Kansallinen suositus
asten pitkaai
nengitystukir

Kalsesta
0idosta

Suositus lapsen vaativan hengitystukihoidon jarjestamisesta laadittiin yhtenaistamaan
kaytantoja. Se julkaistaan kokonaisuudessaan verkossa taman tiivistelman liitteena.

itkdaikaisen hengitystukihoi-
don jirjestimisestd ja erityi-
sesti henkitorviavannetta (tra-
keostooma) kiyttivien lasten
valvonnan tarpeesta ei Suo-
messa ole aiemmin ollut
yhteisesti sovittuja ohjeita. Kdynnistim-
me kevittalvella 2019 yliopistollisten sai-
raanhoitopiirien yhteistyohankkeen kan-
sallisten toimintatapojen laatimiseksi.
Ty6td varten kartoitimme lasten eri-
tyisen vaativan hengitystukihoidon
(trakeostooman ja hengityslaiteriippu-
vuuden) esiintyvyyttd, etiologiaa sekd
hoidon jarjestimistapoja yliopistollisten
sairaanhoitopiirien alueella vuosina
2019-20. Vuotta myshemmin kokosim-
me tiedot yhteen. Yhdessi tekemiemme
havaintojen ja kansainvilisesti kirjalli-
suudesta kerddmimme tiedon pohjalta
laadimme suosituksen pitkiaikaisen
hengitystukihoidon jirjestimisesti (1,2).
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Suosituksen tarkoitus on yhteniistii
hoitokiytinteiti sekd toimia kliinikon
tukena lapsen pitkiaikaishoitoa (esim.
kotihoitoa) suunniteltaessa ja jarjestettd-
essi.

Harvinainen ja vaativa hoito
Trakeostooman kautta toteutettava hen-
gitystukihoito on erittdin harvinaista.
Vuosina 2019-20 yliopistollisten sai-
raanhoitopiirien tiedossa oli noin 30
trakeostomiaa kiyttivia lapsipotilasta,
joista vajaalla neljinnekselli oli lisiksi
kiytossd painetukiventilaatio trakeo-
stooman kautta. Valtaosalla heisti tra-
keostomian syynid oli sentraalinen
hengityshiirio, ylihengitysteiden raken-
teellinen ahtaus tai neuromuskulaari-
nen lihasheikkous.

Trakeostoomaventilaatiota voidaan
pitdd hengitystuen hoitomuodoista vaa-
tivimpana, ja sithen tulisi paitya vakaan
harkinnan ja mielelliin useamman
erikoisalan konsensusratkaisuna sen
jalkeen, kun kaikki kajoamattomat hoi-
tovaihtoehdot on kokeiltu tai suljettu
pois (3).

Hoidon vaativuus perustuu trakeo-
stooman kahdenlaiseen luonteeseen: se

KOLMIVAIHEINEN MALLI

1 Arvioidaan hengitystuen tarve
(kriittinen, valttamaton vai
tarpeellinen).

2 Maaritetaan hoidon seka
valvonnan tavoite, sisalto ja
vuorokautinen tarve.

3 Arvioidaan toteutumista ja
sisaltéa saannodllisesti sovituin
valein (esim. 6-12 kk).

turvaa ylempien hengitysteiden auki
pysymisen ja mahdollistaa elimai ylli-
pitivin hengitystukihoidon, mutta toi-
saalta sen kautta asetetun kanyylin ir-
toaminen, tukkeutuminen tai hengitys-
koneen tahaton sammuminen voivat
johtaa vilittomaan hengenvaaraan.
Niin ollen mitd nuoremmasta ja toi-
mintakyvyltdan heikommasta lapsesta
on kyse, sitd enemmin lapsen trakeo-
stooma ja hengitystukihoito edellyttavit
ulkopuolisen apua, hoitoa ja valvontaa.
Huomionarvoista on, ettd pienilld lap-
silla hengitystukihoito ja valvonnan tar-
ve voivat olla yhti vaativaa riippumatta
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siitd, toteutetaanko hengitystukihoito
invasiivisesti vai noninvasiivisesti.

Kolmivaiheinen jarjestamismalli
Laatimamme hengitystukihoidon jirjes-
tdmismalli on kolmivaiheinen. Ensim-
miisessid vaiheessa arvioidaan hengitys-
tuen tarve, joka jaetaan kolmeen tasoon
kriittinen, vilttimiton ja tarpeellinen.

Ensimmiiselli tasolla (kriittinen) tar-
koitetaan tilaa, jossa lapsi on téysin riip-
puvainen trakeostoomasta ja/tai elimii
yllapitivistd hengitystukihoidosta ja on
siten vilittomissi vaarassa menehtyi,
mikili ilmatie katkeaa tai hengitystuki
loppuu.

Toisella tasolla (vilttimiton) ovat ne
lapset, joiden terveys voi vakavasti vaa-
rantua ilman trakeostoomaa ja/tai hen-
gitystukihoitoa, mutta ilman
niiti lapsen henki ei kui-
tenkaan ole vilittomasti
uhattuna.

Kolmannella tasolla
(tarpeellinen) tarkoite-
taan tilaa, jossa lapsel-
la on todettu hengitys-
hiiri6 tai hengitystei-
den poikkeavuus, jonka
hoitaminen hengitystuki-
laitteella todennikdoisesti
parantaa lapsen terveydentilaa
ja eliminlaatua sekd ehkdisee sairasta-
vuutta ja turvaa lapsen kasvua, kehitysti
tai oppimista, mutta lapsen terveys ei
ole vilittémasti uhattuna, vaikka hengi-
tystukihoitoja ei kiytettdisikdan.

Hoidon jirjestimisen toisessa vai-
heessa miiritelldin hoidon ja valvon-
nan tavoite, sisilt6 ja vuorokautinen
kesto. Nimi kukin jakautuvat kolmeen
alatasoon sen mukaan, tavoitellaanko
hengitysvajauksen hoidolla lapsen nor-
maalia kasvua ja kehitystd, hyvaa ela-
mainlaatua vai oireenmukaista hoitoa
(tai saattohoitoa). Niihin vaikuttavat
puolestaan lapsen perussairaus, toimin-
takyky sekd hoitovastuussa olevan 13aki-
rin kliininen arvio lapsen kokonaistilan-
teesta.
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Suosituksen

tarkoitus on

yhtendistdd
hoitokdytdnteitd.

Hengitysvajaushoidon sisilt6 koos-
tuu puolestaan lasta hoitavista henki-
l6istd (hoitoringistd), heiddn ammatti-
taitovaatimuksista, henkildiden méairis-
td, kokoonpanosta seki hoitajien vuoro-
kautisen lisndolon kestosta.

Hoidon kolmannessa vaiheessa on
tirked huomioida hoitokokonaisuuden
sdinnollinen seuranta (esim. 6-12 kuu-
kauden vilein) ja uudelleen arviointi.

On tirkedi kertoa lapselle ja vanhem-
mille edelld kuvattu hoitokokonaisuus,
sen jatkuva seuranta ja uudelleen ar-
viointi sekd perusteet, miksi ja miten
hoitokokonaisuuteen on paidytty.

Lopuksi
Pitkdaikaisen hengitystukihoidon jirjes-
tdminen lapsille on vaativaa, silli tapa-
ukset ovat harvinaisia ja hoi-
toon perehtyneiti lddkireiti
sekid hoitajia on vihin.
Maamme suuri koko ja
etiisyydet maaseudulla
lisddvit haasteita.
Kunkin lapsen ja
perheen tarpeet tulee
huomioida tapauskoh-
taisesti, mutta kuiten-
kin niin, ettei suuria ero-
ja sairaanhoitopiirien vilill3
esiintyisi. Nikemyksemme mu-
kaan yhteiset toimintatavat lisd4vit puo-
lin ja toisin lasten ja perheiden luotta-
musta hoidon eri toimijoiden valilla.
Viime kidessd hoitovastuussa oleva
ladkari arvioi sen, miten pitkdaikaishoi-
to on turvallisinta toteuttaa. @
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Kansallinen suositus lapsen pitkdaikaisen hengitystukihoidon ja hoidon tarpeen maaritelmaksi

Kansallinen suositus lapsen pitkaaikaisen
hengitystukihoidon ja hoidon tarpeen maaritelmaksi

Suositus sisdltda yliopistollisten sairaanhoitopiirien asiantuntijoiden nakemyksid pitkaaikaisen
hengitystukihoidon ja hoidon tarpeen maarittelemiseksi ja jarjestamiseksi lapsilla. Hoitovastuussa
oleva ladkari vastaa viime kadessa lapsen hoidosta ja hoidon jarjestamisesta tapauskohtaisesti.

1.) Hengitystuen tarve:

Kriittinen

llman hengitystukea tai keinotekoista ilmatietd (trakeostooma eli henkitorviavanne) lapsi on
valittdmassa vaarassa menehtya tai lapsen terveys voi vakavasti vaarantua hyvin nopeasti, jos tuki
loppuu tai keinotekoinen ilmatie menetetaan.

Vilttdmaton

llman hengitystukea tai keinotekoista ilmatietd lapsen terveys voi vakavasti vaarantua, mikali
hengitystuki loppuu tai keinotekoinen ilmatie katkeaa. Lapsi ei kuitenkaan ole valittémassa
kuolemanvaarassa hoidon dkillisesti lakatessa.

Tarpeellinen

Lapsella on todettu hengityshadiric tai hengitysteiden poikkeavuus, jonka hoitaminen
hengitystukilaitteella todennakoisesti parantaa lapsen terveydentilaa ja elamanlaatua seka ehkaisee
sairastavuutta ja turvaa lapsen kasvua, kehitysta tai oppimista.

2.) Hoidon tavoite:

Normaali kasvu ja kehitys

Lapsen perussairaus on sellainen, ettd lapsella on kognitiiviset edellytykset kasvaa ja kehittya
normaalisti. Hengitysvajauksen syy voi olla esim. ilmateiden rakennepoikkeavuus. Hoidon tavoite on
turvata normaali kasvu ja kehitys.

Hyva eldménlaatu

Lapsen perussairaus on sellainen, ettd on epatodennakdista, ettd lapsi tulisi saavuttamaan ikdtasoiset
kognitiiviset ja/tai motoriset taidot. Tallainen tila voi olla esim. selkdydinvamma, lihassairaus, tai
vaikea alyllinen kehitysvammaisuus. Hoidon ensisijainen tavoite on turvata lapselle hyva eldaménlaatu.

Oireenmukainen hoito ja saattohoito

Kajoavilta hengitystukihoidolta on paatetty pidattaytya ja hoito on kaikilta osin oireita lievittavaa tai
lapsi on perussairauden vuoksi menehtymdssa. Hoidon tavoite on hyva eldmanlaatu, oireiden
lievittdminen ja perheen jaksamisen tukeminen.
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3.) Maédritelladn hoitomuodot kotona:

Kotisairaanhoitorinki

e Hoitorinki koostuu sairaanhoitajista.
e Hoitoringin hoitajat osaavat

O

o
o
o
o

toteuttaa hengitystukihoitoa ja/tai hoitaa keinotekoista ilmatiet3

toimia hatatilanteessa.

kayttaa hengitystukilaitetta ja kaikkia sen oheistarvikkeita

ratkaista yleisimmat pulmat koneen ja oheistarvikkeiden kanssa

asettaa trakeakanyylin irronneen tilalle, osaa imea ja aukaista tukkeutuneen
kanyylin

antaa ladkkeet (suonensisdiset, suun kautta tai hengitettavat lddkkeet) ja hoitavat
tarvittaessa ravitsemusta (suonensisdinen, nena-mahaletku, gastrostooma)
lapsen voinnin ja peruselintoimintojen seurannan.

Kotihoitorinki A
e Hoitorinki koostuu terveydenhuollon ammattilaisista, sairaanhoitajista ja lahihoitajista.
e Hoitoringin hoitajat osaavat

o

O O O O

o

toteuttaa hengitystukihoitoa ja/tai hoitaa keinotekoista ilmatieta

toimia hatatilanteessa.

kayttaa hengitystukilaitetta ja kaikkia sen oheistarvikkeita

ratkaista yleisimmat pulmat koneen ja oheistarvikkeiden kanssa

asettaa trakeakanyylin irronneen tilalle, osaa imea ja aukaista tukkeutuneen
kanyylin

antaa ladkkeet (suun kautta tai hengitettavat ladkkeet) ja hoitavat tarvittaessa
ravitsemusta (nendamahaletku, gastrostooma)

lapsen voinnin ja peruselintoimintojen seurannan.

e Hoitoringillda on mahdollisuus tavoittaa sairaanhoitaja vuorokauden sisalla.

Kotihoitorinki B
e Hoitorinki koostuu terveydenhuollon ammattilaista (sairaanhoitaja, ldhihoitaja) tai omaisista
(esim. vanhempi).
e Hoitoringin jasenet osaavat

@)
@)
O

O
O

toteuttaa kaytossa olevan hoidon

kayttaa lapsen laitteistoja ja ratkaista yleisimmat pulmatilanteet

antaa ladkkeet (suun kautta tai hengitettavat ladkkeet) ja hoitavat tarvittaessa
ravitsemusta (nendmahaletku, gastrostooma)

toimintaohjeet hatatilanteita varten

seurata lapsen vointia.

e Hoitoringilld on mahdollisuus tavoittaa sairaanhoitaja virka-aikana.
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4.) Hoidon tarve:

e Hoitorinki 24/7

o Hoitoringin tyontekija on lasna lapsen kotona ilman taukoja.

e Osittainen hoitorinki
o Hoitoringin ldsndolosta sovitaan tarpeen mukaan perheen kanssa. Vanhempien
kanssa voi olla sovittuna aikoja, jolloin vanhemman hoitavat lasta. Esimerkiksi, voi
olla, etta lapsen hoitorinki tyoskentelee aamu- ja yovuoron ja vanhemmat hoitavat
iltaisin lasta tai lapsi kdy koulussa paivisin ja hoitorinki on kotona iltaisin ja Gisin.

e Yohoito
o Hoitorinki on ldsnad vain Oisin. Tama sopii esim. lapsille, joilla on unenaikainen
hengityshairio ja paivaaikaan hengitys on normaalia.

5.) Hoidon vahimmaisvaativuustaso:

Taman taulukon tarkoitus on turvata hoidon taso, jota asiantuntijaryhma pitdaa minimitasona. Kunkin
potilaan kohdalla arvioidaan hoidon tarve ja sen tavoite, jolloin sarakkeita etenemallad ndhdaan, mika
on suositus hoitomuodolle ja sen kestolle. Taman lisaksi voidaan miettid jokaisen potilaan kohdalla,
onko suositeltu vahimmaistaso riittava.

Hoidon minimitaso

Hengitystuen Hoidon tavoite Hoitomuoto Hoidon tarve
tarve
Kriittinen Normaali kasvu ja kehitys Kotisairaanhoitorinki (jos IV 24/7
hoitoja) tai
Kotihoitorinki A
Kotihoitorinki A 24/7
Saattohoito Arvioidaan yksilOllisesti
Saattohoito Arvioidaan yksilOllisesti
Tarpeellinen Normaali kasvu ja kehitys Arvioidaan yksilollisesti
Hyva elaménlaatu Arvioidaan yksilollisesti
Saattohoito Arvioidaan yksilOllisesti

Taulukossa vérit kuvaavat kotona toteutettavan hengitystukihoidon ja hoidon jarjestamisen sekd hoidon
kokonaiskustannusten vastuutahoa.

Punainen: hoito jarjestetaan kokonaisuudessaan erikoissairaanhoidosta kasin ().

Keltainen: hoito jarjestetddn tapauskohtaisesti joko erikoissairaanhoidosta tai perusterveydenhuollosta / kunnan
vammaispalvelusta kasin

Vihrea: hoito voidaan jarjestaa kokonaisuudessaan perusterveydenhuollon / kunnan vammaispalvelusta kasin
Harmaa: saattohoito suunnitellaan ja jarjestetaan yksil6llisesti

F Lapselle voidaan asettaa ns. hengityshalvausstatus hoidon kokonaiskustannusten hallinnoimiseksi. Paités kannattaa asettaa
madraaikaiseksi, jolloin se on muutettavissa (jatkettavissa, purettavissa) lapsen kokonaistilanteen muuttuessa.
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6.) Muita maariteltdvia asioita:

e Hoidon vastuuldikari, hoitotiimi ja hoitoringin toteuttaja

o Lapsen vastuuldakari on yliopistosairaalassa joko
= lasten keuhkoldakari tai
= |asten hengitysvajauksen hoitoon perehtynyt anestesiologi, lastenlaakari tai
lastenneurologi
= jlmatieongelmissa korvalaakari tai lastenkirurgi.

o Usein vastuulddkarin lisdksi hoitotiimissd on useamman erikoisalan ladkareita ja
muita ammattilaisia kuten hengitystukilaitehoitoihin erikoistuneita sairaanhoitajia
tai kuntoutusohjaajia, fysioterapeutteja jne.

o Hoitoringin toteuttaja
= erikoissairaanhoidon kotisairaala (suositeltava)
= vastaava hoitotaho, jolla on riittava henkilosto, taito ja kokemus yllapitda ja
kouluttaa vaativaa hoitorinkia.

e Hoidon tarpeen ja tavoitteen arvioiminen

o Hengitystuen tarve (kriittinen, valttamaton tai tarpeellinen) usein muuttuu lapsen
idn ja perussairauden mukaan. Tarpeen arviointiin kuuluu esim.
= jlmatien arviointi polikliinisesti (esim. nasofiberoskopialla) tai nukutuksessa
tahystystutkimuksella (laryngo- tai bronkoskopia)
= tuen tarpeen arviointi unipolygrafiatutkimuksella.

o Tuen tason uudelleen arviointi vahintdan vastuuldakarin toimesta

= aina kirurgisten toimenpiteiden jalkeen
= 6-12 kk:n vélein.
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Tyoryhma

e HUS:
Kirsi Malmivaara, LT, Lasten keuhkosairauksien erikoisladkari (vastuukirjoittaja)
Johanna Nokso-Koivisto, LT, Dosentti, Korva-, nena- ja kurkkutautien erikoislaakari
e TYKS:
Waltteri Siirala, LT, Anestesiologian erikoisladkari (tydoryhman koollekutsuja)
Monna Myllykangas, LL, Anestesiologian erikoislaakari
o TAYS:

o Maija Katila, LL, Lastentautien erikoisladkari
o Eero Lauhkonen, LT, Lasten keuhkosairauksien erikoislaakari
e QVYS:
o Teija Dunder, LT, Dosentti, Lastentautien ja lasten allergologian erikoislaakari

Tyoryhma esittda lampimat kiitokset saamistaan arvokkaista kommenteista seuraaville henkiléille

o Jari Petdjd, LT, Dosentti, Lastentautien ylildakari ja toimialajohtaja
o Turkka Kirjavainen, LT, Dosentti, Lastentautien, neonatologian ja lasten keuhkosairauksien
erikoislaakari

o Heikki Lukkarinen, LT, Dosentti, Lastentautien yliladkari ja toimialajohtaja
o  Tuula Manner, LKT, Dosentti, Toimenpide-, tehohoito, ja kivunhoitopalveluiden
toimialajohtaja

o Varpu Elenius, LT, Dosentti, Lastentautien ja lasten allergologian erikoislaakari

o Merja Kallio, LT, Lastentautien ja kardiologian erikoislaakari
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