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Nya medicinska majligheter fiir barn med spinal muskelatrofi: En
undersokning av familj ers och halso-och sjukvardspersonals erfarenheter
Ulrika Kreicbergs, professor

Bakgrund: Sjukdomen spinalmuskelatrofi (SMA) ar arftlig och den drabbar
musklerna. De forsvagas och det finns ingen bot. Det har lange varit forenat med for
tidig dod att fa sjukdomen. Framférallt barn med den svaraste formen SMA 1, hade
ett kort liv att vanta, ca2 ar. Men 2018 godkande Sverige nusinersen, Spinraza, ett
lakemedel som forlanger livet pa barn med SMA.

Syfte: Vi ville studera hur féraldrar och barn staller sig till det nya lakemedlet och hur
beslut tas avseende om barnet skall erhalla lakemedlet eller ej. Fér vardpersonal ar
situationen ocksa ny varfor deras perspektiv ocksa ar av betydelse att studera. |
tillagg kom pandemin, Covid-19 och vi ansdkte om tillstand att studera bade familjers
och vardpersonals erfarenheter av detta. Dessa barn utgdr en sallsynt skor grupp vid
en pandemi.

Resultat: Vi fann att fa barn fick konstaterad sjukdom men barnens assistans
paverkades i hog grad. Assistenterna utgjorde ett hot da de kunde sprida smitta eller
var sjuka och inte kunde komma. Pa likande satt paverkades barnets sjukgymnastik
da man inte reste for sadana sjukbesdk i samma utstrackning. Sjukgymnastik utgor
en vasentlig del av barnets vardag och denna fick ske online med stéd av féraldrar.
Dessa férandringar i vardagen innebar en stor borda for foraldrarna. Foéraldrar fick
stanna lov att vara hemma fran jobb och agera bade assistent och sjukgymnast. En
kansla av instangdhet infann sig och foraldrarna rapporterade depression. Trots detta
kunde de se att det var positivt med pandemin da det 6kade allmanhetens forstaelse
for deras standiga radsla for smitta.

Vara fynd likar vad man funnit fran andra delar av varlden.

Konklusion/betydelse: Detta har bidragit till ny kunskap som ar viktigt att kanna till
for att kunna stédja familjer vid liknande pandemier.

| tildgg kan jag meddela att vi avser férlanga var uppfdljning av dessa familjer da det
kommit ytterligare lakemedel i syfte att forbattra situationen for drabbade men det ar
oklart om de kan bota.



Vetenskapliga publikationer

Resultaten har spridits pa otaliga utbildningar/férelasningar nationella och pa tva
internationella konferenser, en i Bryssel# och en i Rom*. Se nedan.

Vi planerar att skicka in en artikel fér vetenskaplig publicering.

Vi har ytterligare en artikel under arbete dar vi studerar livskvalitet, paverkas barnenens och
foraldrars livskvalitet av medicineringen, om, i sadant fall hur?
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