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Utbildningar

Du hittar datum for vara halvdags-
seminarier i rutan intill och du kan ocksa
halla utkik efter hostens kurser pa var
hemsida, pkc.sll.se.

Det finns platser kvar!

Den utbildning som star narmast pa tur
(och dar anmélningstiden inte gatt ut) ar
Svara samtal i palliativ vard (19 oktober).
Denna halvdagsutbildning handlar om hur
man som personal kan samtala om
kansliga amnen; Hur bemdter man en
patient som inte vill kdnnas vid att hon/han
ar i livets absoluta slutskede, och hur man
skapar bra forutsattningar for narstaende-
samtal. Vill alla veta sanningen — och vad
ar "sanningen” i sa fall? Finns det risk att
man vacker angest med samtalet?

Viktiga datum
Aktuella utbildningar hos PKC

12 okt Smartbehandling vid
cancersjukdom

19 okt Svara samtal i palliativ vard

07 nov Symtombehandling vid
cancersjukdom

25 nov Palliativ vard —
underskoterskans roll


http://pkc.sll.se/
mailto:pkc@sll.se
http://pkc.sll.se/
http://pkc.sll.se/utbildning/seminarier-forelasningar/svara-samtal-i-palliativ-vard2/
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Varden av barn med
svar muskelsjukdom i
Sverige

Av: Ulrika Kreicbergs, Thomas
Sejersen och Malin Lévgren.
Redigerat av: Peter Strang,
vetenskaplig ledare

Att vara foralder

Att som foralder drabbas av att ens barn
far en dodlig sjukdom &r nagot av det
svaraste som kan handa i livet. | tva helt
nya artiklar beskriver Malin Ldvgren,
Thomas Sejersen och Ulrika Kreicbergs,
foraldrars erfarenheter av att varda barn
med medfédd muskelsjukdom av typen
spinal muskelatrofi (SMA) typ 1-2.

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
bade mor och far maste bara pa genen for
att barnet skall insjukna.

ldag drabbas 1 barn per 6000 — 10 000
levande fodda barn. Sjukdomen férsvagar
muskler och barnen far svart med motorik
samt att ata och andas. De flesta barn dor
inom de tva forsta levnadsaren om
andningsstdd inte tillampas. Foraldrar
stalls infor svara val vad galler barnets
vard. Annu finns ingen bot for sjukdomen.

Unik svensk enkatstudie

I en unik studie till féraldrar med barn som
fotts aren 2000-2010 i Sverige och senare
diagnostiserats med SMA typ 1-2,
genomfordes 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 foraldrar som mist sitt barn i sjukdomen
varav 48 besvarade enkaten; ocksd 14

"ar erfarenhet ar att vi
Inte ar varda varken

enkater eller studier.”

foraldrar vars barn fortfarande lever med
sin sjukdom bjods in och av dessa
medverkade alla utom en foralder. Totalt
sett medverkade narmare 9 av 10
tillfrdgade foraldrar. 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 ar att vi inte ar varda varken
enkater eller studier”.

Hur utformades enkéaten?

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

"Atta av tio féraldrar
ar ngjda med
besluten.”

Foraldrar involveras i besluten

Vi har funnit att ingen foralder upplever att
beslut har tagits avseende deras barns
behandling utan att de involverats. Atta av
tio foraldrar &r néjda med de beslut som
tagits.

Ett mindre antal foraldrar uppger dock att
de inte informerats om andningsstod —
nagot fler i gruppen foréldrar vars barn
dott jamfort med de vars barn lever uppger
detta.
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"Alla informerades
Inte om

andningsstod.”

Foréaldrar vars barn avlidit tenderar att vara
mer nojda med och forstd informationen
de fatt jamfort med foraldrar vars barn
annu lever med sjukdomen. Detta kan
mojligen forklaras av att foraldrar till barn
som avlidit inte har tillbringat lika mycket
tid i varden och inte utsatts for lika mycket
information och beslut, d& deras barn dog
vid en alder av i genomsnitt 9 manader.

"Halften ville d6
hemma.”

D6 hemma eller pa sjukhus?

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

Inte alla barn dog i hemmet som o©nskat;
av de foraldrar som onskat sjukhuset som
dodsplats for deras barn, dog daremot alla
barn dar.

Att samtala med barnets lakare 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 stdd efter sin bror eller
systers dod.

Stodjande strategier nar barn dor

| frdgan till foraldrarna om personalen
sade eller gjorde nagot i samband med
barnets déd som var sarskilt stddjande
eller omtanksamt, framkom att de:

e visade respekt, empati och viljan

att gora sitt yttersta

var narvarande i stunden

gjorde det mgjligt att ta farval

gav information till familjen

skapade minnen

gav foraldrarna tid med sitt doda

barn

visade kanslor

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

Forsvarande omstandigheter

| fragan till foraldrarna om personalen
sade eller gjorde nagot i samband med
barnets dod som var sarskilt svart,
framkom foljande brister:

e Dristande respekt for barn och
familj fran vard- eller begravnings-
byrapersonal

e otillracklig smartlindring

o felaktig eller ingen information

e skiftsbyte i samband med dods-
fallet

e 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
rorande sina barns vard.

Vaga prata om andningsstod

Det ar ocksa gladjande att en over-
vagande majoritet &r ndjd med de beslut
som tagits om barnets behandling. Det
kan dock tyckas konstigt att inte alla
foraldrar informerats om andningsstod, da
detta &r en central och vital fraga for dessa
barn och deras familjer att diskutera. Detta
kan behova uppmarksammas i varden av
dessabarn och familjer.
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Allavill inte dé6 hemma

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

Uppmarksamma syskon

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

Publikationer:

Lévgren M, Sejersen T, Kreicbergs U:
Information and treatment decisions in
severe Spinal Muscular Atrophy: A
parental follow-up. Eur J Paediatr
Neurol. 2016 Aug 29

Lévgren M, Sejersen T, Kreicbergs U:
Parents' experiences and wishes at
end of life in children with spinal
muscular atrophy type I-1l. J Pediatr.
2016 Aug; 175:201-5

Nagot om forfattarna:

Ulrika Kreichbergs éar legitimerad sjuk-
skoterska, Med.Dr. samt Professor vid
Palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal
hogskola.

Malin Lovgren é&r legitimerad sjukskot-
erska, Med.Dr. och arbetar som lektor och
forskare vid Palliativt forskningscentrum,
Ersta Skondal hdg-skola.

Besok pke.sll.se for mer palliativinformation

PKC:s syfte ar att utgéra en kunskapshbank for palliativa frigor. Palliativt
kunskapscentrum i Stockholms lan samfinansieras av Stockholms lans landsting
samt kommunerna Danderyd, Ekerd, Nacka, Nykvarn, Nyndshamn, Salem, Solna,

Thomas Seiersen ar legitimerad lakare,
Med.Dr. och verkar som Professor vid
Kvinnor och barns hélsa, Karolinska
Institutet & Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Stockholm och Vaxholm.

Kontakt: pkc@sll.se
Dela utskicket
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