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Med temaet spisekultur ligger mennesker i den vestlige
verden for gjeblikket under for "terroristers’ dikterende og
konkurrerende sundhedsideologier. Disse vekder lig
tgjmode i bestemte, men ikke helt forudsigelige
tidsintervaller.

Né&r lagger nu taler om ernaging, sa er deres overvejelser
under indflydelse af den gjeblikkelige foreliggende
"tidsdnd”, den enkelte lames egne oplevelser og
arbgjdsmasssige synsvinkler. Her handler det til enhver
tid om spergsmalet: HVAD, HVOR MEGET og
HVORNAR, der skal spises. Den til grund liggende
hypotese er, a& med "den helt rigtige ernaaing” vil
sundheden, livskvaliteten, ja selv levetiden efterfalgende
blive pavirket i positiv retning.

Grundlagggende er dette til en vis grad korrekt, men
omfanget af populaae og faglige artikler omkring dette
emne og den rolle, dette emne indtager i den vestlige
verden og i medierne, stér overhovedet ikke ma med den

Mal: Overgang fra sondeernagi n/spi sevagyring til lystbetonet spisning.

det

relative betydning, samtidigt medfgrer
samfundsmaessigt set en raskke socialt accepterede bizarre
adfsgdsmanstre, nye neurotiske symptomer — og nye
sygdomme sdsom anoreksi, bulimi, samt andre alvorlige
spiseforstyrrelser. Disse er farst opfundet nu, hvor nogle
lande har for stort et udbud af mad.

| modsagning dertil, findes en gruppe bgrn, som kan
overleve komplekse operationer, sygdomme og andre
medicinske indgreb, fordi man har opfundet tynde blade og
fleksible ernaaingssonder, som det eksempelvis er blevet
uomgangeligt indenfor intensiv medicin og onkologi. Disse
meget sma bern bliver madet uden nogensinde at have
leert at spise idet, de siden fedslen eller kort derefter,
har faet ernaaring via sonde.

Medicinsk set er det a sondemade et lille barn
tilsyneladende ikke noget problem. Nar sygdommen er
overvundet, kan det forsinkede forspg pa at lagre barnet at



spise eller lade sig hjadpe til at spise udviklingspsykol ogisk
set vise sig at vage problematisk eller ligefrem umuligt.
Den nye udfordring er altsd at fratage barnet den engang s
essentielle intervention i form af sondeernaging - det vaae
sig bdde nasogastrisk sonde (NG) eller percutan
gastronomisk sonde (PEG) - dvs. afveanne barnet, samt
hjadpe det til at kunne spise selv.

Altsa skal der en ny definition af fremtidsperspektivet til og
i modsstning til "HVAD, HVOR MEGET og
HVORNAR” fremstér det meget mere grundlasggende
spargsmal "HVORDAN”, hvorpa fokus fremover vil blive
rettet.

Det handler altsd om at overbevise den voksne
madningsperson om at traekke sig tilbage for at skabe
en udviklingsmotiverende omverden for barnet

Jo lengere vi forfattere beskaftiger os med dette tema,
desto mere tyder det pd, at det at lagre at spise og at kunne
spise samt rent konkret ogsa at gere dette, er en personlig,
individuel, intim, kompleks og interaktiv pavirkelig
handling, som lig &ndedragt, seksualitet, vasskeindtagelse og
urinering fungerer bedst, nar mest mulig ubevidst autonomi
bevares og der er mindst mulig kognitiv styret indflydelse.
Netop den intensive beskadtigelse med hundredvis af bern
og unge, der lider af anoreksi, har givet os megen viden
mht. de kropslige og psykiske famomener omkring
mennesker, der sulter. Lig mange andre kropdige
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 ligevaggt kan
meget let blive sat ud af funktion, hvorved mennesket
overhovedet ikke fremstar sa "regelmaessigt” indrettet, som
ellers hidtil har vaaet opfattelsen. Derimod ser man ofte
store svingninger mht. maangde, tidspunkter for indtagelse
af mad, samt indholdet af maden, hvilket bliver anset for
normalt.
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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
umadelig stor og sundhedsfarlig selvkontrol, skal hun vha.
sit intellekt |aare at fokusere pa nye og alderssvarende mal, i
stedet for kalorier og vaggt, samt gare det hun allerede kan
(=spise), men bare ikke vil - siledes ma spabarnet, der
hidtil udelukkende har haft udefra reguleret og kontrolleret
langtidsliggende sonde, igennem en tidsforkortet

videooptagelse (som viser udvikling over fa dage og som
ved et sundt barn strakker sig over maneder) samt
gennemgd de nadvendige udviklingstrin mht. spisning og
som "topper” med selvstaandige spisefaardigheder.

Overgangen fra sondeernaget barn til selvspisende barn
lykkes kun vanskeligt, fordi alle slags hjadpere, terapeuter
og lager "blander” sig, samt stiller klare betingelser.
Betingelser, som barnet pa afvamning er underlagt og som
handler om, hvor meget eller hvor lidt barnet skal have.
Behandlere af enhver art har altsd sveat ved at omstille sig
til a reducere den hidtidige ydre kontrol samt overlade
autonomien omkring det at spisetil barnet selv.

Skent man historisk set ikke ved, hvorvidt ekstreme
uregel masssigheder i indtagelse af naging er sundt eller g,
inddrager man ikke det medicinsk stabile barn men bremser
det i stedet konstant. Dermed ved man ikke, hvorvidt en
reducering af madmaangden i forbindelse med
sondeafveanning vil vage skadelig (Dette er lig den
psykologiske vaagtreducering, man ser hos nyfadte lige
efter fadslen) eller hvorvidt al propaganda omkring, hvor
sundt og moderne Igb eller jogging er, samt hvordan det
forlanger levetiden og i sidste instans har en positiv
indflydelse pa livskvaliteten.

Det handler derfor om at pavise overfor den voksne
” madningsperson” og de tilknyttede rédgivere, at man som
atid i forbindelse med barns udvikling skal skabe den plads
samt de muligheder for barnet, som vil motivere og
udfordre det. De skal ikke ga ind og forsgge at ”leae”
barnet noget.

Den teoretiske baggrund for det tvaerfaglige team

omkring ”sondeafveenning” fremst&r ved forskellige

videnskabelige sammenfaldende subdicipliner:

- Peddiatri, bgrnekirurgi, intensivmedicin

- Pleje, ernagingsmedicin, disgradgivning

- Standard diagnostik (ICD 10, ZTT DC 0-3)

- Psykoanalyse, psykoterapi, babyovervagning,

- Adfaadsobservation, adfeardsterapi, relationsteori,
gruppedynamik

- Arbejdsgiverrédgivning, ledelse

- Scene, psykodrama, interaktionstraming

Mangfoldigheden af videnskabelige teorier viser tydeligt, at
et egentligt rigtigt” ikke findes, idet hver enkelt
subdiciplin tilsyneladende ger krav pa at vage det eneste
rigtige mhp. sundhed. Det ret store antal sondeafveanede
spaed- og smabern taget i betragtning (>200) viser dog
tydeligt, at hvert enkelt spasdbarn og indtil nu ogsa 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 a kunne veksde mellem intensiv identifikation med
index patienterne pa den ene side og den ngdvendige
distancering og relativering pd den anden side. Nar et
menneskes subjektive oplevelse af tingene andres via
sygdom sdsom ved langvarig sondeernaaing, opstar en
forskydning i evnen til normopfattelse og en ny norm
opstér. Dette opfatter vi primaat som tilpasning eller
bearbejdning af en ikke forventet og ikke tilsigtet situation.



For sondeer naerede barn er mad det, som plej eper sonen
hadder i dangen. Selve handlingen har intet med
barnets forkaerlighed, smag, dets mund og for det meste
heller ikke med sult- meethedsfornemmelse at gere.
Disse barn oplever en forskudt eller anderledes normalitet.
De vokser til og observerer, at andre mennesker spiser med
munden, men erkender samtidig og helt selvfalgdigt, at
dette ikke gadder for dem. Fra 3 &rs alderen tyder det pa, at
sonden bliver en del af barnets identitet, idet sondeernarede
smabarn kommer med udtalelser som: ” Uden sonde vil jeg
ikke med” eller ogsd ”Jeg kunne godt spise selv, men det
vil jeg ikke, fordi jeg sA 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 fér sondeernsmede bern tit deres
sondemad liggende pa puslebordet i badevaaelset og sidder
ofte ikke med ved bordet, nér resten af familien spiser. De
rerer ikke ved mad, er meget fglsomme og undgdr enhver
bergring med mad og vasske. Rigtig mad opfattes som
traumatisk og truende og en alerede total visuel udlgst
fornaagtel se ses ofte, f.eks. nér tingene til tilberedning af et
maltid stilles frem. Alle velmente forsgg samt tricks mhp.
at hjadpe barnet til at overvinde dets angst og skyhed slér
fejl. Det virker ofte som om det i stedet forstaaker 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 sondeernaarede barn samt alle andre barn, der
pga. sygdom, trivselsforstyrrelser eller svaghed, far en
tiltagende og forlaanget afhangighed af voksne
plejepersoner (familie, sygeplejersker, lager). Betydningen
af de voksnes retningsinjer treeder fer barnets
selvbestemmel se, samt styrer indhold, maangde, automatisk
regulering/biorytmik. Hos denne gruppe bgrn bliver
ernaging ufrivilligt "et medicinsk tema’ og bliver af de
involverede voksne beregnet ud fra tabeller, klokkeslad,
mamngdeangivelse og er pramget af praeestationsangst og
angstelse.

Denne udvikling er potentielt katastrofal. Lige meget om et
barn ernages via sonde, konstant ska overtales eller
tvangsmades, er det uforstaeligt, vanvittigt og pa sigt et
stort problem, specielt for barnet selv. Vor nuvaaende
ellers liberale tidsalder til trods, virker netop
madningssituationen som en opfindelse af farnaevnte tid - i
avrigt  sammenlignelig med andre familier, hvor
sovesituationen for foraddrene er en tilbagevendende kamp
og hvor barnet altid i sidste ende er sgjrherre. Denne sgjr
opstér ved, at barnet oftest siger nej og samtidig besidder
starre udholdenhed og steadighed. Denne konflikt er baseret
pa foraddrenes behov for struktur og kontrol med barns
(ellers sunde) selvradighed, nysgerrighed og @nske om
autonomi. Madningssituationen udvikler sig tiltagende
stressende og forholdet mellem barn og besggsperson kan
hurtigt blive et "SKURK-OFFER” SPIL samt udvikle sig
til en bitter og indaedt magtkamp.

Konceptet "CRAZY WORLD” muligger, at man erkender
sin egen verden, sine omgivelser og sine tanker som
vagende tilfaddige 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 ernaaing.
Tilbage til for det sunde barns
spisesituation:

| spaadbarnsperioden er der meget, som fremstdr mere

begyndelsen

~ tydeligt end senere hen. For at kunne fjerne sonden, ma der

i farste omgang opbygges forstéelse for den normale og

sunde spiseudvikling.

- At spise er en individuel opnaet faadighed. Den er
opfyldt, ndr barnets synkerefleks fungerer og ikke
bliver forhindret af anatomien.

- Madning er en interaktiv balancegang mellem barnet
0g den besggsperson, som skal made det.

- Barnet udsender relationssignaler, som skal kunne
afleeses og tolkes af en sensibel besggsperson.

- Det er umuligt at lagre at spise uden madningsperson.

- Jo mere selektiv (personorienteret) madnings-
situationen er jo bedre, fordi signaldialogen bliver
mere forudsigelig.

- Uden forstdelse for den normale spiseudvikling kan
man ikke vurdere senere opstdede udviklingsfejl.

- At madeer altsa altid en interaktiv udfordring.

Billede 4: 23 mdr. gammel pige som har opndet gode
manuelle faar digheder.



Det er en vasentlig udfordring, hvorved et sundt
kropsskema og normalt relationssystem styrker barnets
evne til at tage et initiativ og samtidig styrke dets
selvvagdsfalelse. Dermed fremmes udviklingen fra det
totalt afhaangige spasdbarn til relativ selvkontrol hos det
mindre barn.

De vigtigste forudsatninger for, at denne udvikling
bliver en succeser:

- Tillid, sikkerhed

- Interaktion mellem 2 parter

- Positiv effekt, glaade ved hinanden

- Ingen pres og tvang

- Sensibel indfaling

- At kunne afvente, at barnet selv melder sig

- Ingen magtkampe, ingen handlen

Er disse forudsagninger ikke tilstede, opstdr meget ofte
nogle ikke altid interventionspligtige problemer, som den
tAlmodige barnespecialist bliver praesenteret for: ”Mit barn
spiser for lidt! Mit barn opfylder ikke, hvad der stér pa
pakken! Mit barn afviser at blive ammet! Mit barn afviser
at starte med fast fede! 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 pa
gulvet!” (Ref.: Jpaed. 1990; 12:115-120; Child Adolsc.
Psyciat. Chi. N. Am. 11 (2002) 163-183)

Alle disse hyppige beskrivelser, der oftest kommer fra
moderen, er harmlgse og forbigdende problemer, som er
udtryk for barnets forsgg pa at sadte sin vilje igennem
overfor foraddrenes forestillinger og retningdinjer. Meget
karakteristisk starter problemernei 7-9 mdr. s alderen. dvs.
i  darten af den sdkaldte trodsalder  eller
selvstendighedsfase. Ved siden af de typiske spil og
magtkampe mellem mor og barn, opstér tilmed ogsa meget
hurtigt spandinger foraddrene imellem, fordi moderen
oftest er den "naameste’” madningsperson og derfor
involverer sig mere i problematikken. | modsagning dertil
stér faderen reelt og emotionelt mere pa sidelinien, hvilket
0gsd afstedkommer bebrejdelser sdsom, at han ikke rigtig
forstar problematikken. Som regel er en sidan péfaldende
adfeard forbigdende. Uoverensstemmelsen vil som regel
kunne lgses tilfredsstillende via radgivning indenfor
familie- og vennekreds eller hos laggen, i form af gode réde
og opfordringer til en mere positiv tilgang til barnets luner
og ideer.

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

De fglgende bevaeggrunde skal dog vurderes noget mere

kritisk. Her vil det vexe ngdvendigt med en

ber nespecialistundersagelse. En malrettet diagnostik,
differentialdiagnostik samt terapi er ogsa efter spurgt:

- Gentagne spisevagyringer m/u opkast, m/u vagttab
(Forekommer ved 1-2 % i barnets farste levedr)

- Relevant pa lagere sigt: 70 % af disse spasdbarn
udviser senere tegn pa yderligere spiseforstyrrelser,
periodevis med kognitive og andre associerede
adfaardsproblemer.

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

M ht. interaktionen Barn, foraddre og laage imellem er

dertil falgende at bemaer ke:

- Etikke-spisende barn vil altid af stedkomme bekymring

- Enhver spiseforstyrrelse medfarer stress, samt dannelse
af  kontaktforstyrrelssr mellem 2 eler 3
familiemedlemmer, pres, angst og hjad pel ashed

- Enhver kontaktproblematik kan synliggeres i
klimaet/stemningen omkring madningen

- Presfraforaddrene udlgser modvaage fra barnets side

- Presfralasgen forstaarker problemet

En Korrekt terapeutisk intervention bestdr til dels i at
erkende, hvilken form for konfliktdynamik barnet udever,
samt objektivt vurdere om der evt. alerede er opstéet
kropdlig skade, mhp. en tiltagende trivsel sforstyrrelse samt
rette en fintfelende, taktfuld og ogsa klart struktureret
opfordring til foraddrene samt at reflektere over deres andel
i konflikter, samt dermed aendre denne andel. | det konkrete
tilfadde kan dette vise sig mere langstrakt og problematisk
end farst antaget.

Som i enhver konflikt skal der ogsd her findes en l@sning/et
kompromis, hvormed begge sider, foraddre og barn, kan
naame 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 ma hver enkelt treade lidt tilbage mhp.
at opna det fadles mal — reducering af stress. Jo tidligere et
barn i forbindelse med méltider kraever selvbestemmelse,
desto hurtigere skal det have mulighed for at veae
selvstyrende. Vi forhindrer jo heller ikke smdbgrn i at
forsege at gd, ndr de selv tror de kan, selv om det medferer,
at de dermed falder mange gange.

Billede 5: En far forsgger at give sit barn mad. Barnet
viger tilbage og nagyter. Diagnose: spaadb@rns Anoreksi.



Det naeste skridt var en nasogastrisk sondei 5 mdr., en helt
klart forkert beslutning! (Video I.Chatoor)

Tabel 1 | Kaosi terminologien:

Spise- eller trivselsforstyrrelse

- Ikke alle spiseforstyrrel ser af stedkommer en trivsels-
forstyrrelse

- Ikke alle Trivselsforstyrrel ser baseres pa en spise-
forstyrrelse

- Trivselsforstyrrelse er ikke en diagnose men et
symptom

- Sonde | gser ikke spiseproblemer

Tabel 2 | Diagnostisk klassifikation

1. Spiseproblemer ved pavirket selvregulering
(begynder ved fadslen, 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 (barn med
handicaps, ZTT DC Akse I1)

5. Post medikal aversion mod mad (kommer pludseligt,
ofte efter sygdom i mundomradet, ICD 10 F 98.2)

6. Post traumatisk spiseforstyrrelse (FG, NICU,
neonatal e operationer, ulykker, medicinske
sygdomme, ZTT DC 100 +Akse I11)

| diskussionen om hvornéar, hvad og hvordan et barn spiser,
ma man ikke glemme, at sult er et biologisk behov, som
uden indblanding bliver tilfredsstillet. Anskaffelse af og
tilbud om mad skulle ikke gerne medfere, at diverse
ideologier bliver heevdet og magt bliver udevet. Er
foraddrene vedr. ernaxingsideologi militant alternativt
indstillet, vil barnet (forhdbentligt) have problemer dermed
eller vil opbygge en egen indre verden som modvaat, hvor
barnet kan udfolde og udforske sin nysgerrighed. Sker dette
ikke, kan der i den tidlige barnealder udvikles tungtvejende
mangeltilstande, som kan medfare daden.

At spise eller ikke at spise, det er altsa spergsmaélet; Det
er meget enkelt, for hvis et menneske vil leve, s3 ma det
spise! Som falge deraf, uanset hvor brutalt det lyder, skal
barnet uanset alder selv melde sig. Det spiser ikke for eller
imod sine foraddre, men for at ernaae sig selv og for at
leve.

En af grunde til at et omrade som spiseforstyrrelser ikke
interesserer medicinere meget er bl.a de uklare
kompetencer/befgjelser psykiatrien og intern medicin
imellem, samt den hidtidige misere indenfor omréder
sasom findiagnostik eller subklassificering. Saledes blev
barn og foraddre tidligere i forbindel se med spiseproblemer
— 0g i god tro — ofte henvist til gre-neese- halslager, for
derefter for sterstedelens vedkommende at ende pa dysfagi
afd. eller hos logopagderne. Heraf lyder oftest den gaddent
hjadpsomme diagnose: "Alt i orden, organisk intet
abnormt”. Det udviklingsmaessige aspekt bliver i stor
udstrekning forsgmt - dette ikke mindst, fordi der selv
blandt udviklingspsykologer ikke findes nogle med

tilstraskkeligt  kendskab til  omrédet smdbgrn  med
spiseforstyrrelser. Den amerikanske barnepsykiater, Irene
Chatoor, som leder Center for Begrnemedicin og
Spiseforstyrrelser i Washington, prassenterede i 1989 et af
de anerkendte subklassifikationer fra ACCIP (American
Society of Child and Adolescent Psychiatry), som blev
udviklet ud fra behandling af begrn med posttraumatiske
spiseforstyrrelser. Denne diagnoserende subklassifikation
gadder stadig i dag som grundlag for det deraf afledte
behandlingskoncept.

Irene Chatoor insisterede alerede sidst i 80'erne pa at
benytte undersggel sesmediet " SPLIT SCREEN Videografi”
som dokumentationsmedie. Siden starten af 90erne blev
denne diagnostiske teknik ogsd "STATE OF THE ART” i
vores afdeling. Ved anvendelse af videodiagnostik kan
spergsmalet 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 hjadp

- Barnet vil ikke: Ved udvikling af sin autonomi har
barnet brug for afstand og opbakning samt/eller
paradokse inter ventioner

HVAD KAN VI GZRE?

- Diagnosen spiseforstyrrelse kan kun stilles ud fra
observation af madningssituation og aldrig ud fra en
journal aene!

- Samtaler skal altid feres med begge foraddre, idet
deres beskrivel ser ofte er meget forskellige.

- Barnelagyen er i kraft af sin autoritet omkring barnet
efterspurgt, trovaardig og respekteret.

- Venligst ingen intervention i
"lommepsykologi”

- Venligst undlad at berette om personlige oplevel ser

form of

Billede 6:

Clarissa, 16 mdr. gammel,
fodt ekstremt for tidligt - i
24.+5 uge, fodselsvemt
437 g, mindste veggt 437 g,
Svaa RDS (Resp. Distress
Syndrom) BPD, godt
udvikings.forlgb.  Sonde
siden fedslen, succesfuld
sondeafvaaning under 2
ugers standardiseret
terapi under indlasggel se.

En rakke af magkvaadige og vidigdende ubevidste

hypoteser medvirker til den falske opfattelse, at sonder er

nyttige udover ved den eneste ubestridelige indikation, som

er en blokeret oral passage.

- Tvivisom er opfattelsen (intensiv medicinsk omréde),
at et barn ved oral ernaging forbramder mere energi.

- Det er risikabelt at opfatte sondemad som ”nemmere
og billigere”. Anvendt i praksis alene er dette maske
rigtigt men potentielt katastrofalt, da det bidrager til



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

- Pastanden om at sondeernaging bedre kan kontrolleres
er rigtig. Ud fra perspektivet om genopndelse af
selvstaandig spisning er dette dog en fadde og medfarer
meget belastende interaktioner mellem foraddre,
plejegruppe og lasgestand.

- Bedlutning om anvendelse af enten NG sonde eller
PEG sonde bliver oftest truffet pa et uvidenskabeligt
grundlag og er samtidigt underlagt den ofte tilfaddige
dynamik foraddre, behandlere, samt indenfor egne
rakker uenige lager imellem.

- Dette medfarer en vilkérlig ikke undersggt og ikke
standardiseret beslutning om, hvorvidt barnet skal have
anlagt en sonde, hvilken type, hvornar og hvor lang tid.

- Disse "uklarheder” modvirker ofte foraddrenes fulde
accept af hjadpemidlet og farer til en utallig rakke af
sekundagre komplikationer (f.eks. at sondeanlasggelse
opleves som overgreb, foraddre frygter at skulle made,
de eksperimenterer hermed, udvikler tungtvejende
reaktive psykiatriske symptomer).

=

Billede 7: Clarissa pa den 5. dag efter sondefjernelse

Da den interaktive kvalitet, dvs. kontakten mellem barn og
foraddre har afgerende indflydelse pa de fremtidige
spisesituationer, skal man feor en evt. fijernelse af sonde
afklarefalgende:

Er sonden "god” eler "déarlig"? Hvad var den primaae
indikation? Er den stadig gyldig/geddende? Hvem tamker
hvad? Opfylder sonden, hvad den skal? Retfaadigger den
faktiske effekt mulige bivirkninger? Hvor meget har den
over lang tid bevirket? Hvad er den aktuelle diagnose?
Bestdr der alerede en spiseforstyrrelse? Hvornar, hvordan
og hvem skal fjerne sonden, og i seadeleshed hvem har
hvorndr fastsat en fjernelse af sonden?

Vi gnsker ikke her at virke anmassende med spgrgsma om
hvorvidt en anlagt sonde er "god eller darlig”, samt g heller
koble det sammen med spgrgsma om, hvordan, hvornar og
hvem der skal fjerne sonden. Dette er naturligvis et
kompliceret spergsmdl, som skal vurderes af diverse
fagomrader 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 lage eller i hvert fald den afd., hvor
det operative indgreb er foretaget, implantatet.

Anlagggelse af sonde anses dog for sA ukompliceret et
indgreb, at laagen som udfarer indgrebet (specielt v. PEG
sonden), addent overvejer, hvornar, hvordan og hvem, der
skal fjerne denne.

Sammen med en rakke helt klare udviklingspsykologiske
og interaktive argumenter, som klart taler for fjernelse af
sonde, findes dog - selvom meget fa udgivelser beskadtiger
sig med temaget - nogle "harde” argumenter, som taler for
sonde.

Tabel 3 | Indikation for anlaeggelse af sonde:

Er opfyldt, ndr den orale passage ikke fungerer:

- Ved medfadte malformationer, ganespalter, atresier

- Ved meget for tidligt fadte, hvor barnet er for svagt

- Ved dérlig almentilstand, f.eks. kardiologisk indgreb

- Efter ulykke, hjernetraume

- Kontrolleret indtagel se ved stofskifteforstyrrelser, f.eks.
nefrologi

- Kontrolleret indtagel se ved invasive sygdomme f.eks.
onkologi

Tabel 4 | Indikation for anleeggelse af sonde er ofte

ikke korrekt!

- Diagnosen mangler eller er forkert
- Indikation opstar tilfaddigt under narkose
- Anastesiologer eller kirurger stiller indikationen,
sonde som “Fait accompli”
- Ved enhver anlagggelse af sonde ma der stillesflg.
spargsmal:
Hvorfor, hvor lang tid, hvordan, hvad, hvornar
og hvor meget?

Tabel 5 | Hvorfor sondeafvaenne?

Kendte komplikationer:

- GOR (gastro-gsofageal refluks), Recidiverende
opkast, Dumping syndrom (Dellert ab 1993)

- Hjerte-lunge-kredsl ghsbel astninger (Shiao, et al.
1995)

- Forhgjet dedelighedsrate (Strauss et al. 1997)

- Kronisk hud irritation, kroniske infektioner i gvre
luftveje

- Afbrydelse af den autonome savn-végen, sult-
madhedsrytme

- Forhgj€else af tonus, funktionelle bevasgel ses-
forstyrrelser, asymmetri

- Reaktiv spiseadfaadsforstyrrel se og psykiatriske
sygdomme hos foraddrene (Chatoor et a. 2001,
Dunitz-Scheer et al. 2001)

- Fejlbehandling ved ADHD, reguleringsforstyrrel ser
(Wolke 1994)

- Relations — kontakt forstyrrelser (Coolbear &
Benoit, 1999)

- Forsinket kognitivt og emotionelt udviklingsniveau via
kronisk mekanisk irritation og PTSD (Boddy, 1997)

- Hgj komplikationsrate og tydelig udviklingshandicap




Tabel 6 | "Grazer modellen”

M edicinsk intervention

- Hurtig nedtrapning af sondemad,

- Hurtigst muligt kun give flydende om natten
- Pagdiatrisk dagn overvagning

- Overvagning af vagttab

- Tillade selvregulering

Paramedicinsk intervention
- Fysioterapi, logopaadi og ergoterapi
- Plgje, diadist, rédgivning

Paradynamisk intervention

- Emotionel stette fra omgivelserne
- Psykoterapi, bearbejde PTSD

- interaktionscentreret psykoterapi
- babybuffet, babygruppeterapi

- daglig madleg
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Antal dage indlagt

Neerings

Volumen

(%) k_._ Sondevolumen — Oral volumen ‘
Barn 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 barn i undersggelsen = 39
Alder: 29,6 + /- 21,3 mdr.

(Wilken in prep.)

"GRAZER MODELLEN"

Denne model blev over flere & udviklet ved et samarbejde
mellem tvaafaglige teams, i hvilke de enkelte faggrupper er
ligestillede og ligevaadige. Paadiateren stér for ledelsen
samt er den gverste ansvarlige for projektet. Begge foreddre
ma vage indstillet pd at samarbegjde. Ingen bern bliver
afvaannet uden foraddrene/plejepersonerne er
medinddraget. Den udviklede og "forfinede” model er
baseret pa klinisk erfaring fra arbejdet med mere end 200
spaad- og smabarn. Disse barn bliver henvist til os med det
formd at fjerne sonden. Konceptet forener de forskellige
faggrupper (padiatri, sygepleje, barnepsykologi-terapi,
udviklingspsykologi, ergoterapi og fysioterapi, logopaddi,
diaister, yderligere omréder sd som radiologi, barnekirurgi
m.m. med tilsynsfunktion) parate til den indledende
tvearfaglige samtale med hele familien inkl. barnet. Hele
teamet samles mindst 1 x ugentligt under den 2 — 3 uger
lange af vamnningsproces.

De angivne data i tabel 6 stammer fra forskellige
videnskabelige udgivelser og prasentationer fra den
Psykosomatiske og Psykoterapeutiske arbejdsgruppe og
0gsa fra samarbejde med kolleger i Tyskland (Munster,
Munchen, Bern), USA (Washington) Israel, New Zealand
og Australien.

Som led i omstillingen fra udelukkende parenteral eller
ligefrem entera sondeernaging er det yderst vigtigt at
bryde det vante lagge-patient forhold.

Det tilvante menster siger: "Vi reducerer, hvis du
beviser/viser, at du kan og vil samarbejde” Dette fordrer pa
forhand en sterre indsats af barnet, far en af andre bestemt
mangde bliver reduceret. Denne form for "bevisferelse”
kan psykisk ikke-traumatiserede barn efter f.eks. akut
gastroenteritis uden problemer udvise. Mht. gruppen af
udelukkende oralt traumatiserede barn, steder vi med denne
"nar-hvis indfaldsvinkel” kun pa modstand og blokerer
derved uden hensigt barnets genopbygning af normal
indtagelse af naging.

Det betyder: Vi ma lagre at vente, indtil barnet selv tager
initiativ og direkte beder om noget at spise. Barnet er
allerede fra fegdsen i stand til at udsende sultsignaler, s
denne faardighed bliver aldrig et spergsmal om alder.

Ved denne type tvaafaglige projekter er et voksent, aaligt
gennemskueligt og konflikthandterbart samarbejde en
forudsagning. Samarbejdet bliver flere gange ugentligt
udfordret af foraddrenes forventede kriser
(udmattel sesreaktioner,  parreaktioner osv.). | den
forbindelse er de medicinske lasgers opgave naesten den
svageste, idet de saddent er saaligt godt uddannede eller
salig beremte indenfor omrdder som dialogfering,
selvrefleksion,  kritik- og  konflikthandtering. De
nadvendige teamegenskaber skal derfor udvikles og
checkes min. 1 x ugentligt i forbindelse med de ugentlige
teammgder for hvert enkelt barn pa afvaaning.

Tveerfagligt samarbejde betyder:

De involverede medicinske laeger skal finde og udvikle
konsensus, samt afklare deres forhold til ledelse og styring.
Dette forudsadter en reflekterende omgang med sin egen
narcissisme! Konsensus betyder fadles forklaringer overfor
mor, co-terapeuter, plejepersonale samt undgaelse af
retningslinjer/bestemmelser og prognoser "ovenfra’, bruge
observation og sikkerhed indenfor rammerne, tillade
foraddrenes angstelse, lade barnet preve sig frem samt ga
individuelt til vagks.

Da de fleste sma patienter og deres familier ofte har
maneder bag sig med frustrerede afvaaningsforsag, er den
psykiske belastning derfor stor. En gang imellem opstar et
reelt sygehus-burnout-syndrom, issa hos medrene. Til
gengadd forholder megdrene sig til modstridighederne i den
forgangne behandling og arbejder bevidst med at bearbejde
oplevelserne og bemaaker ofte for farste gang deres egen
andel i det skete, hvilket er meget smerteligt. At
medinddrage faderen her er, ud fra vor erfaring, af
uvurderlig vaardi og ikke til at komme udenom. Pa den ene
side skal han (for ferste gang) degnet rundt hjsdpe sin
hustru, som er meget belastet af ovennsevnte problematik.
Pa den anden side kan han bruges som primes
madningsperson i den kritiske periode med begyndende sult
— hvor, det der indtages endnu er meget minimalt. Dermed
bistdr han barnet som en mere afdappet og mindre
angstelig kontaktperson. Ofte bliver madrene i denne fase
selv syge og har ogsa behov for stette. Vi mener, at denne
regression er vigtig og nassten psykodynamisk gnskvaardig;
Behandlingsteamet ma udvise forstelse herfor, samt omga
denne regression kagligt og varsomt og samtidig undga for
megen fokus pa den.



Hvorvidt det fadles projekt, hvor barn, familie, tvaafagligt
afvaaningsteam, samt andre  afdelinger med
speciafunktioner alle er involveret, bliver en succes,
afhaanger af opbygningen af et " terapeutisk” klima.

| denne forbindelse er regel nr. 1 for ale involverede
voksne (foraddre og professionelle):

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

- At skabe et opmuntrende, udfordrende og
stimulationsfyldt miljg med tilstraskkelig mad
indenfor raskkevidde, uden kontrol og pres mht. at
spise.

Den, der klarer det, har ogsa forstaet, hvad det handler
om!

Uafhangig af alder, men afhaangig af udviklingstrin,
handler det for barnet om at tilegne sig gnsket om at ville
sende sult- og lystsignaler, bare uden pres og med mest
mulig §ov og sikkerhed.

Billede 8: Madleg

Efter over 200 sondeafvaanninger hos spasd- og smébern i
alderen 5 mdr.-6 &r, opstod i den 1. maned efter
sondeafvamning kun 4 tilfadde, hvor en kortsigtet
genanlagggelse af sonden var ngdvendig pga.  akut
gastroenteritis og kun 1 barn med en meget svaa form for
autisme havde fortsat brug for sonde om natten. Endnu
mere positive var resultaterne pa omradet Body Mass
Index, ndr man sammenlignede far og efter afvamning.

(Se diagrammet pa billede 9)

Body Mass Index ved henvisning og 18 mdr.
efter intervention

Tvangs f odr et

Naso Gastric PEG sonde Ingeninterv.

Erneeringstype

O nyhenvist B 18 mdr.efter intervention I

Billede 9

Vagtforlabet viste efter kort tids vagttab fra4 -14 % under
den akutte afvaanningsfase (1.-2. uge), alerede ved
udskrivelsen (gennemsnitlig 19,4 dage) igen en stigning. En
undersagel se 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 sondeafvaaningen mhp.
sprogudviklingen og overraskende nok ogsa mhp. den
motoriske udvikling, er ubestridelig, men kunne bare indtil
nu videnskabeligt ikke tilstragkkelig belyses.

Det sidste spergsmdl, hvorvidt sondeafveenning skal
foregd ambulant eller under indlesggelse, afhaenger af
forskellige variabler. Hvor laange, en sonde har ligget,
betyder intet! Det addste barn, vi har sondeafvaanet, var 7
ar.

| hvert tilfadde skal spgrgsmdlet, hvorvidt man skal
afvamine ambulant eller under indlagggel se, diskuteres i ro
og fred med de implicerede parter (foraddre, kollegaer og
hidtidige co-terapeuter). Foreligger der megen angst
og/eller usikkerhed i forbindelse dermed, kan indlasggelse

altid anbefales.

Billede 10: Dragona efter sondeafveenning.

Hun levede 2 &r med en nasogastrisk sonde og kunne under
en 2% uges indlaggelse afvemnes. Vi haber, at hun og
hendes familie kan give andre mod til at starte pa det der
umiddelbart virker umuligt.

Denne artikel er isaz dediceret Ingeborg Sommer i anledning af hendes
forestdende pension. Uden hendes store talmodighed under koordinering
af plejens, laggernes, paramedicinernes og foraddrenes interesser og
anliggender og hendes | gbende understettelsei alle faser af opstarten for
behandlingskonceptet ville " grazermodellen” aldrig vaare udviklet.

Vi vil ogsa gerne takke alle vore sma patienter, deres saskende og
foraddre sant bedsteforaddre, for uden derestiltro til projektet og deres
beredvillighed til at indga heri, ville vi ikke have haft noget at berette om.

Om foraddreperspektivet: www.sondenkinder.de
Mulige terapeuter: www.gaimh.de

Spargsmal og kommentarer fra kolleger og foraddre kan
stilles p& marguerite.dunitz-scheer@klinikum-graz.at




Mar guerite Dunitz-Scheer, Universitetsprofessor Dr. Med

Fedt d.14.5.1955 i Chevy Chase, Maryland Washington,
D.C. USA, Flytning til Zurich, Schweiz.
Medicinstuderende ved Universitet | Zurich, Harvard
Medical school og KFUG Graz; Uddannet som speciallasge
i Pagdiatri; Uddannet som Psykoterapeut (gestalt) ved FPI
(Fritz Pearl’s ingtitut) samt PSY Diplomer I-I11, optagelse
paforbundsliste 1991; Professor i Psykoterapi;
Undervisnings- og foredragsaktivitet i @strig og i udlandet
siden 1990 inden for emnerne: Paadiatri, Psykologi, Barne-
og ungdomspsykiatri, Interaktions- og
Kommunikationsteori;

Fra 1983 til nu: Leder og stedfortraadende leder af den
psykosomati ske og psykoterapeutiske afdeling pa
Universitetsklinikken, Graz, @strig.

Udvikling af et forskningsprojekt om spiseproblemer hos
spaadbgrn, tvaafaglig sondeafvamning. Professor dr.med.
og venialegendi for paadiatri ved Karl Franzens
Universitet, Graz.

Omfattende foredrags- og publikationsaktivitet. Praesident
for GAIMH (German speaking association for Infant
Mental Health); 1999 Kompetencecenter for
Sondeafvaanning, kooperation med D.Ch. og andre

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. UllaLebahn and Pia Lysen have been as kind asto
trang ate 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. Thisisthe European form to insure
specific treatment in a specific clinical centreif 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. | will be glad to help you if | can.

Kindly yours Marguerite Dunitz-Scheer

Her felger oversadtelse + forklaring:

Kaare sondepatienter fra de nordiske lande!

Hermed hilsener fra det fjerne @strig.

Vi vil gerne dele de erfaringer, vi har opnéet gennem 20 ars
arbejde med sondeernagrede barn og deres familier, der
kommer for at blive sondeafvaanede fra hele Europa.

Ulla Lebahn og Pia Lysen har vaget sa venlige at oversadte
grundteorien, som vores behandlingskoncept bygger pa:
Sult (kontrolleret og stettet) og Autonomi (at lade hvert
barn udvikle sig og finde sin egen vej tilbage il oral
ernaging = alm. fadeindtagel se gennem munden)

Hvis | har spergsmdl vedr. jeres barn, s tav ikke med at
kontakte os pa klinikken i Graz: Det skulle vaare muligt at
fajeres barn indlagt for en 3 ugers afvaaningsperiode, hvis
forsikringen daskker E112. Blanket vedr.: ” Planlagt
behandling i et andet EU land”

E112 er den Europad ske ansggningsblanket, der tagesi
anvendelse, hvis man ikke i eget omréde (amt/region/land)
har vaget i stand til at | @se barnets problemer. Med dette
ansggningsskema kan man ansage om specifik behandling
pé en specifik klinik i Europa. Blanketterne er personlige,
sa | ber have dem udstedt til dig selv og eventuelle
familiemedlemmer, der ledsager dig.

Venligst tal med jeres paediater om hans eller hendes
mening om sondeafvamningsemnet og tal derefter med
forsikringen. Hvis der er problemer, vil jeg gerne hjadpe
jer, hvisjeg kan.

Venlig hilsen Marguerite Dunitz-Scheer
Universitets professor og overlasge pa Barneafd. for
sondeafvaanning ved Hospitalet i Graz

Mail adresse; marguerite.dunitz-scheer@klinikum-graz.at




