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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet Esofagusatresi. Familjevistelser med barn med denna dia-
gnos har arrangerats pa Agrenska 1993, 1998 och 2005.

Under en familjevistelse &r fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainne-
hallet fran forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har foreldsarna
mojlighet att lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortldpande i samarbete med
forelésarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta

nyhetsbrev:

Overlikare Lars-Goran Friberg, Géteborg, 6verlakare Bill Hesselmar, Géteborg,
Overlékare Bengt Karpe, Stockholm, éverldkare Einar Arnbjérnsson, Lund, 6ver-
lakare Arne Linder, Uppsala, Overldkare Madeleine Montgomery, Stockholm,
barnsjukskoterska Malin Leidzén, Goteborg, barnsjukskoterska Marie-Louise
Caruso, Goteborg, dietist Karina Jonsson, Goteborg, logoped Lotta Sjogreen,
Goteborg, overtandldkare Gunilla Klingberg, Goteborg, tandskdterska Pia Dorné-
rus, Goteborg, sjukskéterska Andreas Tallborn, Géteborg, psykolog Inga Lund-
blad, Umed, sjukskoterska Lotta Thomasson, Goteborg, specialpedagog Astrid
Emker, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Goéteborg, handlaggare Agneta
Ljungwall-Bergstrand, Goteborg
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Esofagusatresi

Esofagusatresi- en genomgang

Overléakare Lars-Goran Friberg, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg, informerade Gversiktligt om esofagusatresi.
-Esofagusatresi betyder avbruten matstrupe och detta &r gemensamt
for alla som har esofagusatresi. Dessutom har alla med diagnosen
mjuk luftstrupe och paverkad vagusnerv (styr funktionen i mag-
tarmkanalen) i storre eller mindre grad. Barnen &r ofta for tidigt fod-
da och modern har mycket fostervatten.

1/3 500 nyfodda barn har esofagusatresi och den siffran ser likadan ut
i hela vérlden.

Numera vet man, enligt Lars-Goran Friberg, att esofagusatresi ibland
ar arftlig och att det troligtvis ar en kombination av gener hos mannen
och kvinnan som leder till att barnet far esofagusatresi.

-Man har konstaterat att missbildningen ar vanligare i slakter dar na-
gon har diagnosen, t ex hos syskon och kusiner.

Esofagusatresi, som ar ett samlingsnamn for olika typer av medfodda
forslutningar/missbildningar av matstrupen, upptacks i 5-10 % av fal-
len i de ultraljudundersokningar av gravida kvinnor som gors fran
vecka 16-39.

-Av de lander i vérlden dar man gor sadana undersokningar ar Sverige
ensamt om att inte anvanda undersokningen, som dessutom &r en
svensk uppfinning, for fosterdiagnostik. Jag ar Overtygad om att man
skulle hitta manga fler av barnen med esofagusatresi om man letade
aktivt efter missbildningen vid ultraljudundersékningar, sa Lars-Goran
Friberg.

Matstrupen och luftstrupen bildas fran ett och samma anlag och &r ett
enda “ror” fram till nagon gang mellan dag 21-28, da en skiljevagg
bildas och matstrupen och luftstrupen atskiljs.

Esofagusatresi, som dr en anldggningsrubbning, opererades forsta
gangen i Sverige 1946. De flesta barn som foddes med esofagusatresi
fram till 1950-talet dog tyvérr. Sedan utvecklades operationsmetoder-
na och omvardnaden och idag 6verlever 85-90 % av de barn som fods
med esofagusatresi.
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Esofagusatresi

Ett nyfott barn med esofagusatresi har svarigheter att svalja. Lung-
rontgen visar, vid den vanligaste typen av esofagusatresi att mat-
strupen slutar blint och den nedre delen av matstrupen har forbindelse
fran magséacken till luftstrupen via en fistelgang.

-Det innebéar att barnet har fatt luft via luftstrupen ner i magsacken.
Det innebar ocksa att de nervfunktioner som ska pumpa ned maten till
magsécken &r avbruten, men finns, trots det, kvar i den nedre delen av
matstrupen, sa Lars-Goran Friberg.

50 % av alla barn som fods med esofagusatresi har ocksa andra miss-
bildningar, t ex i hjarta/ karl, njurar och mag-tarmkanalen. Skelett-
missbildningar forekommer ocksa.

-For att sékra diagnosen rontgar vi den dvre delen av matstrupen med
vattenldslig kontrast. Vi undersoker hjarnan och njurarna med ultra-
ljud och tar ett blodprov for kromosomundersokning. Darefter far for-
aldrarna veta resultaten av alla undersokningarna och da informerar vi
om allt vi vet pa en och samma gang.

Filip fods med esofagusatresi

Filip, 8 ar, foddes med esofagusatresi. Han kom till Agrenskas famil-
jevistelse tillsammans med mamma Annika, pappa Bo och bror Lud-
vig, 3 ar.

Filip foddes sex veckor for tidigt och vagde bara 1600 gram. Annika
hade mycket fostervatten.

-Filip madde inte bra och fick omedelbart syrgas och massage. Perso-
nalen tog genast hand om honom och sprang ivdg med honom. Jag
visste knappt om han levde. Lite senare fick jag veta att vi skulle foras
over till ett annat sjukhus darfor att "allt inte stod riktigt rétt till”. Man
kunde bl a inte fa ner en sond i matstrupen och suga honom ren fran
slem, sédger Annika.

Pa det nya sjukhuset fick Bo och Annika snart veta att Filip hade
stopp i matstrupen och att han skulle opereras.

-Jag tror ocksa att de namnde ordet esofagusatresi, men jag ar inte
séker. Vi fick i alla fall veta att nedre och évre delen av matstrupen
slutade blint en bra bit fran varandra, sdger Annika.
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Operation i nyféddhetsstadiet och senare

Pa de fyra platser i landet dar man opererar barn med esofagusatresi,
Goteborg, Stockholm, Uppsala och Lund, gor man lite olika nar det
géller vad som bor goras och nar det bor goras. Lars-Goran Friberg
informerade om erfarenheter fran Goteborg.

-Nér det galler den lilla gruppen barn med esofagusatresi, d v s de
med stort avstand mellan dvre och under matstrupen och ingen férbin-
delse till luftstrupen, sa lagger vi tidigt i nyféddhetsperioden in en
gastrostomi och opererar samman matstrupen nar barnet ar 4-8 mana-
der.

Né&r det géller den stora gruppen barn med esofagusatresi, de dar
avstandet mellan matstrupsandarna inte ar sa langt (matt i antal av-
stand mellan kotorna), sa opereras de efter nagot dygn.

-Innan operationen far barnet ingen mat, vilket betyder svalt. Efter
operationen far de en sond fran nasan ned i maghalan och genom den
far de mat. Vi satter ocksa en central venkateter (CVK) genom vilken
barnet ocksa kan fa naringslosning, sa Lars-Goran Friberg.

Nér det & mojligt att ge barnet mat bredvid sonden, vilket det &r i mer
an 50 % av fallen, kan sonden tas bort efter en tid och barnet kan fa
komma hem och medicineras darefter med syrah&mmare.

-Men innan barnet far aka hem rontgar vi operationsomradet for att se
hur trang matstrupen ar. Komplikationer efter operationen forekom-
mer i form av lackage i anastomosen (skarven), sarinfektioner och
katetersepsis, men de brukar aldrig bli allvarliga. Nastan alla lacker i
skarven, vavnaden i matstrupen ar inte l&mplig att sy i. Men vi opere-
rar mycket séllan om de hér patienterna. Vi forser dem istéllet med ett
eller flera dran, vilka de kan ha kvar upp till fem veckor efter opera-
tionen.

Né&r anastomosen laker bildas arrceller, och skrumpnad vavnad.
-Dérfor ar det ofta nddvandigt att vidga strupen, vilket gors i narkos
med ballong som &r lika stor uppblast som patientens tumme. Vi an-
vander sma tryck for att inte riskera att spranga sonder matstrupen.
Ofta ar det nodvandigt med aterkommande vidgningar, men alltmer
séllan.

Tva manader efter det att patienten fatt lamna sjukhuset gor man en
uppfoljande kontroll, med bl a rontgen av matstrupen och lungorna.
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Filip opereras

Esofagusatresi

-Vi kontrollerar sugreflexen, hur maten passerar genom matstrupen
och vilken tid det tar samt eventuell reflux. Vi gor en pH-métning,
kontrollerar hur fort magsacken tommer sig, hur de perifera luftvégar-
na fungerar, hur blodflodet fordelar sig i lungorna. Det ar saledes inte
bara matstrupen som intresserar 0ss, det ar hur hela personen fungerar,
sa Lars-Goran Friberg.

Liknande uppfdljande kontroller gors darefter upp till dess att barnet
ar 16 ar, eller langre vid behov.

-Ser allting bra ut vid kontrollen strax innan patienten fyller 16 ar, da
vi ocksa kontrollerar eventuell skolios, slapper vi patienten och gor
inga fler undersékningar. Slutmalet for vara insatser &r att patienten
kan ata som andra, inte behdver nagra sarskilda mediciner och att
langd- och viktutvecklingen &r normal. De som har problem med hjar-
ta och njurar foljs upp pa ett mer individuellt satt.

Filip opererades dagen efter fodseln.

-Det kéandes véldigt kritiskt och vi visste inte om Filip skulle klara sig
eftersom han var sa liten. Vi fick viss information av en barnlakare.
Men den béasta informationen fick vi markligt nog fran en skarmut-
stallning om esofagusatresi som var uppstalld pa sjukhuset just da,
sager Bo.

Under operationen, som tog drygt fyra timmar, fick Bo och Annika
med jamna mellanrum veta hur operationen forlopte. Bland annat fick
de bekraftat att avstdndet mellan matstrupens bada &ndar var stort,
cirka 4-5 cm.

-Efter operationen kom kirurgen ut och beréttade lite mer. Det hade
varit svart att sy ihop de bada andarna, men att det trots allt hade gatt
bra, sdger Annika.

Dagen efter operationen madde Filip inte bra och han fick morfin int-
ravenost.

-Sonden i matstrupen forsokte Filip hela tiden dra ut, sa liten han var.
Men han overvakades dag och natt och alla sadana forsok forhindra-
des, séger Bo.
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Andningsbesvar

Esofagusatresi

Overlakare Bill Hesselmar, Drottning Silvias barn- och ungdomss;juk-
hus, Goteborg, informerade om andningsbesvar vid esofagusatresi.

-Anledningen till av vi pa lungenheten engageras i varden av barn
med esofagusatresi r att barnen inte séllan har svart att andas och det
ar ett bekymmer som ofta kvarstar efter esofagusaoperation.

Andningsbesvaren i det har fallet kan bero pa:

a mjuk luftstrupe (trakeomalaci, se mer om detta problem i kapitlet
Luftvagsbesvér)

a restfistel

a reflux, felsvaljning

a medfodda eller forvarvade lungskador

-Dessutom kan barnen med esofagusatresi, precis som alla barn, ha
problem med olika typer av astma (infektionsastma, allergisk astma
och icke-allergisk astma). 20 % av alla smabarn har under de forsta 2-
3 levnadsaren haft astmatiska besvar vid forkylning. | manga fall vax-
er dessa besvar bort under férskolearen, sa Bill Hesselmar.

Som utredningshjéalp vid astma eller dalig kondition

o gors lungfunktionsmatning (sma och storre barn) och anstréng-
ningsprovokation (storre barn).

a testas retbarheten (stérre barn)

a gors en torrluftprovokation (stérre barn) som framkallar ett lindrigt
astmaanfall

a gors en bronkoskopi

-Vi tittar ned i luftvdgarna med ett sarskilt instrument och kan da se
om det finns slemproblem, fistlar eller inflammation. Med speciella
fargningar av lungskoljvatska kan vi ocksa se om det finns mat i lung-
orna. Tillsamman ger detta en bra bild av besvdren barnet har.
o gors allergitest (sma och storre barn)

-Nér det galler behandlingen av andningsbesvar sa varierar den bero-
ende pa orsak. Ofta behdvs inhalationsbehandling, och det finns en
stor mangd andningshjalpmedel och apparater fér inhalering av olika
lakemedel, alla med fordelar och nackdelar. Hos en del barn &r reflux-
en orsak till andningsbekymren, andra har kroniska eller aterkomman-
de luftvagsinfektioner som behover behandlas. | vissa fall av svar tra-
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keomalaci kan man behdva gora ytterligare operationer eller halla luft-
strupen 6ppen med en s k trakeostomi (en 6ppning till luftstrupen fran
halsens framsida), sa Bill Hesselmar.

Erfarenheter frAn Stockholm

Overlakare Bengt Karpe, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm,
informerade om erfarenheter fran Stockholm.

-Om man jamfor hur vi tar hand om barn med esofagusatresi, sa kan
jag se att i mycket gor vi likadant, men att det ocksa skiljer pa nagra
punkter.

Vid diagnostisering av esofagusatresi ar det séllsynt att man far moj-
lighet att stalla diagnosen prenatalt, d v s fore fodseln.

-Det vanliga ér att vi, vid forsta misstanke om att det kan rora sig om
esofagusatresi, t ex att saliven rinner och att det blir stopp nar vi an-
vander en sond i matstrupen, gor kontrast- och lungréntgen, en buk-
oversikt och hjartekoundersokning for att se vilken sida vi ska ga in pa
om det blir nédvéndigt att operera, sa Bengt Karpe.

| Stockholm gors heller ingen akut operation.

-Vi suger rent pa slem sa att det inte hamnar i lungorna och opererar
sedan efter nagot dygn. Nar vi sedan opererar sa skiljer det nagot be-
roende pa om barnet har en fistel mellan matstrupen och luftstrupen,
eller ej. Finns det en fistel Gppnar vi den och syr igen halet till mat-
strupen. Vi kontrollerar att det blir titt och syr sedan ihop mat-
strupsandarna. Barnet far en sond till magsacken och dranage i brost-
halan. Finns det inte en fistel far barnet en gastrostomi till magsacken
och mat genom denna. Vi mater avstandet mellan matstrupsandarna
och gor senare en direktanastomos, faster samman &ndarna, om inte
avstandet ar stort.

Barnen som opererats far darefter

o smartlindring, lokalbeddvning i sarkatetrar

o mat via gastrostomi, en sond in i magsacken

o syrahdmmare, exempelvis Losec®

-Vi réntgar matstrupen efter cirka sju dagar och om allt ser bra ut kan
barnet darefter borja &ta mat bredvid sonden. Fore utskrivningen av
barnet gor vi en ultraljudundersékning av njurarna, rontgar ryggraden
och remitterar barnet vidare till lungmedicin. | vissa fall gors ocksa en
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kromosomundersokning. Efter tre manader gor vi en uppfoljande kon-
troll med rontgen av esofagus och pH-maétning, sa Bengt Karpe.

Om avstandet mellan matstrupsandarna ar storre avvaktar man med
operation.

-Vi anlagger en gastrostomi och l&gger in en sond i det Ovre mat-
strupssegmentet som suger slem. Barnet far &ta sma mangder mat ge-
nom munnen och svaljtrana, det tycker vi ar viktigt. Darefter far bar-
net komma hem i avvaktan pa operation.

Vilken teknik man sedan valjer vid operationen nagot halvar senare,
beror pa hur stort avstandet mellan matstrupsandarna ar.

-Vid "halvlangt” avstand gar det att forlanga den évre delen nagot sa
att den blir lang och smal istéllet for kort och vid, som den oftast ér.
Det gar ocksa ofta att frigora det 6vre segmentet ndgot och darmed
vinna ndgon centimeter i langd. Ar avstandet stort blir det besvarliga-
re. Da maste vi skarva matstrupen och det ar majligt att géra med en
bit tunntarm, grovtarm eller en bit av magsécken, sa Bengt Karpe.

Erfarenheter frAn Lund

Overlakare Einar Arnbjornsson, Universitetssjukhuset Lund, informe-
rade om erfarenheter fran Lund.

-Intresset for esofagusatresi ar stort pa vart sjukhus. Flera avhandling-
ar har skrivits i &mnet med inriktning bl a pa operationsteknik nar det
galler esofagusanastomoser. Sedan 1997 arbetar vi efter ett vardpro-
gram for esofagusatresi som i huvudsak Overensstimmer med vad
man gor i Stockholm och Goteborg.

Alla barn med esofagusatresi i Skaneregionen, behandlas pa Universi-
tetssjukhuset i Lund. De utgor tillsammans 50 % av de barn med eso-
fagusatresi som sjukhuset behandlar, resterande 50 % kommer fran
andra delar Sverige. | genomsnitt ror det sig om totalt 4-6 barn/ar av
totalt cirka 20-30 barn/ar i hela landet.

-1 utredningen fore operation ingar rontgen av lungor och bukoversikt,
Vi é&r restriktiva med kontrastrontgen pa hemortssjukhusen, for att
undvika accidentella bronkografier. Hjartlakare konsulteras. Vi drane-
rar den Ovre matstrupsstumpen genom kontinuerlig sugning. Vi ér
sarskilt uppmarksamma pa att inte stora mangder luft gar ner i mag-
tarmkanlen via fistel och dér orsakar bristningar. Ibland ger vi ocksa
antibiotika i forebyggande syfte infér operationen, sa Einar Arn-
bjornsson.
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Operationen, anda till anda-anastomosen, gors oftast inom ett dygn.
Operation nattetid gors enbart pa sarskilda medicinska indikationer.
Efter operationen lagger man en sond genom anastomosen for mattill-
forsel. Vid behov kan barnet behéva respiratorvard postoperativt.
-Mat via magsond tillats fran och med dagen efter operationen. Be-
handling med syrahdmmare inleds. Normalvardtiden pa sjukhuset ef-
ter operationen ar tva veckor. Efter hemkomsten rontgar vi esofagus
vid 3, 8 och 12-15 manaders alder. Gastroskopi, pH-métning och ma-
nometri gors vid behov. Uppféljningen gors i samrad med foraldrarna
och sjukvarden pa hemorten.

Einar Arnbjornsson redovisade ocksa langtidsresultat efter esofagusa-
tresioperationer pa Universitetssjukhuset i Lund (Katarina Sandgren,
Gerhard Malmfors).

a Mellan 1997-2004 gjordes totalt 49 esofagusatresioperationer.

a 45/49 var &nda till &nda-anastomoser

a 1/49 var s k koloninterposition, forlangning med en bit av tunntar-
men

Associerade missbildningar forekom i 44 % av fallen och av dessa
hade

a 20 % hjartmissbildningar

a 16 % skelettmissbildningar

a 10 % missbildningar i urinvdgarna

a9 % mag-tarmmissbildningar

Tidiga komplikationer efter operation forekom och da bl a i form av
a strikturer (fortrangningar) 33 %

a lackage 14 %

o svar reflux 16 %

Ovrigt efter operation

a 39 % har inga problem alls

a 85 % har normal aptit

a 79 % har normal viktokning

a 13 % satter latt i halsen

o 43 % har sviljningssvarigheter

o 33 % har aterkommande hosta

o 13 % har akuta svarigheter att fa luft

o 20 % har aterkommande lunginflammationer
a 25-35 % har sura uppstotningar/halsbrénna

Nyhetsbrev nr 247 © Agrenska 2005 10



Esofagusatresi

-Vid misstankt postoperativ striktur, exempelvis p g a att patienten
sétter i halsen, rontgar vi matstrupen, gor en esofagusskopi. Finns det
en striktur gor vi en ballongdilatation var 14.e dag och gor en tradlos
24 timmars pH-matning. Om inte detta ar tillrdckligt kan vi ta bort
strikturen och sy ihop pa nytt, det kan ga bra. En maéjlighet som vi
diskuterar dr att anvanda stent vid strikturer. En stent ar ett slags dak-
ronnat som i det har fallet spanner ut matstrupen inifran.

Sammanfattningsvis

a ingen behandlingsrelaterad dodlighet

o [angtidsproblem ar vanliga

o 60- 65 % har kvarstaende problem

a 35- 40 % helt utan problem

a 35 % har behandlingskravande reflux

@ 40- 50 % har andra missbildningar som kréver behandling
o individualiserad langtidsuppféljning behovs

Filip far problem att ta emot mat efter operationen

Efter tio dagar kunde man konstatera att operationen hade lyckats.
Men Filip hade véldigt mycket slem i matstrupen vilket innebar att
det nastan var omajligt att fa ner ndgon mat.

-Vi arbetade verkligen med att mata honom genom munnen, men det
gick bara inte. Efter ett par manader férde man sonden anda ner i tar-
men. Det fungerade ganska bra, men det var anda jobbigt att mata
honom. Vi matade i sonden med en pump och det gick bara att ge ho-
nom sma mangder at gangen. Fick han mat for snabbt madde han illa
och borjade svettas. Efter den forandringen skulle det dréja flera ar
innan Filip fick mat genom munnen igen, sdger Annika.

Efter fyra manader pa sjukhuset fick Filip komma hem. Da hade han
fatt en sond inopererad i tunntarmen.

-Trots att det fortsatte att vara jobbigt med matningen var det skont att
fa komma hem. Sa hér i efterhand tycker vi att vi borde ha kunnat fatt
hjélp fran sjukvarden med Filip den forsta tiden hemma, sager Bo.

Problemen med reflux fortsatte trots den forsiktiga matningen.

-Filip kraktes upp massor av slem, periodvis upp till tio ganger/dag.
Darfor gick han bara langsamt upp i vikt, sager Annika.
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Luftvagsbesvar vid esofagusatresi

Overlakare Arne Linder, Akademiska sjukhuset, Uppsala, informerade
om luftvagsbesvar vid esofagusatresi.

-Orsaken till barnens luftvégsbesvar kan vara felsvaljning, trakeoma-
laci (sjukligt forvarvad mjukhet i luftroren), recidivfistel eller bronk-
sjukdom.

Felsvaljning kan orsakas av reflux och/eller striktur.
-Strikturen kan medfora att maten vander i matstrupen innan strikturen
och hamnar i luftstrupen.

Trakeomalci innebar en forsvagning i luftrérsbrosken och muskulatu-
ren runt luftstrupen, som plattas till och minskar i volym vid exempel-
vis hogre tryck inifran, extra forcering av luft ur lungorna och vid
svaljning.

Recidivfistel innebar mojlighet for maten att komma 6ver fran mat-
strupen till luftstrupen via fisteln

Bronksjukdom (vilket ar definitionen for Arne Linders foredrag)
innebér

a kramp i luftréren

a svullnad i luftrdren

g slem

a hosta

a infektioner, bronkit/lunginflammationer

-Det vanligaste ar att allt detta forekommer pd samma gang.

De problem luftvagshesvéren kan valla ar kvavningsattacker, hosta,
anstrangd andning, pip i brostet och infektioner.

Kvéavningsattacker kan orsakas av reflux och svar trakeomalaci
Anstréangd andning kan orsakas av bronksjukdom och svar trakeo-
malaci

Hosta, infektioner och pip i brostet kan orsakas av bronksjukdom,
reflux, trakeomalaci och eventuell fistel

-Sammanfattningsvis kan man sdga att problem och orsaker kuggar i
varandra pa ett komplicerat satt och det ar mycket svart att saga vad
som orsakar vad, sa Arne Linder.

Nyhetsbrev nr 247 © Agrenska 2005 12



Esofagusatresi

Arne Linder och hans kollega Ann-Carin Bring pa Akademiska sjuk-
huset har foljt upp 107 barn med esofagusatresi som féddes under
perioden 1988-2003.

a 58/107 hade matstrupsbesvar

a 49/107 hade inga matstrupsbesvér

Luftvagsbesvér fanns hos

a minst sex stycken av de som inte hade matstrupsbesvar
a 24/29 med reflux+striktur

a 7/9 med enbart reflux

a 12/20 med enbart striktur

Behandlingen vid svar trakeomalaci ar s k aortopexi, som ar ett satt att
spanna ut luftstrupen genom att dra fram stora kroppspulsadern.
-Ovrig behandling vid bronksjukdom &r luftrérsvidgande medicine-
ring, kortison, refluxbehandling, sjukgymnastik och eventuellt mer
antibiotika. Sammanfattningsvis kan man saga att manga av barnen
med esofagusatresi har nagon grad av luftvagsproblem, ett fatal har
svara problem, sa Arne Linder.

Filip far lunginflammation och astma

Nar Filip var bara drygt en manad fick han sin forsta lunginflamma-
tion, efter att ha dragit ned det han kréktes i lungorna.
-Da madde han verkligen mycket daligt, med mycket slembildning
och hég feber. For att slemmet skulle kunna rinna ut tippades huvud-
anden av sangen ner. Magsaft som kom upp i matstrupen orsakade
blddningar och kraftiga blodkrékningar, séger Annika.

Men Filip klarade krisen och blev langsamt battre. Andningsbesvéaren
efter lunginflammationen kvarstod dock.

Lunginflammationerna aterkom darefter med jamna mellanrum, vissa
ar kunde Filip drabbas fyra-fem ganger. Sakta men sakert gick anda
Filip upp i vikt och blev starkare.

Vid cirka fyra manaders alder undersoktes Filip for forsta gangen av
en allergilakare.

-Sedan drojde det tills Filip var nastan tva ar innan vi fick veta att han
hade bade allergi och astma och blev behandlad for det, sager Annika.
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Vid ett ars alder undersoktes Filip av en neurolog, darfor att man
misstankte att han hade onormala reflexer for sin alder. Undersok-
ningen bekraftade inte misstankarna. Bade den finmotoriska och grov-
motoriska utvecklingen var normal, om an forsenad.

Omvardnadsprogram

Barnsjukskoterskorna Malin  Leidzén och Marie-Louise Caruso,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade
om det omvardnadsprogram som finns pa sjukhuset for barn med eso-
fagusatresi.

Vid fodseln har barn med esofagusatresi ofta foljande typiska symp-
tom:

a rikligt med saliv i munnen

o andningssvarigheter

a hosta

o cyanosattacker (nedsatt syresattning av blodet)

a forsok att rensuga magsacken misslyckas

-Réntgen pa hemorten faststéller diagnosen. Luft i mag-tarmkanalen
verifierar att det finns en fistel till luftstrupen. Né&r foraldrar och barn
kommer till oss har vi forberett mottagandet utifran bl a den rapport vi
har fatt fran hemsjukhuset och det vardprogram vi arbetat efter i flera
ar nar det galler barn med esofagusatresi. | omhéandertagandet ingar da
ocksa eftervard for mamman.

Pa avdelningen informeras fordldrarna om vad som kommer att ske
med barnet den ndrmaste tiden.

-Omhandertagandet beror pa hur barnet mar. En del barn behdver
ligga i kuvés, andra i vattensang eller vanlig sang. Vi ser till att hu-
vudanden &r upphojd sa att inte magsaft hamnar i lungorna. Barnet har
en sond via né&san ned till det 6vre segmentet med kontinuerligt sug,
samt far syrgas vid behov.

| det forsta omhandertagandet av barnet ingar

a kontinuerlig kontroll av syrgasmattnaden i blodet, med hjélp av pul-
soximeter

a kontroll av puls och andningsfrekvens

o matning av bukomfanget (indikerar eventuell luft i mage/tarmar)

g urinmatning
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o méatning av vikt, langd och huvudomfang (om ej gjorts pa hemorten)
-Barnet svalter och far vatskedropp. Vi tar prover, bl a PKU.

Fore operation gors esofagusrontgen, lungréntgen och undersékning
av hjarta, hjarna och njurar med hjalp av ultraljud.

Om barnet har s k "long-gap”, d v s langt avstand mellan 6vre och
nedre matstrupssegmenten, kravs tva operationer.

-Efter operationerna far foraldrarna lara sig att suga sitt barn och skota
all annan omvardnad, vilket innebéar ett mycket stort ansvar.

Malin Leidzén och Marie-Louise Caruso informerade darefter detalje-
rat om omvardnaden efter operation med bl a dran, andning och nutri-
tion, oral stimulering, munmassage, smarta och Gvrig specialistvard
som kan bli aktuell, t ex sjukgymnastik, andningsgymnastik, logoped-
hjélp, dietist, tandlakare.

-Patientansvarig sjukskoterska och barnsjukskoterskan uppréattar indi-
viduella vardplaner for varje barn utifran deras och féraldrarnas be-
hov. Har ingar bl a lakarsamtal, vardkonferenser, kuratorkontakt och
eventuella hjalpmedel.

En stor del av omvardnaden av barn med esofagusatresi dgnas at tva
omraden;

g nutrition, t ex nar det géaller amning, mat via munnen, ventrikel-
sond, gastrostomi, matpump, krékningar

a luftvagar, t ex néar det galler slem, sugningar, inhalationer, sjuk-
gymnastik, hosta

Dietist Karina Jonsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg, informerade om nutritionsbehandling vid esofagusatresi.
-Syftet med nutritionsbehandlingen &r att tillgodose varje barns ener-
gi- och néringsbehov, vilket &r en viktig forutsattning for tillvéxt och
psykosocial halsa. Till hjalp for att uppna detta mal har vi barnets
langd- och viktkurva, kosthistorik, kostberédkningsprogram och kost-
registrering. Inte sallan kommer barn till mig pa remiss darfor att de
inte gar upp i vikt.

Mat bestdr av fett, kolhydrater och protein. Forutom dessa tre nar-
ingsamnen/energikallor behover kroppen ocksa vitaminer, mineraler
och vatten.

-En del @mnen har flera funktioner, exempelvis fett, som ger energi,
men som ocksa behovs for att kroppen ska kunna ta upp fettlosliga
vitaminer, sa Karina Jonsson.
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Energifordelningen bor pa ett ungefar vara:

0-6 man
Protein 7-10 %
Fett 40-55 %

Kolhydrater 35-55 %

1-3ér
Protein 10-15 %
Fett 30-35 %

Kolhydrater 50-55 %

Energibehovet beréknas efter

o alder

a kon

a vikt

a fysisk aktivitet

o onskad viktuppgang/viktnedgang

a eventuell sjukdom

-Det finns tabeller for rekommenderat energiintag (i kalorier= ett matt
pa energi) for flickor och pojkar i olika aldrar. Déarefter far man lagga
till energi om barnet ar extra rorligt barnet ar, har en sjukdom eller
om man onskar viktuppgang.

Barns rekommenderade vatskebehov finns ocksa i tabellform och da
beraknat utifran alder och kroppsvikt.

Karina Jonsson menade att det finns mycket man kan gdra nar det
galler att paverka energiintaget, exempelvis genom:

o att andra i maltidsordningen (ex lagga till mellanmal eller ge forsta
malet tidigare pa morgonen)

a livsmedelsval

a berikning av maten

a konsistensanpassa maten

a behandla férstoppning

o ge mat i sond

Karina Jonsson informerade darefter om val av mat, berikning och
berikningsprodukter. Om man inte lyckas uppna onskvart resultat ge-
nom dessa atgarder finns det fordelar med att ge mat genom sond.

-Barnets behov av energi och néringsamnen tillgodoses och det avlas-
tar foraldrar och barn sa att man slipper orimligt langa maltider och
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tjat om mat. Barnet kan sjalv valja vad det vill &a genom munnen,
eftersom det &r latt att komplettera energi- och naringsbehovet genom
sonden.

Nar det géller val av sondprodukt bor man gora det utifran barnets
alder, vikt, langd, mal for tillvaxt, eventuella restriktioner for enskilda
naringsamnen eller vétskevolymer, sjukdom och sondens placering.
-Det &r skillnad pa produkterna nar det galler energitathet, protein-
kalla, fett, vitaminer och mineraler, fiberinnehall och smak, sa Karina
Jonsson.

Sondnéringen kan ges med spruta eller matpump och antingen vara
uppdelad pa maltider med stérre mangd per tillfalle eller ges kontinu-
erligt under exempelvis 16-24 timmar/dygn.

Komplikationer av sondmatning kan férekomma i form av illamaen-
de, krakningar, utspand buk, reflux, forstoppning, diarré, 6dem och
magknip.

o Reflux kan atgardas med hjalp av fortjockningspreparat, genom att
minska matningshastigheten, anvanda nattpump, opereras eller att
man matar enbart i sittande stéllning.

o [llamaende och krakningar kan ocksa bero pa for hog matningshas-
tighet, for stor méngd och/eller for hég koncentration av sondproduk-
ten

o Forstoppning, som kan bero pa for lite vétska och for lagt fiberinne-
hall, kan atgéardas med fiberrik valling och lakemedel

o Diarré, som kan bero pa for hog hastighet, 6verkanslighet mot pro-
dukten, kall sondnéring, dalig hygien, kan atgardas med minskad mat-
ningshastighet, byte av sondprodukt, forsiktig uppvarmning och béttre
hygien.

Det kan ta lang tid innan barnet ater vanlig mat helt sjalv.
-Det &r viktigt att barnet sitter med vid matbordet och far smakportio-

ner av mat via munnen. Smakportionerna bor introduceras i den takt
barnet klarar av olika konsistenser, sa Karina Jonsson.

Filip kan ata mer och mer vanlig mat. Sonden tas bort

Sonden som Filip hade kvar tills han var fyra ar gammal begréansade
hans rorelsefrihet rejalt.
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-Han blev genom den valdigt bunden till mig. Vid tva ars alder borja-
de vi forsoka ge honom valling genom munnen. Ibland gick det bra,
ibland samre med atféljande refluxer. Langsamt markte vi anda en
viss forbattring. Vi kunde ge honom mer och mer mat genom munnen
och nar han var tre ar borjade vi ge honom purémat, sager Annika.

Né&r sonden togs bort blev Filip alltmer sjélvstandig.

-Men problemen med matningen fortsatte, till och med finmalen kott-
fars kunde sétta sig i halsen och orsaka krakningar. Under flera ars tid
gjorde man ett otal vidgningar av Filips matstrupe, ungefar en gang i
manaden. Men matstrupen atertog varje gang sin tranga form. Det var
forst nar man pa ett annat sjukhus bérjade dilatera (vidga) en gang i
veckan under tio veckor i foljd som matstrupen darefter behdll sin lite
storre form, sdger Bo.

Munmotorik och atutveckling

Logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center, Goteborg, informerade 1998
(uppdaterad 2005) om munmotorik och atutveckling.

-Munnen och omradet kring munnen &r en mycket viktig del av krop-
pen. Exempel pa funktioner i och kring munnen ar andning, naringsin-
tag, tal och ickeverbal kommunikation, t ex mimik. Omradet har en
mycket komplicerad anatomi och muskulatur och minsta stérning kan
leda till problem, sa Lotta Sjégreen.

Redan i munhalan bearbetas den mat vi ater. Ett komplicerat samarbe-
te mellan olika muskelgrupper resulterar i att maten tuggas, blandas
med saliv och svaljs.

-Olika ventiler stangs for att forhindra att maten kommer ner i luftva-
garna.

Spadbarnets sug- och svéljfunktion skiljer sig pa flera satt fran den
vuxnes. Det lilla barnet kan exempelvis andas och ata pa samma gang
och danda ha val skyddade andningsvagar. Svéljningsmonstret andras
sedan successivt nar barnet vaxer.

Nar man kraks star alla luftvagar 6ppna. Darmed finns en risk att man
far upp maginnehall i nasan och dven ner i luftvagarna.

-Redan i fosterlivet tranar barnet reflexmassigt de olika funktionerna
genom att svalja fostervatten.
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Lotta Sjogreen informerade sedan om den normala atutvecklingens
olika stadier samt hur orala reflexer sasom sok-, sug-, svalj-, krak-,
bit- och tungreflexer styrs av olika kranialnerver i nervsystemet.

-Vid tva-tre ars alder klarar barnet normalt att tugga det mesta sasom
kott, frukt och raa gronsaker. Det ar bl a resultatet av viktiga erfaren-
heter av lite grovre mat tidigt, ofta redan fore ett ars alder. Men for
manga av era barn ar det svart att svalja lite grovre kost. For att de
skall fa erfarenheter som &r viktiga for atutvecklingen kan man tanka
sig att de far trana att tugga viss mat och sedan lata bli att svélja. Det
ar t ex mojligt att goéra “tuggknyten” med &pplebitar och liknande i
pasar av gasvav. Det kan ge en bra traning och viktiga erfarenheter for
barn med esofagustaresi som behdver kunna tugga extra bra.

Det kravs en mycket avancerad finmotorik for att tugga, lara sig flytta
tuggan runt i munnen, forma lagom stora tuggor, svélja och att hantera
en situation ndr man satter i halsen.

Nagra av de vanligaste orofaciala problemen som era barn har ar for-
samrad peristaltik (den nedatriktade rérelsen i matstrupen) och trang
passage i matstrupen vilket gor att maten fastnar och barnen kraks.
-Barnen kanske inte bara har svart att svélja, det gor kanske ont ocksa.
Peristaltiken kan vara omvénd, vilket leder till mer krékningar.

For barn med at- och svaljsvarigheter innebar matsituationen ofta na-
got negativt. En del barn med atstorningar forlorar kopplingen mellan
hunger och att ata och forknippar istallet krakningar med att &ta.

-De héar barnen kanner sig da latt valdigt pressade i atsituationen. Det
galler i sadana lagen att pa olika satt forséka bygga upp en ny motiva-
tion for att 4ta och har kan andra barn pa t ex ett daghem vara till god
hjalp.

Idag vet man att barn som inte &ter via munnen, utan far maten genom
sond eller knapp pa magen, snabbt utvecklar en 6verkanslighet i mun-
nen.

-Det racker med ett uppehall pa en vecka for att ge problem. Vad ska
man da gora som foralder? Jag tycker inte att man passivt ska avvakta
utvecklingen. Det finns enkla massageprogram som gar ut pa att man
successivt far barnet att tolerera beréring i och kring munnen. Man
kan ocksa trana barnet att acceptera olika smaker.

Lotta Sjogreen foreslog en del forebyggande atgarder for att forhindra
att problemen blir alltfor stora.
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-Tuggtréning &r ett satt, massageprogrammet, som jag redan ndmnt, ar
ett annat. Dessutom tror jag att man ska undvika att tjata pa barnet att
ata. Det ar viktigt att forsoka gora matsituationen sa trevlig som moj-
ligt sa att den upplevs som nagot roligt och stimulerande av alla famil-
jemedlemmar, dven om det ar mycket svart. En strategi kan vara att
lata barnet vara med och laga maten och sedan &ta sjalv, dven om det
blir lite kladdigt. Atande bér vara nagonting mycket mer an att bara
ata.

Uppfolining av esofagusatresier, en langtidsstudie

Overlakare Madeleine Montgomery, Ersta sjukhus, Stockholm, infor-
merade om en avhandling som handlar om esofagusatresiopererade
patienter i Stockholm.

a | den ena studien ingick 110 opererade patienter fodda 1971-1987,
66 var pojkar och 44 flickor
o Fodelsevikten varierade fran 1420 gr till 4120 gr och genomsnitts-
aldern vid fodseln var 38 veckor.
a 79 patienter hade andra missbildningar férutom esofagusatresin och
vanligast var hjart- och skelettmissbildningar
a Daddligheten efter operationen var 12 % for hela gruppen och 45 %
for de barn som hade en fodelsevikt understigande 1800 gr. Tio
dddsfall var refluxrelaterade
o Nastan samtliga hade svéljningsproblem som forbattrades efterhand
o Nastan samtliga hade luftvagsinflammationer, som forsvann
hos de flesta efterhand, men inte hos alla
a 30-60 % hade reflux och inflammationer i matstrupen p g a reflux
-Manga hade lungkomplikationer, trakeomalaci och stérd rorlighet i
matstrupen, sa Madeleine Montgomery.

En langtidsuppfoljning gjordes1992 pa 18 patienter nar de var 8-21 ar

gamla (opererade 1971-84). Dessa fick fylla i ett frageformular och

undersoktes darefter. Resultaten av den unders6kningen visade da att:

a 9 st hade svaljningsproblem, mestadels latta besvar

a 11 st hade astma eller bronkit

a 9 st hade reflux

o 13 av 18 patienter hade sankt lungfunktion, pavisad med spirometri

a arbetsprover och blodgaser var normala hos de flesta

a rontgenundersdkning av 15 patienter visade att samtliga hade en
stord rorlighet i matstrupen (peristaltikstorning)
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a 7/15 hade striktur, varav 3 patienter hade uttalad fortréngning med
svaljningsbesvar

@ en manometri /pH-méatning med 13 patienter visade att

a 3/13 hade forhojt pH (forhojt refluxindex mer an 5 %)

a 13/13 hade stord motilitet (rorlighet)

| en annan studie har svaljningsfunktionen ocksa undersokts hos 11
vuxna patienter (23-40 ar) som opererats for esofagusatresi som ny-
fodda. Den undersokningen visade att

o 8/11 hade latta till mattliga svéljningshesvar

a 3/11 hade inga svéljningsbesvar

2 6/11 hade reflux

@ 9/11 hade astma

-Detta visade att alla problem inte "véaxer” bort. Manga av patienterna
med kvarstaende problem bor darfor foljas aven upp i vuxen alder, sa
Madeleine Montgomery

Efter den intensiva dilateringsperioden blev det nagot lattare for Filip
att dta och efterhand kunde han &ta mer och mer vanlig mat.

-Det innebar inte att vi kunde sluta finhacka och pressa maten. Sma
artor eller hela majskorn kunde fastna i halsen och ge stora problem
och s ar det &n idag, sager Annika.

Nar Filip borjade skolan fick han sma portioner specialmat ofta och
hjélp av en assistent under luncherna.

-Han at oftast bara en halv portion, men behévde dnda dubbelt sa lang
tid att 4ta som sina kamrater, sager Bo.

Efterhand blev det problem med manga byten av assistenter som alla
var daligt insatta i de problem Filip hade.

Emellanat har Filip fatt kosttillagg men bade Annika och Bo &r osakra
pa om det alltid varit tillrackligt.

-Vi har ocksa berikat maten med smor och gradde sa ofta vi kunnat.
Dagligen ger vi Filip ndringsdryck med olika vitaminer, eftersom han
sa gott som aldrig ater nagon frukt och sallan nagra grénsaker, sager
Bo.
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Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Gunilla Klingberg, logoped Lotta Sjogreen och tand-
skoterska/koordinator Pia Dornerds, Mun-H-Center, Goteborg, infor-
merade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center, som &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for séllsynta diagnoser, samlar och dokumenterar kunska-
per om munnen och munnens funktioner, samt erbjuder information,
utbildning, handledning, konsultation och behandling.

Foraldrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformular om barnets tandvard
och munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik och
munhélsa.

Gunilla Klingberg och Lotta Sjogreen gjorde en 6versiktlig undersok-
ning av barnens munférhallanden. Saval observationerna vid under-
sokningen som uppgifterna i frageformularet dokumenteras i en data-
bas pa Mun-H-Center.

-Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess
funktioner vid séllsynta tillstand och sjukdomar.

Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om-
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis eso-
fagusatresi.

Manga av barnen med esofagusatresi har stora problem med att tugga
och svilja. Av de barn som varit pd Agrenskas familjeveckor har half-
ten problem med krékningar och matvagran och en tredjedel har
"knapp”. Atproblemen kan ha flera orsaker, exempelvis:

o nedsatt motorik och trangt i matstrupen

o gastroesofageal reflux (aterflode av maginnehall till matstrupen)

o illamaende, krakningar och kvéljningsbesvar

o andningssvarigheter

o paverkat allmantillstand

a forsenad/stord atutveckling

Lotta Sjogreen foreslog en del forebyggande och stimulerande atgar-
der for att hjalpa barnen komma vidare i sin atutveckling i form av
munleksaker, munmassage och oralmotoriska traningsprogram for att
starka munmuskler och tuggférmaga.
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Barn som har stora svarigheter att 6verga fran sondmatning till att ata
via munnen kan ibland behdva specifik attraning i form av atskola.
-Logopeder kan hjalpa till att 1dgga upp ett individuellt trdningspro-
gram for barnet.

Bade atsvarigheter och krakningar kan oka risken for karies (hal i tan-
derna) och tandkoéttsinflammationer.

-Det ar darfor viktigt att barn med esofagusatresi tidigt far kontakt
med tandvarden for forstarkt férebyggande vard och munhélsoinfor-
mation. Det &r bra om man redan tidigt kan fa in tandborstning som en
daglig rutin. I manga fall ar det lampligt att barnet remitteras till spe-
cialist i barntandvard, s k pedodontist, for bedomning och planering av
behandlingsinsatser. Pedodontisten har ofta ett ndara samarbete med
barnlakare och ingar i oralmotoriska team i landstinget.

Sjukskdterska Andreas Tallborn, Agrenska, informerade om syskon-
rollen.

-Vi har pa Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen ar i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfor, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn.

Foljande ar exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-
konsamtalen:

a att bli ”sedd” for den man &r och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa
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-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrammande an det som &r

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap ar en “nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjalpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behova ké&nna rédsla, kdnna sig hotad eller utsatt

@ att kunna ha kamrater hemma

-Inte séallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, krankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, néar fordldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kanner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn.

| slutet pa familjeveckan informeras foraldrarna allmant om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som foraldrar kan forhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de ndamnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstallelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.

Foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med atsvarigheter

Psykolog Inga Lundblad, Barn- och ungdomshabiliteringen i Umea,
redovisade 1998 (uppdaterad 2005) resultat av djupintervjuer med
foraldrar som har barn med &tsvarigheter.

-Jag har arbetat tillsammans med dr Maggi Wendelius och en logoped
i ett projekt med inriktning pa barn med olika &tstérningar. Barnen har
haft det gemensamt att storningarna orsakats av nagot organiskt fel, sa
Inga Lundblad.
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Atproblem har i det har fallet definierats som foljer:
o barnet far inte i sig tillrackligt med naring

a barnet &ter ensidig kost

a barnet har beteendeproblem

-En slutsats av arbetet &r att det &r mycket starka k&nslor med i bil-
den, framfor allt hos fordldrar och barnpersonal, nér ett barn inte ater,
sa Inga Lundblad.

Som redan namnts i kapitlet Maten och maltiden har maten inte bara
stor betydelse for vara grundlaggande behov, dven en rad psykosociala
behov tillgodoses med hjélp av mat.

-Men det kan ocksa bli s& att maten blir en fiende, t ex nar nagot inte
fungerar som forvantat och dar kontroll, smarta och angest istéllet
ingar.

For det lilla spddbarnet innebdr maten det forsta samspelet med mo-
dern och ett test pa hur det fungerar.

-Barnets signaler satter igang foraldrarna sa att de blir mer aktiva med
att ge trygghet, varme och mat. Sarskilt mamman férknippas starkt
med mat. Blir det da nagot som inte “stammer” startar en bade medve-
ten och omedveten kéansla dar man ifragasatter sig sjalv som foralder,
sa Inga Lundblad.

Det bemotande foraldrar far i en krissituation, t ex nar ett barn inte
ater, ar av storsta betydelse.

-Det racker inte bara med kunskaper om problemen, féréldrarna beho-
ver ocksa en medmanniska som ar lyhord for de kanslor som finns
med i bilden. Om samspelet mellan t ex mamma och barn “gar fel”
kan det knécka den tryggaste mamma. Mamma och mat hor ihop, men
aven papporna blir valdigt oroliga nar barnet inte ater.

Hur man reagerar pa olika problem hos det lilla barnet ar mycket indi-
viduellt.

-En del grater otrostligt, andra springer i skogen. Ingenting ar i det har
fallet ratt eller fel.

| projektet har Inga Lundblad och hennes kollegor tréffat och djupin-

tervjuat tio foréldrapar om vad som hander nér barnets atande inte
fungerar.

Nyhetsbrev nr 247 © Agrenska 2005 25



Esofagusatresi

-1 litteraturen finns det néstan ingenting alls att l&sa om foréldrars re-
aktioner. Det som finns skrivet har i huvudsak en medicinsk inriktning
och handlar nastan inte alls om foraldrarnas syn pa problemen.

Intervjuerna med foréldrarna har skrivits ut ordagrant. Darefter har

man arbetat med att finna vissa nyckelord som tema. Syftet med arbe-

tet har varit

o att 6ka kunskapen om familjernas situation dér det finns barn med
atstorningar

o att 0ka kunskapen om familjens behov av stod

o att identifiera riskfaktorer som forstarker eller vidmakthaller atstor-
ningar hos barn.

-Hur trygg man én kanner sig kommer man i gungning om barnet inte
ater och man kan kanna bade ilska och vanmakt. Detta sager jag som
motivering till varfor vi letar efter riskfaktorer som kan forstarka en
atstorning.

Av de tio utvalda familjerna hade tre familjer barn med nagon syn-
dromdiagnos, tre med cerebral pares, tre med oklar diagnos och en
med ryggmargsbrack. Av barnen hade atta haft nassond, fyra gastros-
tomi. Tva barn hade beteendestorningar och ett enbart sond och ingen
naturlig matning alls.

De olika teman som kommit fram var foljande:

a upplevelser och beskrivning av matsituationen, bakgrund, problem,
behovet av stod

a upplevelser av barnets temperament

o framtida 6nskemal och férhoppningar

Bada foraldrarna bjods in till intervjuerna. | fyra fall kom bada, i fem
bara mamman och i ett bara pappan. | samtliga familjer hade mat-
problemen varit dominerande under lang tid. | samtliga familjer hade
problemen borjat i ett tidigt skede p g a en organisk skada.

Konsekvenser for foraldrarna av barnets atsvarigheter, enligt rappor-
ten:

a kanslor av stress och oro i matsituationen, oro for barnets dverlev-
nad, lattnad med sond, dock inte ndssond.

-Att ndrma sig barnets mun med sked eller hander var ett stort pro-
blem. Svarigheterna vid 6vergangen till fast foda var stora.

o ensamhet och 6vergivenhet, motstridiga rad av slékt och vanner,
manga moten med personal som varit daligt insatta i problematiken
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o trotthet och uppgivenhet, all kraft gar till att mata barnet, aven natte-
tid, langa maltider, manga ratter

o inte duga som foraldrar, sjalvforakt, tvivel pa sin egen formaga som
foralder, tvivel pa sin egen kansla for vad som ar ratt och fel

o skuldkanslor, "mitt fel”, aven om det finns en orsak fran borjan.
-Ibland finns det ingen orsak att peka pa vilket leder till a&nnu storre
skuldkanslor, sa Inga Lundblad.

7”7 N

o ilska, "forbjuden ilska”, ”jag var arg pa allt och alla”, tvang, Gver-
grepp

@ att kdnna sig avvisad, ”han véande bort huvudet och kréktes” (en
mamma)

o social isolering, manga praktiska problem, ej kunna ga bort, ej bjuda
hem sl&kt och vanner

o svarigheter att slappa barnet, svart att lamna till daghem

Konsekvenser for barnet:
o negativa maltider
o mat=obehag=smarta
a kopplingen hunger-mat ar stord
a berdring av ansiktet ger obehag
o negativa erfarenheter av att ha saker i munnen
o fordrojd eller forsenad sprakutveckling
hos en del
-Till sist finns det risk for att familjen hamnar i en ond cirkel dér pro-
blemen vidmakthalls och forstarks och dar det inte finns nagra medi-
cinska hinder langre. Psykosociala faktorer leder till negativt laddade
maltider.

Onskemal/forvintningar:

o att sjukvardspersonalen &r lyhord och intresserad

a tidig utredning

a psykologstdd

o att ndgon annan samordnar kontakter

o att fa traffa andra foraldrar med barn som ocksa har étstor-
ningar

a medicinsk uppféljning

a hjalp med att informera daghemspersonal

a kontinuitet i assistent- och extra stod

a stod och avlastning

a hopp om en férbattrad matsituation

-Sammanfattningsvis kan man séga att de flesta foréldrar saknar stod,
de har en mycket tung vardag och skuldkéanslorna &r sarskilt uttalade
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hos mammorna. Matproblemen har dominerat familjesituationen un-
der lang tid.

Utifran rapporten vill Inga Lundblad ge foraldrarna foljande rad:

o forsok fa foraldrastod

o forsok skapa en positiv atmosfar vid maltiderna

o undvik till varje pris tvangsmatning

a ge barnet den mat det tycker om

o glom principer, viktigast att fa igang lusten for mat

o diskutera inte mat eller atande vid maltiderna

o |t barnet ata med andra kamrater

a forsok att tidigt ge barnet oromotorisk stimulans, d v s stimule-
ra muskler och kénseln runt och i munnen

a forebyggande tidig introduktion av fast foda

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med
boken, som egentligen &r ett arbetsmaterial som foéréldrarna fyller i
med uppgifter, ar att underlatta for féraldrarna i kontakten med sjuk-
varden, kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer
i kontakt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade foéraldrar-
na kan innehalla

a personliga uppgifter, namn, fdédelsedatum, foto, grunddiagnos,
tillaggsdiagnos, overkanslighet, kommunikationsmetod, 6vriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

a barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordine-
rat dem, hur de ska intas, mm

a barnets mat, vad barnet ater/inte &ter, hur mycket, mag-tarm-
problem

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrédor, sdng, sangutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
gora/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler foton,
0sv
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-Barnens Bok har jag tankt mig som en l&nk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad foréaldrarna vill férmedla och istéllet for att sjalva alltid behdva
beratta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de dverlamna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet ar och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte ar nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sager Astrid Emker.

FOreningsinformation

En representant for, Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka (RMT),
Stockholm, informerade om férbundet och arbetsgruppen for esofagu-
satresi.

-Efter en familjevistelse pa Agrenska 1993 bestdmde ett antal familjer
att bilda en forening for esofagusatresi. Foreningen tog kontakt med
RMT och efter forhandlingar beslutades det att féreningen skulle bli
en arbetsgrupp inom RMT.
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I RMT finns medlemmar med manga olika sjukdomar férutom esofa-
gusatresi t ex ulcerds colit, forstoppning, magsar, colon irritabele mm.
-Aven om det & mycket som skiljer de olika diagnosgrupperna at, ar
det ocksa mycket som forenar, bl a att sjukdomen inte syns utanpa.

Sedan arbetsgruppen for esofagusatresi startade har man lagt ner
mycket arbete pa att forbattra informationen om esofagusatresi i sam-
héllet. Bl a har gruppen arbetat fram en informationsbroschyr som
sedan skickats ut till alla forlossningskliniker i hela landet.

-Vi arbetar ocksa med att ordna familjetraffar, kurser och utbildningar.

Den som vill ha kontakt med arbetsgruppen for esofagusatresi eller
med andra foréldrar med barn som har esofagusatresi kan vénda sig
RMT:

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka

Box 20054

104 60 Stockholm

Tel: 08- 642 42 00

Mer information om RMT finns pa deras hemsida:
WWW.magotarm.se

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om samhéllets stod
och inledde med att informera om lagstiftning for alla (Lagen om
allman forsakring, Socialtjanstlagen, Hélso- och sjukvardslagen, Skol-
lagen), och LSS (Lagen om stod och service till vissa funktionshind-
rade) som kom 1994,

-Ju mer stéd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behdver desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for foraldrarna att ta reda pa vilken hjélp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
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bésta man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar déar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att verklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

a Forvaltningslagen, AFL-lagen om allman forsékring.

Darutdver finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som ar en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stéd. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De &r mer resonerande och Gvergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man andrar standigt i lagarna och inte
sdllan far dessa andringar “dominoeffekt”, andra lagar férandras utan
att detta framgar tydligt. Bast ar det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har fragorna, t ex ndgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS ar en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Avsi-
ketn med LSS ér att ge manniskor med funktionshinder mdéjlighet att
leva som andra. Ansokan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.
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LSS &r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsféringen och omfattande behov av stéd och
service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avldsarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i1 familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stoéd och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man anséker om stéd och hjalp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som ansokande foraldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig n6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan overklaga det om ni inte &r nojda.
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Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd fran sam-
hallet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stod. Den heter "Rattig-
heter/mdéjligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran

forsékringskassan”, sa Anna Lindfors.
Information frAn Forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsékringskassan, Gaéteborg, in-
formerade om de ekonomiska stéd familjer som har barn med funk-
tionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handi-
kappersattning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foréldra-
penning.

-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav ar att den sarskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (98 500 kr/ar,
2005), tre fjardedels (73 875), halvt (49 250) och en fjardedels
(24 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
méanna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att anséka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjalp med per-
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sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det galler barn maste dess behov av hjalp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. For dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foréaldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Agneta Ljungwall-Bergstrand.

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.sos.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sallsynta funktionshinder
internetadress: www.frambu.no

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

(har krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjélpa till med)

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./
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OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man)
Internetadress: wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlédkare Lars-Goran Friberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Bill Hesselmar

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Bengt Karpe
Karolinska Universitetssjukhuset
Q3:03

171 76 Stockholm

Tel: 031- 51 77 00 00

Overlédkare Einar Arnbjérnsson
USIL

221 85 Lund

Tel: 046- 17 10 00

Overlakare Arne Linder
Akademiska sjukhuset
751 85 Uppsala

Tel: 018-611 00 00

Overlikare Madeleine Montgomery
Ersta sjukhus

116 91 Stockholm

Tel: 08- 714 61 00

Barnsjukskoterska Malin Leidzén

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Barnsjukskadterska Marie-Louise Caruso
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Dietist Karina Jonsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Logoped Lotta Sjogreen
overtandlékare Gunilla Klingberg
tandskoterska Pia Dornérus
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Sjukskoterska Andreas Tallborn
specialpedagog Astrid Emker
socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Psykolog Inga Lundblad
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umea

Tel: 090- 10 10 00

Sjukskoterska Lotta Thomasson

SU/Sahlgrenska
413 45 Goteborg
Tel: 031- 342 10 00

Handl&ggare Agneta Ljungwall-Bergstrand
Forsakringskassan
405 12 Goteborg
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