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t kompliceret og til tider lidt overset emne, men
ikke desto mindre meget vigtigt. Vaekstmeessig triv-
sel er afggrende for alles livskvalitet — ikke mindst
barn og unge med neurologiske sygdomme.
Samtidig er mad ikke bare energi, men ogsa en stor del af
vores sociale liv. Vi haber pa at kunne oplyse, inspirere og
hjeelpe til, at vi sammen kan have fokus pa ernaering til
gavn for endnu flere bgrn og unge.

Barn og unge med neurologiske sygdomme kan have rigtig
mange forskellige udfordringer. Isaer fysiske udfordringer
som for eksempel at spise og synke sikkert. At veere udfor-
dret pé sin spise- og synkeevne, kan have konsekvenser for
barnets eller den unges madindtag, hvilket kan pavirke hele
kroppen. Ernaeringsproblemer er hyppige blandt barn og
unge med cerebral parese (CP) og andre neurologiske syg-
domme. Spiseproblemer er rapporteret hos mere end 50% i
denne gruppe, hvilket kan kaedes sammen med den store
andel af undervaegtige bgrn og unge i samme gruppe pa op
mod 50% (1). Meget lav veegt gger risikoen for nedsat livs-
kvalitet, ringe knoglemineralisering, hyppigere infektioner
og tidligere ded (2). Det kan ogsa ga ud over potentialet til
at indga i terapeutisk traening og dermed den fysiske for-
maen hos bgrn og unge i denne gruppe. For nogen kan det

sagar blive en ond cirkel, hvor et reduceret energiindtag
medfgrer mindre fysisk udholdenhed og simpelthen pavir-
ker kreefterne til spise. Det er altsa vigtigt at have for gje,
hvordan kostindtaget er, da det kan have store konsekven-
ser for resten af trivslen. Herunder er en vurdering af oral-
motorisk funktion veesentlig med henblik pa, om der er ud-
fordringer med at tygge og synke maden. Dog er det ikke
kun den oralmotoriske funktion, som kan begraense kost-
indtaget. Nar man er neurologisk syg, kan det pavirke andre
organer sasom fordgjelsessystemet. Det kan blandt andet
medfare refluks, langsom temning af mavesaekken og pa-
virket peristaltik med reduceret tarmpassage. Sddanne gener
vil i mange tilfeelde fgre til en mindre appetit og nogle kaster
op eller far forstoppelse. Alt sammen er med til at pavirke
barnets eller den unges kostindtag og dermed kroppens til-
farsel af energi.

Hvordan finder man ud af om barnet eller den
unge er underveegtig?

For at falge barns og unges vaekst vil man almindeligvis veje
og male dem som et udtryk for, om kroppen far den nagdven-
dige naering. Desveerre er det ikke helt sa let, nar det kom-
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Identifikation af underernaering

1. Fysiske tegn pa underernaering eksempelvis
tryksar, darlig cirkulation eller hudproblemer
2. Veegt for alder z-score < -2 standard deviation
3. Triceps hudfoldstykkelse < 10-percentilen for
alder og kan

4. Overarms fedt- eller muskelareal < 10-percen-
tilen

5. Veegttab og/eller manglende veekstmaessig
trivsel

mer til bgrn og unge med neurologisk sygdom. Identifikation
af fejlernaering og darlig veekstmaessig trivsel hos denne
gruppe fungerer ikke altid som hos andre barn og unge. Det
skyldes, at der kan veere udfordringer med at veje dem, hvis
de ikke selv kan sta pa en veegt. Det kraever specialudstyr
som for eksempel stole- eller liftvaegt, der kan veere sveert
tilgeengelig. Ved begreenset standfunktion vil det veere sveert
at male barnets eller den unges hgjde. De kan ogséa have
kontrakturer eller skoliose, der gar det vanskeligt at fa et
palideligt mal i liggende position. Hvis det ikke kan lykkes
at fa en palidelig hgjdemaling, kan hgjden i stedet beregnes
via sekundzere malinger blandt andet maling af afstanden
mellem knae og heel eller maling af skinnebenets laengde.
De malte veerdier kan enten monitoreres over tid som esti-
mat for veekstudvikling eller indsaettes i specifikke ligninger,
der beregner en estimeret kropshgjde.

Lykkes det at male hgjde og vaegt, vurderes disse ved at
sammenligne med raske bgrns og unges vaekst for at sikre
en bestemt trivsel og veekst. Men skal man vokse som gen-
nemsnittet, ndr man har en neurologisk sygdom? Det er der
ingen, der ved. Det, vi ved er, at disse b@rn og unge vaekst-
maessigt sjeeldent falger gennemsnittet. Der findes veekst-
standarder udviklet til bgrn og unge med CP, som man vil
teenke kunne passe for de fleste i denne gruppe (3). Men det
er ikke anbefalet at anvende disse veekstkurver, da man ikke
ved om de individer, som har dannet grundlag for kurverne,
har udlevet deres fulde potentiale vaekstmaessigt (4).

Det europzeiske selskab for ernzering til bgrn og unge,
ESPGHAN, anbefaler, at man bruger veekstkurver for raske
barn, nar man vurderer vaekst hos bgrn med neurologisk
sygdom (4). Man vil formentlig ikke kunne se samme vaekst,
men det er et pejlemeaerke for, om ikke andet, at sikre, at de
fglger det forventede veekstmgnster, og at kurven ikke af-
bajer eller stagnerer over tid.

ESPGHAN har udgivet en guideline omkring, hvordan man
kan monitorere og sikre bedst mulig ernzering og veekst hos
barn og unge med neurologisk sygdom. De har lavet en an-
befaling for, hvordan man identificerer undererneering. De
fem opmeerksomhedspunkter kan ses i ovenstaende fakta-
boks (4):

ESPGHAN gar opmeerksom pa, at der ikke findes direkte
kriterier, men hvis barnet eller den unge opfylder et eller

flere af ovenstdende udsagn, kan det betragtes som vaerende
i risiko for underernzering. Det er veerd at bemeerke, at leeng-
de- eller hgjdemaling ikke indgér i anbefalingen, da det som
naevnt ofte er vanskeligt at fa palidelige veerdier. Denne an-
befalede ernzeringsvurdering er tidskraevende, kreever ud-
dannet personale og bliver derfor ikke udfgrt rutinemaessigt
i Danmark. Da mere letanvendelige screeningsprocedurer
ikke er tilgeengelige, risikerer vi, at ikke alle med erneerings-
problemer bliver identificeret og tilbudt relevant stgtte. Der-
for er det vigtigt, at de fagprofessionelle sdsom bgrnefysio-
terapeuter, som fglger barnet eller den unge regelmaessigt,
ogsa er opmaerksomme pa eventuelle ernzringsproblemer.

For nyligt har vi lavet et litteraturstudie over, hvordan man
bedst identificerer underernaering og monitorerer vaekst hos
bgrn med CP (5). Litteraturgennemgangen viste, at de me-
toder og redskaber, som anvendes til ernaeringsscreening
varierer, og det samme gar sig geeldende med deres pa-
lidelighed. Kun f& studier anvendte egentlige ernzerings-
screeningsredskaber, mens den hyppigst anvendte metode
til at vurdere ernaeringsstatus var en kombination af fa eller
flere delelementer af antropometriske metoder som for ek-
sempel veegt, hejde, hudfoldstykkelser med mere. Det vil
sige metoder, der minder om den europaeiske anbefaling.
Nogle studier anvendte avancerede undersggelser med tek-
nisk apparatur sésom bioimpedansmaling eller DXA scanning,
mens andre forsimplede processen ved at afprgve ernaerings-
screening via spargeskema. Endelig blev blodpraver til ma-
ling af forskellige erngeringsrelaterede markgrer ogsa an-
vendt. Et af de studier, der validerede brugen af spgrgeskema
til at vurdere ernzeringsstatus, omhandler screeningsred-
skabet ‘Nutrition and Feeding Screening Tool'. Det er udvik-
let og valideret i Australien pa bgrn og unge med CP fra
2 ar og opefter i alle Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) grupper (6). Skemaet bestar af fire spargs-
mal om vaegt og vaegttab samt evne til at spise og drikke.
Det er endnu ikke valideret til brug i Danmark, og anvendes
derfor ikke endnu, men det ville kunne ggre det nemmere
at identificere undererneering — ogséa uden for hospitalsregi.
Udviklerne af skemaet er dog ved at gennemfgre validerede
overseettelser til diverse sprog. Oversaettelsen til dansk er
ifalge deres hjemmeside ‘coming soon’ (7). Skemaet er byg-
get op, sa det er foreeldre eller omsorgspersoner, der skal
svare pa de fire spergsmal om barnet eller den unge. Det
betyder, at det ogsa vil kunne anvendes i en kontekst sam-
men med for eksempel fysioterapeuter som stgtte til vur-
deringen om, der er behov for ernaeringsmaessig stette og
henvisning til dieetist. Redskabet kan dog ikke bruges til at
monitorere vaeksten. Til det vil man stadig have behov for
vaegt og andre parametre.

Udover de parametre naevnt i ‘Nutrition and Feeding
Screening Tool' og af ESPGHAN ved man ogsa, at der er
en sammenhang mellem darlig ernseringsstatus og hgjere
niveauer af GMFCS (8). Saledes kan det veere en indikator
for mulige erneeringsmaessige problemer, hvis barnet eller
den unge vurderes at veere i GMFCS grupperne IV og V.
Endelig ma vi ikke glemme det kliniske blik og den erfaring,
man har som behandler; hvis et barn eller ungt menneske
med neurologisk sygdom ser tyndere eller mindre ud end



forventet for alderen, er det en god ide at spagrge, om der
opleves nogle udfordringer med at holde vaegten eller at
spise og drikke — screeningsveerktgjer eller ej.

Nar man har identificeret, at barnet eller den unge
er i ernaeringsmaessig risiko, hvad ggr man sa?

Mange vil maske teenke, at sondeernzering er den eneste
lgsning, hvis man oplever et begraenset madindtag, og det
kan maske afholde nogen fra at kontakte en dieetist. Det for-
star vi godt. Det er derfor vigtigt, at bade familien, men ogsa
de fagprofessionelle, der er omkring barnet eller den unge
ved, at man altid vil afprgve flere muligheder fgr, man an-
befaler sondeernzering. Det vil dog alt sammen forudseette,
at barnet eller den unge synker sikkert. Er der vurderet en
sikker synkefunktion, vil man altid far sondeernzering kom-
mer pa tale, forsgge at optimere kosten og energiberige den,
hvor det er muligt. Man kan se det som en fire-trins trappe,
som man kan bevaege sig op af efterhanden, som behovet
udvikler sig (9) (se figur 1).

Det vigtigt for os at understrege, at sondeernaering ikke er
en falliterkleering eller en tabt kamp. Det er heller ikke ens-
betydende med, at barnet eller den unge ikke selv skal spise
mere eller deltage i maltidet. Det er netop vigtigt fortsat at
deltage i maltidet, at dufte og se maden og at f& smagsind-
tryk, hvis det er sikkert. De mange sanseindtryk, vi far via
maltidet, er med til at stotte vores fordgjelse, da det igang-
seetter flere processer i kroppen. Der er ogsa et stort socialt
aspekt i maltidet med familien, som man sagtens kan del-
tage i uanfeegtet, om man spiser meget, lidt eller ingen mad.

Sondeernaering kan ogsa gives pa mange forskellige mader.
Det kan veere som sma maltider gennem dagen, det kan veere
supplerende morgen og aften, og det kan vaere kontinuerligt
over mange timer afhaengig af, hvad barnet eller den unge
taler bedst. Der findes en reekke konventionelt producere-

Energiberigelse: Hoj energi-
teethed dvs. s& meget energi
pa sa lidt plads som muligt.
Spar pa grentsagerne, men
husk olie i maden og smer pa
brodet.

Konsistenstilpasning: Mad
og drikke skal veere tilpasset
den, der skal spise.

Kalorierne kan komme i flydende
form som sedmeelk, kakao eller
koldskal.

Der tages hejde for grad af
tygge- og synkefunktion.

Maden kan veere kogt, hakket,
bled og blendet og mad og
vaeske kan veere fortykket.

Maéske er der behov for vitamin-
og mineraltilskud.
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de sondeerneeringsprodukter med vari-

erende indhold af energi og protein. Man

vil ofte fa vejledning af en dieetist til at

veelge det produkt, som passer bedst til ens barn

eller unge menneske. | de senere ar er blendet sondeernae-
ring fremstillet af fgdevarer blevet mere efterspurgt som et
alternativ til konventionelle produkter. Vi har gennemfert et
litteraturstudie for at afdaekke den optimale sammensastning
og den praktiske handtering af faedevarer med henblik pa til-
beredning og fgdevaresikkerhed (10). P4 den baggrund har
vi udviklet en metode, der kan anvendes af familier, der ger-
ne vil give deres barn eller unge menneske blendet sonde-
ernaering. Det kan eventuelt kombineres med det konventio-
nelle produkt, med egen spisning eller begge dele. Blendet
sondeernzering er dog ikke bedre end et konventionelt pro-
dukt, men blot en anden mulighed. Vidensbogen om blendet
sondeernzering i praksis forventes at udkomme i juni 2023.
Bogen er gratis, og malgruppen er familier, der gnsker at af-
pragve blendet sondemad eller som gnsker inspiration, hvis
de allerede har erfaring med at blende selv. Den kammer til
at blive tilgeengelig online pa vores hjemmeside og som fy-
sisk bog ved henvendelse til os eller til digetister pa barne-
afdelinger landet over.

Hvordan kommer man i kontakt med en klinisk
dieetist?

Hvis familien eller tveerfaglige fagprofessionelle vurderer,
at barnet eller den unge er i risiko for under- eller fejlernae-
ring, kan man lettest henvises til klinisk diaetist via den ho-
spitalsafdeling eller klinik, som de fleste barn og unge med
neurologisk sygdom vil veere knyttet til. Alternativt kan man
via egen leege forsgge at blive henvist til klinisk dieetist.

En komplet litteraturliste findes pa side 32.
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Sondeernzering: Hvis det sta-
dig er en kamp at fa tilstreekke-
lig neering, eller maltiderne

Ernaeringsdrikke: Den optime-
rede mad og drikke suppleres
med ernzeringsdrikke.

Det er energi- og proteinholdige
drikke udviklet til, at man kan
leve af de fleste dem, hvis man
drikker tilstraekkeligt.

At drikke sig til energi meaetter
eller treetter ikke sa meget som,
nar maden skal tygges. Der til-
fores ekstra energi uden, at
man skal spise mere.

Figur 1. Ernzeringsterapiens fire trin til barn og unge med neurologisk sygdom.

tager uforholdsmeessig lang tid.

Sonden kan vere en nasal-

sonde, der primeert leegges i
akutte og midlertidige situa-
tioner.

Oftest veelges en mavesonde,
hvis man forventer et leengere-
varende behov for ernaerings-

stotte.

Sonden skal ikke opfattes som
et nederlag, men som en hjeelp.




