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Sammanfattning

Bakgrund: Barn med trakeostomi &r en liten, sarbar men véxande patientgrupp med
komplicerade omvardnadsbehov. Foraldrar till barn med trakeostomi maste lara sig
trakeostomivard for att kunna ta éver egenvarden for sitt barn och blir ofta kvar pa sjukhuset
under flera manader. Komplikationer med trakeostomi ar bade vanliga och med allvarliga
konsekvenser. Da patientgruppen har varit liten under de senaste 20 aren finns det fortfarande
brister i omvardnadserfarenhet och flera kunskapsluckor i hur barnsjukskéterskor bor hantera
dessa patienter och deras foréldrar.

Syfte: Syftet var att beskriva hur foraldrar till ett barn med nyanlagd trakeostomi kan stottas
vid 6vergang till vard i hemmet.

Metod: Systematisk litteraturdversikt med tematisk analys av insamlade data.

Resultat: Resultatet baseras pa tolv studier och delas i tva huvudkategorier: “standardisering
av omvardnad” och ~hantering av akutsituationer”. Resultat visar sig att ha ett
multidisciplinért trakeostomiteam som erbjuder ett standardiserat utbildningsprogram inom
trakeostomi till foraldrar i god tid, samt lagger till simulering med en realistisk docka kan
korta vardtid och hoja foraldrars kompetens och fortroende for att kunna ge sitt barn med
nyanlagd trakeostomi trygg och saker vard i hemmet.

Slutsats: Foraldrar till barn med nyanlagd trakeostomi bor erbjudas specifik traning pa
akutsituationer och ett heltdckande utbildningsprogram inom trakeostomi for att minska
antalet vardskador och 6ka foraldrarnas trygghet samt dven majliggora tidigare hemgang.

Nyckelord: Pediatrisk trakeostomi, trakeostomiutbildning for foraldrar, simulering,
multidisciplinért team, patientsékerhet.



Abstract

Background: Children with tracheostomy represent a small and vulnerable patient population
with medically complex need and the number of families caring for children with
tracheostomies at home increases each year. Parents to those children must learn lots of
knowledge to how to provide good nursing care of tracheostomy at home so they could go
home after several months stay at the hospital after tracheotomy operation. Complications of
tracheostomy happens frequently and sometimes even lead to serious consequences. Because
this patient population was very small 20 years ago, there is a huge knowledge and caring
experience gap in how a pediatric nurse practitioner shall take care of those children and their
parents.

Aim: The aim was to describe how parents with a child who recently received tracheostomy
can be supported when it is time to prepare going home.

Method: Systematic literature review with thematic analysis of collected data.

Results: The result is based on 12 studies and could be divided in two main categories:
“standard caring program” and “management of emergency”. Results shows that, a multiple
disciplinary team that early initiate a standard tracheostomy education program about how to
take care of a child with tracheostomy for the parents and add extra training with high fidelity
simulation mannequin, can shorten the length of stay at the hospital, improve the parents’

skills and make the parents feel more confident in how to take care of their child at home.

Conclusion: Parents to the child with new tracheostomy shall be provided with specific
training in emergency handling and a comprehensive tracheostomy education program to
make sure the numbers of healthcare injuries could be lower and improve parents’ comfort, so
it is possible for them to go home earlier.

Key words: Pediatric tracheostomy, parental education, simulation, multidisciplinary team,
patient safety.
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Inledning

| mitt arbete som Leg. Sjukskoterska pa Lungmottagningen Barn och Andningsteamet pa
Drottning Silvias barnsjukhus traffar jag barn med nyanlagd trakeostomi och deras foréldrar.
Det kravs mycket resurser fran manga olika professioner inom sjukvarden for att ta hand om
ett nytt barn med trakeostomi. Barnen behdver ocksa lang vardtid och vi sjukskoterskor pa
Andningsteamet har ansvar for att lara foraldrar eller personliga assistenter trakeostomivard sa
att barnen kan fa saker vard och ratt hjalp nar de skrivs ut hem fran barnsjukhuset.

Enligt L6f regionernas dmsesidiga forsakringsbolag (2021) utfors cirka 2000
trakeotomioperationer per ar i Sverige. Och enligt Gavelin (2017) och Vastra
Gotalandsregionens Projektdatabasen (2019) &r antalet barn med trakeostomi totalt cirka 80—
100 barn i Sverige varav det finns cirka 20 barn med trakeostomi i Vastra Gotaland. Det ar
inte en stor patientgrupp men att varda ett barn med nyanlagd trakeostomi kraver erfaren
sjukvardpersonal som beharskar trakeostomivard och har barnkompetens. Eftersom det inte &r
vanligt att sjukvardpersonal far mojlighet att varda ett barn med trakeostomi, &r det mojligt att
en lakare eller sjukskoterska under hela sin grundutbildning aldrig tar hand om ett barn med
trakeostomi, anser jag att det ar viktigt att lyfta hur det ar att méta och varda dessa familjen.
Speciellt de familjer som nyligen fatt lara sig att ta hand om ett barn med nyanlagd
trakeostomi.

| denna uppsats syftas det pa barnets virdnadshavare niir det star “forilder”, det vill sdga bade
pa biologiska och icke-biologiska foraldrar som &r vardnadshavare for barnet.
Specialistsjukskoterska med inriktning mot hélso- och sjukvard for barn och ungdom
benamns som barnsjukskoterska. Foraldrautbildning inom trakeostomivard for barn med
trakealkanyl bendamns som trakeostomitutbildning.

Bakgrund

Barn i sjukvarden

Definition av barn och spédbarn

Forenta nationernas barnkonvention (1989) beskriver att barn ar varje manniska som ar under
18 ar. Enligt Karolinska Institutets MeSH-termer definieras spadbarn som ett barn mellan 1
och 23 manader. Denna studie kommer att fokusera pa barn som ar mellan 0—4 ar och som
darmed kraver foraldrars hjalp for att utfora sin egenvard.

Barnets rattighet till sjukvard
Sedan den 1 januari 2020 galler FN:s barnkonventionen som svensk lag (2018:1197). SFS
2018:1197 papekar att alla barn har rattighet till basta mojliga halsa och tillgang till halso-
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och sjukvard samt rehabilitering. Barn med funktionsvariation och sarskilda behov har ratt till
en individuell utvecklingsplan och de har ocksa réatt att fa stod, ekonomisk hjalp och tillgang
till utbildning, rehabilitering samt hélso- och sjukvard (SFS 2018:1197). Barn i Sverige har
internationellt sett en god hélsa och goda sociala forhallanden (Hallstrom och Lindberg,
2015). Hallstrom och Lindberg menar vidare att barn i Sverige har jamlik tillgang till
sjukvarden. Det ar kostnadsfritt att besdka barnsjukvard och all behandling som ett sjukt barn
behover ar kostnadsfri, till exempel: operation, vaccination och lakemedel. Halsovard och
oppenvard ar ocksa kostnadsfritt for barn. | Sverige ar besok pa alla barnavardscentraler
(BVC) avgiftsfria och i de flesta regioner betalar barn och ungdomar fram till 20-arsdagen
inte nagon avgift i 6ppenvarden (1177, 2022).

Barnkompetens— Barn &r inte sma vuxna

Att ta hand om ett barn i sjukvarden kraver barnkompetens. Ygge (2015) beskriver att barn
(0-18 ar) &r inte sma vuxna utan ménniskor i utveckling” (s.117). Hon papekar att
sjukvardpersonal som moter barn som &r patienter ska har kunskap om barnet i dess olika
utvecklingsfaser. Det &r stor skillnad pa att forklara en sjukdom eller ge
behandlingsinformation till en 3-aring respektive till en 16-aring.

Det fanns inga barnsjukhus i Sverige innan 1854 och det forsta barnsjukhuset som etablerades
da tog bara hand om barn mellan 2-8 ar (Bischofberger och Dahlquist, 2014; Stockholms
stad, 2021). Enligt NOBAB (Nordiskt natverk for barn och ungas ratt och behov inom hélso-
och sjukvard) ska barn- och ungdomssjukvarden inte enbart ta hand om sjukdomar utan
sjukvarden ska aven bevaka och utveckla barns och ungdomars réttigheter. Pa ett barnsjukhus
ska det finnas barnanpassade vardformer, barnanpassade miljoer samt sjukvardpersonal som
har barnkompetens. Nufortiden vardas cirka 10 000 barn och ungdomar pa sjukhus per ar i
Sverige. Enligt Enskar och Golsater (2011) vardas cirka 70 procent av dessa 10 000 barn pa
barnkliniker och cirka 30 procent pa en vardavdelning for vuxna. De papekar att det &r battre
for barnen att fa vardas pa en barnklinik. Vidare beskriver de att med hjélp av dagsjukvard,
oppenvard och olika typer av hemsjukvard kan barnens vardtid pa sjukhus blir kortare och de
menar att hemmet &r en tryggare miljo for barnen. Malgruppen i denna studie ar
vardnadshavare till yngre barn med trakeostomi, de upplever att de “’bor pé sjukhuset”
(Gavelin, 2017).

Barn som genomgar trakeotomioperation

Trakeotomi (strupsnitt) ar en operation som skapar en 6ppning i luftroret (trakea) (Thomsson,
2019).

Det ar 6ron-nésa-hals lakare som gor trakeotomioperationer for barn som behdver
trakealkanyl. | Sverige och manga andra lander ar det 6ron-nésa-hals kirurgilédkare som
opererar bade barn och vuxna patienter. Efter att ett barn har fatt trakeostomi ar det
barnteamet som tar 6ver behandling och omvardnad (Svenska Barnlékarféreningen, 2021).
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Indikationer for trakeostomi

Indikationerna ar olika for trakeostomi pa vuxna och pa barn. Watters (2017) papekar att barn
har annorlunda anatomi och fysiologi, speciellt barn i spadbarnsalder. En vanlig indikation for
trakeostomi pa barn under 1970-talet var akut infektion som orsakar inflammerad
luftvagsobstruktion, men tack vare vaccinationsutveckling (Haemophilus influenza och
Corynebacterium diphtheria) och battre intubationsmaterial, sa har skador till laryngotrakeal
minskat och nu anléggs sallan trakeostomi pa grund av akut infektion (de Trey m.fl., 2013;
Serra m.fl., 2012 och Watters, 2017). Trakeostomi pa grund av infektionssjukdom sjonk fran
att vara 50% av alla fall till endast bara vara 3% av alla fall fran ar 1970 till 1980 (Arcand &
Granger, 1988). Fran 1990-talet gar det att notera en andring, mycket forskning fran olika
lander, i Europa, Amerika och Asien, har uppmarksammat att ”langtidsventilationsbehov’ har
blivit den vanligaste indikationen for trakeostomi pa barn (Chen m.fl., de Trey m.fl., 2013;
Jalil m.fl., 2020; Korean Bronchoesophagological Society Guideline Task Force, 2020; Serra
m.fl., 2012; Veder m.fl., 2017; Watters, 2017). En 30 ar lang studie mellan aren 1979 och
2009 visar tydligt att indikationer for trakeostomi pa barn kan delas i tva stora grupper:
luftvégsobstruktion och forlangd ventilation (de Trey m.fl., 2013).

Aven om barn kan klara intubering langre tid an vuxna enligt Watters (2017), ar det viktigt att
overvaga fordelarna med trakeostomi och valja det som langtidsventilering i stéllet for
intubering (Svenska Barnlakarforeningen, 2021). Watters (2017) menar att maximalt 2 veckor
ar lampligt for intubation pa barn. Fordelarna med trakeostomi for barn ar att de blir mer
mobila, lattare kan ha sociala kontakter och spadbarn kan ofta borja att mattrénas. Detta ar
viktigt for barnets psykomotoriska, kognitiva och kommunikativa utveckling. For barn bor
trakeostomi dven dvervagas om icke-invasiv ventilering (NI1V) ar mojlig. Till exempel kan
barns ansikte bli deformerat av langtidsanvandning av maskventilation och trakeostomi ska i
sa fall 6vervagas (Svenska Barnlakarforeningen, 2021).

Det ar nu tydligt att indikationer for trakeostomi pa barn har andrats genom de senaste 50 ar
och idag ar ofta langtidsventilation och andningsstdd for barn med medfodda missbildningar,
prematura barn, barn med neuromuskulara sjukdomar eller lungsjukdom, medan vuxna kan fa
trakeostomi som kortare tids behandling. (Jalil m.fl., 2020; Korean Bronchoesophagological
Society Guideline Task Force m.fl., 2020 och Watters, 2017). |

Tabell 1 visas nagra exempel pa diagnoser for barn eller spadbarn som behover gora
trakeotomi operation. Diagnoserna ar grupperade i de tva olika grupperna av indikation for
trakeostomi.
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Tabell 1: Tva grupper av indikationer for neonatal och pediatrisk trakeostomi samt deras
underliggande diagnoser (fritt dversatt fran Chen, m.fl., 2018; Serra, m.fl., 2012; Svenska

Barnlakarforeningen, 2021; Veder, m.fl., 2021)

Luftvagsobstruktion

Forlangd ventilation

Laryngotrakeal Kraniofacial-
obstruktion missbildning
-Subglottisk stenos -Pfeiffers syndrom
Stambandsforlamning | -CHARGE-
-Trakeostenos syndromet -
-Svér malaci i larynx, | -Pierre-Robin
trakea eller bronker ~ Syndrom
. -Treacher Collins
-Neoplasi
syndrom

-Aperts syndrom
-Crouzons syndrom

Vaxande grupp

Kardio-pulmondra
sjukdomar
-Andningssvikt
-Prematur, BPD
-Pulmonadr hypoplasi
-Bronkopulmonér
dysplasi
-Medftdda
hjartsjukdomar

Neurologiska
sjukdomar

-Hypertoni
-Encephalopati
-Hjarntumor
-Neuromuskulara
sjukdomar
-Central andnings-
dysfunktion

de Trey m.fl. (2013) visar att 70% av de 119 barn med trakeostomi som inkluderades i deras
studie fick sin trakeotomi operation nar de var yngre an 1 ar och 78% var under 3 ar. | Sverige
ses ett liknande forhallande. Figur 1 visar den linjara trenden, det vill séga att det totalt har
blivit ca 2-3 ganger fler barn med trakeostomi per 100 000 invanare fran ar 1998 till ar 2020.
Under samma tid har antalet barn 04 ar som genomgatt trakeotomioperationer per 100 000
invanare okat cirka 5 ganger. De sjukhus eller barnkliniker som tidigare inte har tagit hand om
barn med trakealkanyl behdver nu léra sig att ta hand om barn med trakeostomi.

Trakeostomi och relaterade operationer, Sverige, 0-19 ar

8,0
7,0

6,0

5,0

Antal patienter/100 000 inv

0-4 ar
59ar

10-14 ar
15-19 ar

Totalt

Linjar (0-4 ar)

________ Linjar (Totalt)

1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020

Ar

Figur 1: Utvecklingen av trakeostomi operationer for barn i Sverige (Socialstyrelsens
Statistikdatabas for operationer, 2022)
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Barn med trakeostomi

Definition och introduktion
Trakeostomi &r resultatet, det vill sdga 6ppningen in till luftroret, efter en trakeotomioperation.

Oppningen brukar ligga nedanfor struphuvudet och pa halsens framsida (Thomsson, 2019).
Trakealkanyl, kallas dven “trak”, “kanyl” och tub”, &r ett ror som sitter i trakeostomat och
utgor den fria andningsvagen (Thomsson, 2019).

En anatomisk 6versikt av trakeostomi
Figur 2 & hamtade fran Vardhandboken: Trakeostomi- Oversikt (Thomsson, 2019).

L Esofagus (matstrupe)

Glottis (stamband)

Trakealkanyl — Uppblast kuff

Trakea (luftstrupe)
Kontrollblasa —

Figur 2: Anatomisk 6versiktshild pa trakeostomi

Pediatriska trakealkanyler skiljer sig fran vuxnas trakealkanyler. Barn anvander oftast kanyler
utan innerkanyl och utan kuff. Watters (2017) papekar att det finns skillnad mellan barns och
vuxnas ovreluftvag bade ur ett anatomiskt och ett fysiologiskt perspektiv. Barn vaxer mycket
snabbare an vuxna vilket innebdr att storleken pa en trakealkanyl maste utvarderas oftare bade
géllande langd och diameter jamfort med hos vuxna. Detta géaller speciellt for barn med
trakeostomi i spadbarnsalder eftersom de vaxer fort under sitt forsta ar i livet.

Forskning om trakeostomi pa vuxna visar att vuxna patienter med trakeostomi upplever att de
drabbas av bekymmer med kommunikation efter att de har fatt sin trakeostomi (Tolotti m.fl.,
2018). Tolotti m.fl. (2018) beskriver att patienterna k&nner sig oroliga och rédda eftersom det
ar svarare att kommunicera an vad de hade forvantat sig. Patienter, oavsett barn eller vuxna,
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kan inte uttrycka sig verbalt efter en trakeotomioperation. Nar det géller vuxna kan de
anvanda icke-verbal kommunikation och nér det galler spadbarn med trakeostomi maste
sjukvardspersonal i trakeostomiteamet komma ihag att barnen har behov av att kommunicera
med omgivningen. Det ar darfor viktigt att lara barnen teckensprak eller trana pa talventil i
god tid eftersom det &r viktigt for barnens kognitiva utveckling (Svenska
Barnlakarféreningen, 2021).

Komplikationer vid trakeostomi

Watters (2017) papekar att trakeostomirelaterade komplikationer &r vanligare hos barn &n hos
vuxna och ju yngre patienten &r, desto hogre risk att patienten far trakeostomikomplikationer.
Komplikationer vid pediatrisk trakeostomi kan delas i tva grupper, se Tabell 2.

Tabell 2: Komplikationer vid pediatrisk trakeostomi (Svensk Barnlakarforeningen, 2021; Watters, 2017).

Tidiga komplikationer Sena komplikationer
Blodning Accidentell dekanylering
Subkutant emfysem Kanylobstruktion till exempel slempropp
Pneumothorax Granulom (runt stoma, i stomakanalen,

suprastomalt)

Pneumomediastinum Suprastomal kollaps
Lokal infektion Fistel mellan trakea och blodkérl
Accidentell dekanylering Fistel mellan trakea och oesofagus
Kanylobstruktion till exempel slempropp Blédning
Skador vid kanylplacering Sviljning

Watters m.fl. (2017) betonar att den vérsta konsekvensen som forekommer vid komplikation
hos barn med trakealkanyl ar moralitet (d6d). Vidare skriver Watters att detta oftast orsakats av
felaktigt byte av trakealkanyl efter kanylobstruktion.

Omvardnad vid trakeostomi for barn

Foraldrautbildning om trakeostomivard for barn med trakealkanyl

Enligt Edwards, O’Toole och Wallis (2004) behdver barn med nyanlagd trakeostomi alltid
lang vardtid. Deras forskning visar att en stor anledning till att dessa barn inte kunde aka hem
var pa grund av att det inte fanns tillrackligt stod i hemmet for att ta hand om ett nyopererat
barn med trakeostomi. Barnen var medicinskt fardigbehandlade pa sjukhuset, men det var
brist pa trakeostomivard och andningsstod i hemmet. Detta géllde exempelvis brist pa
nattpersonal som kunde bevaka barnet under natten. Edwards m.fl. (2004) belyser att sadana
situationer inte hade andrats pa tio ar (1994-2004) och deras forskning visar att barn som
hade trakeostomi med ventilationsandningsstod i snitt behdvde 9,6 manader extra vardtid
inom slutenvard pa sjukhus innan de kunde aka hem och de menar att sddana scenarion kostar
mycket. Maynard m.fl. (2019) visar att huvudanledning om varfor ett barn med nyanlagde
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trakeostomi inte kan skrivs ut hem i tid ar att de vantar pa hemsjukvard eller personlig
assistens som ska ta hand om barnet efter de skrivs ut hem. Néstan 70% av patienterna fick
fordréjd hemgang.

Natsume m.fl. (2021) papekar att varje land borde skapa sitt nationella vardprogram om hur
foraldrar kan reagera under en akutsituation. Detta ska inkluderas i vardprogrammet for att
kunna erbjuda foraldrar olika strategier ndr en akutsituation intréffar. Detta kan minska risken
for komplikationer och mortalitet i hemmet.

Joseph R. A. (2011) papekar att foraldrar med ett barn som vardats lange pa neonatal IVA har
mycket stress och angest, sa i den forsta akuta fasen ska vardpersonal se till att de far chans
till aterhamtning forst, annars ar det omojligt att lara dem hur de ska varda sitt barn hemma.
Hon fortsatter beskriva vilka @&mnen som skall inkluderades i en trakeostomiutbildning for
foraldrar med ett spadbarn som nyligen fatt trakeostomi:

1. Diskutera orsaken till en trakeostomi.

2. Beskriva hur kroppen ventilerar (kunskap om luftvagsanatomi och fysiologi).

3. Sakerstélla fria luftvdg med sugning.

4. Lérasig om trakeostomatsomlaggning, skotsel och trakealkanylbyte.

5. Ldra sig kunskap om hur teknikutrustning anvénds i hemmet (till exempel syrgas och
saturationsmatare).

6. Ldra sig att hantera akuta luftvagssituationer.

7. Larasig att identifiera potentiella komplikationer och reagera i enlighet med situationen.

8. Léara kdnna kommunens resurser.

Enligt Trakeostomi Vardprogram for barn med trakealkanyl (Svenska Barnlakarforeningen,
2021) ska foraldrautbildning inom trakeostomivard for barn innehalla bade teori och praktisk
trdning om:

« Andningsvagarnas anatomi

+ Trakealkanylens placering och hur den paverkar andning och tal
» Andningsfysiologi och metoder for slemmobilisering

» Beskrivning av materialet som anvands

» Hygien och hygienrutiner

+ Hudvard och skotsel av trakeostomat: Omlaggning av trakeostomi
« Sugteknik

» Sékerhetsaspekter

«  Akutvaskans innehall och handsug

« Atgérder vid akuta situationer: att kunna byta trakealkanyl

* HLR (hjart-lungraddning)

» Skotsel av teknisk utrustning.
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Vardnadshavare maste kanna till alla material och kunna basala hygienrutiner.

Enligt Svenska Barnlékarféreningen (2021) ska barn med trakealkanyl ha 6vervakning 24
timmar per dygn pa grund av det finns risk for slempropp som kan tappa till trakealkanylen
och trakealkanylen kan glida ut av misstag.

Vardnadshavare till barn som behover sjukvard

Enligt Foraldrabalken (SFS 1949:381) bar foraldrar ansvar for sitt barn. Foraldrar maste se till
att barnet har god omvardnad och trygghet. FN:s barnkonventionen (2015) papekar att
foraldrarnas narvaro ar viktigt for barnets utveckling och barnet har rétt till bésta mojliga
hélsa och tillgang till halso- och sjukvard samt rehabilitering. Patientlagen (SFS 2014:821)
betonar att aven vardnadshavare maste fa information som galler deras barn. NOBAB (2020)
beskriver att nar ett barn ligger pa sjukhus har barnet ratt att ha en foralder eller annan
narstaende hos sig under hela sjukhusvistelsen och barnet samt foraldrar ska fa all information
som de behdver pa en individanpassad niva sa att de kan forstd. Detta innebar att barnet och
barnets foraldrar ska fa relevant information for den aktuella varden, sa som sjukdomen,
undersokningar och behandlingar. Familjen behtver ha fullstdndig information om
behandlingsforloppet angaende till exempel biverkningar och risker for komplikationer, samt
fa stod och hjalp av vardpersonal.

Ygge (2015) papekar att det 6kar barnets trygghet om foraldrar ar narvarande nar barnet
vardas pa sjukhuset. Hon menar ocksa att foraldrar till sjuka barn har behov av att kinna sig
trygga med och vara delaktiga i barnets sjukvard. Det &r viktigt att vardpersonal som moéter
familjen hjalper foraldrar att forbereda sig och vara delaktiga i sitt barns planerade
undersokningar, behandlingar och omvardnad. Foraldrar till ett barn med nyanlagd
trakeostomi behdver lara sig att ta stort ansvar nar barnet kommer hem fran sjukhuset.
Foraldrar forvantas utfora trakeostomitvard hemma och det kraver bade omvardnad och
skotselsteknik. Lagerkvist (2019) beskriver att det staller mycket stora krav pa bade foraldrar
och syskon att ha ett barn med trakeostomi i familjen. Dessutom finns omvardnads- och
tillsynsbehov 20-24 timmar per dygn. Mothander och Borgberg (2018) beskriver att nar barn
fods med eller drabbas av allvarlig sjukdom paverkas hela familjen bade pa kort och lang sikt.
De menar att familjer dar ett barn fods med en allvarlig sjukdom ofta ar oférberedda och i
borjan maste de, precis som de familjer som far prematura barn, fokusera sin tid helt pa
barnets hélsa och dverlevnad. Fortsatt skriver Mothander och Borgberg (2018) att
vardnadshavare till barn med en allvarlig sjukdom i de allra flesta fall upplever en 6kad
stressniva och oro i vardagslivet, dven efter den akuta situationen klingat av eftersom de
behdver ta ett storre ansvar for sitt barn. De betonar att det &r viktigt att se till att foraldrar till
barn med en allvarlig sjukdom mar psykiskt bra eftersom det ar foraldrar som utgor barnets
primara utvecklingsmiljo och erbjuder omvardnadsmaojligheter hemma. | Sverige finns LSS-
lagen som ser till att personer med funktionsnedséttning far extra stod och FN:s
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barnkonvention betonar ocksa alla manniskors lika varde och att samhéllet har ansvar for att
underlatta for alla manniskor.

Overforing fran sjukhuset till hemmet for foraldrar till barn med nyanlagd
trakeostomi

Breneol m.fl. (2017) papekar att pa grund av framsteg inom medicinskteknisk utveckling,
vardas idag barn som behéver mer avancerad omvardnad i hemmet. Darfor ar det viktigt att
erbjuda smidig dverforing, utbildning och forberedelser for de foraldrar som behdver lara sig
att ta hand om ett barn med avancerat vardbehov i hemmet. Chandran m.fl. (2021) beskriver
att fysiska, psykiska, sociala och kognitiva livskvaliteten hos foréldrar till barn med
trakeostomi har sankts. Chiang m.fl. (2021) papekar att foraldrar till barn med trakeostomi &r
oroliga och moter manga utmaningar, speciellt nar deras barn forbereds att skrivas ut fran
sjukhuset eftersom de behdver ta ansvar for och varda sitt barn i hemmet. Om 6verféring fran
sjukhuset till hemmet blir krangligt eller for hastigt, finns det risker att patienten drabbas av
undvikbara vardskador eller komplikationer och da hamnar patienten snart pa sjukhuset igen
efter utskrivning (Breneol m.fl., 2017). Forskning har visat att ju smidigare dverforing fran
sjukhuset till hemmet desto battre for bade foraldrar och barn med trakeostomi (Breneol m.fl.,
2017; Chandran m.fl., 2021; Chiang m.fl., 2021; Joseph, 2011 och Mai m.fl., 2020).

Egenvardsintyg i det svenska systemet

Patientlagen (2014:821) belyser hur viktigt det ar att vara delaktig i sin egen sjukvard.
Patienten maste fa all information de behdver angaende sitt halsotillstand och maste kunna
delta i att fatta beslut som géller den sjalv. Patientlagen (2014:821) papekar att nar patienten
ar ett barn ska dven barnets vardnadshavare fa information. Men, nar det géller att varda ett
barn med trakeostomi, ar foraldrar inte bara delaktiga i barnets sjukvard som Patientlagen
beskriver. Foraldrar forvantas aven kunna lara sig medicinsk kunskap, omvardnad samt teknik
for att utfora trakeostomivard i hemmet nér barnet skrivs ut fran sjukhuset. I Sverige kraver
Socialstyrelsen att foraldrar maste bedémas av legitimerad hélso- och sjukvardspersonal och
sedan fa ett intyg om att de &r godkanda for att utfora egenvard hemma. Socialstyrelsen
(2021) beskriver att “egenvard #r nir en patient fir utfora hilso- och sjukvardsatgarder i
hemmet, antingen sjélv eller med hjélp av en nérstadende eller en personlig assistent.”. SOSFS
2009:6 papekar att halso- och sjukvardspersonalen ansvarar for bedémningen och planering
samt informationsoverforingen. Bade bedémningen och planeringen ska dokumenteras tydligt
i patientens journal. Egenvardsintyget ger barnen med trakeostomi mojlighet att leva sitt liv i
hemmiljo, inte bara pa ett sjukhus. Vardsamverkan i Vastra Gotaland (2021) har enligt
SOSFS 2009:6 gjort ett flodesschema f6r "bedomning och utférande av egenvérd” som
beskriver tydligt hur sjukvardpersonal ska tanka nar de borjar planera och forbereda for att ge
patienten eller narstdende egenvardsintyg, se Figur 3. Enligt Trakeostomi vardprogram for
barn med trakealkanyl (Svenska Barnlakarforeningen, 2021) behdver minst tva narstaende fa
egenvardsintyg for att uppfylla kraven/kriterierna for att kunna skrivas ut till hemmet fran
sjukhuset eftersom det kravs tva personer for att gora trakealkanylbyte pa barnet.
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Flédesschema fér bedémning och utférande av egenvard

Hdlso- och sjukvardsdtgdrd
Egenvard eller Hélso- och sjukvdrd ?

i

Riskbeddmning
Patientsdkert?

[ Egenvérd / | Hélso- och sjukvérd
/\

Klarar sjdlv Behover praktisk
hjdlp

/ \ Legitimerad personal /

personal med delegering
[ Narst&ende Ansdkan om bistand

Sol/insats enligt
LSS

bilaga 3, samverkansrutin SOSFS 2009:6

Figur 3: Flodesschema for bedémning och utférande av egenvard

(Vastra Gotalandsregionen, 2021)

Teoretiska utgangspunkter

Orems omvardnadsteori om egenvardsbalans

”Egenvard” ar det centrala begreppet i en omvardnadsmodell som den amerikanska
omvardnadsforskaren Dorothea Orem utvecklat (Orem, 2001). Egenvard i Orems
omvardnadsteori grundar sig pa att en individ bade har formaga och motivation att hantera sin
egen halsa eller sjukdom (Orem, 2001). Omvardnaden som en sjukskoterska erbjuder till den
sjuke individen, som kallas ”patient”, innefattas som ett komplement till patientens egenvard
(Orem, 2001). Det finns tre delar i Orems omvardnadsmodell: teorin om egenvardsbrist,
teorin om egenvard, och teorin om omvardnadssystem, se Figur 4.

Orem (2001) delar ytterligare egenvardsatgarderna i tre system: det helt kompenserade
systemet, det delvis kompenserade systemet och det stodjande och undervisande systemet.
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Det helt kompenserade systemet: Enligt Orem (2001) betyder detta system att vardgivare helt
tar 6ver ansvar och fattar alla beslut sa att vardtagare (patienten) inte deltar alls och &r helt
inaktiv. Ett bra exempel &r ndr en patient blir medvetslost.

Det delvis kompenserade systemet: Enligt Orem (2001) betyder detta system att beslut om
omvard och behandling fattas av bade vardgivare och vardtagare (patienten). Det innebér att
bade vardpersonal och patienten &r delvis aktiva.

Det stddjande och undervisande systemet: Enligt Orem (2001) betyder detta system att
vardgivare erbjuder stod och végledning och besluten fattas helt av vardtagare (patienten).

Delvis
kompenserat
system

Stddjande

Teorin om Teorin om Teorin om och

omvardnadssystemet \ omvardnadsbrist egenvard undervisande
Helt system
kompenserat

system

Figur 4: Orems omvardnadsteori om egenvardbalans

(bilden fritt Gversatts fran Queirés, Vidinha & Filho, 2014)

Orems omvardnadsteori om egenvardsbalans praglas ocksa i Patientlagen. Patientlagen
(2014:821) tar upp vikten av patientens deltagande i egenvard. Det vill saga att patienten ska
vara sa delaktig som majligt, &ven om hen befinner sig inom slutenvarden. Egenvard &r inte
bara en formaga men ocksa ett behov. Omvardnaden som sjukvarden ger ska ses som ett stod.
Sjukvardpersonal ska hjalpa och stodja och lata patienten gora sa mycket den orkar och kan
sjalv. Sjukvardspersonal ska inte ta Over sadant som patienten klarar sjalv.

Spadbarn/barn tillhér den grupp som inte kan skdéta sin egenvard alls, men deras foraldrar tar
over barnens egenvardsansvar. Nar barnsjukskoterskor mater dem maste de komma ihag att
hjalpa foraldrar hitta sin plats i vardplanen. Foraldrar ska delta tillsammans med att ta beslut
om barnen ska genomga trakeotomioperation (Svenska Barnlakarforeningen, 2021). Aven om
barn-1VA behdver ta 6ver barns egenvard helt, direkt efter operation, ar det viktigt att
foraldrar kan borjar lara sig om trakeostomivard. De ska ta mer och mer ansvar undertiden de
lar sig trakeostomivard. Ett idealt mal &r att sjukvardspersonal star som en extra resurs och lar
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ut kunskap samt guidar foraldrarna tills att de kan ta 6ver hela ansvaret for sitt barns
trakeostomivard och aka hem.

Barnsjukskoterskans karnkompetens— Saker vard
Saker vard ar en karnkompetens for vardens samtliga professioner. SSF (2010) beskriver de sex
karnkompetenserna for vardprofessionen r:

Personcentrerad vard

Samverkan i team

Evidensbaserad vard

Forbattringskunskap for kvalitetsutveckling
Séker vard

Informatik

o g s W

Halso- och sjukvardslagen SFS (2017:30) betonar att varje enskild individ far vard pa lika
villkor och grunden i svensk sjukvard ar att bedriva en god och saker vard. Definitionen av
saker vard ar att sjukvardspersonal ska utfora ett sakerhetsarbete for att lara av och forhindra
individ- och systemrelaterade misstag som kan medféra skador for patient och personal inom
hélso- och sjukvarden (Edberg m.fl., 2013).

Vardskador

Edberg m.fl. (2013) menar att inte alla skador som patienter adrar sig vid behandling klassas
som en vardskada, utan endast undvikbara skador som patienter adrar sig vid vard och
behandling definieras som en vardskada. Till exempel kan risken for en komplikation varit
valkand innan behandlingen startades och ska darmed inte att klassas som en vardskada utan
har fran borjan varit en medveten kalkylerad risk (Edberg m.fl., 2013). Enligt
Patientsakerhetslagen (2010:659) sa maste bade avvikelser av typen tillbud och vardskador
rapporteras in till Socialstyrelsen av vardgivaren. Edberg m.fl. (2013) betonar att tillbud ar
handelser som skulle kunna ha lett till en vardskada men inte gjorde det. Se Figur 5 for en
illustration av hur tillbud och vardskador forhaller sig till avvikelser och skador.

1
Skador :---

-~
| S — ~s

Avvikelser

\\\\
’ , I “\
. 7 VAardskador Oundvikliga: \
Tillbud [ _ - 1
|\ (Undvikbara) -Komplikationer I
\ (Kalkylerade risker) /

,/

’/

Figur 5 Avvikelser, skador, vardskador och tillbud (Sida 183 i Edberg m.fl., 2013)
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Svensk sjukskoterskeforening, Svenska Lakareséllskapet, Fysioterapeuterna, Sveriges
Arbetsterapeuter, Dietisternas Riksforbund och Sveriges Tandlakarférbund (2016) har gett
nagra exempel pa undvikbara vardskador: trycksar, undernéring och vardrelaterade
infektioner.

Enligt Leksell, J., & Lepp, M. (2019) &r det vardgivarens uppgift att utreda alla avvikelser.
Halso- och sjukvardspersonalens uppgift ar att rapportera alla avvikelser till vardgivaren
(Leksell & Lepp, 2019). Att endast arbeta retroaktivt med analys av avvikelser racker inte
utan Patientsakerhetslag (2010:659) kréver aven att sjukskoterskor ska arbeta evidensbaserat
samt bidra till att hog patientsakerhet uppratthalls. Enligt Patientsakerhetslag (2010:659)
aligger det dven vardgivaren att se till att halso- och sjukvarden arbetar proaktivt med att
forebygga bade tillbud och vardskador innan de uppstar (Leksell & Lepp, 2019). Svensk
sjukskoterskeforening, Svenska Lakareséllskapet, Fysioterapeuterna, Sveriges
Arbetsterapeuter, Dietisternas Riksforbund och Sveriges Tandlakarforbund (2016) papekar att
vanliga orsaker till vardskador &r brister i kommunikation, brister i samordning och
organisation och brist pa patientdelaktighet. Tva metoder for att forebygga vardskador &r att
arbeta med séker kommunikation i enlighet med SBAR och utféra riskanalys pa till exempel
eventuella vardfoérandringar eller nya vardtekniska I6sningar (Edberg m.fl., 2013).
Riskanalyser bedémer bade hur sannolik och hur allvarlig en eventuell vardskada skulle
kunna bli och om den anses vara mycket allvarlig sa ska man jobba med att férebygga den
aven om den anses mycket osannolik (Socialstyrelsen, 2019).

Watters (2017) betonar att den varsta konsekvensen som forekommer vid komplikation for
barn med trakeostomi ar moralitet. Darfor kravs bra kunskap och omvardnadsteknik angaende
trakeostomivard for bade sjukvardpersonal och anhoriga som ska ta hand om ett barn med
trakeostomi. Aven vissa forberedelser eller traning for att hantera akutsituationer kan krévas
for att leva upp till kraven pa proaktivt arbete enligt Patientsakerhetslag (2010:659).

En studie i Japan undersokte 631 dodsfall for yngre an 15 ars barn mellan 2014-2016
(Natsume, J. m.fl., 2021). Det var 40 av 631 barn som vardades hemma med speciell
medicinsk omvardnad och 21 av 40 barn var trakeostomirelaterade dédsfall. Natume m.fl.
(2021) beskriver att fyra olyckor gallde barn med trakeotomi vars trakealkanyl var blockerad
av slem eller accidentell dekanylering och foréldrarna kunde inte byta eller sétta in en ny
trakealkanyl pa ratt satt i tid. Boroughs och Dougherty (2012) identifierar tre huvudorsaker till
dodsfallen:

1. Inadekvat foraldrautbildning inom trakeostomivard

2. Felaktig hantering till exempel misslyckas identifiera obstruktion av trakealkanyl
3. Bristande uppméarksamhet pa barnet med trakeostomi
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Problemformulering

Tidigare forskning papekar att manga barn med nyanlagd trakeostomi inte kan skickas hem pa
grund av att de inte kan erbjudas tillrackligt bra trakeostomivard i hemmet. Trots att barnen &r
medicinskt fardighehandlade kan de inte aka hem eftersom ingen kan ta hand om deras
trakeostomi i hemmet.

Antalet barn med trakeostomi har 6kat och forst de senaste aren finns det ett stort behov av att
fylla i kunskapsluckor inom sjukvarden kring hur bra trakeostomivard ska utforas. Det
nuvarande kunskapslaget behéver kartlaggas med en systematisk litteraturstudie, bade med att
beskriva vad som &ar ké&nt idag samt undersoka vilken kunskap som behovs framdéver,
inklusive behov av interventioner.

Syfte

Syftet var att beskriva hur foraldrar till ett barn med nyanlagd trakeostomi kan stéttas vid
overgang till vard i hemmet.

Metod

Design— Systematisk litteraturoversikt

Systematisk litteraturdversikt med kvalitativ ansats har genomforts. Enligt Bettany-Saltikov &
McSherry (2016) kraver en systematisk litteraturdversikt ett systematiskt och transparent
utférande dar bade inklusions- och exklusionskriterier tydligt redovisas. Dessutom maste
forfattaren beskriva hur hen identifierar, véljer, véarderar och analyserar relevant forskning
(Forberg & Wengstrém, 2015). Detta &r den storsta skillnaden mellan ”allmén
litteraturdversikt” och “’systematisk litteraturdversikt”. Sattet som anvands for att valja ut
artiklar i en systematisk litteraturdversikt ska vara reproducerbart nar en annan forskare foljer
samma inklusions- och exklusionskriterier i de databaser som forfattaren redovisat (Rosén,
2017). Anledningen och malet med att en systematisk litteraturoversikt gors och inte en
allman litteraturoversikt ar for att undvika felaktiga slutsatser dras (Forberg & Wengstrom,
2015).

Forfattaren valde att gora en systematisk litteraturstudie pa grund av att syftet med studien var
att kartlagga foraldrars behov nér de vardar sitt nyopererade barn med trakeostomi. Bettany-
Saltikov & McSherry (2016) papekar att en systematisk litteraturoversikt med hjalp av
summering av tidigare primarstudier kan ge en samlad kunskapsbild 6ver valt &mne och
besvara en specifik fraga.
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Urval

PEO-modellen valdes for att formulera en preciserad fraga och strukturera sokningsprocessen
efter relevanta artiklar (Forsberg & Wengstrom, 2015). Se Tabell 3.

Tabell 3 : PEO-modellen

Population Foraldrar till barn (0-4 ar) med nyanlagd trakeostomi

Exposure  Utbildning i trakeostomivard for foraldrar till barn med nyanlagd
trakeostomi

Outcomes  Séaker vard, trygga vardnadshavare, kortare vardtid

Inklusionskriterier:
e Artiklar som inte var éldre &n 10 ar (fran ar 2011 och senare)
e Artiklar som skrivs pa engelska
e Artiklarnas studiedesign tillhor primérstudier: kvantitativa och kvalitativa studier
e Forskningspersonerna var foraldrar till barn med nyanlagd trakeostomi
e Forskning som var godkénd av etisk kommitté
e Medelhdg eller hég kvalitet vid artikelgranskning med CASP

Exklusionskriterier:
e Review-artiklar
e Artiklar som inte var tillgangliga i fulltext i Géteborgs universitetsbiblioteks, RISE eller
KTH’s databas
e Lag kvalitet vid artikelgranskning med CASP
e Observationsstudier som inte innehaller en intervention

Datainsamling

Enligt Polit och Beck (2021) ar de elektroniska databaserna CINAHL (Cumulated Index to
Nursing and Allied Health Literature) och PubMed (Public/Publisher MEDLINE) relevanta
databaser for omvardnadsforskning sa litteratursokningen genomfordes i dessa tva databaser.
Headings anvéndes i CINAHL och s6korden provades genom Medical Subject Headings
(MeSH-temer) i PubMed for att sékra att de rétta engelska sokorden anvéndes for att soka
relevanta artiklar (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016).

I borjan soktes med fritext sasom “identify parents need with tracheostomy child*”

och ”parent education for child* with new tracheostomy” for att hitta och lasa nagra
systematiska litteraturstudier for att lara kdnna @mnet béttre pa ett vetenskapligt vis. Sedan
anvandes PEO-modellen for att skapa strukturerade sokord. Med PEO-modellens hjalp
hittades sokord i MeSH-termer lista och Headings lista. Sedan anvénds de MeSH-termerna
och Headings i sokning pa PubMed respektiv CINAHL. Varje sokning markeras som S1, S2,
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S3, 0.s.v. och sedan kombinerades de med "AND” for att skapa en vildefinierad sokning.
Sokningsprocessen redovisas i ett PRISMA Flodesschema i Figur 6 och i Bilaga 1 —
Anrtikels6kning i PubMed samt Bilaga 2 — Artikelsokning i CINAHL. Exkluderade artiklar
och exkluderingsorsak redovisas i Bilaga 4 - Exkluderade artiklar.

Dataanalys

Valda artiklar kvalitetsgranskades med CASP checklistaverktyg (2021) och l&stes sedan
igenom fulltext flera ganger av forfattaren. Utvalda artiklars sammanfattning sparades separat
I bilaga 3 och CASP kvalitetsutvarderingsresultatet sammanstélldes. Artiklarna bedéms och
tillskrivs olika kvalitetsnivaer vilka &r 1ag, medelhdg och hog kvalitet (CASP, 2021). Endast
artiklar som bedoémdes ha medelhég och hog kvalitet inkluderas i denna studie. Enligt Rosén
(2017) ska tabellerna visa studiernas design, antal inkluderade patienter, studiernas kvalitet
och &ven deras relevans.

Artiklarnas resultatdel analyserades for att finna likheter och skillnader i hur de hanterar de
olika fragestallningarna som ar relevanta for syftet med denna systematiska litteraturstudie.
Alla analyserade artiklars resultat extraherades, strukturerades och sammanstélldes i olika
kategorier vars syfte var att Gverskadligt samla liknande resultat tillsammans (Bettany-
Saltikov & McSherry, 2016). Exempel pa denna analysprocess gar att finna i Bilaga 5.

Forskningsetiska Overvaganden

Bettany-Saltikov & McSherry (2016) menar att alla artiklar i systematiska litteraturéversikter
bor forst genomga etisk bedémning innan de inkluderas. De betonar dock att inga studier ska
valjas bort pa grund av de inte stodjer forfattarens egna asikter. Enligt Forsherg & Wengstrom
(2015) ska forfattare presentera resultat som finns i de vetenskapliga artiklarna aven om de
inte alltid Gverensstammer med forfattarens egen hypotes.

Enligt lag SFS (2003:430) behdver inte ett examensarbete pa avancerad niva genomga nagon
etikprovning. Universitetet och handledaren fungerar som etikprévningsmyndighet. Studenten
diskuterar igenom etiska fragestallningar med handledaren. Forfattaren foljde akademisk
integritet sa alla kallor beskrevs ratt och tydligt enligt APA referensskrivningsmanual. Vid
granskning av alla artiklarna i denna litteraturéversiktstudie beddmmde forfattaren dven etiska
aspekter. De estiska fragorna ar enligt Polit & Beck (2021):

Om forskning har godkants av etisk kommitté eller motsvarande.

Om forskningsdeltagare har utsatts for nagon form av skada eller diskrimination.
Om forskningsdeltagare har fatt tillracklig information och gett samtycke.

Om forskningsdeltagare kan ga ur forskning utan att behdva ge nagon anledning.

Awbhe

Alla inkluderade artiklar i denna litteraturstudie har bedémts vara godkénda ur ett etiskt
perspektiv. Alla relevanta artiklar har inkluderats oavsett vad resultatet visar.
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Resultat

Tolv studier som uppfyller denna systematiska litteraturdversikts urvalskriterier identifierades
och inkluderades. Av dessa var tio kvantitativa studier (Brooks, Jacobs & Cazzell, 2021;
Chorney m.fl., 2021; Gaudreau m.fl., 2016; Ong m.fl., 2020; Prickett, Deshpande, Paschal,
Simon & Hebbar, 2019; Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018; Tolomeo, Major, Szondy &
Bazzy-Asaad, 2017; Van Orne, Branson & Cazzell, 2018; Wooldridge & Carter, 2021), en
artikel var kvalitativ studie (Amar-Dolan m.fl., 2020) och en artikel var av mixad studiemetod
(McCormick m.fl., 2015). Alla tolv vetenskapliga artiklar var skrivna och publicerade i USA
mellan ar 2015-2021. En sammanfattande éversikt dver de inkluderade artiklarna finns i
bilaga 3. Hur urvalet av tolv artiklar har gatt till i den hér studien presenteras genom ett
PRISMA Flodesschema (se

Figur 6). Av artiklarna som inkluderades i studien héll tva artiklar medelhog kvalitet och tio
artiklar hog kvalitet.

Antal artiklar efter
databasstkning:
(n=125)

Antal lasta tl(:airi ) Exkluderade

Identifiering

¢ Exkluderade via titel: 64 1

Antal lasta sammanfattningar:
(n=61)

sammanfattning: 32

( Exkluderade pa grund av \‘

Screening

Antal relevanta
sammanfattningar:
(n=29)

d Saknar full-text: 2 (Se Bilaga 4)
Dubbletter: 5

Artiklar lasta artiklar i full-text:
(n=22)

analys (Se Bilaga 4): 10

/ - -
Antal ej relevanta for djupare 1

Antal inkluderade artiklar i
litteraturstudien:
(n=12)

Valda artiklar

| Inkludering | | Granskning | |

Figur 6 PRISMA Flodesschema dver sokprocessen
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De tolv artiklarna analyserades och tva kategorier om hur féraldrar kan stottas vid 6vergang
till vard i hemmet identifierades samt sammanstalldes med tillhdrande subkategorier (se
Tabell 4).

Tabell 4 — Resultatet kan delas i tva huvudkategorier

Standardisering av . S
Hantering av akutsituationer

Multidisciplinart Simulering av
trakeostomiteam akutsituationshantering

Sjalvstandig egenvard

—| Utbildningsprogram pa sjukhuset

|| Luftvagsdiagram,
tillbudsrapportering

— Stodsamtal

Standardisering av omvardnad

Multidisciplinart trakeostomiteam

Fem studier har beskrivit att ett multidisciplinart trakeostomiteam har goda effekter pa att
forbereda foraldrar innan hemgang med ett barn som nyligen fatt trakeostomi (Amar-Dolan
m.fl., 2020; Chorney m.fl., 2021; McCormick m.fl., 2015; Tolomeo m.fl., 2017 och Van
Orne, Branson & Cazzell, 2018). Foraldrar upplever att ha en huvudkoordinator som hjalper
dem ta kontakt med olika enheter och dven med sjukhuset och hemsjukvarden har sankt
deras angest och oro samt gett dem chans att kunna fokusera mer pa deras sjuke barn, i
stéllet av att ringa runt och soka efter rétt person nér de behdver hjélp (Amar-Dolan m.fl.,
2020 och McCormick m.fl., 2015). Ett multidisciplinart trakeostomiteam som bestar av
oron-nésa-hals lakare, barnlunglékare, barnsjukskoterska, logoped, andningsterapeut och
Kirurgischemakoordinator startar en ny rutin, dar alla i trakeostomiteamet har en rond och
diskutera patientens sjuktillstand samt vardplan tillsammans en gang per vecka tills patienten
med trakeostomi skrivs ut (Chorney m.fl., 2021). Resultat visar att med den nya rutinen kan
foraldrar borja forsta trakeostomiutbildning tidigare och totala vardtiden kortas fran 133
dagar till 96 dagar (Chorney m.fl., 2021). En annan studie beskriver att deras
trakeostomiteam bestar av omvardnadkoordinator (fran bade neonatal
intensivvardsavdelning och pediatrisk andningsavdelning), barnsjukskoterskor, dietist,
fysioterapeut, arbetsterapeut, andningsterapeut, kurator och foraldrar till tidigare patienter
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med trakeostomi (Tolomeo m.fl., 2017). Deras resultat har ocksa visat att med hjalp av
multidisciplinart trakeostomiteam kan vardtiden kortas fran 157,3 dagar till 117,2 dagar
(Tolomeo m.fl., 2017).

Utbildningsprogram

Tre studier visade tydligt tidslinjen for ett nytt utbildningsprogram i flera steg for
vardnadshavare till barn med nyanlagd trakeostomi, fran information innan
trakeotomioperation till fardigutbildade vardnadshavare med egenvardsintyg i
trakeostomivard infor hemgang (Gaudreau m.fl., 2016; Thrasher m.fl., 2018 och Wooldridge
& Carter, 2021). Malet med ett program i flera steg var att ge foraldrar mojligheter att ta in
mycket ny kunskap och kunna lara sig allt fran enkel till avancerade trakeostomivard under
en kort tidsperiod (Gaudreau m.fl., 2016; Thrasher m.fl., 2018 och Wooldridge & Carter,
2021). Till exempel i studien av Gaudreau m.fl. (2016) som pagick mellan 1 januari 2009
och 31 december 2014 inkluderades totalt 191 barn med trakeostomi. 112 av de 191
familjerna har gatt ett nytt trakeostomiutbildningsprogram. Det fanns tio huvudfaser i deras
”Trach Me Home”-program, en fas skulle gdras innan operation medan fyra faser skulle
genomgas innan forsta trakealkanylbyte, de fem sista faserna lag dag 5-10 efter operationen.
Malet var att patienterna skrivs ut hem eller till ett korttidsboende vid dag 9-10 efter sin
operation. Resultat visade att det fanns en signifikant sankning av trakeostomireleterade
sarkomplikationer (fran 31,6 % till 17,9%) hos gruppen som gatt det nya
utbildningsprogrammet. Inskrivningsfrekvensen inom 30 dagar efter utskrivning &ndrades
inte signifikant med det nya programmet (26,8% utan programmet och 26,6% med
programmet). Ytterligare kan vi se att de som skrivits ut hem direkt har hdgre risk att besoka
sjukvard igen inom kort med trakeostomireleterade komplikationer jamfort med dem som
skrivs ut till korttidsboende.

Interventionen som flera studier inforde var att ha en plan sa att sjukvardspersonal fran
trakeostomiteamet kan traffa foraldrarna tidigare och ge dem information eller
trakeostomiutbildning (Chorney m.fl., 2021; Gaudreau m.fl., 2016; Tolomeo m.fl., 2017,
Van Orne, Branson & Cazzell, 2018 och Wooldridge & Carter, 2021). Forsta kontakt mellan
trakeostomiteam och foraldrar togs aven innan trakeotomioperation (Chorney m.fl., 2021;
Gaudreau m.fl., 2016 och Wooldridge & Carter, 2021). Under konsultation innan barnet fatt
trakeostomi kan foraldrar stalla fragor och trakeostomiteamet berattar varfor deras barn ska
ha trakeostomi, hur postoperation planering ser ut och introducerar olika enheter och
professioner som de kommer att ha kontakt framgver (Chorney m.fl., 2021). ”Trach ME
Home”- programmet i Gaudreau m.fl. (2016) presenterar vad trakeostomiteamet behdver
gora under forsta kontakt innan trakeotomioperation, till exempel: identifiera
huvudansvariga anhdriga som ska ta hand om barn med trakeostomi, har utbildning om
trakeostomi introduktion, introduktion till koordinator och andra enheter samt visa docka
med trakeostomi. Wooldridge & Carter (2021) menar att foraldrar ska fa stalla fragor innan
operation och tidigt lara kanna allt material som de kommer att anvéanda for att varda barnet
med trakeostomi.
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Luftvagsdiagram, tillbudsrapportering

Flera studiers interventioner fokuserade pa hur det gar att forbattra sin trakeostomiutbildning
till foraldrar men det fanns en studie (Ong m.fl., 2020) som testade andra atgérder och deras
mal var att sanka dodligheten. | denna artikel genomfordes tre nya interventioner for att hoja
sakerhet for barn med trakeostomi som vardas i hemmet. Den forsta intervention var att borja
anvinda “Trach Safe Airway Diagram”, vilket betyder att de gjorde extra bronkoskopi pa
barnen innan trakeotomioperation och 1-3 manader efter trakeotomioperation innan
hemgang (Ong m.fl., 2020). De dokumenterade biverkningar efter trakealkanylsattning som
skulle kunna paverka patientens luftvag (Ong m.fl., 2020). De gav behandling nar de sag en
patologisk luftvagsandring och de tog fram en akutsituationsplan utifall
trakealkanylobstruktion eller accidentell dekanylering intraffar (Ong m.fl., 2020). Allting
dokumenterades i Trach Safe Airway Diagram och trakeostomiteamet beskrev tydligt om det
gick att anvanda Ambu-bag till ndsan eller munnen for att ventilera eller om det gick att
intubera genom munnen (Ong m.fl., 2020). Dessutom kdrde de tatare kontrollbronkoskopi
om barnen var under 2 ar (Ong m.fl., 2020).

En annan intervention var att de skapade en systematisk rapportering for att utreda alla
trakeostomirelaterade tillbud i hemmet (Ong m.fl., 2020). De gick igenom olika handelser
och undersokte anledning till att det hande, pa sa satt forsokte de hitta hur trakeostomiteamet
och foraldrarna kunde forbattra sig framover for att undvika vardskador (Ong m.fl., 2020).
Deras forskning har jamfort fem ar innan med fem ar efter intervention: 131 barn med
trakeostomi innan interventionen respektive 155 barn efter intervention inkluderades och
deras resultat visade att trakeostomirelaterade dodsfall sanktes fran nio till ett.

Stodsamtal

Det fanns tva studier som beskrev att familjer uttryckte att de onskade traffa andra familjer
med trakeostomi redan innan operationen och aven innan hemgang (Amar-Dolan m.fl., 2020
och McCormick m.fl., 2015). 21% (47 av 220) av fordldrarna svarade att de tyckte att det
hjalpte ndr de hade chans att prata med andra familjer som befann sig i liknande situation
och 49% (108 av 220) av foraldrarna svarade att de inte hade chans att prata med andra
familjer som ocksa hade ett barn med trakeostomi men de énskade att de hade fatt mojlighet
att gora det (McCormick m.fl., 2015). Amar-Dolan m.fl. (2020) visade att foéréldrar kanner
sig radda och osdkra samt forlorade kontrollen nér de kom hem och férvantades att kunna ta
hand om sitt barn med trakeostomi sjélva. Deras resultat visade att de familjer som fatt chans
att traffa eller prata med andra familjer som ocksa var i en liknande situation, oavsett om de
delar erfarenheter digitalt eller 6ga mot 6ga, har rapporterat att de kdnnede sig mer
forberedda. Att kunna kommunicera med andra som var i samma situation gav dem
mojlighet att forsta manga praktiska problem de kanske kom att traffa pa sjalva, samt fa
radgivning med forslag pa lésningar (Amar-Dolan m.fl., 2020).
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Hantering av akutsituationer

Amar-Dolan m.fl. (2020) intervjuade tolv familjer som hade barn med trakeostomi och en av
de fem teman som foraldrar namnde var att de tyckte det var svart att hantera akutsituationer
hemma och de 6nskade att sjukvardpersonal kunde ha hjélpt dem att forbereda sig battre. |
studien av McCormick m.fl. (2015) var det bara 48% (106 av 220) av foraldrarna som hade
svarat att de kannde sig val forberedda att ta hand om sitt barn med nyanlagd trakeostomi nér
det skrevs ut hem fran sjukhuset. Det var totalt 11% (25 av 220) av foraldrarna som svarat att
de inte hade nagon traning i hur de skulle hantera akutsituationer med trakeostomi under sin
vistelse pa sjukhuset innan utskrivning till hemmet (McCormick m.fl., 2015). De tva
akutsituationer som flest foraldrar rapporterade att de patraffade i hemmet nar de vardade
sina barn med trakeostomi var ’Slempropp/luftvédgsobstruktion” och ”Accidentell
dekanylering” (McCormick m.fl., 2015).

Simulering av akutsituationshantering

Fem studier har inkluderat eller lagat till simuleringstrdning med olika akutsituationer i deras
trakeostomiutbildning och resultat visar sig att med hjalp av simuleringstréaning héjdes
foraldrars akuthanteringskompetens och trygghet samt sankte deras oro och angest (Brooks
m.fl., 2021; Prickett m.fl., 2019; Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018 och Wooldridge &
Carter, 2021). En studie erbjod sjukskoterskor inom hemsjukvard och skolor att fa
simuleringstraning av akutsituationshantering for barn med trakeostomi (Ong m.fl., 2020).
Wooldridge & Carter (2021) beskrev tydligt att det kravdes minst tva foraldrar for att
erbjuda saker vard till barn med trakeostomi, de skulle vara tva och tva i en grupp néar de
tranade pa hantering av tva olika akutsituationer under 90 minuter pa deras traningscenter.
Foraldrar forvantades kunna utfora trakealkanylbyte, suga rent trakealkanyl och kunna
anvanda ambu-bag samt puls-oximeter (Wooldridge & Carter, 2021).

Realistisk simulering

Manga studier anvande en realistisk simuleringsdocka (high fidelity mannequin) vilket
innebér att foraldrar trénar med en avancerade bebisdocka med trakeostomi som kan hosta,
visa fargandring pa lapparna, andas med ljud och visa nar hen har svart med andningen
(Prickett m.fl., 2019). Foraldrar kan mata POX, vitala kontrollvarden, suga eller byta
trakealkanyl pa dockan nér de tranar pa hantering av akutsituationer (Prickett m.fl., 2019;
Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018 och Wooldridge & Carter, 2021). Nedan ar nagra
exempel pa vilka akutsituationer som ingick i olika simuleringstraningsprogram:

Tre akutsituationer ingick i simuleringen av Prickett m.fl. (2019) och de var:
1. Desaturaion.
2. Luftvagobstruktion.
3. Accidentell dekanylering.

Tva avancerade scenarier ingick i Thrasher m.fl. (2018) och de var:

1. Barn med trakeostomi och stod med fulltidventilator mar daligt efter bad
medan saturation oximter inte kopplas och ventilator larmar for lag-tryck.
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2. Ett barn med trakeostomi i sdngen som visar desaturation.

Fyra simulerade akutsituationer anvandes i Tofil m.fl. (2018) for att trana foraldrar pa
akuthantering och de var:

1. Krakning

2. Svart att satta tillbaka trakealkanyl vid kanylbyte.

3. HLR

4. Accidentell dekanylering.

De flesta foraldrarna sag positivt pa simuleringstraning med realistisk simuleringsdocka
(Brooks m.fl., 2021; Prickett m.fl., 2019; Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018 och
Wooldridge & Carter, 2021). Foraldrar svarade pa en enkat efter simuleringen och det visade
sig att de flesta kande sig tryggare och hade hdgre sjalvfortroende (Brooks m.fl., 2021;
Prickett m.fl., 2019; Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018 och Wooldridge & Carter, 2021).
Prickett m.fl. (2019) beskriver att nagra foraldrar kande sig stressade och aven grét vid
akutsituationstraningen. Foréldrarna beskrev att de hade lart sig mycket under
simuleringstraningen och de uttryckte att de upplevde hur en akutsituation ser ut i
verkligheten och de var tacksamma att fa chans att trana pa akutsituationer innan hemgang
(Prickett m.fl., 2019; Thrasher m.fl., 2018 och Tofil m.fl., 2018)).

I studien av Tofil m.fl., 2018 anvéndes en enkat efter simulationstraningen och de

fragade ~Jag skulle vilja ha mer simulationstriining.”, varav 28% (7 av 25) deltagare svarade
“Haller helt med.” och 12% (3 av 25) svarade “Haller inte med alls”, medan 96,6% (28 av 29)
svarade “Héller helt med” pé frigan “Jag skulle rekommendera andra foréldrar att ga
simulationstraning innan de dker hem.”

| utvérderingen efter studien av Prickett m.fl. (2019) framkom det att vissa foréldrar kande sig
mer osékra pa hur man skulle klara av att hantera barn med trakeostomi sjalv hemma efter
simuleringstraningen. Dessa foraldrar hade betygsatt sig som mycket kompetenta och
sjalvsakra innan de pabdrjat simuleringstraningen. Alla deltagare ansag att
simuleringstraningen var realistisk och hjalpsam. Diskussionstillféllet efter
simuleringstraningen lyfts av flera foraldrar som mycket betydelsefull del av
inlarningsprocessen.

Sjalvstandig egenvard pé sjukhuset

Fyra artiklar beskrev en speciell sista fas i utbildningsprogrammet inom trakeostomi for
familjen innan hemgang och det var att erbjuda familjen 1-3 sjéalvstandiga dagar pa
sjukhuset (Gaudreau m.fl., 2016; Thrasher m.fl., 2018; Van Orne m.fl., 2018 och
Wooldridge & Carter, 2021). Det betyder att foraldrar och barnet var kvar pa avdelning men
sjukvardpersonal gick inte till rummet om foraldrar inte bad om hjélp. Foraldrarna tog éver
ansvaret helt och forvantades utfora all egenvard och omvardnad helt sjalva inne pa
avdelningsrummet. Syftet med de sjélvstdndiga dagarna var att ge mojlighet att simulera hur
det verkligen blir nér de kommer hem och férhoppningsvis att fordldrar kunde fylla i
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eventuella luckor om hur de ska varda sitt barn med trakeostomi i hemmet. Tack vare de
dagarna kunde foéraldrar trana pa att utfora trakeostomivard pa egenhand samt far direkt hjalp
nar de behovde eftersom de fortfarande var kvar pa avdelning. Foraldrar gav positiva betyg
efterat och de uppskattade simuleringstraningen som de hade fatt, bade simulering pa
realistisk docka och simulerade sjalvstandiga dagar pa sjukhuset. Foréldrar uttryckte att de
kéande sig tryggare och hade béttre sjalvfortroende efter simuleringstraningen och den
sjalvstandiga tiden pa sjukhuset (Gaudreau m.fl., 2016; Thrasher m.fl., 2018; Van Orne
m.fl., 2018 och Wooldridge & Carter, 2021).
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Diskussion

Metoddiskussion

Rosén (2017) skriver att med hjélp av en systematisk litteraturdversikt kan forskare fa en
Overblick av forskningslaget och resultat kan sedan anvands i kvalitets och forbattringsarbete
for att driva evidensbaserad vard. Han fortsétter papeka att bara lita pa professorers eller
kollegors erfarenheter inte ar en tillforlitlig metod. Syftet med denna studie var att beskriva
hur foraldrar till ett barn med nyanlagd trakeostomi kan stottas vid dvergang till vard i
hemmet. Nér forfattaren pratade med ett trakeostomiteam som tar hand om barn med
nyanlagd trakeostomi i Vastsverige har de beréttat att de upplever att barn med trakeostomi ar
en liten men svar grupp som kraver mycket resurs och omvardnad. De sager att alla vet att det
inte ar latt att varda ett barn med nyanlagd trakeostomi i hemmet. Det &r relevant att utvardera
hur hélso- och sjukvarden behandlar denna grupp genom att erbjuda strategier for att klara de
utmaningarna som finns for att utféra en smidigare dvergang for familjen.

En metod beskriven av Bettany-Saltikov och McSherry (2016) anvéandes for att fa struktur pa
sokningarna och utftéra en systematisk litteraturéversiktstudie. Sokningarna genomférdes i de
tva rekommenderade elektroniska databaser: PubMed och CINHAL. Pilotsékning gjordes
forst med fritext for att begransa och komma fram till sékord. Sokord kontrollerades sedan
med MeSH-termer och Headings for att anvéandas i en avancerade sokning. Sokningar i tva
databaser redovisas i bilaga 1 och bilaga 2. Forfattaren féljde sedan de tre steg, som Bettany-
Saltikov och McSherry (2016) beskriver, for att identifiera och inkludera artiklar och sedan
extrahera data fran artiklarnas resultat. Olika CASP artikelbedémningsmallar anvandes for att
granska och analysera olika artiklars forskningsmetod och forskningskvalitet (CASP, 2021).
En styrka med CASP ér att det &r ett internationellt verktyg som gor att resultatet ar
tolkningsbart dven utanfor Sverige. Forfattaren har redovisat sékningsprocess i PRISMA
flodesdiagram och de artiklarna som &r inkluderade sammanfattas och redovisas i bilaga 3
samt de artiklarna som blev exkluderade redovisas med orsak i bilaga 4. Alla artiklar har fatt
godkannande av en etisk kommitté och &r etiskt granskade.

Rosén (2017) lyfter att valgjorda randomiserade kontrollerade studier ofta anses ha hdgt
vetenskapligt varde eftersom det minimerar systematiska fel men i vissa fall kan vélgjorda
kohort-studier ocksa anses ha hog kvalitet. Antalet barn med trakeostomi &r fa, sa det ar svart
att gora randomiserade studier. Mycket forskning pa barn med trakeostomi har i sina
begrénsningar beskrivit att de inte kan jamféra interventioner fore och efter i samma grupp
utan endast mellan olika grupper, som i kohort-studier. En artikel som inkluderades har bara
ca 9 patienter men den &r vélgjord och rdaknas som medelhdg kvalitet och ar darfoér
inkluderade. Forfattaren &r medveten om att det kan vara en svaghet att inkludera en studie
med en sa pass begransad mangd deltagare men bestamde att inkludera denna artikel eftersom
deras alla deltagare ar yngre an ett ar. Det finns mycket lite forskning som fokuserar pa
nyfodda eller spadbarn med trakeostomi.
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En svaghet med systematiska litteraturstudier ar att artiklarna ibland inte tillnandahaller allt
ramaterial, till exempel som alla de fragorna som forskare stéller till deltagare i en enkat eller
intervju. Sa det finns risk for feltolkningar da det inte gar att kontrollera allt som gjorts i
studierna for att inhdmta data.

Resultatdiskussion

Standardisering av omvardnad

Ett utbildningsprogram inom trakeostomi har enligt en studie som mal att skriva ut patienten
vid dag 10 efter trakeotomioperation (Gaudreau m.fl., 2016), medan en annan studie menar att
foraldrar behdver 12 veckors traningstid for att na uppstallda mal (Tolomeo m.fl., 2017).
Gaudreau m.fl (2016) visade att 61.8% (118 av 191) patienter inte skrevs ut till hemmet, utan
till en annan vardinstans. Detta kan forklara den mycket korta utskrivningstiden. Ett argument
for att Tolomeo m.fl. (2017) valde 12 veckor var att barnen som ingick i deras studie var
prematurt fodda spadbarn eller nyfédda och hade diagnosen bronkopulmonar dysplasi (BPD).
Prematura barn med bronkopulmonaér dysplasi ar redan en komplicerade patientgrupp och kan
krava lang vardtid aven om de inte behover trakeostomi (Principi, Di Pietro & Esposito,
2018). Foréldrar till barn med BPD behover lara sig annu mer omvardnadskunskap och teknik
som till exempel att se till att barnet far i sig tillrackligt med naring (Dal'Astra, Quirino,
Caixéta & Avelino, 2017). Forfattaren anser darmed det vara naturligt att_foraldrar till barn
med BPD plus trakeostomi behdver langre tid for att klara ett utbildningsprogram inom
trakeostomi. Det ser ut att vara fordelaktigt om utbildningen kan vara flexibel i sin intensitet,
sd att hastigheten i utlarandet kan varieras utefter varje familjs situation, vilket aven styrkes
av Callans, Bleiler, Flanagan & Carroll (2016), som poéngterar att upplarning av foraldrar till
barn med trakeostomi maste anpassas efter foraldrarnas fysiska och psykiska stress.

Tva artiklar namner att de flesta foraldrar garna traffar andra familjer som star i en liknande
situation (Amar-Dolan m.fl., 2020 och McCormick m.fl., 2015). Enligt artiklarna finns dock
aven foréldrar som inte tycker att de har behov av detta. Ett erbjuda denna mojlighet till
oroliga foraldrar styrkes dven av Joseph (2011), som visade positiva effekter pa minskad oro
hos foraldrarna om de far traffa andra foraldrar som redan tar hand om sitt barn med
trakeostomi hemma.

Fran resultatet framgar det att ett standardiserat utbildningsprogram ar bra for patienterna och
deras foréldrar. VVardet av ett standardiserade utbildningsprogram styrkes dven i annan
forskning som visar att ett véaldefinierat standardiserat utbildningsprogram aven ar bra for att
kunna uppratthalla och sakerstélla kompetensen bland all inblandad sjukvardspersonal
(Pritchett, Foster Rietz, Ray, Brenner & Brown, 2016). Pritchett m.fl. (2016) sag i sin
forskning att sjukskdéterskor med mindre én fem ars erfarenhet var extremt obekvama med att
hantera accidentell dekanylering och foresprakade ett standardiserat utbildningsprogram som
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atgard. Resultatet i denna litteraturoversikt visade att standardisering av omvardnaden for
barn med trakeostomi ledde till farre komplikationer, vilket ocksa styrkes av forskning gjord
av Pritchett m.fl. (2016) och Mitchell m.fl. (2013), vilka infort ett standardiserat
omvardnadsprogram for spadbarn trakeostomi respektive samlat konsensus fran en
expertpanel.

Orems omvardnadsteori om egenvardbalans inom trakeostomiutbildning
Studiens resultat visar att utskrivningsforberedelser ofta sker i flera steg. Hela
utskrivningsforberedelser for ett barn med nyanlagd trakeostomi foljer Orems
omvardnadsteori om egenvardsbalans, med stegvis 6kande andel egenvard. Direkt efter
trakeotomioperation hamnar patienten i det ”’helt kompenserade systemet” pa
intensivvardsavdelningen. Sjukvardpersonalen tar 6ver 100% patientens ansvar och egenvard.
Nar utbildningsprogrammet inom trakeostomi borjar gar familjen med ett barn som har
nyanlagd trakeostomi over till det ’delvis kompenserade systemet”. Ju mer foréldrar lar sig
om trakeostomivard, desto mer av patientens omvardnad flyttas succesivt tillbaka till
foraldrarna. Trakeostomiteamet erbjuder stod och vagledning genom hela
trakeostomiutbildningsprogrammet och mot slutet &r det ett bra exempel for det ”stodjande
och undervisande systemet.” Bade Orems omvardnadsteori om egenvérdsbalans och
Patientlagen (2014:821) betonar att patienten ska vara sa delaktig som mojligt och det syns i
hela larandeprocessen nér trakeostomiteamet undervisar och lar foraldrar att s smaningom ta
over trakeostomivarden helt sa att de kan aka hem.

Avsaknad av internationell konsensus

Fran artiklarna som valdes i denna litteraturdversikt har det framgatt att manga sjukhus
hanterar barn med trakeostomi pa olika satt med olika typer av utbildningsprogram for
foraldrarna. Bland de valda artiklarna saknas det konsensus kring hur trakeostomivard for
barn ska genomféras. En avsaknad av konsensus visas dven av Caloway m.fl. (2021).
International Pediatric Otolaryngology Group (IPOG) har genomfort en enkatstudie till
sjukvardpersonal for att samla information fran olika lander angaende trakeostomivard till
spadbarn och barn med trakeostomi (Caloway m.fl., 2021). Deras fragor har fyra omrade: 1.
Trakeostomiutbildning pa sjukhuset. 2. Trakeostomivard i hemmet. 3. Utvardering och
behandling om trakeal inflammation. 4. Uppféljning plan for barn med trakeostomi inom
oppenvard (Caloway m.fl., 2021). Endast 58,33% deltagare svarade att det fanns riktlinjer
angaende trakeostomiutbildning program till féraldrar pa deras sjukhus (Caloway m.fl.,
2021). Deras resultat visar att det behdvdes krav pa foraldrars kompetens om trakeostomivard
for att familjen skulle kunna skrivas ut till hemmet, och att dessa krav varierade mellan olika
lander och sjukhus: 50% av deltagarna svarade att deras sjukhus kravde att foréldrar utforde
trakealkanylbyte minst 3 ganger innan hemgang medan 20,8% deltagare svarade att deras
sjukhus kravde 1-2 ganger (Caloway m.fl., 2021). Nér det gallde hur ofta ett
rutintrakealkanylbyte skulle utféras hade deltagarna svarat olika: 25% rekommenderade
rutintrakealkanylbyte varannan vecka, 25% rekommenderar minst varije eller varannan manad
och 8,33% sager att de rekommenderade att gora rutintrakealkanylbyte en gang i veckan och
resten svarade att det borde bero pa olika typ av trakealkany! eller avstandet mellan familjens
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hem och sjukhuset (Caloway m.fl., 2021). En deltagare svarade &ven att rutinbytesfrekvens
beror pa vad patientens forskarning tacker (Caloway m.fl., 2021). Resultat fran den forsta och
andra fragan stammer med resultatet i denna litteraturéversikt att det fortfarande saknas
internationell konsensus om hur barn med trakeostomi ska vardas. Det kravs darfor fler
riktlinjer om omvardnadsatgarder och standardiserade utbildningsprogram inom trakeostomi.

Aldersspecifik omvérdnad

Vid standardisering &r det viktigt att komma ihag att yngre barn ar manniskor i snabb
utveckling och manga atgarder maste vara aldersspecifika. Det ar till exempel viktigt att se till
barn byter trakealkanylstorlek ndr de véxer (Svenska Barnlakarforeningen, 2021). Det ar
viktigt att erbjuda individuell och personcentrerad omvardnad enligt patientens individuella
sjukdomstillstand och behov.

Att ta hand om ett barn med trakeostomi &r inte samma sak som att ta hand om en vuxen med
trakeostomi (Watters, 2017). Dessutom skiljer det mellan olika barn, da det r stor skillnad pa
barn fran 0-18 ar, speciellt forsta aren i livet genomgar barnet stora forandringar,
omvardnadsatgarder och rutiner ar inte samma for ett spadbarn och for en 5 arig eller tonaring
(Ygge, 2015). Det vore lampligt att ha hade aldersspecifika program och atgarder, men det har
inte lyckats identifieras i litteraturen. Det ar mer frekvent med trakesostomi hos barn 0-1 ar
(de Trey m.fl., 2013). Barn som &r yngre an 1 ar med trakeostomi behdver foljas upp sa att de
ocksa har normal tillvéxtkurva och normal kognitiv utveckling. Tolomeo m.fl. (2017) papekar
att pa grund av att all energi gar till andning har barn med diagnos BPD daligt tillvaxtkurva
och &ven sena neuro- och kognitiv utveckling. Deras trakeostomiteam behover se till att
barnen far en utvecklingsbedémning.

Hantering av akutsituationer

Foréldrar i studien av Tofil m.fl. (2018) uppskattade mojligheten till simuleringstréning av
fyra olika akutsituationer med realistisk docka. Foraldrarna rapporterade att de tyckte att
simuleringstraningen hojde deras forberedelse, fortroende och kunskap om
akutsituationshantering innan hemgang. Det faktum att manga féréldrar svarade bade att de
starkt rekommenderar simulationstraning for andra foraldrar samtidigt som att de inte anser
sig behdva mer traning sjalva tyder pa att de upplever en trygghet i att ha klarat av
simuleringstraningen. Enligt studien av Tofil m.fl. (2018) uppskattade foréldrarna de fyra
simuleringsscenarion som ingick i simuleringstraningen och de var ndjda och kénner att de
inte behdver ha mer traning. Aven annan forskning har undersokt effekterna av simulering
med realistisk docka, till exempel Armenia m.fl. (2018) och O'Rourke m.fl. (2021) menar att
simulering med realistisk docka fortfarande inte ar val dokumenterat, men att det byggs upp
mer och mer evidens kring att det ar en effektiv utbildningsmetod. Armenia m.fl. (2018) visar
att det fanns bra simuleringsmojligheter for manga olika akuta situationer, men dven att
bevisunderlaget for effekten pa patienter fortfarande ar begransat. O'Rourke m.fl. (2021)
menar att evidens for simulering med realistisk docka tillkommer i en stadig takt och visade
aven sjalv i sin studie att det &r en lamplig metod for att t.ex. snabbt omskola sjukskdterskor
till akutvard under en pandemi.
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Da vardskador &r bade frekventa och med mycket allvarlig utgang bland barn med
trakeostomi (Watters m.fl., 2017), sa kravs en sakerhetskultur och arbetssatt som jobbar med
att forebygga framtida tillbud och vardskador (Edberg m.fl., 2013). Att trdna pa
akutsituationer i férebyggande syfte ar en viktig komponent i patientsékerhetsarbetet, men for
att fa basta mojliga effekt ar det viktigt att sékerhetsarbetet ar kontinuerligt och standigt
pagaende (Edberg m.fl., 2013). Att detta dven galler trakeostomivard av barn &r tydligt fran
resultatet i denna litteraturstudie, dar Ong m.fl. (2020) visade pa en kraftig minskning av
dodsfall da de inforde ett system for rapportering av tillbud i hemmet.

Prickett m.fl. (2019) visade att vissa foraldrar antingen Gverskattade sin egen formaga innan
simuleringstraningen, alternativt underskattade hur svara och allvarliga situationer de kunde
motas av hemma med sitt barn. Darmed anser forfattaren att alla foraldrar bor erbjudas
simuleringstraning som en del i ett standardiserat program oberoende av hur féraldrarna sjalva
tror sig kunna hantera akutsituationer for att minimera risken for vardskador. Ett sadant
proaktivt arbetssatt ar att foredra och minskar mangden vardskador (Edberg m.fl., 2013).

Foraldraperspektiv

Van Orne m.fl. (2018) matte stressnivan hos foraldrar fore och efter deras intervention (Boot
camp) och deras resultat visar att foraldrar till barn med nyanlagd trakeostomi var mycket
stressade och oroliga innan interventionen. Antalet barn som far en trakeostomi under 1 ar har
vuxit 6ver hela varlden (de Trey m.fl., 2013; Korean Bronchoesophagological Society
Guideline Task Force m.fl., 2020 och Socialstyrelsens Statistikdatabas for operationer, 2022).
Om detta barn &r forsta barnet till familjen behtver foraldrarna extra stod. De behover léra sig
att ta hand om en bebis och enligt denna litteraturdversikts resultat samtidigt ytterligare
mycket mer, medan andra nyblivna foraldrar lar sig att byta bl6ja behdver de lara sig att suga
rent trakealkanyl och byta trakealkanyl. | Véstsverige, bestar ett trakeostomiteam av Gron-
nasa-hals lakare, barnlékare, barnsjukskoterska, underskoterska, fysioterapeut, dietist, kurator
och psykolog. Familjen som har ett barn med nyanlagd trakeostomi behdver aven stod for
psykisk ohdlsa och socioekonomiskt stod med material och personlig assistens (Svenska
Barnlakarféreningen, 2021).

| resultatet i denna litteraturstudie framkom det att foréldrar som fick vara fullkomligt
sjalvstandiga med sitt barn pa sjukhuset en till tre dagar fick battre sjalvfortroende. Vikten av
att lata foraldrar pa sa vis stanna pa sjukhuset helt sjalvstandigt styrkes ocksa av Joseph
(2011) som forskade pa foraldrautbildningar for spadbarn med trakeostomi. En stegvis
upptrappning av egenvarden, som moter patienten och foraldrarna dar de ar just nu,
foresprakas i flera av studierna som presenterats i resultatet och att denna upptrappning ar bra
for bade patienten och foraldrarnas valmaende stammer bra verens med Orems
egenvardsteori (2001). Att det ar bra att lata foraldrarna ta hand om sitt barn sjalva sa fort de
ar kapabla att gora, vilket studierna i denna litteraturéversikt uppmuntrar, styrkes ocksa av
Orems egenvardsteori, som beskriver att egenvard ar ett manskligt behov (Orem, 2001).
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Flera studier i denna litteraturdversikt visade att foréldrarna k&nde sig tryggare och inte lika
rédda langre efter utbildning eller simuleringstraning (Brooks, Jacobs & Cazzell, 2021;
Prickett m.fl., 2019; Thrasher m.fl., 2018; Tofil m.fl., 2018; Van Orne, Branson & Cazzell,
2018 och Wooldridge & Carter, 2021). Foraldrarnas valmaende som en effekt av atgarderna
ar viktigt att ta hansyn till da foraldrar som har ett barn med nylagd trakeostomi ofta inte mar
bra sjalva och behover stod for att kunna hantera sin tillvaro (Chandran, 2021).

Slutsats

Resultatet i denna systematiska litteraturdversikt visar hur omvardnadsarbetet kan laggas upp
for att stotta foraldrar till barn med nyanlagd trakeostomi vid 6vergang till vard i hemmet. De
tva primara majliga atgarderna som identifierades var att standardisera omvardnaden och
erbjuda foréldrarna ett komplett utbildningsprogram, samt ge gott om mojlighet att 6va och
forbereda sig pa akutsituationer. Ett flertal studier visade positiv effekt av att introducera ett
komplett standardiserat utbildningsprogram for foréldrarna och flera studier som inkluderades
i denna studie fokuserade pa att hjalpa foréaldrar att trana pa hur de ska hantera akutsituationer.
I manga fall har en realistisk docka anvants for att simulera olika akutsituationer, vilket kan
ge foraldrar en realistisk miljo sa att de pa forhand kan uppleva hur det sedan &ar nar
akutsituation intraffar i hemmet. Manga foraldrar lyfte fram de realistiska
simuleringsdvningarna som mycket anvandbara.

Det ar komplicerat att ta hand om ett barn med trakeostomi pa sjukhuset och det blir &nnu
svarare nar foraldrar behover ta 6ver ansvar helt for att varda sitt barn med trakeostomi i
hemmet. Sa darfor kravs ett multidisciplinart trakeostomiteam som kan koordinera olika
enheter som ar inblandad och erbjuda foréldrar trakeostomiutbildning i god tid. Det &r viktigt
att trakeostomiteamet traffar familjen daven innan trakeotomioperationen och om féraldrar
borjar lara sig trakeostomivard tidigare, sa kan de ta 6ver ansvaret redan under
slutenvardvistelsen. Om sjukvarden kan forbereda foraldrar tidigare kan totala vardtiden
sankas. Att fa ha mojlighet att testa simulerad sjalvstandig egenvard pa sjukhuset 1-3 dagar
innan hemgang har god effekt pa foraldrars sjalvfortroende och forberedelser. Syftet med
denna systematiska litteraturdversikt var att beskriva hur féraldrar till ett barn med nyanlagd
trakeostomi kan stottas vid dvergang till vard i hemmet. Med stod av slutsatserna i denna
litteraturdversikt kan foraldrar stottas for att kunna varda sitt barn med trakeostomi i hemmet
bade sdkert och med trygghet.

Forslag pa fortsatt forskning

Att kunna byta trakealkanyl ar den svaraste delen i trakeostomiutbildningen men det saknas
evidensbaserad forskning som bevisar hur ofta en trakealkanyl behdvs bytas. Vidare forskning
behdvs kring hur ofta rutin trakealkanyl ska bytas, vilket dven styrkes av Mitchell m.fl. (2013)
som ocksa kom fram till att konsensus saknas pa detta omrade. Det saknas ocksa studier som
belyser fran barnets perspektiv. Det skulle vara bra att veta hur till exempel barn mellan 5-18
ar upplever att leva med sin trakeostomi.
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Mycket av den forskning som studerats har visat pa positiva effekter som en foljd av stora och
omfattande interventioner. Det vore bra med fortsatt forskning for att forsoka identifiera vilka
delar i dessa omfattande program som har haft storst inverkan pa de positiva resultaten.

Kliniska implikationer

Genom denna litteraturstudie och dess inkluderade studier kan man designa vilka moment
som bor inga i en omfattande trakeostomiutbildning till foraldrar, anhoriga och personliga
assistenter innan hemgang. Till exempel kan en checklista géras som bockas av under
vardtidens gang for att se till att alla moment gas igenom.

Det finns fler studier som pavisar positiva effekter med att anvanda en realistisk docka nér de
tranar pa akutsituationshantering. Det vore lampligt att fler sjukhus och universitet kan fa
mojlighet att nyttja en realistisk docka. Det kan hjélpa bade sjukvardpersonal och anhdriga
som har behov att lara sig avancerad trakeostomiomvardnad.
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Bilaga 1 - Artikelsokning i PubMed

MeSH-termer:

trakeostomi: tracheostomy
trakeotomi: tracheotomy

barn: child, children

spadbarn: infant

mamma, pappa, foréldrar, anhdrig: mother, father, parents, caregiver*

utskrivning: discharge
utbildning: education

stdd: support

patients Sékerhet: patient safety

Begransningar i S5, S6, S7, S8, S9, S10: 20112021 eller 2011-2022 (om det finns artiklar fran

2022), English Language.

Datum Nr. | Sokord MeSH- | Antal Granskade | Granskade | Granskade | Valde
termer traffar titlar abstract fulltext artikel
2021-12-28 | S1 | tracheostomy 27097
OR tracheotomy
2021-12-28 | S2 | child* OR | 3504456
infant*
2021-12-28 | S3 | caregiver* OR | 734578
parents OR
mother* OR
father*
2021-12-28 | S4 | support OR | 12152765
education
2021-12-28 | S5 |S1 AND S2| 202
AND S3
2021-12-28 | S6 |S1 AND S2| 165
AND S3 AND
S4
2021-12-29 | S7 | S6 AND | 45 45 27 12 6
discharge
2021-12-29 |S8 |S1 AND S2 |17 17 15 8 3
AND discharge
preparation
2021-12-29 | S9 | S5 AND patient | 15 15 10 4 2
safety
Summa 77 77 52 24 11
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Bilaga 2 - Artikelsokning i CINAHL

CINHAL Headings:

tracheostomy: tracheostomy, tracheostomy tube, tracheostomy care
tracheotomy: tracheostomy, tracheostomy care

barn: child, children

spadbarn: infant, infant care

mamma, pappa, forédldrar, anhorig: mother, father, parents, caregiver*
utskrivning--discharge: discharge planning, discharge education, discharge instructions,
discharge management

utbildning: education, teaching, instructions

stod: support

Begrénsningar i S7, S8, S9: Januray 2011-, Human, English Language.

Datum Nr. | Sokord Headings | Antal | Granskade | Granskade | Granskade | Valde
traffar | titlar abstract fulltext artikel
2021-12-28 | S1 | Tracheostomy | 276
OR
tracheotomy
2021-12-28 | S2 | child* OR | 89292
infant*
2021-12-28 | S3 | discharge 1235
planning OR
discahrge
education OR
discharge

instructions
2021-12-28 | S4 | mother* OR | 38318

father* OR
caregiver OR
parents
2021-12-28 |S5 |S1 AND S2 |1 1 1 1 1
AND S3 AND
S4
2021-12-29 | S6 | S1 AND S2 47 47 8 3 0

Summa 48 48 9 4 1
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Brooks, Jacobs & Cazzell (2021).
Journal for specialists in pediatric nursing: JSPN, USA.

Impact of emergency management in a simulated home
environment for caregivers of children who are tracheostomy
dependent.

Barn med trakeostomi kraver omfattande forberedelser fran
vardnadshavare for att kunna sakerstalla séker 6vergang fran
sjukhus till hemmet. Aven om ett strukturerat utbildningsprogram
for utskrivning framgangsrikt utbildade vardgivare att ge
rutinmassig daglig trakeostomivard, var akutsituationstraning
begransad, utan realistiska inslag. Initiering av simulerad
akutsituationstraning for vardgivare indikerade utférandeforvirring
relaterad till trakeostomi hjart-lungraddning (HLR).

Denna studie utvarderade effektiviteten av en evidensbaserad
trakeostomi-HLR-uthildningsintervention genom vardnadshavares
deltagande i en realistisk simulering av ett hembaserat
nddsituationsscenario om utférandet av véasentliga beteenden,
komfort och tillfredsstéllelse.

Prospektiv deskriptiv pre- och postinterventionell design.

44 vardnadshavare till barn med trakeostomi har sett film och
instruktors assisterad specialiserad HLR-kurs for
trakeostomipatienter, genomgatt realistisk simulering av en
akutsituation, reflektionssamtal efter simuleringen, utvardering och
pre- och postsimulerings frageformular om niva av trygghet och
ndjdhet.

Nér det galler utférandet av viktiga nddsituationshantering, 86,4 %
av vardnadshavarna utforde alla fyra beteenden, men endast 36,4 %
utférde dessa vasentliga

beteenden i ratt ordning. Trygghet for vardnadshavarna efter
simulering av akuthantering 6kade markant fran fore simulering (p
=0,001). Alla vardgivare var néjda

med denna utbildning och skulle rekommendera simulering av
hembaserade nddsituationer for alla vardgivare. Kvalitativ feedback
fran vardgivare avslojade teman av tacksamhet och vikten av
praktisk 6vning med guidad debriefing/feedback. Studies styrka var
0,98.

Hog
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Chorney m.fl. (2021).
OTO open, USA.

Pediatric Tracheostomy Outcomes After Development of a
Multidisciplinary Airway Team: A Quality Improvement Initiative.
Att analysera ett multidisciplinart trakeostomiteams effekt pa langd
av slutenvard och kostnad.

Intervention: trakeostomi-ronda varje vecka, standardiserad
trakealkanyl omlaggning, postoperation omvardnad,
trakeostomiutbildning for vardnadshavare. 239 barn inkluderades i
studien.

Process métvérden innefattade tid till forsta trakeostomiutbildning,
tal-sprak patologi konsultation frekvens och pretrakeostomi
konsultationer. Resultat matvarden fokuserade pa den totala
langden av vistelse, 30-dagars aterbesoksfrekvens efter utskrivning,
oavsiktlig dekanylerings frekvens och standardiserad kostnad.
Regressionsanalys anvandes for att forutsaga programmets effekt
pa vistelsens langd och total kostnad.

Medeltiden till forsta utbildningsklassen minskade fran 13,7 till 1,9
dagar (P \.001). Tal-sprakpatologisk konsultation 6kade fran 68%
till 95% (P \.001), och den prekirurgiska konsultationen med
trakeostomiteamet 6kade fran 14% till 93% (P \.001). Vistelsen
minskade fran 133 till 96 dagar (P = .006). De totala kostnaderna
var lagre for korta antagningar men hogre fér langvariga
antagningar. Aterbesék inom 30 dagar férblev stabila dver tiden
(18%).

Kvalitetsgranskning Hog

42



Arwin Hallberg

3. Kvantitativ

Forfattare, Ar
Tidskrift, Land

Titel

Syfte

Metod

Sammanfattning av
resultat

Kvalitetsgranskning

Gaudreau m.fl.(2016).
JAMA otolaryngology-- head & neck surgery, USA.

Preventing Complications of Pediatric Tracheostomy Through
Standardized Wound Care and Parent Education.

For att avg6ra om inrattandet av ett postoperativt protokoll pa
trakeostomiutbildning for foraldrar och sarvard med en
sjukskaterska utbildad i trakeostomivard minskar frekvensen av
aterinlaggning och andra komplikationer.

DESIGN, UPPSTALLNING OCH DELTAGARE

En fallserie och journalgenomgang genomfordes

av barn 18 ar och yngre som genomgick trakeostomi pa ett tertiart
pediatriskt sjukhus mellan 1 januari 2009 och 31 december 2014

INTERVENTION
Ett postoperativt vard- och utbildningsprotokoll for trakeostomi.

HUVUDSAKLIGA RESULTAT OCH ATGARDER

Total aterinlaggningsfrekvens pa 30 dagar, 30 dagars
trakeostomirelaterad aterinlaggningsfrekvens,
trakeostomisarkomplikationer och ytterligare faktorer som

kan ha paverkat aterinlaggningsfrekvensen och sarkomplikationer
(lder vid tidpunkten for

trakeostomi, utskrivningsplats, indikation for trakeostomi).

Totalt ingick 191 barn (118 pojkar och 73 flickor); av dessa deltog
112 i utbildningsprotokollet och 79 barn inte. Efter inférandet av
utbildningsprotokollet fanns det ingen minskning av den totala
aterintagningsfrekvensen (26,8 % fore protokollet mot 26,6 % efter
protokollet; skillnad, 0,2 %; 95 % CI, —12,5 % till 13,0 %) eller i
trakeostomi- relaterad aterinlaggningsfrekvens (10,1 % fore
protokollet mot 7,1 % efter protokollet; skillnad, 3,0 %; 95 % CI, —
5,0 % till 11,0 %). Totalt sett var 68,6 % av aterinlaggningarna
associerade med medicinska samsjukligheter (95 % CI, 55,9 % till
81,3 %). Det fanns en signifikant minskning av
trakeostomirelaterade sarkomplikationer efter inforandet av
protokollet (31,6 % till 17,9 %; skillnad, 13,7%; 95 % KI, 1,6 % till
26,0 %). Multipel logistisk regressionsanalys visade att barn som
skrevs ut hem var signifikant mer benagna att aterinlaggas for en
trakeostomirelaterad komplikation &n patienter som skrevs ut till en
avancerad vardinrattning (oddskvot, 14,47; 95 % K, 3,08 till
67,92)
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Ong m.fl. (2020)

Otolaryngology--head and neck surgery: official journal of
American Academy of Otolaryngology-Head and Neck
Surgery, USA.

The Trach Safe Initiative: A Quality Improvement Initiative to
Reduce Mortality among Pediatric Tracheostomy Patients.

Att beskriva Trach Safe Initiative och bedéma dess

paverkan pa ovantad trakeostomirelaterad dodlighet i

utskrivna trakeostomiberoende barn(TBB).

Ett tvarvetenskapligt team inklusive foréldrar och

vardgivare utformade initiativet med kvalitetsforbattring
metoder.

Tre praxisforandringar prioriterades:

(1) 6vervakning av luftvagsendoskopi fore sjukhusutskrivning fran
trakeostomiplacering,

(2) utbildning for sjukskdéterskor inom hemsjukvard om TBB-
fokuserad akut luftvagshantering

och (3) rutinméssig bedémning av luftvagshandelser for TBB pa
Kliniken.

Det primara resultatet var arlig ovantad dodlighet efter
sjukhusutskrivning fran trakeostomiplacering fore och efter
insatsen.

Under de 5 aren fore och efter initiativet, genomgick 131
respektive 155 barn trakeostomiplacering. | slutet av
studieperioden, institution upprattholl Trach Séker praxis:

(1) kontrollbronkoskopier 6kade fran 104 till 429 bronkoskopier,
(2) kursen utbildade 209 sjukskoterskor inom hemsjukvard, och (3)
undersokningen anvandes vid 488 besok pd hemrespiratorkliniken
for att identifiera tillbud av luftvagshandelser.

Fore initiativet, 9 dodsfall var ovéantade.

Efter Trach Safe-implementering var 1 ovéantat dodsfall.

Kontrolldiagramanalys visar signifikant variation av speciella

orsaker i minskad ovantad dodlighet.
Hog
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Prickett m.fl. (2019).
International journal of pediatric otorhinolaryngology, USA.

Simulation-based education to improve emergency management
skills in caregivers of tracheostomy patients.

Vara primadra mal var att ge familjer realistisk exponering for
vanliga trakeostomirelaterade komplikationer och att forbattra deras
sjalvfortroende med hjalp av kdnnedom om nddsituationer och
ledningsférmaga genom praktisk traning. Vi antar att
simuleringstraning for vardgivare till barn med trakeostomi
kommer att ge en mer realistisk miljo for fardighetsintegrering och
demonstration an traditionell sangkants- och didaktisk
undervisning. Vi forvantar oss ocksa att foraldrars och vardgivares
trygghet i samband med akuthantering okar efter
simuleringstraning.

Ett realistiskt simuleringsbaserat trakeostomiutbildningsprogram
designades med hjélp av en programmerbar docka (Gaumard HAL
S3004 ettarig pediatrisk simulator). Vid slutet av vart
standardutbildningsprogram genomférde vardnadshavarna tre
simuleringsscenarier: desaturation, slempropp och dekanylering.
Utbildad simuleringspersonal graderad prestationen. Ett
sjalvskattningsverktyg anvéndes for att analysera trygghet vid
akuthantering i borjan av traningen, fore och efter simulering.
Vardnadshavarna uppskattade fortroende med en 10 cm visuell
analog skala. Alla deltagare genomférde en debriefing efter
simulering.

39 vardnadshavare genomforde alla tre scenarierna och lamnade in
sjalvbeddomningar fére och efter simulering.

Medelpoangen fran vardnadshavarnas sjalvbedomningar dkade for
alla tre scenarierna, med genomsnittliga 6kningar pa 9 mm for
desaturation, 16 mm for slempropp och 10 mm for dekanylering.
Tva svarsmonster uppstod:

vardnadshavare med progressivt 6kat sjalvfortroende genom
utbildning och vardnadshavare som initialt varderade hogt
fortroende och fick minskat sjalvfortroende nar komplexiteten i en
verklig akuthantering visade sig.

Alla deltagare tyckte att simuleringarna var realistiska och
hjalpsamma.

Kvalitetsgranskning Hag

45



Arwin Hallberg

6. Kvantitativ

Forfattare, Ar
Tidskrift, Land

Titel

Syfte

Metod

Sammanfattning av
resultat

Kvalitetsgranskning

Thrasher m.fl. (2018).
Journal of pediatric nursing, USA.

Hospital to Home: A Quality Improvement Initiative to
Implement High-fidelity Simulation Training for Caregivers of
Children Requiring Long-term Mechanical Ventilation.

Malet &r att skapa en laroplan for multimodal
utskrivningsberedskap, som inkluderar simuleringstréning i hog
kvalitet, for att forbereda vardnadshavare till barn med
komplexa medicinska tillstand som kraver langvarig

mekanisk ventilation. Vi férsokte avgora vilka laroplanselement
som var mest anvandbara och om

denna laroplan paverkade frekvensen av aterinlaggningar inom
7 dagar efter utskrivning fran sjukhuset.

Laroplanen inkluderade instruktionsvideor, utskrivna
ahorarkopior, hjart- och lungraddningstraning och tva
obligatoriska realistiska simuleringsscenarier som skildrar
trakeostomi- och ventilatorrelaterade nddsituationer. Team med
en till tre vardnashavare per patient hanterade varje scenario. En
videobaserad reflektionsmote fokuserade pa att identifiera och
tappa till kunskapsluckor. Deltagarna bedomde sina
uppfattningar om varje laroplanselement och dess relativa
inverkan pa deras forberedelse for utskrivning.

87 vardnadshavare genomforde laroplanen.
Simuleringsforbattrad laroplan togs emot val av

deltagare. Deltagarna rapporterade att reflektionsmotet efter
simulering var den mest férdelaktiga komponenten. Vi
observerade en trend mot minskade aterinlaggningar inom 7
dagar efter utskrivningen sedan implementeringen av var
reviderade l&roplan.
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Tofil m.fl. (2018).
Pediatric Nursing, USA.

Tracheostomy Education for Parents Utilizing Simulation: A
New Paradigm In Parental Education.

Att underlatta dvergangen fran sjukhus till hem efter en
trakeostomi med utskrivningsplanering ar ett mal for
familjecentrerad patientvard i pediatriska miljoer. Korrekt
trakealtubunderhall och akuthantering forbattrar resultaten och
minskar aterintagningar. Vi antog att familjemedlemmar som tar
hand om barn

med nya trakeostomier kommer att rapportera storre kunskap,
sjalvfortroende och beredskap efter simulerad traning med
realistiska dockor.

Foraldrar (N=29) till barn i vantan pa utskrivning med nya
trakeostomier erbjods simuleringstréaning

efter att den didaktiska och praktiska sangtraningen var klar.
Simuleringsforbattrad traning bestod av fyra scenarier som
eskalerade i traningssvarigheter (traningsévningar och didaktik)
med en realistisk docka som bést matchade deras eget barns
alder. Undersokningar efter utbildningen samlades in fran
januari 2014 till januari 2016.

Vardgivare instamde starkt i nio av 10 pastaenden om
beredskap, fortroende och krishantering, och 97 % skulle
rekommendera simuleringstréning till andra féraldrar fore
utskrivning. Svaren pa 6ppna fragor var varierande. For det
forsta, vad deltagarna uppskattade och larde sig: 28 % noterade
sjalva simuleringsupplevelsen, 24% noterade allmén
trakeostomivard och 7% noterade akuthantering. For det andra,
76 % foreslog inga &mnen for storre fokus och forbattring, och
24 % foreslog specifika forbattringar. For det tredje, allméanna
kommentarer om utbildning var positiva (80 %). Totalt sett
rapporterade vardnadshavare positivt om storre beredskap,
trygghet och kunskap om krishantering.

Av okand anledning godkéande vardgivare simuleringstraning
for andra foréldrar utan konsensus om ytterligare traning for sig
sjalva.
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Tolomeo m.fl. (2017).
Journal of pediatric nursing, USA.

Standardizing Care and Parental Training to Improve Training
Duration, Referral Frequency, and Length of Stay: Our Quality
Improvement Project Experience.

P& var institution finns det en sexbaddsavdelning for pediatrisk
andningsvard for teknikberoende spadbarn och barn med
trakeostomi. En bristande jamnhet i patientvarden och
utbildning av foraldrar/vardnadshavare fick var grupp att
kritiskt utvardera de tjanster vi tillhandahallit genom att se dver
vart undervisningsprotokoll och inrétta en ny vardmodell pa
enheten. Syftet med detta kvalitetsforbattringsprojekt (QI) var
att standardisera vard och fardighetstraning for foraldrar till
spadbarn med en trakealkanyl som forberedelse for utskrivning
till hemmet.

Efter att ha genomfort en undersokning av aktuellt tillstand av
viktiga enhetsintressenter, initierade vi ett multidisciplinart QI-
projekt for att besvara fragan: "kan ett standardiserat
tillvagagangssatt for vard och utbildning leda till en minskning
av

utbildningstid for foraldrar/vardnadshavare, en minskning av
vistelsetiden och/eller en 6kning av utvecklande samspel for
spddbarn med trakealkanyl”? Ett bekvimlighetsurval av
spadbarn med en trakealkany! inlagda pa Pediatric Respiratory
Care Unit inkluderades i studien. Deskriptiv statistik anvandes
for att analysera resultaten.

Genom denna QI-metod kunde vi minska tiden som krévs av
foraldrar for att uppna fardigheter

for vard av ett teknikberoendespéadbarn, vistelsetiden for dessa
spadbarn och 6ka remitteringen av spadbarn till logoped for
utvecklingsbedémning.

Medelhog
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Van Orne, Branson & Cazzell (2018).
AACN advanced critical care, USA.

Boot Camp for Caregivers of Children With Medically
Complex Conditions.

Att bestamma effektiviteten av ett strukturerat traningsprogram
fore utskrivning i boot camp-stil for vardgivare till pediatriska
patienter med komplexa medicinska tillstand.

En kvasi-experimentell interventionsstudie har gjorts for att
jamfora resultat fore och efter genomférandet av
utbildningsprogrammet, som involverade 34 vardnadshavare.

Pre-boot camp-data samlades in retrospektivt fran medicinska
journaler fran 34 kontrollpatienter.

Efter programimplementering fann man statistiskt signifikanta
minskningar i genomsnittlig vistelsetid (92 vs 60 dagar; P =
0,02), genomsnittliga traningsdagar for utskrivning (60 vs 16
dagar; P < 0,001) och medianvérde for total stresspoang for
foraldrar, uttryckt som en percentil (49 vs 45; P < 0,001). Mer
an 90 % av vardnadshavarna var mycket néjda med
programmet. Med utgangspunkt fran minimala vistelsetider
uppskattades kostnadsbesparingar

mellan $53 300 och $69 900 per patient.
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Wooldridge & Carter (2021).
Journal of pediatric nursing, USA.

Pediatric and Neonatal Tracheostomy Caregiver Education with
Phased Simulation to Increase Competency and Enhance
Coping.

Spédbarn och barn med medicinskt komplexa behov ar
beroende av sina vardnadshavare for aktiviteter i det dagliga
livet och specialiserat omhandertagande av olika apparater de
behdver for att Gverleva. Vardgivareutbildning ar ett primart
mal i utskrivningsplaneringen for att sékerstalla saker,
kompetent egenvard for dessa medicinskt omtaliga barn.
Vardstandard ar sangkantsundervisning.
Familjetrakeostomiprogrammet kompletterar traditionell tréning
med en stegvis simuleringsprocess. Syftet med detta QA/QI-
projekt var att 6ka vardgivarnas kompetens och minska
angestnivan for pediatrisk trakeostomivard genom
simuleringstraning.

Under tva ar utbildade de pediatriska och neonatala
intensivvardsavdelningarna tjugo vardnadshavare till nya
trakeostomipatienter med tilldgg av simulering till
standardtraning vid sangkanten. Med hjalp av fem poéngs skala
genomforde vardnadshavarna for- och eftertester for separata
kompetens- och scenariotrdningssessioner.

Fardighetspoédng antogs 0ka efter simuleringstraning. | ett litet
urval (n = 20), poang 6kade fran fortest (u = 11,45, SD = 4,88)
till eftertest (u = 22,6, SD = 2,01). Denna forandring var
betydande

(t(19) = 10,78, p < 0,001). Scenariopoang antogs tka efter
simuleringstraning. | ett annat litet urval (n = 15) 6kade
poangen fran fortest (u = 23,40, SD = 7,11) till eftertest (u =
28,73, SD = 2,31). Denna foréndring var signifikant (t(14) =
3,78, p < 0,001).
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Amar-Dolan m.fl. (2020).
Annals of the American Thoracic Society, USA

"This Is How Hard It Is". Family Experience of Hospital-to-
Home Transition with a Tracheostomy.

Denna studie utforskar upplevelser hos vardnadshavare till barn
och unga vuxna med trakeostomi

vid 6vergangen fran sjukhus till egenvard i hemmet. Vi ville
identifiera familjers specifika otillfredsstéllda behov for att styra
framtiden interventioner.

Vi rekryterade ett bekvamlighetsurval av familjer

fran ett etablerat hemventilationsprogram till att delta i
semistrukturerade intervjuer. Sessionerna genomfordes
personligen eller via telefonkonferens. En kvalitativ analys
inom grundad teori genomfordes.

Mellan mars 2017 och oktober 2018 intervjuade vi 13 individer
som representerade 12 familjer med barn och/eller unga vuxna
med trakeostomi. Patienterna varierade i alder fran 9 manader
till 28 ar, hade en trakeostomi i 8 manader till 18 ar, och
representerade en mangd olika underliggande diagnoser. Fem
nyckelteman dok upp:

1) styra hemsjukskoterska;

2) vardkoordination och varaktig medicinsk utrustnings-hinder;
3) larande som en process;

4) hantera nddsituationer;

och 5) satta forvantningar.
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McCormick m.fl. (2015).

Otolaryngology--head and neck surgery: official journal of
American Academy of Otolaryngology-Head and Neck
Surgery, USA

Life after Tracheostomy: Patient and Family Perspectives on
Teaching, Transitions, and Multidisciplinary Teams.

Att rapportera patient/familjeupplevelser och resultat efter
trakeostomi.

Studiedesign: Internationell undersokning av patienter och
familjer med trakeostomi.

Uppstallning: Samarbete mellan Patient Safety and Quality
Improvement Committee of American Academy of
Otolaryngology—Head and Neck Surgery och the Global
Tracheostomi Collaborative.

Metod: En undersokning med 50 artiklar har utvecklats i
samarbete med flera intressenter. Undersokningen spreds via
internationella sociala natverk som anvénds av patienter med
trakeostomi och

deras familjer. Kvalitativa och kvantitativa data analyserades.
Av 220 svarande: 90 % vardade en pediatrisk patient

med en trakeostomi. Endast 48 % av de tillfragade kande sig
"mycket forberedda” vid tidpunkten for utskrivningen, och

11 % fick ingen akutberedskapsutbildning fore utskrivningen.
Hemsjukskoterskebehoven mottes otillrackligt i 17 % av
familjerna, med svarigheter som foljd kort efter utskrivning;
14 % sokte akut vard inom 1 vecka efter utskrivning. Nastan
halften av de tillfragade angav en 6nskan om att ha traffat en
patient med en trakeostomi fore operationen men erbjods inte
den majligheten. Fragmenterad vard eller begransat teamarbete
rapporterades av 32 % av de tillfragade, medan trakeotomivard
beskrevs som "integrerad" eller "maximalt integrerad” for 67%.
Haog
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Bilaga 4 - Exkluderade artiklar med olika anledningar

Gick ej att bestalla, kunde inte lasa full-text:

Pandian, V., Garg, V., Antar, R., & Best, S. (2016). Discharge Education and Caregiver
Coping of Pediatric Patients with a Tracheostomy: Systematic Review. ORL-head and neck
nursing : official journal of the Society of Otorhinolaryngology and Head-Neck Nurses, 34(1),
17-27.

Wells, S., Shermont, H., Hockman, G., Hamilton, S., Abecassis, L., Blanchette, S., &
Munhall, D. (2018). Standardized Tracheostomy Education Across the Enterprise. Journal of
pediatric nursing, 43, 120-126. https://doi.org/10.1016/j.pedn.2018.06.004

Svarar inte pa syftet:

Caloway, C., Balakrishnan, K., Boudewyns, A., Chan, K. H., Cheng, A., Daniel, S. J.,
Fayoux, P., Garabedian, N., Hart, C., Moreddu, E., Muntz, H., Nicollas, R., Nuss, R.,
Pransky, S., Rahbar, R., Russell, J., Rutter, M., Sidell, D., Smith, R. J., Soma, M., ...
Hartnick, C. (2021). International Pediatric Otolaryngology Group (IPOG) survey: Efforts to
avoid complications in home tracheostomy care. International journal of pediatric
otorhinolaryngology, 141, 110563. https://doi.org/10.1016/j.ijporl.2020.110563

Grgnhgj, C., Charabi, B., Buchwald, C. von, & Hjuler, T. (2017). Indications, risk of lower
airway infection, and complications to pediatric tracheotomy: report from a tertiary referral
center. Acta Oto-Laryngologica, 137(8), 868-871. https://doi-
org.ezproxy.ub.gu.se/10.1080/00016489.2017.1295469

Mai, K., Davis, R. K., Hamilton, S., Robertson-James, C., Calaman, S., & Turchi, R. M.
(2020). Identifying Caregiver Needs for Children With a Tracheostomy Living at
Home. Clinical pediatrics, 59(13), 1169-1181. https://doi.org/10.1177/0009922820941209

McDonald, J., McKinlay, E., Keeling, S., & Levack, W. (2017). The “wayfinding” experience
of family carers who learn to manage technical health procedures at home: a grounded theory
study. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 31(4), 850-858. https://doi-
org.ezproxy.ub.gu.se/10.1111/scs.12406

Misra, A. R., Oermann, M. H., Teague, M. S., & Ledbetter, L. S. (2021). An Evaluation of
Websites Offering Caregiver Education for Tracheostomy and Home Mechanical
Ventilation. Journal of pediatric nursing, 56, 64-69.
https://doi.org/10.1016/j.pedn.2020.09.014

Sobotka, S. A., Dholakia, A., Agrawal, R. K., Berry, J. G., Brenner, M., Graham, R. J., &
Goodman, D. M. (2020). Discharge Practices for Children with Home Mechanical Ventilation
across the United States. Key-Informant Perspectives. Annals of the American Thoracic
Society, 17(11), 1424-1430. https://doi.org/10.1513/AnnalsATS.201912-8750C
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Joseph R. A. (2011). Tracheostomy in infants: parent education for home care. Neonatal
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Lag kvalitet vid artikelgranskning med CASP artikelkvalitetgranskning:

Hartnick, C., Diercks, G., De Guzman, V., Hartnick, E., Van Cleave, J., & Callans, K. (2017).
A quality study of family-centered care coordination to improve care for children undergoing
tracheostomy and the quality of life for their caregivers. International journal of pediatric
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Begransat (for fa) patienter eller deltagare

Chiang, J., Karim, A., Hoffman, A., Dryden-Palmer, K., Keilty, K., Syed, F., Janevski, J.,
Dutta, T., Fellin, M., Lindsay, S., Beaune, L., & Amin, R. (2021). Tough transitions: Family
caregiver experiences with a pediatric long-term ventilation discharge pathway. Pediatric
pulmonology, 56(10), 3380-3388. https://doi.org/10.1002/ppul.25588

Spratling, R., & Lee, J. (2020). Caregivers experiences in symptom management for their
children who require medical technology at home. Journal for specialists in pediatric
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Bilaga 5 - Exempel pa analysprocessen

I

An independent stay. An
independent stay is a period of 1-
3 days during which each family
caregiver cares for the child
independently while in the

1-3 sjalvstandigdagar
pé slutenvérd innan
hemgang. Det ar inte
en examen som
foraldrar behdver

Foraldrar
tranar pa hur
de ska hantera
och varda sitt

Hantering av
akutsituation

Egenvard pa sjukhuset

the tube to be replaced. Caregiver
supplies are some distance aways,
and they have to decide to either
put in a dirty tracheal tube or
leave the room to get a clean
tracheal tube.

Trakealkanyl ar pa
golvet och ny
trakealkanyl &r inte
bredvid. Foréldrar
behodver gora ett beslut
om antingen satta den
smutsiga trakealkanyl
tillbaka eller [amna
barn for att hdmta ett
ny trakealkanyl.

de ska hantera
och varda sitt
barn med
trakeostomi.

hospital to prepare for discharge.  passera. Mélet &r att barn med

The stay is not a test that must be identifiera foraldrars trakeostomi.

passed, but rather provides behov sé de kan trana

opportunities to identify the need  ytterligare innan

for further training before the hemgang.

child goes home.

Decannulation of tracheal tube Accidentell Foraldrar Hantering av
that falls on the floor, requiring dekanylering. tranar pé hur akutsituation

Realistisk simulering
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