Om helsetjenesten PROFESJON OG SAMFUNN M

Omsorg for barn med trakeostomi

Sammendrag

Bakgrunn. Moderne teknologi har gitt
bedre livskvalitet for barn med trakeo-
stomi og hjemmerespirator samtidig
som den skaper nye utfordringer for
primerhelsetjenesten.

Materiale og metode. Hiemmmerespira-
torteamet ved St. Olavs Hospital har

i lopet av en 2,5 ars periode hatt ansvar
for 18 barn med trakeostomi i Midt-
Norge. Hiemmerespiratorteamet
fungerer som en brobygger mellom
ulike akterer i helsevesenet. Et opplae-
ringsprogram for foreldre og akterer

i primeerhelsetjenesten beskrives.

Resultater og fortolkning. Barn med
trakeostomi er en liten, men ressurs-
krevende pasientgruppe som ofte har
sammensatte helseproblemer. Det er
til dels uklar ansvarsfordeling mellom
kommunehelsetjeneste og spesialist-
helsetjeneste.

Engelsk sammendrag finnes i artikkelen
pa www.tidsskriftet.no
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I de senere ar har utviklingen av smé og
enkle respiratorer forenklet behandlingen
av pasienter som trenger ventilasjonsstette.
Pasienter kan respiratorbehandles hjemme
og leve tilnarmet normale liv (1-6). Barn
kan vere i barnehage eller vanlig skole.
Ferieturer til utlandet er mulig. Verdens
forste fallskjermhopp med respirator ble
utfort i tandemsele av en norsk tetraplegiker
12000 (7).
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Det finnes forelopig ingen norske data
vedrerende antallet pasienter med trakeo-
stomi og respiratorbehandling i hjemmet.
Vi tror ikke antallet pasienter med alvorlige
grunnlidelser har endret seg de siste par ar,
men Vi antar at ettersperselen etter respira-
torbehandling 1 hjemmet har okt fordi
behandlingstilbudet er blitt bedre. Dermed
vil primarhelsetjenesten i gkende grad fa
utfordringer og erfaringer med denne typen
pasienter.

Klinikk for anestesi og akuttmedisin ved
St. Olavs Hospital har opprettet et hjemme-
respiratorteam med opplaerings- og oppfel-
gingsansvar for barn og voksne med trakeo-
stomi og hjemmerespirator. De fleste av
pasientene er henvist fra barneavdelingen
eller rekruttert via intensivavdelingen etter
en akutt innleggelse pa grunn av respira-
sjonssvikt. Vi beskriver her vére erfaringer
og et tilpasset oppleringsprogram til paro-
rende og hjelpepersonale i kommunene.

Materiale og metode
Ved St. Olavs Hospital bestar hjemmerespi-
ratorteamet av en intensivsykepleier
1100 % stilling og en anestesilege i 10 %
stilling. De er ansatt ved Klinikk for anes-
tesi og akuttmedisin, men arbeider tett
sammen med andre sykehusavdelinger.
Moderavdelingene har hovedansvaret for
pasientene, og hjemmerespiratorteamet
fungerer som konsulenter og samarbeids-
partnere. Qre-nese-hals-avdelingen har
ansvar for all undersokelse og behandling
ved problemer med trakeostomien.
Hjemmerespiratorteamets viktigste funk-
sjon er opplering av foreldre og pleieperso-
nale i og utenfor sykehus. Det arrangeres
kurs i trakeostomipleie og respiratorbe-
handling. Foreldre og hjelpere far selv
skifte kanyle under supervisjon, og inten-
sivsykepleieren er til stede ved alle kanyle-
skift de forste gangene dette gjores hjemme.
Intensivsykepleieren drar pa regelmessige
hjemmebesgk og er tilgjengelig pa telefon
pa dagtid. Det skal vere lav terskel for a ta
og lett & fa kontakt nar det oppstar akutte
problemer av medisinsk eller teknisk art.

Opplaering

Vi bruker god tid pa informasjon og opplee-
ring av foreldrene i forbindelse med trakeo-
stomiinngrepet. Den forste uken etter
inngrepet lerer foreldrene a stelle stoma og
skifte splittkompress og nakkebénd. De skal
ogsé lere korrekt sugeteknikk. Det forste
kanyleskiftet skjer vanligvis forst etter 14

dager néar en permanent trakeostomikanal er
etablert. Foreldrene er observaterer ved det
forste kanyleskiftet, men skifter oftest selv
neste gang. De skal ha skiftet kanyle flere
ganger for hjemreise, og de blir leert opp til
a ha lav terskel for kanyleskifte.

Foreldrene far opplering i inhalasjonsbe-
handling og i bruk og vedlikehold av medi-
sinsk-teknisk utstyr som sekretsug, pulsok-
symeter og inhalasjonsapparat. De fir ogsd
opplering i akuttmedisinske prosedyrer
med bruk av ventilasjonsbag og oksygen.
Alle barn har avtale om dpen innleggelse
nér de blir utskrevet.

De fleste barn med trakeostomi har eget
pleiepersonale i hjemmet om natten.
Vanligvis er dette nattevakter betalt av den
kommunale hjemmetjenesten. Sykehusav-
delingen hjelper foreldrene med & soke
kommunen om nattevakter straks etter at
barnet har fatt trakeostomi.

Barn med trakeostomi som skal vare
i barnehage eller skole, trenger faste
personer som er sammen med dem der. Det
stilles ikke krav om at nattevakter eller
personell i barnehage eller skole ma ha
helsefaglig utdanning, men alle mé gjen-
nomga et kurs med teori og praktiske
ovelser i forhold til trakeostomi og de medi-
sinsk-tekniske hjelpemidler som barnet er
avhengig av. Pleiepersonalet hospiterer
i avdelingen for barnet utskrives, slik at de
blir kjent med barn og foreldre. Det fores
sjekkliste for gjennomgétte og utforte
prosedyrer, og listen kvitteres av en
veileder. Personale som ansettes etter at
barnet er utskrevet fra sykehuset, innkalles
til et teoretisk og praktisk kurs ved syke-
huset, og de hospiterer ssmmen med
foreldre eller kjent personale i hjemmet for
de har selvstendige vakter.

Alle barn har en individuelt tilpasset
prosedyreperm. Den skal folge med barnet
overalt og veare tilgjengelig for alle som har
ansvar for barnet. Det finnes ogsé en

n Hovedbudskap

Barn med trakeostomi og hjemme-
respirator kan fa en trygg og aktiv
tilveerelse utenfor sykehus

Et strukturert oppleerings- og oppfel-
gingsprogram gjer foreldre og andre
hjelpere i stand til & gi spesialisert pleie
og & handtere akuttsituasjoner
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Tabell 1 Diagnose og alder for 18 barn under oppfelging av hjiemmerespiratorteamet ved

St. Olavs Hospital

Alder ved Alder ved Alder per
trakeostomi dekanylering 30.6. 2003
Diagnose (maneder) (maneder) (ar)
Subglottisk stenose 0 - 13
Subglottiske hemangiomer 0 - 3
Subglottisk membran 0 - 2
Subglottisk stenose 3 - 1
Subglottisk stenose 7 17 1
Subglottiske hemangiomer 2 - 3
Bronkopulmonal dysplasi 0 40 B
Bronkopulmonal dysplasi 4 9 2
Immaturt hemangiom i svelget 2 12 1
Hypoglossustumor 0 8 3
Juvenil myofibromatose 4 - 4
Trakeal stenose 144 - 14
Ansiktsmisdannelser 0 - 1
Diastema laryngis 0 - 3
Nemalin-myopati 24 - 7
Sentral hypoventilasjon 34 - 4
Sentral hypoventilasjon 0 - 6
Pierre Robins syndrom 7 8 5

beskjedbok med meldinger mellom hjem og
barnehage eller skole. Prosedyrepermens
innhold er listet i e-ramme 1.

Resultater

Hjemmerespiratorteamet ved St. Olavs
Hospital har i tidsrommet 1.1. 2000 til 30.6.
2003 hatt ansvar for 18 barn med
trakestomi i alderen 0—15 ar. Barna har

i hovedsak veart behandlet i hjemmet med
f4 innleggelser 1 sykehus. Barna har enten
medfodte luftveismisdannelser, ervervede
luftveisobstruksjoner eller nevromusku-
leere sykdommer. Diagnoser, alder ved
trakeostomi og dekanylering samt alder per
30.6. 2003 er listet i tabell 1.

Blant de 18 barna med trakeostomi er for
tiden to barn avhengig av respirator 24
timer i dognet, mens ett barn trenger respi-
rator 10 til 12 timer i1 degnet. De 15 andre
barna har ikke behov for respirator, men er
trakeostomert for & ha fri luftvei. Det har
fungert bra 4 ha disse barna hjemme,

i barnehage og pa skole. Det har aldri veert
problemer som skyldes at foreldre eller
hjelpepersonale ikke har kunnet takle
barnas spesielle behov eller utstyr. Syke-
husinnleggelser har vert pd grunn av
sykdommer som ikke kunne behandles

1 hjemmet.

Diskusjon
Vi bruker silikonkanyler til alle barn.
Silikon er mykere og irriterer mindre enn
ordinzre plastkanyler. Barna har lettere for
a spise og svelge, og det er enklere a skifte
kanyle.

Sterrelsen pa kanylen er avhengig av
barnets alder og arsaken til trakeostomi.
I utgangspunktet brukes felgende beregning
for kanylens indre diameter (gjelder for
barn fra ett ars alder): 4,0 mm + barnets
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alder delt pd 4. Det betyr at et fire ar
gammelt barn vanligvis bruker kanylestor-
relse 5,0 mm (4 + 4/4 = 5). En fullbaren
nyfedt har som regel kanylesterrelse 3,5
mm, mens et prematurt barn har sterrelse
3,0 mm. Noen barn trenger kanyler som er
tilpasset etter individuelle mal.

Alle barn far utfort fleksibel endoskopi
av larynx og trachea (inklusive stoma) for
a kontrollere at kanylen har riktig form og
storrelse. Hvis mélet pa lengre sikt er
a dekanylere barnet, ma man serge for luft-
passasje forbi kanylen gjennom strupehodet
slik at dette vokser og utvikler seg med
barnet.

Silikonkanylen er relativt kostbar, men
den rengjores og kokes (hjemme) eller steri-
liseres (i sykehus) slik at den brukes om
igjen til samme barn. Barnet far tre til fire
kanyler per ér sé lenge storrelsen ikke ma
endres og kanylene virker fine og hele.

I opplaeringsfasen skifter man gjerne
kanyle en til tre ganger per uke. Hyppige
kanyleskift gir trygge foreldre og hjelpeper-
sonale, fordi de da far visshet om at de vil
mestre dette i en akuttsituasjon. Kanylen
skiftes senere rutinemessig hver maned
eller oftere ved behov. Under kanyleskifte
far man samtidig inspisert stoma med tanke
pé granulasjonsvev eller ulcerasjoner. Noen
velger 4 skifte hver uke. En av vare
pasienter skifter kanyle selv hver morgen
i forbindelse med tannpuss. Silikonkanylen
er sapass myk og skansom at et kanyleskifte
oppleves helt uproblematisk for pasienten.

Barn med trakeostomi er i utgangs-
punktet stemmelese. For at barnet skal
kunne snakke, kan man tilpasse fenestrerte
kanyler (med sma hull i kanyleveggen).
Problemet kan vaere at sugekateteret henger
seg fast eller hullene tettes av slim. Et
tilleggsalternativ er taleventiler (enveisven-

tiler som gir fri inspirasjon, men lukker for
ekspirasjon). De kan brukes hvis det er god
luftpassasje ved siden av kanylen eller
kanylen er fenestrert. Taleventil brukes
oftest som ledd i en strukturert plan med
henblikk pa dekanylering, for & tvinge
barnet til & puste ut via nese og munn. I en
slik plan reduserer vi ogsa gradvis kanylens
storrelse over tid, samtidig som vi forseker
taleventil eller andre former for motstand,
for & venne barnet til & puste gjennom de
ovre luftveier med okt motstand.

Vi bruker aldri utvidbare (sakalt cuffede)
kanyler til barn, men de kan unntaksvis
brukes dersom det er stor lekkasje ved siden
av kanylen ved overtrykksventilering.

Ved en eventuell MR-undersokelse av
halsregionen, m4 det skiftes til en plastka-
nyle, fordi silikonkanyler til barn har
metallforsterkning. Metallet kan gi forstyr-
relser pa bildene slik at man ikke far noen
fullgod undersekelse.

Barna trenger vanligvis to baerbare
sekretsug som gér pa nettstrom eller batteri.
Manuelle sug ber finnes i reserve. Videre
trenger barna inhalasjonsapparat og noen
trenger hostestottemaskin for slimmobilise-
ring. Alle som bruker respirator, ma ha to
respiratorer fordi det alltid skal vaere en
i reserve i tilfelle teknisk svikt. Det bar
veaere batterikapasitet for minst 24 timer
dersom nettstrammen skulle bli borte.

Finansiering av utstyr

Det er nye regler med virkning fra 1.1. 2003
om finansiering av behandlingshjelpe-
midler til pasienter med respirasjonspro-
blemer (8). Trakeostomikanyler, respirator,
hostestattemaskin, inhalasjonsapparat,
sekretsug og pulsoksymeter skal betales av
det regionale helseforetaket og ikke av
Rikstrygdeverket. Forbruksmateriell skal
ogsa betales av det regionale helseforetaket,
bortsett fra forbruksmateriell til hjemmere-
spirator og pulsoksymeter, som skal betales
av det lokale helseforetaket. Ved St. Olavs
Hospital er praksis at dette belastes moder-
avdelingen.

Hjemmerespiratorteamet har et godt
samarbeid med Medisinsk- teknisk avdeling
ved sykehuset. Vi utarbeider en oversikt
over nedvendig forbruksmateriell. I listene
finnes navn og adresse pé forhandlere,
stipulert forbruk av hver enkelt artikkel per
maned eller ar, og hvem som skal betale.
Hovedmalet er at pasientene pd en ubyra-
kratisk mate kan fa utlevert forbruksmate-
riell uten & matte forhandle med apotek
eller hjemmetjenesten hver gang.

Hvem har ansvaret for pasientene?
Spesialisthelsetjenesten har ansvaret for
opplaering og oppfelging av pasientgrup-
pen. Kommunehelsetjenesten har ansvar
for daglig pleie og stell i hjemmet. Det vil si
at den enkelte pasient lett kan falle mellom
to stoler. Pa moderavdelingen finnes en
pasientansvarlig lege, mens fastlegen er
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medisinsk ansvarlig i forhold til hjemmetje-

nesten. Vi ser pd hjemmerespiratorteamet
som en brobygger mellom spesialisthelse-
tjenesten og kommunehelsetjenesten nar
det gjelder pasientens respirasjonsproble-
mer. Hjemmerespiratorteamet leerer opp
ressurspersoner bade pd moderavdelingen
1 sykehuset og ute i kommunehelsetjenes-
ten. I tillegg fungerer hjemmerespirator-
teamet som konsulenter for moderavdeling

og hjemkommune og ivaretar undervisning

og opplaering.

Konklusjon

Barn med trakeostomi er en liten, men
sveaert ressurskrevende pasientgruppe.
Pasientene har ofte sammensatte helsepro-

blemer, og det er til dels uklar ansvarsforde-

ling mellom kommunehelsetjeneste og
spesialisthelsetjeneste. Et hjemmerespira-
torteam som brobygger mellom de ulike

aktorene i helsevesenet kan bidra til & gjere
pasienter og parerende trygge, slik at de kan

leve aktive liv, funksjonshemningen til
tross. Var erfaring er at de fleste foreldre
klarer & ta hdnd om barn med trakeostomi
og hjemmerespirator nar de har gjennom-

gétt et strukturert opplaeringsprogram og far

oppfelging av et hjemmerespiratorteam.

e-ramme 1 finnes | artikkelen
pa www.tidsskriftet.no
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