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ATT GE SITT BARN MAT AREN
— GRUNDLAGGANDE INSTINKT
HOS ALLA FORALDRAR

Fran fodseln kretsar en stor del av den speciella relationen mellan foralder
och barn kring mat och naring. Varje stund pa dygnet du dgnar at att mata
ditt barn ar ett uttryck for karlek och omvérdnad, vilket skapar starka band.

h Att ha ett barn som har problem med maten, till exempel att barnet har svért
,f"'ﬁ = " att svalja och tugga, eller hela tiden kraks upp maten ar valdigt jobbigt och
det kan skapa oro. Ibland kan matstunden vara minst sagt talamodsprévande.

Mycket stor del av dagen gick at for att forsoka fa i honom
tillrackligt med naring. En maltid kunde latt ta uppat 2 tim-

mar och d& hade han and3 inte fatt i sig tillrackligt.

Ménga kanner att de skulle vilja hjalpa sitt barn annu mer for att barnet ska
faisig den naring det behover for att vaxa och ma bra.

Ingen kanner ditt barn béattre an du. Som foralder marker du minsta lilla for-
/ andring i barnets beteende, till exempel om barnet ar trottare eller kinkigare
an vanligt. Det ar naturligt att du som féralder kanner oro Gver hur ditt barn
/ egentligen mar nar det inte vill ta. Och visst kan man kénna sig hjalplos nar
\ man gor allt man kan for att barnet ska ma bra, sarskilt nar det galler maten,
och ingenting tycks hjalpa.

Jag bar jamt runt p& henne och standigt med en flaska i \ Jag if.réga.satte vilka mc'jjlighetfar som fanns, f<:3'r den har .
munnen. Alla tyckte att jag matade fér ofta och fér mycket. i matsituationen var allt annat &n normal, och jag var orolig
Andé fick hon i sig for litet! Och s8 kraktes hon konstant, s& ; och stressad for att f& i henne tillrackligt.

det lilla man lyckades fa i henne kom alltid upp. Kaskadkrékningar,
jamt. Man fick ha badhanddukar med sej vart man gick. Alla sade
att det skulle bli battre nar hon boérjade ata vanlig mat, men hon 4t
ingenting. Hon tog bara in en sked mat i munnen men svalde aldrig.
Och hon var alltid missnéjd och skrek.

Ménga foraldrar till barn som har svért att fa i sig tillrackligt med mat har
uttryckt ett behov av mer information. Darfor har Nutricia tillsammans med
foraldrar och vardpersonal tagit fram detta hafte, som vi hoppas kommer att
besvara en del av dina fragor.



Vi har tid att vara foraldrar och
umgas istallet for att vara tjatiga
matningsmaskiner. Vilmer har

mer ork och ar gladare och har tid for att
intressera sig for att l&ra och leva.

Kanske har du diskuterat problemen kring maten med vérdpersonalen eller
nagon van eller anhorig och fatt en del tips, rad och stéd under denna tid.

Du kanske ocksa har traffat eller hort talas om ndgon med liknande problem,
och som valt att prova pa sondmatning, &ven om du kanske inte vet om det
verkligen behovs.

Sondmatning ar ett alternativ, som ibland kommer pa tal nar ett barn har svart
att ata tillracklig mangd mat pé vanligt satt eller ifall maltiderna tar alltfor stor
del av dagen. Det ar viktigt att det ocksa finns tid for lek och avkoppling.

Ménga foraldrar som évervager alternativet sondmatning ar oroliga for att
barnet inte langre ska kunna dta med munnen. Dessutom kanner manga
oro éver att de berdvar barnet lyckan att njuta av manga olika sorters mat.

Manga &r ocksa oroliga for hur sondmatningen kommer att paverka
resten av familjen.

Det kanske kanns som att allt det fina &r slut. Men ofta kan sondmatningen
vara borjan pa nagot bra - en bérjan pa ett enklare liv, badde for dig och ditt
barn.

Ofta vill man veta mera och soéker information, som ibland kan vara svar
att hitta. Kontakta nutritionsteamet, sjukskoterska, dietist eller l&kare for att
stalla dina frégor.

Det naturliga bandet mellan dig och ditt barn kommer inte att férsvinna.
Valdigt ofta ar det sa att sondmatningen gor tillvaron enklare, och att det blir
tid 6ver for lek och andra aktiviteter.



FORALDRARS
TANKAR

Oavsett hur du har det just nu ska du veta att
manga foraldrar har gattigenom samma sak.
Har foljer tva berattelser fran andra som har varit
i en situation som kanske liknar din.

FREJAS BERATTELSE

Som bebis smaat hon jamt, men blev aldrig n6jd. Hon var nastan alltid miss-
nojd och grat och skrek. Nar Freja var 7 manader forstod man att hon var
sen i utvecklingen och att hon hade epilepsi. Dar borjade varan resa inom
sjukvarden med olika tester och lakarbesok.

Freja gick inte upp i vikt, hon fick olika mediciner och var ofta sjuk. Det gjorde
det svéart att fa i henne maten och hon gick inte upp i vikt och hon kraktes
ofta ocksa. Nar hon var 1,5 &r gammal fick hon en knapp p& magen och det
var som att ett berg togs bort frdn mina axlar!

Hon borjade antligen ga upp i vikt, och det kdndes som att hon for forsta
gangen blev métt och beldten. N6jd. Och hon bérjade utvecklas igen efter att
under flera méanader ha statt stilla manga ganger i utvecklingen.

JASMINES BERATTELSE

Jag hade ingen erfarenhet av sondmat. Min uppfattning var att det sag
véaldigt kliniskt och otackt ut. Vi var jattenojiga nar vi forst skulle fa knappen.
Hygien, risker, slang i magen... Jag tror att jag omedvetet drog ut pa ingrep-
pet sa lange det gick. Dels pa grund av sjélva ingreppet och vad det skulle
innebéra. Och sen att han skulle bli &nnu mera annorlunda och missa allt
vad det innebar att &ta med munnen. Eftersom vi kdmpade sa lange med
maten blev det dock en stor lattnad nér vi sdg hur mycket béattre han madde
av sondmaten.




VILKET BARN BEHOVER
SONDMATNING?

Att ett barn har svart att dta kan ha manga olika orsaker, till exempel att barnet
har svart att tugga, svalja eller kraks upp maten. Det kan leda till att barnet

inte far i sig den naring det behdver for att vaxa pa basta satt. Tillrackligt med
naring ger ditt barn forutsattningen att vaxa, utvecklas och tackla sjukdomar.

Sondmatning kan vara ett bra alternativ, eftersom det kan hjalpa barnet att
fa i sig tillrackligt med mat. Dessutom behover du inte vara orolig angdende
naringsinnehallet. Sondnéaring motsvarar "vanlig” mat och innehaller alla
dmnen som ett barn behdver for att vaxa och utvecklas och leka som vanligt
utifran sina egna forutsattningar.

VAD AR SONDMATNING?
HUR FUNGERARDET?

Rent naringsmaéssigt &r det ingen skillnad pa att tillfora kroppen mat genom
en gastrostomi direkt till magsacken eller genom att &ta pa vanligt satt.
Matsmaltningsprocessen ar precis densamma. Den enda skillnaden ar

att med sondmatning tillférs maten i flytande form direkt till magséacken

via en gastrostomi eller en sond, istéllet for genom munnen.

Om ditt barn har svart att tugga, svélja eller behalla maten kan sondmatning
helt enkelt betraktas som "ett annat séatt att 4ta”. Man kan, och bor dar det
ar mojligt, ocksa fortsatta att bade ata och dricka med munnen.

Det finns i huvudsak tva olika typer av sonder: en gastrostomi som placeras
i en 6ppning i bukvaggen eller en sond via nasan. Vilken metod som ar bast
for ditt barn avgors i samrad med barnets l&kare. | broschyren "Ett annat
satt att ta: Sondmatning - vad innebér det?” kan du ldsa mer om de olika
metoderna.

uppfattning - &r «Nar far dottern din borja &ta igen?» Vet

inte hur manga ganger jag har fatt den frdgan och behover
forklara att det inte finns ndgot slutdatum, utan det &r nér hon &ter
tillrackligt igen som vi kommer sluta ge sondmat. Det kdnns som
omgivningen har svart att forstd att man kan tappa lusten att ata.

, , En fraga som jag ofta far - som jag tycker ar en stor miss-




VAD INNEHALLER
SONDNARINGEN?

Vilken mat du ska ge ditt barn via gastrostomin och vad som &r lampligast
kommer att bestammas tillsammans med en dietist, lakare och sjukskoterska.

Det finns fardig sondnaring, eller sondmat som det ocksa kallas, som ar
specialanpassad for barn, for olika aldrar och behov. Dessa fardiga sondnéa-
ringar ar lattflytande och innehaller alla vitaminer, mineraler, kostfiber och
kalorier som ett barn behéver.

Ofta kan sondnéaringen kompletteras med vanlig mat, som barnet dter genom
munnen, eller genom att ge litet av den hemlagade maten i sonden. Fraga
din dietist vad som &r béast for ditt barn.

KAN MITT SONDMATADE BARN
FORTFARANDE ATA VIA MUNNEN?

Hur mycket mat som barnet kan fortséatta att &ta med munnen &r olika fran
barn till barn. Vissa barn ater som vanligt via munnen under dagen, och
kompletterar med sondnaring. Andra barn far sma mangder vanlig mat via
munnen eller sonden, som ett komplement till sondnéaringen. Pa s& sétt far
barnet njuta av smakerna och prova pé olika ratter och godsaker vid mat-
bordet tillsammans med resten av familjen. Den lukt, smak och beréring
som maten innebar hjalper ocksa barnets matsmaltning. R&dgoér med per-
sonalen om hur ditt barn kan ata.

VISSTEDUATT?

* | manga fall & det majligt att ge medicin via gastrostomi. Det har sina
fordelar eftersom vissa barn har svart att svélja medicin eller tycker
att medicinen smakar illa. Fraga lakaren om ditt barns mediciner ar
lampliga att ge via sonden.

» Du &ven kan ge ditt barn vatska genom sonden - vatten eller det
som ditt barn brukar dricka. Det &r ett bra satt att forebygga att
barnet blir uttorkat.

"
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HUR KOMMER VARDAGSLIVET

ATT PAVERKAS?

Manga foraldrar oroar sig Gver hur sondmatningen kommer att paverka
familjens vardag. Ofta ar det s& att vardagen underlattas av att oron for
barnets dtande forsvinner, och att tiden kan dgnas at annat, till exempel

att leka och gora utflykter.

nar vi var ute, och b
honom annorlunda..
den syns ju knappt.

-

Jag var radd for att
manniskor skulle se
Joels gast

Aron &r pigg och glad. (Vem kan vara det om man jamnt &r
hungrig och trétt av att standigt kdmpa med att forsoka &ta?)
Han far i sig den naring han behéver och allt som féljer med det.

VEM KOMMER JAG TRAFFA? ]
VILKET STOD FINNS INOM SJUKVARDEN?

Nar du ska fatta beslut om sondmatning kommer du att tillsammans med
|&kare och 6vrig vardpersonal diskutera vilken metod och vilka alternativ

som &r bast for ditt barn.

SJUKSKOTERSKAN
foljer upp och hjalper
till med det praktiska kring
barnets behandling. Ofta &r
sjukskaterskan specialinriktad
pa nutrition, dvs mat och
DIETISTEN naring.
ar specialist pa mat-
och naringsléra som
kommer att ge dig radgivning
om ditt barns kost och &r den
som utefter barnets behov
raknar ut vilken sondnéring
och annan mat ditt barn
behover.

LOGOPED EN
ar specialist pa rost-, tal-,
sprak- och svaljutveckling
som kommer att undersoka och
hjalpa ditt barn med kontroll
och eventuella problem som
ror munnen. ARBETSTERAPEUTER
OCH SJUKGYMNASTER
ar specialister pd barnets
rorelse och kan hjalpa ditt barn
med allt frén kontrollen av mun-
nen till hela kroppens rorelse
samt olika hjalpmedel vid
behoyv, till exempel stol
eller sittstallning.

KIRURGEN
ar den lakare som kommer att
utfora den operation da gas-
trostomin placeras.

LAKAREN
kan vara specialist inom
tex neurologi eller gastroente-
rologi (mage/tarm) och &r den
som &r medicinskt ansvarig
for barnets behandling.
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ANDRA FORALDRARS
ERFARENHETER AV SONDMATNING

EFTER
OPERATIONEN

, Det tog nagra veckor att lara sig allt, det &r en del
trixande i borjan och man ar valdigt radd att gora fel.

Antligen bérjade hon intressera sig fér omvarlden och blev

pigg nog att borja 6va pa att sitta och leka med leksaker.

, Jag fick mycket stod frén andra féraldrar som jag

traffade pa habiliteringen. Jag talade med andra
foraldrar pa natet hela tiden. Det finns dessutom manga
specialister; sjukskaterska, dietist och l&kare, som jag kan
tala med om det &r ndgot jag undrar Gver.

, Vivar oroliga for att gastrostomin skulle vara i vagen
och att Sara skulle leka med den och dra ut den. Men
den é&r faktiskt ganska val dold och nar vi gar ut s& syns det
inte att hon har en. Vi har l&rt Sara att vara férsiktig med
knappen, men arligt talat har det aldrig varit ndgot problem.

, Hon far sitta med vid bordet och garna titta pa oss

andra som ocksa ater och s& matar vi henne lite
grann med sked tills hon inte vill mer. Och sen far hon
resten av sin portion i slangen. Kampen och stressen éver
att forsoka f& henne att ata &r ju borta. Nu vet vi att hon far
naring sa nu ar det roligare att satta fram mat till henne
och hoppas pa att hon ska ata, men samtidigt veta att det
inte gor ndgot om hon inte vill.

NYAMATRATTER

, Vigar ofta till Lek & Buslandet, simhallen och liknande.

Man fér bara lov att tajma in och planera (uefter sond-
matningstiderna). Det &r inte alltid enkelt, fér hon ogillar att
sitta stilla. | borjan var jag valdigt nojjig och gav bara maten
hemma. Nu handlar det mest om att komma ihag att f&
med slang/spruta och sondnaring. N&r vi reser hemifran tar
vi ocksé alltid med en extra knapp ifall man maste byta.

, Viville verkligen att Sofia skulle fa prova pa nya mat-
rétter trots att hon sondmatades. Jag tror det &r viktigt

att hon far uppleva smaksensationer. Hon kanner sig sak-

rare nu. | borjan var hon lite orolig eftersom hon férknippade

mat med att bli sjuk. Vi provade ett litet annorlunda satt:

vi uppmuntrade henne att ta pa och lukta p&d maten, och sa

smaningom tog hon mod till sig och smakade pa den.

, Det fungerar som hemma. Skolan har alla «tillbe-

hor» som behdvs och nar ndgot &r slut ber de oss att
skicka med mera av det som saknas. De som hjalper till i
skolan kan hantera PEGen och allt runt denna. Om négon
slutar och en ny personal borjar sa l&ar den gamla persona-
len upp den nya.

, Vi har variti Thailand tre gdnger med knapp och
jag hade viss oro med hygien etc. Det har fungerat
jattebra. Se till att packa ner minst en extra knapp om ni
behover byta, slangar, ménga sprutor s& att man dagligen
byter sprutor osv. Vi hade med en egen vattenkokare
ocksé for att kunna koka sprutor pé hotellrummet.

Anmarkning: R&dgér om du &r oséker med vardpersonal om vilka aktiviteter och rutiner som
kan fungera bast for just er.
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Vivill rikta ett stort tack till alla foraldrar,
barn och vardpersonal som bidragit med
information och erfarenheter till denna guide.

Nutrini barnsondnaringar &r avsedda fér barn som
behdver hjalp med att sakerstélla sitt naringsintag.
Nutrini finns i olika varianter for olika aldrar och olika
naringsmassiga behov. Fér mer information, se
Barnsondmat.se. Nutrini kan forskrivas pa
livsmedelsanvisning till barn under 16 ar.

Broschyren &r framtagen av Nutricia. | materialet finns ocksa broschyren

uktion
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Ett annat satt att &ta - Praktiska rad vid sondmatning

Nutrini ar livsmedel for speciella medicinska andamal
och anvands i samrad med l&kare eller dietist.

Barnsondmat.se

- att leva med sondnéring, vardagstips och stod
nutricia.se o tel: 08-24 15 30
info.amnse@nutricia.se
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