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Att vara foralder

Att som foralder drabbas av att ens barn far en dodlig sjukdom &ar ndgot av det svaraste som kan
handaii livet. | tva helt nya artiklar beskriver Malin Lévgren, Thomas Sejersen och Ulrika Kreicbergs,
foraldrars erfarenheter av att varda barn med medfédd muskelsjukdom av typen spinal
muskelatrofi (SMA) typ 1-2.
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Ulrika Kreichbergs ar legitimerad sjukskoterska, med.dr. samt professor vid Palliativt
forskningscentrum, Ersta Skondal hégskola.
Malin Lévgren ar legitimerad sjukskoterska, med.dr. och arbetar som lektor och

forskare vid Palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal hégskola.

Thomas Seiersen ar legitimerad lakare, med.dr. och verkar som professor vid

Kvinnor och barns hélsa, Karolinska Institutet & Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Vad ar muskelsjukdomen SMA?

SMA &r en autosomal recessiv sjukdom, vilket i klartext innebar att man kan vara barare av
sjukdomen utan att fa sjukdomen, eftersom "recessiv” innebar att bdde mor och far maste bara pa
genen for att barnet skall insjukna. Idag drabbas 1 barn per 6000 - 10 000 levande fodda barn.
Sjukdomen férsvagar muskler och barnen far svart med motorik samt att 4ta och andas. De flesta
barn dor inom de tva forsta levnadsaren om andningsstod inte tillampas. Foraldrar stalls infor
svara val vad géller barnets vard. Annu finns ingen bot fér sjukdomen.
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Unik svensk enkatstudie

| en unik studie till foraldrar med barn som fotts dren 2000-2010 i Sverige och senare
diagnostiserats med SMA typ 1-2, genomfdérdes en enkatundersokning. Syftet med studien var att
identifiera paverkbara faktorer i varden i hopp om att kunna forbattra omhandertagandet av barn
och deras familjer. | studien inbjods 56 féraldrar som mist sitt barn i sjukdomen varav 48 besvarade
enkaten; ocksa 14 foraldrar vars barn fortfarande lever med sin sjukdom bjéds in och av dessa
medverkade alla utom en foralder. Totalt sett medverkade narmare 9 av 10 tillfragade foéraldrar.
Denna grupp foraldrar tillfragas sallan om att medverka i studier om sina erfarenheter, sett bade
ur ett nationellt och internationellt perspektiv. En medverkande foralder skriver: “Var erfarenhet
dr att vi inte dr varda varken enkater eller studjer”.

Hur utformades enkaten?

Enkaten har utvecklats i samarbete med foraldrar till barn med SMA och professionella inom den
neurologiska barnsjukvarden och habiliteringen. Enkaten beror fragor om information, diagnos
och behandling, bemdétande och delaktighet liksom omhandertagandet av hela familjen.

Foraldrar involveras i besluten

Vihar funnit attingen foralder upplever att beslut har tagits avseende deras barns behandling utan
att de involverats. Atta av tio féraldrar ar néjda med de beslut som tagits. Ett mindre antal foraldrar
uppger dock att de inte informerats om andningsstéd - nagot fler i gruppen féraldrar vars barn
dott jamfort med de vars barn lever uppger detta.

Foraldrar vars barn avlidit tenderar att vara mer noéjda med och forsta informationen de fatt
jamfort med féraldrar vars barn annu lever med sjukdomen. Detta kan mdjligen forklaras av att
foraldrar till barn som avlidit inte har tilloringat lika mycket tid i varden och inte utsatts for lika
mycket information och beslut, da deras barn dog vid en alder av i genomsnitt 9 manader.

D6 hemma eller pa sjukhus?

Foraldrarna som mist sitt barn tillfragades om varden vid livets slut, om var de 6nskade att deras
barn skulle fa do. Bland de foraldrar som uppgivit en sddan 6nskan ville halften att deras barn
skulle fa d6 i hemmet.

Inte alla barn dog i hemmet som dnskat; av de féraldrar som 6nskat sjukhuset som dddsplats for
deras barn, dog daremot alla barn dar.
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Att samtala med barnets Iakare om platsen for sitt barns dod 6kade chansen att det blev som man
onskat. Bland syskon som mist en bror eller syster med SMA, hade bara en liten skara fatt

professionellt stod efter sin bror eller systers dod.

Stédjande strategier nar barn dor

| fragan till foraldrarna om personalen sade eller gjorde nagot i samband med barnets déd som

var sarskilt stddjande eller omtanksamt, framkom att de:

visade respekt, empati och viljan att gora sitt yttersta

var narvarande i stunden

gjorde det maijligt att ta farval

gav information till familjen

skapade minnen

gav foraldrarna tid med sitt déda barn

visade kanslor

gjorde det mojligt att fa kla barnet efter dess dod, halla honom eller henne och géra rummet
fint.

Férsvarande omstandigheter

| fragan till foraldrarna om personalen sade eller gjorde nagot i samband med barnets déd som

var sarskilt svart, framkom féljande brister:

bristande respekt for barn och familj fran vard- eller begravningsbyra-personal
otillracklig smartlindring

felaktig eller ingen information

skiftbyte i samband med dddsfallet

stressad personal

nar personal inte lyssnade till foraldrarna.

Diskussion

Det kan tyckas sjalvklart, men det ar gladjande att ingen foralder i hela Sverige, med ett barn fott

aren 2000-2010 och som senare diagnostiserats med SMA typ 1-2, upplever att de inte involverats

i beslut rérande sina barns vard.
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Vdga prata om andningsstéd

Det ar ocksa gladjande att en 6ver vagande majoritet ar ndjd med de beslut som tagits om barnets
behandling. Det kan dock tyckas konstigt att inte alla féraldrar informerats om andningsstod, da
detta ar en central och vital fraga for dessa barn och deras familjer att diskutera. Detta kan behéva
uppmarksammas i varden av dessa barn och familjer.

Alla vill inte dé hemma

En annan viktig kunskap ar att inte alla familjer vill att deras barn dor i hemmet. Att prata med
foraldrar om var de 6nskar att barnet dér bér uppmuntras da det tycks paverka hur det faktiskt
blir.

Uppmédrksamma syskon

Att uppmarksamma syskon ar en annan viktig lardom, da endast ett fatal tycks ha fatt nagot
professionellt stod i detta fran varden.
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