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Indledning: Hvad drejer det sig egentlig om

Beder man foraeldre huske spisesituationen, amningen og madningen af deres barn, sa falder mange
foreeldre i svime over den herlige atmosfeere, intimitet og glaede, som den situation udlgste. De teenker pa
det gjeblik efter amningen, hvor spzaedbarnet tilfreds er faldet i savn eller, hvor det lille barn for forste gang
har madet sig selv eller foraeldrene med ske. Nar amning, madning, ernzering af barnet var en dejlig,
interaktiv oplevelse, blev madningssituationen en kilde til dyb tilfredshed (Stern, 1998, Satter,1990). Men
ikke alle spisesituationer former sig, som den beskrevne: ” Mit barn ville lige fra fadslen ikke drikke rigtigt,
forslugte sig tit og kastede op. Det har givet mig mange bekymringer!”
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En Mor, der blev spurgt om sine falelser i de farste uger efter fadslen, udtrykte sin frygt séledes:

“Da min son var lige en uge gammel, begyndte han at tabe sig. Laegens stemme lod bekymret, da han
sagde til mig, at babyen skulle vokse. Jeg gik i panik. Jo starre denne panik blev, desto mindre meelk havde
jeg tilsyneladende, og snart var min san tilbage pa sin fodselsvaegt. Laegen bekymrede sig endnu mere og
anbefalede mig at give ham tilskud. Aldrig har jeg folt mig sa hjeelpelos. Jeg holdt mit barn i armene som
om, det drejede sig om mit liv, taenkte efterhanden kun pa, hvordan jeg kunne give det mad, forsogte det
igen og igen, lod det "stode fra” og spurgte ustandseligt mig selv, hvor meget det vel vejede nu.”

(Stern et al. (2000, s. 109)

Spisesituationen bliver til en angstpreeget situation: "Forhabentlig vil han drikke nok i dag!” | baggrunden
lurer angsten: Hvis det igen i dag er for lidt...! Nar spisesituationen til stadighed er preeget af angst,
madningsstress, spisevaegring, vejning, opkast og terminer fastsat af forskellige specialister udebliver
tilfredshedsfalelsen.

Det miljg, der derved opstar, bliver hyppigt fyldt med angst, fortvivielse og sargmodighed (Dunitz et al., 1996,
Jotzo, 1998): Angst for barnets liv og udvikling, fortvivlelse over hvert mislykket forsgg pa at skabe en positiv
spisesituation og sergmodighed, fordi man jo har forestillet sig det s& anderledes. Tyngden af falelsen, som
udlgses af en vanskelig spisesituation, er teet forbundet med ernaeringens betydning for barnet. En
tilstraekkelig ernzering i det farste levear hgrer til de centrale forudsaetninger for en til alderen svarende
udvikling (Lentze, 1992). Madning og ernzering af spaedbgrn og smabgrn pakalder sig derfor
opmeerksomhed fra foraeldre, terapeuter, bgrnelaeger og sygeplejersker (McKim, 1987, Sheikh et al., 1993).
Ud fra denne betragtning bliver det ofte naeringsmasngden og — sammensaetningen, der anses for vigtigst,
mens udviklingen af spisefeerdigheden og interaktion med den, der mader kun far ringe opmaerksomhed.
Dette aendrer sig i reglen farst, nar nzeringsindtaget bliver problematisk for foraeldre og spaedbarn. lfglge
repraesentative stikprgver angiver 20-25% af alle foreeldre, at der er madningsproblemer i det farste levear
(Lindberg et al., 1991, Forsyth & Canny, 1991). Lette spiseproblemer kan blive udgangspunkt for sveere og
langvarige spiseforstyrrelser (Wilken, 2002a). Der er tale om en spiseforstyrrelse, nar flertallet af de daglige
maltider er praeget af spiseproblemer (Tabel 1) i mere end fire uger. Ved 5-10 % er der tale om svaere
spiseforstyrrelser (Wolke, 1999).

Tabel 1: De hyppigste symptomer pa spiseforstyrrelser (Wolke, 1999)

Hyppigste symptomer 0-6 levemaneder | Hyppigste symptomer 6-12 levemaneder
Dagligt opkast 3-6 % Neeringsvaegring ca.3 %
Neeringsvaegring 2% Veaegring mod fast fade ca. 4 %
Vaegring mod fast fede 4-5% Ringe appetit ca.3%
Ringe appetit 1-2%

Synkeproblemer ca. 1%

Selv om antallet af barn, der pa grund af spiseforstyrrelser efterspgrger stationeer eller ambulant hjeelp,
endnu er forholdsvist ringe, far de dog relativt stor opmaerksomhed. Sunde bgrn, der veegrer sig ved at
spise, er et paradoks, der udseaetter nogle medicinske teams for en ofte ikke kendt hjeelpelgshed, nar
spiseproblemet ikke kan lgses. Det ender med sondeerngering, som ganske vist kan szette konflikten i ro,
men ikke lgse den (Dunitz-Scheer et al., 2001). Hvordan opstar dog denne form for spiseproblemer? Vi kan
forelobig forklare det med de nyfgdte spaedbarns situation og pavise muligheder for at lase
madningskonflikter.

Spiseforstyrrelser hos for tidligt fadte: Hvorfor?

For tidligt fadte og risikofgdte har en forhgjet risiko for spiseproblemer (Minde et al., 1989, Wilken, 2002,
Dunitz-Scheer et al., 2001). Bade forzeldrene og neonatalleegen betragter derfor ernaeringen af disse for
tidligt fedte og risikofgdte spaedbarn som et af de starste problemer ved udskrivningen (Sheikh et al., 1993).
Trods den herved forggede andel med forstyrret spiseadfeerd, mé det slas fast, at flertallet af de for tidligt
fadte barn og risikobgrn udvikler en fuldkommen upaklagelig spiseadfaerd. Dette er ikke mindre forbavsende,
nar man tager deres darlige forudsaetninger for en normal udvikling i betragtning (Wilken et al.,2004).
Forstyrrelsen af den normale udvikling begynder allerede ved fadslen, hvor der straks gives parenteral og
enteral ernzering. De for tidligt fedtes ufeerdige udvikling forhindrer en koordination af sutning, andedreet og
synkning. Nyfadte under 1000 gram er sjeeldent i stand til at klare et koordineret oralt naeringsindtag (Wilken,
2002). Senest i 34. graviditetsuge er spaedbarnet faerdigudviklet med hensyn til/lhvad der angar den
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oralmotoriske kontrol og fordgjelse af maden, hvis komplikationer ikke forstyrrer udviklingen (Ross &
Browne, 2002). Fra dette tidspunkt kan nyfgdte ernaeres oralt (McCain et al., 2001). Specifikke sygdomme
kan forsinke overgangen fra sonde til oral ernzering (Tabel 2). Disse sygdomme forarsager en psykologisk,
oral-motorisk eller sensorisk ustabilitet (Jones et al., 2002). Tilstedeveerelsen af de naevnte sygdomme bar
kun kunne forsinke det orale nzeringsindtag sa leenge, den naevnte instabilitet er til stede. Nar en tilstreekkelig
stabilitet er opnéet, bar overgangen til oral ernzering falge efter (Miller et al., 1999). Lykkes overgangen ikke,
bar muligheden for en spiseforstyrrelse tages i betragtning.

Kan der ikke diagnosticeres et sygdomsbillede eller anden forstyrrelse, der har en instabilitet til folge og
lykkes afveenningen fra den enterale erngering ikke senest i 34. graviditetsuge, er der 2 mulige forklaringer:
for det forste kan der foreligge et hidtil ikke erkendt sygdomsbillede, som forhindrer en oral
naeringsoptagelse. Kan der diagnostiseres et sygdomsbillede, bgr naeringsoptagelsen kunne normaliseres
efter afsluttet terapi. Disse tilfeelde forekommer dog meget sjeeldent.

Tabel 2: Sygdomme, som kan forsinke sondeafvanningen

Bronchopulmonal dysplasi

Nekrotiserende enterocolitis

Cerebral parese

Gastrooesophageal refluks

Oesophagus atresi

Drikkesvaghed — oralmotorisk dyskoordination
Hjertesygdomme

Misdannelser (f.eks. Pierre-Robin- Sequenz)
Medfgdte neuromuskuleere defekter

Den anden mulighed er en drikkesvaghed uden kendt arsag, som fremstar som en tidlig form for
spiseforstyrrelse (Wolf & Glass, 1992). En drikkesvaghed ytrer sig ved manglende suttekraft, hyppige
fejlsynkninger, savel som dyskoordinerede tunge-, leebe- og mundbevaegelser (Hawdon et al., 2000).
Optraeder en drikkesvaghed pa neonatal intensiv afdelingen, vil den hyppigt besta ogsa efter neonatalfasen
(Deloian, 1999), saledes at for tidligt fadte barn stadig i forskolealderen har spiseproblemer (Minde et al.,
1989). Denne spiseproblematik lader sig praeventivt modarbejde gennem psykologiske interventioner i de
forste levemaneder og en forstyrrelse kan behandles med held. (Meyer et al. 1993, Wilken et al., 2004)
Spiseforstyrrelser behgver ikke vaere psykologisk betinget, for at have psykologiske virkninger (Dunitz-
Scheer, et al., 2001). Behandler man kun den organiske grundsygdom, som har fart til sondeernaering, er
sandsynligheden for en vellykket oral ernaering ringe (Benoit et al., 2000, Geertsma et al., 1985). Behandler
man imidlertid i denne sammenhaeng kun spiseforstyrrelsen, sa er en vellykket sondeafveenning lige sa
usandsynlig som ved den rent medicinske fremgangsmade. En integreret metode er ngdvendig (Chatoor et
al., 1992, Scheer et al., 2003).

Antallet af barn med en hgj risiko for varig eller kortvarig sondeernaering er pa grund af paediatriske
intensivmedicins fremskridt stigende (Tommiska et al., 2003). Sondeafvaenning og terapi ved for tidligt fadtes
spiseforstyrrelser bliver derfor et nadvendigt virkeomrade for paediatrisk omsorg, nar neonatologi ikke kun
skal redde liv, men ogsa ma sikre livskvalitet (Hille et al., 2001). Hvordan en sondeafveenning i hjemlige
omgivelser kan forberedes og gennemfares, vil blive fremstillet i det felgende.

Terapi ved spiseforstyrrelser hos spadbgrn

Psykologisk behandling og psykoterapi for spaedbgrn kunne lyde som en absurd ting: et spaedbarn der pa
behandlerbriksen fortaeller om sin barndom. Historien synes dog — nar man far taenkt sig om — at veere
meningsfuld: psykoterapi i barndommen, s& man som voksen ikke behgver at ligge pa briksen. Saddan har
psykoterapi for spaedbgarn og deres foraeldre vist sig som meget ved kontakt- og regulationsforstyrrelser
(Klitzing, 1998, Stern, 1998). Ved spiseforstyrrelser blev der hyppigt anvendt oralmotorisk traening eller
systematisk desensibilisering som behandlingsmetode (Benoit & Coolbear, 1998). Disse funktionelle terapier
farer ofte til reducering af symptomerne, men ikke til selvregulering af neeringsoptaget. Derfor blev der
udviklet en speciel foraeldre — spaedberns psykoterapi til behandling af for tidligt fadte barns
spiseforstyrrelser (Dunitz-Scheer et al., 2001, Wilken, 2002, Wilken et al.,2004).

Mal for denne terapi ved for tidligt fadtes mad- eller spiseforstyrrelser i barnealderen er, at barnets spisning
bliver lystbetonet, selvregulerende og en befriende og at det for foraeldrene ligeledes bliver en lystbetonet
madning. (Wilken, 2003, Dunitz-Scheer et al., 2001). Er spisesituationen for barnet lystbetonet, stressfri og
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selvstyret, bliver det dysfunktionelle spisemgnster (f. eks. madning kun foran fjernsynet, spisetvang eller
bizar spiseadfaerd) og neeringssonden overfladig. Forudsaetning for at nd malet er at fa fjernet
"erngeringstrykket” samt barnet og foraeldrenes psykiske og fysiske afhangighed af sondeernaering. Alle
barn kan ved en tilstreekkelig sundhedstilstand, et passende tilbud om mad og en behagelig interaktiv
kvalitet mellem foraeldre og barn selv regulere sit naeringsindtag (Birch & Fisher, 1995).

Derudover er det ngdvendigt, at foreeldre og terapeuter helt og aldeles giver kontrollen med nezeringsindtaget
tilbage til barnet samt overlader initiativet til barnet.. Afgivelsen af ansvaret for naeringsindtaget til barnet
forudseetter at terapeuter, foreeldre og andre implicerede pa forhand har tillid til barnet. Denne proces er ofte
sveerere for de voksne end for bgrnene, som nyder deres genvundne frihed. Hvordan denne tilbagelevering
af ansvaret kan lade sig gare, vil blive beskrevet i det falgende.

Hjaelp til spaedbarnet

Den psykologiske behandling af speedbarnet retter sig i det veesentligste mod den individuelle
forstyrrelseskonstellation hos barnet. Behandlingen af et barn med fundamentale udviklingsforstyrrelser
adskiller sig fra behandlingen af en infantil anoreksi. Et spaedbarn har behov for en anden slags kontakt end
et barn pa 3 ar. Her skal fremgangsmaden ved posttraumatiske spiseforstyrrelser beskrives som eksempel,
da det er en af de hyppigste falgevirkninger ved forudgadende sondeernzering af barnet (Dunitz-Scheer et
al.,2001).

Intensivmedicinske indgreb som f.eks. in- og extubation, sugning eller sondegivning indvirker direkte eller
indirekte ind pa oralomradet eller naeringsoptagelsen. Oralomradet er et intimomrade, der spiller en central
rolle i den kognitive og emotionelle udvikling (Blass & Ciaramitaro, 1994). Derfor reagerer spaedbgrn helt fra
fadslen sensibelt pa ubehagelige fornemmelser (Geertsma et al., 1985). Ved langvarig medicinsk behandling
oplever bgrn dagligt ubehagelige falelser som smerter, andengd, harde og kolde genstande i munden. Det
kan have en traumatisk virkning (Chatoor et al., 2001). Positive stimuleringer som f. eks. amning,
udforskning af legetoj eller deres egne kroppe finder kun sted i begraenset omfang (Field, 1990). Tilsammen
farer overfloden af traumatiske erfaringer og fraveeret af positive erfaringer til oral afvaergen som beskyttelse
mod traumer. Den observerede veegring mod fgde er ikke i snaever forstand en spisevaegring, men derimod
en traumatisk reaktion for at undga den kommende orale stimulation. Dette handlemgnster bliver aktiveret
ved hvert madningsforseg og lader sig beskrive som posttraumatisk spiseforstyrrelse (Chatoor et al., 2001).
Spiseveegringen vil fortsaette, indtil traumet bliver lgst eller ernzering ad kunstig vej bliver udfart (Wilken et al.
2004).

Det barnlige initiativ er neert forbundet med det orale omrade (Hoffman et al.,1998). Man kan kun skabe en
madningssituation, hvis spaedbarnet oplever, at det kan skabe sin omverden efter sine gnsker. Den
traumatiske situation har bevirket en fejludvikling hos barnet, som gar, at det udviser en adfeerd, hvor det
forsgger at undga farlige situationer. Forsagget pa at afvaerge interventioner sa som intubation, udsugning
eller sondeernaering er ingen succes. | psykoterapien vil man erfare, at en positiv atmosfaere er mulig. Den
kontekst, hvori disse erfaringer bliver gjort, er et hyggeligt samveer eller den made, som de forholder sig til
hinanden pa (f. eks. legetgj). Dette harer derfor til de centrale terapeutiske handlinger.

Hjeelp til spisesituationen

| spisesituationen viser konflikter, traumer, usikkerheder og angst sig tydeligst. Derfor er hjaelp til familiens
spisesituation det allervigtigste. Det gaelder om ud af den onde cirkel af tilbud, spisevaegring, ngden,
unddragen sig, spisetvang, skrigeri at fa dannet en legende, forngjelig interaktionskreds. | dette "rum” skal
barnene artikulere deres behov og saette deres greenser. @nsket om mad skal vaekkes hos barnet. Det
betyder, at ingen naering mere vil blive givet kunstigt hverken gennem sonde eller gennem andre former for
neeringstilfarsel, der ikke er ngdvendig for foraeldre og barn. Da barnets signaler for sult og terst kan veere
sveere at tyde, er det terapeutens opgave at "oversaette” dem. Speedbarnets signaler leder terapeuten i sin
fremgangsmade. Det drejer sig om at forstd behovet og ikke om at saette egne terapeutiske teorier igennem.
Tydningen bgr altid formuleres som et spargsmal: "Tror du, at han drejer hovedet veek, fordi han ikke gnsker
maden, skeen eller fordi han slet ikke vil have mad?” ” Kan det teenkes, at han vil strides med 0s?” Egen
usikkerhed er normal i denne proces og kan blive fremfart: "Hm, hvad mener du egentlig, det er sveert for
mig helt at forsta dig!”

Positive erfaringer med temaet "at spise” ma kraeves i enhver sammenhaeng. Alle positive oplevelser med
temaet "at spise” genkalder tidligere oplevelser og virker dermed korrigerende. For at muliggere sadanne
erfaringer for barnet, skal alle regler og bestemmelser om at omgéas madvarer ophaeves. Barnet kan
smaskende, pjaskende, legende gare sig fortrolig med maden. Det er ogsa tilladt at made foreeldre og
terapeuter. Alt initiativ er hos barnet, det indbyder forzeldre til at deltage. Nar kontakten til maden er
lystbetinget, "neeringstrykket” fijernet og spisesituationen er ved at vaere afspaendt, er den ngdvendige
betingelse for overvindelse af barnets vaegring til stede. Maden og spisesituationen kan sa blive lgsrevet fra
den traumatiske erfaring. Frigerelsen fra denne traumatiske forbindelse gar det muligt for barnet at begynde
at spise.
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Spiseforstyrrelser set i sammenhang med foraeldre traumatisering

Kommer et barn for tidligt eller sygt til verden, gennemlever mange foraeldre en traumatisk reaktion. | dette
bidrag bliver betydningen af foreeldretraumatiseringen gennemgéet med henblik pa udvikling af en
spiseforstyrrelse. Redegerelse for udvikling af foraeldrenes traumatisering kan man laese om i Jotzos
kongresindleeg fra 2004: Psykosocial ledsagelse af traumatiserede foraeldre.”

For tidligt fodt og spiseforstyrret — hvorfor?
| de farste timer og dage efter fadslen er folgende erfaringer afgarende for forseldrene og isaer for moderen
med henblik pa udviklingen af spiseforstyrrelser:

e Omsorgen for barnet ligger mere eller mindre i haenderne pa den ansvarshavende
sygeplejerske. Foreeldrene kan netop ved sma, for tidligt fedt gare (meget) lidt for deres barn:
"Jeg kan ikke gore det, der er min egentlige opgave som mor: amme & pleje”.

e Testningen af modermeelken (f. eks. pa CMV) kan vaekke angst hos madrene for, at deres meelk
og dermed de selv vil forarsage sygdom hos barnet eller sagar dets dagd: "Skader jeg mit barn?”

e Problemer med udpumpningen fremkalder ofte fglelse af utilstraekkelighed: "Jeg vil aldrig kunne
amme mit barn”. For lidt statte ved udpumpningen kan vaekke den tanke, at moderen ikke er
vigtig for barnets ernaering.

Under sygehusopholdet kommer der ofte yderligere problemer til. Den (normale) usikkerhed i omgangen
med barnet omfatter ogsa erneeringsproblemet: "Er sygeplejersken en bedre mor?”.

¢ Mange madre har problemer med meelketilfarslen pa grund af den ekstreme stress og den
manglende meelkeregulering via barnet. De begynder at tvivle pa deres egen evne til at amme.
Ofte bliver dette koblet sammen med den for tidlige fadsel: "Jeg var ikke i stand til at ga tiden ud
med mit barn, og nu har jeg oven i kabet ikke engang maelk nok”.

e Ved vanskeligheder med udpumpning eller faldende meelkemaengde dukker dette spargsmal for
det meste op hos mgdrene: "Skal jeg blive ved med at pumpe ud — og ved ja, hvor leenge og
hvorfor?” Falelsen af mangel pa perspektiv affader mere stress og forsteerker ofte
vanskelighederne med maelkemaengden.

e Urimelige reaktioner fra foreeldrenes bagland, der mest bunder i uvidenhed, kan oven i kabet
forsteerke usikkerheden: "Hvorfor kan du stadig ikke amme — bliver det ikke til noget?”

e Ammevejledninger og brochurer hjaelper mange foreeldre, men som regel tager de
udgangspunkt i de "normale” forlgb, som ikke rammer den specielle situation, som de for tidligt
fadte og deres madre er i. Fadslen har i befolkningen igen faet en voksende selskabelig
betydning (iseer fadslen som en” let” og lykkespredende oplevelse, som familien med det for
tidligt fadte barn bliver snydt for), og amning i denne seerlige situation fremkalder usikkerhed og
virker forstaerkende pa folelsen af utilstreekkelighed. Udviklingen af foreeldre - barn kontakten og
dermed ogsa omsorgen for barnets madning finder sted pa neonatalafdelingen. | disse
omgivelser har foreeldre og barn ikke mulighed for i ro og intimitet at afpragve, hvordan
madningen bedst lader sig gore, saledes at de kan udvikle den madningssituation, der passer
bedst til dem.

e For ofte sker det, at neonatalafdelingen halvhjertet giver afkald pa sonden og derefter alt for
hurtigt genindfagrer den.

Under sygehusopholdet oplever bade madrene og feedrene sig selv som inkompetente ansvarspersoner for
deres barn. Denne fglelse tager begge foraeldre med sig hjem. Hertil kommer, at "lkampen for hvert gram”
(veegt = veekst af hovedomfang = god udvikling) i barnets farste levetid gor, at foreeldrene endnu leenge efter
barnets stabilisering ikke er dem, der bestemmer. Ogséa det pres, at barnet endelig mé drikke nok for at
kunne blive udskrevet, gar foreeldrene usikre: "Hvor meget har han/hun drukket? — men det er jo slet ikke
nok!”

Opbygningen af foraeldre — barn - forholdet og dermed ogsa omsorgen for madning er ved en for tidlig fedsel
truet. Risici er bade barnet og foraeldrenes og er at finde i de forhold, der findes pa neonatalafdelingen.
Barnet er i fare pa grund af sin sundhedstilstand, vilkarene uden for livmoderen og konfrontationen med
mangfoldige sanseindtryk og mange forskellige omsorgspersoner, der hver har deres made at gare tingene
pa. Belastningen for foreeldrene er de mange negative falelser, traumatiseringen forarsaget af den for tidlige
fadsel, betingelserne for foreeldrerollen og den store aengstelse for barnet. Forholdene pa
neonatalafdelingen belaster forholdet til barnet med alt det tekniske udstyr, de rumlige betingelser, regler,
handlinger, procedurer, de mange implicerede personer og de manglende muligheder for, at den lille familie
kan traekke sig tilbage.
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En mulig virkning af foraeldre — barn — kontakten er den forstyrrede madningsomsorg. Foreeldrene tager "det
stirrende blik” pa vuggen med hjem. De er ikke mere i stand til at gennemfare en naturlig tilpasningsproces
med deres barn, men orienterer sig ensidigt mod tabeller og gram-mal (bade med henblik pa
neeringsmaengden og pa barnets vaegtstigning). Blik for barnets velbefindende og dets samlede udvikling
kan ikke udvikles. P4 den made kan en djaevlekreds opsta: Et barn, der har sveert ved selv at regulere sit
neeringsindtag, bliver af foraeldrene oplevet som en “darlig spiser”. Foreeldrene reagerer med aengstelse og
anspaendelse, som de i madningsituationen overfarer til barnet. Barnet oplever og overtager disse folelser,
og det medfarer en ringere evne til selv at regulere naeringsindtaget. Foreeldrene oplever, at deres barn
bliver en endnu "darligere spiser” — og sa videre ...

Nar barnet ikke spiser (nok) — Hvor er problemet?
Problemet findes pa (mindst) tre felter, der hver bidrager til problemet.

Barnets nagende problem...........
Det for tidligt fadte barn mangler i sin farste levetid erfaring med sult sa vel som erfaring med cyklussen sult
— utilpashed — give udtryk for utilpashed — fa tilbudt mad — modtage mad — vaere maet — velbefindende.
Derved kan den selvsteendige signaludvikling forsinkes. | stedet for at fa den erfaring at stimuleringen af
mundomradet er forbundet med velbefindende (sutte, blive maet) og tilvaenning, far barnet utallige negative
orale erfaringer (intubation, sugning, sondegivnng), er hver for sig og tilsammen kan virke traumatiserende.

....... Forzaeldrenes nagende problem.........
Foreeldre til for tidligt fadte barn oplever ofte sig selv som mere inkompetente end forzeldre til fuldbarne, fordi
de mangler mange generelle erfaringer fra deres barns farste levetid, hvor de matte overgive plejen til
professionelle: "Det kan kun professionelle klare”. Disse fglelser af inkompetence kan hen ad vejen via en
selvopfyldende profeti blive til en virkelig inkompetence: Hvert eneste uheld ved den enkelte
madningssituation bliver af foreeldrene generaliseret over pa deres almindelige faerdigheder med hensyn til
at ernaere barnet: ” Det klarer jeg aldrig”. Hos mgdrene kan det og andre generaliserede folelser af
utilstreekkelighed i forbindelse med den for tidlige fodsel virke skaerpende: "Jeg kunne ikke fade et (sundt) og
fuldbarent barn — hvordan skal jeg fa et stort sundt barn?” Den intuitive tilpasning af foreeldrenes reaktion pa
barnets signaler kan under sygehusopholdet kun yderst sjeeldent finde sted og ma efter udskrivelsen
mgjsommeligt oparbejdes. Derfor tager foreeldrene kalorietabeller til hjeelp i stedet for at stole pa deres egen
intuition.

.......... Omgivelserne giver mavepine
Det beskrevne problem for bgrn og foreeldre kan uforseetligt blive forstaerket af omgivelserne pa
neonatalafdelingen. Seaetninger (der ogsa mest er trossaetninger) som: "Vi kan farst udskrive jeres barn, nar
det selv kan optage sin naeringsmaengde.”, "Nar det ikke fungerer med amningen, sa tag hellere flasken”,
"Nar det ikke fungerer her, hvordan vil | sa klare det derhjemme?” kan veaere pinden til ligkisten for den
svaekkede kompetencefglelse. Derfor er en vaesentlig — og taknemmelig - opgave for medarbejderne pa
neonatalafdelingen at forstaerke foraeldrenes kompetencefalelser, som er basis for den intuitive tilpasning af
foreeldrenes reaktioner pa barnets signaler.

Spiseforstyrrelse og foraeldretraumatisering: Hvad kan vi gore?

Det vigtigste princip bar veere: at made og at blive madet kan/skal/bar vaere rart! Madning bar ikke blive til
pligt endsige til en frygtet situation. Netop i den sidste tid for udskrivelsen er mange foreeldre regulsert bange
hver gang, barnet skal have mad, da enhver "svipser” truer barnets udskrivelse. Det virker ofte som et under
og afspeender situationen og foreeldrene (og en selv), hvis man holder sig for gje, at alle barn kan spise, hvis
der ikke er medicinske arsager til, at de ikke kan. Meget tit spiser barn i det gjeblik, trykket bliver taget ud af
situationen. En tryllesaetning med henblik p4 amningen af barnet er: "Hvis det ikke fungerer med amningen
her, betyder det slet ikke, at det ogsa vil veere sadan derhjemme”. Denne oplysning hjeelper madrene og
tager trykket fra dem. Det er ogséa hensigtsmaessigt at gare det tydeligt for madrene og feedrene, at der pa
de fleste neonatal afdelinger ikke hersker en "rolig ammeatmosfaere”, og at de derfor ikke kan forvente for
meget af deres barn eller af dem selv. Mange for tidligt fadte, der pa klinikken med mgje sutter nogle fa
milliliter fra brystet, kan hjemme blive ammet fuldt ud. Det anbefales i god tid at forberede hjeelp derhjemme
fra jordemoder og / eller sundhedsplejersken.

Forstéelsen af barnets signaler og passende foreeldrereaktion kan (og skal) gves og forsteerkes. Nar barnet
er stabilt nok, er det hensigtsmaessigt og effektivt at give intuitionen mere plads og laegge kalorietabellerne til
side. For at foreeldrene skal kunne klare angsten eller kunne forebygge en ugunstig udvikling af
ammesituationen, er det helt ngdvendigt at have tillid til barn og foreeldre. Dette falder folk inden for de
medicinske omrader sveert, da vi er vant til "fejlfindingsblikket”:

"Acceptere i stedet for at patologisere” kunne vaere en devise.
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Sondeafvaenning: Hvordan, hvornar og hvorfor?

Umodenhed, en forstyrret synkeproces eller atkraeftelse kan forstyrre den orale naerings- eller
vaeskeoptagelse sa meget, at sondeernzering er uomgaengelig. Ved sondeernzering bliver foraeldrene og det
terapeutiske team aflastet for det tryk, som barnets behov for veeske, naering og medikamenter udaver pa
teamet. Overblik over indtaget er enkelt og ukompliceret.

Det er ikke muligt for ekstremt for tidligt fadte eller bgrn med medfgdte misdannelser at overleve uden
kunstig ernaering. Derfor udger muligheden for enteral ernaering en vigtig udvikling inden for paediatrisk
intensiv medicin.

Men trods den positive udvikling udebliver bivirkningerne ikke. Derfor kan overgangen fra enteral erneering til
oral ernzering veere sveer at gennemfgre trods succesrig behandling af grundsygdommen. Pa intensiv afd.
kan man observere, at en stabilisering af almentilstanden ikke automatisk fgrer til oral vaeske- og
neeringsindtagelse.

Ved nogle barn ses en generel og ved andre en partiel veegring mod oral indtagelse. En aflastning med
nasogastrisk- eller PEG sonde i de hjemlige omgivelser er konsekvensen, uden at spisevaegringsdiagnosen
er afklaret. Medicinske teams reagerer ofte hjeelpelgst, nar overgangen fra sonde til oral ernzering udvikler
sig problematisk, fordi de terapeutiske strategier for sondeafvaenning mislykkes. Hvordan man kan lgse en
madkonflikt og gennemfare en sondeafvaenning, forklares grundigt i det efterfalgende.

Behandlingskonceptet bygger pa "Grazer-modellen”, som med modifikation kan aendres til ambulant
sondeafveenning. (Dunitz-Scheer et al., 2000, 2001; Wilken, 2003; Wilken et al., 2004, Jotzo & Wilken,
2004).

Det rigtige tidspunkt for sondeafvaenning
Det rigtige tidspunkt for sondeafveenning lader sig pa grundlag af et simpelt spargsmal let afklare:
Hvem har brug for den enterale ernzering, samt hvorfor og hvor laenge endnu?

Man bar gennemfare en sondeafvaenning, hvis man ikke entydigt kan svare: "barnet” pa spgrgsmalet ” hvem
har brug for sonden?”. Vurderingen af dette spargsmal er ofte kompliceret, da spisevaegringen utvetydigt
udgar fra barnets behov for nzering og vaeske. Barnet formulerer intet gnske om afvaenning og reagerer ved
ophgr med sondeernaering hyppigt med ikke at indtage naering, og opnar i stedet veegttab. (Dunitz-Scheer et
al., 2001) Om barnet ngdvendigvis er afheengigt af sonden, lader sig bedst afgare efter en udfarlig
anamnese med tilhgrende diagnostik. Den diagnostiske proces beskrives udfarligt et andet sted (Duniz-
Scheer et al. 2000; Duniz-Scheer et al. 2001; Wilken 2003, Wilken et al. 2004, Jotzo & Wilken 2004).

Indikationen for sondeernaering foreligger, nar det med sikkerhed er fastslaet, at barnet ikke kan tage sin
neering oralt eller, nar det profiterer s& meget af sondeernaeringen, at oral ernaering vil have negative
konsekvenser for barnets udvikling.

Derfor er indikationsspargsmalet i grunden falsk opstillet: Sondeernaeringen ma til stadighed afpraves i
forhold til sin indikation og ikke dens ophar, pa linje med medicinering, der kun er indiceret, nar den
forbedrer patientens livskvalitet.

De fleste omstillinger fra korttids enteral ernegering forlagber problemfrit. Er dette ikke tilfaeldet, skal det
dernzest undersgges, om der bestar en medicinsk indikation for videreferelse af sondeernzgering. Der er altid
medicinsk indikation for viderefarelse af sondeernaering, nar barnets sundhedstilstand er sa ustabil, at en
akut fare er meget sandsynlig eller, der vil veere fare for aspiration, eller hvis barnet ikke vil profitere af en
sondeafveenning.

Bestemte sygdomme, som bevirker et vaesentligt foraget energibehov, vil kunne veere en kontraindikation for
sondeafveenning. Det er sveert at definere enkelte sygdomme som enten pro- eller kontraindikatorer.
Beslutningen pro eller kontra sondeafvaenning skal afggres i hvert enkelt tilfaelde.

Sondeafvaenning er indiceret, nar barnet:
- eristand til at indtage sin ernaering oralt, uden at aspirere eller udsaettes for en anden form for fare
- kan varetage sine behov og give udtryk for dem, sa de kan forstas af en omsorgsperson
- har en almen tilstand, der er sa stabil, at det ikke farer til en klinisk forstyrrelse pga. belastningen,
det vil pafgres, mens det gennemgar en sondeafvaenning
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Er der ingen medicinsk indikation for sondeernzering, bar en terapeutisk ledsaget sondeafvaenning efter det
herunder beskrevne koncept tages op til overvejelse.

Fremgangsmade

Malet for sondeafvaenningen er at opna en selvreguleret, lystbetonet og effektiv fade- og veeskeindtagelse.
For at opna det, er der faktisk brug for terapeutisk statte, idet foraeldrene har behov for opbakning for at have
tiltro til, at deres barn vil spise uden tvang. Foreeldre og barn udvikler imidlertid sammen et madningsmgnster
eller spiseritual, hvis de ikke pavirkes ved hjeelp af demonstrationsmadning eller kontaktregulering.

Foreeldre laver ingen fejl ved madning — de er bange for at bega fejl. Derfor har det vist sig effektivt at
anvende en relationsorienteret psykologisk vejledning (Wilken et al. 2004). Sondeafveenning udformer sig
som regel i 4 faser (Jotzo & Wilken, 2004), som her kort beskrives.

Forberedelsesfase

Far sondeafveenningen holdes en forsamtale med foraeldrene og kerneteamet omkring barnet. Kerneteamet
bestar af en paediater og en psykolog (pa Kolding Sygehus en ergoterapeut). Ved denne samtale klarlaegges
det, om der er kontraindikationer til oral ernzering. Er dette ikke tilfeldet, bliver muligheder og begraensninger
for de enkelte teammedlemmer afklaret. Disse beskriver tidsmeessige og professionsbetingede greenser.
Fremgangsmade, mal, problemer og risici beskrives. En strikt opgavefordeling er der i forvejen truffet aftale
om.

Paediateren har til opgave at tage sig af den medicinske monitorering. Denne omfatter vaegtkontrol, kontrol af
almentilstand - bdde med hensyn til veegring mod vaeske og mad af mere end 24 timers varighed samt
kontrol af syre/base balancen.

Psykologen tager sig af de emotionelle problematikker. Han falger foraeldrene med hensyn til angst og
bekymringer og tilbyder samtaler og leg.

Da sondeernzering oftest handler om en tidlig spiseforstyrrelse, tilrddes det at falge spisesituationen for
derved at kunne lgse madningsproblematikken.

Afveenningsfase

Sondeafvaenningen indledes med en langsom nedtrapning af sondemad. Det anbefales at reducere
sondemaengden til ca. 50 % af den tidligere indtagne masngde over en uges tid. Reduceringen sker i daglige
etaper pa 5-10 %. Er indtagelsesvolumen reduceret til 50 % af det tidligere optagelsesvolumen afsluttes
sonderingen.

(Kommentar fra Kolding Sygehus: Er der motoriske problemer, f.eks. med synkeprocessen, kan det vaere
nedvendigt at fortsaette med 50 % sondeernaering, indtil barnet har overkommet de motoriske problemer. Det
anbefales at give sondeernaeringen om natten og lade barnet vaere sulten om dagen)

| denne overgangsfase opstar der hos barnet langsomt en fglelse af appetit. Barnet begynder at naerme sig
mad pa en undersggende made. Mellem sidste sondeindgift og forste fadeindtagelse kan der ga dage.

Sult og tarst symptomer er et naturligt element i terapien og tolereres. Efterfalgende begynder barnet at
indtage vaeske og mad.

Ved medicinske eller psykologiske kriser skal bade pesediater og psykolog til enhver tid veere til at fa fat pa.
Denne fase udlgser angst og usikkerhed hos bade teamet og foraeldrene. Angst for barnets overlevelse kan
blive vakt.

Almindeligvis er denne fase kendetegnet ved en tiltagende ustabilitet hos foreeldrene, sa en taet psykologisk
kontakt er ubetinget pakreevet. Det kan udvikle sig til par og teamkonflikter. Regelmaessig terapeutisk
udveksling er derfor absolut nedvendig.

Stabiliseringsfase

Som regel starter nzeringsindtaget med sma maengder. Starten pa vaeske- og fedeindtag ferer til en
forbedring af interaktionskvaliteten i spisesituationen. | denne stabiliseringsfase veksles der mellem
usikkerhed/angst og stor gleede. Neeringsindtaget er farst pa et ringe niveau og barnets naeringsvalg er
kaotiske. Hvis der ikke er nogen tvingende medicinsk grund til at intervenere (f.eks. fadeemnets
ufordajelighed), bar man afsta fra en regelsaetning eller regulering. Naeringsindtaget ender pa et
tilstreekkeligt hgjt niveau. Ofte opstar spargsmalene — om barnet vil (gen)erhverve evnen til selvsteendig
fadeindtagelse — om barnet vil nd op pa den anbefalede maengde.

| denne fase skal man anspore foraeldrene til at flytte fokus fra ernaering til udvikling for at mindske angsten
for underernaering.

Efterbehandling

Det har vist sig, at der findes kort- og langsigtede kriterier for en vellykket sondeafvaenning (se tabel 3) og
er disse opfyldt, er der ingen grund til at tvivle pa, om barnet far tilstraekkelig ernzering. (Jotzo & Wilken,
2004).
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Tabel 3. Kriterier for en vellykket sondeafvaenning

Barnet udviser legeaktivitet som far afveenningen
Barnet har regelmeessige udskillelser

Urin og feeces har normal farve, konsistens og lugt
Barnet viser tegn pa sult og tarst

Barnet veegrer sig ikke fra spisning eller
spisesituation

Kortsigtet

oD~

Forholdet til mad har stabiliseret sig
Barnet viser kropslig veekst
Barnets hovedomfang oges
Fjernelse af PEG sonde

Langsigtet

pOO~

Barnets kropsvaegt er en underordnet indikator for succes. En langsigtet falgevirkning er en fjernelse af
veegtfikseringen.

Foreeldre beretter om, at det efter afslutning af behandling godt kan komme til korterevarende
spisevaegringer igen. Der bgr derfor som det mindste veere telefon eller e-mail kontakt til et af
teammedlemmerne, som kender til problematikken omkring sondeafveenningen. Konktakten pr. telefon eller
e-mail bar bevares, for foreeldrene sender e-mails om, hvordan det gar med spisningen, om man har kunnet
etablere faste maltider, om fadeindtaget har stabiliseret sig og om, hvordan den samlede udvikling forlaber.
De tilknyttede terapeuter i naermiljget har mulighed for at henvende sig til det team, der har gennemfgrt
sondeafveenningen. Denne metode har vist sig at veere yderst effektiv. Efterbehandlingen bgr vare i mindst
2 ar. Foreeldrene udformer selv efterbehandlingen gennem hyppigheden af e-mail kontakten. | slutningen af
denne periode skal spisesituationen veere tilstreekkeligt stabiliseret.

Diskussion

Denne artikel forsgger at give et overblik over en ny terapeutisk indsats over for smabgrnsspiseforstyrrelser
og over ambulant sondeafvaenning. Metoderne er kort beskrevet. Fokus for terapien er ikke forstyrrelsen,
problemer eller modstand, men lasninger, muligheder og barnets autonomi. Malet for teamets arbejde skal
derfor ikke veere at arbejde med forstyrrelsen, men i stedet pa lgsningen af den.

Forudsaetningen for opher af en forstyrret madningsinteraktion er ikke den "rigtige” eller "gode” méade
foreeldrene forholder sig til madningen pa, men i stedet den lystbetonede kvalitet i situationen.

Det betyder, at spiseforstyrrelsesterapi skal betragtes som en ren adfeerdsmodifikation. Spaedbgrn og
smabgrn har en god fornemmelse for autentisk adfeerd. Hvis foraeldrene pa ydersiden ler, men indeni er
anspaendte, vil spiseproblemet fortsaette. Vigtigere end adfeerden er arsagen til adfaerden. Foraeldre og barn
ma i den enkelte situation lzere forstaelse og udvikle forstaelse for hinanden. Nar denne udvikling finder sted
og er gensidigt forstaet, kan der ske forandring.

Sondeafvaenning er en central udfordring for forbedring af livskvaliteten hos intensivmedicinsk behandlede
barn. (Porz, 2003). Langsigtet sondeernzgering har negative falger for barnets og foreeldrenes udvikling
(Strauss et al. 1997) og skal derfor handteres med forsigtighed. Netop hos multihandicappede bgrn bliver
den vedvarende sondeerneering ofte begrundet med oralmotoriske problemer og den ringe vaekststigning.
(Smith et al. 1999, Sullivan et al. 2000). De problemer, der er forbundet med vedvarende sondeernaering
bliver overset. Smith et al. (1992) undersggte 39 multihandicappede bgrn med PEG sonde og efter
FUNDOPLICATIO, fandtes 40% med tilbagevendende pneumonier, 31 % havde hyppige opkastninger, 23%
havde WURG-(kveelnings- eller madlede??) og hosteepisoder og 51 % dgde inden for 11 ar, 4 kort efter
operationen. Lignende resultater beretter bl.a. von Godbole et al. (2002) og Caniano et al. (1990) om. Sulkes
drog den slutning, at disse studier “could be telling us that tubefeeding itself is dangerous and should be
avoided”. (1991, s.420)

Vurderingen, at oral neeringsoptagelse er at foretreekke frem for sondeernaering, bliver imidlertid delt i vid
udstraekning (Sleigh & Brocklehurst 2004). | denne sammenhaeng skortede det ofte ikke pa vilie men pa
strategier til, hvordan man kan afslutte sondeernaeringen. Denne artikel repraesenter en metode, med hvilken
man kan lgse sondeafhaengigheden. Det viser sig, at denne terapi kraeves af foraeldre, gnskes af laeger og
udformes af bagrnene.
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Sporgsmal til forfatterne?

Markus Wilken (kan kontaktes pa engelsk, hvis tysk er for vanskeligt)
Diplom-Psychologe

Kronprinzenstr. 6 A

D-53721 Siegburg

02241-2519072

information@markus-wilken.de

www.markus-wilken.de

Dr. Martina Jotzo
Diplom-Psychologin
Galgenbergstr. 32
D-72072 Tubingen
Tel/Fax 07071-538456

martinajotzo@yahoo.de

www.martina-jotzo.de

Mere om emnet kan findes pa:

www.kinderpsychosomatik.at Hjemmesiden for Klinik for Kinder- und Jugendheilkunde,
Graz, Dstrig
www.lebahn.dk Overseetters hjiemmeside, hvor denne og beslaegtede

artikler kan findes (aktiveres forst ca.01.03.07)
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