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Sammendrag

Tittel: Barn med spinal muskelatrofi — en litteraturstudie i foreldres omsorgsbyrde og
mestring.

Bakgrunn: Spinal muskelatrofi type I og Il er en alvorlig muskelsvinnsykdom som inntrer
ved fadselen eller i tidlig barnear. Tidlig ded eller stor funksjonshemming antas a pavirke
foreldremestring og foreldres opplevelse av a gi omsorg til sine barn.

Problemstilling: Hva kan sykepleie i hjemmebaserte tjenester, med fokus pa mestring, bidra
til at foreldre opplever & gi god omsorg til barn med spinal muskelatrofi type 1 og 1.
Hensikt: Hensikten er & belyse omrader der sykepleier kan bista foreldre med
mestringsstrategier for a styrke foreldres opplevelse av & gi omsorg til barn med spinal
muskelatrofi type | eller II.

Metode: Dette er en litteraturstudie. Vitenskapelige artikler er sett i lys av faglitteratur og
mestringsteori.

Resultat: De vitenskapelige artiklene viser at omsorgsbyrden er stor. Foreldre opplever
hayere fysisk og psykisk stressniva sammenlignet med andre familier uten barn med spinal
muskelatrofi. Tap av sosiale aktiviteter, folelse av hjelpelgshet, usikkerhet for fremtiden,
samt mangel pa kommunikasjon med helsepersonell oppleves som belastende. Forskning
viser ogsa at kontakt mellom familier bergrt av spinal muskelatrofi og fokus pa
familiesentrert omsorg kan senke foreldrestress.

Konklusjon: Sykepleie i hjemmebaserte tjenester ma anerkjenne den belastende situasjonen
foreldrene opplever og se pa hele familien som omsorgsmottagere. For & styrke foreldres
mestringsfalelse ma sykepleier gi falelsesmessig statte og bygge opp under foreldrerollen.
Dette i lag med god kommunikasjon og god informasjon vil kunne bidra til hensiktsmessige
mestringsstrategier for a kunne gi omsorg til barn med spinal muskelatrofi type 1 og II.

Ngkkelord: Spinal muscular atrophy, caregiver, quality of life, coping, stress, nursing
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Summary

Title: Children with spinal muscular atrophy — a literature study in parent’s coping and
burden of care

Background: Spinal muscular atrophy type I and Il is a serious degenerative muscular
disease that occurs at birth or in early childhood. Premature death, or significant disability is
believed to be of great influence over parents’ coping, and their experience of taking care of
their children.

Problem statement: With the focus on coping, what can nursing in home-based care services
contribute to make taking care of children with spinal muscular atrophy type I and 1l a
positive experience.

Purpose of the study: The purpose of this study is to highlight areas where the nurse can
assist the parents with coping strategies in order to strengthen the parents’ experience of
taking care of children with muscular atrophy type I or I1.

Research method: This is a literature study. Scientific articles are viewed in light of subject
literature and coping theory.

Result: The scientific articles show that the burden of care is significant. Parents are
experiencing greater physical and psychological stress levels compared to other families that
do not have children with spinal muscular atrophy. Loss of social activities, feelings of
hopelessness, uncertainty for the future as well as the lack of communication with health care
professionals are considered a burden. Research also show that to keep in contact with other
families who are affected by spinal muscular atrophy and the focus on family-centred care
can aid in alleviating the pressure on the parents.

Conclusion: Nursing in home-based care services must acknowledge the burdening situation
that the parents are experiencing and look at the whole family as care receivers. In order to
strengthen the parents’ sense of achievement related to coping, the nurse must give emotional
support as well as supporting the parenting role. This, together with sufficient communication
and access to information will contribute to purposeful coping strategies to provide care to
children with spinal muscular atrophy type I and II.

Key words: Spinal muscular atrophy, caregiver, quality of life, coping, stress, nursing
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1.0 Innledning

Pa verdensbasis er det beregnet at mellom 1 og 9 personer av 100 000 innbyggere har spinal
muskelatrofi (SMA). | Norge utvikler ca. 1 av 11 000 levendefadte barn SMA. En tror det
lever ca. 50 personer under 18 ar med SMA i Norge i dag (Nasjonal kompetansetjeneste for

sjeldne sykdommer, 2018).

SMA tilhgrer gruppen nevrodegenerative sykdommer. Nevrodegenerative sykdommer er en
gruppe sykdommer der barn som oftest utvikler seg normalt de ferste manedene eller arene.
Etter sykdomsinntredelse oppleve & miste ferdigheter, spastisitet, muskelsvakheter og andre

nevrologiske fenomener (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 294).

Spinal muskelatrofi deles inn i 4 typer hvor type | og Il har alvorlige symptomer og rammer
barn. SMA typene 11l og IV har mildere symptomer og rammer senere i livet. Motoriske
nerveceller i ryggmargen som overfarer signaler til muskelceller forsvinner gradvis. Dette
gjer at muskelkraften blir gradvis svakere. Graden av funksjonsnedsettelse og symptombilde
kan variere, men respirasjonssvikt er den vanligste komplikasjonen og dedsarsak hos barn
med SMA type | og Il (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 294).

SMA er en autosomal recessiv arvelig sykdom. Med det menes det at begge foreldre ma vere
beerere av ett sykdomsfremkallende gen og gi dette videre til barnet for at barnet skal utvikle
sykdommen. Foreldre kan selv vaere friske. Risikoen for at deres barn skal fa
muskelsykdommen er 25 % for hvert av deres barn. Det er da 50 % sjanse for at barna deres
blir baerere av sykdomsgenet, men er friske selv (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne
diagnoser, 2018).

| samspillet mellom sykepleier, barn og mor og far, er det viktig at sykepleie representerer
god kommunikasjon og informasjon, gir felelsesmessig statte og styrke foreldrerollen. Dette
vil kunne redusere stress, styrke foreldres selvtillit og gi mestringsfalelse som forelder
(Grgnseth & Markestad, 2017, s. 88-93).
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1.1 Bakgrunn og hensikt

Erfaringer fra hjemmesykepleien, der en hadde oppfalging av et barn med SMA type |, var at
omsorgsbyrden for foreldrene var stor gjennom hele dggnet. Det fremstod som en sveert stor
omsorgsoppgave a ta vare pa et barn med SMA type |. Barnet var i perioder avhengig av
respiratoriske hjelpemidler og foreldre matte ha bade teknisk kunnskap om utstyret og ha
kunnskap om strategier for & handtere falelser og stress som oppstar i daglig omsorg og pleie.

SMA type | og Il er en sveert alvorlig og sjelden sykdom som ofte farer til en tidlig ded. SMA
pavirker de motoriske cellene i ryggmargen som kalles for forhornceller. Ved SMA forsvinner
forhorncellene og farer til muskelsvinn. Dette farer til gradvis funksjonsnedsettelse og vil for

de alvorlige typene av SMA som type | og Il medfare respiratoriske problemer. Den kognitive

funksjonen er vanligvis normal (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne sykdommer, 2018).

All helsehjelp er regulert i lov om helsepersonell. 84 i helsepersonelloven handler om faglig
forsvarlighet. Den sier at all helsehjelp skal gis i samsvar med krav til faglig forsvarlighet og
omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidets
karakter og situasjonen for gvrig (Helsepersonelloven-hpl, 201984). Sykepleie sitt virke blir
beskrevet av Grgnset & Markestad (2017 s. 90), de sier at sykepleie til barn bestar i tre
aktarer, sykepleier, barn og mor & far (figur 2). | familiesentrert omsorg er malsetningen for
sykepleier a se barnets behov i sammenheng med foreldrenes og familiens samlede behov for
a kunne skape likeverdige samarbeidsforhold til det beste for barnet og hele familien
(Granseth & Markestad, 2017, s. 87-92). Ser en Markestad & Grgnseth sin beskrivelse av
sykepleie til barn i sammenheng med helsepersonelloven krav til omsorgsfull hjelp, vil en
kunne si at sykepleier har en plikt til & yte omsorgsfull hjelp til hele familien med et barn med
SMA.

Pa bakgrunn av erfaring antas det at hgy omsorgsbyrde pavirker foreldres
mestringsmuligheter. Ved a studere omsorgsbyrde i lys av Lazarus & Folkman (1984) sin
mestringsteori, har oppgaven til hensikt & belyse omrader der sykepleier kan bista foreldre
med mestringsstrategier. Malsetningen for sykepleien er a styrke foreldres opplevelse av a gi

omsorg til barn med SMA type I eller II.
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1.2 Problemstilling
Hva kan sykepleie i hjemmebaserte tjenester, med fokus pa mestring, bidra til at pargrende

opplever & gi god omsorg til barn med spinal muskel atrofi type | og Il.

1.3 Avgrensninger av oppgaven

Oppgaven vil begrense seg til hjemmesituasjonen for familier med barn med SMA Type | og
I1. Videre i oppgaven vil «<SMA barn» eller «barn med SMA» veere synonymt med barn med
SMA I eller 11. SMA barna krever ofte mye medisinsk teknisk utstyr som pulsokymetri,
hostemaskiner, sug og respirasjonsstgttende hjelpemidler (Wang et al., 2007). Likhetstrekk
mellom SMA type | og Il er det betydelig nedsatte funksjonsnivaet og den gkte risikoen for en
tidlig ded i barnearene (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, 2018). SMA type
| og Il sees derfor i sammenheng i denne oppgaven. Det er gjort lite funn i litteratur som
omhandler barn i hjemmebaserte tjenester. Siden oppfalging ofte krever avanserte behandling,
som for eksempel respirasjonsstette i hjemmet, sa kan dette ligne sykehusbehandling.
(Granseth & Markestad, 2017, s. 192). Derfor har jeg tatt med omrader i litteratur fra sykehus

eller institusjon der det er naturlig a se likhetstrekk til hjemmesituasjonen.

SMA type 111 og IV er sykdommer der pasienten vil kunne sitte og ga og i mange tilfeller leve
et normalt liv med mindre funksjonshemminger i barnearene (Wang et al., 2007, s. 1030).
Funksjonsnedsettelse og belastning vil vaere ulik det en opplever ved SMA type | og Il derfor

utelates SMA type 11l og IV fra denne oppgaven.

Mye av de vitenskapelige artiklene som er funnet omhandler eller inkluderer gkonomisk
byrde. @konomisk byrde kan veere veldig avhengig sosiodemografiske forhold og i hvilket
land studien er gjort i. Dette vil kunne pavirke opplevelsen av belastning. Derfor vil denne
oppgaven utelate vitenskapelige artikler der gkonomiske forhold er sett pA sammen med

omsorgsperspektivet.

@vrige begrensninger for litteratursgket er at vitenskapelige artiklene ikke ma vere eldre enn

fra 2010, veere pa engelsk og vaere «peer reviewed».
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1.4 Begrepsavklaring

Hjemmesykepleie: Hjemmesykepleie er et felles begrep for all sykepleie som utfares i
pasientens hjem, enten den utfares av en sykepleier eller annet helsepersonell (Birkeland &
Flovik, 2018, s. 15). Begrepene hjemmebaserte tjenester og hjemmesykepleie vil i denne

oppgaven bli sett pa som det samme.
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2.0 Teori

2.1 Lazarus & Folkmans mestringsteori

Lazarus & Folkman (1984) sin stressmestringsmodell er en modell som legger vekt pa
individets vurdering av situasjonen. Lazarus & Folkman (1984) sa pa mestring som en prosess
og ikke som en mestringsstil hos individet. | denne mestringsprosessen kan det vaere snakk
om bevisste og veloverveide eller ubevisste og automatiserte vurderinger. Med dette mener
forfatterne at mestring er subjektiv og trenger ngdvendigvis ikke a vare i samsvar med den
reelle situasjonen. Lazarus & Folkman (1984) var opptatt av a skille mellom mestring og

resultatet av mestring.

Lazarus & Folkman (1988) sier at historisk sett har mestring blitt sett pa som et svar pa
falelser. De vektlegger tre omrader som de anser som viktige. For det farste mener de at
mestringsprosesser er assosiert med et bredt spekter av pagaende falelser. For det andre var
bade problemlgsende og falelsesfokuserte mestringsformer assosiert med endringer i falelser.
Det tredje funnet handler om at noen former for mestring der planlgs problemlgsende adferd
kan ha stor innvirkning pa falelsesresponsen, mens andre former som konfronterende
mestring og distanse kan gjare ting verre (Folkman & Lazarus, 1988). Lazarus og Folkman
(1984) sin mestringsteori bygger pa personens brede spekter av handlinger og strategier mot

kontrollere ytre og indre krav og konflikter.

Nar en person star i en situasjon, vil en benytte seg av bade primaervurdering og

sekundarvurdering for a finne denne personens beste mestringsstrategi.
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Kjennetegn ved situas;onen
- alvorlig
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Situasjonen med
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Primaarvurdering
Mestringsmetoder
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ferdigheter

Figur 1: Faktorer hos person og situasjon som pavirker primer og sekundaer vurdering i valg

av mestringsstrategi (Kristoffersen, 2016, s. 253).

Primaervurdering handler om personens kognitive vurdering eller vurdering av situasjonen.
Situasjonen tillegges mening basert pa personens indre faktorer og kjennetegn ved
situasjonene, ved & vurdere situasjonens positive, ngytrale og belastende faktorer. | dette
ligger en vurdering av tap, trussel og utfordring. Sekundaervurderingen handler om & vurdere
mestringsstrategi og muligheter for mestring. Her vil en vurdere tidligere erfaringer og eget
kunnskapsniva eller ferdigheter for den aktuelle situasjonen. | praksis foregar bade
primarvurdering og sekundzarvurdering pa samme tid, og vurderingen deles slik for a
tydeliggjere innholdet i en kognitiv vurdering, mer enn & poengtere at de komme etter
hverandre i tid. Basert pa personens kognitive vurdering av situasjonen kan en velge en
problemorientert mestringsmetode eller en emosjonelt orientert mestringsmetode
(Kristoffersen, 2016, s. 247-251).

Kristoffersen (2016) beskriver Lazarus og Folkman (1984) sine problem- og emosjonelt
orienterte mestringsmetoder. Disse to mestringsstrategiene skiller seg ved at problemorientert
mestring vil gke personens handlingsvalg, mens emosjonelt orientert mestring handler om a
redusere ubehagelige falelser som er utlgst av en situasjon (Kristoffersen, 2016, s. 249-251).

Eksempler pa handlingsvalg for begge mestringsstrategiene i oversikt:
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Problemorientert mestring

Emosjonelt orientert mestring

A analysere &rsakene til problemet

A definere & avgrense problemet

A foreta en objektiv vurdering av situasjonen
A sgke informasjon, kunnskap, veiledning og
Statte

A foreta en revurdering av situasjonen ut fra ny
kunnskap og forstaelse

A velge handling og prave & forsta denne pa
tankeplanet

A ta initiativ til & forandre situasjonen eller
forhindre at den skal gjenoppsta

A bearbeide situasjonen falelsesmessig

A bevisst forsgker & beherske falelsene ved &
tenke pa noe annet

A bagatellisere alvoret

A overlate ansvaret til andre

A bruke humor og ironi

A unnga situasjonen

A unngé informasjon

A bruke forsvarsmekanismer som fornekting,
projeksjon, intellektualisering og regresjon
A redusere opplevelsen av stress ved hjelp av
rus og legemidler

A bruke avspenning og yoga

A trastespise eller arbeide hardt

A rayke

(Kristoffersen, 2016, s. 250).

2.2 Spinal muskelatrofi

SMA er en progressiv sykdom som er genetisk arvelig. SMA har mange former og kan veere
til stede allerede fra fadsel eller en kan fa symptomer helt opp i voksen alder. SMA
kjennetegnes ved at nerveforsyningen til muskelceller i ryggen forsvinner. Etter hvert som
nerveceller forsvinner blir muskelkraften gradvis svakere og svakere (Grgnseth & Markestad,
2017, s. 294). Det er vanlig a dele SMA inn i 3 typer.

SMA type 1-3 | Alder Maks fysisk | Vanligste Typiske trekk

ved start | funksjon alder ved ded
SMA type | 0-6 Vil aldri Far 2 ars Svak og hypoton, vanskelig
(Alvorlig) maneder | klare a sitte | alder for & holde hode, svak grat og

hoste, svelgevansker,
problemer med a bli kvitt
slim, tidlig syke pga. svak
pust og

aspirasjonslungebetennelse.
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SMA type Il 7-18 Klarer aldri & | Etter 2 ars Forsinket motorisk utvikling,
(Intermediaer) maneder | sta alder unormal vektgkning, svak

hoste, handtremor og

skoliose.
SMA type IlI Etter 18 | Kan std og ga | | voksen Variabel muskelsvakheter og
(mild) maneder alder kramper, overbelastning av

ledd og tap av gangfunksjon

senere i livet.

(Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, 2018).

Det finnes og en 4-type som er en mild form for SMA som rammer voksne. Hos noen
pasienter kan det vaere glidende overganger mellom graderingene av SMA. Pasienter med
SMA ma fa tilpasset behandling og omsorg etter sitt funksjonsniva og ikke etter
klassifiseringen av type 1-3 (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, 2018). Wang
et al. (2007) har med sin forskning lagt grunnlaget for de internasjonale retningslinjene for
diagnostikk og oppfalging av pasienter med SMA. De sier at barn med de alvorligste formene

for SMA der av respirasjonssvikt i ung alder.

Det er i dag vanlig a tiloy avansert behandling i hjemmet. Nar respirasjonen svikter er
hjemmerespirator et eksempel pa slik utstyr. Det vil bedre livskvaliteten og forlenge livet
(Markestad, 2003, s. 208).

2.3 Kronisk syk barn - Foreldre stress, mestring og sosial stgtte

Barn med SMA type | og |l setter vanligvis begrensningen i det vanlige livsmgnstre til en
familie. Livstruende sykdom og uforutsigbarhet som familien opplever er en stor belastning.
Lite avlastning, sykehusinnleggelser og avbrutte aktiviteter er faktorer som pavirker
dagliglivet. Hvor godt foreldre mestrer slike situasjoner avgjar hvor mye de klarer & engasjere
seg i barnet og behandlingen. Familier kan ofte bli mere sammensveiset nar en har kronisk
syke barn, men familien kan og lide under den store omsorgsbyrden som mange opplever. |
det sosiale samholdet i en familie vises det til at god kommunikasjon, hgyt toleranseniva,
samarbeid om & lgse problemer og det a ta vare pa hverandre i et parforhold som viktig for
livskvaliteten for alle i familien. Helsepersonell kan ved a redusere stress, skape
forutsigbarhet, vise empati i omsorgen og tilby avlastning der omsorgsbyrden er stor vere
med & senke bekymringsnivaet til foreldre (Gregnseth & Markestad, 2017, s. 179-191).
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Kristoffersen (2016 s.266) sier at stress og mestring har stor betydning for sykepleie. Det kan
veere krevende for pargrende & ha omsorg for familiemedlemmer hjemme. Forfatteren
henviser til studier som viser at pargrende kan oppleve situasjonen som stressende og
belastende. Sveert mange opplever depresjon, angst, og redusert fysisk og psykisk helse. Det

er vanlig & oppleve makteslgshet og a ha lite kontroll over hverdagen.

Ulike former for stimuli pavirker oss i hverdagen og kan utlgse stressreaksjoner. Stressorer
kan deles inn i forskjellige kategorier som fysiske, psykiske, sosiale, kulturelle, biologiske og
kjemiske. Forskjellige stimuli fra disse omradene vil kunne gi fysisk, psykisk eller kognitivt
ubehag. Noen stressorer stiller krav til fysiologiske tilpasninger mens andre krever tiltak pa
psykologisk plan. Stressreaksjoner pa det fysiologiske planet utlgser ofte emosjonelle
reaksjoner som sinne, frykt og angst (Kristoffersen, 2016, s. 237-239).

Foreldre flest blir usikre og stresset nar barn blir syke. Barn kan bli engstelige nar foreldre
pavirkes av stress og foreldrenes evne til omsorg til barnet kan bli redusert. Hgyt stressniva
hos foreldre kan gi uhensiktsmessige mestringsstrategier som a fornekte realitetene,
selvbebreidelse eller a stenge inne falelser som frykt, engstelse, hap og lignende. Mange
foreldre faler seg usikker og trenger mye informasjon og veiledning for & kunne fale seg
kompetent i foreldre rollen (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 87).

Hjemmesykehus er et begrep Markestad & Grgnseth (2017 s.192) beskriver som en god
lasning for kronisk syke barn som trenger avansert oppfelging og behandling som vanligvis
blir gjort pa sykehus. Dette er et tilbud der familien har ansvaret selv, men kan fa bistand fra
helsepersonell s& mye som en trenger det. Hjemmerespirator, intravengs behandling og
sondeernzring er eksempler pa behandlinger som kan vere aktuelle. Gevinster som en
normalisert familie hverdag og faerre personer a forholde seg til oppleves av foreldre som
positive. Det forutsetter at helsepersonellet som bistar familien har ngdvendig kompetanse og

kjenner pasientens og familiens spesielle behov.

Renolen (2015) sier at sosial stette er sentralt i mestring av ulike hendelser i livet. Viktigheten
av sosial stette blir mer tydelig nar en utsettes for store belastninger. Sosial stgtte kan sees pa i
to ulike innfallsvinkler. Den ene er den stgtte som familie, venner, helsepersonell og andre
representerer og den andre er den statten personen selv opplever. Sosial stgtte ma oppleves
som relevant og rett i situasjonen. Forfatteren trekker frem tre stgtte mekanismer som har
betydning for stressmestring. For det farste ma statten oppleves riktig og relevant der og da,

det gjer den mer handgripelig. Den andre mekanismen er vurderingsstatte. \Vurderingsstatte er
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en type stgtte som bidrar til & se en situasjon fra en annen vinkel. Det kan vere til hjelp i &
vurdere a lgse problemer. Den tredje er emosjonell stgtte som handler om det & oppleve
aksept og verdsettelse, motta sympati, styrke falelser av egen verdi og opplevelsen av
tilherighet (Renolen, 2015, s. 175-176).

2.4 Familiesentrert omsorg

Shields, Pratt & Hunter (2006) har definert familiesentrert omsorg. De sier at familiesentrert
omsorg er en mate 4 ta vare pa barn og deres familie innen helsetjenester som sikrer at
omsorgen retter seg til hele familien, ikke bare det enkelte barn eller personen, og hvor alle

familiemedlemmer er anerkjent som mottagere av omsorg (Shields, Pratt & Hunter, 2006).

| familier som opplever krise eller traumatiske hendelser vil det vaere en felles opplevelse.
Starten pa hendelsen eller situasjonen vil ikke bare vaere avhengig av den enkelte, men og
hvilken betydning krisen far for familien og den sosiale sitasjonen ellers. Enkelt medlemmer
kan oppleve & miste sitt sikkerhetsnett og trygghet som en familie representerer. Balansen
som er i familien kan bli gdelagt (Cullberg, 2007, s. 123).

Gronseth & Markestad (2017 s. 88) beskriver familiesentrert omsorg som en arbeidsmetode
som inkludere familien og gjer de til reelle samarbeidspartnere i behandling, omsorg og i
oppfelging av barnet. Et slikt samarbeidsforhold krever gjensidig tillit til hverandres
kompetanse, respekt for at gnsker og behov kan veere forskjellige, og at relevant informasjon
deles gjensidig mellom helsepersonell og foreldre. Positive effekter av & ha fokus pa
familiesentret omsorg er bedret kommunikasjon, bedre forstaelse av pasientens situasjon, mer
forngyd med behandlingstilbudet og bedre livskvalitet ved kronisk sykdom. Nar barn blir syke

sier forfatterne at sykepleie til barn bestar av tre aktgrer, sykepleier, barn, mor og far.

Sykepleier = Mor og far

N\ _/

Barn

Figur 2: Sykepleier- pasient- forhold av tre aktgrer (Grgnseth & Markestad, 2017, s.
90)
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| familiesentrert omsorg vektlegges en sykepleier- foreldrestatte modell. Modellen tar
utgangspunkt i kommunikasjon og informasjon, falelsesmessig stotte, statte i foreldrerollen
og sykepleie av god kvalitet som viktige elementer for & fremme familiesentrert omsorg.
(Grenseth & Markestad, 2017, s. 87-93).
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3.0 Metode

Oppgaven er en litteraturstudie. Ved hjelp av et systematisk litteratursgk vil jeg samle aktuell
litteratur, ga kritisk gjennom denne og til slutt forsta det i en sammenheng for & kunne belyse
problemstillingen i oppgaven. Dalland (2017) referer til det & vaere metodisk i vitenskapelig
forstand er & bruke og overholde intellektuelle standarder i var argumentasjon. Z&rlighet,
sannhet og det & systematisere tanker er allmenngyldige krav til enhver metode (Dalland,
2017, s. 51).

Kjennetegn pa kvalitativ forskning er at den gar i dybden i et tema. Hensikten er a forsta det
seeregne og skape en fremstilling som kan formidle forstaelse for forskningsomradet.
Forskningen er gjort i et jeg- du- forhold for & fa frem best mulig gjengivelse av det seregne
ved kvalitativ informasjon. Thidemann (2015) beskriver kvalitativ metode som velegnet for
problemstillinger der datasamlingen stiller sparsmal som «hvordan foregar noe eller hvordan
en opplever noe». Datasamlingen forgar ved intervju for a finne meningssammenhenger.
Malet er & fa kunnskap om menneskelige egenskaper som meninger, opplevelser, erfaringer,

tanker og lignende, og fa frem nyanser (Thidemann, 2015, s. 78).

Kvantitativ forskning maler bredde og presisjon. Det er en systematisk tilnaerming med
sparreskjema og strukturerte observasjoner. Datasamlingen er knyttet til adskilte fenomener
og tar sikt pa a formidle forklaringer. Denne forskningen er gjort i et jeg- det- forhold og
forsker ser fenomenet utenfra samtidig som en tilstreber ngytralitet og avstand (Dalland,
2017, s. 53). Thidemann (2015) beskriver at kilden til kunnskap i kvantitativ forskning er det
som det vi kan observere og det vi kan regne oss frem til med tall. Kvantitative datasamlinger
er hensiktsmessige nar en vil ha svar pa spgrsmal som «hvor mye noe er eller hvor ofte noe
skjer» (Thidemann, 2015, s. 77-78).

3.1 Litteraturstudie

Litteraturstudie er en systematisk studie av litteratur for a skaffe kunnskap fra skriftlige kilder.
Det betyr a systematisere litteraturen a ga kritisk gjennom denne. Ved a ha en systematisk
tilnserming vil en kunne gi leseren en oppdatert og god forstaelse av kunnskapen som belyser
problemstillingen (Thidemann, 2015, s. 79-80). Thidemann (2015) beskriver trinnene i en
litteraturstudie. Farste trinn er & formulere en presis problemstilling. Neste trinn er a forberede

litteratursgket. Dette innebarer inklusjon og eksklusjon kriterier, benytte relevante sgkebase,
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operasjonalisere problemstillingen, utvikle sgkestrategien og velge databaser. Det tredje
trinnet er & gjennomfare litteratursgket for a samle inn artikler for deretter a lage tabeller over
sekehistorikk for den enkelte database. Fjerde trinn er & vurdere kvaliteten pa artiklene og
lage litteraturmatrise. Femte trinn innebaerer & analysere og tolke funnen fra artiklene. Siste

trinn blir & sammenfatte resultatene (Thidemann, 2015, s. 80).

3.2 Fremgangsmate

Sekebasene som ble valgt til sgk etter litteratur er Academic Search Elite, Cinahl, PubMed+
og SveMed+. Fortrinnsvis var det kvalitative studier som inkluderer sgkeordene i
resultatdelen (Thidemann, 2015, s. 97) som ble vurdert. For & operasjonalisere
problemstillingen og finne aktuelle sgkeord ble PICO skjema benyttet. PICO beskriver
pasient/pasientgruppe, intervention, comparison og outcome, og har til hensikt a systematisere
arbeidet med a finne gode sgkeord (Thidemann, 2015, s. 86).

Det farste sgket ble gjort i SveMed+. Et enkelt sgk pa spinal muskel atrofi ga bare 27 treff.
Av disse 27 artiklene var det ingen som omhandler barn, omsorg eller pargrendes mestring. |
sgkeprosessen videre ble det benyttet engelske ord og erfaring tilsier at det gir mest treff.
Sekeprosessen viser at det er begrenset forskning pa omradet sa derfor valgte jeg a lese og

vurdere internasjonale artikler.

Cinahl er en sgkemotor med engelske artikler og fagstoff for sykepleie. Ved & kombinere
sgkeordet Spinal muscular atrophy, caregiver or quality of life or coping var det 82 treff.

Sekeordene er valg pa bakgrunn av Pico skjema og sgkemotorenes foreslatte emne ord.

Ved a begrense sgket til artikler pa engelsk som gjelder barn, som ikke er eldre enn 2010 og
som er «peer reviewed», ble resultatet 32 treff. Mange av disse artiklene beskriver det a finne
diagnosen SMA eller forskningen var rettet mot respirasjon eller medikamentell behandling.
Artikkelen, Understanding the experiences and need of individuals with Spinal Muscular
Atrophy and their parents: a quality study (Qian et al., 2015) beskriver innvirkning SMA har
pa livene til enkeltpersoner og deres foreldre. Forskningsartikkelen vurderes som relevant for

besvarelse av problemstillingen.

Ved a endre sgkeordene til spinal muscular atrophy and caregiver burden or nursing, og
bruke disse ordene i et sgk i Cinahl ga 14 treff. Eneste begrensning som ble brukt var at
artiklene skulle vare pa engelsk og peer reviewed. Sgkeordene er tatt fra emneordsystemet i
Cinahl og det kan veere en fordel for & fa flere treff (Thidemann, 2015, s. 87). En artikkel,
Identyfying Opportunities to Provide Family- centered Care for Families With Type 1 Spinal
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Muscular Atrophy (Murrell, Crawford, Jackson, Lotze & Wiemann, 2018), ble inkludert i
oppgaven. Denne kvalitative artikkelen sa pa familiesentrert omsorg og hvordan
omsorgsmuligheter kunne identifiseres for a forbedre familiesentrert omsorg. Den er inkludert
i oppgaven fordi funnene her beskriver hvordan sykepleier, gjennom familiesentrert omsorg,

kan styrke foreldres mestringsfalelse.

Pa Pubmed+ ble sgkeordene spinal muscular atrophy, parents and coping brukt. PubMed+ er
en sgkebase som inneholder mange medisinske artikler og ofte ma en benytte andre sgkeord
enn nar en sgker etter kvalitative artikler. Dette sgket ga 8 treff. En artikkel beskriver funn
som er aktuell for problemstillingen. Den kasus kontrollerte studien, Stress and Coping in
Parents and Children and Adolescents with Spianl Muscular Artrophy (von Gontard, Rudnik-
Schoneborn & Zerres, 2012) inkluderes i oppgaven fordi den maler foreldrestress og mestring

i familier med barn med SMA og sammenligner opp mot en kontroller gruppe.

| arbeidet med a sgke etter fagstoff og vitenskapelige artikler erfares det at barn med SMA
ofte har et tverrprofesjonelt team rundt seg. Derfor ble den tverrfaglige databasen Academic
Search Elite benyttet, og sgket ga 78 treff. En vitenskapelig artikkel er inkludert i oppgaven.
Flere artikler i dette sgket inneholder analyser av gkonomisk byrde eller andre omrader som
ikke inkluderte omsorg og mestring. Den kvalitative artikkelen, Participation and mental
well- being of mothers of home-living patients with spainl muscuar atrophy (Cremers et al.,
2019) undersgkte mental byrde, velvaere og emosjonell tilfredshet hos medre med
hjemmeboende SMA pasienter. Funnene i denne artikkelen er beskrivende for faktorer som

pavirker mestring hos madre.

3.3 Metodekritikk

3.3.1 Vurdering av egen oppgave

Bakgrunnen for valgte tema var nysgjerrighet og egen opplevd erfaring med en familie med
barn med SMA. Det fgrste utkastet til problemstilling var ikke veldig spesifikt og favnet for
stort. Det tok en del tid far jeg klarte a finne avgrensninger til problemstillingen. Etter hvert
ma jeg innrgmme at det skapte stor frustrasjon da jeg opplevde det som vanskelig a finne
vitenskapelige artikler som jeg falte var presist nok. | utgangspunktet ville jeg skrive om

SMA type I eller 11, men forskningen jeg fant omhandlet som regel flere av under typene av
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SMA. Vitenskapelige artikler og teori beskriver stor funksjonshemming og ofte en tidlig dad

ved SMA type | og Il, derfor falt valget pa a undersgke bade type SMA type I og Il sammen.

Det er en svakhet ved oppgaven at det er lite forskning fra Norge eller i Europa. A finne teori
om barn og pargrende i hjemmesykepleie har ikke vert lett. Oppgaven kunne hatt et bredere
teoretisk grunnlag. Grenseth & Markestad (2017) skriver mest om barn og pargrende knyttet
til sykehus, men samtidig vil en kunne se likhetstrekk mellom sykehusopphold og

hjemmebehandling av barn med SMA.

Pa grunn av pandemi situasjonen har det vert krevende a jobbe med denne litteraturstudien. Pa
noen omrader har en matte benytte sekundeerkilder og faren for a feiltolke primaerkilden

ansees & vaere til stede.

3.3.2 Kritisk vurdering

Ifelge Dalland (2017) er det to sider ved kildekritikk. Det handler om a gjare et litteratursgk
som finner den litteraturen som beskriver problemstillingen. Den andre handler om
redegjerelsen for den litteraturen som anvendes i oppgaven. Det ma komme frem bade
hvorfor og hvordan en bestemt litteratur er valgt. Det farste steget er a fastsla om
opplysningene er sann. Troverdighet til opphavet til kilden ma vurderes i lag med hvilken
type kilde det er snakk om. Kilden ma ogsa vurderes opp mot hvor relevant den er i forhold til
aktuelle tema og problemstilling (Dalland, 2017, s. 152-153).

Oppgaven har flere begrensninger. De vitenskapelige artiklene er gjort i et begrenset
geografisk omrade. Sosiodemografiske data og kulturelle forhold ma tas i betraktning nar en
leser resultatene av denne forskningen. Funnene i disse studiene kan ikke umiddelbart

overfares til andre geografiske omrader og kulturer.

Forskningen inneholder forskningsresultater pa flere av undergruppene av SMA. Funnene
knyttes ofte til den enkelte undergruppe av SMA, men ma tolkes med forsiktighet da det i
litteraturen er beskrevet glidende overganger mellom de forskjellige undergruppene av SMA.

Kvinner er overrepresentert i utvalget av deltagere i noen av disse studiene. Forskjeller
mellom mann og kvinne kan ikke umiddelbart tolkes ut fra disse artiklene. Funnene i denne
oppgaven belyser mest forhold som kan knyttes til kvinner og en overfgring av resultatene til
menn er ngdvendigvis ikke riktig. Det samme gjelder for gvrig innenfor kjgnnene da ingen

personer er like og beskrivelser av fenomen er subjektive.
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| anerkjente sgkemotorer er det sgkt pa forskning som er «peer reviewed». Artiklene falger
IMRaD strukturen (Sokogskriv.no, u.a.) og er vurdert etter sjekklister (Helsebiblioteket, 2016)
for den aktuelle forskningen. De vitenskapelige artiklene er vurdert til & veere gode og gyldige
for & besvare spgrsmalet i problemstillingen. Samtidig ma det sies at de vitenskapelige
artiklene er pa engelsk og det kan ikke utelukkes feiltolkninger pa grunn av manglende

sprakkunnskap til forfatter.

3.3.3 Forskningsetikk

Forskningsetikk handler om sannhetssgken. Den kunnskap som brukes i en forskningsprosess
skal vaere sann, det skal vaere dpenhet og transparent. Dette vil veere en forutsetning for a
diskutere funnenes gyldighet, serlig i kvalitativ forskning (Leseth, 2018, s. 144-145). | Norge
er det regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK). REK har
utarbeidet retningslinjer som kan sammenfattes i tre punkter. 1) Informantens rett til
selvbestemmelse og autonomi. 2) Forskerens plikt til & respektere informantens privatliv. 3)
Forskerens ansvar for & unnga skade (Christoffersen, Johanessen, Tufte & Utne, 2015, s. 44-
45),

Oppgaven overholder kravet til anonymitet i henhold til taushetsplikten. Rettighetshavere til
materialet som er brukt i oppgaven er brukt respektfullt og rettighetshavere er kreditert etter
APA 6th referansestil. Alle forskningsartiklene som det refereres til i denne oppgaven er

godkjent av en etisk komite.
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4.0 Resultat

4.1 Sammendrag av vitenskapelige artikler

4.1.1 Vitenskapelig artikkel 1
Understanding the experiences and needs of individuals with Spinal Muscular Atrophy and

their parents: a quality study (Qian et al., 2015).

Denne kvalitative studien i USA fra 2014 har som mal a fa frem synspunkter og erfaringer
hos personer med SMA, hos foreldre og hos helsepersonell som ivaretar SMA pasienter. 1052
SMA familier og helsepersonell ble invitert og etter selektering deltok 96 i studien, herav 64
foreldre der de fleste hadde barn med SMA type 11. Selekteringskriterier er godt beskrevet.
Forskerne fant betydelig psykososiale effekter knyttet til det & ha et barn med SMA i familien.
Deltagerne beskriver vanskeligheter fra den diagnostiske prosessen og til det & ha ansvar og
omsorg for SMA pasienter. Spesielt fremhever forskerne at det & korte ned tiden frem til en
diagnose vil hjelpe foreldrene a finne ressurser knyttet til gkonomiske, sosiale og gjere
psykologiske forberedelser for a kunne ta vare pa et barn med en sa stor funksjonshemming
som SMA type Il representerer. Mange foreldre beskriver det a konfrontere en for tidlig ded
som vanskelig og deprimerende. Vanskelige behandlingsvalg blir beskrevet som en
belastende del av hverdagen. Hgy omsorgsbyrde gir seg utslag i tap av sgvn og stress, sosialt

ubehag og stigma, begrensninger i sosiale aktiviteter og usikkerhet for fremtiden.

4.1.3 Vitenskapelig artikkel 2
Participation and mental well-being of mothers of home-living patients with spinal muscular
atrophy (Cremers et al., 2019).

Malet med denne studien var a gke forstaelsen for deltagelse i omsorg og mentalt velvere til
foreldre med hjemmeboende pasienter med SMA. Deltagerne svarte pa spgrreskjema som
inkluderte maling av belastning, emosjonelt stress og tilfredshet med deltagelse i omsorg for
pasient med SMA. Forskerne har delt deltagerne fra foreldregruppen i to grupper, en gruppe
der foreldre har omsorg for voksne med SMA og en gruppe der foreldre har omsorg for barn
SMA. | tillegg har forskerne undersgkt variabler knyttet til pleiere sin mentale trivsel.
Deltagerne i studien ble rekruttert gjennom den nederlandske SMA databasen og alle
pasientene hadde genetisk bekreftet SMA. 79 % av deltagerne hadde omsorg for barn hvorav
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69 % oppga a ha omsorg for barn med SMA type I1. Begge studiene er godkjent av Medical
Ethics Review Committee ved University Medical Center Utrecht.

Forskerne fant at 76 % av mgdrene opplevde stor omsorgsbyrde. Deltagerne opplevde
forstyrret sgvn og det beskrives at omsorgen var fysisk krevende og tok mye tid. Desto hgyere
opplevd niva av omsorgsbyrde dess lavere var omsorgspersoner sin deltagelse i sosiale
aktivitet og fritidsaktiviteter. Mgdre som deltar i disse aktivitetene, rapporterte om lavere
falelsesmessig belastning og omsorgsbyrde. Samtidig rapporterte deltagerne om hgy
tilfredshet med forhold til familien og partner. Forskerne konkluderer med at omsorgen bar
rettes mot mentalt velvaere og motivere omsorgspersoner til & delta i sosiale- og

fritidsaktiviteter.

4.1.2 Vitenskapelig artikkel 3
Stress and Coping in Parents of Children and Adolescents with Spinal Muscular Atrophy (von
Gontard et al., 2012).

Denne studien er en kasus kontrollert studie gjort i Tyskland i 2012. Malet med denne studien
var & analyse stress og mestring hos foreldre til barn og unge med SMA. Forskerne ville se pa
stress og mestringsevne hos foreldre med barn som har SMA og sammenligne med familier
med ikke bergrte barn.

Utvalget bestod av 47 gutter og 49 jenter med gjennomsnittlig alder pa 11,2 ar. 18 stk. hadde
SMA type I, 58 stk. hadde SMA type Il og 20 stk. hadde SMA type Il1. | kontroll gruppen var
det 33 gutter og 26 jenter med gjennomsnitts alder pa 10,8 ar.

Forskerne fant at opplevd stress og belastning skilte seg betydelig mellom foreldre til SMA-
foreldre sammenlignet med kontrollgruppen. «Foreldre og familieproblemer» var betydelig
hayere gruppen for SMA type | enn i de mildere formene som SMA type 1l og I1l. Foreldres
oppfattelse av barnets begrensninger i fysiske evner og selvhjulpenhet skapte starre stress i
gruppen SMA 1 og Il enn i gruppen SMA I11. Den totale poengsummen pa stress skarings
skjema viste tydelig at familier med SMA type | og Il er betydelig mer stresset enn de med
den mindre alvorlige SMA type Il1. Foreldrestress var og betydelig hgyere i SMA gruppen
sammenlignet med kontrollgruppen. Foreldre dokumenterte mindre fritid for seg selv, mer
sykepleieforpliktelser, begrensninger for andre familiemedlemmer, utmattelse, tristhet for

barnet, men ingen depressive tegn.
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Opplevd sosial stgtte var lavere i SMA gruppene enn i kontroll gruppen. Et viktig funn for
forskerne var at det ikke var forskjell i den faktiske mestringsevnen mellom SMA gruppene
og kontrollgruppen. Konklusjonen er at familier med SMA type | og 11 opplever mer stress og
belastning som settes i sammenheng med mindre sosial statte, alvorlighetsgrad av
sykdommen og adferdsproblemer hos barnet. Til tross for dette hgye stresset mestrer disse

familiene like mye som familier i kontrollgruppen.

4.1.4 Vitenskapelig artikkel 4
Identifying Opportunities to Provide Family- centered Care for Families With Children With
Type 1 Spianl Muscular Atrophy (Murrell et al., 2018).

Denne kvalitative studien fra USA hadde som malsetning a forsta foreldreperspektivet og
opplevelse der barn har SMA type | i sykehus, akuttmottak og i klinisk omsorg for a kartlegge
muligheter for familiesentrert omsorg (FSO). 19 familier med 22 barn med SMA type | deltok

I gruppeintervjuer med semistrukturert sparreskjema.

Forskerne fant at familier verdsatte kontakt og samhandling med andre familier med barn med
SMA type 1. Denne samhandlingen mellom SMA familier pavirket foreldres beslutninger
knyttet til omsorgen og foreldre opplevde gkt stgtte blant deltakerne i studien. Et kronisk sykt
barn rammer hele familien og forskerne fant at FSO er viktig for at omsorgsyteren kan
opprettholde fokus pa familien. Familier satte stor pris pa sterk samhandling mellom familien
og omsorgsyter. Studien viste at det var stort behov for informasjon og kommunikasjon
mellom foreldre og helsepersonell. Der FSO var i fokus fglte foreldre seg respektert og fikk
god opplearing og oppfalging i sykdomsforlgpet til barnet. Foreldre pekte pa at de kjempet en
kamp for & oppfylle sine andre barns behov, takle arbeidskrav og forholde seg til andre
stressorer mens de tok akutte medisinske beslutninger og at dette bgr anerkjennes av

helsepersonellet.

Murrell et al. (2018) konkluderer med at sykepleier eller andre med omsorgs ansvar i familier
med kronisk syke barn kan engasjere seg som omsorgskoordinatorer for vaere en mellommann
for familiens mal og verdier i teamet falger opp barnet. En omsorgskoordinator gir familien
mulighet til & formulere hap og bekymringer gjennom a sikre forstaelse mellom familie og

tiloydere av helsetjenester.
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4.2 Oppsummering av hovedfunn

Forskningen til Qian et al. (2015) og Cremers et al. (2019) og von Gontard et al. (2012) viser
alle til funn pa gkt omsorgsbyrde knyttet til barn med SMA. Foreldre beskriver at tap av sgvn,
utmattelse, stress, begrensninger i sosiale aktiviteter og tap av fritidsaktiviteter. Dess hgyere
opplevd omsorgsbyrde dess lavere deltagelse i sosiale og fritidsaktiviteter. Fysisk inaktivitet
var betydelig hayere i SMA gruppene | og Il enn i de mildere formene for SMA. Mgdre som
deltok i sosiale og fritidsaktiviteter meldte om lavere emosjonell belastning. Murrell et al.
(2018) fant at familier opplevde hgyere nivaer av stress nar prinsipper for familiesentrert

omsorg ikke ble oppfyilt.

Qian et al. (2015) fant at vanskelige behandlingsvalg var en belastende del av hverdagen.
Foreldre beskrev pakjenninger med tapte forventninger om at barnet skal bli som andre barn.
Hjelpelgshet og usikkerhet gjorde det vanskelig a planlegge for fremtiden. Foreldre falte pa
en kamp for at barn skulle mestre det som andre barn klarte, samt klare skolegang mens de
var avhengig av rullestol, og hjelp til personlige ting som a kle pa seg.

Von Gontard et al. (2012) sin studie fant at opplevd sosial stette var lavere for foreldre med
SMA barn enn for andre foreldre. Samtidig viste forskningen, til tross for gkt stress og
belastning knyttet til omsorg for barn med SMA, at disse foreldrene mestret like mye som
andre foreldre. Foreldre i Cremers et al. (2019) sin studie ga utrykk for hgy tilfredshet med

forholdet mellom partner og familien.

Forskningen til Murrell et al. (2018) fant at et kronisk sykt barn pavirker hele familien. Det
kom frem at kontakt mellom SMA familier gkte opplevelsen av stgtte og gjorde beslutninger
knyttet til behandling enklere. De peker pa at sykepleier kan veere en naturlig tilrettelegger for
a knytte SMA familier sammen. Familier i Murrell et al. (2018) sin studie hadde et sterkt
gnske om en omsorgskoordinator som kunne forsta og kunne ivareta familiens interesser.
Konklusjonen deres er at familiesentrert omsorg er viktig for at foreldre skal kunne ivareta

familien.
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5.0 Drafting

5.1 Fysisk belastning — omsorgsbyrde og tap av sosial aktivitet

De vitenskapelige artiklene viser at familier med SMA barn opplever en hgy fysisk
belastning. Studien til Qian et al. (2015) hevder at mange barn krevde hgyt omsorgsbehov natt
og dag. Foreldre matte sta opp mange ganger om natten for a snu barnet, forbygge liggesar og
regulere temperatur. Forskerne fant samtidig at omsorgsbyrden gkte etter hvert som barnet ble
eldre. For gvrig fant Cremers et al. (2019) tilsvarende funn. Deres forskning sa pa belastning
og mentalt velveere hos 38 mgdre med barn med SMA. 31 av disse mgdrene hadde omsorg for
barn med SMA 1 og Il. Et stort flertall av mgdrene beskrev hgy fysisk belastning i form av
forstyrret sgvn, at det var fysisk krevende og tok mye tid. Nar foreldre beskriver hgy fysisk
belastning og opplever det som stressende sa forklarer Lazarus & Folkman (1984) at det er
individuelt hvordan en vurderer og handterer stress ut fra den enkeltes kognitive vurderingen
av situasjonen. Det vil si at basert pa folelsesspekteret i den kognitive vurderingen pavirker

om en velger en emosjonsbasert eller problembasert mestringsstrategi.

Det er kjent at foreldre med kronisk syke barn er krevende og gir gkt omsorgsbyrde. Dette kan
redusere foreldres opplevelse av a gi god omsorg til sine barn (Grgnseth & Markestad, 2017,
s. 180) At gkt stress og omsorgsbyrde ogsa gjelder familier med SMA barn bekreftes av
forskningen til Von Gontard et al. (2012) som fant at foreldrestress var betydelig hayere i
SMA familier enn hos familier uten barn med SMA. Min erfaring fra hjemmesykepleie til en
familie med et barn med SMA type | er at omsorgsbyrden pavirker bade foreldre og sgsken,
og situasjonen de pargrende star i kan vaere en krevende oppgave. Spesielt fremsto
omsorgsarbeidet som tidkrevende og en kunne observere at de andre to barna trakk seg tilbake
og var en del alene. Kristoffersen (2016, s. 266) viser til at pargrende sine oppgaver kan
oppleves stressende og belastende. Mange opplever depresjon, angst og redusert fysisk og
psykisk helse. Tegn til redusert fysisk og psykisk helse fremkommer og i studien til von
Gontard et al. (2012) men forskerne kunne ikke se apenbare tegn pa depresjon hos SMA

foreldre i sin studie.

Grenseth & Markestad (2017 s. 192) beskriver «hjemmesykehus» som en mulighet for de
kronisk syke barna. For de barna som krever oppfalging og behandling som normalt vil bli
utfart pa sykehus vil kunne fa et slikt tilbud. Foreldre har hovedansvaret selv, men vil fa en
sykepleier eller annet helsepersonell, hjem pa dag og kveld sa ofte og s& mye som det trengs.
Eksempler pa behandling i hjemme sykehus kan vare sondeernzring, intravengs behandling,
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respirasjonsstattende tiltak eller kontinuerlig overvakning og tilsyn. Forfatterne peker pa
gevinster som at foreldre fgler seg tryggere, det var lettere for foreldre a fa informasjon,
samtidig som det er faerre personer a forholde seg til enn pa sykehus (Grgnseth & Markestad,
2017, s. 192). Min erfaring er fra hjiemmesykepleien der vi var til stede pa kveld og natt hos et
barn med SMA type 1. Pa dagtid var sgsknene i barnehage og skole. Nar foreldre fikk
avlastning av hjemmesykepleien pa natt, hadde de tid og overskudd til & ivareta omsorgen pa
dagtid selv. Foreldrene var positive til denne hjelpen og opplevde at den fysiske belastningen
ble lavere og de har mere overskudd i hverdagen. Foreldrene ga og utrykk for at det var godt a
ha helsepersonell til stede som en kunne diskutere hverdagslige utfordringer med. Det
stemmer godt overens med funnene til Murrell et al. (2018) der familier som har barn med
SMA ga utrykk for gkt behov for kommunikasjon mellom helsepersonell og familien.
Sykepleier i hjemmesykepleien vil ha mulighet til & kartlegge hvilke stressorer som utlgses av
den fysiske belastning, samtidig som en kan fa et bilde av hvilken kapasitet og
mestringsmuligheter foreldre har (Birkeland & Flovik, 2018, s. 80).

Begrensninger i sosial aktivitet var et funnene Qian et al. (2015) gjorde. Foreldre i denne
studien beskrev at det var fysisk krevende med utstyr som skulle vere i orden og tilrettelagt
for a kunne ga ut. Rullestol og utstyr for a statte respirasjon opplevdes tungvint og
tidkrevende & handtere. Foreldre var samtidig redd for at barnet skulle fa luftveisinfeksjoner
nar en gikk ut. Samtidig viser studien til von Gontard et al. (2012) at det a skaffe seg sosial
stgtte gjennom slektninger, venner og naboer var lavere i SMA familier enn i andre familier.
De peker pa reduksjon i evne og vilje til a skaffe sosial stgtte og evnen til & ta imot hjelp fra
andre. Cremers et al. (2019) peker pa at hyppigheten av avbrudd i sosiale- og fritidsaktiviteter
kan ha en negativ innvirkning pa den mentale helsen. Som et resultat av dette mener forskerne
at det er viktig at sykepleier ma veare oppmerksom pa forstyrelser i sosiale og fritidsaktiviteter
for & kunne bedre mental helse. Stressmestringsmodellen (figur 1) til Lazarus & Folkman
(1984) gir en teoretisk ramme for a forsta mestring av stressorer (Renolen, 2015, s. 172).
Lazarus & Folkman (1984) sier at de kognitive vurderingene kan resultere i en positiv, ngytral
eller belastende oppfatning av situasjonen. Positive eller ngytrale opplevelser betegnes ikke
som psykisk stress. Belastende opplevelser kan derimot oppfattes som et tap, trussel eller
utfordring. Foreldre som opplever at de ma ofre sine egne sosiale- og fritidsaktiviteter, slik
som Qian et al. (2015) og von Gontard et al. (2012) beskriver, kan det i foreldres
primarvurderingen av situasjonen kunne oppleves som et tap eller utfordring. |

sekundzarvurderingen vil behovet for ressurser bli vurdert. Opplevelsen av mangel pa
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ressurser til & gjennomfare de fysiske forventningene vil kunne fare til en emosjonelt orientert
mestringsstrategi. Kristoffersen (2016 s. 239) sier at situasjoner som utlgser stress oftest
inneholder tilpasninger pa ulike nivaer bade fysisk, falelsesmessig, kognitivt og sosialt. Nar
den fysiske belastningen for foreldre overskrider deres fysiske kapasitet, vil det kunne utlgse
stress. A fremme mestring er sentralt for sykepleie (Kristoffersen, 2016, s. 263). Emosjonell
mestring er ikke ngdvendigvis formalstjenlig for fysiske belastninger, der vil problemorientert
mestring veaere mer handlingsrettet. Noe av det foreldrene i studien til Murrell et al. (2018)
trakk frem var det og fa annerkjennelse fra helsepersonell for den belastende situasjonen som
foreldre opplevde. Dette bar sykepleier bruke aktivt og gi felelsesmessig statte (Granseth &
Markestad, 2017, s. 89). Min erfaring med & avlaste foreldre med fysiske krevende oppgaver
er at det kan gi foreldre rom til & bearbeide falelser og fa overskudd til & velge en mere

problemorientert mestringsstrategi.

5.2 Psykisk belastning — stress, redsel og hjertesorg

Forskningen beskriver flere omrader som kan gi psykisk belastning. Qian et al. (2015) fant i
sin forskning at foreldre ble slitne av a forholde seg til fremtiden samtidig som foreldre slet
med a forholde seg til en tidlig dgd. Deres forskning viser at dette ikke bare er for de mest

alvorlige SMA typene som | og Il, men og for SMA type llII.

Von Gontard et al. (2012) undersgkte stress og mestring hos foreldre med SMA og
sammenlignet det opp mot en kontrollgruppe. Foreldre i denne studien ga utrykk for tristhet
for barnet, men forskerne kunne ikke finne tydelige tegn pa depresjon. Qian et al. (2015)
forklarer at tap av forventninger til at deres barn ikke blir som andre barn var en belastning
som foreldre matte forholde seg til. Granseth & Markestad (2017 s. 294) underbygger
alvorlighetsgraden med SMA og viser til at barn med SMA Type | eller 1l er en sveert alvorlig
tilstand og barn med denne tilstander ofte der i tidlig alder. Forfatterne sier og at det er sveert
stressende for foreldre a se sitt barn lide (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 189).

Situasjonen foreldrene star i er urokkelig i den forstand at barnet vil ha en varig
funksjonsnedsettelse og ikke vil bli et normalt utviklet barn (Wang et al., 2007). Nar foreldre
opplever tristhet og blir slitne av a forholde seg til fremtidig tap av et barn er det i Lazarus &
Folkman (1984) sin stressmestringsteori beskrevet som sterke psykologiske stressorer. |
stressmestringsmodellen (figur 1) til Lazarus & Folkman (1984) inngar foreldres kognitive

vurdering eller oppfattelse av situasjonen i primar vurderingen. Primarvurderingen
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inkluderer vurdering av tap eller trussel om tap. Samtidig vil foreldre gjare
sekundzarvurderinger som handler om a vurdere muligheter for & kunne handtere situasjonen.
Barnets utvikling er uunngaelig, og sykepleiers tilnerming til en slik situasjon beror pa
hvilken mestringsstrategi foreldre velger. Grenseth & Markestad (2017 s. 87) hevder at
foreldre som har sa sterk emosjonell pavirkning der det resulterer i en mestringsstrategi som
gar ut over omsorgen til barnet, sa kan det vaere hensiktsmessig for sykepleier a delta i en
styrkning av foreldres mestringsmuligheter. Forfatterne beskriver fortlapende kommunikasjon
og informasjon, & gi folelsesmessig stette, gi stette i foreldrerollen og utavelse av sykepleie av
god kvalitet som tiltak som kan hjelpe foreldre til & mestre barns sykdom. Foreldre ma fa lov
a veere trist og sgrge. Lazarus & Folkman (1984) sier at emosjonsfokusert mestring kan vare
nyttig og ngdvendig nar pakjenningen er stor. Ut fra den forstaelsen vil en kunne si at det vil
vaere hensiktsmessig for foreldre & skape seg en avstand til situasjonen for & senke det
emosjonelle ubehaget. Hvis foreldre trenger a skape seg litt avstand til situasjonen for a senke
det emosjonelle ubehaget kan det veere god avlastning for foreldre at hjemmesykepleie er til
stede. Pa den andre siden vil det kunne skape en avstand mellom barn og foreldre som kan
skape stress hos barnet (Grenseth & Markestad, 2017, s. 87). En slik mestringshandling kaller
Grenseth & Markestad (2017 s. 87) for «uhensiktsmessige mestringsstrategier» og vil i stor
grad pavirke foreldres muligheter for & yte omsorg til barnet. | en problembasert tilneerming
viser Lazarus & Folkman (1984) til mestringshandlinger der en bearbeider falelser og tar
initiativ til & forandre situasjonen. Nar en blir utsatt for emosjonelt stress, sier Lazarus &
Folkman (1984) at en vil sannsynligvis veksle mellom emosjonell og problemorientert

mestringsstrategi ved & gjare revurderinger av mestringsforsgkene.

Renolen (2015 s.172) sier at sykepleier ma se og gi anerkjennelse for foreldres
mestringsforsgk. Dette bekreftes i forskning som Murrell et al. (2018) gjorde. De sa pa
familiesentrert omsorg og viser til at foreldre hadde behov for annerkjennelse fra
helsepersonellet for den situasjonen som de star i. En kartlegging av hvilke omrader foreldre
kan trenge stotte eller avlastning fra vil veere nyttig. Sykepleier kan ved a lytte til foreldres
tanker og falelser knyttet til en situasjon komme innspill pa andre tanker og falelser som kan

gke handlingsalternativene og lette mestringen (Renolen, 2015, s. 172).
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5.3 Sosial stette, mestring og familiesentrert omsorg

Murrell et al. (2018) sa pa foreldreperspektivet og muligheter for familiesentrert omsorg hos
familier med barn med SMA type 1. | denne studien beskrev foreldre sitt behov for forbedret
kommunikasjon mellom foreldre og helsepersonell. Mangel pa informasjon og fortlgpende
oppfelging fra helsepersonell kan pavirke foreldres kontroll over situasjonen (Grgnseth &
Markestad, 2017, s. 182). Grgnset og Markestad (2017 s. 88) sier at en erlig og realistisk
informasjon gker forelderens opplevelse av kontroll og kan bidra til at de mestrer situasjonen
bedre. Pa den andre siden sier de at mangel pa informasjon kan gjare situasjonen mer
belastende. Dette stettes av (Picci et al., 2015) som papeker at foreldre med barn med sjeldne
sykdommer benyttet mere problemorientert mestringsstrategier nar god informasjon ble gitt.

Internasjonale retningslinjer oppfordrer helsepersonell til 4 veilede og informere pargrende
om sykdommen, prognose og henvise foreldre til nettsider og organisasjoner der de kan finne
informasjon (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, 2018). Imidlertid er det lite
kjent hvordan omsorgspersoner tar valg om hvilke nettsider de besgker og hvorfor. En studie
pa foreldre med kronisk sykt barn konkluderte med at personlige nettforum der en hadde en
sterk falelse av felles identitet og hvor en delte informasjon, ga emosjonell stgtte og
opplevdes verdifulle i omsorgsrollen (Sillence, Hardy, Briggs & Harris, 2016). Sykepleier bar

vaere apen for at ulike nettsteder vil kunne statte foreldre i valg av mestringsstrategi.

Murrell et al. (2018) fant at en av de positive faktorene for at en skulle lykkes med
familiesentrert omsorg var at SMA familiene hadde kontakt med andre SMA familier.
Forskningen til von Gontard et al. (2012) fant at sosial statte i SMA familiene var lavere enn i
andre familier uten barn med SMA. Grgnseth & Markestad (2017 s. 189) viser til at sosial
stette innad i familien ansett som viktig. God sosial statte i en familie beskrives som god
kommunikasjon og toleranse for hverandres reaksjoner. Pa den andre siden kan sosial stette
utenfor familien og veere viktig. Mange foreldre har god nytte av & ha kontakt med andre
familier i samme situasjon (Grenseth & Markestad, 2017, s. 189-190). Murrell et al. (2018)
peker pa at sykepleier kan veere naturlige tilretteleggere for a knytte familier med SMA barn

sammen.

Lazarus & Folkman (1984) var opptatt av a skille mellom mestring og resultatet av mestring,
0g at en persons mestringsstrategi alltid henger sammen med personens kognitive vurdering
av situasjonen. Nar en som sykepleier oppdager at foreldre mangler sosialt nettverk eller

unngar situasjoner av sosial karakter kan det fgre til isolasjon kaller Lazarus og Folkman
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(1984) dette for emosjonsbasert mestringsstrategi. Foreldre i studien til Qian et al. (2015) ga
uttrykk for slike stressorer i form av redusert sosial aktivitet, falelsen av hjelpelgshet og
usikkerhet for fremtiden. Granset & Markestad (2017 s. 89) sier at sykepleier skal gi
anerkjennelse for at barns sykdom har stor innvirkning pa familiens liv. Ved a ta
utgangspunkt i de forskjellige elementene i stressmestringsmodellen (figur 1) til Lazarus &
Folkman (1984) kan sykepleier finne de faktorer som pavirker mestringsmulighetene til
foreldre. Pa den maten kan en fa et grunnlag for a treffe riktige tiltak som kan bidra til en mer
hensiktsmessig mestringsstrategi hos personen. Eksempler pa tiltak sykepleier kan gjere er a
gi falelsesmessig stette (Granseth & Markestad, 2017, s. 89) eller & yte mere informasjon

som foreldre kan ha bruk for (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser, 2018).

Sykepleier ma vare observant pa stressorer som pavirker foreldre til ineffektiv emosjonell
mestring. Ifglge Kristoffersen (2016 s. 264) kan sykeleier rette tiltak mot faktorer som
pavirker foreldres primeer- og sekundzre vurdering. Ved a korrigere for feiloppfatninger,
vektlegge foreldres verdier, gi kunnskap og ferdigheter ssmmen med a gi foreldre en aktiv
rolle vil sykepleier kunne bidra til & gke foreldres handlingsmuligheter. Ifglge Lazarus &
Folkman (1984) vil en da kunne fa en mer problemorientert mestring. Problemorientert
mestring kan da innebzre at foreldre bearbeider faglelser for situasjonen og tar selv aktivt

initiativ til & forandre situasjonen.

5.4 Familien, barnet og sykepleieren

Cremers et al. (2019) viser til at foreldre opplevde hay tilfredshet med partner og familie. P&
en annen side viser Cullberg (2007) til at traumatiske hendelser kan true likevekten i en
familie og en kan oppleve a miste det sikkerhetsnettet en familie representerer. Cullberg
(2007 s. 123) definerer en traumatisk krise som en persons psyke ved at ytre hendelse truer
personens grunnleggende livsmulighet, sosiale identitet og trygghet, eller fysiske eksistens.
For en som lever sammen med andre og opplever krise sier Cullberg (2007 s. 123) at det blir
en felles opplevelse i familien. Grgnseth & Markestad (2017 s. 187) sier at hvor sterkt
foreldre klarer & engasjere seg i barnet og behandlingen beror pa hvor godt de behersker den
krisen de opplever. Ved a utfare sykepleie av god kvalitet og avlaste foreldre i kritiske
situasjoner, kan sykepleier senke den emosjonelle belastningen foreldre opplever (Grgnseth &
Markestad, 2017, s. 88). Samtidig bar sykepleier veilede, gi kunnskap, ferdigheter og gi
foreldre en aktiv rolle slik at de kjenner pa mestringsfalelse (Kristoffersen, 2016, s. 264). Med
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disse tiltakene vil en i Lazarus & Folkman (1984) sin mestringsteori kunne pavirke foreldre til

a ga fra en emosjonell orientert mestring til en problemorientert mestring.

Pa den ene siden kan en forsta de emosjonelle reaksjoner som en forelder har ved hgy psykisk
belastning og at det kan fare til slitasje for resten av familien. P& den andre siden er min
erfaring fra familie med barn med SMA at samholdet i familien synes a veere sterkt. |
situasjoner der barnet har hatt sykehusinnleggelser eller en negativ utvikling i
sykdomsforlgpet har foreldre veert til stede og utvist et samhold seg imellom. De var til stede
for barnet, delaktig i behandlingen til barnet og stattet hverandre bade psykisk og fysisk.
Imidlertid har jeg og erfart at foreldre har veert sa utslitt at de ikke hadde ressurser til a gi
omsorg til sitt barn. Ved et tilfelle der barnet matte legges inn pa sykehus om natten hadde
ikke foreldrene overskudd til & falge med i ambulansen til sykehuset. Det var ganske tydelig
for meg i denne situasjonen at foreldrene hadde kommet til et punkt der de ikke hadde
overskudd til & mestre situasjonen slik de vanligvis klarte. De beskrev nermest ekstrem
utmattelse og behov for a ivareta seg selv og de andre barna. Situasjonen ble lgst med at
personell fra hjemmesykepleien fulgte barnet til sykehus. Erfaringer fra denne situasjonen
ligner funn Qian et al. (2015) gjorde i sin forskning. Ser en stressfaktorene som pavirket
foreldrene mestringen i denne situasjonen opp mot Lazarus & Folkman (1984) sin
mestringsteori, sa fremholder Lazarus & Folkman (1984) at handlingsvalg for situasjonen
alltid er forstéelig med utgangspunkt i personens egen kognitive vurdering av situasjonen. A
unnga situasjonen og overlate ansvaret til andre kaller Lazarus & Folkman (1984) for
emosjonsorientert mestringsstrategi og noen ganger vil emosjonell mestring veere riktig
mestringsstrategi for a senke den fysiske og falelsesmessige belastningen. Ser en dette i
sammenheng med Grgnseth & Markestad (2017 s. 180) sine hovedprinsipper for sykepleie til
kronisk syke barn er det & ha en helsefremmende tilneerming til familien, styrke foreldrenes
ressurser til egenomsorg og redusere familiens samlede belastning, en mate sykepleier kan
hjelpe foreldre ut av situasjonen. Samtidig sier Grgnseth & Markestad (2017 s. 187) at det er
viktig a gi statte for foreldre sin mestringsstrategi. Sykepleier kan i slike situasjoner gi statte
pa at slike reaksjoner er normale, gi stette i at de mestrer foreldrerollen selv om belastninger
foles for stor denne gangen. Samtidig ma sykepleier trygge foreldre i at barnet blir godt

ivaretatt frem til foreldre kan ta over omsorgen selv igjen.
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5.5 Konklusjon

Studier og egne erfaringer viser at foreldre med SMA barn opplever stor omsorgsbyrde som
oppleves belastende fysisk, psykisk og sosialt. Sykepleie til barn med SMA bgr ha
familiesentrert omsorg i fokus og anerkjenne familien rundt SMA barn som
omsorgsmottagere. Emosjonelle mestringsstrategier kan vere nyttig nar fglelsestrykket blir
for stort, men problemorientert mestringsstrategi vil veere mere handlingsrettet. For a kunne
styrke foreldres mestringsmuligheter ma sykepleie gis i den hensikt a senke stress, og
redusere den samlede belastningen som foreldre opplever. For at foreldre skal oppleve hjelp i
sitasjoner med hgy fysisk eller psykisk belastning, ma sykepleier vare tilgjengelig for
foreldrene nar de har behov for det. VVed & veere observant pa stressorer som pavirker foreldres
mestringsmuligheter, kan sykepleier vurdere hvilke mestringsstrategier som er
hensiktsmessig. Sykepleier kan bidra med tiltak som a oppfylle foreldres behov for
informasjon, ha god kommunikasjon, stgtte opp under foreldrerollen, gi falelsesmessig statte
og dermed uteve sykepleie av god kvalitet. Dette vil gke muligheten for at foreldre kan velge
hensiktsmessige mestringsstrategier og vil kunne veere et viktig punkt for a gke foreldres

opplevelse av a gi god omsorg til barn med SMA type | og Il.
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