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Kinderklinik und Kinderpoliklinik im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Leben mit einer Trachealkaniile




Liebe Eltern,

immer wieder gibt es Erkrankungen oder Situationen, in
denen Kinder ein Tracheostoma benotigen. Wir méch-
ten lhnen mit dieser Broschiire Informationen und einen
kleinen Ratgeber an die Hand geben, der IThnen und Ihrer
Familie Sorge und Bedenken vor dem Umgang und dem
taglichen Leben lhres Kindes mit einer Trachealkaniile

nehmen soll.

lhr

Karl Reiter und Carola Schon
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Ihr Behandlungsteam

Wenn die Anlage einer Trachealkanile notwendig wird, stellt das fur alle einen
grolien Schritt dar. Ein interdisziplindres Team ist hierfiir unerlasslich und wird
Ihr Kind und Sie in dieser Zeit begleiten.

Kinderarzte sind fir die tdgliche medizinische Betreuung auf der Intensivstation
KIPS verantwortlich.

Das Pflegeteam der KIPS ist fur die tagliche pflegerische Betreuung und Ihre
Anleitung in der Tracheostomapflege verantwortlich. Sie bereiten Ihr Kind und
Sie auf die Zeit nach dem Krankenhausaufenthalt und das Leben mit dem am-
bulantem Pflegedienst vor.

Die arztlichen Kolleg*innen der Kinderchirurgie sind fir die Anlage des Tracheo-
stomas verantwortlich.
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Das Team der Bronchoskopie wird sich zusatzlich um Ihre Anleitung in die
Tracheostomapflege und den Kanulenwechseln kimmern und ist verantwort-
lich fir die nachfolgenden Kontrollen.

Der Sozialdienst kiimmert sich um die Organisation eines Pflegedienstes

und weitere Hilfestellungen fiir zu Hause. Auch wahrend des Aufenthaltes
versuchen die Kolleg*innen Sie in Ihrem Klinikalltag und bei arbeitsrechtlichen
Fragen zu unterstutzen.

Eine psychologische Begleitung und Unterstiitzung in dieser psychisch
und emotional belastendenden Situation bieten wir Ihnen durch unsere
Kolleg*innen des hausinternen Care Teams, des Child Life Specialist
Programms und der Seelsorge an.

Eine Atemtherapie und Entwicklungsforderung wird durch die Kolleg*innen der
Physiotherapie taglich angeboten.

Die Ergotherapie unterstitzt Ihr Kind in der (alters-) entsprechenden Tatigkeit
in seinem Alltag, also seiner Spielentwicklung und seiner Auseinandersetzung
mit sich und der Umwelt.

Zur Forderung von Schlucken und Sprache wird Ihr Kind durch die
Kolleg*innen der Logopadie unterstitzt.

Eine Ernahrungsberatung durch unsere Diatassistent*innen ist zum besseren
Gedeihen und Unterstiitzung jederzeit moglich.

Eine ergdnzende Friihférderung und Schule lhres Kindes ist auch im Kranken-
haus moglich, diese wird durch unsere Kolleg*innen des Child Life Specialist
Programms unterstitzt und organisiert.
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Was ist eine Tracheotomie? Wo liegt die Trachealkaniile?

Die Operation des so genannten Luftrohrenschnittes Mithilfe eines Schnitts unterhalb des Adamsapfels wird wahrend einer Operation
heisst Tracheotomie, die dadurch entstehende Off- in Intubationsnarkose das Tracheostoma angelegt. Diese Wunde ist nach eini-
nung wird Tracheostoma (Stoma = Offnung) genannt. gen Tagen bereits verheilt und hinterldsst einen Kanal, in dem die Trachealkantle

Ein Tracheostoma ist also eine kiinstliche Offnung der 2u liegen kommt.

Luftrohre (Trachea), welche durch ein gebogenes klei-
nes Rohr aus Kunststoff (der Trachealkantile) offen
gehalten wird. Um ein Herausfallen oder -rutschen zu
verhindern, wird die Trachealkanule mit einem Halte-
band (dem Kanllenbandchen) um den Hals fixiert.

Wer braucht eine Trachealkantile?

Es gibt viele Grinde, weshalb ein Kind eine Tracheal-
kanlle bendtigt. Hierzu gehoren unter anderem eine
extreme Verengung oder Verlegung der oberen
Atemwege (z.B. eine beidseitige Stimmbandparese,
ein angeborener Tumor im Halsbereich) oder eine
Langzeitbeatmung. Ziel ist es immer, Ihrem Kind eine
ausreichende und gesicherte Atmung zu gewahrleis-
ten und damit eine Steigerung seiner Lebensqualitat
zu erreichen.

Zeichnung: Yuliia Koval
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Wie sieht eine Trachealkaniile aus?

Es gibt verschiedene Trachealkanilen. Ihr Kind wird diejenige erhalten,
welche am besten den individuellen Bedirfnissen entspricht. Links
sehen Sie (beispielhaft fiir alle anderen Trachealkanilen) eine der bei
uns haufig verwendeten Kanllen abgebildet.

Wie geht es nach der Operation weiter?

Nach der Operation wird lhr Kind auf die Intensiv-

station verlegt bzw. zurtickiibernommen und weiterhin dort versorgt,
fiir ca. 4 Wochen. In dieser Zeit werden Sie angeleitet und in die Kanu-
lenpflege und den Kaniilenwechsel so gut eingearbeitet, dass Sie bei
Entlassung sicher in der Handhabung und Pflege sind, sowie eventuel-
le Kanulenzwischenfalle souveran handhaben werden.

Am 5. Tag findet der erste Kanllenwechsel durch einen erfahrenen
Arzt statt. Ihr Kind erhalt prophylaktisch ein Antibiotikum, damit die
Wunde gut abheilen kann und sich nicht infiziert.

Wahrend des Aufenthaltes werden Sie durch unser interdisziplinares
Behandlungsteam unterstitzt. Die Betreuung fur zuhause mittels eines
ambulanten Pflegedienstes und die Versorgung mit den notwendigen
Hilfsmitteln und Verbrauchsmaterialien durch einen Medizinprodukte-
Anbieter wird fUr Sie organisiert.
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Was sind die Risiken einer Trachealkaniile?
Obwohl die Trachealkanile fur Ihr Kind eine wichtige
Unterstltzung und ein sicherer Atemweg ist, birgt
sie leider auch gewisse Risiken.

Die Kanlle kann zum Beispiel durch Schleim verlegt
oder unbeabsichtigt herausgerutscht sein. Beides
kann dann zu akuter Atemnot fiihren. Diese Situa-
tionen lassen sich aber schnell beheben. Spatere
Risiken konnen Granulationen um die Offnung des
Tracheostomas herum sein, dies kann beispiels-
weise den Kanulenwechsel erschweren. Kinder mit
Tracheostoma konnen vermehrt Atemwegsinfekte
oder Mittelohrinfektionen durch die fehlende Belif-
tung der Tuben haben.

Bei Fragen oder Unsicherheiten, bitten wir Sie, sich
jederzeit an uns zu wenden!

Wie sieht ein Alltag mit Trachealkaniile aus?

(Verbale) Kommunikation ist moglich! Die meisten Kinder konnen unmittelbar
nach der Operation noch keine Laute von sich geben. Um Stimme zu haben ist
es notwendig, dass Luft neben der Kanile und den Stimmbandern vorbeiflieRen
kann. Je nach Erkrankung und Alter Ihres Kindes ist dies nicht immer (von An-
fang an) maglich. Auch die KantilengroRe spielt hier eine Rolle, denn je kleiner
der Durchmesser der Kanule im Verhaltnis zur Luftrohre, umso einfacher kann
das Kind lautieren. Das ,Stumme Weinen" ist fur Ihr Kind und naturlich fur Sie
anfanglich gewohnungsbedurftig.

Sie missen sich aber keine Sorgen machen, Sie werden schnell (auch ohne
Horen) wieder lernen, wann lhr Kind Sie braucht. Wichtig ist auch, dass Sie mit
Ihrem Kind sprechen und auf seine Bedirfnisse eingehen. Manchmal kann auch
das Erlernen von einfachen Gebéarden die Kommunikation zwischen Kind und
Umwelt starken.
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Schlucken, Essen und Trinken kann am An-
fang ungewohnt sein. Ihr Kind muss sich
zunachst an das Gefiihl mit Trachealkantle
gewaohnen, da diese sich beim Schlucken auto-
matisch immer mit bewegt. Manchmal ist eine
logopadische Unterstitzung sinnvoll. Sauglin-
ge und kleine Kinder tun sich anfanglich meist
etwas schwerer und erbrechen am Anfang
haufiger. Altere Kinder tun sich etwas leichter
und haben haben wenn Uberhaupt nicht lange
Probleme mit dem Essen und Trinken. Bei Er-
nahrungsschwierigkeiten kann manchmal eine
Ernahungssonde notwendig sein.

Baden und Haare waschen ist auch mit einer
Trachealkanlle moglich. Achten Sie darauf,
dass beim Baden die Wasserhohe unterhalb
des Tracheostomas bleibt, sonst konnte Ihr
Kind Wasser in die Atemwege bekommen.
Haare waschen Sie am besten, wenn Ihr Kind
auf dem Ruicken liegt und Sie nur die Haare
mit Brause oder Becher nass machen kdnnen.
Auch Duschen ist moglich, wenn man darauf
achtet, dass kein Wasser Uber das Tracheo-
stoma in die Luftrohre flielt.

Spielen darf und vor allem soll Ihr Kind alles,
was es mochte und kann. Behandeln Sie Ihr
Kind so normal als maglich. Achten Sie darauf,
dass die Teile mit denen Ihr Kind spielt nicht
zu klein sind, damit diese nicht in die Kanlle
gesteckt werden konnen. Sie kdnnen mit Ihrem
tracheotomierten Kind selbstverstandlich auch
Ausfliige machen

Reisen ist nattirlich moglich. Das notwendige
. Verbrauchsmaterial muss jedoch vollsténdig
~mitgenommen werden. Bei Flugreisen muss
die Fluggesellschaft vorher informiert werden,
evtl. wird eine Flugbescheinigung durch den
betreuenden Arzt notwendig sein. Informieren
Sie sich immer vor einem Ausflug, sowohl im
In- als auch Ausland, welche Krankenhauser im
Falle eines Notfalls in ihrer Nahe sind.

Der Besuch von KiTa, Kindergarten und Schule
ist auch bei tracheotomierten Kindern ganz nor-
mal moglich. Wichtig ist nur die Begleitung des
Kindes durch eine Pflegekraft bzw. Person, die
mit dem Umgang einer Trachealkanule vertraut
ist und im Notfallmanagment geschult wurde.

Endlich zuhause, und jetzt?

Wahrend ihres stationaren Aufenthaltes bei uns auf der Intensivstation, lernen
Sie als Eltern alles, was Sie im Umgang mit dem Tracheostoma und der Tracheal-
kantile, sowie der generellen Pflege Ihres Kindes wissen missen.

Es dauert seine Zeit, haben Sie Geduld!

Sprechen Sie uns immer an, wenn Sie Fragen oder Sorgen haben, wir sind fur
Sie da.
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Kinderklinik
Lindwurmstr. 4 @

Kontakt und Ansprechpartner*innen

Abteilung fiir Bronchoskopie und Kinderintensivmedizin
am Dr. von Haunerschen Kinderspital

Lindwurmstr. 4

80337 Munchen

Tel. 089 4400-55397

Fax 089 4400-54935

E-Mail: kicendos@med.uni-muenchen.de

Prof. Dr. Karl Reiter Andrea Clemens-Gryczka
Dr. Carola Schon Mandy Weber
Dr. Florian Hoffmann Liane Ballmann

Dr. Florian Hey

Idee und Konzeption: C. Schon, V. Lieftiichter, A. Clemens-Gryczka
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