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Mål: Overgang fra sondeernæring/spisevægring til lystbetonet spisning. 
 

Med temaet spisekultur ligger mennesker i den vestlige 
verden for øjeblikket under for ” terroristers”  dikterende og 
konkurrerende sundhedsideologier. Disse veksler lig 
tøjmode i bestemte, men ikke helt forudsigelige 
tidsintervaller. 
Når læger nu taler om ernæring, så er deres overvejelser 
under indflydelse af den øjeblikkelige foreliggende 
” tidsånd” , den enkelte læges egne oplevelser og 
arbejdsmæssige synsvinkler. Her  handler  det til enhver  
tid om spørgsmålet: HVAD, HVOR MEGET og 
HVORNÅR, der  skal spises. Den til grund liggende 
hypotese er, at med ”den helt rigtige ernæring”  vil 
sundheden, livskvaliteten, ja selv levetiden efterfølgende 
blive påvirket i positiv retning. 
 
Grundlæggende er dette til en vis grad korrekt, men 
omfanget af populære og faglige artikler omkring dette 
emne og den rolle, dette emne indtager i den vestlige 
verden og i medierne, står overhovedet ikke mål med den 

relative betydning, samtidigt medfører det 
samfundsmæssigt set en række socialt accepterede bizarre 
adfærdsmønstre, nye neurotiske symptomer – og nye 
sygdomme såsom anoreksi, bulimi, samt andre alvorlige 
spiseforstyrrelser. Disse er først opfundet nu, hvor nogle 
lande har for stort et udbud af mad. 
 
I modsætning dertil, findes en gruppe børn, som kan 
overleve komplekse operationer, sygdomme og andre 
medicinske indgreb, fordi man har opfundet tynde bløde og 
fleksible ernæringssonder, som det eksempelvis er blevet 
uomgængeligt indenfor intensiv medicin og onkologi. Disse 
meget små børn bliver  madet uden nogensinde at have 
lær t at spise idet, de siden fødslen eller  kor t derefter , 
har  fået ernær ing via sonde. 
 
Medicinsk set er det at sondemade et lille barn 
tilsyneladende ikke noget problem. Når sygdommen er 
overvundet, kan det forsinkede forsøg på at lære barnet at 



spise eller lade sig hjælpe til at spise udviklingspsykologisk 
set vise sig at være problematisk eller ligefrem umuligt. 
Den nye udfordring er altså at fratage barnet den engang så 
essentielle intervention i form af sondeernæring - det være 
sig både nasogastrisk sonde (NG) eller percutan 
gastronomisk sonde (PEG) - dvs. afvænne barnet, samt 
hjælpe det til at kunne spise selv.  
Altså skal der en ny definition af fremtidsperspektivet til og 
i modsætning til ” HVAD, HVOR MEGET og 
HVORNÅR”  fremstår  det meget mere grundlæggende 
spørgsmål ” HVORDAN” , hvorpå fokus fremover vil blive 
rettet. 

 
Jo længere vi forfattere beskæftiger os med dette tema, 
desto mere tyder det på, at det at lære at spise og at kunne 
spise samt rent konkret også at gøre dette, er en personlig, 
individuel, intim, kompleks og interaktiv påvirkelig 
handling, som lig åndedræt, seksualitet, væskeindtagelse og 
urinering fungerer bedst, når mest mulig ubevidst autonomi 
bevares og der er mindst mulig kognitiv styret indflydelse. 
Netop den intensive beskæftigelse med hundredvis af børn 
og unge, der lider af anoreksi, har givet os megen viden 
mht. de kropslige og psykiske fænomener omkring 
mennesker, der sulter. Lig mange andre kropslige 
funktioner, er samspillet mellem sociale, kognitive, 
emotionelle og viserale variabler omkring det at spise 
meget sensitiv og modtagelig for udefrakommende 
indflydelse og forstyrrelser. Den automatiske ligevægt kan 
meget let blive sat ud af funktion, hvorved mennesket 
overhovedet ikke fremstår så ” regelmæssigt”  indrettet, som 
ellers hidtil har været opfattelsen. Derimod ser man ofte 
store svingninger mht. mængde, tidspunkter for indtagelse 
af mad, samt indholdet af maden, hvilket bliver anset for 
normalt. 

Billede 2. Barn 4 mdr. gammel. Normal madningssituation 
efter introduktion af skemad, med god blikkontakt. 
 
Ligesom en pige, der lider af anoreksi og som drives af en 
umådelig stor og sundhedsfarlig selvkontrol, skal hun vha. 
sit intellekt lære at fokusere på nye og alderssvarende mål, i 
stedet for kalorier og vægt, samt gøre det hun allerede kan 
(=spise), men bare ikke vil - således må spædbarnet, der 
hidtil udelukkende har haft udefra reguleret og kontrolleret 
langtidsliggende sonde, igennem en tidsforkortet 

videooptagelse (som viser udvikling over få dage og som 
ved et sundt barn strækker sig over måneder) samt 
gennemgå de nødvendige udviklingstrin mht. spisning og 
som ” topper”  med selvstændige spisefærdigheder. 
 
Overgangen fra sondeernæret barn til selvspisende barn 
lykkes kun vanskeligt, fordi alle slags hjælpere, terapeuter 
og læger ”blander”  sig, samt stiller klare betingelser. 
Betingelser, som barnet på afvænning er underlagt og som 
handler om, hvor meget eller hvor lidt barnet skal have. 
Behandlere af enhver art har altså svært ved at omstille sig 
til at reducere den hidtidige ydre kontrol samt overlade 
autonomien omkring det at spise til barnet selv.  
Skønt man historisk set ikke ved, hvorvidt ekstreme 
uregelmæssigheder i indtagelse af næring er sundt eller ej, 
inddrager man ikke det medicinsk stabile barn men bremser 
det i stedet konstant. Dermed ved man ikke, hvorvidt en 
reducering af madmængden i forbindelse med 
sondeafvænning vil være skadelig (Dette er lig den 
psykologiske vægtreducering, man ser hos nyfødte lige 
efter fødslen) eller hvorvidt al propaganda omkring, hvor 
sundt og moderne løb eller jogging er, samt hvordan det 
forlænger levetiden og i sidste instans har en positiv 
indflydelse på livskvaliteten. 
 
Det handler derfor om at påvise overfor den voksne 
”madningsperson”  og de tilknyttede rådgivere, at man som 
altid i forbindelse med børns udvikling skal skabe den plads 
samt de muligheder for barnet, som vil motivere og 
udfordre det. De skal ikke gå ind og forsøge at ” lære”  
barnet noget. 
 
Den teoretiske baggrund for  det tværfaglige team 
omkr ing ” sondeafvænning”  fremstår  ved forskellige 
videnskabelige sammenfaldende subdicipliner : 
- Pædiatri, børnekirurgi, intensivmedicin 
- Pleje, ernæringsmedicin, diætrådgivning 
- Standard diagnostik (ICD 10, ZTT DC 0-3) 
- Psykoanalyse, psykoterapi, babyovervågning, 
- Adfærdsobservation, adfærdsterapi, relationsteori, 

gruppedynamik 
- Arbejdsgiverrådgivning, ledelse 
- Scene, psykodrama, interaktionstræning 
 
Mangfoldigheden af videnskabelige teorier viser tydeligt, at 
et egentligt ” rigtigt”  ikke findes, idet hver enkelt 
subdiciplin tilsyneladende gør krav på at være det eneste 
rigtige mhp. sundhed. Det ret store antal sondeafvænnede 
spæd- og småbørn taget i betragtning (>200) viser dog 
tydeligt, at hvert enkelt spædbarn og indtil nu også hvert 
enkelt barn, som udelukkende mades via sonde, skal 
observeres og behandles individuelt i samarbejde med 
barnets omsorgspersoner. 
 
Konceptet ” CRAZY WORLD”  giver teamet redskaberne 
til at kunne veksle mellem intensiv identifikation med 
index patienterne på den ene side og den nødvendige 
distancering og relativering på den anden side. Når et 
menneskes subjektive oplevelse af tingene ændres via 
sygdom såsom ved langvarig sondeernæring, opstår en 
forskydning i evnen til normopfattelse og en ny norm 
opstår. Dette opfatter vi primært som tilpasning eller 
bearbejdning af en ikke forventet og ikke tilsigtet situation. 
 

Det handler altså om at overbevise den voksne 
madningsperson om at trække sig tilbage for at skabe 

en udviklingsmotiverende omverden for barnet 



For  sondeernærede børn er  mad det, som plejepersonen 
hælder  i slangen. Selve handlingen har  intet med 
barnets forkær lighed, smag, dets mund og for  det meste 
heller  ikke med sult- mæthedsfornemmelse at gøre.   
Disse børn oplever en forskudt eller anderledes normalitet. 
De vokser til og observerer, at andre mennesker spiser med 
munden, men erkender samtidig og helt selvfølgeligt, at 
dette ikke gælder for dem. Fra 3 års alderen tyder det på, at 
sonden bliver en del af barnets identitet, idet sondeernærede 
småbørn kommer med udtalelser som: ”Uden sonde vil jeg 
ikke med”  eller også ”Jeg kunne godt spise selv, men det 
vil jeg ikke, fordi jeg så skal af med sonden” .  
 

Billede 3: Barn 12 mdr. gl. Den rigtige alder til at spise 
selv – megen uorden og mange eksperimenter! 
  
Af praktiske grunde får sondeernærede børn tit deres 
sondemad liggende på puslebordet i badeværelset og sidder 
ofte ikke med ved bordet, når resten af familien spiser. De 
rører ikke ved mad, er meget følsomme og undgår enhver 
berøring med mad og væske. Rigtig mad opfattes som 
traumatisk og truende og en allerede total visuel udløst 
fornægtelse ses ofte, f.eks. når tingene til tilberedning af et 
måltid stilles frem. Alle velmente forsøg samt tricks mhp. 
at hjælpe barnet til at overvinde dets angst og skyhed slår 
fejl. Det virker ofte som om det i stedet forstærker barnets 
modstand. ”THE CRAZY WORLD” dvs. det specielle 
”VANVID”  som netop nu hersker i denne bestemte familie 
er dermed den eneste verden, som det (syge) barn indtil nu 
kender til. 
 
Dominerende kendetegn ved denne ”vanvittige”  kunstige 
situation er at sondeernærede børn samt alle andre børn, der 
pga. sygdom, trivselsforstyrrelser eller svaghed, får en 
tiltagende og forlænget afhængighed af voksne 
plejepersoner (familie, sygeplejersker, læger). Betydningen 
af de voksnes retningslinjer træder før barnets 
selvbestemmelse, samt styrer indhold, mængde, automatisk 
regulering/biorytmik. Hos denne gruppe børn bliver 
ernæring ufrivilligt ”et medicinsk tema”  og bliver af de 
involverede voksne beregnet ud fra tabeller, klokkeslæt, 
mængdeangivelse og er præget af præstationsangst og 
ængstelse. 
 

Denne udvikling er potentielt katastrofal. Lige meget om et 
barn ernæres via sonde, konstant skal overtales eller 
tvangsmades, er det uforståeligt, vanvittigt og på sigt et 
stort problem, specielt for barnet selv. Vor nuværende 
ellers liberale tidsalder til trods, virker netop 
madningssituationen som en opfindelse af førnævnte tid - i 
øvrigt sammenlignelig med andre familier, hvor 
sovesituationen for forældrene er en tilbagevendende kamp 
og hvor barnet altid i sidste ende er sejrherre. Denne sejr 
opstår ved, at barnet oftest siger nej og samtidig besidder 
større udholdenhed og stædighed. Denne konflikt er baseret 
på forældrenes behov for struktur og kontrol med børns 
(ellers sunde) selvrådighed, nysgerrighed og ønske om 
autonomi. Madningssituationen udvikler sig tiltagende 
stressende og forholdet mellem barn og besøgsperson kan 
hurtigt blive et ”SKURK-OFFER” SPIL samt udvikle sig 
til en bitter og indædt magtkamp. 
 
Konceptet ”CRAZY WORLD” muliggør, at man erkender 
sin egen verden, sine omgivelser og sine tanker som 
værende tilfældige og relative i forhold til andre 
mennesker. Det beskytter en fra at indbilde sig selv, at man 
med meninger og indstillinger har det sidste ord at skulle 
have sat i forbindelse med ” rigtig”  spiseteknik og ernæring. 
 
Tilbage til begyndelsen for  det sunde barns 
spisesituation: 
I spædbarnsperioden er der meget, som fremstår mere 
tydeligt end senere hen. For at kunne fjerne sonden, må der 
i første omgang opbygges forståelse for den normale og 
sunde spiseudvikling. 
- At spise er en individuel opnået færdighed. Den er 

opfyldt, når barnets synkerefleks fungerer og ikke 
bliver forhindret af anatomien. 

- Madning er en interaktiv balancegang mellem barnet 
og den besøgsperson, som skal made det. 

- Barnet udsender relationssignaler, som skal kunne 
aflæses og tolkes af en sensibel besøgsperson. 

- Det er umuligt at lære at spise uden madningsperson. 
- Jo mere selektiv (personorienteret) madnings-

situationen er jo bedre, fordi signaldialogen bliver 
mere forudsigelig. 

- Uden forståelse for den normale spiseudvikling kan 
man ikke vurdere senere opståede udviklingsfejl. 

- At made er altså altid en interaktiv udfordring. 

Billede 4: 23 mdr. gammel pige som har opnået gode 
manuelle færdigheder. 
 



Det er en væsentlig udfordring, hvorved et sundt 
kropsskema og normalt relationssystem styrker barnets 
evne til at tage et initiativ og samtidig styrke dets 
selvværdsfølelse. Dermed fremmes udviklingen fra det 
totalt afhængige spædbarn til relativ selvkontrol hos det 
mindre barn.  
 
De vigtigste forudsætninger  for , at denne udvikling 
bliver  en succes er : 
- Tillid, sikkerhed 
- Interaktion mellem 2 parter  
- Positiv effekt, glæde ved hinanden 
- Ingen pres og tvang 
- Sensibel indføling 
- At kunne afvente, at barnet selv melder sig 
- Ingen magtkampe, ingen handlen 
 
Er disse forudsætninger ikke tilstede, opstår meget ofte 
nogle ikke altid interventionspligtige problemer, som den 
tålmodige børnespecialist bliver præsenteret for: ”Mit barn 
spiser for lidt! Mit barn opfylder ikke, hvad der står på 
pakken! Mit barn afviser at blive ammet! Mit barn afviser 
at starte med fast føde! Mit barn spiser kun, hvad det selv 
vil! Mit barn vil ikke spise selv og vil ikke bruge ske! Mit 
barn har bizarre vaner som f.eks. at spise siddende på 
gulvet!”  (Ref.: J.paed. 1990; 12:115-120; Child Adolsc. 
Psyciat. Chi. N. Am. II (2002) 163-183)  
 
Alle disse hyppige beskrivelser, der oftest kommer fra 
moderen, er harmløse og forbigående problemer, som er 
udtryk for barnets forsøg på at sætte sin vilje igennem 
overfor forældrenes forestillinger og retningslinjer. Meget 
karakteristisk starter problemerne i 7-9 mdr. s alderen. dvs. 
i starten af den såkaldte trodsalder eller 
selvstændighedsfase. Ved siden af de typiske spil og 
magtkampe mellem mor og barn, opstår tilmed også meget 
hurtigt spændinger forældrene imellem, fordi moderen 
oftest er den ”nærmeste”  madningsperson og derfor 
involverer sig mere i problematikken. I modsætning dertil 
står faderen reelt og emotionelt mere på sidelinien, hvilket 
også afstedkommer bebrejdelser såsom, at han ikke rigtig 
forstår problematikken. Som regel er en sådan påfaldende 
adfærd forbigående. Uoverensstemmelsen vil som regel 
kunne løses tilfredsstillende via rådgivning indenfor 
familie- og vennekreds eller hos lægen, i form af gode råde 
og opfordringer til en mere positiv tilgang til barnets luner 
og ideer. 
 

Det virker som en moderne opfindelse at lige 
præcis spisesituationen er blevet gjort til 
slagmark for familiens normkonflikter 

 
De følgende bevæggrunde skal dog vurderes noget mere 
kr itisk. Her  vil det være nødvendigt med en 
børnespecialistundersøgelse. En målrettet diagnostik, 
differentialdiagnostik samt terapi er  også efterspurgt: 
- Gentagne spisevægringer m/u opkast, m/u vægttab 

(Forekommer ved 1-2 % i barnets første leveår) 
- Relevant på længere sigt: 70 % af disse spædbørn 

udviser senere tegn på yderligere spiseforstyrrelser, 
periodevis med kognitive og andre associerede 
adfærdsproblemer.  

(ref. Acta Paediatr. 1992; 81:575-579; 1994: 83: 54-58) 
 

Mht. interaktionen Børn, forældre og læge imellem er  
der til følgende at bemærke: 
- Et ikke-spisende barn vil altid afstedkomme bekymring 
- Enhver spiseforstyrrelse medfører stress, samt dannelse 

af kontaktforstyrrelser mellem 2 eller 3 
familiemedlemmer, pres, angst og hjælpeløshed 

- Enhver kontaktproblematik kan synliggøres i 
klimaet/stemningen omkring madningen 

- Pres fra forældrene udløser modværge fra barnets side 
- Pres fra lægen forstærker problemet 
 
En korrekt terapeutisk intervention består til dels i at 
erkende, hvilken form for konfliktdynamik barnet udøver, 
samt objektivt vurdere om der evt. allerede er opstået 
kropslig skade, mhp. en tiltagende trivselsforstyrrelse samt 
rette en fintfølende, taktfuld og også klart struktureret 
opfordring til forældrene samt at reflektere over deres andel 
i konflikter, samt dermed ændre denne andel. I det konkrete 
tilfælde kan dette vise sig mere langstrakt og problematisk 
end først antaget. 
 
Som i enhver konflikt skal der også her findes en løsning/et 
kompromis, hvormed begge sider, forældre og barn, kan 
nærme sig hinanden og sammen finde en mellemvej, hvor 
der ikke er nogen taber, men i stedet 2 konfliktparter, som 
forholder sig respektfuldt til hinandens behov. Som ved 
ethvert kompromis må hver enkelt træde lidt tilbage mhp. 
at opnå det fælles mål – reducering af stress. Jo tidligere et 
barn i forbindelse med måltider kræver selvbestemmelse, 
desto hurtigere skal det have mulighed for at være 
selvstyrende. Vi forhindrer jo heller ikke småbørn i at 
forsøge at gå, når de selv tror de kan, selv om det medfører, 
at de dermed falder mange gange. 
 

 
Billede 5: En far forsøger at give sit barn mad. Barnet 
viger tilbage og nægter. Diagnose: spædbørns Anoreksi. 



Det næste skridt var en nasogastrisk sonde i 5 mdr., en helt 
klart forkert beslutning! (Video I.Chatoor)  
 
Tabel 1 Kaos i terminologien:  

Spise- eller  tr ivselsforstyr relse 
 
- Ikke alle spiseforstyrrelser afstedkommer en trivsels- 
  forstyrrelse 
- Ikke alle Trivselsforstyrrelser baseres på en spise- 
  forstyrrelse 
- Trivselsforstyrrelse er ikke en diagnose men et 
  symptom 
- Sonde løser ikke spiseproblemer 
 

 
Tabel 2 Diagnostisk klassifikation 

 
1. Spiseproblemer ved påvirket selvregulering 

(begynder ved fødslen, ZTT DC 401) 
2. Spiseforstyrrelse ved kontaktforstyrrelse (begynder 

ved 2-6 mdr., ZTT DC 206) 
3. Infantil anoreksi, udviklingsforstyrrelse (begynder 

ved 7-9 mdr., ZTT DC 600) 
4. Neurosensoriske spiseproblemer (børn med 

handicaps, ZTT DC Akse III) 
5. Post medikal aversion mod mad (kommer pludseligt, 

ofte efter sygdom i mundområdet, ICD 10 F 98.2) 
6. Post traumatisk spiseforstyrrelse (FG, NICU, 

neonatale operationer, ulykker, medicinske 
sygdomme, ZTT DC 100 +Akse III) 
   

 
I diskussionen om hvornår, hvad og hvordan et barn spiser, 
må man ikke glemme, at sult er et biologisk behov, som 
uden indblanding bliver tilfredsstillet. Anskaffelse af og 
tilbud om mad skulle ikke gerne medføre, at diverse 
ideologier bliver hævdet og magt bliver udøvet. Er 
forældrene vedr. ernæringsideologi militant alternativt 
indstillet, vil barnet (forhåbentligt) have problemer dermed 
eller vil opbygge en egen indre verden som modvægt, hvor 
barnet kan udfolde og udforske sin nysgerrighed. Sker dette 
ikke, kan der i den tidlige barnealder udvikles tungtvejende 
mangeltilstande, som kan medføre døden. 
 
At spise eller  ikke at spise, det er  altså spørgsmålet; Det 
er meget enkelt, for hvis et menneske vil leve, så må det 
spise! Som følge deraf, uanset hvor brutalt det lyder, skal 
barnet uanset alder selv melde sig. Det spiser ikke for eller 
imod sine forældre, men for at ernære sig selv og for at 
leve. 
 
En af grunde til at et område som spiseforstyrrelser ikke 
interesserer medicinere meget er bl.a. de uklare 
kompetencer/beføjelser psykiatrien og intern medicin 
imellem, samt den hidtidige misere indenfor områder 
såsom findiagnostik eller subklassificering. Således blev 
børn og forældre tidligere i forbindelse med spiseproblemer 
– og i god tro – ofte henvist til øre-næse- halslæger, for 
derefter for størstedelens vedkommende at ende på dysfagi 
afd. eller hos logopæderne. Heraf lyder oftest den sjældent 
hjælpsomme diagnose: ”Alt i orden, organisk intet 
abnormt” . Det udviklingsmæssige aspekt bliver i stor 
udstrækning forsømt - dette ikke mindst, fordi der selv 
blandt udviklingspsykologer ikke findes nogle med 

tilstrækkeligt kendskab til området småbørn med 
spiseforstyrrelser. Den amerikanske børnepsykiater, Irene 
Chatoor, som leder Center for Børnemedicin og 
Spiseforstyrrelser i Washington, præsenterede i 1989 et af 
de anerkendte subklassifikationer fra ACCIP (American 
Society of Child and Adolescent Psychiatry), som blev 
udviklet ud fra behandling af børn med posttraumatiske 
spiseforstyrrelser. Denne diagnoserende subklassifikation 
gælder stadig i dag som grundlag for det deraf afledte 
behandlingskoncept. 
 
Irene Chatoor insisterede allerede sidst i 80´erne på at 
benytte undersøgelsesmediet ”SPLIT SCREEN Videografi”  
som dokumentationsmedie. Siden starten af 90´erne blev 
denne diagnostiske teknik også ”STATE OF THE ART” i 
vores afdeling. Ved anvendelse af videodiagnostik kan 
spørgsmålet om subklassifikation blive besvaret: Kan 
barnet (endnu) ikke eller vil det ikke? Eller begge dele? 
 
Netop det at kunne skelne er vigtigt, idet det terapeutiske 
fokus de subdifferentierede grupper imellem varierer 
meget. Kort sammenfattet: 
- Barnet kan ikke: Har  brug for  hjælp 
- Barnet vil ikke: Ved udvikling af sin autonomi har  

barnet brug for  afstand og opbakning samt/eller  
paradokse interventioner  

 
HVAD KAN VI  GØRE? 
- Diagnosen spiseforstyrrelse kan kun stilles ud fra 

observation af madningssituation og aldrig ud fra en 
journal alene! 

- Samtaler skal altid føres med begge forældre, idet 
deres beskrivelser ofte er meget forskellige. 

- Børnelægen er i kraft af sin autoritet omkring barnet 
efterspurgt, troværdig og respekteret. 

- Venligst ingen intervention i form af 
” lommepsykologi”  

- Venligst undlad at berette om personlige oplevelser 
 
 
 
 
Billede 6: 
Clarissa, 16 mdr. gammel, 
født ekstremt for tidligt - i 
24.+5 uge, fødselsvægt 
437 g, mindste vægt 437 g, 
Svær RDS (Resp. Distress 
Syndrom) BPD, godt 
udvikings.forløb. Sonde 
siden fødslen, succesfuld 
sondeafvænning under 2 
ugers standardiseret 
terapi under indlæggelse. 
 
En række af mærkværdige og vidtgående ubevidste 
hypoteser medvirker til den falske opfattelse, at sonder er 
nyttige udover ved den eneste ubestridelige indikation, som 
er en blokeret oral passage. 
- Tvivlsom er opfattelsen (intensiv medicinsk område), 

at et barn ved oral ernæring forbrænder mere energi. 
- Det er risikabelt at opfatte sondemad som ”nemmere 

og billigere” . Anvendt i praksis alene er dette måske 
rigtigt men potentielt katastrofalt, da det bidrager til 



illusionen om, at barnet er en beholder, hvori man 
uhindret kan fylde mere og mere. 

- Påstanden om at sondeernæring bedre kan kontrolleres 
er rigtig. Ud fra perspektivet om genopnåelse af 
selvstændig spisning er dette dog en fælde og medfører 
meget belastende interaktioner mellem forældre, 
plejegruppe og lægestand. 

- Beslutning om anvendelse af enten NG sonde eller 
PEG sonde bliver oftest truffet på et uvidenskabeligt 
grundlag og er samtidigt underlagt den ofte tilfældige 
dynamik forældre, behandlere, samt indenfor egne 
rækker uenige læger imellem. 

- Dette medfører en vilkårlig ikke undersøgt og ikke 
standardiseret beslutning om, hvorvidt barnet skal have 
anlagt en sonde, hvilken type, hvornår og hvor lang tid. 

- Disse ”uklarheder”  modvirker ofte forældrenes fulde 
accept af hjælpemidlet og fører til en utallig række af 
sekundære komplikationer (f.eks. at sondeanlæggelse 
opleves som overgreb, forældre frygter at skulle made, 
de eksperimenterer hermed, udvikler tungtvejende 
reaktive psykiatriske symptomer).  

 

Billede 7: Clarissa på den 5. dag efter sondefjernelse 
 
Da den interaktive kvalitet, dvs. kontakten mellem barn og 
forældre har afgørende indflydelse på de fremtidige 
spisesituationer, skal man før  en evt. fjernelse af sonde 
afklare følgende: 
Er sonden ”god”  eller ”dårlig”? Hvad var den primære 
indikation? Er den stadig gyldig/gældende? Hvem tænker 
hvad? Opfylder sonden, hvad den skal? Retfærdiggør den 
faktiske effekt mulige bivirkninger? Hvor meget har den 
over lang tid bevirket? Hvad er den aktuelle diagnose? 
Består der allerede en spiseforstyrrelse? Hvornår, hvordan 
og hvem skal fjerne sonden, og i særdeleshed hvem har 
hvornår fastsat en fjernelse af sonden? 
 
Vi ønsker ikke her at virke anmassende med spørgsmål om 
hvorvidt en anlagt sonde er ”god eller dårlig” , samt ej heller 
koble det sammen med spørgsmål om, hvordan, hvornår og 
hvem der skal fjerne sonden. Dette er naturligvis et 
kompliceret spørgsmål, som skal vurderes af diverse 
fagområder og ud fra forskellige perspektiver. Det virker 
besynderligt, at der forefindes klare retningslinjer for 
fjernelse af metalimplantater, som ofte anvendes efter brud. 
Som regel fjerner den læge eller i hvert fald den afd., hvor 
det operative indgreb er foretaget, implantatet. 

Anlæggelse af sonde anses dog for så ukompliceret et 
indgreb, at lægen som udfører indgrebet (specielt v. PEG 
sonden), sjældent overvejer, hvornår, hvordan og hvem, der 
skal fjerne denne.  
Sammen med en række helt klare udviklingspsykologiske 
og interaktive argumenter, som klart taler for fjernelse af 
sonde, findes dog - selvom meget få udgivelser beskæftiger 
sig med temaet - nogle ”hårde”  argumenter, som taler for 
sonde. 
 

 

 

 
 

Tabel 3 Indikation for  anlæggelse af sonde: 
 
Er opfyldt, når den orale passage ikke fungerer: 
- Ved medfødte malformationer, ganespalter, atresier 
- Ved meget for tidligt fødte, hvor barnet er for svagt 
- Ved dårlig almentilstand, f.eks. kardiologisk indgreb 
- Efter ulykke, hjernetraume 
- Kontrolleret indtagelse ved stofskifteforstyrrelser, f.eks. 
  nefrologi 
- Kontrolleret indtagelse ved invasive sygdomme f.eks. 
  onkologi  
 

Tabel 4 Indikation for  anlæggelse af sonde er  ofte 
ikke kor rekt! 

 
- Diagnosen mangler eller er forkert 
- Indikation opstår tilfældigt under narkose 
- Anæstesiologer eller kirurger stiller indikationen,  
  sonde som “Fait accompli”  
- Ved enhver anlæggelse af sonde må der stilles flg. 
  spørgsmål: 
          Hvorfor, hvor lang tid, hvordan, hvad, hvornår  
          og hvor meget? 
 

Tabel 5 Hvor for  sondeafvænne? 
 
Kendte komplikationer : 
- GØR (gastro-øsofageal refluks),  Recidiverende  
  opkast, Dumping syndrom (Dellert ab 1993) 
- Hjerte-lunge-kredsløbsbelastninger (Shiao, et al. 
  1995) 
- Forhøjet dødelighedsrate (Strauss et al. 1997) 
- Kronisk hud irritation, kroniske infektioner i øvre  
  luftveje 
- Afbrydelse af den autonome søvn-vågen, sult- 
  mæthedsrytme 
- Forhøjelse af tonus, funktionelle bevægelses- 
  forstyrrelser, asymmetri 
- Reaktiv spiseadfærdsforstyrrelse og psykiatriske  
  sygdomme hos forældrene (Chatoor et al. 2001,  
  Dunitz-Scheer et al. 2001) 
- Fejlbehandling ved ADHD, reguleringsforstyrrelser  
  (Wolke 1994) 
- Relations – kontakt forstyrrelser (Coolbear &   
  Benoit, 1999) 
- Forsinket kognitivt og emotionelt udviklingsniveau via  
  kronisk mekanisk irritation og PTSD (Boddy, 1997) 
- Høj komplikationsrate og tydelig udviklingshandicap 
 



 
” GRAZER MODELLEN”  
Denne model blev over flere år udviklet ved et samarbejde 
mellem tværfaglige teams, i hvilke de enkelte faggrupper er 
ligestillede og ligeværdige. Pædiateren står for ledelsen 
samt er den øverste ansvarlige for projektet. Begge forældre 
må være indstillet på at samarbejde. Ingen børn bliver 
afvænnet uden forældrene/plejepersonerne er 
medinddraget. Den udviklede og ” forfinede”  model er 
baseret på klinisk erfaring fra arbejdet med mere end 200 
spæd- og småbørn. Disse børn bliver henvist til os med det 
formål at fjerne sonden. Konceptet forener de forskellige 
faggrupper (pædiatri, sygepleje, børnepsykologi-terapi, 
udviklingspsykologi, ergoterapi og fysioterapi, logopædi, 
diætister, yderligere områder så som radiologi, børnekirurgi 
m.m. med tilsynsfunktion) parate til den indledende 
tværfaglige samtale med hele familien inkl. barnet. Hele 
teamet samles mindst 1 x ugentligt under den 2 – 3 uger 
lange afvænningsproces. 
 
De angivne data i tabel 6 stammer fra forskellige 
videnskabelige udgivelser og præsentationer fra den 
Psykosomatiske og Psykoterapeutiske arbejdsgruppe og 
også fra samarbejde med kolleger i Tyskland (Münster, 
München, Bern), USA (Washington) Israel, New Zealand 
og Australien. 

Som led i omstillingen fra udelukkende parenteral eller 
ligefrem enteral sondeernæring er det yderst vigtigt at 
bryde det vante læge-patient forhold. 
Det tilvante mønster siger: ”Vi reducerer, hvis du 
beviser/viser, at du kan og vil samarbejde”  Dette fordrer på 
forhånd en større indsats af barnet, før en af andre bestemt 
mængde bliver reduceret. Denne form for ”bevisførelse”  
kan psykisk ikke-traumatiserede børn efter f.eks. akut 
gastroenteritis uden problemer udvise. Mht. gruppen af 
udelukkende oralt traumatiserede børn, støder vi med denne 
”når-hvis indfaldsvinkel”  kun på modstand og blokerer 
derved uden hensigt barnets genopbygning af normal 
indtagelse af næring.  
 
Det betyder: Vi må lære at vente, indtil barnet selv tager 
initiativ og direkte beder om noget at spise. Barnet er 
allerede fra fødslen i stand til at udsende sultsignaler, så 
denne færdighed bliver aldrig et spørgsmål om alder. 
 
Ved denne type tværfaglige projekter er et voksent, ærligt 
gennemskueligt og konflikthåndterbart samarbejde en 
forudsætning. Samarbejdet bliver flere gange ugentligt 
udfordret af forældrenes forventede kriser 
(udmattelsesreaktioner, parreaktioner osv.). I den 
forbindelse er de medicinske lægers opgave næsten den 
sværeste, idet de sjældent er særligt godt uddannede eller 
særlig berømte indenfor områder som dialogføring, 
selvrefleksion, kritik- og konflikthåndtering. De 
nødvendige teamegenskaber skal derfor udvikles og 
checkes min. 1 x ugentligt i forbindelse med de ugentlige 
teammøder for hvert enkelt barn på afvænning. 
 
Tværfagligt samarbejde betyder : 
De involverede medicinske læger skal finde og udvikle 
konsensus, samt afklare deres forhold til ledelse og styring. 
Dette forudsætter en reflekterende omgang med sin egen 
narcissisme! Konsensus betyder fælles forklaringer overfor 
mor, co-terapeuter, plejepersonale samt undgåelse af 
retningslinjer/bestemmelser og prognoser ”ovenfra” , bruge 
observation og sikkerhed indenfor rammerne, tillade 
forældrenes ængstelse, lade barnet prøve sig frem samt gå 
individuelt til værks. 
Da de fleste små patienter og deres familier ofte har 
måneder bag sig med frustrerede afvænningsforsøg, er den 
psykiske belastning derfor stor. En gang imellem opstår et 
reelt sygehus-burnout-syndrom, især hos mødrene. Til 
gengæld forholder mødrene sig til modstridighederne i den 
forgangne behandling og arbejder bevidst med at bearbejde 
oplevelserne og bemærker ofte for første gang deres egen 
andel i det skete, hvilket er meget smerteligt. At 
medinddrage faderen her er, ud fra vor erfaring, af 
uvurderlig værdi og ikke til at komme udenom. På den ene 
side skal han (for første gang) døgnet rundt hjælpe sin 
hustru, som er meget belastet af ovennævnte problematik. 
På den anden side kan han bruges som primær 
madningsperson i den kritiske periode med begyndende sult 
– hvor, det der indtages endnu er meget minimalt. Dermed 
bistår han barnet som en mere afslappet og mindre 
ængstelig kontaktperson. Ofte bliver mødrene i denne fase 
selv syge og har også behov for støtte. Vi mener, at denne 
regression er vigtig og næsten psykodynamisk ønskværdig; 
Behandlingsteamet må udvise forståelse herfor, samt omgå 
denne regression kærligt og varsomt og samtidig undgå for 
megen fokus på den. 
 

Tabel 6 ” Grazer  modellen”  
 
Medicinsk intervention 
- Hurtig nedtrapning af sondemad,  
- Hurtigst muligt kun give flydende om natten 
- Pædiatrisk døgn overvågning 
- Overvågning af vægttab 
- Tillade selvregulering 
  
Paramedicinsk intervention 
- Fysioterapi, logopædi og ergoterapi 
- Pleje, diætist, rådgivning 
 
Paradynamisk intervention 
- Emotionel støtte fra omgivelserne 
- Psykoterapi, bearbejde PTSD 
- interaktionscentreret psykoterapi 
- babybuffet, babygruppeterapi 
- daglig madleg 

 
Børn begynder at: 
Drikke: (antal dage) = 1,2 +/-0,7  Variation = 1-5 dage  
Spise:    (antal dage) = 2,8 +/-1,9  Variation = 1-7 dage 
 
 Antal børn i undersøgelsen  = 39  
Alder: 29,6 + / - 21,3 mdr.                     (Wilken in prep.) 
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Hvorvidt det fælles projekt, hvor barn, familie, tværfagligt 
afvænningsteam, samt andre afdelinger med 
specialfunktioner alle er involveret, bliver en succes, 
afhænger af opbygningen af et ” terapeutisk”  klima.  
I denne forbindelse er regel nr. 1 for alle involverede 
voksne (forældre og professionelle): 

- Ikke at tilbyde mad, uden barnet selv giver signal 
derom! 

- At skabe et opmuntrende, udfordrende og 
stimulationsfyldt miljø med tilstrækkelig mad 
indenfor rækkevidde, uden kontrol og pres mht. at 
spise. 

Den, der  klarer  det, har  også forstået, hvad det handler  
om!  
 
Uafhængig af alder, men afhængig af udviklingstrin, 
handler det for barnet om at tilegne sig ønsket om at ville 
sende sult- og lystsignaler, bare uden pres og med mest 
mulig sjov og sikkerhed. 

Billede 8: Madleg 
 
Efter over 200 sondeafvænninger hos spæd- og småbørn i 
alderen 5 mdr.-6 år, opstod i den 1. måned efter 
sondeafvænning kun 4 tilfælde, hvor en kortsigtet 
genanlæggelse af sonden var nødvendig pga. akut 
gastroenteritis og kun 1 barn med en meget svær form for 
autisme havde fortsat brug for sonde om natten. Endnu 
mere positive var resultaterne på området Body Mass 
Index, når man sammenlignede før og efter afvænning. 
(Se diagrammet på billede 9) 
 

Billede 9 

Vægtforløbet viste efter kort tids vægttab fra 4 -14 % under 
den akutte afvænningsfase (1.-2. uge), allerede ved 
udskrivelsen (gennemsnitlig 19,4 dage) igen en stigning. En 
undersøgelse foretaget efter 4 og 18 mdr., (litt. M. Wilken 
2002-2003, A. Krasnovsky 2004) viser en tydelig 
forbedring i forhold til den tidligere periode med fast anlagt 
sonde. Den positive effekt af sondeafvænningen mhp. 
sprogudviklingen og overraskende nok også mhp. den 
motoriske udvikling, er ubestridelig, men kunne bare indtil 
nu videnskabeligt ikke tilstrækkelig belyses. 
 
Det sidste spørgsmål, hvorvidt sondeafvænning skal 
foregå ambulant eller  under  indlæggelse, afhænger af 
forskellige variabler. Hvor længe, en sonde har ligget, 
betyder intet! Det ældste barn, vi har sondeafvænnet, var 7 
år.  
I hvert tilfælde skal spørgsmålet, hvorvidt man skal 
afvænne ambulant eller under indlæggelse, diskuteres i ro 
og fred med de implicerede parter (forældre, kollegaer og 
hidtidige co-terapeuter). Foreligger der megen angst 
og/eller usikkerhed i forbindelse dermed, kan indlæggelse 

altid anbefales. 
Billede 10: Dragona efter sondeafvænning.   
Hun levede 2 år med en nasogastrisk sonde og kunne under 
en 2½ uges indlæggelse afvænnes. Vi håber, at hun og 
hendes familie kan give andre mod til at starte på det der 
umiddelbart virker umuligt. 
 
Denne artikel er især dediceret Ingeborg Sommer i anledning af hendes 
forestående pension. Uden hendes store tålmodighed under koordinering 
af plejens, lægernes, paramedicinernes og forældrenes interesser og 
anliggender og hendes løbende understøttelse i alle faser af opstarten for 
behandlingskonceptet ville ” grazermodellen”  aldrig være udviklet. 
Vi vil også gerne takke alle vore små patienter, deres søskende og 
forældre samt bedsteforældre, for uden deres tiltro til projektet og deres 
beredvillighed til at indgå heri, ville vi ikke have haft noget at berette om. 
 
Om forældreperspektivet: www.sondenkinder.de  
Mulige terapeuter: www.gaimh.de  
Spørgsmål og kommentarer fra kolleger og forældre kan 
stilles på: marguerite.dunitz-scheer@klinikum-graz.at 
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Dear tube fed patients from northern countries! 
We say Hello to you from distant Austria. We wish to 
welcome you into sharing the clinical experience that we 
have collected in over 20 years of working with tube fed 
infants and their families, coming for tube weaning from all 
over. Ulla Lebahn and Pia Lysen have been as kind as to 
translate the basic theory, which our treatment model is 
based on: hunger (controlled and supported starving) and 
autonomy (letting each child develop and find its own way 
back to oral feeding).  
If you have any questions concerning your child, please 
don’ t hesitate to contact us: Basically your child can be 
admitted for a 3 week treatment course if the insurance 
supplies the E112. This is the European form to insure 
specific treatment in a specific clinical centre if the local 
treatment facilities have been not able to solve the child’s 
problem. Please talk to your paediatrician about his or her 
opinion about the tube weaning topic and then talk to the 
insurance. I will be glad to help you if I can.  
 
Kindly yours Marguerite Dunitz-Scheer 
 
 
Her følger oversættelse + forklaring: 
 
 
Kære sondepatienter fra de nordiske lande! 
 
Hermed hilsener fra det fjerne Østrig. 
Vi vil gerne dele de erfaringer, vi har opnået gennem 20 års 
arbejde med sondeernærede børn og deres familier, der 
kommer for at blive sondeafvænnede fra hele Europa. 
Ulla Lebahn og Pia Lysen har været så venlige at oversætte 
grundteorien, som vores behandlingskoncept bygger på: 
Sult (kontrolleret og støttet) og Autonomi (at lade hvert 
barn udvikle sig og finde sin egen vej tilbage til oral 
ernæring = alm. fødeindtagelse gennem munden)   
 
Hvis I har spørgsmål vedr. jeres barn, så tøv ikke med at 
kontakte os på klinikken i Graz: Det skulle være muligt at 
få jeres barn indlagt for en 3 ugers afvænningsperiode, hvis 
forsikringen dækker E112. Blanket vedr.: ” Planlagt 
behandling i et andet EU land”  
 
 E112 er den Europæiske ansøgningsblanket, der tages i 
anvendelse, hvis man ikke i eget område (amt/region/land) 
har været i stand til at løse barnets problemer. Med dette 
ansøgningsskema kan man ansøge om specifik behandling 
på en specifik klinik i Europa. Blanketterne er personlige, 
så I bør have dem udstedt til dig selv og eventuelle 
familiemedlemmer, der ledsager dig. 
 
Venligst tal med jeres pædiater om hans eller hendes 
mening om sondeafvænningsemnet og tal derefter med 
forsikringen. Hvis der er problemer, vil jeg gerne hjælpe 
jer, hvis jeg kan. 
 
 
Venlig hilsen Marguerite Dunitz-Scheer 
Universitets professor og overlæge på Børneafd. for 
sondeafvænning ved Hospitalet i Graz 
 
Mail adresse: marguerite.dunitz-scheer@klinikum-graz.at

  


