
bestämma över sitt eget liv och att få dö
under värdiga former – men också att
åtgärder vars enda syfte är att orsaka en
patients död aldrig är tillåtna.

Mycket arbete har lagts ner på att
omsätta dessa principer i vårdens verk-
lighet, men om de genomsyrat den vet
vi inte. Det bör vara möjligt att få en bild
av det genom attitydundersökningar.
Man bör också kunna få en uppfattning
om hur allmänhet och vårdpersonal
ställer sig till livstestamenten och till
eutanasi. Man bör kunna få veta hur ofta
patienter eller anhöriga ställer frågor
om eutanasi och om sådana frågor dis-
kuteras öppet eller avvisas.

Det finns nu många erfarenheter att
hämta från andra länder, men de kan
aldrig helt ersätta kunskaper från vårt
eget samhälle. Och endast med en god
kunskapsgrund blir samtal om rätten till
vår död, om livstestamenten och om eu-
tanasi meningsfulla.
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Antalet barn med kroniska sjukdo-
mar som får enteral nutrition i hemmet
(hementeral nutrition, HEN) har under
de senaste åren stadigt ökat i Sverige.
Den främsta förklaringen till detta torde
vara att läkare, vårdpersonal och föräld-
rar i allt större utsträckning uppmärk-
sammar att undernäring är vanligt hos
kroniskt sjuka barn. Utländska studier
av sjukhusvårdade barn har visat till-
växthämning och avmagring i denna
grupp jämfört med normalmaterial [1-
3]. Andra studier har visat att aktivt nu-
tritionsstöd spelar en stor roll i omvård-
naden av barn som har sjukdomar i
mag–tarmkanalen, medfödda hjärt-
missbildningar, funktionella handi-
kapp, metabola sjukdomar eller cancer
[4].

Enteral nutrition innebär att föda till-
förs till mag–tarmkanalen med tekniska
hjälpmedel. Denna metod används när
barn inte kan äta tillräckligt på vanligt
sätt. 

1991 bildades vid barnklinikerna på
Karolinska sjukhuset och S:t Görans
sjukhus ett nutritionsteam bestående av
läkare, nutritionssköterska och dietis-
ter. Numera är även logoped och kura-
tor knutna till teamet. Genom att lära
upp föräldrar att sköta enteral nutrition
i hemmet kan vårdtiden på sjukhus kor-
tas. Barnen får normaliserad tillväxt
trots sjukdom och kan ha fördelar av att
vistas i hemmiljö istället för på sjukhus.

Indikationerna för HEN är numera
allmänt accepterade, Tabell I.

Kvalificerad vård av barn i hemmet
kräver resurser för upplärning av föräld-
rar, för att följa upp effekterna och för
att lösa uppkomna problem. Målsätt-
ningen med denna studie var att inven-
tera förekomsten av HEN till barn i hela
Stockholms län för att därefter bedöma
underlaget för pediatriska nutritonste-
am i en definierad befolkning. Vi avsåg
också att kartlägga aktuella indikatio-
ner för HEN och se vilka komplikatio-
ner som uppkommit av denna behand-
ling.

METOD
Samtliga dietister vid länets barnkli-

niker kontaktades och ombads att  rap-
portera vilka barn och ungdomar med
HEN som de hade kännedom om. Vi
skrev till barnens föräldrar och förklara-
de målsättningen med studien och bifo-
gade en enkät som de fyllde i och sände
in icke anonymt. Vi avsåg att använda
ett prevalensdatum, men sen inrappor-
tering och problem med felaktiga adres-
ser gjorde att vi studerade tidsperioden
1 december 1993 till 1 mars 1994. 

RESULTAT
Genom kontaktpersonerna erhöll vi

namn på 90 barn och ungdomar med
hementeral nutrition. 55 föräldrar be-
svarade enkäten (61 procent) angående
23 pojkar och 32 flickor. Bortfallet har
studerats med avseende på prevalens
men inte beträffande indikationer och
komplikationer.

ENTERAL NUTRITION 
I HEMMET
Vart tredje barn utan komplikationer

Författare
BERIT BJÖRNESTAM

nutritionssköterska

ELISABET BLANK LINDHOLM
läkarsekreterare

YIGAEL FINKEL
biträdande överläkare, docent;
samtliga vid enheten för pediatrisk
gastroenterologi och nutrition, barn-
klinikerna, Karolinska sjukhuset/S:t
Görans sjukhus,  Stockholm.

Enteral nutrition i hemmet är
en behandling som kan erbjudas
barn med otillräckligt närings-
intag, ofta till följd av långvari-
ga sjukdomstillstånd. Hos
knappt vart tredje barn före-
kom inga komplikationer.

Nutritionsteam med olika
specialister hjälper föräldrarna
och barnen att genomföra be-
handlingen. För att kartlägga
behovet av dessa arbetslag har
en inventering av enteral nutri-
tion till barn i Stockholms län
genomförts. Dessutom kartlades
indikationer för behandlingen
och frekvensen av komplikatio-
ner.



När vi granskade diagnoser och indi-
kationer kunde vi dela upp barn och
ungdomar i en grupp med funktionella
handikapp och en grupp med andra dia-
gnoser såsom hjärtsjukdomar, metabo-
la sjukdomar och postoperativa till-
stånd. 

Medianåldern för barn med funktio-
nella handikapp var 5 år (1–23) och för
barn med övriga diagnoser 3 år (0,6–11
år).

För barn med funktionella handi-
kapp var medianåldern för start med en-
teral nutrition 2,5 år (1v–19 år), medan
startåldern var 0,4 år (1v–8 år) för barn
med övriga diagnoser .

Prevalens
Med hjälp av födelsedatum på barn

med hementeral nutrition och befolk-
ningsstatistik i Stockholms läns lands-
ting per den 31 december 1993 beräkna-
des prevalensen hementeral nutrition i
respektive åldersgrupper inklusive barn
som utgör svarsbortfallet. Detta redovi-
sas i Tabell II.

Val av tekniska hjälpmedel
Nasogastrisk sond (NG) användes

till 24 barn. 31 barn hade stomi, varav
åtta hade Witzel/Stamm fistel, 18 s k
knapp (kort gastrostomisond med låg
profil), tre perkutant anlagd gastrostomi
med lång sond (PEG) i väntan på knapp
och två jejunostomi. NG användes för
åtta barn med funktionella handikapp,
fem med hjärtfel, tre med metabola
sjukdomar och två med postoperativa
tillstånd. Sex barn hade andra tillstånd.

34 barn, varav 13 med NG, erhöll en-

teral nutrition med hjälp av matpump
medan 21 familjer inte använde denna.

Komplikationer
I 29 procent av svaren angavs att inga

komplikationer förekommit; annars var
den vanligaste komplikationen illamå-
ende (42 procent). Hos barn med nutri-
tionsstomi (Witzel, PEG, knapp eller
jejunostomi) förekom irritation, granu-
lom eller sår kring ingångsmynningen
hos 55 procent och någon form av läck-
age vid stomi hos 12 procent av barnen. 

DISKUSSION
Såvitt vi känner till är denna studie

den första av barn med hementeral nut-
rition i en definierad befolkning. Resul-
taten, som på grund av det påtagliga
bortfallet måste tolkas försiktigt, visar
att hälften av barn med hementeral nut-
rition har funktionella handikapp, och
att enteral nutrition för dessa barn på-
börjas senare än för barn med andra
sjukdomstillstånd.

Hos en knapp tredjedel av barnen an-
såg föräldrarna att inga komplikationer
överhuvudet taget hade förekommit,
inte heller allvarligare komplikationer
som hade föranlett sjukhusvård.

Enligt en tidigare gjord enkätstudie
vet vi att föräldrar till barn med HEN
anser att fördelarna med behandlingen
klart överväger de relativt få komplika-
tionerna [5]. En studie från Storbritan-
nien har visat låg frekvens av komplika-
tioner vid hementeral nutrition bland
barn [6]. 

I vår studie av barn med enteral nut-
rition i hemmet är den mest frekventa
komplikationen illamående. Om detta
är en komplikation till HEN eller ett till-
stånd som fanns redan tidigare går inte
att utläsa av enkäten. Vi vet  att många
barn fått HEN vid dålig viktuppgång på
grund av kräkningar. Lokal irritation
kring stomiöppning förekommer ofta.
Det rör sig då mest om lättbehandlade
tillstånd, såsom granulationsvävnad el-
ler sårig hud. Vi har varit framgånsrika
i behandling av dessa med nya knapp-
sorter och lokalbehandling. 

Många sjuka barn klarar inte att ta
emot tillräcklig mängd föda per os. Hos
andra kan peroral uppfödning vara kont-
raindicerad. För dessa barn är enteral
nutrition ett både säkert och effektivt al-
ternativ.

Vårt vårdprogram bygger på att för-
äldrarna tidigt informeras om möjlighe-
ten att ge enteral nutrition i hemmet och
att nutritionsteamets medlemmar delar
på arbetsuppgifterna vad gäller att ge
individualiserat och adekvat nutritions-
stöd. 

Vi anser att ett högspeciliserat nutri-
tionsteam liknande vårt kan ansvara för
omkring 60 barn med enteral nutrition i

hemmet. Av denna studie kan man be-
räkna att 3/10 000 barn före 15 års ålder
behöver HEN. Förutsättningarna för
pediatriska nutritionsteam varierar i
Sverige. Resultaten från denna studie
kan förhoppningvis bidra till den fort-
satta planeringen och uppbyggnaden av
liknande arbetslag vid landets barnkli-
niker.
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Tabell I. Indikationer för enteral hemnutrition
till barn.

Diagnoser Antal barn

Tillväxthämning hos spädbarn 3
Medfödda hjärtmissbildningar 6
Njursvikt 1
Metabola sjukdomar 8
Funktionella handikapp 27
Kort tarmsyndrom 1
Gastroesofageal reflux 1
Skador/missbildningar
i esofagus 6
Övriga 2

Tabell II. Prevalens av hementeral nutrition i
Stockholms län.

Ålder, år Antal Per 10 000 inv

<1 16 6
1–2 21 4
3–4 19 4
5–6 15 4
7–12 12 0,8
15–23 7 0,4


