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Mat och dryck

Att dta och ma bra dr centralt for alla. Att fA naringsriktig mat i adekvat mangd
ar en forutsittning inte bara for tillvaxt utan for att utvecklas och att orka med
dagen. Att dta 4r mer dn att inta ndring. En maltid ar en relation, ett samspel och
i basta fall en njutbar stund. Att dta ar en komplicerad procedur och dessutom
mycket emotionellt och kulturellt praglad.

At- och sviljningsproblem ir for en del barn med flerfunktionsnedsittning ett
nastan ooverstigligt problem i vardagen och maste tas pé storsta allvar. I bade
svenska och internationella studier vittnar férdldrar om att situationen nir barnet
inte klarar av att ata utgor en mycket stor stress. Fordldrar kidnner sig utmattade,
hjélplosa och rapporterar om en kénsla av att inte duga som foréldrar. Det ar dar-
for mycket viktigt att tidigt finga in de barn som har svarigheter innan det leder
till medicinska och psykosociala problem. En tidig och optimal naringstillforsel
har inte bara positiva effekter pa barns tillvixt utan ocksa pa allméant vilbefinnan-
de och pé hela familjens livskvalitet. Mdnga barn med hjarnskador har redan fran
fodseln stora svarigheter att komma igang att dta. De behover hjalp direkt och det
finns hjalp att fa.
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Att inte kunna dta och svilja har en specifik inverkan p& barn som &r under ut-
veckling. Méltiden ligger till grund for sd mycket i barns utveckling. Det utesluter
inte att vuxna med stora funktionsnedsattningar ocksa har &t- och sviljsvarighe-
ter, men det dr delvis ett annat perspektiv. For manga forbattras funktionerna
under uppvaxten, men for vissa personer bestar eller forvarras svarigheterna i
vuxenlivet.

Kapitlet handlar framfor allt om barn och unga med flerfunktionsnedséttning,
men erfarenheten visar att vuxna med flerfunktionsnedsittning behdver utredas
och hjilpas utifran liknande atproblematik. Det ar viktigt att stilla dt- och na-
ringsproblemen i relation till barns allménna utveckling.
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Atutveckling

Vi ar programmerade fran fodelsen att s6ka efter mat. Det nyfodda barnet soker
efter mammas brostvarta och kdnner lukten av brostmjolken. Sok- och sviljre-
flexerna ar inprogrammerade i hjarnan for att fungera fran fodelsen. Formégan
att bearbeta allt grovre mat 6kar med &ldern. Det nyfédda barnet har ett stort
energibehov och behover dta ofta.

Koordinationen mellan sviljning och andning finns redan frén fostervecka 34 och
formégan att andas, suga och svilja utvecklas och vi 6vergar fran flytande till fast
foda, fran lapande och sugande till tuggande — i vir normala utveckling d& allt gar
bra. Brostmjolken ar naringsanpassad for det spida barnet, men det finns ocksa
val avviagda ersattningar om det behovs. De kan ges antingen i flaska eller sond.
Det ar bra att kénna till barns normala dtutveckling dven om ditt barn inte klarar
av att dta. Lis girna artikeln; Atutveckling hos barn en gemensam utmaning for
barn och dess vardnadshavare av Ellen Backman, Fil. Dr. & specialistlogoped.

Lank 1.

Att pa ett sdkert sitt fa i sig adekvat miangd mat och dryck ar ett av de viktigas-
te behoven hos det lilla barnet och en viktig, men svir omvardnadssituation for
fordldern. The Oxford feeding study (Sullivan med flera) rapporterar att en stor
del av de undersokta barnen med cerebral pares har dtproblem resulterande i
lagt energiintag. Det finns en stark korrelation mellan funktionsnedsattningens
svarighetsgrad och atproblemen. Medvetenheten om dessa problem har 6kat och
kunskapen har viaxt mycket snabbt.

Tillvaxt hos barn

Barns tillvaxt styrs av gener, naringsldge, tillvixthormon, skoéldkortelhormon,
insulin och i puberteten olika konshormoner. Psykosocial situation, hilsa och
funktionsnedséttning spelar stor roll. Ett friskt barn f6ljer sin kurva. Om barnets
tillviaxt avviker maste man f6lja upp det, utreda och atgirda. Allt som begrinsar
barns forméga att dta och dricka forsdmrar deras formaga att vixa och ma bra.
Alla barn ska ha kontakt med BVC och Elevhilsan. Dér far barnen sina vaccinatio-
ner enligt nationella vaccinationsprogrammet for barn och tillvixten foljs regel-
bundet. Barn med svarare funktionsnedséttning méste vigas och maitas oftare an
andra for att fanga upp tillvaxtavvikelser i tid.

Det finns tillvixtkurvor for olika syndrom, till exempel Downs syndrom. Barn
med svir CP-skada har en annan kroppssammanséttning och tillvixtkurvor for
specificerade grupper av barn med CP finns frdn USA, men vi har valt att inte an-
vianda dem da risken finns att legitimera undervikt. I praktiken kan man anvidnda
de vanliga tillvixtkurvorna om man lar sig att tolka dem ritt. Virdena maste stil-
las i relation till dlder och kon och utvarderas 6ver tid.
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Huvudomfanget speglar hjarnans tillvaxt och bor métas under de forsta aren, spe-
ciellt hos barn som haft problem som nyfédda eller har en férsenad utveckling.
BMI, Body Mass Index, visar relationen mellan vikt och lingd och ir ett matt
som visar bade 6ver- och undervikt hos bade barn och vuxna. I praktiken ar det
ett gott och pedagogiskt hjalpmedel for att utvardera stodinsatserna som ges 6ver
tid. BMI-vardet ar inte lika hos barn som hos vuxna, Iso-BMI ar kurvor for barn.

Lank 2.

Brister i tillvixt hos ett barn kan bero pa for litet naringsintag eller for stora for-
luster, till exempel genom krikning. Problem med motorik i mun och svalg, oral-
motoriska problem, ir vanligt inte minst hos barn med flerfunktionsnedséttning.
Barnets méltid kan ta for 1ang tid for att tillrdcklig mangd mat ska hinna atas upp.
Bristande tillvixt kan ocksa uppsté vid fododmnesintolerans eller tillstind med
hormonrubbning.

Orsaker till bristande tillvaxt hos barn

Tillvaxthamning
« Tillvaxthdmning innan foédseln eller pa grund av kromosomavvikelse,
skelettmissbildning, syndrom med litenhet.

« Sjukdomar i hjirta, lungor, njurar.

« Forandring i amnesomsattning eller hormoner.

» Psykosociala problem i familjen som kan leda till undernéiring eller svalt.
« Lagt intag av foda.

Lagt niringsintag
« L&gt ndringsintag visar sig dd man gor en kostregistrering och later en dietist
berdkna niringsdmnen och energiinnehall. Lagt intag kan ha flera orsaker:

+ Spill vid méltid, till exempel. allt som hamnar i haklappen, spottas ut eller
kraks upp.

« Atproblem orsakat av mekaniskt hinder i matstrupen, en fortringning eller
missbildning av matstrupen eller en kirlring som snorper at runt matstrupen.

+ Neurologisk orsak till sviljningssvarigheter eller bristande oralmotorik (be
skrivs utférligare nedan).

+ Psykologiska faktorer som stress, frustration och konflikter vid méltiden

» Lakemedel som hammar aptiten, ger bismak i munnen eller orsakar torra
slemhinnor

Okat energibehov
+ Okad dmnesomsittning i vila, basalmetabolism.

« Okad fysisk aktivitet eller 6kad ofrivillig aktivitet, vixlande tonus och
spasticitet 6kar musklernas arbete, se kapitel 11.
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Forlust fran mage och tarm
« Diarré av olika orsaker ska utredas.

« Malabsorption — bristande upptag av niring.

» Intolerans mot gluten. Vid misstanke ska lakare kontaktas. Blodprov kan tas.
Uteslut inte gluten utan utredning fér dé kan annan sjukdomsdiagnostik
fordrojas. Nar celiaki verifierats ska kosten vara strikt glutenfri. Fraga dietist
om rad.

» Laktosintolerans. Barn under skoléldern har ytterst sillan laktosintolerans.
Utred annan orsak forst. Bade hard och 16s avforing forekommer vid laktos-
intolerans, liksom mycket gaser. Laktosintolerans dr besvirande, men inte
farligt. Det finns ménga laktosfria produkter. Fraga dietist om rad.

+ Fodoamnesallergi som begransar fodoamnesval forekommer. Utredning
bor ske.

+ Kriakningar som kan bero pé gastroesofagal reflux (sura uppstotningar) eller
mycket slem fran luftvigarna. Krakningar kan ocksa bero pa 6verretbar krak-
reflex.

Undernaring

Det finns knappast ndgon funktion i kroppen som inte paverkas av bristande ni-
ring. Vi dr inte vana att tdnka att barn ar undernérda eller riskerar att bli under-
narda i Sverige. Risk for undernaring och tillvaxthdmning finns dock vid olika
neurologiska funktionsnedsittningar hos bade barn och vuxna.

Undernaring under barnets forsta levnadsér far negativ inverkan pa utveckling-
en. Det ar viktigt for hjarnans utveckling att niringstillforseln ar tillracklig. Stord
mun- och svalgmotorik, oralmotorik, gor att naringsintaget riskerar att bli litet i
alla aldrar. Hos personer med mycket ofrivilliga rorelser 6kar Amnesomséattning-
en pa grund av 6kat muskelarbete. Balansen mellan intag och niringsforbrukning
kan d& bli negativ. Amnesomsittningen hos personer med spasticitet ir inte 6kad
i vila utan energiforbrukningen &r relaterad till deras aktivitet. Barn med spasti-
citet kan ocksa ha mindre muskelmassa och darmed lagre energibehov. Vid okat
andningsarbete okar risken att bli underniard om niringsintaget ligger pé en lag
niva.

Foljderna av underniring blir omfattande. Langdtillvixten och huvudomfanget
péverkas negativt hos det vaxande barnet. Undervikt vid flerfunktionsnedsatining
ar inte ovanligt och maste hela tiden bedomas i en helhetssituation. Svélt far inte
forekomma, men dnda ser vi exempel pa det i sjukvarden. Naringsliaget maste
overvakas hos personer som inte sjilva kan kontrollera sitt matintag, som inte
kan séga till att de ar hungriga eller torstiga. Underniring medfor simre ork och
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samre allméntillstdnd, psykiska forandringar med olust, gnallighet och i svara fall
apati, likgiltighet eller forvirring. Vid operationer ar sarldkningen samre och ater-
hadmtningen tar lingre tid. Infektionskinslighet med ckade luftvagsinfektioner
och tandproblem hor ocksa till foljderna.

Ett forbattrat niringslige ger daremot béttre sarlakning och dterhdmtning, battre
motstadnd mot infektioner och battre ork i vardagen. En forilder sa: "Han blev
pigg, alert och full av bus” nir pojken hade fatt gastrostomi och tillrackligt med
naring. Gastrostomi innebar att maten ges genom ett inopererat hal genom buk-
vaggen och in i magsicken. En tidig effekt av 6kat ndringsintag ar att hander och
fotter blir varma i stéllet for bleka och kalla.

Om man inte har s mycket muskler viger man mindre i férhallande till sin 1angd.
Man kan ockséd vara normalviktig eller till och med 6verviktig och dnda ha na-
ringsbrist av essentiella fododmnen.

Overvikt

Aven om risken fér underniring ir stor hos manga med flerfunktionsnedsittning
far vi inte glomma att det dven finns risk for 6vervikt. Inaktivitet, ldg muskeltonus
och ett forhallandevis stort matintag kan ge fetma. Sondmatning eller mat via
gastrostomi kan ge 6vervikt om man inte utvirderar tillvixten kontinuerligt.

En person med skador i hypothalamus — den del av hjarnan som skoter kontroll
av bland annat &mnesomsittning, temperatur, sémn och hormoner — kan ha en
stord aptitreglering och en rubbad metabolism, vilket kan ge extrem 6vervikt. Vis-
sa syndrom till exempel Prader Willis ar ocksa forknippad med 6vervikt.

Overviktsproblem forvirrar rorelsehinder, andningsproblem och hilsan p4 sikt. I
vuxen alder kan fetma gora att halsan blir allvarligt hotad med hjart-karlsjukdo-
mar och diabetes till exempel. Att uppné en balanserad tillviaxt hos ett barn med
flerfunktionsnedsattning, liksom ett stabilt naringsldage hos den vuxne, 4r n6dvan-
digt for halsan.

Intellektuell funktionsnedsattning, IF, och 6vervikt lyfts tydligt fram i forskning
till exempel av Eva Flygare Wallén. Personer med intellektuell funktionsnedsatt-
ning far idag sin halso- och sjukvard fran priméarvarden som for alla andra i be-
folkningen. Da bara 1 % av befolkningen har en intellektuell funktionsnedséttning
och dnnu farre har flerfunktionsnedséittning kan monster av olika former av sam-
sjuklighet vara svar att se av vardgivaren. Hon fann i sina studier att bade diabe-
tes, fetma och hogt blodtryck var vanligare vid funktionsnedsittning 4n i 6vriga
befolkningen. Hur det star till med personer som har flerfunktionsnedséttning vet
vi inte. Observans och screening for hypertoni och prediabetes bor finnas med vid
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IF. Det kommer att bli dnnu viktigare i framtiden nir forslaget pa God och ndra
vard gér igenom dar primarvarden ska koordinera varden. Artikeln publicerades
i Lakartidningen och i Journal of Intellectual Disability 2018 och finns i linkarna

och i pdf. Lank 3.

E.Flygare Wallén et al, High prevalence of diabetes mellitus, hypertension and
obesity among persons with a recorded diagnosis of intellectual disability or au-

tism spectrum disorder. Lank 4 och 5.

Matens innehall

Var kropp behover en balanserad kost som innehaller en blandning av olika na-
ringsdmnen. Var svenska husmanskost baseras pa till exempel rotsaker, frukt, bar
samt fullkornsprodukter av havre, vete, korn och rig. Dessutom har vi rapsolja
med goda fetter, bonor, artor, fagel, fisk, mjolk och kott. I riatt proportioner ger
det en bra niringsbalans.

God kinnedom om fédans bestdndsdelar ar viktig for alla, speciellt den som ska
tillreda maten till personer med funktionsnedséttning. Naringsdmnen indelas i
kolhydrater, fett, protein samt mineraler och vitaminer. Vissa niaringsimnen ar
essentiella, vilket innebar att vi inte kan tillverka dem i vara kroppar utan maste
fa i oss dem via fodan. Det géller vissa aminosyror, byggstenar i protein, vissa
fettsyror, vitaminer och mineraler. Fibrer och vatten dr dessutom nédvandiga.
Vara kroppar har olika behov beroende pa alder, aktivitet och energibehov och
hos vissa personer speciella krav beroende pé sjukdom.

For en person med flerfunktionsnedsattning och svérigheter att dta ar det an vik-
tigare att se 6ver vad kosten innehéller eftersom det mgjliga urvalet av fododm-
nen ofta ar begriansat. Summan av de olika komponenterna ar avgérande for om
balansen blir ritt. Vi dter ju inte enskilda naringsamnen, fettsyror eller vitaminer
utan maten ska ses i sitt sammanhang. En dietist 4r darfor oumbarlig i nutritions-
teamet.

Kolhydrater — sockerarter, fibrer och stirkelse — ger 4 kcal/g. Kolhydraterna i
maten behovs for att ge kroppens celler energi. Kolhydraterna bryts ner och lagras
i muskler och levern som energireserv, glukos. Hjarnan anvander ungefar 100
gram glukos om dagen. Livsmedel med raffinerade kolhydrater som i saft, 1ask,
godis, vitt brod och sota kakor paverkar blodsockernivan snabbt, men ger ingen
mittnad. Risken att bara lagra kalorierna i form av kroppsfett dr uppenbar, sér-
skilt for en person som &ar mindre aktiv och inte beh6ver s mycket energi.

Fett ger mer dn dubbelt s mycket energi som kolhydrater per gram, 9 kcal/g.
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Fett finns i alla celler i kroppen och vi behéver fett av god kvalitet, inte minst for
hjarnan. Myelinet, fettet som omger nervtradarna, behover till exempel omega 3,
en grupp fleromittade fettsyror som vi inte kan bilda sjilva, men DHA och EPA
finns i fet fisk och rapsolja. Smor, gradde och feta saser ger kaloriberikning och ar
smakbarare. For mycket fett i en portion kan ge illaméende och orsaka att mag-
siacken tommer sig langsamt. Folj rekommendationerna.

Protein ger 4 kcal/g energi och ar nodvandigt for cellernas uppbyggnad och
funktion. Protein behovs till exempel for att bilda hormoner och enzymer, for att
transportera syre i blodet och for att delta i immunforsvaret via antikroppar. Vissa
av proteinernas byggstenar, aminosyror, ar ndédviandiga att fa i sig via maten ef-
tersom kroppen inte sjalv kan producera dem. Protein finns i baljvixter som artor
och bonor, i mjolk, ost, dgg, fisk, kott, kyckling och dven i vixter 4ven om dessa
saknar vissa aminosyror. En bra blandning tacker behovet. Vi dter i regel tillrack-
ligt med protein i vart land.

Mineraler och salter behovs bland annat f6r att kroppens enzymer ska fung-
era. Kalcium behdvs for skelettet, jarn till det syrebarande hemoglobinet i roda
blodkroppar, jod for skoldkortelns funktion. Manga fler viktiga mikronaringsam-

nen kravs for en god funktion i vara celler. Livsmedelsverket har uppgifter, lank 6.

13 vitaminer ar nodvéandiga, essentiella, for att cellerna ska kunna fungera och
vi maste fa dem via maten. Vitaminerna brukar delas upp i fettlosliga (A-, D-, E-
och K-vitamin) och vattenlésliga ( B6, Bi2, C-vitamin, biotin, folat, niacin, panto-

tensyra, riboflavin och tiamin). Lank 7. De sondnéringar som finns i dag innehaller
tillrackligt for de allra flesta. Om kosten ar mycket ensidig bor man se 6ver detta
och lata en dietist naringsberikna innehéllet.

D-vitamin ir ett viktigt vitamin som reglerar kalkbalansen och ar viktigt for
skelettet, tinderna och inte minst for immunfoérsvaret. D-vitamin kan vi bilda i
huden genom att vara ute i starkt UV-ljus fran solljus. Ga ut en stund varje dag!
Det behovs inte ldng stund av solbelyst hud under sommaren, men hést och vin-
ter racker inte solljuset. Vitaminet lagras i kroppen for att ticka vinterns behov,
men forskning har visat att det inte racker. Vi far ocksa vitamin D via maten fran
fet fisk, dgg och kott. Vissa mjolksorter och matfett ar berikade med D-vitamin.
Under vintern behovs ofta tillskott i var del av viarlden och darfor ges 5 droppar
vitamin D dagligen till barn. For att vuxna ska behalla D-vitaminnivan i blodet
over vintern behover vi ta tillskott. Nivan kan kontrolleras med blodprov.

Vid studier pa barn frdn Umea och Malmo badde med mork och med ljus hy fann
man att D-vitaminintaget var for 14gt hos bada grupperna barn i dldern 5-7 ar, Det
irien alder d& D-vitaminstillskott inte lingre rekommenderas. Brist kan latt upp-
std aven hos personer som doljer sig med heltdckande kladsel. Hos riskgrupper,
bor man se 6ver intaget av D-vitamin. Tillskott behovs ofta, speciellt vinterhalva-
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ret. Brist pd D-vitamin ger forsvagat skelett, (osteoporos) med risk for frakturer,
och péverkar infektionsforsvaret. Manga, inte minst personer med flerfunktions-
nedséttning, som ar inomhus mycket och inte belastar skelettet som giende ris-
kerar frakturer. For att nd upp till rekommenderat dagligt intag foreslar Livsmed-
elsverket D-vitamintillskott for vissa grupper. Det kan tillforas i form av tabletter
eller droppar, ACO vitamin D® och kan vara kombinerat med kalcium Calcipos

D®. Lank 8.

LAS MER:
Viktigt med vitamin D. Karsland Akeson P et al. Vitamin D Depends Less on La-
titude Than on Skin Color and Dietary Intake During Early Winter in Northern

Europe. JPGN 2016;62:643-649. Lank 9.

Energibehov

Energibehovet varierar starkt mellan olika personer, olika typer av funktionsned-
sattning och beroende pa aktivitet. Manniskor ar olika och det dr mycket svart att
berdkna energibehovet. Dietisterna utgér frén beriknad d&mnesomsittning i vila
och korrigerar for aktivitet hos personen i friga. I brist pd rekommendationer for
barn med neurologiska

funktionsnedsattningar anvinder man de vanliga rekommendationerna.

En berdkning, som dock ar kliniskt svaranviand, utgar fran att dagsbehovet av en-
ergi ar 10—12 kecal/cm kroppslangd, men det kan variera mellan 5 och 16 kcal/
cm. Vid tillstind med mycket 1g muskeltonus, hypotoni, eller tillstind med mus-
kelfortvining, muskelhypotrofi, 4r behovet lagre eller mycket lagre dn normalt.
Exempel ar personer med mycket 1g muskeltonus, hypotona CP-syndrom, Pra-
der-Willis syndrom eller muskelsjukdomar i initialskedet. Vid tonusviaxlingssyn-
drom, mycket ofrivilliga rorelser eller svara spastiska tillstand kan behovet 6ka
valdigt mycket.

Vid hoga andningshinder eller 6kat andningsarbete av annan orsak foreligger
ocksé kraftigt okat energibehov. Det ar viktigt att bevaka nivier av mikrona-
ringsdmnen och proteinintag nir energiinnehéllet maste hallas 1agt. Nordiska
niringsrekommendationer, NNR 2012, ir ett nordiskt samarbete och ang-
er riktlinjer som utgar ifran friska individers behov. Rekommendationerna héller
pa att revideras utifrdn nya kunskaper och i dessa ska dven héllbarhet avseende
miljon vigas in. Ny utgivning sker 2022. Energiberikning, kosttillskott, narings-
drycker eller sondniringar kan vid behov komplettera naringsintaget. Det finns
dven flytande multivitamin.

Mer finns att 1dsa pa Livsmedelsverkets sida, lank 10.
NNR 2012 i en broschyr, ldnk 11.
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Vatskebehov

Vitskebehovet ar ungefiar detsamma hos en person med funktionsnedsittning
som hos andra. Risk for underskott av vdtska finns vid svéljningssvarigheter,
dregling, mycket spill, matviagran, kriakningar, diarré, feber, koncentrerad sond-
mat, urinviagsinfektion och hos langsamatare. God vétskebalans minskar spasti-
citet, kramper och forstoppning. Vid berdkning av vitskemangder ska hiansyn tas
till bland annat forluster vid feber och varmt vader. Gastrostomi kan ibland beho-
vas om personen ater fast foda via munnen, men inte klarar av vitskebehovet. I
varmt klimat eller vid feber 6kar behovet av vitska. D4 bor man notera om perso-
nen kissar ungefar som vanligt. Det dr ett enkelt sitt att tillfalligt vara observant.
Om vitskebehov i varmt klimat kan du ldsa om vitskebalans. Artikeln har tidigare

publicerats i medlemstidningen JAG-aren. Link 12.

Rad vid viarmebolja dr en text fran Folkhdlsomyndigheten med underlag frén
WHO: Skriv giarna ut den infér sommaren och ge till assistenter och medféljande

pa resor. Det ar valdigt latt att underskatta vatskeintaget. Lank 13.

Kroppsvikt Vatskebehov

2,5-4 kg 150 ml/kg

4-7 kg 135 ml/kg

7-10 kg 120 ml/kg

10-15 kg 100 ml/kg

15-20 kg 80 ml/kg

20-30 kg Ca 1600 ml/dygn

30-40 kg Ca 1800 ml/dygn

Over 40 kg Minimum 2000 ml/dygn

LAS MER
Livsmedelsverket.se/naringgsrekommendationer. Link 14.

Lis mer om nordiska naringsrekommendationer for barn 2—17 ar. Lank 15.

Matens vag

Svaljningen

Sviljningen kan delas in i olika faser frén ldpparna via munhélan, svalget och ner
via matstrupen till magsicken. Sviljandet innebar ett komplicerat samspel som
logopeder ar specialister pa. Maten forbereds i munnen, oral fas, och formas till en
enhet, bolus, som av tunga och kinder fors bak mot svalget dér sviljning utloses.
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Maten transporteras via matstrupen till magsack- -

. . o
en. Matstrupen ir ett muskelrér som hos vuxna ey /
ir ca 25 cm langt och byggt for att fora ner maten I 0y (
till magsacken. Det passerar ner genom mellang- ""‘H“_\I ('.. \ \

ardet, diafragma, innan det nar magsicken via
ovre magmunnen. Matstrupen och luftstrupen
ligger intill varandra.

Luftvigarna ska vara tdckta av struplocket och
skyddade for foda under matens passage. Om |
detta inte fungerar blir resultatet aspiration, fels- |
viljning. Maten passerar da istillet stimbanden
och ner i luftstrupen, trakea, och lungorna. Aspi- .au. y &
ration forekommer hos ca 70 procent av barnen == Q ’
|
o

med svarare funktionsnedsattning. Hosta vid A “”“
maltid ar ett tecken pa aspiration. Man finneri . —s. ¥
studier mycket hogre grad av aspiration pa flytan- ... f f Il. B \ )
de &n pa fast foda hos sma barn. N Gl = P 5 L
| g L.
! O ]
Att dta och dricka ar mycket komplexa funktio- 7 I

ner. Vi anvinder samma enhet, mun och svalg, till f [ —
flera olika funktioner. 31 par muskler ska koor- i
dineras av sex hjarnnerver, kranialnerver. Mun-
nens och svalgets motorik och sensorik utvecklas ;
stegvis genom forskoledren. Hos barn med hjiarn-  Figur: Matsmdltningssystemet.
skada kvarstar det omogna monstret ofta lange,

hos vissa hela livet. En hog andel, i vissa studier uppemot 80 procent av alla barn
med neurologisk skada, har oralmotoriska svarigheter, det vill sdga svart att ta in,
bearbeta och svilja mat. Det ger en hog risk for felsviljningar, aspirationer, som
kan leda till lunginflammationer eller motvilja till att dta. Att dta foregar alltid
formégan att tala dven om det inte tycks helt klarlagt hur kopplingen mellan tal
och dtande ser ut d&ven om det dr samma muskler som ar involverade.

Sensorik

Nar vi ser och kénner lukten av mat borjar munnen forbereda sig pa att ta emot
mat. Spottkortlarna borjar producera saliv och tarmen férbereder sig och borjar
producera tarmsaft. Detta under forutsittning att vi kan se maten, kidnna lukt
och smak och har en tidigare upplevelse av foda och maltider. Manniskan kanner
smak av sott, surt, salt, beskt och umami. For att uppleva maltiden anvéander vi
ocksa syn, lukt, kdnsel och horsel i en finstimd kombination. Lukten ar mycket
viktig for upplevelsen av smak. Smakupplevelsen dr en kombination av de olika
sinnesfornimmelserna inklusive temperaturen pd maten och konsistensen. Vira
sinnen spelar stor roll f6r upplevelsen av maltiden, liksom féregdende erfarenhet-
er och forvantning. Darfor ar helheten runt méltiderna viktig, sarskilt f6r den som
har nedsatt funktion i nagot avseende.
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Dysfagi

Termen dysfagi kommer av det grekiska ordet dys som ungefar
betyder storning och fagein som betyder &ta, allts svarighet att
ata. Alla kan drabbas av tillfalliga svéljningssvarigheter vid for-
kylning, halsont, blésor i munnen eller tandproblem. Dessa ar
overgdende. Vid normalt dldrande producerar vi mindre saliv
och kianner smak lite mindre, men det spelar oftast ingen roll
innan vi blir allmént svagare av nigon sjukdom eller neurolo-
gisk sjukdom som stroke eller fortskridande neurologisk sjuk-
dom. Sviljningssvarigheter som inte tas pa allvar kan fa allvar-
liga konsekvenser. Det ar viktigt att uppmarksamma tecken pa
dysfagi och dven veta att det gir att kompensera pa olika sitt.
Men forst bor en utredning goras av. Mer om detta senare i kapitlet.

Tank pa att hos vuxna med funktionsnedsittning kan dysfagi uppkomma eller for-
varras. Darfor ar det viktigt att kinna till symtom som tyder pa felsviljning. Vissa
lakemedel kan orsaka problem med sviljningen och tabletter som ordinerats kan-
ske inte kan sviljas. I varsta fall fastnar de och kan orsaka skador i matstrupen
med sar och adrrbildning.

I boken Dysfagi — utredning och behandling vid svdljningssvdrigheter avlogoped
Per Svensson pa Studentlitteratur, ges en mycket bra och utforlig beskrivning av
orsak, symtom, utredning och inte minst insatser som kan minimera risken for till
exempel lungkomplikationer. Dir finns dven beskrivning av de olika yrkesgrupper
som behover ingé i utredning av dysfagi och vad de olika utredningarna syftar
till och hur de utfors. I slutet finns flera registreringsblanketter och sviljningsrad
som kan anvindas inte minst av de som &ar vuxna.

Tarmpassage

Tiden det tar for maten att passera genom hela mag-tarmkanalen frin munnen
till 4andtarmen ar mycket olika och beror pd ménga olika faktorer bland annat
fiberinnehall. Vad vi ofta inte tdnker p&, eftersom det i normala fall skots helt
automatiskt, ar att magtarmkanalen ar ett 14ngt rér av muskler och att hela mag-
tarmpaketets funktion styrs av hjarnan. Vi brukar siga: ”If brain doesn’t work,
gut doesn’t work” — om inte hjarnan fungerar s fungerar inte tarmen. Det med-
for att barn med en hjarnskada redan tidigt uppvisar problem med att témma
tarmen och blir forstoppade. Det ar viktigt att anhoriga och assistenter far infor-
mation om detta for att kunna vara observanta pa tarmens funktion redan innan

forstoppning uppkommit och kraver lavemang. Lis om forstoppning i kapitel 8.
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Definition av pediatriska atproblem;
PFD, Pediatric Feeding Problem

Nir man talar om dtproblem hos barn méste man sitta det i relation till barnets
mognad. Barn med utvecklingsavvikelser kan ha atfardigheter i nivd med deras
utveckling, men inte i nivd med deras biologiska élder. I artikeln pa sid. 10—11 i

Smd@ och Stora Nyheter maj 2016 kan du lasa mer om dtutveckling hos barn. Lank
16.

I en artikel i Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition, JPGN, januari
2019 foreslés definition: “PFD is defined as impaired oral intake that is not Age
appropriate, and is associated with medical, nutritional, feeding skill, and/or
psychosocial dysfunction”.

Definitionen innebar oférméga att via munnen kunna &ta tillrackligt med mat
och vitska for att tillfredsstilla kroppens behov av naringsdmnen och vitska. Det
handlar inte om 6vergdende problem vid akut sjukdom utan ska ha funnits dagli-
gen i minst 2 veckor. Man skiljer pa akuta PFD som funnits mindre 4n 3 manader
och kroniska 6ver 3 manader. Nar det giller barn med flerfunktionsnedséttning ar
de kroniska, men kan forandras over tid.

Utifran ICF, Internationell klassifikation av funktionshinder och hilsa, kan man
till exempel beskriva att nedsatt formaga att dta kan leda till begransning for bar-
net att delta i aktiviteter i forskola och skola dar maltid inkluderas, och att anpass-
ningar méste ske.

LAS MER

Pediatric Feeding Disorder—Consensus Definition and Conceptual Framework
Praveen S. Goday et al; JPGN Volume 68, Number 1, January 2019. Lénk 17.
ICF — klassifikation 14s med pé Socialstyrelsens sida. Lank 18.

Exempel pa oralmotoriska test
+  SOMA (Schedule for oral motor assessment (9—24 mén &lder)

« NOT-S Nordiskt orofacialt test, screeningversion (3—100 &r)

Atproblem

Atproblem forekommer som ett tidigt tecken p4 hjirnskada. Hos barn med svéra
skador ar det mer regel 4n undantag att de redan som nyfédda uppvisar oralmoto-
riska svarigheter. Vid en hjarnskada kan det naturliga monstret att s6ka och inta
foda vara stort. Barnet kommer till exempel inte iging att amma och suger svagt
vid tillmatning eller sitter i halsen. Sensoriken i munnen kommer inte heller att
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utvecklas bra om den inte anvénds. I stéllet for att f4 en stimulerande kénsla i
munnen kan barnet fa 6verkanslighet och kviljningar. Dessa barn kan, precis som
alla andra barn, 6ka sin kompetens att 4ta genom trianing och olika anpassningar.
Barn som inte fir mat i munnen som nyfodda kan lira sig att dta senare, men
det blir svarare och tar tid. En logoped maéste tidigt traffa barn och familj och ge
handledning i dtsituationen.

Att #ta och dricka Ar svart for manga med hjirnskador. Aven om inte alla fr stora
problem blir personer med flerfunktionsnedsittning ofta beroende av att en an-
nan person assisterar i maltidssituationen. Kvarstdende reflexer hos barn, med till
exempel CP, kan paverka dtandet genom en lattutlost kviljreflex. Barn som har
sond lange via svalget kan uppleva mycket obehag och bli radd for beréring runt
munregionen. Att inte vara forberedd pa skeden som kommer mot munnen, att
uppleva obehag i munnen, kviljning och krikning eller obehagliga tarmproblem,
kan gora upplevelsen av fodointag langt ifrén angenédm, vilket gor det svart att
trana upp atformégan. Vid utredning av svarigheterna méste man ta reda pa var
de storsta hindren finns.

Symtom pa dysfagi hos barn

Sugsvaghet, aspiration, felsvdljning, som tecken pa koordinationsstorning eller
spasticitet i svalget, matvagran och 6verkinslighet i och runt munnen och mdl-
tidsldngd pa 6ver 30 minuter ar varningssignaler som bor foranleda ytterligare
bedomning.

Aspiration

Aspiration, felsviljning, kan vara akut och svér eller mild men pégé ofta och linge,
ibland vid varje maltid. Tyst aspiration utan hosta och kviljning ar den farligaste.
Studier visar tt hilften av alla rontgenologiskt pavisade aspirationer sker tyst, det
vill sdga utan hosta eller andra symtom. All aspiration kan resultera i andnings-
problem. Trotthet i slutet av méaltiden kan 6ka risken for aspiration och aspiration
kan i sig medfora trotthet. Om det ar surt maginnehdll som stots upp fran mag-
sdcken och aspireras ar det dessutom fratande vitska som dras ner i luftréren.

Symtom pa aspiration

Varningstecken for aspiration ar upprepade lunginflammationer, hosta och kvilj-
ning under eller efter maltid och att rosten later gurglig. Den som inte kan hantera
sin egen saliv, som pa grund av bristfillig munmotorik tuggar véldigt lange, som
samlar mat uppe i gomtaket eller i kinden, eller som har svart att initiera sviljning
eller svéljer flera ganger for att tomma munnen, riskerar att aspirera. Foérandrad
andningsrytm eller andningsuppehéll under maltid, liksom blinkningar, tarogd-
het, gor miner eller att personen vrider huvudet och vigrar att dta och dricka, ar

andra varningssignaler som bor leda till vidare utredning. Las om andning i kapitel
6.
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Utredning och atgarder vid dtsvarigheter

En maltid méste ses som en helhet. Nar man ska atgarda svarigheter maste manga
faktorer bedomas. En multiprofessionell inventering av forméga, svarigheter och
exempel pé atgiarder maste goras. Har ar nigra exempel pa vad som ska ingd i en
helhetsbedémning vid dtsvérigheter.

Utveckling, kommunikation och beteende

I vilken utvecklingsfas befinner sig personen och hur ar formagan att kommuni-
cera? Kan man anvinda bilder eller foremal? Kan personen pa nagot sitt vilja
mellan matratter eller drycker genom att titta eller peka? Kan han eller hon ut-
trycka hunger eller torst? Blir han eller hon l4tt distraherad av personer, ljud eller
héandelser i miljon?

Var tydlig och kommunicera pa ett lampligt satt. Guida genom méltiden. Kom-
mentera och hall kontakten. Respektera ett nej. Lek inte “cirkus” for att distrahera
och overraska med en sked som kommer 6verrumplande. Det skapar inte trygg-
het.

Motorik

For bade barn och vuxna spelar den motoriska funktionen stor roll under malti-
den, inte bara den oralmotoriska. Om personen inte har kontroll p& sin kropp eller
kan halla upp huvudet utan det hela tiden faller ner mot brostet eller stracks bakéat
blir det svart att ta emot och hantera mat och dryck i munnen. Vid 6kad muskel-
spanning eller spasticitet, ofrivilliga rorelser eller att balen sjunker ihop pa grund
av lag tonus maste man forsoka att kompensera for ett bristande sittande. Smé
justeringar kan ge stor forandring av munnens motorik och férméga att svilja.
Det finns ménga omréden som man bor analysera da en person har svart att 4ta.

Sittstallning

Sittstdllningen dr mycket viktig bade for den som &ter och for den som hjalper
till. Det 4r ndstan omgjligt att svéilja med 6ppen mun och huvudet bakétbgjt. Ris-
ken for aspiration dr stor eftersom struplocket i detta lige inte ticker luftstru-
pen. Undvik darfor liggande dtstéllning. En stabil sittstdllning, latt framatlutad
och med st6d for armarna mot ett bord, underléttar dtandet. Anvéand en speciellt
utprovad matstol som ger stéd for fotterna och en bra sittposition. Speciella or-
toser som hindrar strackning av benen kan behovas vid spasticitet. Barn med lag
muskeltonus behover sittstod. Anpassa dven sittstillningen for den som assisterar
for att underldtta ett gott samspel.

Faktorer som paverkar dtande
« Bristande motorik i tungan
« Sugsvaghet
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« Dalig lappslutning

» Okoordinerad sviljning

+ Felsviljning eller langsamt utldst svéljning

 Bitreflex vid matning

« Overretbar krikreflex

« Formaga att tugga

« Behover kiken stabiliseras?

« Ar personen sjilv aktiv och vill fora hiinderna till munnen?

« Kan man anvinda muggar eller skedar som underlittar dtandet?

Mun H Center visar manga hjdlpmedel pa sin hemsida, lénk 19.

Matens egenskaper

Matens konsistens, temperatur och smak har for manga en avgorande betydelse.
Kryddningen ar viktig. Manga foredrar en starkare kryddning eller surare/syrliga-
re smak. Sensorik savil som motorik kan vara stérd i munregionen. Det kan gora
att maten inte upplevs behaglig i munnen eller inte ger tillrdcklig information f6r
att utlosa en sviljning. Tempot man ger maten med, miangden pa skeden och om
maten ar latt att klimma sonder och hantera i munnen paverkar atandet. Und-
vik 6verraskningar och 1at forandringar ske i ytterst sm& men konsekventa steg.
Forandra till exempel inte bide konsistens och smak p& samma géng. Mat av en
enhetlig konsistens ar lattare att dta dn hérda bitar i sas till exempel.

Matens konsistens

Ett vanligt sitt att hantera at- och svaljningssvarigheter ar att anpassa konsisten-
sen pa maten for att minska risken for felsviljning. Tillracklig méngd vatska ar
viktig for att minska forstoppning och spasticitet, 16sa segt slem och ge 6kad ork,
men det ar svart att hantera vid svaljning. Fortjockningsmedel ger drycker tjocka-
re konsistens och kan avsevirt underlitta att en effektiv sviljreflex hinner utlosas
och minska risken for aspiration. Den lilla férdr6jningen i tid innan drycken nér
svalget gor att struplocket hinner sluta till. Anvand fardiga tjocka drycker — saft-
soppa, saftkram, yoghurt — eller vispa ner fortjockningsmedel eller potatisstirkel-
se i drycken.

OBS! Det ar viktigt med god munhygien for barn, unga och vuxna med &dtsvarig-
heter d& det finns stor risk forr karies pa grund av dalig rensning av matrester och
av mediciner som kan ge muntorrhet. Ménga med flerfunktionsnedsattning kan
aldrig 6va upp formagan att dta och dricka utan maste fi komplettering i form av

sondniring via gastrostomi. Las om munhélsa i kapitel 9.

Det finns ett behov av att klassificera kosten s& att det blir enkelt och tydligt for
alla att forstd vad som avses. Konsistenstrappan ar en beskrivning av olika kon-
sistenser hos fodan. Det finns en internationell standard, IDDSI; International
Dysfagia Diet Standard Initiative, ett globalt initiativ av logopeder, dietister och
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andra professioner, samma som i ett multidiciplinart nutritionsteam. Malet med
gruppens arbete dr att alla berérda inom vard och omsorg ska anvinda samma
terminologi. Skalan delas in i 0—7 dir 7 motsvarar normalkost och 0 tunnflytande
dryck. Timbalkost 6. Tjockflytande kost 4. Tunnflytande o—1.

Konsistenstrappan
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LAS MER

Internationell standard for dysfagi och internationella féreningen. Lank 20.

Emotionell situation

Att vara lugn och inte stressad ndr man ska &ta, gor maltiden behagligare och
minskar dven risken att svilja fel. Om ett barn har upplevt manga negativa situ-
ationer i samband med maéltid — felsviljning, kviljning, krakning, sura uppstot-
ningar eller till och med tvingsmatning — kan maltiden bli en mycket negativt
laddad situation som kan leda till total matvégran och ett stort samspel mellan
barn och foralder. En sddan situation d4r mycket svar att vinda, det tar l&ng tid och
kraver mycket handledning. Tving ska undvikas. Man maste ha barnet med sig
for att trdna. Lat barnet f mojlighet att vilja. Det ger lite kontroll. Méaltider som
tar 45 minuter ar for langa. Satt griansen vid 30 minuter.

Hur har forildrarna det emotionellt? Ar de stressade eller rent av deprimerade?
Alla studier visar att nir barn inte iter dr det mycket oroande och stressande for
fordldrarna. En snabb insats frin dt- och naringsteam krévs vid stora atsvarighe-
ter innan det blivit en alltfér anstriangd situation. Efter en tid bor dven foraldrarna
ges tillfalle att traffa andra foraldrar som har barn med liknande problem. Olika
samtalsgrupper och utbildning for fordldrar bor ordnas. Erfarenheten visar att
sddana grupper behdvs och uppskattas.
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Tidigare erfarenheter

Hela barnets tidigare halsa och athistoria beh6ver noggrant gas igenom, liksom
vad man tidigare har provat att gora for att komma igang att dta via munnen. Ta
reda pa hur barnet har reagerat pa olika fédodmnen, sondnaringar och sé vidare.
Har barnet varit eller ar det forstoppat? Vilka konsistenser har barnet klarat? Om
det finns negativa erfarenheter sedan tidigare bor behandlande terapeut ta reda
pa vari de bestatt. Vad kan vi ldra av det? Har barnet visat 6verkanslighetsreak-
tioner? Har det haft sond via ndsan och hur har det upplevts? Har barnet haft
dropp? Finns det en historia av att barnet vridit bort huvudet vid ndrmande till
munnen, en 6verkinslighet allmint i munregionen? Har barnet stoppat fingrar
eller foreméal i munnen?

Medicinsk historia

Vad har barnet gatt igenom av sjukdomar, operationer, undersékningar och med-
icinering? Utredning ska goras for att utesluta att det ligger en behandlingsbar
akomma bakom bristande tillvixt, mag-tarmproblem eller sméirta. Det ar vik-
tigt att under utredningen kontrollera olika orsaker till 4tproblemen som aller-
gi, hormonell orsak (skoldkortelhormon, tillvixthormon), gastroesofagal reflux,
infektion, svampvéxt pd munslemhinnorna, s kallad torsk, stora tonsiller eller
adenoid, laktosintolerans, glutenallergi eller annan 6verkanslighet, epilepsi, ap-
tithammande ldkemedel, dalig tandstatus och eventuell pubertetsutveckling. Om
man misstanker att ndgon behandlingsbar orsak ligger till grund for problemen
s& gors vidare undersokningar genom till exempel blodprov eller olika undersok-
ningar.

Epilepsi kan inverka i méltidssituationen. Ibland syns inte de smé anfallen for
den som ger maten, inte forran man filmat en maéltid och tittar pa filmen efterét.
D4 kan man ibland se en kort stund av franvaro, en blinkning, en blick i taket.
Tillrackligt for att vara lite frdnvarande i en svéljning sa att klunken &ker ner i

luftréren. Se kapitel 13.

Forstoppning och GER, gastroesofageal reflux. Se kapitel 8.

Slem i luftvigarna dr bade ett hinder vid d4tande och en varningssignal att fels-
viljning eller gastroesofagal reflux kanske forekommer. Segt slem kan vara en or-
sak till att barnet borjar hosta, vilket sedan utloser krakning. Slemmobilisering en
stund fore méltid kan minska risken att hosta utloser krakning vid maltiden. Se

kapitel 6.
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Synformaga

Har barnet eller den vuxne nedsatt syn eller en hjarnsynskada, CVI, Cerebral
Visual Impairment? Kan bilder anvindas vid kommunikationen? Om det finns
tecken till synnedséttning behéver man se 6ver ljusforhallanden och till exem-
pel kontrasterna mellan mat och tallrik. Belysningen kan behdva anpassas. En
vit tallrik med fiskbullar, vitsis och potatis i motljus fran fonstret ger ingen bra
information om vad som bjuds vid méltiden. En trevligt bl tallrik eller annat som
skapar tydliga kontraster kan vara béttre. Att inte rora ihop allt i en réra gor ocksa
att det man ser och sedan smakar pé gar att identifiera. Duka och servera fint och
girna i farger, men tank p4 att inte skapa en rorig atmiljo. Det ar viktigt att ta hjalp
av synpedagog om synen ar kraftigt nedsatt eller andra synsvéarigheter finns. Se

kapitel 12 om syn.

Horsel

Ar miljén “ljudsanerad”, det vill siga utan storande, irriterande eller distrahe-
rande ljud? Manga personer med hjarnskada distraheras latt och att dta ar en
koncentrationskravande sysselsattning. Skapa en lugn atmosfar runt méltiden sa
att all koncentration kan ges till 4tandet vare sig det giller en liten smakstimulans
eller en hel maltid. Fokus ska vara pa maltiden.

Kulturella och religiosa viarden vid maltiden

Vi har ett mangkulturellt samhalle dir vi maste vara lyhorda for den enskilda fa-
miljens syn pd mat och dtande. Det handlar inte bara om vad man &ter, hur man
kryddar, vad man inte kan dta och vad man i s fall dter i stillet. Personal inom
vard och omsorg har mycket att vinna pa att lyssna in familjen och utifrdn deras
matvanor berikna om niringsintaget blir bra.

I ménga kulturer virlden Gver dter man med fingrarna. Det innebar att ménga
barn som kommer till Sverige ar vana att dta eller bli matade med handen. Att bar-
net sjalv ater med hinderna kan ocksa ge barnet god forberedelse pa konsistens
som kan underlitta bearbetning i munhélan och gynna sviljningen. Om en god
hygien halls och om barnet far i sig adekvat miangd niring, inte sétter i halsen och
vaxer som det ska finns det inga medicinska hinder att barnet matas sa.

Det tempo som man matar med kan vara mer avgorande for resultatet dn sit-
tet. Plastsked dr battre dn metall for tindernas emalj om barnet biter ihop. Det
finns ocksa skedar i silikon. En mjuk plastmugg med urfasning fér nasan kan vara
lattare att dricka ur for att man kan se och reglera hastigheten battre. Det finns
manga olika dthjdlpmedel och man fér testa vad som fungerar bast.

Sociala faktorer och ekonomi kan spela in f6r hur familjer dter, men ir sillan
avgorande for naringstillgdngen i vart land. Foraldrar och andra anhoriga ar of-

94



KAPITEL 7.

tast mycket medvetna om barns behov av mat och mycket oroliga om det inte
fungerar. Det kan vara nodvandigt att ha en tit kontakt mellan anhériga och nut-
ritionsteamet for att dtsituationen inte ska férsvara mojligheten att knyta an till
barnet. Det aligger det professionella teamet att inte dras med i oron utan méta de
anhoriga dar de befinner sig och ge ett bra och konkret stod.

Etik

Det kravs manga etiska 6verviganden i samband med svara dtproblem. Vanliga
fragor ar till exempel: Hur lange kan man acceptera nasogastrisk sond? Accepte-
ras tvdngsmatning? Accepteras svilt och i sé fall hur lange? Nar bor barnen ope-
reras och fa gastrostomi?

For att gora alla dessa 6vervaganden ar det viktigt att nutritionsteamet har niara
kontakt och for fortlopande samtal bdde med férdldrarna och med andra i habili-
teringsteamet. Bada foraldrarna bor delta i samtalen samtidigt och dessa ska foras
i lugn och ro. Situationen ar komplex och det krivs respekt och lyhordhet. Det
kan vara svart att acceptera att man inte kan ge sitt barn mat. Aven for vuxna med
flerfunktionsnedsattning kan anhoriga vara viktiga i samtalen, och det kan ocks&
finnas andra personer som behéver delta.

At- och naringsteam/nutritionsteam

I ett multidisciplinart nutritionsteam ingéar flera yrkeskategorier. Logoped kom-
mer ofta in tidigt, liksom dietist, sjukskéterska och ldkare. Olika bedémningar
gors for att utreda funktionsnedsittningens orsak. Vid behov konsulteras till
exempel barnkirurg, 6ron-nésa-halsldkare, rontgen med flera. Habiliteringstea-
mets kurator ar ofta den som stottar fordldrarna i samtal, eventuellt redan pa
nyfoddhetsavdelningen om funktionsnedsittningen redan da ar uppenbar. Fysi-
oterapeut och arbetsterapeut finns i habiliteringsteamet. En naturlig samverkan
mellan nutritionsteamet och habiliteringsteamet bor ske.

Att ta en ordentlig anamnes dar forildrar eller annan anhorig ger en bakgrund ar
viktigt. Tabellen ger exempel pa omrédden som bor belysas vid utredningen.

intellektuell funktion

AKK, bilder, tecken

ORALMOTORIK GROVMOTORIK FINMOTORIK PERCEPTION
tugg- och sviljférmaga Sittstallning, ortoser handfunktion kansel, lukt, smak,
observation, film huvudkontroll syn, CVI, horsel
dregling

KOGNITION KOMMUNIKATION SOCIALT BAKGRUND

hemsituation, skola,

assistent, syskon,
daglig verksamhet

neonatal period
progressivitet

MATSITUATION
som helhet,

BETEENDE
i maltidssituation

MEDICINSKT
andning, reflux,

MAGE/TARM
forstoppning, gaser,

for barn/vuxen och
for den som hjalper till

matstol, athjalpmedel
knapp, sprutor

kultur, vanor beteendevetare epilepsi, allergi, diarré, reflux,

ljus- och ljudforhallande i teamet metabol sjukdom fodo@mnesintolerans
munhalsa

ERGONOMI HJALPMEDEL NARING LAKEMEDEL

livsmedelsval/kost
maltidsordning
kostregistrering

biverkningar t.ex.
okad slemmighet
eller muntorrhet
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Mal for insatser
Mal for insatser &r att bidra till:
« en tryggare energi- och naringstillforsel for optimal tillvaxt hos barn och
okad hélsa och vilbefinnande.
« fungerande maltider dar individen far eget inflytande och delaktighet i
matsituationen.
« att ge stod till individen, narstdende och nitverket och bidra till att de far
kunskap och insikt i betydelsen av adekvat naringsintag.

Grundliaggande nutritionsprinciper

Att forutse problem som kan uppsta och forebygga dessa sa langt det gar ar viktigt.
Sena insatser blir ofta mer komplicerade och tidskriavande. Vikten av att tinka
forebyggande kan inte nog understrykas. Vid utredning bor teamet fundera 6ver
foljande:

1. Ar matning via munnen siker? Det fir inte vara farligt att #ita. Filma giirna
en maltid! Vilka olika undersokningar, till exempel sviljningsrontgen, eller FUS
bor goras? FUS ir en fiberendoskopisk undersokning av svéljningsforméagan. Vid
upprepade pneumonier, lunginflammationer och bronkiter ska man utreda.

2. Ar niringstillférseln adekvat? Ingen ska behova svilta. Att gora kostre-
gistrering och f6lja tillvixten ar viktigt. Om maltiden tar mer 4n 45 minuter trots
adekvata atgiarder bor man Gverviga gastrostomi.

3. Nasogastrisk sond, sond via ndsan ner till magsacken, ska anvindas kortast
mojliga tid. Anvéand en s tunn sond som mojligt. Kontrollera sondens lage fore
matning och tank pad munhygienen.

4. Enteral nutrition, mat till tarmen, kan ges om tarmen fungerar. Enteral
nutrition kan ges via nasogastrisk sond, gastrostomi eller jejunostomi (sond via
bukviggen till tarmen) Om inte enteral nutrition fungerar, ge total parenteral nut-
rition, TPN, da naringen ges direkt till blodet.

Filmning ir en bra metod att observera en maltid. Det kan ske i hemmet, i sko-
la, forskola eller daglig verksamhet. Den kan goras av personer som ar kdnda for
barnet/den vuxne och utgor pa sa sitt inget storre ingrepp i personens atmiljo.
Tillsammans med anhoriga tittar teamet pa filmen. Ofta ser fordldrarna och andra
anhoriga sjalva saker som gér att dndra pé i situationen. Ett exempel kan vara att
personen far ett kort epilepsianfall och &r en aning frdnvarnade precis d& den som
matar flyttar blicken till tallriken. Nir nista sked kommer dr inte hjarnan ater
med full kontroll 6ver sviljningsproceduren och risken finns att maten hamnar i
luftstrupen. Forsok att filma diskret, med zoom, och inte stora méltiden.
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Tips hur du kan filma:
+ vid matbordet framifrén och fran sidan som personen brukar sitta vid
matdags
« ndr personen matas framifran och fran sidan
- ihelfigur
- ihalvfigur
- filma &ven fétterna
» zooma in pa ansiktet framifran och frén sidan
« nar personen dricker framifran och frén sidan
+ de maltidshjalpmedel som anvinds
 hur den person som matar barnet sitter nar han/hon matar

Videofluoroskopi ir en sviljningsrontgen dir hela forloppet filmas. Den visar
hur personen hanterar foda i munnen och sviljningsférloppet ner till magsacken.
Man ser de anatomiska strukturerna och om nagon del av bolus/klunken aker
fel och ner i luftvigarna. Undersokningen gors med tillsats av smaklos rontgen-
kontrast i mat av olika konsistens och den sker i samarbete med logoped. Nar
det giller barn viljer man ofta den mat som barnet brukar dta och férildern kan
ocksa vara den som matar for att skapa trygghet. Man kan kombinera denna un-
dersokning med andra bedémningar for att se eventuell aspiration och undersoka
passagen ner i tarmen.

FUS, fiberendoskopisk undersokning av sviljningsformagan

Undersokningen gors av oron-nésa-halsldkare eller erfaren logoped med hjilp av
fiberoptik. Denna undersckning ger ingen rontgenstralning, men kraver en viss
medverkan. Det kan vara svart om personen har mycket extrarorelser eller bris-
tande huvud- och balstabilitet, men metoden har utvecklats och anviands pé allt
fler stillen 4ven hos barn. Omradet ner till stimbanden kan ses. FUS ger informa-
tion om eventuell felsviljning och graden darav. Man kan aven utvirdera effekten
av konsistensforandringar. Undersokningen kan goras om flera gnger utan risk.

Utredning vid atproblem:
« Tillvaxt /stabil vikt hos vuxna
« Vitske- och naringsintag
« Maltidsordning, méltidslangd
+ Energi- och vitskebehov
« Amnesomsittning
+ Fodoamnesallergi
Medicinska utredningar:
« Mag/tarm — reflux, férstoppning
« SOomn
« Smairta
« Epilepsi
+ Hormonellt
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« Aptithimmande likemedel
Funktion:
« Bristande motilitet i mag/tarmkanalen
« Munhilsa
« Sviljfunktion
+ Reflux — sura uppstotningar
« Handfunktion
« Sittfunktion
Psykococialt
« Samspel
« Kommunikation
« Utvecklingsniva
 Livskvalitet
+ Hushallsekonomi
Atmiljon
« Ljudnivan
 Ljus utifran och belysning
+ Rumstemperatur
« Firger, konstraster
+ Dukning
» Trevlig matstund
Hjidlpmedel:
« Berikning
« Naringsdrycker
« Fortjockningsmedel
+ Enteral nutrition/sond/gastrostomi
+ At- och drickhjilpmedel
Anpassningar:
« Bra stol som ger stod
« Sittstéllning
« Maten och dryckens konsistens
+ Bilder
Samordning:
« Samordna at- och néringsfragor i habiliteringsplaneringen
« Ovriga undersdkningar vid dtproblem

Atgirder vid undervikt, naringsbrist och felsviljning

Barn med mindre intag dn jamnariga kan riskera brist pa vissa naringsamnen
dven om de far adekvat miangd energi och protein. Det ar darfor viktigt att man
har kontakt med ett nutritionsteam dar man utvirderar tillvixt och valbefinnande
regelbundet. Tva till fyra génger arligen ar praktiskt genomférbart, for yngre barn
och vid behov oftare. Vid ett sddant mottagningstillfalle ges tillfille att objektivt f&
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ett métt pa langd- och viktutveckling, att samtala om maéltiderna och att bedoma
vilka atgirder som behovs. Aven vuxna med flerfunktionsnedséttning bor regel-
bundet ha kontakt och vid hilsokontroller bor vikten kontrolleras sé att den haller
sig stabil pa en lagom niva. Vikttapp maste tidigt uppméarksammas — om det inte
ar en planera viktnedgang.

Las mer pé Livsmedelsverkets hemsida eller i speciallitteratur som en dietist eller
logoped kan tipsa om. Det finns recepthéften och rdd hur man kan tillreda mat
aven med sirskilt lattaten konsistens. Tveka inte att radfréga en dietist eller lo-
goped.

Produkter for berikning och andra kosttillagg

Probiotika

Det ar sedan lange kint att antibiotika kan stora tarmens funktion pa ett besva-
rande, och ibland allvarligt siatt. En balans mellan nyttiga och skadliga bakterier
kravs for en god tarmfunktion. Barn som é&ter ensidigt, till exempel enbart sond-
niring, eller som fatt mycket antibiotika kan f& storningar i tarmfloran. Probiotika
anviands som ett samlingsnamn for produkter med nyttiga bakterier. Laktobacil-
ler (mjolksyrabakterier) har funnits naturligt i méanniskans mat i alla tider och kan
vara till god hjélp for att skapa balans i tarmen. Funktionella tarmproblem med
buksmarta ar vanliga hos barn i allménhet och man forskar mycket pa mikrobiota,
det vill sdga vara tarmbakteriers betydelse for hélsan.

Probiotica finns i manga vanliga mjolksyrafermenterade livsmedel som yoghurt,
ost, oliver, surkal med flera produkter som ménga personer med atsvarigheter
inte kan tugga och svilja. Vilj d& dryckerna, helst ndgon som &r koncentrerad
och ger dagsbehovet av laktobaciller utan att stjila volym fran maten, till exem-
pel ProViva superfrukt. I drycken finns levande mjolksyrabakterier av en stam
som finns naturligt pa bland annat frukt, Lactobacillus plantarum 299v och som
det finns mycket forskat pd. Samma finns i Probi baby dospésar och ProbiMage
kapslar, som brukar ga att dela och 16sa i vitska. Bifidusbakterien finns i andra
preparat till exempel Aktiviva, en yoghurt. Det finns ocksé att kopa droppar med
laktobaciller, till exempel Semper Magdroppar som innehéller Lactobacillus reu-
teri Protectis. Fem droppar per dag ger 100 miljoner bakterier for magen.

Man har sett att laktobaciller hjilper till att lika och férhindra granulom, ”svall-
kott”, som kan uppsta i gastrostomin. Vill du ldsa mer om probiotica och pre-
biotika? Det finns en internationell ickekommersiell grupp som foljer forskning
pé omrédet. The International Scientific Association for Probiotics and Prebiotics

(ISAPP). Link 21 och filmer link 22.
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En av manga forskningsrapporter om behandling med laktobaciller efter clostri-
diuminfektion som uppkommit i tarmen efter antibiotikabehandling kan du ldsa
har:

Lactobacillus plantarum 299v colonisation of Clostridium difficile in critically
ill patients treated with antibiotics B Klarin, M Wullt, I Palmquist, A Larsson, B

Jeppson. Lank 23.

Kosttillagg

Att berika den vanliga maten med energirika livsmedel 4r en god borjan om per-
sonen kan ta mat via munnen. Faktarutan ger en vigledning. Det finns &ven ener-
giberikande pulver som kan blandas i mat och dryck for att h6ja energiinnehallet.
Vissa bygger pa kolhydrater, till exempel i Resource Energy® eller Fantomalt®.
Andra ar gjorda av fetter, till exempel Calogen®, Fresubin 5 kcal shot, eller en
blandning av fett och kolhydrat som Duocal®. En dietist kan ge rdd om mangder
och kombinationer.

Nar energibehovet dr okat finns en mangd olika kosttilligg och niringsdrycker i
olika konsistenser att vilja mellan. Det finns sondniringar med olika samman-
sattning for att ticka olika behov; med och utan multifiber, for personer som be-
hover mycket energi eller lite energi men mer vitska per milliliter. Det ar viktigt
att ha kontakt med en erfaren dietist s att nirings- och energibehov ticks. Av
manga naringsdrycker och sondniringar kan glass och andra ritter tillagas, re-
ceptbocker finns. Fraga dietist!

Energirika produkter fér berikning 2 msk chokladsas

med slat konsistens. 1 Y2 msk kolasas

Varje portion ger ca 100 kcal. 112 msk honung

1 msk olja 2 msk socker

1/» avokado 1 Y2 msk Nutella

1 msk flytande margarin 1 msk jordn6tssmor utan bitar
1 msk margarin/smor 3 msk jordgubbssylt

2 msk vispgriadde 2 ¥2 msk dppelmos

2 msk créme fraiche 1 dl vaniljsés pd pulver
1 msk majonnés 2 msk graddsés
1dl graddglass 1/2 dl bearnaisesas

34 dl ketchup
1 %2 msk Rhode Island dressing
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Nasogastrisk sond och gastrostomi

Nasogastrisk sond

Nar oralmotoriken inte majliggor ett sakert dtande via munnen
kan en sond séttas via ndsan ner i magsicken, en sa kallad naso-
gastrisk sond. Det kan vara nodvéandigt i akuta ldgen. Att ge mat
till magsacken och tarmen, enteral nutrition, ar att foredra om
tarmen fungerar, i annat fall siatter man dropp och ger vitska och
naring till blodet, sa kallad parenteral nutrition.

Matning i sonden fungerar bra som enda niring eller som kom-
plement om personen kan ita lite via munnen. Man ska kombi-
nera med stimulans av munregionen for att motverka ytterligare
motoriska och sensoriska problem. Detta ger logopeden informa-
tion om.

Det ar svart att lidra sig att 4ta med munnen och svélja om man har en sond forbi
svalget. Detta dr omvittnat av fordldrar och dven beskrivet av forskare. Sonden
i sig medfor dven andra oldgenheter som sarighet p&d huden och kinslighet for
lagesforandringar efter maltid. Anvind Duodermplatta under fastet pa kinden.
Protester fran barnet mot att f4 en sond via nisa och svalg gor proceduren svar.
Traumatiska byten av sonden kan gora att barnet avskarmar sig fran hela situa-
tionen och dven vigra att ta emot mat i munnen. Sonden kan dven 6ka risken for

gastroesofagal reflux (se kapitel 8).

Gastrostomi

Om sondmatningen beridknas bli ldngvarig — mer an fyra till sex veckor — bor
gastrostomi anldggas. Gastrostomi dr en trygg effektiv och diskret metod for att
ge niring, vitska och ldkemedel. Operationen innebér att en kanal skapas genom
bukviggen till magsicken. Se bild. Gastrostomi kan ldggas i 6ppen kirurgi och
knappen kan séttas direkt i gastrostomin. Man kan ocksé gora det endoskopiskt
med sa kallad titthalskirurgi. PEG betyder Percutan (via huden) Endoskopisk
(titthalsmetod) Laparotomi (gora hal i buken). Kirurgen viljer metod. Ibland gors
dven en avlastning av nedre magmunnen, pylorus, sa att magsicken tommer sig
béttre, eller en operation mot reflux sa att 6vre magmunnen sluter tétare och hin-
drar sura uppstotningar, antirefluxkirurgi eller funduplication.

I gastrostomin sitts en gastrostomiport, allmént kallad knapp. Knappen finns i
olika varianter, och man viljer en typ som foréaldrar, andra anhoriga eller assis-
tenter kan lara sig att ta ut, rengora och byta. Knappen halls pa plats genom att
den inre delen har en blasa, kuff, som fylls med vitska, se bild. Via knappen ger
man ordinerad sondnaring, vitska, ibland mixad mat och liakemedel. Vissa ldake-
medel &r i form av gryn som riskerar att tippa till knappen. Det finns bra alter-
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nativ i form av flytande 16sningar eller pulver som l6ses i vatten. Det fungerar for
det mesta alldeles utmarkt. Det ar viktigt att anhoriga lar sig vad man ska gora till
exempel om knappen dker ut. Den ska sa snabbt som mgjligt stoppas tillbaka for
att inte gastrostomin ska dra ihop sig. Likemedelsverket har ett kunskapsstod om

att administrera lakemedel i sond. Link 24.

Matslangen som
o sitts i kmappen

Bi \ :
. Magsicken Kuff

——,

Att mata i sond

Man foérsoker oftast med bolusmatning, det vill sdga ge mat i samband med nor-
mala mattider dagtid, for att s mycket som mojligt efterlikna den vanliga méltids-
rytmen och ge pauser mellan méalen. Innan hemgéng efter operation ska anhériga
ha fatt nodvandig teoretisk och praktisk kunskap om att mata via gastrostomi-
port/knapp. Ha alltid god handhygien nir du forbereder maten och sondar. Virm
maten till 37 grader — kinn efter. Vissa foredrar maten rumstempererad.

Forbered barnet eller den vuxne pa maten genom att lata personen lukta och
smaka lite fore sondningen. Ge smakstimulans, bara en droppe i munnen, om
personen kan &dta via munnen utan fara for andningsvigarna. Beror atminstone
lapparna med mat. Detta moment gloms ofta bort men ar viktigt for hela tarmens
funktion, oralmotorik och sensorik. Lite smak i munnen gor att frisattning av vik-
tiga hormoner och enzymer i mag-tarmkanalen startar. Det ger ocksé en upple-
velse av maltiden, men far inte bli obehagligt. Avsluta varje méaltid med vatten.
Tala till barnet eller den vuxne under méltiden d&ven om maten ges via gastrosto-
min. Lat maltiden bli rofylld och dgna personen uppmirksamhet.

Anpassa matningshastigheten. Cirka 200 ml pa 10 minuter ar lagom takt for

manga barn, annars kan kvaljning 14tt utlosas. Matning med hjilp av pump eller
container dar sondnéringen ldngsamt droppar in under en ldngre stund underlat-
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tar ibland. Det anviands ocksa som komplement efter sdnggidendet om inte ming-
derna under dagen blivit tillrackliga. Magsédckens volym ér liten hos en nyfodd,
men vixer till med aren s att mer mat kan tas emot utan att ma illa.

Tips:
Ibland kan gaser och rapningar bli hjilpta av att man sitter i matningsslangen
och luftar lite.

Likemedel i sond och via gastrostomi

De flesta ldkemedel ar gjorda for att tas via munnen, men alla kan inte svélja. Or-
dinationen kan behova dndras och likemedel bytas ut. Manga lakemedel kan ges i
gastrostomin eller i sond si kallad enteral administrering. Likemedelsverket har
uppdaterat behandlingsrekommendationerna och sammanstillt ett kunskaps-

stod. Lank 25. De har dven en foreldsning som ar gjord som grundutbildning och

den som finns hir, ldnk 26.

Hjialpmedel vid enteral nutrition

Allt material for enteral nutrition har lila firg. Det finns matsprutor pa 20 och 60
ml och medicinsprutor i storlekarna 1 till 20 ml. Alla lila sprutor kan anvindas
flera ganger. For att kunna anvinda de lila medicinsprutorna behovs en matslang
med medicinport. Den finns i ldngderna 30 och 60 cm. En matslang som ar 30
cm lang ligger med i varje knapp/port-set. Produktnamn och artikelnummer vid
bestillning ldmnas av sjukskoterska.

Skotselrad vid gastrostomi

De lila medicinsprutorna diskas efter varje gang de anvants med diskmedel och
vatten. Skolj sprutan och 1at den lufttorka isartagen. Forvara sprutorna i kylska-
pet nir de inte anvands. Byt sprutan nar den blivit repig eller trég, dock minst
en gang per manad. Matslangen och matsprutan spolas igenom med kallt vatten,
diska darefter med diskmedel och vatten. Gl6m inte medicinporten pa matslang-
en. Skolj sedan dter med vatten. Spruta luft genom matslangen. Sprutan lufttor-
kas isartagen. Forvara slangen och matsprutan hopsatt i kylsképet nir de inte
anviands. Byt slang och matspruta vid behov eller minst en géng per manad. Din
sjukskoterska kan besvara fragor kring utrustningen. Rengor huden en gang varje
dag och kontrollera kuffen var 14:e dag. Knappen behover bytas regelbundet eller
om den gér sonder. Det finns flera filmer om knapp pa svenska och

flera andra sprék, lank 27. Vs Chae e

Nationellt vardprogram vid gastrostomi A _ r
Lénk 28. b W e
S
.‘.‘
Nationella omvardnadsriktlinjer vid gastrostomi/knapp, lank 29. Al i
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Tabell. Praktiska rad vid gastrostomi.

Problem

Orsak

Atgiird

Stopp i knappen

Rester av mat eller av medicin

Spola forsiktigt eller ta ut
knappen for rengring i ljum-
met vatten. Byt knapp om det
inte gar

Rodnad och irritation
runt knappen

Lackage av magsaft eller hudinfek-
tion med svamp eller bakterier. Fel
storlek pa knappen sa att den inte
sluter tatt

Allmén sarvard. Byt till ratt
storlek pa knappen om den ir
for stor eller for liten. Orabase
pasta, antacida, Cavilon som
skydd for huden. Steroidsalva
gruppt, receptfri hydro-
kortisonsalva som minskar
inflammationen. Sar- och
svampodling, behandling en-
ligt odlingsresultat. Syrahdm-
mande lakemedel, se GER,

Granulom (granulom
dr kroppens sdtt att re-
parera efter kirurgin)

Knappen sitter ev. for tatt mot hu-
den, skaver eller lacker.

Behandling med kortison-
kram enligt schema. Se Natio-
nella vardprogrammet.

Knappen dker ut

Trasig kuff eller for lite vatten i kuf-
fen (ska vara 5 ml).

Ny knapp stts snarast i eller
anvind den trasiga och tejpa
fast den tills ni sokt hjélp eller
fatt ny knapp. Knappen ska
tillbaka inom fyra timmar, si
att kanalen inte ldker igen.

Ldckage

Fel knappstorlek, kuff eller backven-
til sonder.

Prova att byta knappstorlek
till mindre eller storre. Byt till
ny knapp. Kuffa om ev. fyll pa
med mer vatten.

Blddning

Knappen skaver mot huden eller
magslemhinnan.

Om blodningen 4r i magséck-
en — vidare utredning av mag-
sack och knappens lage.

Krdkningar och/eller
diarré

For snabb matningshastighet, mag-
sjuka, for mycket fett i maten, for-
stoppning eller annan orsak.

Kontrollera matningshas-
tighet, magsjuka, ersétt
vitskeforlusterna, ev. vidare
utredning.
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https://slf.se/svensk-barnkirurgisk-forening/app/uploads/2018/05/nationella-riktlinjer-omvaxxrdnad-gastrostomier-20180503.pdf
https://slf.se/svensk-barnkirurgisk-forening/app/uploads/2018/05/nationella-riktlinjer-omvaxxrdnad-gastrostomier-20180503.pdf
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