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Foreldre til barn med
oesophagusatresi —
viktig kilde til kunnskap

Bakgrunn. Flere oppfolgingsunderso-
kelser av barn med oesophagusatresi
har vist at spiseproblemer og respira-
toriske plager de forste leveirene er
vanlig. Det finnes fi gode psykoso-
siale oppfolgingsundersokelser. I for-
arbeidet til en stor oppfelgingsunder-
sokelse av barn og ungdom med slik
lidelse, ensket vi a bruke foreldrenes
kunnskap for 4 undersoke sykdom-
mens forlep.

Materiale og metoder. Vi spurte 29
foreldre som deltok pa et kurs i regi
av Norsk forening for esofagusatresi,
om de ville delta i en sperreunderse-
kelse vedrerende foresattes erfarin-
ger og barnas somatiske og psykoso-
siale funksjon.

Resultater. Foreldre til 25 barn
(86 %) med median alder fire ar (atte
maneder til 16 ar) svarte. Hovedpro-
blemene som ble rapportert, var kro-
nisk hoste (17/25), luftveisinfeksjoner
(12/25), hvesing, surkling eller tung-
pustethet (19/25), svelgeproblemer
(23/25) og at sykdommen hemmet
barna i sosiale sammenhenger (11/
23), spesielt i situasjoner tilknyttet
maltider.

Fortolkning. Selv om seleksjon kan
ha péavirket resultatene, rapporterte
foreldrene om vedvarende Kkroniske
respiratoriske plager, maltidsrelater-
te problemer og psykososiale proble-
mer hos deres barn utover tidlig
barndom.

I tidrsperioden 1987-96 ble det arlig fodt
gjennomsnittlig 13 barn (6—19 barn) med
oesophagusatresi i Norge (1). Dette er en al-
vorlig misdannelse hvor oesophagus ender
blindt, ofte kombinert med trakeogsofageal
fistel. 25-50% av barn med oesophagus-
atresi har andre misdannelser, hyppigst i
hjerte, kar, muskulatur, skjelett, tarm og
urinveier. Den kirurgiske behandlingen og
oppfelgingen av barna er organisert som en
flerregional oppgave. Rikshospitalet er det
sykehuset som behandler flest barn med
denne sjeldne tilstanden i Norge.
Overlevelsen for pasienter med oesopha-
gusatresi som ikke var premature eller hadde
andre alvorlige lidelser, okte fra 73 %1 1964
til 95% 1 1977 (2). Det er imidlertid fortsatt
hey forekomst av bade tidlige og sene post-
operative komplikasjoner. I store materialer
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Parents of children with oesophageal
atresia have valuable knowledge
on long-term results.
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Background. Follow-up studies on children with
oesophageal atresia have shown that they often
have eating and respiratory problems in early
childhood. Psychosocial follow-up studies are
scarce. In the design of a comprehensive biopsy-
chosocial follow-up study of children and adoles-
cents with oesophageal atresia, we wanted to
include the knowledge of parents regarding the
course of the disease.

Material and methods. We asked 29 parents
participating in a meeting of members of the Nor-
wegian support group for oesophageal atresia to
complete a questionnaire about the somatic and
psychosocial functioning of their child. Parental
satisfaction with the health services responsible
for their child was also assessed.

Results. Parents of 25 children (86 %) with
median age 4 years (8 months—16 years) re-
sponded. The main problems reported were re-
lated to respiratory infections (12/25), chronic
cough (17/25), wheezing (19/25), swallowing
difficulties (23/25), and psychosocial problems
related to meals (11/23).

Interpretation. Although selection bias may
have influenced the results, the parents reported
enduring respiratory, feeding and psychosocial
problems beyond their child’s early childhood.

rapporteres anastomosestriktur (49 %), post-
operativ pneumoni eller atelektase (57 %),
trakeomalasi (26 %) og gastrogsofageal
refluks (52 %) (3). Det er rapportert spise-
problemer i tidlig barndom og gjentatte
respiratoriske problemer hos barn med
oesophagusatresi (4—6), men det er f4 gode
oppfelgingsundersokelser pé feltet.

I Norge ble det i 1983 etablert en foreldre-
forening for barn med oesophagusatresi,
Norsk forening for asofagusatresi. Forenin-
gen hadde per oktober 2000 i alt 198 med-
lemmer. Foreldre til barn med oesophagus-
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atresi har mye kunnskap om flere aspekter
omkring sykdommen. Vi gnsket & bruke for-
eldrenes erfaring til a belyse hvordan det gar
med barna pé lang sikt. Resultatene ensket
vi & bruke i tilretteleggingen av en stor etter-
undersegkelse av barn med denne lidelsen. Vi
onsket ogsa & undersoke foreldrenes tilfreds-
het med helsevesenets oppfelging av barna
for & fa vite om det er noe vi kan forbedre.

Materiale og metode

Foreldre til 29 barn med oesophagusatresi
deltok pa et informasjonskurs i regi av
Norsk forening for @sofagusatresi i oktober
2000. Alle foreldrene fikk informasjon om
bakgrunnen og hensikten med undersokel-
sen, og et skjema med 47 spersmal utarbei-
det spesielt for denne undersekelsen. Vi un-
derstreket at deltakelse var frivillig. Vi spur-
te foreldrene om barnets sykehistorie og
somatiske plager de siste 12 manedene, om
oesophagusatresi pd noen mate hemmet bar-
nets livsutfoldelse, om barnets generelle
trivsel og om tilfredshet med oppfelgingen
fra helsevesenet. Undersokelsen var anony-
misert. En eller begge foreldre fylte ut skje-
maet for sitt barn, og de ble bedt om a levere
det inn for de forlot kurset. Etter tre maneder
ble alle deltakerne kontaktet enten per tele-
fon eller per brev. De ble bedt om & returnere
skjemaet dersom de ikke allerede hadde
gjort det. Kontinuerlige variabler presente-
res som median og spredning.

Resultater

Pasienter og sykehistorie

Vi fikk svar fra foreldre til 25 barn (86 %)
med alder fire ar (atte maneder til 16 ér). Pa
enkelte spersmal har ikke alle svart, uten at
det var noe spesielt meonster i dette. Tabell 1
viser tilleggssykdommer som var behandlet
kirurgisk eller medisinsk. 15 barn hadde
gjennomgétt i gjennomsnitt sju blokkinger
(1-60 blokkinger) av oesophagus pa grunn
av striktur. Hos 13/15 barn ble blokkinger
utfort i generell anestesi. 16 barn hadde hatt
symptomer pa gastrogsofageal refluks. Ni
barn brukte antirefluksmedikasjon, og sju
var operert for gastrogsofageal refluks.

Mer enn halvparten av barna hadde kro-
niske plager fra luftveiene (tab 2). Av de tre
som ikke hadde noen plager, var en over seks
ar.

Maltider og spisemonster

Tre av sju barn under to ar spiste mat med fi-
nere konsistens enn det som var vanlig for
alderen. Bredmaltid ble vanligvis introdu-
sert i 13-méanedersalder (6—30 maneder) og
middagsmat i dttemanedersalder (5—24 ma-
neder). Ett barn pa to ar ble ernert via gas-
trostomi. Barn under to ar brukte 30 minut-
ter (20—60 minutter) per maltid. Tabell 3 vi-
ser tidsforbruk per méltid for barn i alderen
2—16 ar. Omtrent halvparten (10/19) av for-
eldre til barn pé to ar eller mer rapporterte at
barnet spiste saktere enn kamerater eller
sosken.
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Tabell 1 Tilleggssykdommer hos 25 pa-
sienter i alderen 0—16 ar med oesopha-
gusatresi. Atte hadde kun oesopha-
gusstriktur og ingen andre sykdommer.
En pasient kan ha flere sykdommer

Antall
pasienter

Type sykdom

Gastrogsofageal refluks 16

Oesophagusstriktur 15

Astma

Skjelettanomali

Pylorusstenose

Fallots tetrade

Pulmonal stenose

Ventrikkelseptumdefekt
(liten)

Analatresi

Residiverende urinveisinfek-
sjoner

Strabisme

Torticollis

Lyskebrokk

Epilepsi

Diastema laryngis

Ingen tilleggssykdommer

—_— N D

—_—
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23 av 25 angav at barnet satte fast mat slik
at det métte hoste, drikke eller stikke finge-
ren i halsen for & f& maten opp eller ned.
Nesten alle barn over seks ar (8/9) hadde
dysfagi. 20 barn matte ta pauser i forbindel-
se med maltidet. 11 unngikk spesielle mat-
sorter, for eksempel polser, kjott, gulrotter,
mais og fint bred.

Psykososiale forhold

Av 23 som besvarte spersmalet om sykdom-
men hemmet barnet pd noen mate, svarte 11
at barnet var hemmet enten i skoleaktivite-
ter, i det sosiale liv, i venneflokken eller pa
andre omrader. Dette gav problemer ved
samling rundt maltider i barnehage, skole og
bursdagsselskaper. For noen var det flaut &
vaere tynn. Det var ogsa flaut & fa kommen-
tert kroppens utseende (arr) i dusjen eller
den karakteristiske hosten barn med oeso-
phagusatresi har. Noen ble fort slitne og
kunne ikke delta i samme aktiviteter som
jevnaldrende, og noen matte holde seg i ro
etter méltider for ikke a fi gastrogsofageal
refluks. En toaring matte alltid vaere under
oppsyn av en voksen fordi hun plutselig
kunne fa brekningsanfall og matte ha hjelp.

To foreldre svarte at barnet hadde redusert
trivsel. Det ene var et spedbarn som hadde
gastrogsofageal refluks. Det andre var en
ungdom som folte seg annerledes enn andre.
To barn som var blitt blokket uten narkose,
hadde enten psykiske problemer eller redu-
sert trivsel.

20 svarte pa hva som hadde gjort sterkest
inntrykk av det de hadde opplevd i forbin-
delse med behandlingen. 12 av disse rappor-
terte at de hadde opplevd de sterkeste inn-
trykkene i lopet av barnets forste leveuker.
Det handlet om usikkerhet rundt hva som var
galt med barnet, at barnet ble sendt til et an-
net sykehus uten foreldrene, at barnet matte
opereres, at det foltes vondt 4 ligge sammen
med medre som hadde babyene sine hos seg,
at det gikk flere dager for de kunne holde
barnet sitt, hjelpeloshet overfor sitt eget
barn, suging i svelget, komplikasjoner og
smertefulle medisinske prosedyrer. Atte
hadde de sterkeste opplevelsene knyttet til
tiden etter de forste leveukene. Det handlet
om hverdagsproblemer i forbindelse med
mat som satte seg fast i spisereret, pustepro-
blemer, lungebetennelser, usikkerhet og red-
sel. Manglende omsorg og forstielse fra
hjelpeapparatet hadde vert den sterkeste
opplevelsen for to. Fem rapporterte at deres
sterkeste opplevelser var positive, slik som
vellykket operasjon, at refluksplagene ble
behandlet og spisingen gikk bedre og at de
motte hoy faglig kompetanse og engasje-
ment fra kirurger og sykepleiere.

Oppfolging fra helsevesenet

17 foreldre var tilfreds, mens sju foreldre var
utilfreds med oppfelging og kontroller ved
barnekirurgisk avdeling. Seks var tilfreds og
ti var utilfreds med lokal barneavdeling.
Fem var tilfreds og 12 var utilfreds med det
lokale helsetilbudet. Arsaker til utilfredshet
var mangelfull oppfelging ved barnekirur-
gisk avdeling etter ett ars alder og mangel-
full stette og lite kunnskap om oesophagus-
atresi i det lokale hjelpeapparatet.

Diskusjon

Det er overraskende at nesten alle de eldre
barna hadde problemer med dysfagi og kro-
niske luftveisplager. Disse funnene er tidli-
gere beskrevet hos yngre barn (4—6). Det er
ogsa overraskende at s mange foreldre rap-
porterte psykososiale tilpasningsproblemer
hos barnet, selv om det tidligere er beskrevet
en tendens til gkt forekomst av emosjonelle

Tabell 2 Hoste og respirasjonssymptomer siste 12 maneder

Symptomer Totalt Ofte Av og til
Péfallende hoste dag og natt 17 6 11
Maltidsprovoserte hosteanfall 17 2 15
Luftveisinfeksjoner/bronkitter 18 12! 6
Hvesing/surkling/tungpustethet 19 3 16
Ingen symptomer 3 - -

1 Ofte er to eller flere

Medisin og vitenskap 1769



problemer, leerevansker og atferdsproblemer
hos barn med oesophagusatresi (7, 8). Vére
funn samsvarer med Schier og medarbeide-
res (9) og understreker at oesophagusatresi
for mange medferer langtidsplager som hel-
sevesenet ikke har vert tilstrekkelig opp-
merksom pa.

Vi har ikke kontrollgruppe for tidsforbruk
pa maéltider, men registrert tidsforbruk synes
absolutt langt. Dette stemmer med foreldre-
nes opplevelser. Vi vet ikke arsaken til at
barna bruker lang tid pd & spise, ikke spiser
mat med aldersadekvat konsistens eller
hvorfor noen unngar bestemte matvarer. Det
kan vere svelgeproblemer, erfaringer med at
mat setter seg fast i spisergret, overfolsom-
het i munn eller ubehagelige opplevelser i
munn/svelg, foreldrenes engstelse eller an-
dre forhold. Vi vet heller ikke hvordan disse
problemene virker inn pa psykososial tilpas-
ning. I foreldrenes beskrivelser av egne opp-
levelser med & ha et barn med oesophagus-
atresi er usikkerhet, hjelpeloshet, makteslos-
het og redd ord som gir igjen. A i barnet til
a spise og legge pé seg har betydning for for-
eldrenes opplevelse av & veere kompetente.
Hvilke folger dette kan fa for barnets senere
psykososiale funksjon, er ikke inngaende
undersekt, verken nasjonalt eller internasjo-
nalt.

Sperreundersekelsen ble utfort i et lite,
selektert utvalg av foreldre i en interesseor-
ganisasjon for oesophagusatresi der det er
stor aldersspredning blant barna. Bare med-
lemmer som deltok pé et bestemt informa-
sjonskurs, ble inkludert. Fordelingen av
tilleggsmisdannelser (36%) og type mis-
dannelser i utvalget samsvarer bra med litte-
raturen (10). Det er imidlertid naerliggende &
tro at foreldre til pasienter med mer kompli-
serte forlep er i flertall pa et slikt mate. Dette
lar seg ikke bekrefte, da undersekelsen var
anonymisert. Vi vil anta at utvalgsskjevhet i
denne undersekelsen gir seg utslag i tyngre
og mer vedvarende problematikk i utvalget
enn i den generelle populasjonen av barn
med oesophagusatresi.

De negative opplevelsene med behand-
lingsapparatet som enkelte foreldre beskrev,
er velkjente generelle problemer som helse-
vesenet bor vere oppmerksom pa. Qvam og
medarbeidere beskrev foreldrenes behov for
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Tabell 3 Median tidsforbruk per maéltid
for 19 barn med oesophagusatresi i alde-
ren 2—16 ar. Spredning er vist i parentes

Maéltid Tidsforbruk (min)
Frokost 30 (5-60)
Lunsj/skolemaltid 20 (10-60)
Middag 30 (5-60)
Kveldsmat 30 (5-60)

informasjon, praktisk omsorg og emosjonell
stotte i Tidsskrifteti 1979 (11). Rapporterin-
gene 1 vart materiale viser at dette temaet er
like aktuelt i dag.

Konklusjon

Resultatene bekrefter behovet for & underso-
ke forlepet til barn med oesophagusatresi
bade somatisk og psykososialt. Ved Riks-
hospitalet pagar en biopsykososial etterun-
dersgkelse av ca. 90 barn og ungdommer
med oesophagusatresi hvor vi har brukt in-
formasjon fra denne undersekelsen til 4 til-
rettelegge intervju av foreldre og barn, til-
passe sparreskjema og bestemme hvilke me-
disinske undersekelser som skal gjores.
Foreldrenes evaluering av hjelpeapparatet
viser at flerregionsavdelingene ma gi det lo-
kale hjelpeapparatet bedre kunnskap om
hvordan de skal forholde seg til oppfelgin-
gen av det enkelte barn med oesophagus-
atresi. Senter for sjeldne sykdommer og
syndromer har spesiell kompetanse om
oesophagusatresi og kan ogsa gi rad. Rap-
porteringene i vart materiale indikerer klart
et behov for oppfelging utover ett ars alder.
Om det er behov for oppfolging fra fler-
regionsavdelingen etter ett ars alder er enna
ikke vitenskapelig godt nok dokumentert.
Den pagaende etterundersgkelsen vil bidra
til 4 avklare dette bedre.

Undersekelsen har vist at foreldre er en
viktig kilde til kunnskap som kan hjelpe oss
pa vei til et bedre behandlingstilbud for pa-
sientgruppen. De kan angi mal pa sykelighet
og psykososiale problemer og kan bidra til
en evaluering av helsevesenets tilbud. Det &
bruke foreldregrupper direkte som informa-
sjonskilde for evaluering av barns helse, er
en lite brukt metode (7), men den er rask og

enkel & gjennomfere. Det ber vurderes & an-
vende denne tiln@rmingen pa flere kroniske
sykdommer som affiserer barn.

Spesialsykepleier Sonja Rosvold bidrog til utfor-
mingen av sperreskjemaet som ble brukt i denne
undersekelsen. Hun var en viktig padriver i arbei-
det med oesophagusatresipasientene gjennom sitt
mangedrige virke ved Barnekirurgisk seksjon pa
Rikshospitalet og som kontaktsykepleier for
Norsk forening for esofagusatresi. Hun dede
dessverre britt i desember 2000. Vi minnes hen-
ne i takknemlighet for bidraget til denne underse-
kelsen.

Vi takker Norsk forening for esofagusatresi
for at vi fikk lov til & gjere undersokelsen blant
deres medlemmer.
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