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Povzetek

Motnje hranjenja in poziranja pri otroku so lahko posledica
nezrelosti, razli¢nih bolezni in okvar zivéevja, dihal, srca in
prebavil ter dejavnikov okolja. V primeru, da je zaradi teh
motenj ogrozeno zdravje otroka, je otroku, vsaj za prehodno
obdobje, potrebno vstaviti cevko za hranjenje. Ob izbolj$anju
zdravstvenega stanja in funkcijskih zmoznosti lahko cevko
odstranimo, pri ¢emer otrok lahko zavrne hranjenje skozi usta.
Za obravnavo takega otroka je potreben multidisciplinarni
pristop in sodelovanje starsev. V svetu poznamo ve¢ modelov.

Predstavljamo primer deklice, ki je ob prebolevanju ¢revesne-
ga vnetja v starosti devet mesecev potrebovala hranjenje
po hranilni cevki. Vse ostale bolezni so izkljucili. Ko so
tezave izzvenele, je zavrnila prehod s hranjenja po cevki
na hranjenje skozi usta. Deklica je bila rojena prezgodaj,
senzorno obcutljiva, z manj zrelo pozornostjo in specificni-
mi tezavami na podrocju govorno-jezikovne komunikacije.
V program stopenjske senzorne stimulacije za izboljSanje
vescine hranjenja se je prvi¢ vkljucila v starosti 16 mesecev.
V naslednjih osmih mesecih je tako napredovala pri spreje-
manju razli¢nih okusov in tekstur hrane, da smo se odlo¢ili
za program odvajanja od hranjenja po hranilni cevki. Kljucne
elemente multidisciplinarnega pristopa smo prenesli v nase
klini¢no okolje in v tritedenskem programu pri deklici uspesno
izpeljali prehod na polno hranjenje skozi usta.
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Abstract

Eating disorders in children can be caused by immaturity, various
diseases and disorders of the nervous system, respiratory system,
heart and gastrointestinal tract, and environmental factors. In
case of serious consequences for the child's health, the child, at
least for a transitional period, needs to be inserted a feeding tube.
With the improvement of health and functional capabilities, the
tube can be removed, but the child may refuse to feed through the
mouth. A multidisciplinary approach and parental involvement
is needed to treat such a child. Several models are known.

We present the case of a girl who needed to be fed through a
tube when she was recovering from intestinal inflammation at
the age of nine months. All other diseases were excluded. When
the problems subsided, she refused to switch from tube feeding
to mouth feeding. She was born prematurely, sensory sensitive,
with less mature attention and specific problems in the field of
speech-language communication. She joined the sensory oral
stimulation program for the first time at the age of 16 months. In
the following months, she made so much progress in accepting
different flavours and food structures that we decided to include
her into a feeding tube weaning program. We transferred the
key elements of the multidisciplinary approach to our clinical
praxis and successfully completed the transition of the girl to
full feeding through the mouth in a three-week program.
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Ob upostevanju Mednarodne klasifikacije funkcioniranja, zmanj-
Sane zmoznosti in zdravja (1) so Goday in sodelavci motnjo
hranjenja v otroStvu (angl. pediatric feeding disorder) opredelili
z naslednjimi diagnosti¢énimi merili (2): vnos hranil skozi usta je
neustrezen glede na starost, Ce traja ve¢ kot dva tedna in je lahko
posledica zdravstvenih tezav, motenj prehranjenosti, zmanjsanih
zmoznosti vnosa hrane v usta, obvladovanja grizljaja v ustih
in/ali poziranja ter psihosocialnih tezav; motnje niso posledica
pomanjkanja hrane ali odraz kulturnih norm, ki vplivajo na vnos
hrane.

Taksne tezave pri hranjenju se pojavljajo pri 25 % do 45 % sicer
zdravih otrok in pri 33 % do 80 % otrok z motnjami v razvoju
(3-5). Motnje so lahko posledica nezrelosti (nedono$encki),
razli¢nih bolezni in okvar ziv€evja (npr. cerebralna paraliza),
dihal, srca in prebavil ter dejavnikov okolja. Imajo lahko hude
posledice za otrokovo zdravje, razvoj in odnos med otrokom in
starSem (5). Med zgodnje in neposredne posledice hujsih moten;j
hranjenja in poziranja sodijo dehidracija in nedohranjenost otroka.
V taksnih primerih otrok potrebuje hranjenje po hranilni cevki
(nazogastri¢na sonda (NGS), perkutana endogastricna stoma
(PEQG) ali jejunostoma), kar mu omogoci zadostno koli¢ino hranil
in tekocine za uspevanje. Krom in sodelavci (6) so porocali, da
je bilo na Nizozemskem, v populaciji otrok, mlajsih od 17 let, v
obdobju od leta 2010 do 2014 kar od 83 do 92 na 100.000 tak$nih
otrok, ki so ve¢ kot dva tedna potrebovali hranjenje po hranilni
cevki. Ve€ kot 88 % teh otrok je imelo zdravstvene tezave, od
prirojenih anomalij (42 %), tezav v perinatalnem obdobju (38 %)
do bolezni zivcevja (16 %). Vecina je imela vstavljeno PEG, ena
tretjina NGS. Vecina starSev je poroc¢ala o tezavah ob hranjenju po
hranilni cevki, od bruhanja, do pomanjkanja apetita in izrazitega
zrelnega refleksa (6). Pogostost vstavitve cevke za hranjenje
ni vedno odvisna le od tezav pri hranjenju. Nanjo lahko vpliva
organizacija zdravstvenega sistema ter, po nasih izkusnjah, tudi
poucenost starSev o nevarnostih, ki jih lahko povzroéijo tezave pri
hranjenju in poZiranju in s tem povezano strinjanje, ki je potrebno
pred vstavitvijo cevke. Dahlseng in sodelavci (7) so tako porocali
o pogostosti hranjenja po PEG pri 1295 otrocih s cerebralno
paralizo (CP), starih od 6 mesecev do 11,7 leta, v Sestih evropskih
drzavah. Uporaba PEG med njimi je bila najvi§ja na zahodu
Svedske (22 %), najnizja pa na Portugalskem (6 %), v severni
Angliji (6 %) in na Islandiji (3 %). Razlika med obmocji je bila
vecja pri otrocih, ki so bili razvr$ceni v 4. in 5. stopnjo Sistema
za razvrscanje otrok s CP glede na grobe zmoznosti gibanja (angl.
Gross Motor Function Measure, GMFCS) (8).

Pri otroku, ki ima prehodne tezave s hranjenjem in poziranjem,
lahko ob izboljSanju zdravstvenega stanja, izboljSanju njegovih
vesCin sprejemanja hrane, obvladovanja grizljaja hrane v ustih
in varnega poziranja preidemo na hranjenje skozi usta. Ob tem
neredko naletimo na tezave, ko otrok tako hranjenje zavrne (ne-
gativno vedenje), oz. se pri hranjenju skozi usta pojavijo tezave,
kot je, na primer, siljenje na bruhanje ali bruhanje zaradi senzorne
preobcutljivosti in slabo pridobivanje telesne mase, kar vodi v
odvisnost otroka od hranjenja po hranilni cevki. Starsi so ob teh

tezavah zaskrbljeni, hranjenje otroka je zanje izredno stresno (9,
10). Otroci, ki hranilno cevko uporabljajo nekaj mesecev ali celo
let, so namre¢ prikraj$ani za izku$nje, ki jih potrebujejo za ucenje
hranjenja, kar lahko vodi v odvisnost od hranjenja po hranilni cevki
in pomembno vpliva na razvoj in zdravje otroka. Dolgotrajno
hranjenje s pomocjo hranilne cevke zavira tudi otrokovo notranjo
motivacijo za razvoj veséine hranjenja preko ust (11).

Protokoli odvajanja od hranjenja po hranilni
cevki

Odvisnost od hranjenja po hranilni cevki je nenamerna posledica
dolgotrajnega enteralnega hranjenja in je opredeljena kot aktivno
zavracanje hranjenja (ali pitja), pomanjkanje motivacije ali nezmo-
znost u¢enja ali odsotnost osnovnih ves¢in, potrebnih za hranjenje
po dolgotrajnem hranjenju po hranilni cevki (9, 12, 13). Otrok s
stabilnim zdravstvenim stanjem, ki nima tezav pri poziranju in
kljub temu ostaja odvisen od hranjenja po hranilni cevki ve¢ kot
tri mesece, za odvajanje od te oblike hranjenja potrebuje posebne
postopke in protokole. Odvajanje in vzpostavitev ucinkovitega
in varnega hranjenja skozi usta lahko traja od nekaj dni do nekaj
tednov ali celo mesecev in zato predstavlja velik izziv.

Ze Medhurstova je leta 2005 po pregledu literature menila, da
lahko natan¢no izdelani protokoli celostne terapevtske obravnave
pri zdravih nedono$enckih bolj olajSajo odvajanje od hranjenja
po hranilni cevki (angl. feeding tube weaning program) kot tra-
dicionalne metode ucenja hranjenja (14). Ob uporabi celostnega
terapevtskega protokola je prehod na polno hranjenje skozi usta
hitrejsi, skrajSa se Cas potrebnega bolnisni¢nega zdravljenja.
Brownova glede na lastne klini¢ne izkusnje in podatke iz literature
meni, da je odvisnost od hranjenja po hranilni cevki ve¢dimenzi-
onalen in zapleten problem, ki izvira iz pomanjkljivih zmoznosti
sprejemanja grizljaja hrane ali pozirka tekocCine, obvladovanja
grizljaja v ustih in varnega poziranja, telesnega neugodja ali
bolec¢ine ob hranjenju, pridobljenega negativnega vedenja ob
hranjenju (zavracanja hranjenja), predstav o hranjenju, tveganju za
zdravje in prehranjenost otroka ter povecanega stresa druzine (15).
Star$i se lahko zaradi strahu, da otrok ne bo pojedel dovolj,
zateCejo k neustreznim strategijam, kot so hranjenje na silo,
podaljSevanje ¢asa hranjenja, sprejemanje otrokove izbire, da se
hrani le z doloceno vrsto priljubljene hrane, kar na koncu le ojaci
negativno vedenje otroka med obrokom (5, 16). Najbolj u¢inkovit
terapevtski pristop je zato tisti, ki vkljucuje multidisciplinarno
skupino strokovnjakov, ki lahko oceni vse dejavnike, ki vplivajo
na proces hranjenja in jih v terapevtskem programu tudi omili
ali odpravi (Tabela 1).

Tudi Edvardsova je v pregledu literature povzela, da program
odvajanja otrok od hranjenja po hranilni cevki zahteva multidi-
sciplinarni timski pristop, ki omogoca razreSevanje vprasanj o
urniku hranjenja, vplivih hranjenja po cevki na razvoj cutilnih
sistemov in procesiranja drazljajev, obravnave bolecine ali slabosti
ob hranjenju, o tezavah zaradi pomanjkljive ves¢ine hranjenja in
vedenjskih tezav otroka in druzine (12). Tim strokovnjakov naj bi
tako vkljuceval specialista klini¢ne logopedije, specialista pediatri-
je in gastroenterologije, specialista klini¢ne psihologije, delovnega
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terapevta, medicinsko sestro, specialista klini¢ne farmakologije in
specialista klini¢ne dietetike, lahko tudi specialista radiologije ter
kirurgije. Starsi oz. skrbniki, ki hranijo otroka, so pomemben ¢lan
takega tima, ¢eprav Edvardsova s soavtorji ni nasla raziskave, ki
bi analizirala pomen njihovega sodelovanja. Prav tako niso nasli
raziskave, ki bi primerjala uspesnost multidisciplinarnega pristopa
z nemultidisciplinarnim (12). Iskali so tudi informacije o pomenu
urnika hranjenja, vendar pri otrocih niso nasli raziskav o morebi-
tnem vplivu 12-urnega dnevnega, 12-urnega no¢nega hranjenja
ali 24-urnega neprekinjenega hranjenja. Tudi pri odraslih razlike
med vplivom posameznega urnika glede na vnos hrane skozi usta
niso nasli (17). Nasprotniki nocnega hranjenja s pomocjo ¢rpalke
menijo, naj bi to motilo cirkadiani ritem in povzrocilo zaplete, kot
so znizana poraba kisika, motena presnova dusika in kortizola ter
povecano tveganje za aspiracijo (18), zato zagovarjajo hranjenje
v ve¢ obrokih z vmesnimi premori. U¢inka ¢asa hranjenja po

hranilni cevki na apetit, vnos hrane skozi usta in splo$no stanje
otroka ne poznamo dovolj dobro. Po drugi strani se strokovnjaki
strinjajo, da je za ucinkovito odvajanje od hranjenja po hranilni
cevki pomembna kombinacija prilagajanja hranjenja in tehnik za
prilagajanje vedenja (19-22).

Skladno s predhodnimi navedbami je Slaterjeva v letos objavlje-
nem pregledu literature povzela, da so klju¢ni dejavnik za uspesno
odvajanje od hranjenja po hranilni cevki (23) naslednji:
* sodelovanje multidisciplinarnega tima strokovnjakov s spe-
cialnimi znanji;
* spodbujanje obcutka lakote;
* strukturirani obroki, ki otroku in star§u omogo¢ajo pozitivne
izkusnje in ucenje hranjenja;

 podpora pri uravnavanju otrokovega vedenja;

Tabela 1: Vioga posameznih ¢lanov multidisciplinarnega tima v programu odvajanja otrok od hranjenja po hranilni cevki, povzeto

po Brown et al. (15)

Table 1: Role of individual members of multidisciplinary team in feeding tube weaning program, based on Brown et al. (15)

Clan tima/
Team member

Vioga/
Role

* nadzira zdravstveno stanje in otrokov napredek

zdravnik,

medicinska sestra

pomaga s priporocili o opustitvi hranilne cevke za hranjenje

ukrepa pri zdravljenju refluksnih epizod, zaprtja, bruhanja,dehidracije in akutnih bolezni med bolnisniénim programom

psiholog

opazuje otroka med obroki, starSem ponudi neposredne povratne informacije in jih poucuje o strategijah obvladovanja
otrokovega vedenja v ¢asu obrokov in med obroki (vkljuéno s prilagajanjem okolja in aktivhosti zmoznostim otroka,
usmerjanjem pozornosti, pozitivnim ojacevanjem, uéenjem s posnemanjem, socialnim modeliranjem ...)

socialni delavec

starsem pomaga pri prilagajanju na bolnisnicni program

podpira jih pri izbaoljsanju skrbi zase, obvladovanju stresa, opazuje otroka med obroki, starsem ponudi neposredne
povratne informacije in jih poucuje o strategijah obvladovanja otrokovega vedenja v €asu obrokov in med obroki
padpira druzino pri prehodu v domace okolje in Solo

logoped, delovni
terapevt

ocena vescine hranjenja (zmoznost sprejemanja hrane v usta, obvladovanja griZljaja, varnega poziranja, obéutenja
v ustih, splosne odzive na drazljaje in vedenje med obroki), da postavimo cilje obravnave in oblikujemo terapevtski
program

vodenje terapevtskih obrokov in usposabljanje starsev

senzorna priprava (vestibularna in proprioceptivna)

podpora razvoju obéutenja in uéenje sprejemanja hrane razlicnih tekstur in okusov z verizenjem hrane in stopenjskim
senzornim pristopom

vaje za izboljSanje usmerjanja k hrani, sprejemanja hrane v usta, Zvecenja (razlicne teksture, Zvecljive cevi), oblikovanja
griZljaja, Zvecenja in vaje za varno poziranje

vedenjska terapija: pozitivno ojacevanje, izzvenevanje/preusmeritev, ucenje s posnemanjem, socialno modeliranje,
modulacija drazljajev

dietetik

dolocanje potrebnega vnosa hrane in pijace glede na kaloricne potrebe

pomoc pri izbiri hrane, sestavljanju obroka

preverjanje dnevnika hrane s starsi

spremljanje vnosa hrane in pija¢ (ocena kaloriéne vrednosti, vnosa beljakovin, tekocin)
spreminjanje telesne teze, prehranskega statusa in hidriranosti

poucevanje starsev o nacrtovanju obrokov in za ustrezne kaolicine hrane pri obroku

vodenje v casu odvajanja od hranjenja po cevki za ¢im bolj ustrezen vnos hranil

dolocanje prehranskih ciliev ob odpustu iz bolniSnice, vkljuéno z oceno vnosa vitaminov, mineralov

vzgojitelj, specialni
pedagog

zagotavljanje priloznosti za razvoj ustrezne igre (igra s hrano, likovna terapija), da otroku pomaga pri prilagajanju
na bolnisniéno okolje
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* poucevanje in vkljucenost starSev;
 spremljanje otroka po zakljucku strnjene obravnave (23).

Najpogosteje sta v literaturi omenjena protokol instituta Kennedy
Krieger in graski model (24, 25), v zadnjem ¢asu pa tudi nizozem-
ski model (26). Vsi vkljucujejo tehnike za izbolj$anje otrokovega
zaznavanja hrane preko rokovanja in igre s hrano (26, 27), ob tem
pa postopno zmanj$evanje vnosa hrane po hranilni cevki, da bi
spodbudili obcutek lakote. Pri tem naj bi pomembno vlogo igrali
strukturirani obroki, ucenje s posnemanjem, socialno modeliranje
in pozitivno ojacevanje (28). Pomembno je tudi, da izpeljemo
diagnostiko in zdravljenje osnovne bolezni. Chatoor Se dodaja,
da pomembno vlogo igra odnos med otrokom in star§em (3), ki
ga je potrebno natanéno analizirati. Star$e je potrebno nauditi,
da postanejo dovolj odzivni in obcutljivi na otrokove trenutne
zmoznosti in pripravljenost za sprejemanje novih drazljajev. V
nadaljevanju pregleda literature Edvardsova meni, da imajo ti
otroci bolj verjetno tezave na podroc¢ju obcutenja zaradi pomanj-
kanja izkuSenj s hranjenjem skozi usta in da izkusnje z bole¢ino
oz. dozivljanjem neugodja med hranjenjem zgodaj v razvoju
prispevajo k zavraanju hranjenja skozi usta (12). Arvedsonova
in Brodsky se strinjata s tem in poudarjata, da je stopnjo teh tezav
potrebno upostevati, preden se odlo¢imo za program odvajanja
od hranjenja po hranilni cevki (29). Poleg otrokovega senzornega
odziva na hrano je pomembna tudi zmoznost vzdrzevanja drze
glave in trupa, misi¢ni tonus, koordinacija gibanja ust in koor-
dinacija dihanja in poziranja. Za uc¢enje odvajanja od hranjenja
po cevki mora biti otrok zmoZzen sedeti za mizo, sprejeti grizljaj
v usta in slediti konceptu strukturiranih obrokov (12). Kriti¢no
obdobje za ucenje vescine hranjenja so prva tri leta zivljenja,
zato je pomembno, da otrok dovolj zgodaj pridobiva izku$nje s
hranjenjem skozi usta in tako razvija potrebne vescine.

Graski model odvajanja od hranjenja po hranilni
cevki

T.i. Graski model (nem. Graz Sondenentwdhnung) je metoda, ki
starS§em, negovalcem in strokovnjakom pomaga pri odvajanju
otroka od hranjenja po cevki. Model je razvila multidisciplinar-
na ekipa s sedezem v Otroski bolni$nici v Gradcu (Avstrija) v
90. letih prejsnjega stoletja in ga prvi¢ objavila leta 2001 (30).
Program so zasnovali za nedonosencke in otroke, ki se zaradi
prehodnih zdravstvenih tezav hranijo po nazogastri¢ni, nazoje-
junalni, gastrostomski ali jejunostomski cevki. Otroka vkljuéijo
v program, ¢e hranjenje po hranilni cevki ni ve¢ potrebno, ker
otrok ucinkovito usvaja vescino hranjenja skozi usta ali ¢e imajo
otroci tezave pri enteralnem hranjenju. Program je primeren tako
za otroke, ki jih od hranjenja po hranilni cevki odvajajo prvic, kot
tiste, ki so bili v preteklosti ze vkljuceni v tak program, vendar
odvajanje od hranjenja po hranilni cevki ni bilo uspe$no. Za
odvajanje od hranjenja po hranilni cevki se ne odlocijo pri otrocih,
ki ne zmorejo varnega in u¢inkovitega poziranja. Vkljucitev prav
tako ni priporocljiva, ¢e bo otrok zelo verjetno ponovno potreboval
kirursko zdravljenje in ponovno hranjenje po hranilni cevki. Model
temelji na dveh glavnih nacelih:

1. Otroku omogociti, da obcuti lakoto: Ob rednem, vsakodnev-
nem nadzoru otroka glede na starost, rast, zdravstveno stanje

in morebitne Ze obstojee sposobnosti hranjenja skozi usta
zmanj$amo vnos hrane po hranilni cevki. Dnevno spremljamo
otrokovo telesno maso in vnos hrane. Na splosno je zazeleno,
da vnos hrane po hranilni cevki zmanj$amo hitro.

2. Omogociti otrokovo avtonomijo in spodbuditi vnos hrane
skozi usta: Otroku pomagamo vzpostaviti samostojnost in
spodbujamo vnos hrane skozi usta. Ker otroci, ki so odvisni od
hranjenja po hranilni cevki, pogosto razvijejo vzorce izogibanja
hrani in zavracajo hranjenje skozi usta, je potrebno uporabo
rok kot naravnega orodja za hranjenje ter tehni¢ne in prakti¢ne
vidike vnosa hrane razviti od zacetka.

Eno od tveganj ob prehodu na hranjenje skozi usta je izguba telesne
mase. Pricakovana in v zacetni fazi sprejemljiva izguba telesne
mase je do 10 % skupne otrokove telesne mase. Ob uvajanju
hranjenja skozi usta obstaja tudi nevarnost aspiracije teko¢ine in/
ali hrane ter zadusSitev, aspiracijske plju¢nice ali kroni¢nega aspi-
racijskega sindroma, zato je pred vkljucitvijo otroka v ta program
pomembna ocena sposobnosti varnega hranjenja in poziranja.
Ta vkljucuje natancno anamnezo, klinicno oceno hranjenja in
endoskopsko oceno hranjenja ali videofluorografijo.

Intenzivni bolnisni¢ni program v Gradcu traja tri tedne. Otrok
je sprejet v bolniSnico z vsaj enim od starSev ali s skrbnikom.
Vkljucen je v ve¢ terapevtskih obravnav za ucenje hranjenja,
spremljanje zdravstvenega stanja in 24-urno podporo zdravstve-
nega osebja. Terapevtski program za otroka in star$a vkljuéuje:

* klini¢no psiholosko obravnavo, igralne aktivnosti, vkljuéno
z lutkovnimi interakcijami za oceno in zdravljenje motenj
navezanosti na hranjenje po cevki; aktivnosti z otrokom
in s star$i za obvladovanje preteklih negativnih izkuSenj
pri hranjenju in drugih aktivnostih, obvladovanje tezav na
podro¢ju navezanosti med starSem in otrokom ter stresa v
medsebojnih odnosih;

« fizioterapijo za izbolj$anje motenj miSi¢nega tonusa, drze in
koordinacije gibanja;

* delovno terapijo za izboljSanje sposobnosti ob¢utenja in pro-
cesiranja drazljajev, namescanje v varni polozaj za hranjenje,
ucenje uporabe pribora in samostojnega hranjenja;

* klini¢no logopedsko obravnavo s programom senzorne sti-
mulacije ust, ucenja vesc¢ine hranjenja in poziranja;

* prehransko svetovanje z oceno prehranjenosti otroka in inten-
zivnim programom poucevanja starsev o prihodnji prehrani
otroka v smislu ustreznega vnosa kalorij in hranil za rast in
potrebe otroka.

Terapevtski program vkljuéuje tudi piknik, ki obi¢ajno traja eno
uro. Otroci prezivijo ¢as v sobi, kjer je hrana privla¢no razdeljena/
namescena in obicajno postrezena na tleh. Otroci se lahko s po-
mocjo psihoanaliticno zasnovane igralne terapije odlocijo, da bodo
pregledali, se dotaknili ali okusili razpoloZzljivo hrano. Razli¢ne
vrste hrane postrezejo na igriv nacin, z majhnimi krozniki ali brez
njih, otroci pa so lahko v stiku s hrano (dotik, vonj, metanje, lizanje
itd.) brez pri¢akovanja, da bodo hrano dali v usta ali omejitev ali
poseganja odraslih v aktivnosti. Pri otrocih Zelijo vzpostaviti lastno
motivacijo za raziskovanje hrane in u¢enje hranjenja skozi usta.
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Otrokovo interakcijo s hrano starsi spremljajo s pomocjo video
posnetkov ali skozi enosmerna ogledala, s pozitivno naravnanimi
povratnimi informacijami po vsaki terapevtski uri. V preostalem
¢asu je otroku hrana prosto dostopna, vendar ga k temu ne spod-
bujajo posebej (24, 30, 31).

Nizozemski model odvajanja od hranjenja po
hranilni cevki

Model, ki so ga razvili kolegi na Nizozemskem, je namenjen
mlajsim otrokom do drugega leta starosti, ki uporabljajo hranilno
cevko najmanj tri mesece (26). V program ne vkljucujejo otrok z
anatomskimi nepravilnostmi, s tezavami v razvoju zivéevja oz. s
tezavami pri poziranju hrane oz. tekocine. Teoreti¢no izhodisce
vsebine programa je, da otroci, ki hrane ne dobijo neposredno v
usta in je ne pogoltnejo, ob hranjenju po cevki ne morejo vzpo-
staviti povezave, da si s hranjenjem lahko potesijo lakoto. Glede
na to so se pri zasnovi individualno prilagojenega programa, ki ga
prav tako izvaja multidisciplinarni tim (brez socialnega delavca
in specialnega pedagoga, naloge ostalih ¢lanov so skladne z opisi
v Tabeli 1), usmerili predvsem v spodbujanje ob¢utka lakote pri
otroku. Skupaj s starsi si tim zastavi cilje programa, spremlja
napredek otroka in ob odpustu pripravi navodila za nadaljevanje
programa v domacem okolju.

Program izvajajo v S§tirih korakih. Prvi korak v obravnavi je
postopno zniZevanje vnosa hrane po hranilni cevki in spodbujanje
hranjenja skozi usta. Sledi korak, ko medicinska sestra otroku pred
vnosom hrane po cevki ponuja hrano, ki je namenjena vnosu v
usta. V nadaljevanju Se naprej postopno zmanjsujejo hranjenje po
hranilni cevki, otrok pa lahko dobi le hrano, ki jo poje skozi usta.

Po potrebi se, glede na otrokovo stanje, odloc¢ijo, da mu dodajo
hrano po hranilni cevki, vendar le med spanjem. Otroka hranijo
v mirnem okolju brez motecih drazljajev in uporabljajo tehnike
pozitivnega ojacevanja. Negativno ojacevanje ni dovoljeno, prav
tako otroka ne hranijo na silo 0z. ga ne pogojujejo. Z namenom
izogibanja dodatnim posegom, ki bi otroka lahko vznemirili, ne
nacrtujejo laboratorijskih preiskav. Otroka tehtajo trikrat tedensko.
Se sprejemljiv je padec teze do 15 % glede na izhodi§¢no teZo.
Star§em sproti porocajo o otrokovem napredku. Starsi se vkljucijo
v dnevno hranjenje, ko otrok zacne sprejemati hrano skozi usta
(Tabela 2) (26).

Ker se tudi v nasi klini¢ni praksi srecujemo z otroki, ki so jim
zaradi predvidoma prehodnih tezav pri hranjenju vstavili cevko
za hranjenje, nato pa pri njih niso mogli ponovno uvesti hranjenja
skozi usta, smo se odlocili za uvedbo multidisciplinarnega pristopa
(Tabela 1) in jim omogociti oz. olajSati ponovni zacetek hranjenje
skozi usta. V nadaljevanju predstavljamo primer deklice, ki je bila
prva vkljucena v tak program pri nas.

PREDSTAVITEV PRIMERA
Anamneza

Deklica je bila rojena po normalno potekajo¢i nose¢nosti, ne-
koliko prezgodaj, z gestacijsko starostjo 36 tednov, s porodno
tezo 2560 g, dolzino 48 cm in obsegom glave 32 cm. Porod je
bil spontan, brez zapletov. Kasneje je bila v razvojni ambulanti
zaradi blagega razvojnega zaostanka na podroc¢ju gibanja vkljuc¢ena
v fizioterapijo. V starosti dveh mesecev je usvojila nehranilno

Tabela 2: Nizozemski model odvajanja od hranjenja po hranilni cevki s spodbujanjem lakote.

Table 2: Dutch model of discontinuation of tube feeding by hunger provocation.

Zaporedni dan / Postopki obravnave/

Day Program procedures
sprejem v bolnisnico
) znizanje vnosa hrane po hranilni cevki za 50 %
1.in 2. dan/

brez hranjenja skozi usta
1=t and 2™ day

medicinska sestra otroka hrani po cevki in mu ponuja hrano, ki je pripravljena za vnos skozi usta

starsi v proces hranjenja niso vkljuceni

3. in 4. dan/ obrok vklju€uje najprej hranjenje z Zlico (hrana, primerna starosti otroka)
3 and 4" day nato hranjenje po hranilni cevki (vnos je zmanjSan za dodatnih 50 %)
5.in 6. dan/

5 and 6" day

nadaljevanje hranjenja z Zlico, vnos enteralne hrane ev. le ponogi

7. in 8. dan/
7 and 8 day

hranjenje samo z Zlico, brez no¢nega vnosa hrane
dodajanje teko€ine po hranilni cevki po potrebi, le ponaci

9. dan/9* day

¢e otrok pricne sprejemati hrano skozi usta, hranilno cevko

odstranijo in pri obroku se otroku pridruzijo starsi

10. dan/ 10" day

starsi zacnejo hraniti otroka ob prisotnosti sestre

11. dan/ 11* day poskusni dan v domacem okolju

12. dan/ 12 day odpust v domace okolje
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sesanje. Do devetega meseca se je pretezno dojila, ko je bila
zaradi driske sprejeta v bolnisnico. Ob tem je bila izrazito nejesca.
Opravili so ultrazvocno preiskavo trebuha in rentgensko slikanje
pljuc. V mejah normale so bili vsi izvid preiskav za dolo€itev ravni
s¢itni¢nih hormonov, serologija na celiakijo, intoleranco na laktozo
ter blato in kri na parazite. Glede na alergoloske izvide so priporo-
¢ili prehrano brez mleka in jajc ter uvedli terapijo z inhibitorjem
protonske ¢rpalke. Deklica kljub temu ni pridobivala na telesni
masi, zato so ji mesec dni kasneje vstavili NGS. Masa se je nato
postopno zacela povecevati. Opravili so Se dodatne preiskave za
izkljucitev organske patologije (rentgensko oceno pasaze prebavil,
24- urno pH-metrijo, oceno poziranja z nazolaringoskopijo). Vsi
izvidi preiskav so bili v mejah normale, zato so zakljucili, da gre
pri deklici najverjetneje za oralno hipersenzibilizacijo in posledi¢ne
motnje hranjenja.

Pet mesecev po vstavitvi NGS, v starosti 16 mesecev, je prvic
opravila pregled v ambulanti za otroke z motnjami hranjenja in
poziranja na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike
Slovenije — Soc¢a (URI — Soca). Deklica je med pregledom sedela
samostojno v stol¢ku za hranjenje. Struktura in funkcija ust sta bili
primerni. Deklica je spremljala dogajanje v okolju in bila pozorna
na vedenje drugih. Med igro k ustom ni prinasala igra¢ ali drugih
predmetov. Mama ji je za oceno hranjenja ob pregledu pripravila
mlecno kaso. Z Zlico ji je pasirano-tekoco hrano namestila v usta.
Deklica jo je primerno sprejela, vendar ji je tekoc¢a hrana iztekala
iz ust. Sprejela je le nekaj Zlic pasirane teksture, nato je postala
nemirna. Ponudili smo ji kos¢ke mehko zvecljive hrane, ki jih je
prinasala k ustom. Med hranjenjem ni bilo izrazenih znakov, zaradi
katerih bi nas skrbelo, da prihaja do aspiracije (pokasljevanje,
hropece dihanje, spremenjen glas ipd). Primerno je obvladovala
slino, ki ji ni iztekala iz ust. Ob preusmerjanju pozornosti na hrano
na mizi je deklica uspela dlje Casa vztrajati pri obroku. Star$i so
dobili navodila za uc¢enje hranjenja v domacem okolju (senzorna
igra, stimulacija z NUK krtacko, dodajanje mehko zvecljive hrane
v obroke, zgos¢evanje pasirane hrane, kalori¢no obogaten obrok
za zmanj$anje potrebne koli¢ine hrane, upostevanje elementov
stopenjskega senzornega pristopa pri u¢enju hranjenja, omeje-
vanje Casa hranjenja na 20 minut, hranjenje v mirnem prostoru,
vzpostavljanje rutine pri hranjenju). Deklico so nato spremljali
ambulantno v Zdravstvenem domu, vendar v tem ¢asu spontano
ni zmogla prehoda na polno hranjenje skozi usta. Ob rednem
pregledu pri gastroenterologu v oktobru 2020 je bil podan predlog
za odvajanje deklice od hranjenja po hranilni cevki. Odlo¢ili smo
se za vkljuéitev v tritedenski bolni$ni¢ni program na URI - Soca.

Funkcijsko stanje ob sprejemu

Ob sprejemu je bila stara dve leti. Pregled pri specialistki fizikalne
in rehabilitacijske medicine ter fizioterapevtki je pokazal, da je bila
deklica primerno prehranjena in hidrirana. V stojeCem poloZaju je
bil viden blag valgus kolen. Vzdolzni stopalni loki so bili ze naka-
zano aktivni. Deklica je hodila po prostoru brez tezav, raziskovala
je okolje in se tezje prilagodila na novo situacijo. Samostojno je
sedela na trip-trap stolu. S funkcijo rok ni imela tezav. Z izbrano
igraco se je poigrala kratek ¢as. Pri izvajanju dnevnih opravil je
sodelovala, vendar je $e potrebovala pomo¢. Potrebovala je plenice.

Dekli¢ino funkcioniranje smo ocenili z Vprasalnikom za oceno
funkcijskih zmoznosti (angl. Pediatric evaluation of disability
inventory, PEDI) (32). Analiza dosezkov je pokazala, da je deklica
glede na normativne vrednosti (32) zaostajala za vrstniki le na po-
drocju socialnih veséin (23,1 percentila). Na podrocjih skrbi zase in
gibanja je po podatkih, ki jih je ob ocenjevanju posredovala mati,
dosegla vrstnikom primerne rezultate (med 34,5 in 40,3 percentila).
Glede na to je logopedinja opravila natanénej$o oceno govornega
razvoja. Ugotovila je, da je deklica v govorno-jezikovnem razvoju
zaostajala za vrstniki zaradi upocasnjenega zgodnjega fonoloskega
procesiranja in motnje pozornosti. Tezave je imela na podroc¢ju
razumevanja govorno-jezikovne komunikacije ter na podrocju
razvoja govornih glasov in jezikovnih zmoznosti. U¢inkovita
je bila pri neverbalnih igralnih aktivnostih in pri razumevanju
verbalnih navodil, ki so bila podkrepljena s situacijo.

Logopedinja je ocenila dekli¢ine ves¢ine hranjenja. Strukture
ustne votline so bile primerno razvite. Uporabljala je nehranilno
dudo. Pila je po stekleni¢ki, ki je ni drzala samostojno. Hranjena
je bila po NGS. Ob spodbudi je odprla usta, sprejela eno do dve
zlici pasirane hrane, ob tem pa z vedenjem jasno kazala, da si
tega ne zeli. Ko ji je mama z zlico v usta dala pasirano hrano, jo
je varno pogoltnila. Med hranjenjem ni bilo znakov, ki bi kazali
na morebitno aspiracijo (hropenje, moker glas, pokasljevanje).
Deklica je brez bruhanja ali drugih znakov stresa med hranjenjem
prenasala bolusno hranjenje. Zaradi hranjenja po NGS smo jo
uvrstili v 5. stopnjo sistema za razvr$¢anje oseb z motnjami
hranjenja in poziranja (DMSS) (33). Od prehranskih dodatkov je
dobivala eno steklenicko Nutridrinka (200 ml) na dan ter prasek
Energea P kid 50 mg na dan (razdeljeno v ve¢ odmerkov). Dodatno
je prejemala $e Oleovit D3 tri kapljice dnevno.

Psihologinja je ocenila dekli¢ino vedenje in opravila pogovor s
starsi. V igralnih situacijah smo opazili, da je dekli¢ina pozornost
kratkotrajna, hitro so jo zmotili drazljaji v okolju. Manj zrela
pozornost je vplivala na njene zmoznosti prilagajanja zahtevam
v terapevtski situaciji in uéenje, tudi na podro¢ju ucenja vescine
hranjenja. Na dekli¢ino uspesnost so vplivale tudi specifi¢ne
tezave na podro¢ju govorno-jezikovne komunikacije, tako na
podroc¢ju razumevanja kot govora. Navodila je slabSe razumela,
bolje pa povzela prikazano in to tudi posnemala. V strukturirani
individualni situaciji z vodenjem terapevta se je za kratek ¢as po-
igrala (dojencek, gospodinjska opravila, pregledovanje knjizice).

Ocenili smo, da je deklica glede na veséine sprejemanja grizljajev
hrane razli¢nih okusov in tekstur, obladovanja grizljaja in var-
nega poziranja ter zmoznosti upostevanja in sledenja navodilom
pripravljena na vkljucitev v program odvajanja od hranjenja po
hranilni cevki.

Mati je ob sprejemu izrazala zaskrbljenost zaradi dekli¢inega
dolgotrajnega hranjenja po hranilni cevki, odklanjanja hranjenja
skozi usta in lastne nemoci pri spodbujanju sprejemanja hrane z
zlico. Povedala je, da ji je zelo tezko in da neprestano razmislja
samo $e o hrani, o tem, kaj naj deklici pripravi, da bo obrok ¢im
bolj kaloricen, zdrav ter da bo vseboval vse potrebno za zdrav
razvoj in rast. Deklico je opisala kot dobrovoljno, vedozeljno
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in igrivo, zato ji je bilo tezje razumeti, zakaj deklica potrebuje
hranilno cevko. V pomembno oporo ji je bil partner, ki jo je ves
Cas podpiral in ji stal ob strani. StarSema smo predstavili protokol
postopnega odvajanja od hranjenja po hranilni cevki. Mati je ob
tem izrazila dvom o tem, ali nam bo uspelo.

Protokol dela

Deklica je bila vkljucena v tritedenski multidisciplinarni program
postopnega odvajanja od hranjenja po cevki. Povzetek dela je
predstavljen v Tabeli 3. V ¢asu programa so ¢lani multidisciplinar-
nega tima izvajali terapevtske aktivnosti, kot je bilo predstavljeno
v Tabeli 1.

Pri deklici smo za spodbujanje ob¢utka lakote najprej zmanjsali
koli¢ino hrane, ki jo je dobila po NGS, nato je nekaj hrane dobila
le med spanjem, 10. dan pa smo hranjenje po NGS povsem ukinili
(Tabela 3). Na ta nacin smo sledili priporo¢ilom za odvajanje od
hranjenja po hranilni cevki, ki jih uporabljajo v uvodu opisanem
graskem (24) in nizozemskem modelu (26). Za spodbujanje hra-
njenja smo v terapevtski situaciji uporabljali vedenjske terapevtske
ukrepe, s katerimi smo Zeleli deklici omogociti prijetne izkusnje pri
hranjenju, s tem povecati Zeleno vedenje pri hranjenju, zmanjsati
nezeleno vedenje (odklanjanje hrane), omogociti pridobivanje

novih izkuSen;j s hrano ter okrepiti ves¢ine in zmoznosti (kom-
petentnost) otroka za hranjenje (sprejemanje prilagojene hrane,
sprejemanje hrane z zlico, samostojno hranjenje). S pomocjo
sistemati¢ne desenzitizacije v okviru SOS pristopa smo s pohva-
lami in v igralni situaciji, kar je delovalo kot pozitivno ojaceva-
nje (nagrajevanje), deklico postopno izpostavljali prilagojenim
situacijam hranjenja in hrani. Da bi zmanjsali nezeleno vedenje
(odklanjanje sprejemanja hrane preko Zlice), smo s prilagoditvami
okolja v igralni situaciji vztrajali, tako da je postopoma sprejela
pijaco in kasneje tudi hrano na zlici. To je bil najpomembne;jsi
korak v procesu odvajanja od hranilne cevke. Deklica je starosti
primerno sledila navodilom in spodbudam pri hranjenju.

Ob tem smo ves Cas krepili vesé¢ine matere in njeno kompetentnost
(sposobnosti), ko je posnemala terapevta in ukrepe, ki so se v
terapevtski situaciji izkazali kot u€inkoviti (igralna situacija,
prilagojeno vztrajanje). Trenutek, ko je deklica sprejela pijaco in jo
je mati lahko dohranila z Zlico, je bil za mater izredno olajSanje in
pomembna prelomnica v terapevtskem procesu. Mati je u¢inkovito
povzemala navodila terapevtov in tudi sama hranila deklico.

Ves Cas terapevtskega programa smo materi omogocali podporo
s pomocjo pogovorov in svetovanja. Omogocili smo ji, da je
lahko spregovorila o obcutkih obupa, nemoci in krivde, ker je

Tabela 3: Protokol dela v casu tritedenske obravnave za odvajanje od hranjenja po cevki.

Table 3: Work protocol of three weeks tube weaning program.

Urnik / Terapevtske dejavnosti in ukrepi/ Dodatni ukrepi/
Schedule Therapy activities and measures Additional measures
* sprejem deklice in matere na oddelek; vsakodnevni jutranji timski sestanek
¢ ocena deklicinih zmoznosti na podrocju gibanja, vsakodnevnih aktivnosti, govorno-  za spremljanje stanja in ev. dodatne
1. dan/ jezikovne komunikacije, ocena vescine hranjenja, ocena prehranjenosti, vedenja,  ukrepe;
. dan,
1= d pregled predpisanih zdravil; prilagodili smo jedilnik za hranjenje
*t da
& * priprava listov za belezenje bilanc vnosa hrane in tekocine skozi usta in po NGS; po NGS (kaloricni napitki] in
e priprava nacérta hranjenja (skupaj z materjo); hranjenje skozi usta [mleto ali
* navodila materi, kako naj deklico spodbuja pri hranjenju; rezano hrano]; IDDSI 6;
1. do 7. dan/ Y . . ) . .
* zmanjsanje vnosa kalori¢nega napitka za polovico pri vseh obrokih;
1% to 7" day
8., 9. dan/ . ) L .
* vnos kaloricnega napitka le v vecernih urah, ko je spala;
Bth' gth day
10., 11. dan/ » dva dneva spodbujanja obcutka lakote ter spodbujanje vnosa na tri ure smo preverjali odvajanje
10, 11* day hrane skozi usta; ponujanje tekocine le Se po steklenicki; urina (ali je plenicka mokra)
12. dan/ . .
¢ posvet s pediatrom gastroenterologom; odstranitev NGS
12 day
* dva obroka v terapevtskih prostorih;
* pristop SOS; s pomocjo igralnih situacij pozitivno spodbujanje
samostojnega hranjenja in sprejemanja hrane z Zlico, o .. .
2.-21.dan/ dodajanje tekocine po NGS 1. in 2.

2™ - 21 day

spodbujanije pitja z igralnimi situacijami;

ki jo je ponujala mati za samostojno hranjenje;

teden zaradi premajhnega vnosa

stalen dostop do tekocine (steklenicka, slamica),

* gibalne dejavnosti na oddelku in v senzorni sobi.

Legenda/ Legend: NGS — nazogastri¢na sonda/ nasogastric tube; IDDSI — tekstura hrane po shemi Mednarodne iniciative za standardizacijo/diet/ food texture according to International
Dysphagia Diet Standardization Initiative; SOS — stopenjski senzorni pristop/sensory oral stimulation (34)
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bila neuspesna pri tem, da bi deklica pojedla vec hrane skozi usta.
Spregovorila je tudi o skrbeh glede vzrokov za vstavitev hranilne
cevke in glede tega, kaj deklica dozivlja pri tem in zaskrbljenosti
ob dekli¢inih spremembah v razpolozenju. Pogovarjali smo se o
njenem dozivljanju stresa v procesu odvajanja deklice od hranjenja
po hranilni cevki in pri samem hranjenju. Podpirali smo njena
vsakodnevna prizadevanja ob dekli¢inem vztrajnem odklanjanju
hrane in da je vztrajala kljub temu, da v zacetku na podrocju
hranjenja ni bilo ve¢jih sprememb (deklica se je hranila sama,
sprejemala le prigrizke in ¢okolado), da je premagala zaskrbljenost
ob nihanjih pri dekli¢inem sprejemanju hrane in v razpolozenju.
Spodbujali smo jo, da je posnemala terapevta, se ucila novih
vescin in deklici ponujala pijaco in hrano med igro, ko je deklica
dozivljala pozitivne izkusnje (pozitivno ojacevanje Zelenega
vedenja). Izrednega pomena je bilo, da je z jasnim vodenjem
in razlago terapevtov prepoznavala napredek v samem procesu
odvajanja od hranilne cevke.

Po zakljucku tritedenskega programa se je deklica vrnila v domace
okolje. Dogovorili smo se za kontrolni pregled zaradi ponovne
ocene Cez tri in Sest mesecev.

Rezultati

Deklica se je dobro vkljucevala v terapevtski program. Po pre-
kinitvi hranjenja po NGS je bila 10. in 11. dan zaradi obcutka
lakote slabs$e razpoloZena, veCinoma je hranjenje in pitje skozi
usta zavracala, k ustom je samostojno prinesla nekaj kos¢kov
hrane. Izbirali smo visoko kalori¢no hrano privlacnega videza in
okusov. Do 12. dne je sprejela le nekaj prigrizkov, po 12. dnevu
pa vec¢ razlicne hrane, tudi kislo solato in zelenjavo. Nacrtno in
sistemati¢no smo ji ponudili tekocino s pomocjo steklenicke, kar
je deklica sprejela in naslednji dan na isti nacin Se zlico sadne
skute. Mama je po enem letu od vstavitve NGS s pomocjo Zlice
lahko uc¢inkovito nahranila svojo deklico. Izvidi preiskav krvi
in urina (elektroliti, kreatinin, senina, gostota urina) so bili ves
¢as primerni.

Ob zakljucku tritedenskega programa je bila deklica polno hra-
njena in hidrirana skozi usta. Telesna masa je bila celo nekoliko
vi§ja kot ob sprejemu (povecanje od 10,4 kg na 10,53 kg). Ocena
DMSS: 1. stopnja (ni motnje). Pri hranjenju je zmogla hrano z
roko samostojno prinesti v usta. Zmogla je drzati zlico, vendar Se
ni imela dovolj izkusenj. Pila je po steklenicki in po slamici, pri
tem je potrebovala pomo¢. Se naprej je prejemala prasek Energa
P kid 50 mg na dan, Oleovit D3 tri kapljice na dan in Lecicarbon
svecko rektalno ob zaprtju.

Dalj ¢asa je zdrzala ob posamezni igraci in se zmogla poigrati.
Ob sprotnem delu se je pokazalo, da ima deklica ve¢ tezav na
procesnem podro¢ju kot na podrocju gibanja. Pri igralni aktivnosti
je Se vedno potrebovala podporo pri usmerjanju in vdrzevanju
pozornosti. Pri rokovanju s predmeti je bila spretna. Zaceli smo
z ucenjem odvajanja od uporabe plenic in uporabo kahlice.

Ob kontrolnem pregledu ¢ez eno leto je bila deklica tezka 12,0
kg (zrasla je za 7 cm). Mati je porocala, da deklica v domac¢em

okolju sodeluje pri vseh obrokih. Izbira si raznovrstno hrano,
vendar je koli¢ina nekoliko manjsa od pri¢akovane. Letos jeseni
se je vkljucila v vrtec. Vzgojiteljice so povedale, da deklica sledi
obrokom, vendar selektivno izbira hrano — pretezno juhe, solato,
odklanja pa rdec¢e meso. Po zaklju¢enem varstvu mati opaza, da
je deklica lacna; za hrano prosi ze na poti domov. Nato doma pojé
pripravljen kuhan obrok. Mama poroca o tezavah zaradi zaprtja.

RAZPRAVA

Ker se v nasi klini¢ni praksi vedno pogosteje sreCujemo z otroki,
ki so razvili odvisnost od hranjenja po cevki, smo Zeleli uvesti
multidisciplinarni pristop za odvajanje od hranjenja po hranilni
cevki, kot je opisan v literaturi (15, 24, 26). Pripravili smo nacrt
za tritedenski program bolni$ni¢ne obravnave in deklico uspesno
naucili hranjenja skozi usta do te mere, da je odsla domov brez
NGS in v domacem okolju nadaljevala s hranjenjem skozi usta.
Telesna masa se ni zmanjsala za veé¢ kot 10 % in se je ponovno
povecala ze do konca bolnisni¢nega programa, dodatno Se v
naslednjem letu.

Ta rezultat je skladen z rezultati raziskav o u¢inkovitosti multi-
disciplinarnega bolniSni¢nega programa, ki je potreben za otroke
z odvisnostjo od hranjenja po hranilni cevki. Raziskave o ucin-
kovitosti graskega modela v letih od 2001 do 2010 so pokazale
95-odstotno (n = 62) oziroma 92-odstotno (n = 221) stopnjo
uspesnosti, pri cemer se kot uspeh steje prehod otroka na hranje-
nje skozi usta (34, 35). Kasnejse spremljanje otrok je pokazalo,
da imajo otroci, ki so se povsem prenehali hraniti po hranilni
cevki, primerljiv indeks telesne mase s casom, ko so bili v celoti
hranjeni po cevki. Studija iz leta 2014 je primerjala uéinkovitost
bolnisni¢nega zdravljenje s pristopom vodenja na daljavo ter
pokazala 90,5-odstotno (n = 169) oziroma 81,3-odstotno (n = 209)
uspesnost (35).

V program v Gradcu vkljucujejo tudi otroke s prirojenimi okva-
rami, npr. otroke s prirojeno atrezijo poziralnika. Analizirali so
podatke o 64 otrocih, obravnavanih od leta 2009 do 2019. Primarni
cilj raziskave je bil opredeliti izid odvajanja otrok od hranjenja
cevki po uspesnem kirurSkem zdravljenju atrezije in otrok po
kirurskem zdravljenju traheoezofagealne fistule. Enaindvajset
bolnikov je program zakljucilo s popolnim prehodom na hranjenje
skozi usta (95,3 %). Trije otroci (4,7 %) so bili ob odpustu delno
hranjeni skozi usta. Med skupinama otrok niso nasli pomembnih
razlik (36). Bolni$ni¢ni pristop odvajanja od hranjenja po cevki
so kasneje v Gradcu nadgradili z ambulantnim programom in
programom ucenja in vodenja na daljavo, vendar vanj vkljucujejo
le otroke z lazjimi in srednje tezkimi motnjami hranjenja.

Podobno so Brown in sodelavci opravili retrospektivno analizo
uspesnosti tritedenskega programa odvajanja od hranjenja po
hranilni cevki, v katerega so vkljucili 30 otrok s povpreéno sta-
rostjo 3,9 leta. Ob sprejemu so zmanjsali vnos hrane po cevki za
povprecno 73 % glede na vrednosti vnosa v domacem okolju, nato
pa ga ukinili v povpreéju Sesti dan programa. Otrokom so ponudili
tri obroke dnevno in dva do tri prigrizke. Tri od teh obrokov so
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izpeljali v okviru intenzivnega terapevtskega programa. Redno
sta jih spremljala zdravnik in medicinska sestra, v terapevtski
program so bili otroci vkljuéeni pri logopedu, delovnem terapevtu,
v psihosocialno in vedenjsko terapijo pri psihologu in socialnem
delavcu ter obravnavo pri dietetiku. Ob zakljuc¢ku programa je
90 % otrok povsem preslo na hranjenje skozi usta. Ob ponovni
oceni 12 mesecev po zaklju¢enem programu je hranjenje skozi
usta zadrzalo 83 % otrok (15).

O podobni ucinkovitosti so porocali tudi avtorji nizozemskega
modela, ki v program vkljucujejo mlajse otroke. V pilotski raz-
iskavi, v katero so vkljucili 10 otrok v starosti od devet do 21
mesecev, so otroci hrano skozi usta zaceli sprejemati ze v prvem
tednu programa (26). Dodajanje hrane ali teko¢ine po hranilni
cevki so lahko zakljuéili povpre¢no po 9,1 dneva (razpon od
Stiri do 24 dni). Po odpustu iz bolni$nice so starsi nadaljevali s
programom hranjenja skozi usta in ponoc¢i ev. dodajali teko¢ino po
cevki. Sest mesecev po odpustu se je 80 % otrok hranilo le skozi
usta, poveéevala se je tudi njihova telesna teza. V nadaljevanju so
v randomizirano kontrolirano raziskavo vkljucili 22 otrok, starih
od 11 do 26 mesecev. Analiza rezultatov je pokazala 86-odstotno
ucinkovitost programa v skupini otrok, ki so bili vkljuceni v
program odvajanja od hranjenja po cevki. Kontrolna skupina je
bila v program vkljucena na daljavo. Pri obravnavi je sodeloval
isti multidisciplinarni tim strokovnjakov, ki je spodbujal postopno
zmanjsevanje hranjenja po hranilni cevki. Sest mesecev po zadetku
raziskave je v kontrolni skupini le 9 % otrok preslo na hranjenje
skozi usta. Vsi otroci, ki so presli na hranjenje skozi usta, so v
nadaljevanju povecali telesno tezo (26).

Med opisi programov, kolikor so natan¢no zapisani v raziskovalnih
&lankih, pomembnih vsebinskih razlik nismo nasli. Ce povza-
memo, je pomembno, da otroka vklju¢imo v multidiscplinarno
obravnavo, ki je jasno strukturirana, vsak ¢lan tima ima jasno
dolocene naloge (Tabela 1) (15, 25, 26). Izkusnja s predstavljenim
primerom je bila dobra; za povsem jasno strukturiran program
pa bi bilo gotovo smiselno, da pripravimo klini¢no pot z vsemi
elementi programa, v katero bi sproti vsak dan zapisovali vsebino
opravljenega programa pri vsakem od ¢lanov tima in otrokovo
zdravstveno stanje ter napredek pri odvajanju od hranjenja po
hranilni cevki.

Med opisanimi programi smo nasli razlike predvsem v trajanju in
obliki programa ter stopnji pridruzenih tezav, ki jih imajo otroci.
Tako program v Gradcu poteka tri tedne (24), na Nizozemskem
pa le 12 dni (26). Vec€ina programov se izvaja v bolnisnici. V
Gradcu so za otroke z manj tezavami zaceli izvajati tudi program
na daljavo (36). Glede na nase izkusnje s postopnostjo odvajanja
od hranjenja po hranilni cevki pri predstavljeni deklici menimo, da
je tritedenski program ustrezen in ev. kraj$anje ni potrebno oz. bi
lahko predstavljalo tezavo pri uc¢inkoviti izvedbi. V naso ustanovo
vecinoma prihajajo otroci, ki imajo pridruzene zdravstvene tezave,
poleg tega so napoteni relativno pozno (37). Zdi se nam, da je
potrebno vse korake v programu opraviti previdno, da otrok ne
dozivi negativne izku$nje, kar bi lahko preprecilo ali pomembno
odlozilo odstranitev hranilne cevke. Hkrati je zelo pomembno,
da zmore otrok dovolj dobro slediti navodilom ob hranjenju

in ima ustrezne zmoznosti sprejemanja raznolike hrane v usta,
obvladovati griZljaj in ga varno pogoltniti. Otroci, ki teh pogojev
ne izpolnjujejo, niso primerni kandidati za program odvajanja od
hranjenja po hranilni cevki.

Pri predstavljeni deklici se je izkazalo, da sicer nima telesnih
zdravstvenih tezav, kar so izkljucili z vrsto preiskav ob prebole-
vanju ¢revesne okuzbe, ima pa tezave na podro¢ju razumevanja
govorno-jezikovne komunikacije, razvoja govornih glasov in
jezikovnih zmoznosti ter pri socialnih ves¢inah. Te tezave bi lahko
nakazovale tezave pri ucenju, kar bi lahko prispevalo k vztrajanju
tezav pri hranjenju. V starosti devet mesecev, ob prebolevanju
¢revesne okuzbe, bi v normalno potekajo¢em razvoju pricako-
vali, da bo postopno zacela s prehodom od kasic na hranjenje
z mehkejsimi koscki. Med sedmim in 11. mesecem bi usvojila
hranjenje s koscki, ki bi jih v usta prinaSala sama (angl. finger
food). Zaradi hranjenja po NGS ni imela moznosti, da bi se
ucila u¢inkovitega obvladovanja grizljaja v ustih, premikanja
hrane z jezikom in poziranja. Otroci sicer pri hranjenju Ze zgodaj
zacenjajo z uporabo Zli¢ke, kar v primeru prestavljene deklice ni
bilo izvedljivo. Ker je potrebovala vstavitev NGS, je v naslednjih
mesecih »zamudila« kriti€no obdobje, ko bi se lazje spoznavala
z novimi okusi in teksturo hrane ter usvojila potrebne vesc¢ine za
samostojno hranjenje.

Leto dni po zakljucku programa brez tezav sprejema raznovrstno
hrano, vendar je koli¢ina manjs$a od pri¢akovane za to starost. Te-
lesna masa se ne povecuje sorazmerno z rastjo. Tezave ima zaradi
zaprtja. Se naprej jo ambulantno spremljamo v obeh ustanovah.

ZAKLJUCEK

Tezave pri hranjenju in poziranju hrane so lahko posledica nezre-
losti, razlicnih bolezni in okvar zivéevja, dihal, srca in prebavil
ter dejavnikov okolja. Imajo lahko hude posledice za otrokovo
zdravje, razvoj in odnos med otrokom in starSem. V taksnih
primerih je otroku, vsaj za prehodno obdobje, potrebno vstaviti
hranilno cevko. Ob izbolj$anju zdravstvenega stanja in funkcijskih
zmoznosti lahko hranilno cevko odstranimo, pri ¢emer otrok
lahko zavrne hranjenje skozi usta. Za obravnavo takega otroka
je potreben multidisciplinarni pristop in sodelovanje starSev. V
svetu obstaja ve¢ programov oz. modelov odvajanja od hranjenja
po cevki. Kljuéne elemente za delo smo prenesli v nase klini¢no
okolje in v tritedenskem programu pri deklici uspesno izpeljali
prehod s hranjenja po hranilni cevki na popolno hranjenje skozi
usta. V nadaljevanju bomo pripravili klini¢no pot za spremljanje
otrok, ki bodo potrebovali tak program in ocenili uspesnost pri
vecji skupini otrok, ki so razvili odvisnost od hranjenja po hranilni
cevki.
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