnnen. Hier waren sich die Befragten einig: Alle hielten die
Trennschérfe weiter fir gegeben.

Tabelle 21: Aligemeine Beurteilung: Trennschérfe zwischen den Scores

Standard-
N | Minimum | Maximum | Mittelwert | abweichung
|F3_ Abgrenzung Beurteilungsstufen 13 1,00 1,00 1,0000 ,00000
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6.6 Qualitative Auswertung der Ergebnisse Runde 2

Die Anzahl der Freitextanmerkungen und Vorschlage war mit 20 deutlich geringer als bei der
ersten Befragung (parallel zur hochpositiven Bewertung in der zweiten Runde). Im Mittel
wurden 1,85 Anmerkungen gemacht (Spannbreite O - 4).

In zwei Féllen kamen allgemeine Anmerkungen zum Instrument statt am Schluss des
Fragebogens im Zuge des Mailanschreibens; diese wurden als allgemeine

Freitextanmerkungen mitbewertet.

6.6.1 Freitextanmerkungen zu den Kategorien (Iltem A, Zusatz zur Stimme)

Zum Zusatz unter der Tabelle gab es eine Anmerkung, in der die Relevanz des Zusatzes weiter

negativ bewertet wurde:

,FUr die Mundgesundheit hat die Stimme keine Relevanz.”

6.6.2 Freitextanmerkungen zur Beurteilungsmethode
(Items B1, B3, B5, B6, B7, B9)

Zur Erweiterung durch ,wenn méglich“ kamen zwei Anmerkungen:

, [reffend formuliert!”

Ldie Bewertung liegt hier auf wenn méglich”.
Beide sind positiv gemeint (im zweiten Fall ist die Anweisung parallel zur Anmerkung mit ,gut
durchfihrbar” bewertet). Von keinem/r Expertln kommt allerdings ein Vorschlag, wie damit
umzugehen ist, falls ,wenn méglich® nicht zutrifft. Hier misste auf die Vorschldge aus Runde
1 (,abwarten®, ,Wahrnehmungsreiz setzen®) zurlickgegriffen werden.
Eine Anmerkung zum Schmerzassessment gab erneut einen Hinweis auf diese flir einige

Berufsgruppen neue Thematik:

LEventuell eine Schmerzskala empfehlen.”

Hier ist zu Uberlegen, ob die Skala mit einem bereits getesteten Instrument verknlpft werden
sollte (beispielweise durch die explizite Nennung in der Skala) oder besser im Rahmen der
Einschulungen auf die Mundgesundheitsskala auf dieses Problem naher einzugehen ist.
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6.6.3 Freitextanmerkungen zur Beschreibung der Normalbefunde nach
Spezifizierung (Score ,,1) (Items C1, C3, C4, C6, C7)

Einen Hinweis auf die Schwierigkeit, im pflegerischen oder Betreuungsalltag eine korrekte
Befundung der (gesunden) Zahne vorzunehmen, gab eine/r der Expertlnnen mit folgender
Einschrankung:

~Soweit man kariesfrei beurteilen kann..."”

Abgesehen von der generellen Schwierigkeit bei der Beurteilung der Zahne durch nicht-
zahnmedizinische Berufe ist hier auch das Fehlen von entsprechenden Instrumenten (Sonde)
und mangelnde Erfahrung im Aufdecken kleiner, nicht auf den ersten Blick sichtbarer
Zahnschaden impliziert. Es musste fir dieses Iltem zumindest ein korrekter Ausgangswert

durch eine zahnmedizinische Konsultation vorliegen.

6.6.4 Freitextanmerkungen zur Beschreibung deutlich veranderter Befunde
nach Spezifizierung (Score ,,2“) (Items D1, D3, D4, D5, D6,. D7)

Jeweils eine kurze Anmerkung bzw. Konkretisierung kam zur Kategorie ,Schlucken” und
~Speichel” (C1 und C4). Allerdings wichen diese nur sehr gering von den Items ab, die mit 1,0
bzw. 0.92 Uber dem geforderten Level bewertet wurden. Die Anmerkungen wurden daher nicht
weiter bearbeitet.

6.6.5 Freitextanmerkungen zur Beschreibung schwerer Veranderungen
nach Spezifizierung (Score ,,3“) (Iltems E1, E4, E5, E6, E7)

In zwei Fragebdgen wurde als Erweiterung furE1 ,Schlucken® der Ausdruck ,speicheln"
vorgeschlagen. Das war auch wahrend der Vorwartstbersetzung bereits ein Vorschlag der
Projektleitung gewesen, allerdings von den Ubersetzerinnen abgelehnt worden. Die
Fokusgruppe hatte an dieser Stelle keine Einwadnde gemacht. Es blieb daher bei der
Adaptierung aus Runde 1.

LZahnfleischbluten kommt relativ hdufig vor — besonders wenn es durch eine andere
Person durchgefihrt wird — widrde Vi(It) erweitern auf ,regelméaBiges bluten” bei
Zahnpflege*

Hier kommt nochmals ein zusatzlicher Aspekt hinein: das Problem der (Selbst-) Verletzungen
bei pflegerischen Handlungen. Darauf kdnnte in Schulungen zur Skala Bezug genommen
werden; es wird jedoch hier nicht gesondert in der Skala thematisiert.
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Zum ltem E7 schlégt eine Pflegeperson vor,

,anstatt Verunreinigungen, Ablagerungen?“

~<Ablagerungen” waren dann eine Steigerung der (reversiblen) ,Verunreinigungen®. Das trafe
die zahnmedizinische Rickmeldung aus der ersten Runde, die fir ,Konkremente® pladierte.
Die Diskussion um ,Ablagerungen” und ,Verunreinigungen® war auch bereits im Rahmen der
Vorwértsiibersetzung entstanden. Dabei hatten sich die Ubersetzerinnen auf Ablagerungen
geeinigt. Die Expertlnnen-Sicht wurde hier als eine nochmals spezifischere gewertet und das
Item angepasst.

Lediglich ein/e Befragte/r pladiert bei E5 ,,Schleimhaut” und E6 ,Zahnfleisch® dafr,

» 1rocken wiirde ich weglassen*

Die Bewertung im gleichen Fragebogen lautet auf ,eher zutreffend”, die quantitative
Berechnung ergab einen Wert von 1.0 nach Dichotomisierung der Bewertung. Diese
Anmerkung wurde daher nicht umgesetzt.

6.6.6 Freitextanmerkungen zur Gesamteignung der Skala (Iltems F2, F3)

Zur Abgrenzung gegeniber neurologischen oder ursachlich anderen Schluckstérungen

kamen noch immer die meisten Freitextanmerkungen.

,ES kann ausgeschlossen werden, dass patholog. Verdnderungen der Grund fir
Probleme ist (sic; soll heiBBen: sind), aber ich glaube nicht, dass damit neurolog.
Schluckprobleme abgegrenzt werden kénnen*

~Eine Abgrenzung ist nicht méglich, da es nur um die Erhebung des Pflegebedarfs geht.
Die Skala kann keinen Aufschluss dariber geben, welche Ursachen der erhéhte
Pflegebedarf hat!*

,,Ob eindeutig, bin ich mir nicht sicher”

,Wenn ein Kind nicht schluckt, das kann sowohl neurologisch oder ein roter Hals sein,
aber der Mund kann dabei gesund sein.“

Diese Unscharfe des Instruments muss zun&chst bestehen bleiben. Es wurde bewusst auf die
Erwahnung mdglicher Schluckassessments (aus dem Erwachsenenbereich) verzichtet, um
keine Uberschneidungen bei der Beurteilung zu produzieren. Ein weiterer Grund, warum auf
dieses Thema in der Befragung nach den kritischen Rickmeldungen der ersten Runde nicht
detaillierter eingegangen wurde, waren die Anmerkungen zum Schmerzassessment. Hier gab
es offensichtlich Unklarheiten, wie ein solches in der Zielgruppe eingesetzt werden kann.

Es gab keine weiteren Anmerkungen zur einhellig positiv beurteilten Frage nach der
Abgrenzbarkeit der Scores untereinander.
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6.6.7 Weitere Anmerkungen zum Instrument auf der Freitextseite
Hier kam ein Hinweis auf eine besondere Risikogruppe innerhalb der Zielgruppe:

LKinder mit Magenproblemen (Reflux) haben oft eine schlechte Mundgesundheit;

Kinder mit PEG-Sonde ebenfalls, da die Eltern oft auf die Mundgesundheit vergessen*
Ahnlich wurde dies auch in der Schluss-Frage der Expertinnenrunde (siehe auch unter 6.8.1)
mehrmals von verschiedenen Teilnehmerlnnen erwahnt. Dies wurde als Hinweis gewertet auf
eine besondere Risikogruppe innerhalb einer Zielgruppe, die an sich schon eine Risikogruppe
fir Mundprobleme darstellt (Blewins, 2011). Das wird auch durch folgende
Expertinnenaussage gestutzt:

,Noch als kurze Rickmeldung zur Zahnthema, meiner Meinung nach ist der Zustand
der Zdhne natdrlich extrem wichtig fir unsere Schliler.

(...) Die Aussage bezog sich eher darauf dass ein schlechter Zustand der Zdhne nicht
unbedingt Ausdruck einer zugrundeliegenden Krankheit ist, sondern aus rein
"mundhygienischen Defiziten” entsteht und bei vielen unserer Schiler Normalzustand
ist

6.7 Adaptierungen an der Skala nach der zweiten Runde

Die zweite Befragungsrunde ergab nur wenig weitere Anderungen am Instrument.

6.7.1 Anderungen betreffend Zusatz zur ,, Stimme*
Auf Grund des niedrigen quantitativen Wertes (unterstitzt durch die kritische Anmerkung
einer/s Expertln, die Stimme habe in diesem Zusammenhang keine Relevanz), wurde der

Zusatz wieder gestrichen.
Zusatz A neu: entfernt

6.7.2 Adaptierungen betreffend Anweisung zum Schmerzassessment

Da mehrere TeilnehmerInnen eingangs ihre Unsicherheit bezlglich eines solchen Instruments
gedauBert hatten und in der zweiten Runde die explizite Forderung nach einer Benennung einer
Skala kam, wurde die Anweisung unter der Skala durch Zusétze erweitert.

Das ltem wurde wie folgt formuliert:

B9 aktuell:  Setzen Sie bei Veranderungen der Mundgesundheit friihzeitig eine geeignete
Skala zur Schmerzerfassung ein
(z.B. NCCPC-R als fur die Zielgruppe getestetes Instrument)!
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6.7.3 Adaptierungen betreffend die Befundbeschreibungen (,,Scores 1 — 3%)

Das Item C7 wurde im Hinblick auf die schwierige Befundung dieser Verédnderung um den
Zusatz ,soweit beurteilbar” bei ,kariesfrei“ erganzt.

C7 aktuell:  unaufféllig, soweit beurteilbar: kariesfrei oder saniert,
keine Abnutzungen am Zahnschmelz, sauber, keine Beldge

E7 aktuell:  kari6s, Plaques oder Ablagerungen an Zahnen und gesamtem
Zahnfleischrand

Alle Ubrigen, in der zweiten Runde zur Diskussion gestellten ltems blieben unverandert.

6.7.4 Antwortverhalten der Einzel-Expertinnen der zweiten Runde

Die zweite Runde der Befragung erbrachte eine deutlich homogenere Bewertung der
adaptierten Skala.

Von den 78 Bewertungen (sechs Itemblocks bei 13 Expertinnen, Werte von 0,5 bis 1,0) liegen
nur fanf unter dem geforderten Wert von 0,78 fur Items (0,5/ 0,66 / 0,7/ 0,714 / 0,75; dabei
finden sich die zwei niedrigsten Werte bei dem bzw. derselben Expertin).

In n = 55 von 78 Féllen wird der h6chstmégliche Wert von 1,0 pro Itemblock erreicht.

Bis auf wenige Ausnahmen liegen die einzelnen I/CVls also Uber denen der ersten Runde und
weit Uber einem Wert von 0,78 pro ltemblock.

Ausnahmslos alle Mittelwerte fiir die Itemblocks A — F liegen héher als in der ersten Runde
(S/CVI per Experts 0,826 — 1,0 statt zuvor 0,459 — 0,983).

Bis auf zwei Fragebbgen (0,869 bzw. 0, 826) liegen auch alle Werte deutlich Uber der
geforderten Schwelle von 0,9. Dabei attestiert der/die erste dieser beiden Befragten mit den
niedrigeren Werten der erarbeiteten Studien-Skala im Freitext jedoch eine gute Aussagekraft
zur Beurteilbarkeit der Mundgesundheit.

Sowohl der héchste als auch der niedrigste ermittelte Wert finden sich jeweils bei der Person,
die auch in der ersten Runde den hdchsten bzw. niedrigsten Wert reprasentierte (wobei der
niedrigste Wert die insgesamt starkste Steigerung aufweist von 0,459 auf 0,826).

Auch die Mittelwerte des gesamten Expertsboard pro Block (S/CVI_ALL_EXPERTS) weisen
mit 0,869 — 0, 978 deutlich héhere Werte auf als in der ersten Runde (0,78 — 0,866).

Die rechnerischen Werte (siehe Tabelle 22) ergaben sich aus den Werten der zweiten Runde
fir erneut Uberprifte Items, in Kombination mit den Werten der als insgesamt unstrittig
belassenen Items im jeweiligen Block (Kennzeichnung mittels v¥~Symbol in der Tabelle nach
Adaption, vgl. Seite 87).
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Tabelle 22: Antwortverhalten der Expertinnen Runde 2

A B C D E F
Relevanz | Beurteilungs-| Beschreibung | Beschreibung | Beschreibung Gesamt- S/CVI_
der methoden der Normal- deutlicher schwerer eignung der Runde 2
Kategorien befunde Veranderungen |Veranderungen Skala per_Expert
Lfd. Nr. der (neuer (Kategorie (Kategorie (Werte F2und |  (S/CVI
Zusatz zur (Kategorie (Kategorie Stimme Stimme F3 Runde 2 Runde 1
Frage- Stimme snmme Stimme exkludiert) exkludiert) plus F1 und F4 per_Expert)
bogen anstelle der | exkludiert) exkludiert) -F10 Runde 1)
Kategorie)
1 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,800 0,966
(0,945)
2 (fehlt) - - - - - - -
(0,844)
3 0,875 1,000 1,000 1,000 1,000 0,700 0,929
(0,688)
4 (fehlt) - - - - - - -
(0,775)
5 0,875 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,978
(0,881)
6 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,800" 0,966
(0,904)
7 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,800 0,966
(0,889)
8 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,900 0,983
(0,962)
9 0,875 0,750 0,714 0,857 1,000 1,000 0,869
(0,666)
10 0,875 1,000 1,000 1,000 0,857 0.900* 0.936
(0,817)
11 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,900 0,983
(0,941)
12 0,875 1,000 1,000 1,000 1,000 0,900 0,962
(0,746)
13 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000
(0,983)
14 0,660 0,500 1,000 1,000 1,000 0,800 0,826
(0,459)
15 1,000 1,000 0,857 0,857 1,000 0,800 0,919
(0,806)
S/CVILAII 0,925 0,942 0,967 0,978 0,989 0,869 0,945
_Experts (0,866) (0,780) (0,816) (0,783) (0,833) (0,846) (0,820)

* jeweils 1 fehlender Wert

1,000: griin gekennzeichnet der jeweils h6chste abgegebene Wert auf ltem- bzw. Personenebene
0,250: rot gekennzeichnet der jeweils niedrigste abgegebene Wert auf ltem- bzw. Personenebene

Unscharfen resultieren aus der in wenigen Fallen nicht erfolgten Neu-Uberpriifung einzelner

negativ beurteilter ltems (wenn die negative Beurteilung in der ersten Runde einen

AusreiBerwert dargestellt hatte und/oder auf Grund insgesamt zustimmender Beurteilung nicht

wieder zur Diskussion gestellt wurde). Beispielsweise wurden in einem Fragebogen (14) in
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Block A mehrere ltems (z.B. Speichel) als wenig wichtige bzw. unwichtige Kategorie beurteilt.
Auf Grund der positiven Bewertung durch alle anderen Befragten wurden diese Kategorien
jedoch weder verandert noch erneut erfragt; die einzelnen niedrigen Werte der ersten Runde
flossen aber in die abschlieBende Beurteilung pro Expertin wieder ein, beeinflussten so die
neuen Gesamtwerte und flihrten dadurch zu einem geringeren Mean (hier zeigt sich die bereits
angesprochene Anfalligkeit des Mittelwertes flir AusreiBer).

Itemblock F wurde in der zweiten Runde nur auszugsweise Uberprift (Fragen 2 und 3;
Begrindung siehe unter Fragebogenerstellung bzw. Diskussion der Ergebnisse). Die
Berechnung der Gesamtbeurteilung fiir den Fragenblock F ergibt sich durch die Ubernahme
von acht Werten aus der ersten Runde und ist somit nur teilweise aussagekraftig.

Zwei Expertlnnen retournierten die Fragebdgen in Runde 2 gar nicht. In die
Mittelwertberechnungen der ersten Runde sind deren Werte jedoch inkludiert. Die
berechneten Gesamt-Mittelwerte sind somit auch nur teilweise vergleichbar.

Trotz allem ergibt sich im Vergleich mit der Bewertung in der ersten Runde (fir die deutsche
Version des GOSH OAG nach Fokusgruppe) eine deutlich homogenere und eindeutig positive
Beurteilung der Studienversion fir die neue Zielgruppe.

6.8 Deutsche Studienversion des GOSH OAG fir komplex
beeintrdachtigte Kinder und Jugendliche

Die folgende Tabelle 23 zeigt die aus den beiden Runden der Expertinnenbefragung
entwickelte Studienversion des Mundgesundheitsinstrumentes GOSH OAG/Deutsche
Version, adaptiert flr die besondere Anspruchsgruppe der Kinder und Jugendlichen mit
komplexen Beeintrachtigungen:
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6.9 Abschluss der Expertinnenbefragung

Soweit auf Grund raumlicher Entfernungen méglich, wurden alle Expertinnen zum Abschluss
der Befragung personlich aufgesucht. War ein persénlicher Kontakt auf Grund der Entfernung
oder terminlicher Unvereinbarkeit nicht méglich, erhielten die Expertlnnen ihr Dankeschdn per
Post und die Fragen wurden per Mail oder Telefon gestellt.

Weiter wurden sie in diesem Rahmen um eine kurze Gesamtbeurteilung der adaptierten Skala

gebeten.

Bedingt durch die Unterschiede zwischen der Originalskala (hochakute Mundprobleme in der
Onkologie erfordern eine Kontrolle der Mundgesundheit laut Auskunft der Fokusgruppe einmal
pro Tag bis einmal pro Schicht) und der adaptierten Version (chronische Risiken und Probleme
bei Kindern und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen) wurde abschlieBend um
eine Empfehlung zur Frequenz des Einsatzes gebeten:

,Wie haufig wirden Sie das adaptierte Instrument im nicht—stationdaren Umfeld?” (mobile
Kinderhauskrankenpflege, auBerfamiliare und schulische Betreuung von Kindern und
Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen) einsetzen?*

Die Antworten wurden schriftlich notiert, um Empfehlungen fir den Einsatz des Instruments

daraus ableiten zu kénnen.

6.9.1 Mindliche Abschlussbeurteilung der Studienversion

Alle befragten Expertlnnen waren mit den Ergebnissen und der daraus entwickelten

Studienversion sehr zufrieden und &uBerten groBes Interesse an einem praktischen Einsatz:

,Kdénnen Sie mir die Arbeit eventuell dann zukommen lassen, bzw. auch mitteilen, ab
wann man die Skala verwenden kann/kénnte ?*

sIch kann mir gut vorstellen, dass damit die Mundgesundheit einschétzbar ist.*

,Die Adaptierung finde ich sehr gelungen. Die Formulierungen sind jetzt treffend
formuliert* 3

LIch hétte gerne noch die kleine Anderung gehabt (Anmerkung: ,Speicheln®). (...) geféllt
mir sonst recht gut.”

sIch finde den neuen Bogen sehr gelungen.*

,Mir hat die Mitarbeit SpalB gemacht und ich fand es spannend, wie sowas entsteht und
dass ich meine Beobachtungen und Erfahrungen in der Adaptierung so gut
wiederfinde. Ganz besonders darliber, dass da der Spatel drauBBen ist. Den kénnte ich
mir nicht vorstellen bei unseren Kindern. Und nattirlich bin ich einfach froh, dass sich
Jjemand mal diese Kinder vornimmt, da wére ja noch viel zu tun.”

»Ich bin groBteils einverstanden, geféllt mir sehr viel besser als (Name des derzeitigen
Instruments), aber ich denke, nach ein, zwei Jahren Anwendung ist nochmal eine
Evaluierung nétig. Ab wann kann man das einsetzen? Kénnen wir es bekommen ?*

27 Einschréankung bedingt durch das vorgegebene Zielsetting und die entsprechend ausgewéhlten
Expertinnen bei der CVI-Uberpriifung
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6.9.2 Expertinnen-Empfehlungen zum Einsatz der Skala:
Frequenz und Indikation

Auch in diesem (vorerst letzten) Forschungsschritt kam es wieder zu Rickmeldungen aus der
padagogischen Gruppe beziglich genereller Unsicherheit, lber ,medizinische” Belange
Entscheidungen zu treffen. Nicht alle Befragten gaben dementsprechend eine Empfehlung zu
Frequenz des Einsatzes und Indikation der Skala ab.

Als Risikogruppen wurden Kinder mit PEG-Sonde, Reflux oder Risikomedikation (letzteres
nicht naher definiert), langzeitbetreute und Palliativ-Patientinnen genannt.

Die Beantwortung der Frage nach der Frequenz und Indikation zum Einsatz der Skala im
Pflege- und Betreuungsalltag ergab unterschiedliche Anhaltspunkte fir Empfehlungen.

Die Angaben zur Haufigkeit schwankten zwischen ,wdéchentlich” (Kinderhauskrankenpflege)
und ,einmal pro Semester* (schulische Betreuung), wenn keine akute Anderung von Zustand
oder Verhalten der Klientinnen vorliege. Erwahnt wurden weiter ,.einmal im Monat®, ,vielleicht
einmal im Quartal“, ,mindestens einmal pro Quartal“ und ,alle halben Jahre*. Jedenfalls wurde
eine Bestimmung der Mundgesundheit mittels Skala bei Aufnahme in eine Institution
empfohlen, um so einen Ausgangswert zu haben.

Die Kommentare zu méglichen Indikationen des Assessmenteinsatzes waren zahlreich und in
vielen Punkten deckungsgleich. Sie geben damit auch Anhaltspunkte, auf welche Punkte im
Rahmen von (interdisziplindren) Einschulungen hingewiesen besonders verwiesen werden
musste:

LAUf jeden Fall bei besonderen Risiken wie PEG-Sonde und null oraler Aufnahme
oder bestimmter Risiko-Medikation, bei plétzlichen Symptomen wie
Nahrungsverweigerung (...)"

.(-..)je nach Allgemeinzustand des Kindes) und bei Auffélligkeiten, speziellen
Medikamenten, Anderung des Essverhaltens, vermehrter Speichelfluss, vermehrter
Unruhe®

.Ich wiirde es anwenden bei: Auffélligkeiten bei der Mundpflege (z.B. bluten,
verstarkter Mundgeruch, Schmerzzeichen...), bei Anderung des Essverhaltens”

.(-.-) dann auf jeden Fall bei Auffélligkeiten, z.B. auffallender Mundgeruch, oder
vermehrtes Speicheln, oder bei einer Anderung vom Essverhalten, oder wenn
insgesamt ein Infekt vorliegt.”

JAuf jeden Fall wirde ich es einsetzen, wenn sich was &ndert beim Kind, also
irgendwas. Es ist oft so, dass wenn sich die Haltung &ndert, dann &ndert sich auch die
Mundmotorik, also Kauen, Zahnreiben und die Zungenbewegungen. Dann wiirde ich
es nicht jede Woche kontrollieren, aber einmal im Monat schon. Und akut halt, wenn
ich einen Verdacht hab, dass ein Infekt kommt. (...)"

Jch gédbe die Skala gern zur Pflegedoku und Anamnese (...) bei Langzeit- und
Palliativpatienten, bei allen akuten Verdnderungen wirde ich es einsetzen, grad bei
Langzeitpatienten auch alle halbe Jahre zur Verlaufsdoku.*

»(---) bei plétzlichen Symptomen wie Nahrungsverweigerung: jedenfalls; bei
besonderen Risiken wie PEG-Sonde und null oraler Aufnahme oder bestimmter
Medikation: in halb bis einjdhrigem Rhythmus*

Daraus ableiten lieBen sich folgende
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Empfehlungen der Expertinnen zum Einsatz der Studienversion

1. akut bei auftretenden Auffélligkeiten?®:

Bluten bei der Mundpflege

Motorische oder Haltungsanderungen

Mundgeruch verstarkt

Nahrungsverweigerung, Anderung des Essverhaltens
Schmerzzeichen

Speichelfluss

Verdacht auf beginnenden Infekt

verstérkte Unruhe

2. routinemanBig bei vorliegenden Risiken wie

chronische Erkrankung

Palliativpflege-Bedarf

PEG-Sonde und kaum/keine orale Aufnahme von Nahrung

Risikomedikation

(Antiepileptika, Immunsuppressiva, Antibiotika, Schmerzmittel, Antikoagulantien)

3. Setting-abhangig

bei Aufnahme in eine Institution

einmal im Semester (Umfeld schulische Betreuung)

einmal im Quartal

(professionelle Hauskrankenpflege bzw. auBerfamiliare Pflege und Betreuung)
einmal im Monat (Wohngemeinschaft oder Familie)

28 Nennung in alphabetischer Reihenfolge
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Folgende Anderungen ergaben sich im Rahmen der Arbeit fiir das Ausgangsinstrument GOSH
OAG:

Ubersetzung und umfangreiche Adaptierungen aus beiden Befragungsrunden fiihrten
zu einem Instrument mit einer reduzierten Anzahl an Kategorien der Mundgesundheit
(durch das Weglassen der Beurteilung der ,Stimme*), zu zielgruppenspezifischen
Befundzuschreibungen und angepassten Methoden der Befundung.

Layout und Scoring-Vorgabe blieben vorerst erhalten.

Eine endgiiltige Punkte-Zuschreibung lasst sich fiir die neue Zielgruppe jedoch nicht
ohne praktische Erprobung der Skala entwickeln.

Die Empfehlung zum Schmerzassessment wurde konkretisiert, jedoch (noch) nicht an
einen Cut-off-Punkt geknipft.

Die vorliegende Studienversion der Skala weist nach den Kriterien von Polit et al. (2007)
eine exzellente Inhaltsvaliditat auf Skalenebene von 0,945 auf. Fast alle verbliebenen
und adaptierten Iltems weisen bis auf wenige AusreiBBer auf Einzel-Expertinnen-Ebene
einen CVI von >0,78 auf. Der SVI fir die einzelnen Iltemgruppen liegt in allen Fallen tber
dem geforderten Wert von 0,9.

Alle abschlieBend befragten Expertinnen zeigten sich mit dem Ergebnis der
Adaptierungen zufrieden bis sehr zufrieden und bekundeten hohes Interesse am
praktischen Einsatz der Studienversion der Skala in Pflege und Betreuung.

Ziel der Arbeit war es, das englischsprachige, fir die padiatrische Onkologie adaptierte
Mundassessment GOSH OAG zunéachst in die deutsche Sprache zu Ubersetzen, um es
anschlieBend an eine neue Zielgruppe anpassen zu kénnen.

Die mehrstufige Vor- und Ricklbersetzung des englischen Originalinstruments ergab in allen
Schritten des Ubersetzungsprozesses notwendige kleinere sprachliche Anpassungen. Sowohl
die Vorwarts- als auch eine der Riickiibersetzungen waren wértliche Ubertragungen des
Originals in die deutsche Sprache mit nahezu identer Wortanzahl.

In der Fokusgruppendiskussion mit neun Pflegepersonen aus der padiatrischen Onkologie
(mittlere Dauer der Erfahrung im Setting 7,1 Jahre) kam es auch zu inhaltlichen Erweiterungen
wie dem Einbezug eines Einmalspatels zur Unterstitzung der Befunderhebung. Die Ubersetzte
und fur die Onkologie diskutierte Skala wurde dem Londoner Entwicklerteam zugesandt. Das
Ubersetzungsverfahren wurde in einem gesonderten Abschlussbericht dokumentiert.
Insgesamt war die Ubersetzung der Skala (anders als von Ausserhofer et al., 2012, postuliert)
bis auf die Verzégerung bei Gewinnung einer Fokusgruppe mit wenig zeitlichem, finanziellem
und personellem Aufwand verbunden.
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Die schriftliche Expertlnnenbefragung mit 15 Teilnehmerlnnen aus Padagogik, Pflege,
Therapie und Zahnmedizin fuhrte in der ersten Runde in sechs Kategorien (ausgenommen
~otimme* und ,Schlucken®) zu Uberwiegend guten bis befriedigenden rechnerischen Werten,
aber auch zu zahlreichen Freitextantworten (n=156), die deutlich auf notwendige
Adaptierungen fir die neue Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen mit komplexen
Beeintrachtigungen hinwiesen. Alle Anmerkungen wurden ausgewertet und flhrten bis auf

wenige Ausnahmen zu Anpassungen der ltems.

Am starksten kritisiert wurden die Kategorien ,,Schlucken” und ,,Stimme*“. Sie wiesen auch die
niedrigsten errechneten CVI-Werte auf. Da ,Stimme* mit Werten <0,6 in mehreren Items als
irrelevante Kategorie beurteilt und daher komplett ausgeschlossen wurde, enthalt das
adaptierte Instrument nur mehr sieben Kategorien zur Mundgesundheit mit jeweils einer, in
fast allen Fallen zumindest leicht adaptierten Anweisung zur Befunderhebung und je drei ltems
zur Beurteilung von normalen, deutlich veréanderten und schwer veranderten Befunden.

Die Kategorie ,Schlucken” erfuhr unter den verbliebenen die starkste Adaptierung; dennoch
blieb die Unscharfe, Symptome dieser Kategorie nicht von neurologischen Schluckstérungen
abgrenzen zu konnen. Die geforderte eindeutige Trennung zwischen verschiedenen
Phanomenen (Schrems, 2008) ist hier nicht gegeben. Das bleibt eine Schwéache des
adaptierten Instruments. Der Einsatz von ,Schluckvideos”, die von einer Person erwahnt
wurden und detaillierte Hinweise Uber den Schluckvorgang geben und damit als
Ausgangsbasis fir die Beschreibung des ,Normalzustands® dienen kdnnten, erscheint im
Alltag zur regelmaBigen Diagnostik allerdings schwierig.

Im Rahmen der Befragung wurde ein mdgliches zusétzliches Schluckassessment bewusst
nicht erwéahnt, um Verwirrungen und Verfélschungen zu vermeiden. Ein solches kdnnte aber
Teil eines Gesamtinstruments zur Beurteilung betroffener Kinder sein. Bisher liegt fir die
Péadiatrie jedoch keine Schluckskala vor.

Die stabilste Kategorie mit der geringsten Adaptierung war jene der ,Lippen und Mundwinkel*.
Das liegt vermutlich an der leichten Beurteilbarkeit dieser Kategorie.

In allen weiteren Kategorien gab es mehr oder weniger umfangreiche Anderungen nach der
ersten Runde, die der Realitat in der neuen Zielgruppe nach Auffassung der Expertlnnen nun
besser entsprechen sollten. Die gegebene Individualitat betroffener Kinder und Jugendlicher
lasst sich jedoch schwer exakt abbilden; inwieweit z. B. die adaptierten Methoden zur
Befundbeurteilung wirklich umsetzbar sind und korrekte Ergebnisse bringen kdnnen, kann erst
eine Testung der Skala zeigen.

De Veer, Bos, Niezen-de Boer, Béhmer und Francke (2008) erarbeiten in ihrem
systematischen Review von 2008 ein erhdhtes Risiko der CP-Patientinnen fiir Reflux und
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Regurgitation, insbesondere unter Antiepileptika-Therapie und bei hochgradiger
Entwicklungsstérung (definiert als 1Q<35). Zwar lieB sich kein Hinweis auf einen veranderten
Mundgeruch im Review finden. Ein entsprechend dem Magensaft sduerlicher Geruch ware
aber mdglich. Blevins’ Arbeit (2011) gibt ebenfalls Hinweise darauf. Die von mehreren
Expertinnen vorgeschlagene Beurteilung des ,(Mund-)Geruchs® wurde daher bei den
schweren Veranderungen in der Kategorie ,Speichel“ mit aufgenommen.

Einige Antikonvulsiva zeigen die Hyperplasie des Zahnfleisches als typische Nebenwirkung.
Das scheint dann fur die betroffenen Kinder zwar ,ublich® zu sein, bietet aber verstarkte
Angriffspunkte fir Entzindungen oder Verletzungen (Shiriam Rao et al, 2013)
Gingivahyperplasie wurde daher in der schwersten Stufe der Veranderungen aufgenommen.
In der Kategorie ,Zahne* ergab sich die (von allen Professionen verbalisierte) Schwierigkeit,
Karies und Fehlstellungen des Gebisses zwar der Vollstandigkeit halber eigentlich mit
bewerten zu mussen, dies aber auf Grund von Ausbildung, Untersuchungsméglichkeit und
gesetzlichen Bedingungen nicht zwingend auch korrekt zu kénnen bzw. zu dirfen. Auch das
muss als Schwéche des Instruments gewertet werden.

Die allgemeine Anweisung zum Schmerzassessment wurde belassen, allerdings reduziert um
die Angabe zum Cut-off-Punkt. Ein Wert von >8 wére nach Ausschluss einer Kategorie nicht
mehr korrekt. Andererseits gab es eine Fille von Hinweisen, dass sich bei Kindern und
Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen schnell deutliche héhere ,Normalwerte®
finden kdénnen. Einen entsprechenden und mdglicherweise individuellen Cut-off-Punkt
festzulegen ist ohne Testung des adaptierten Instruments nicht méglich.

Es gab Hinweise der Expertlnnen auf die Schwierigkeiten, individuelle (Schmerz-) AuBerungen
des betroffenen Kindes bzw. Jugendlichen richtig zu interpretieren. Bei kommunikativ
eingeschrankten Personen ist dabei zur Fremdeinschatzung eine eng vertraute Person
notwendig, die das jeweils individuelle Verhalten definieren oder erklaren kann (KlauB, 2011a;
Belot, 2011). Damit wiirde ein individueller Cut-off-Wert festgelegt.

Eine weitere Bemerkung wies darauf hin, dass zwar das Assessment durch eine
Betreuungsperson erfolgen kann, aber damit noch nicht die Ursache des Schmerzes bzw.
dessen Ursprungsort geklart sein muss (siehe auch KlauB3, 2011a; Belot, 2011).

Da im Rahmen der Expertlnnenbefragung detailliertere Informationen zum Thema
Schmerzassessment von den nicht medizinisch-pflegerischen Professionen gewiinscht war,
wurde der Zusatz zur Schmerzskala um die Beispielnennung des NCPPC-R erweitert. Die von
einer befragten Person in ihrem Arbeitsumfeld eingesetzte Paediatric Pain Profile-Scale (PPP)
(Institute of Child Health, 2015) wére ebenfalls mdglich, die NCCPC-R ist jedoch detaillierter
(Kleinknecht, 2007). Beide weisen allerdings Kategorien als Schmerzindikatoren auf, die laut
der im Rahmen dieser Arbeit erstellten Literaturrecherche nicht unbedingt eindeutig als
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schmerzbedingte Verhaltensweisen gewertet werden muissen, wie Schwierigkeiten bei der
Nahrungsaufnahme, Zahneknirschen oder selbstverletzendes Verhalten.

Ein zweiter verbaler Zusatz unter der Skala wurde zunachst hinzugefligt, um Informationen
zur Stimme nicht véllig auBer Acht zu lassen. Dieser wurde nach der zweiten Befragungsrunde
jedoch wieder entfernt. Sowohl der niedrige CVI-Wert als auch Freitextanmerkungen machten
die Beibehaltung des Zusatzes obsolet.

Der Mund als Wahrnehmungs- und Kommunikationsorgan (Blewins, 2011; Fornefeld, 2008;
KlauB 2011b; Sandforth & Hasseler, 2014) kann im Rahmen der alltaglichen Férderung oft
besser beurteilt werden als bei der Mundpflege, weil dann die — auch von gesunden Kindern
nicht immer geliebten — Mundpflegehandlungen wegfallen. Dazu gab es auch konkrete
Vorschlage aus der padagogischen Berufsgruppe, z. B. das Herausstrecken der Zunge .als
Reaktion auf interessante Wahrnehmungsangebote abzuwarten statt einen Spatel
einzusetzen. Der von der Fokusgruppe geforderte (sterile) Einmalspatel wurde von allen
Expertinnen fir die Zielgruppe abgelehnt und demnach wieder aus allen diagnostischen

Anweisungen entfernt.

Der von einem/r Befragten bezweifelte ,Benefit flr die Pflegekrafte” kann nur ein Neben-
Gesichtspunkt beim Einsatz eines Instruments sein, das vor allem der Sicherheit der
Patientlnnen dienen soll. Hier wére vielleicht nachzufragen, ob im (stationaren) Arbeitsumfeld
des/r Teilnehmerln schon viele, sich vielleicht Giberschneidende Assessments im Einsatz sind,
die zur Beurteilung dieser Skala hinsichtlich Dokumentationsaufwand gefiihrt haben.

Die zweite Befragungsrunde (n = 13 Expertlnnen) erbrachte hochgradig zustimmende
Bewertungen der adaptierten ltems und daher nur geringe Anderungen wie die Nennung eines
moglichen Schmerzassessments oder eine Einschrankung zur Beurteilung der
Zahngesundheit. Alle CVls der zweiten Runde lagen deutlich Gber 0,9 und es gab insgesamt
nur mehr eine geringe Anzahl an Anmerkungen. Kritisch betrachtet wurde dabei weiterhin nur
die Schwierigkeit, Schluckstérungen abzugrenzen.

Alle im Wesentlichen aus dem Originalinstrument Gbernommenen Layoutkriterien wurden
bereits im ersten Durchgang der Befragung einhellig positiv beurteilt. Diesbezlglich wurden
keinerlei Anderungen vorgenommen. Auch die Reihenfolge der Kategorien von ,Schlucken*
bis ,Zahne“ blieb erhalten, da bereits im englischen Original der Skala darauf geachtet wurde,
die Unannehmlichkeiten flr die Betroffenen bei der Untersuchung mit der gegebenen Reihung
(,von auBen nach innen®) mdglichst gering zu halten (Gibson et al., 2006).
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Eine genaue und grindliche Anwenderinnenschulung bezlglich Befunderhebung und
Bewertung der Veranderungen (sowie moéglichem, noch zu entwickelndem Scoring) ist ein
wichtiger zu berlcksichtigender Punkt bei der Heterogenitat nicht nur der Klientinnen, sondern
auch ihrer Betreuungspersonen, die in der auBerfamiliaren Dauer-Betreuung oft auch die
Bezugspersonen der Kinder und Jugendlichen sind. Ein Ansatzpunkt ware, individuelle Norm-
Zuschreibungen fir das jeweilige Kind oder den Jugendlichen durch die mit ihnen vertrauten
Bezugspersonen zu entwickeln. Es ergébe sich damit eine Summe als Ausgangsscore flr
den/die Klientin. Davon abweichende, méglicherweise zu einer Anderung des (pflegerischen)
Handelns zwingende Ergebnisse wéaren im Kontext der Lebenswelt der Betroffenen zu
interpretieren. Allerdings waren die Ergebnisse der Skala dann sehr individuell und nur mehr
schwer vergleichbar. Eine Standardisierung ware kaum mehr gegeben.

Insbesondere ist bei Schulungen im Zusammenhang mit der Skala nochmals auf spezielle
Risikogruppen innerhalb der Zielgruppe hinzuweisen. Hier ergaben die Empfehlungen der
Expertinnen zum Einsatz der Skala klare Hinweise (bspw. Medikamente, die
Mundveranderungen beginstigen; Vorliegen einer eingeschrénkten oder fehlenden oralen
Nahrungsaufnahme und Ernahrung mittels PEG-Sonde).

Die Schlussbefragung ergab auch Empfehlungen zu akuten Indikationen oder
Verlaufskontrollen und zur Frequenz vom Einsatz der Skala (je nach Setting und Indikation
routinemaBig wodchentlich bis halbjahrlich, wenn keine Auffalligkeiten vorliegen, bzw.
engmaschig z. B. bei Verhaltensédnderungen, vermehrtem, eventuell blutigem Speichelfluss
oder verstarktem Mundgeruch). Ob diese Empfehlungen sinnvoll und ausreichend sind, kann
nur mittels praktischer Anwendung Uberprift werden. Dabei wéare auch die von den
Expertinnen postulierte mittlere Anwendungsdauer (12,5 min) zu beurteilen.

Eine erneute Bewertung der korrekten und vollstandigen Beurteilbarkeit von Veranderungen
der Mundgesundheit in der Zielgruppe und der Gesamteignung wurde abschlieBend nicht
erfragt, da sie auf Grund der insgesamt umfangreichen Adaptierungen erst nach Testungen
beurteilt werden kann.

Bei der Originalskala GOSH OAG handelt es sich um eine zielgruppenspezifische, sorgféltige
Adaption (Gibson et al., 2006, 2010) eines bereits lange verwendeten Instruments (OAG;
Eilers et al., 1988). Fir beide Versionen (OAG und GOSH OAG) lagen bereits gute
Testergebnisse zu den Gitekriterien Inhaltsvaliditat und Interraterreliabilitat vor. Damit gab es
gute Voraussetzungen fir die komplikationslose Weiterbearbeitung der Skala. Der Forderung
kritischer Wissenschaftler bezliglich der Anwendung des Lynn’schen Verfahrens (Polit et al.,
2007, Beckstead 2009) nur nach entsprechender Auswahl erfahrener Expertlnnen konnte mit
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der langjahrigen Berufserfahrung der ausgewahlten Befragten (im Mittel 15,2 Jahre) und deren
vielschichtigen Sichtweisen auf Grund differierender Berufsausbildungen entsprochen
werden. Lediglich ein halb ausgefllliter Fragebogen wurde ausgeschieden, da sich die
angefragte Kollegin selbst als nicht geeignet bezeichnete.

Jedes ltem wurde jeweils quantitativ berechnet und qualitativ bearbeitet, indem Anmerkungen
oder Verbesserungsvorschlage der Expertinnen mdéglichst auch dann eingearbeitet wurden,
wenn der errechnete CVI-Wert ausreichend hoch war, um das ltem unbearbeitet zu lassen.
Das gut erstellte und erprobte Ausgangsinstrument, die Ubersetzung durch sprachliche
Expertinnen, die relativ einfach durchfihrbaren Befragungsrunden per E-mail, eine
Expertinnenauswahl mit mehrheitlich hoher Berufserfahrung und die nachvollziehbare
Dokumentation der einzelnen Schritte fihrten so zu abschlieBend hoch positiven Bewertungen
und groBem Interesse der Befragten an Einsatz und Weitertestung der Skala.

Als ,Nebenbefund” lieB sich wahrend der (fortlaufenden) Literaturrecherche eine erfreulich
hohe Zahl aktueller internationaler Untersuchungen zu den Themen ,Assessment-
Ubersetzung® und ,Mundgesundheit bei Behinderungen* finden — ein Zeichen fiir die Aktualitat
und Relevanz des Themas.
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8 Limitationen

Alle beteiligten Expertinnen und Ubersetzerinnen wurden darauf hingewiesen, dass bei einer
zufalligen Kenntnis untereinander Absprachen beziglich Instrument, Ubersetzung und
Bewertung wahrend der Befragungsrunden jedenfalls zu vermeiden waren. Ob diese
Bedingung erflillt wurde, kann jedoch nicht Gberprift werden.

Eine vollstdndige Anonymitat gegenlber der Projektleitung lieB sich nicht gewahrleisten, da
diese die Méglichkeit zur Zuordnung bei der Auswertung haben musste. In zwei Fallen lieB es
sich auch nicht verhindern, dass Organisationen Mitarbeiterinnen benannten, die der
Projektleitung auf Grund des beruflichen Umfelds und der rdumlichen Nahe bekannt waren.
Hier wurde zwar wahrend des Forschungsablaufes darauf geachtet, dass Kontakte
weitestgehend vermieden wurden; eine Beeinflussung des Antwortverhaltens im Sinne ,sozial

erwunschter Antworten® kann aber dennoch nicht véllig ausgeschlossen werden.

Nicht beurteilt werden kann, ob die unterschiedlichen Varietdten einer Sprache
(Bundesdeutsch und d&sterreichisches Deutsch in der Vorwértsibersetzung bzw.
amerikanisches und kanadisches Englisch in der RickUbersetzung sowie britisches Englisch
beim Originalinstrument) zu Verzerrungen gefiihrt haben. Eine gewisse sprachliche
Subjektivitdt scheint zudem unvermeidbar, wie sich beispielsweise an den mehrfach
differierenden Farbbenennungen (sowohl in der Ubersetzungsphase als auch in der
anschlieBenden Expertlnnenbefragung) zeigte.

Alle in die Ubersetzung involvierten Personen waren wie gefordert Muttersprachlerlnnen und
zudem professionell tatige Ubersetzerlnnen fir die jeweilige Gegensprache. Fiir diese Arbeit
wurden pro Ubersetzungsschritt zwei je sprachlich dhnlich situierte Personen ausgewahlt,
wovon jeweils eine keine Vorstellung von Assessments hatte.

Laut ISPOR-Regeln (Wild et al, 2005) ware zur Ricklbersetzung nur eine einzelne Person
ohne Kenntnis von Assessments und damit verbundenen sprachlichen und konzeptuellen
Anforderungen ausreichend gewesen, um den Qualitatsanforderungen zu gentigen. Dies
erwies sich jedoch im Rahmen der Ruckubersetzung als hemmender Faktor. Es traten
deutliche Verzerrungen (in Form von hoher Wérterzahl und komplexen, variierenden
Formulierungen anstelle knapper und normierter Ausdriicke) auf. Dieser Bias musste durch
Zwischenschritte ausgeglichen werden. Es stellt sich die Frage, wie das Ergebnis gewesen
ware, wenn nur diese eine Person ohne Vorkenntnisse die Rickibersetzung durchgefihrt
hatte (laut ISPOR ausreichend). Auch in der Vorwartsibersetzung hatte die fehlende Kenntnis
der Assessment-Thematik bei einer Person zu einer kurzen Verzégerung bei der Ubersetzung
gefuhrt.
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Weiter kam es trotz professioneller Ubersetzerinnen zu einem kleinen Ubersetzungsfehler, der
nur durch die Aufmerksamkeit einer/s der Expertlnnen aus der anschlieBenden CVI-
Uberpriifung entdeckt wurde, der die Trennschérfe aber hatte leicht beeintrachtigen kénnen.
Zwei jingere Fokusgruppenmitglieder in der Aquivalenzilberpriifung erfiillten zudem nicht
ganz die zweijahrige Mindesterfahrung in der Onkologie. Auch das kénnte zu kleineren
Verzerrungen gefuhrt haben.

Fir die anschlieBende Befragung wurde eine mdglichst groBe Variationsbreite an
Professionen angestrebt, um das multidisziplinare Betreuungsfeld von Kindern und
Jugendlichen mit  komplexen Beeintrachtigungen entsprechend abzubilden.
Bedauerlicherweise lieBen sich gerade fiir die im Berufsfeld starker reprasentierte Gruppe der
Behindertenfachbetreuerinnen und Pflegehelferinnen (Bensch & Klipcera, 2002) nur wenige
Probandinnen finden. Das war teils begriindet in deren eigener Einschatzung, fir eine solche
Befragung nicht geeignet zu sein; teils auch durch die, infolge hoher Fluktuation in diesem
Bereich fehlende, flr diese Befragung aber geforderte Berufserfahrung.

Hier wére zu Uberlegen, ob weitere Forschung zu Assessmentinstrumenten in diesen Settings
eher im Rahmen einer Aktionsforschung umgesetzt werden sollte, um zumindest die
Bedenken und individuell empfundenen Informationsdefizite besser ausgleichen zu kdnnen.
Die Beteiligung aller Berufsgruppen und auch der betreuten Personen an der Aktionsforschung
kénnte eine Antwort auf die von einzelnen ProbandIlnnen aus der padagogischen Gruppe an
mehreren Stellen im Forschungsablauf verbalisierte Unsicherheit in medizinisch-pflegerischen
Belangen sein und zudem die Partizipation der Betroffenen verbessern.

Ein solches Vorgehen wirde allerdings die Bereitschaft der Betreuungs-Organisationen zur
Mitarbeit voraussetzen. Im vorliegenden Fall lehnten aber mehrere groBe Anbieter aus dem
Bereich der auBerfamilidren und auch der stationaren Versorgung beeintréachtigter Kinder und
Jugendlicher die Mitarbeit an der Befragung dezidiert ab. Die institutionelle Unterstiitzung der
Mitarbeiterlnnen kdnnte bei der Teilnahme an einer Studie und der Erarbeitung von
Forschungsergebnissen ebenso bedeutsam sein, wie es Haslinger-Baumann, Lang und Mdiller
(2015) far die Anwendung von Forschungsergebnissen belegen konnten.

Die in neueren Forschungen geforderte Gesamtzahl an Expertinnen (Beckstead, 2009; Polit
et al., 2007) von etwa 15 - 20 Personen lieB sich leider nicht erreichen. Die Stichprobe der
Expertinnen war (bedingt durch die Absage zweier gréBerer Anbieter in der auBerfamilidren
bzw. stationaren Versorgung) mit insgesamt 15 Teilnehmerlnnen in der ersten Runde an der
unteren Grenze und mit 13 Probandinnen in der zweiten Fragerunde etwas zu klein. Die
rechnerischen Gesamtwerte der zweiten Runde sind zudem durch den Ausfall der zwei
Fragebdgen beeinflusst.
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Ein zusatzlicher Bias kdnnte dadurch entstanden sein, dass zwei der Expertinnen nicht aus
Osterreich  stammten und ihren Aussagen zufolge von teilweise anderen

Versorgungsbedingungen der Zielgruppe ausgingen.

Die Befragung héatte insgesamt anders verlaufen kébnnen, wenn ausschlieBlich Personen einer
Berufsgruppe die Beurteilung vorgenommen hatten. Ein  Vorverstandnis von
Krankheitsphdnomenen und Kenntnisse in einer Fachsprache sind nicht unbedingt
disziplinlbergreifend vorauszusetzen, wenngleich von einigen Pflegewissenschaftlern zur
sinnvollen Instrumentenverwendung dezidiert gefordert (Bartholomeyczik & Halek, 2009). Im
vorliegenden Fall war jedoch ausdricklich gewinscht, dass nicht alle Expertlnnen
pflegerischen Hintergrund hatten, um das Instrument im multidisziplinaren Bereich besser
einsetzen zu koénnen. Eine Anmerkung®® eines ausgeschiedenen, halbausgefilliten
Fragebogens zeigte aus Sicht der (Freizeit-)Betreuung das besondere péadagogische
Verstandnis von Gesundheit und Krankheit. Menschen mit Behinderungen werden mit
Jpadagogischer Brille® als insgesamt gesund betrachtet, auch wenn Einzelbereiche wie die
Mundgesundheit dieses Bild nicht erflllen (mlUssen oder kénnen) (vgl. auch KlauB3, 2011a,
2011b).

Aber auch ein dezidiert fur diese Arbeit gewiinschtes unterschiedliches Vorverstandnis aus
den verschiedenen Professionen Padagogik, Pflege, Therapie und Zahnmedizin kann zu
Verzerrungen geflhrt haben.°

Trotz der vielen aussagekraftigen Anmerkungen gab es gerade bei einigen niedrig bewerteten
ltems wenig oder gar keine entsprechenden Anderungsvorschlage. Es ware zu (iberlegen, ob
durch eine konkretere Formulierung im Anschreiben zum Fragebogen bei solchen Items mehr
und spezifischere Antworten erreichbar gewesen wéaren oder ob durch anschlieBende
Expertinneninterviews bei besonders kritischen Bewertungen noch zuséatzliche Details und

Verbesserungen erreicht werden kdnnten.

Uberschneidungen mit anderen Phanomenen im Rahmen von Mundgesundheit und
komplexer Beeintrachtigung konnten nicht vollig ausgeschlossen werden. Eine korrekte
Trennung zwischen neurologischen Schluckproblemen und solchen anderer Ursache kann
das Instrument (wie bereits diskutiert) nicht gewéhrleisten.

2% Die Anmerkung lautete ,,,Da ich diese Kinder noch nie krank gesehen habe, kann ich die Punkte D&E
sicher nicht beantworten®.

30 Ein weiterer Hinweis auf unterschiedliches Vorverstandnis war auch die Anmerkung zu
Stimméanderungen bei jugendlichen Patientinnen. Diese Anmerkung zum mannlichen Stimmbruch kam
vom einzigen ménnlichen Experten der Befragung.
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Assessments mit ihrer normierten, verknappten Sprache sollen der schnelleren und sicheren
Einschatzung von Phanomenen im (Pflege-) Alltag dienen. Sie gehen von einer ,Normalitat*
aus, die bei der besonderen Individualitdt von Kindern und Jugendlichen mit komplexen
Beeintrachtigungen immer wieder ein strittiger Punkt ist, auch und gerade in der
interdisziplindren Zusammenarbeit (KlauB, 2011a). Das Problem mit der Zuschreibung und
Beschreibung von individueller Normalitét zeigte sich auch im Rahmen dieser Arbeit. Die
entwickelten Formulierungen kénnen bei der Anwendung im pflegerischen und

Betreuungsalltag zu weiteren Diskussionen fiihren.

Eine gewisse Subjektivitdt der Beurteilungen ist angesichts der teilweise auch
intraprofessionell stark differierenden Bewertungen nicht auszuschlieBen. Subjektivitat der
Expertinnen und die Anfélligkeit des berechneten Mittelwertes fir AusreiBer bleiben
Schwachen der eingesetzten Methode, auch wenn die mehrschrittige quantitative und
qualitative Bearbeitung schlieBlich zu einem sehr guten Konsens flhrte.

9 Relevanz fur Forschung und Praxis

Fir die Onkologie kdnnte das Ubersetzte Instrument in der Praxis nach der bereits erfolgten
Fokusgruppenbegutachtung angewendet werden. Eine Uberpriifung auf die Testkriterien
Interraterreliabilitdt und Praktikabilitdt erscheint wegen der (wenn auch geringen)
Abweichungen vom Originalinstrument von Gibson et al. (2006) (z. B. Addition des Spatels in
mehreren Bereichen) jedoch notwendig und wird auch in der Literatur empfohlen (Mahler et
al., 2008; Mahler & Reuschenbach, 2011; Maneesriwongul & Dixon, 2004).

Um den Verlauf der Werte bei hdufiger Einschatzung zu erleichtern, ist eine EDV-Version der
Skala zu empfehlen. Das Layout ware zudem insofern anzupassen, als — Ubereinstimmend
mit anderen Assessments bzw. der Patientinnendokumentation in der jeweiligen Institution —
noch entsprechender Raum flir das Erhebungsdatum und eine Patientinnen-Etikette
geschaffen werden muisste.

Fir die Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen mit komplexen Beeintrachtigungen ist im
nachsten Schritt ebenfalls eine Testung der adaptierten Skala auf Interraterreliabilitdt und
Praktikabilitat notwendig.

Eine konkrete Festlegung der Cut-off-Punkte und Testung auf Sensitivitat/Spezifitat erscheint
in der Zielgruppe nicht ganz einfach und kann nur interdisziplinar geschehen, beispielsweise
gemeinsam mit Zahnmedizinerlnnen und Padiaterlnnen, die Erfahrung mit der Zielgruppe
haben. Auch unter den Expertinnen besteht offensichtlich eine gewisse Uneinigkeit, klar zu

beurteilen, was individuell ,normal® ist und wann etwas als ,krank” beurteilt werden muss. Eine
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grundliche, individuell auf die Klientinnen und ihre Mundgesundheitssituation bezogene
Schulung der Anwenderlnnen kann hier nur Teil einer Lésung sein.

Eine vergleichende Testung mit einer anderen Skala (Paralleltest-Reliabilitat) scheint derzeit
auf Grund fehlender Vergleichsinstrumente nicht mdglich.

Eine offene Frage ist, wie mit den Ergebnissen der Befunderhebung umzugehen ist. Es kann
noch keine klare Aussage darUber getroffen werden, welche MaBnahmen in der Zielgruppe
getroffen werden muissen, wenn ein bestimmtes Summen-Scoring als Ausdruck
pathologischer Befunde erhoben wurde. In der urspriinglichen Zielgruppe des Instruments, der
padiatrischen  Onkologie, gibt es in der Regel klare Richtlinien, welche
MundpflegemaBnahmen und —mittel in welchem Stadium der Veranderungen zum Einsatz
kommen.

Anders und Davis (2010) fordern auf Grund der Daten ihres Reviews fiir Patientinnen mit
intellektuellen Einschrankungen dringend Verbesserungen der Routine-Zahnversorgung und
die Entwicklung und Implementierung von Strategien zur verbesserten Akzeptanz der Gruppe
fir Mund- und Zahnpflege. Solcherart ,Routine” sollte demnach konsequenterweise in der
Kindheit und Jugend erlernt werden. Auch Schaeffer und Dierks (2012) fordern weitere
Forschung zur Intensivierung der Beratungsangebote und zur Kompensation der fehlenden
Ressourcen der Patientlnnen (z.B. bei der Mundpflege) durch entsprechend geschultes
Personal.

Assessments wie die adaptierte Skala kdnnten helfen, Problemfelder aufzudecken und
rechtzeitig fur eine Besserung der Situation zu sorgen. Die Anwendung einer Skala muss
jedenfalls zu Handlungen zur Verbesserung flihren (Spirig et al., 2007; Reuschenbach, 2008).
Konsequenterweise muss hier interdisziplinar weitergeforscht werden, z. B. bei der
Entwicklung von Strategien zur besseren Akzeptanz von Mundbeurteilung und —pflege oder
mittels Testung von Mundpflegemitteln, die von den Klientlnnen toleriert werden und zu Erfolg
fihren. Glnstigstenfalls findet dies unter Beteiligung aller, im Sinne der Partizipation auch der
Betroffenen, statt (Thielhorn, 2012). Das ist in der gewahlten Zielgruppe auf Grund der meist
umfangreichen und sich gegenseitig beeinflussenden Behinderungen vermutlich schwierig,
sollte jedoch nicht von vornherein auBer Acht gelassen werden. Eine Méglichkeit kénnte sein,
Personen mit einzubeziehen, die mit den Klientlnnen sehr gut vertraut sind und die deren
kommunikative AuBerungen interpretieren kdnnen. Auch eine entwicklungspsychologische
Alterseinschatzung (Friesacher, 2010) kénnte einen Ansatz darstellen, ab wann die
Klientinnen in die Entscheidungsfindung aktiv eingebunden werden kénnten.

In der derzeitigen Studienversion kann die Skala nur einen Ausgangsbefund erheben und
davon ausgehend Veranderungen an einem Individuum vermutlich korrekt abbilden. Sie kann
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auch als Ausgangspunkt fir die Entwicklung eines Gesamt-Instruments zur oft schwierigen
Beurteilung der physischen Situation betroffener Kinder und Jugendlicher dienen.

Die Befunderhebung lasst sich im Rahmen des Pflegealltags der Betroffenen mit vermutlich
relativ geringem Aufwand abwickeln (z. B. bei der Mundpflege oder Wahrnehmungsférderung).
Der Einsatz von Bewerterlnnen aus verschiedenen Berufsgruppen ist auf Grund der
bekannten Heterogenitat der Betreuungspersonen (Bensch & Klipcera, 2002) nicht nur
notwendig, sondern auch empfehlenswert (Wullenweber, 2006). Im Rahmen der
Expertinnenbefragung ergénzten sich die Anmerkungen und Verbesserungsvorschlage aus
den einzelnen Berufsgruppen in mehreren ltems sehr gut (z. B. postulierten die Befragten aus
der Berufsgruppe der Pflege eher Probleme bei der Mundéffnung der Klientinnen, wéhrend die
padagogischen Probandinnen dezidierte Hinweise zum Erreichen einer guten
Untersuchungssituation gaben).

Adaptierungen oder mégliche weitere Ubersetzungen vorhandener Skalen (wie Schluckskalen
aus dem neurologischen Erwachsenenbereich) oder die Entwicklung von Instrumenten,
beispielweise zur Pneumonie-Risikoeinschatzung in der Zielgruppe oder zum
Mangelerndhrungs-Assessment sind ein notwendiges anschlieBendes Forschungsfeld. Eine/r
der Expertinnen aus der mobilen Pflege nannte mehrere, in dessen/deren Organisation
verwendete Instrumente, die bis auf eine Skala alle nicht fir den Kinder- und
Jugendpflegebereich, sondern fir die Erwachsenenpflege bzw. Geriatrie entwickelt worden
waren (unter anderem BOHSE, oder Barthel Index).

Eine explizite Entwicklung weiterer Instrumente oder zumindest die Nennung vorhandener
Anschluss-Assessments wurde auch von mehreren Expertlnnen im Rahmen der Befragung
gefordert; solche sind aber insgesamt fir Kinder kaum vorhanden. Neben der NCPCC-R
(Kleinknecht, 2007) und PPP (Institute of Child Health, 2015) findet sich in der Literatur der
Hinweis auf ein franzésischsprachiges Schmerzassessment fir Menschen mit
Beeintrachtigungen; allerdings scheint es bisher keine deutsche Ubersetzung dazu zu geben
(Belot, 2011). Ubersetzungsverfahren und Aquivalenziiberpriifung mittels Fokusgruppe fiir
eine gleichbleibende Zielgruppe waren im Rahmen dieser Arbeit bezogen auf den personellen,
zeitlichen und organisatorischen Aufwand akzeptabel und sind fur weitere &hnliche Vorhaben
empfehlenswert. Mit professionellen Ubersetzerlnnen, die zudem vielleicht sogar im Team
Ubersetzen, kbnnten weitere international vorhandene Instrument relativ rasch Ubersetzt und
so in deutscher Sprache getestet werden und zur Anwendung kommen. In der Literatur finden
sich Hinweise auf die Technik des ,two-panel approach®, bei der die Konsensversion der
Vorwartsibersetzung ohne Rulckubersetzung ausschlieBlich von einer Fokusgruppe
begutachtet und diskutiert wird (Mahler & Reuschenbach, 2003:104).
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Im Zuge der Ubersetzungs- und Expertinnenrunden entstand eine Studienversion der Skala,
die von der groBen Mehrheit der Expertlnnen hohe Zustimmung erhielt. In den abschlieBenden
Statements auBerten die Befragten groBes Interesse an einem praktischen Einsatz der Skala.
Ein Assessment wie die vorliegende Skala betrachtet nur Teilbereiche eines Menschen (Spirig
et al., 2007). Das widerspricht dem — gerade im padagogischen, aber auch pflegerischen
Berufsfeld — gewlinschten ganzheitlichen Ansatz in der Pflege und Betreuung von Menschen
mit mehr oder weniger komplexen Beeintrachtigungen (KlauB, 2011a) und kénnte im Pflege-
und Betreuungsalltag zu Diskussionen und Anwendungsproblemen fiihren. Im nachsten
Schritt mlsste eine Anschlussarbeit untersuchen, ob die von den Expertlnnen postulierte
Praktikabilitat der Skala und ihre Akzeptanz durch die Berufsgruppen im Alltag tatsachlich
gegeben sind.

Auch musste die gewlnschte (interprofessionelle) Interraterreliabilitdt erst belegt werden.
Reuschenbach (2008) und Bartholomeyczik (2007) weisen darauf hin, dass ein Instrument nur
dann in der Praxis zu empfehlen ist, wenn der Nutzen grdBer als der damit verbundene
Aufwand ist und neben der Validitat mindestens die Reliabilitat belegt ist.

Die eingangs von den Expertlnnen geschétzte, teilweise hohe zeitliche Dauer bei der
Anwendung der Skala (Mittelwert von 12,5 Minuten) und die Akzeptanz der Befunderhebung
durch die Klientlnnen waren dabei ebenfalls zu Uberprufen.

Die Befragung ergab deutliche Anhaltspunkie dafir, dass ein Mix aus den beteiligten
Berufsgruppen zu guten Ergebnissen bei der Erarbeitung eines Instruments fihren kann und
unterschiedliche Blickwinkel einen wechselseitigen Kompetenztransfer méglich machen.

Die gemeinsame Entwicklung von Assessment(basis)instrumenten durch verschiedene
Berufsgruppen und darauf folgend settingtibergreifende Akzeptanz und Anwendung der
Skalen (hausliche und auBerfamiliare Langzeitversorgung, schulische Betreuung chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher, akutstationdrer Bereich) kbénnten auch helfen,
Versorgungsbriche in der besonders vulnerablen Gruppe komplex beeintrachtigter Kinder und

Jugendlicher zu reduzieren.
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11 Anhang

Anhang A Informed Consent

> Lniversitat
wien

Fakultat fir Sozialwissenschaften
Institut fir Pflegewissenschaft

Einverstandniserkldrung zur Teilnahme an einem Forschungsprojekt

~Ubersetzungsprozess einer pflegerischen Einschatzungsskala
und Adaptierung an eine neue Zielgruppe*

Ich wurde von der verantwortlichen Person dieses Forschungsprojekies vollstandig
Uber dessen Wesen, Bedeutung und Tragweite aufgeklart und Gber den méglichen
Nutzen des Forschungsprojektes informiert.

Ich habe das Informationsmaterial gelesen und verstanden.

Ich hatte die Mdglichkeit Fragen zu stellen und habe die Antworten verstanden.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich flir die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt zu
entscheiden und weiB, dass die Teilnahme daran freiwillig ist. Ich kann jederzeit und
ohne Angabe von Griinden diese Zustimmung widerrufen, ohne dass sich dieser
Entschluss nachteilig auf mich auswirken wird.

Mir ist bekannt, dass meine Daten (Name, Alter, Geschlecht, berufliche Expertise)
anonym gespeichert und ausschlieBlich flr wissenschaftliche Zwecke verwendet

werden. Aus meiner Beteiligung an der Untersuchung entstehen mir keine Kosten.

lch habe eine Kopie des schriftichen Informationsmaterials und der
Einverstandniserklarung erhalten. Ich erklare hiermit meine freiwillige Teilnahme an
diesem Forschungsprojekt.

Datum Unterschrift der Teilnehmerin/des Teilnehmers

Datum Unterschrift der Untersucherin
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Anhang B Informationsschreiben Version Ubersetzerlnnen

universitat
wien

Fakultat flir Sozialwissenschaften

Institut fur Pflegewissenschaft
Wien, 26.1.2015
Sehr geehrte/r !

Ich méchte Sie mit diesem Schreiben darum bitten, meine Forschungsarbeit zum Abschluss
meines Masterstudiums Pflegewissenschaft an der Universitat Wien mit lhrer sprachlichen
und pflegerischen Expertise zu unterstlitzen.

Ziel der Studie ist die Ubersetzung eines Einschatzungsinstruments zur Erhebung der
Mundgesundheit. Diese Skala findet im englischen Sprachraum Anwendung in der Pflege
von Sauglingen und Kindern bzw. Jugendlichen mit Krebserkrankungen und dient der
friihzeitigen Erkennung von Folgeerkrankungen durch Krankheit oder Therapie.

Das Einschatzungsinstrument soll nun mit eventuellen Adaptierungen bei einer neuen
pflegerischen Anspruchsgruppe (Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen)
zum Einsatz kommen. Dazu ist zunéchst eine korrekte Ubersetzung in einem mehrstufigen
Verfahren (Vorwértsiibersetzung, Ricklbersetzung, Vergleich der Versionen) durch mehrere
Ubersetzerlnnen nétig.

Ich bitte Sie daher, mir im Rahmen des Ubersetzungs-/ Anpassungsprozesses den Text der
beigefiigten deutschen Ubersetzung zuriick in die englische Sprache zu (bertragen. Bitte
figen Sie nur die nach lhrer Meinung jeweils passendste Ubersetzung in die ebenfalls
beigefligte leere Word-Tabelle ein und kennzeichnen Sie diese mit lhrem Namen.

Ich freue mich auch (ber mogliche Anmerkungen zur Skala oder zur Ubersetzung. Bitte

notieren Sie diese Anmerkungen ausschlieBlich im Freitextraum unter der Tabelle!

Der Zeitaufwand fiir die Ubersetzung betragt etwa eine halbe bis eine Stunde.

Um__ Verfdlschungen zu  vermeiden, beschéftigen Sie  sich wéhrend des

Ubersetzungsprozesses bitte NICHT mit der englischen Originalskala!

Samtliche Daten im Rahmen der Arbeit werden selbstverstandlich vertraulich und
entsprechend den datenschutzrechtlichen Anforderungen behandelt und nur fir

Forschungszwecke genutzt.

Ich bedanke mit herzlich flr lhre Unterstitzung!

Mit freundlichen GrliBen

Tel.nr. fur Rickfragen: (...)

126



Anhang C Informationsschreiben Version Fokusgruppe

universitat
wien

Fakultat flr Sozialwissenschaften

Institut fur Pflegewissenschaft

Wien, im Mai 2015
Sehr geehrte/r Frau Kollegin/Herr Kollege!
Ich méchte Sie mit diesem Schreiben darum bitten, meine Forschungsarbeit zum Abschluss
meines Masterstudiums Pflegewissenschaft an der Universitat Wien mit |hrer pflegerischen
Expertise zu unterstitzen.
Ziel der Studie ist die Weiterentwicklung eines Einschatzungsinstruments zur Erhebung der
Mundgesundheit. Diese Skala findet im englischen Sprachraum Anwendung in der Pflege
von Sauglingen und Kindern bzw. Jugendlichen mit Krebserkrankungen und dient der
frihzeitigen Erkennung von Folgeerkrankungen durch Krankheit oder Therapie.
Das Einschatzungsinstrument soll nun mit eventuellen Adaptierungen bei einer neuen
pflegerischen Anspruchsgruppe (Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen)
zum Einsatz kommen. Dazu war zunichst eine korrekte Ubersetzung in einem mehrstufigen
Verfahren (Vorwartsiibersetzung, Riickibersetzung, Vergleich der Versionen, Begutachtung
durch Pflegepersonen) nétig.
Ich bitte Sie nun, den Text der deutschen Ubersetzung im Rahmen einer Fokusgruppe zu
begutachten, ob er eine korrekte und vollstandige Einschatzung der Mundgesundheit im
Rahmen der onkologischen Pflege ermdglicht.
Ich freue mich auch tber weitere Anmerkungen zur Skala oder zur Ubersetzung.
Der Zeitaufwand fiir die Fokusgruppe betragt etwa eine Stunde.

Um Verfalschungen zu vermeiden. sollten Sie sich vorher bitte NICHT mit der englischen

Originalskala befasst haben und ausreichend Erfahrung (etwa 2 Jahre) in der Beurteilung

von Mukositiden haben!

Samtliche Daten im Rahmen der Arbeit werden selbstverstandlich vertraulich und
entsprechend den datenschutzrechtlichen Anforderungen behandelt und nur fir
Forschungszwecke genutzt.

Ich bedanke mit herzlich far lhre Unterstiitzung!
Mit freundlichen GriiBen

Tel.nr. fUr Rlckfragen: (...)
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Anhang D Leitfragen zur Diskussionsrunde Version Fokusgruppe

Leitfragen zur Fokusgruppe

Ad Spalte .Kategorie":
Gibt es aus lhrer Sicht Unklarheiten bei der Kategorien-Bezeichnung?

Sind die Kategorien lhrer Meinung nach korrekt voneinander zu unterscheiden?
Sind die Einschétzungs-Kategorien vollstdndig?

Ist die Reihenfolge logisch?

Ist die vorhandene Anweisung eindeutig?

Haben Sie Vorschlage zur Anderung/Erweiterung/Verbesserung in dieser Spalte?

Ad Spalte Beurteilungsmethode:

Sind die Beschreibungen zur Durchfiihrung fiir Sie versténdlich?

Sind die Begriffe klar?

Sind die beschriebenen Handlungsablédufe logisch?

Sind sie hilfreich zur Befunderhebung?

Halten Sie die Erhebungsmethoden flir durchfihrbar bei Ihrem Pflegeklientel?

Haben Sie Vorschldge zur Anderung/Erweiterung/Verbesserung?

Ad Score 1:

Entsprechen die Beschreibungen der Normalbefunde |lhren Erfahrungen bei Kindern und
Jugendlichen? Wenn nicht, wo gibt es in den 8 Kategorien Abweichungen?

Ist der Text verstandlich? Wenn nicht: Wo gibt es unklare Beschreibungen?

Haben Sie Vorschldge zur Anderung/Erweiterung/Verbesserung?

Ad Score 2:

Entsprechen die Beschreibungen der Mundhdhle lhren Erfahrungen nach typischen,
krankhaften Verédnderungen bei Kindern und Jugendlichen?

Wenn nicht: Wo gibt es in den 8 Kategorien Abweichungen?

Ist der Text verstandlich? Wenn nicht: Wo gibt es unklare Beschreibungen?

Haben Sie Vorschldge zur Anderung/Erweiterung/Verbesserung?

Ad Score 3:

Entsprechen  |hren  Erfahrungen nach die Beschreibungen der Mundhdhle
typischen, schwersten Verdnderungen bei Kindern und Jugendlichen?

Wenn nicht, wo gibt es in den 8 Kategorien Abweichungen?

Ist der Text versténdlich? Wenn nicht: Wo gibt es unklare Beschreibungen?

Haben Sie Vorschldge zur Anderung/Erweiterung/Verbesserung?
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Anhang D Leitfragen zur Diskussionsrunde Version Fokusgruppe

Ad Gesamtscoring:

Ist die Verdnderung der Befunde gut abgrenzbar zwischen

Score 1 = Normalbefund und Score 2 = krankhafte Verdnderungen?

Ist die Entwicklung der Symptome gut abgrenzbar zwischen

Score 2 = krankhafte Verdnderungen und Score 3 = schwerste Verdnderungen?

Welche Schwierigkeiten kdnnten beim Scoring pédiatrisch-onkologischer Patient_innen
auftreten?

Gibt es Anmerkungen zu dieser Skalierung?

Ad Anmerkung unter der Skala:

Die Entwickler des GOSH OAG empfehlen bei geringsten Abweichungen vom
Normalzustand (> 8 Punkte) den Einsatz einer Schmerzskala.
Halten Sie die Empfehlung ftir sinnvoll?

Welches Schmerzerfassungs-Instrument wiirden Sie einsetzen?

Ad Nutzen der Skala:

Erméglicht die deutsche Ubersetzung des GOSH OAG bei pédiatrisch-onkologischen
Patientinnen

- eine sorgféltige Einschétzung der Mundhdhle?

- individuell problembezogene Pflegebedarfseinschatzung und Pflegeplanung ?

- bei prédventiver Anwendung die rechtzeitige Aufdeckung von Verschlechterungen?

Ist das Instrument zur Einschulung einsetzbar von (neuen) Mitarbeiter _innen?

Finden Sie die Skala flir Anwenderinnen praktikabel?

Gibt es zusatzliche Anmerkungen
- das Layout betreffend?

- die SchriftgréBe betreffend?
- die Farbgestaltung betreffend?
- den Umfang der Skala betreffend?

Abschlussfragen:

Was ging Ihnen beim Bewerten der Skala durch den Kopf?

Wieviel Zeit wiirden Sie im Pflegealltag fiir einen Einschétzungsvorgang veranschlagen?
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Anhang E Informationsschreiben Version Expertinnen

Lniversitat
wien

Fakultat fir Sozialwissenschaften

Institut fir Pflegewissenschaft

Wien, 21.7.2015
Sehr geehrte Frau Expertin, sehr geehrter Herr Experte!
Ich mdchte Sie mit diesem Schreiben darum bitten, meine Forschungsarbeit zum Abschluss
meines Masterstudiums Pflegewissenschaft an der Universitat Wien mit |hrer beruflichen
Expertise zu unterstitzen.
Inhalt der Studie ist ein Einschatzungsinstrument zur Erhebung der Mundgesundheit. Diese
Skala findet im englischen Sprachraum Anwendung in der Pflege von Sauglingen und
Kindern bzw. Jugendlichen mit Krebserkrankungen und dient der friihzeitigen Erkennung von
Folgeerkrankungen durch Krankheit oder Therapie. Dazu war zun&chst ein mehrstufiges
Ubersetzungsverfahren aus dem Englischen ins Deutsche (Vorwartsilbersetzung,
Rickubersetzung, Vergleich der Versionen, Begutachtung durch Pflegepersonen) nétig.
Das Einschatzungsinstrument soll nun mit eventuellen Adaptierungen bei einer neuen
pflegerischen Anspruchsgruppe (Kinder und Jugendliche mit komplexen Beeintrachtigungen)
zum Einsatz kommen und zu deren Versorgungssicherheit und zur Verbesserung der
Pilegequalitat beizutragen.
Ich bitte Sie daher, nun den Text der deutschen Ubersetzung im Rahmen einer schriftlichen
Expertlnnenbefragung zu begutachten, ob er eine korrekte und vollstédndige Einschatzung
der Mundgesundheit im Rahmen der Pflege und Betreuung von Kindern und Jugendlichen
mit komplexen Beeintrachtigungen ermdéglicht. Ich freue mich auch dber weitere
Anmerkungen zur Skala!
Je nach Ergebnis und Vorschlagen flir Adaptierungen kann es zu weiteren kiirzeren
Befragungsrunden zu strittigen Punkten kommen.
Der Zeitaufwand _fiir _den Fragenbogen betrdgt etwa 45 min_flir die erst

Begutachtungsrunde.

Samtliche Daten im Rahmen der Arbeit werden selbstverstandlich vertraulich und
entsprechend den datenschutzrechtlichen Anforderungen behandelt und nur flr
Forschungszwecke genutzt.
Ich bedanke mit herzlich fur Ihre Unterstitzung!
Mit freundlichen GriiBen

Tel.nr. far Rickfragen: (...) bzw. Mailadresse: (...)
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