bestdmma 6ver sitt eget liv och att fado
under vérdiga former —men ocksd att
atgarder vars enda syfte &r att orsakaen
patients dod aldrig &r till&tna.

Mycket arbete har lagts ner pa att
omsétta dessa principer i vardens verk-
lighet, men om de genomsyrat den vet
vi inte. Det bor varamgjligt att faenbild
av det genom attitydundersokningar.
Man bor ocksa kunnaféen uppfattning
om hur almanhet och vardpersonal
stdller sig till livstestamenten och till
eutanasi. Man bor kunnafavetahur ofta
patienter eller anhoriga stdller fragor
om eutanasi och om sadana frégor dis-
kuteras Gppet eller avvisas.

Det finns nu manga erfarenheter att
héamta fran andra lander, men de kan
adrig helt ersitta kunskaper fran vart
eget samhélle. Och endast med en god
kunskapsgrund blir samtal omréttentill
var dod, om livstestamenten och om eu-
tanasi meningsfulla.
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ENTERAL NUTRITION

| HEMMET

Vart tredje barn utan komplikationer

Enteral nutrition i hemmet &ar
en behandling som kan erbjudas
barn med otillrackligt nérings-
intag, oftatill foljd av langvari-
ga §ukdomstillstand. Hos
knappt vart tredje barn fore-
kom inga komplikationer.

Nutritionsteam med olika
specialister hjalper féradrarna
och barnen att genomfora be-
handlingen. For att kartlagga
behovet av dessa ar betslag har
en inventering av enteral nutri-
tion till barn i Stockholmslan
genomforts. Dessutom kartlades
indikationer for behandlingen
och frekvensen av komplikatio-
ner.

Antalet barn med kroniska sjukdo-
mar som far enteral nutrition i hemmet
(hementeral nutrition, HEN) har under
de senaste dren stadigt okat i Sverige.
Denframstaforklaringentill dettatorde
varaatt |&kare, vérdpersonal och forald-
rar i alt storre utstréackning uppmark-
sammar att undernéring &r vanligt hos
kroniskt suka barn. Utlandska studier
av sjukhusvérdade barn har visat till-
vaxthamning och avmagring i denna
grupp jdmfort med normamaterial [1-
3]. Andrastudier har visat att aktivt nu-
tritionsstod spelar en stor roll i omvard-
naden av barn som har sukdomar i
mag—-tarmkanalen, medfédda hjart-
missbildningar, funktionella handi-
kapp, metabola sjukdomar eller cancer

4

Enteral nutritioninnebar att fodatill-
forstill mag-tarmkanal en med tekniska
hjapmedel. Denna metod anvands nér
barn inte kan &ta tillrackligt pa vanligt
sétt.

1991 bildades vid barnklinikerna pa
Karolinska gukhuset och S:t Gorans
sjukhus ett nutritionsteam bestdende av
|&kare, nutritionsskoterska och dietis-
ter. Numera & aven logoped och kura-
tor knutna till teamet. Genom att 1&ra
upp forddrar att skota enteral nutrition
i hemmet kan vardtiden pasjukhuskor-
tas. Barnen far normaliserad tillvéaxt
trots sukdom och kan hafordelar av att
vistasi hemmiljdistadllet for pasjukhus.

Indikationerna for HEN & numera
allmant accepterade, Tabell I.

Kvalificerad vard av barn i hemmet
kraver resurser fér upplérning av féré d-
rar, for att folja upp effekterna och for
att 16sa uppkomna problem. Malsétt-
ningen med denna studie var att inven-
teraforekomsten av HEN till barni hela
Stockholms Ién for att dérefter beddma
underlaget for pediatriska nutritonste-
ami en definierad befolkning. Vi avsag
ocksa att kartlagga aktuella indikatio-
ner for HEN och se vilka komplikatio-
ner som uppkommit av denna behand-
ling.

METOD

Samtligadietister vid lanets barnkli-
niker kontaktades och ombads att rap-
portera vilka barn och ungdomar med
HEN som de hade kénnedom om. Vi
skrev till barnensfordldrar ochforklara-
de mal sattningen med studien och bifo-
gade en enkét som defylldei och sénde
in icke anonymt. Vi avsdg att anvanda
ett prevalensdatum, men sen inrappor-
tering och problem med felaktigaadres-
ser gjorde att vi studerade tidsperioden
1 december 1993 till 1 mars 1994.

RESULTAT

Genom kontaktpersonerna erhdll vi
namn pa 90 barn och ungdomar med
hementeral nutrition. 55 féréldrar be-
svarade enkaten (61 procent) angdende
23 pojkar och 32 flickor. Bortfallet har
studerats med avseende pa prevalens
men inte betraffande indikationer och
komplikationer.
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Tabell I. Indikationer for enteral hemnutrition
till barn.

Diagnoser Antal barn
Tillvaxthdmning hos spédbarn 3
Medfédda hjartmissbildningar 6
Njursvikt 1
Metabola sjukdomar 8
Funktionella handikapp 27
Kort tarmsyndrom 1
Gastroesofageal reflux 1
Skador/missbildningar

i esofagus 6
Ovriga 2

Nér vi granskade diagnoser ochindi-
kationer kunde vi dela upp barn och
ungdomar i en grupp med funktionella
handikapp och en grupp med andradia-
gnoser sasom hjartsjukdomar, metabo-
la gukdomar och postoperativa till-
stand.

Medianaldern for barn med funktio-
nellahandikapp var 5 & (1-23) och for
barn med évrigadiagnoser 3 &r (0,6-11
ar).

For barn med funktionella handi-
kapp var medianal dern for start med en-
teral nutrition 2,5 ar (1v—19 &r), medan
startdldern var 0,4 &r (1v—8 &r) for barn
med dvrigadiagnoser .

Prevalens

Med hjdp av fodel sedatum pé barn
med hementeral nutrition och befolk-
ningsstatistik i Stockholms léns lands-
ting per den 31 december 1993 berékna-
des prevalensen hementeral nutrition i
respektive &ldersgrupper inklusive barn
som utgor svarsbortfallet. Dettaredovi-
sasi Tabell I1.

Val av tekniska hjalpmedel

Nasogastrisk sond (NG) anvéndes
till 24 barn. 31 barn hade stomi, varav
dtta hade Witzel/Stamm fistel, 18 sk
knapp (kort gastrostomisond med 1&g
profil), tre perkutant anlagd gastrostomi
med |ang sond (PEG) i vantan paknapp
och tva jegjunostomi. NG anvandes for
atta barn med funktionella handikapp,
fem med hjartfel, tre med metabola
sjukdomar och tva med postoperativa
tillstand. Sex barn hade andratillstand.

34 barn, varav 13med NG, erhdll en-

Tabell Il. Prevalens av hementeral nutrition i
Stockholms lan.

Alder, &r Antal Per 10 000 inv
<1l 16 6

1-2 21 4

34 19 4

5-6 15 4

7-12 12 0,8

15-23 7 0,4

20N

teral nutrition med hjdlp av matpump
medan 21 familjer inte anvénde denna

Komplikationer

| 29 procent av svaren angavsattinga
komplikationer férekommit; annarsvar
den vanligaste komplikationen illam&
ende (42 procent). Hos barn med nutri-
tionsstomi (Witzel, PEG, knapp eller
jejunostomi) forekom irritation, granu-
lom eller s&r kring ingdngsmynningen
hos 55 procent och nagon form av |&ck-
age vid stomi hos 12 procent av barnen.

DISKUSSION

Savitt vi kanner till & denna studie
den férstaav barn med hementeral nut-
ritioni en definierad befolkning. Resul-
taten, som pa grund av det patagliga
bortfallet maste tolkas forsiktigt, visar
att halften av barn med hementeral nut-
rition har funktionella handikapp, och
att enteral nutrition for dessa barn pa&
borjas senare an for barn med andra
sjukdomstillstand.

Hosen knapp tredjedel av barnen an-
ség foraldrarna att inga komplikationer
Overhuvudet taget hade férekommit,
inte heller alvarligare komplikationer
som hade foranlett 5jukhusvard.

Enligt entidigare gjord enkétstudie
vet vi att fordldrar till barn med HEN
anser att férdelarna med behandlingen
klart dvervager de relativt fa komplika-
tionerna [5]. En studie fran Storbritan-
nien har visat |8g frekvensav komplika-
tioner vid hementeral nutrition bland
barn [6].

| var studie av barn med enteral nut-
rition i hemmet & den mest frekventa
komplikationen illamdende. Om detta
arenkomplikationtill HEN eller ett till-
sténd som fanns redan tidigare gar inte
att utlasa av enkaten. Vi vet att manga
barn f&tt HEN vid dalig viktuppgang pa
grund av krékningar. Lokal irritation
kring stomioppning forekommer ofta.
Det ror sig da mest om | &ttbehandlade
tillstand, sasom granulationsvavnad el-
ler sdrig hud. Vi har varit framgansrika
i behandling av dessa med nya knapp-
sorter och lokalbehandling.

Ménga sjuka barn klarar inte att ta
emot tillracklig méngd fodaper os. Hos
andrakan perora uppfodning varakont-
raindicerad. FOr dessa barn & enteral
nutrition ett bade sékert och effektivt al-
ternativ.

Véart vardprogram bygger paatt for-
aldrarnatidigt informerasom mgjlighe-
ten att ge enteral nutritioni hemmet och
att nutritionsteamets medlemmar delar
pa arbetsuppgifterna vad galler att ge
individualiserat och adekvat nutritions-
stéd.

Vi anser att ett hogspeciliserat nutri-
tionsteam liknande vart kan ansvarafor
omkring 60 barn med enteral nutrition

hemmet. Av denna studie kan man be-
raknaatt 3/10 000 barn fére 15 arsalder
behover HEN. Forutséttningarna for
pediatriska nutritionsteam varierar i
Sverige. Resultaten fran denna studie
kan forhoppningvis bidra till den fort-
satta planeringen och uppbyggnaden av
liknande arbetslag vid landets barnkli-
niker.
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