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Sandras synproblem -
vi fick svar pa manga fragor

Det har & min dotter

Sandrafoddes tolv veckor fore utsatt tid.
Hon var liten och skar, tillvaxthammad
och med omognalungor. Med envishet
och styrkatog hon endagisénder och
kom efter tre m&nader att fa lamna neo
som envisserligen liten, men frisk och kry
bebis.

Dagarnakom att bli veckor, manader
och senare avenar. Livet tedde sig alltmer
normaltallteftersom Sandra véxte och ut-
vecklades. Hon bérjade prata och sjunga
tidigt men behtévde mer tid pa sig for det
motoriska. Nar hon som tvaaring larde sig
gasavarhonivara6gon snudd paikapp
med det mesta, aven om hon fortfarande
var liten och lite vinglig och stel i benen.
Forvarje dag minskade stelheten och hon
blev alltmer stabil. Snart sprang och hop-
pade honoch s&lange hon sjalv bestamde
takten sa kunde hon susaframirummen
bade harhemmaochbland barnen pa da-

gis.
Finurliga Sandra

Sandra &r en duktig och finurlig tjej. Hon
arkanske inte sa stark fysiskt, men desto
mer envis och klurig. Bland sina kompisar
arhonden somkommer éverens med de
flesta, hon anpassar sig och hittar pa sitt
sattattvaramed, aven om hon kanske inte
alltid beharskar det kompisarnakan. Det
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kan handla om att cykla, rita och kla pa
dockor.

Nuihdstas fick Sandra antligen komma
pa synundersokning. Hon hade fattenre-
miss dit efter ett aterbesok hos doktorn pa
barnkliniken. Anledningen var att man pa
dagisreagerat dver atthon skyggadeivissa
situationer, att hon kanske hade svarigheter
med balansen eftersom hon oftavinglade
tilli dessa situationer. P& barnkliniken kun-
de man snabbtkonstatera att vingligheten
inte berodde pavare sig dalig balans eller
dentidigare stelheten. Kanske sag honinte
sabra? Foross foraldrar blevdennafraga
en snilleblixt som kunde forklara &ven an-
nat. Samtidigt sa visste vi ju atthon sag bra
pabade langt och nara hall, sa vislog det
andaifran oss.

Svar p& ménga fragor

P& ogonkliniken kunde man konstatera det
viegentligenredan visste. Ja, inte var det
nagotfel pavarken nar-eller avstandsseen-
de. Men vi fick ocksa till oss det som vi i
smastunder av klarhetredan anade. Hon
har svarare med djupseende och seende av
rorelser. Och vad betyder da detta? Hur ser
man om man inte ser djup sé bra? Och hur
ser man om man inte ser rorliga ting sé bra
heller?

Det &r inte latt att forestalla sig detta.

Sanda, 4& hisen 2000

Sada har hunt bl te vedar gammd

For oss foraldrar blev detta nagot som mitt
ivillervallan férklarade s& mycket. Antligen
kunde vi borja forsta hur det kunde komma
sig att Sandra varit sa skygg for trapporna
dar hemma. Vi kunde forsta varfor hon
skyggade nar nagon rérde sig fort, varfor
honblev satillbakadragenivissasituatio-
ner. Vi forstod pl6tsligt varfér hon aldrig
vagade dka nerfor rutschkanan nar honinte
varensamdaruppe.

Vi fick m&nga nya fragor

Samtidigtsa vallde sorgen 6ver oss, var
dotter kunde inte se vérlden somvi andra.
Fragornatornade upp siginfoross, vad
skulle dettainnebéra for henne? Nér kom-
mer hon sjalv att upptécka sitt funktions-
hinder? Kommer hon att kunna lara sig
cykla? Kommer hon att kunna ta kdrkort?
Blir detta ndgot som paverkar hennes for-
maga att lara sig lasa? Hur kan vi hjalpa
henne? Fragor i stort som smatt. Men vi
kunde ocksa snabbtkonstatera atthon med
sin finurlighet redan utvecklat manga alter-
nativa tekniker. Hon hade lart sig tala ti-
digt. Hon kan genom sitt sprak aterta kon-
trollen i situationer dar synen inte récker
till for att forstd det som hander. Hon, som
inte vagat ga nerfor trappornasjalv, gick
numera utan hinder nerfor bade trapporna
hemma som pa obekanta stallen. Honkan
se till att hon far hjalp av andra, ibland kan-
ske mer &nvad som &r bra for henne. Hon
klarar av att saga ifrdn nar nagon tranger
sig pa for snabbt eller for narganget.
Sandraserinte allt s somviandra ser
det. Att det &r sd kan vi som kanner henne
méarkaibland. Men de flesta mérker det
inte d& Sandra sa fiffigt kommit pa andra
sattattlosa saker och ting pa. Att Sandra
ser saker pa ett annat satt an vi, det vet for-
stasinte Sandrasjalv annu. Foér henne finns
det ju bara ett satt att "se” varlden och det
duger bra for henne. Och hon kan sa myck-



etannat, en del saker lite battre just for att
kompenserasynen.

Vad finns det for orsak till Sand-
ras synproblem?

Visst har vi fortfarande fragor och und-
ringar gallande Sandras seende och hennes
framtid. Och hur hennes seende faktiskt
fungerar och vad detta beror pa. Kan PVL
vara en grundorsak? Dar ar vibaraiboérjan
annu. Detfinns manga fragor att soka svar
pa. Ogonkliniken och barnneurologen pa
barnkliniken &rde som ska hjalpaoss med
detta. Vi har en datortomografi framfér oss
och dérefter en psykologbeddmning. Allt

my

)

Aiien & Sada sor nogfr at B en
iy Hp

KONTAKT 1 - 2001 —

detta for att forstd Sandras svarigheter men
lika viktigt for att forsta vari hon har sin
styrka.

Mitt i allt detta k&nns det otroligt tryggt
och skdnt med vetskapen att var dotter &r
lycklig, att hon trivs med sitt liv och att
hon hittar sina l6sningar for att ta sig fram
i livet. Hon &r en kAmpe med stora matt av
styrka och envishet. Hon vet att njuta av
livet.

RAIJA BERGSTROM
MAMMA TILL SANDRA, 4 AR
RAIJ@TELIA.COM
Skn arSada  hiphomebpre!
nikumeabergstony
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Hej och valkomna till det andra
numreti Stockholmsféreningens tion-
deverksamhetsar!

Viinleder detta nummer med en
harlig bild pa Sandra och pappa Conny
fr&n Orebro. Den bilden far mig att
langta &nnu mer efter sommaren. Jag ar
s elandes trott pa kyla och blast, kan-
ske for att vi aldrig fick nagon riktig
sommar forradret. Sandras mamma,
Raija, berattar om alladeras omtum-
lande k&nslor nar man forst missténkte
och sedan fick bekraftat att Sandra har
nagot fel pa sin syn. Man vet ju att
dessabarn arfantastiska pa attkom-
pensera, mendetarlika harligt varje
gang det bekréftas.

Med anledning av den pagéende de-
batten i media ang&ende for tidigt fod-
dabarnochderas omhandertagande,
har jag bett b&de Orvar Finnstrom i
Linképing och Mats Eriksson i Orebro,
fortydliga lite hur man tanker och var-
for. Jag personligen ar évertygad om att
omhandertagandetav de allraminsta
barnen inte skiljer sig sa valdigt mycket
pade olikaneonatalavdelningarna, som
det later i debatten. | styrelsen for var
foraldraféreningen sitter personal fran
samtliganeonatalavdelningari Stock-
holm. Jag har som kontaktforalder un-
der7 &rpatre av Stockholms neonatal-
avdelningar, foljt arbetet "inifran", med
foraldrars 6gon. Jag har ocksa deltagiti
nationella kongresser for neonatalper-
sonal vid tva tillfallen. Genom arbetet
med Kontakt har jag ocksa kontakt
med lakare, barnsjukskoterskor, psyko-
loger e t ¢ fran hela landet.

Redanfor nio &r sedan dajag vanta-
de Amanda gjorde man en individuell
beddmning av vilkabarn somhade
chansattdverleva. Jagvargravidiv 23
ndr jag plotsligt fick en blédning och

kraftiga varkar. Vi akte direkt till Soder-
sjukhuset, dar man gjorde allt for att stop-
paforlossningsarbetet. Birger Winbladh,

ta neonatalog, kom och beréattade fér mig

omvad jag/vi hade att vanta. "Aveniv 23
har barnet mojligheter att 6verleva, men
barnets chanser tkar for var dag det blir
kvarimagen." 1992 skulle manvaraigra-
viditetsvecka 25 (alltsa 25 fulla veckor)
innan man fick méjlighet att foda pa KS
darintensivvarden finns. Men vi skicka-
destillKS redanivecka 24 eftersom jag
aren "Tigermamma" och Amanda var
valdigt "rorlig" i magen. Hon blev kvar i
magen ytterligare en veckaoch féddesiv
25+2.

Om jag hade varit gravid idag och fatt
varkariv 23 skulle jag géra precis som jag
gjorde forragangen. Jag skulle dka direkt
till SOS och hoppas pé att de kunde stop-
pafdrlossningen. Ominte detlyckades
skulle jag ha fullstandigt fértroende for
attbarnlakarna pa SOS kan stabilisera
mitt barn tillréckligt for att kunna skicka
det till KS/ALB och intensivvarden dar!

Med anledning av debatten har ocksa
styrelsen for Stockholmsféreningen enats
om ett uttalande dar vi uttrycker vart stod
for barnlakarna pa samtliga neonatalav-
delningar i vartland. Vitror pa deras
kompetens. Sverige arvéarldsledande nar
det galleromhandertagandet av for tidigt
foddabarn.

Eva lvhammar beréttar om Skara-
borgsforeningens forstaverksamhetsar.
Det &r extra roligt att ldsa om den foéren-
ingen eftersom Eva och jag har haft kon-
taktmed varandrandstan &ndasedan
Marcus foddes for drygt tre ar sedan.

Stockholmféreningentioarsjubilerar
alltsai ar. Massor med 6verraskningar att
se fram emot blir det, bade till den tionde
picknicken, séndagen den 10junikl.
14.00, och till &rsmotet i slutet av okto-
ber.

Med tillonskan om en skon fortsatt-
ning pavaren ochdetnumerainte sdnya
aret!

TINA SCHUNNESSON

Per LINDESTROMS VAG 88 171R
121 46 JOHANNESHOV

Trn: 08-649 21 28

E-POST: SCHUNNE@TELIA.COM

Kontaktredaktionen

Tina Schunnesson, redaktor
PerLindestromsvéag 88
12146 Johanneshov
08-6492128

E-post: schunne@telia.com

Martino Flanby, ansvarig utgivare
Hallonvagen11

16859 Bromma

08-877677

E-post: martino@home.se

Evalvhammar, Skaraborg
Mellangatan 6

546 30 Karlsborg

0505-127 39

E-post: eva.ivhammar@telia.com

Marie Johansson, Helsingborg
Kielergatan 38

25296 Raa

042-261873

E-post: skaningarna@hotmail.com

Anette Lago, Malmé/Lund
Bostestrandvagen 46
23192 Trelleborg
0410-23445

E-post: s-n@swipnet.se

LenaGrenhage
Fjallvindsvagen 2

582 74 Linkoping
013-271026

E-post:
lars.grenhage@hem-pc.bip.net

Kerstin Hedberg Nyqvist, Uppsala
AkademiskaBarnsjukhuset Avd 95 F
75185 Uppsala

018-66 27 84 (arb) 018-4259 92 (hem)
E-post:
kerstin.hedberg_nyqvist@pediatrik.uu.se

Raija Bergstrém, Orebro
Andra Tvargatan 4

702 31 Orebro
019-2446 86

E-post: raij@telia.com
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Radda nyféddas liv till

Mangaav Er har sakert berorts av debat-
ten om behandling av mycket omogna ny-
fédda som forts i Dagens Nyheter, Sveri-
ges Radio och TV. Det har blivit en dis-
kussion mellan dem somanser attman
maste radda liv till varje pris, &ven om det
sker pd bekostnad av attdetlillabarnet
6verlever med mycket svara neurologiska
skador, vilketju dessvarre skeribland, el-
ler den nagot mer aterhallsamma uppfatt-
ning som de flestaav oss nyfoddhetslékare
representerar. | grunden handlar det sa-
kert om vilken etisk uppfattning vi har.
Man kan forlita sig till s k pliktetik, som
innebar full satsning i alla situationer.
Detta forhallningssatt ar naturligtvis enk-
lastfor man slipper tanka pa konsekven-
sernaochriskerarinte atthamnaisvara
beslutssituationer. Nu tror jag ju att livet
som vanligt ar mycket mer komplicerat an
svart och vitt. Vi andra som inte &r plikt-
etiker, menar att man handlar fel om man
enbart ser till kortsiktiga varden (6verlev-
nad) men undviker atttanka pa langsiktiga
forluster, d vs ett svart skadat barn.

Ultraljudsbestamning oséakert

Nar vitalar om éverlevnadschanser per
graviditetsveckamaste manvetanagrasa-
ker. Graviditetslangdsbestdmning, &ven
omden gjorts med ultraljudsmétning av
skallens breddivecka17-18 &r behaftat
med viss osdkerhet. De extremt for tidigt
fédda barnen har dessutom inte sallan till-
vuxit sdmre an normalt redan mycket ti-
digt, vilket gor att graviditetslangden latt
kanunderskattas. De flestaav oss stéller
sig mycket tvekande infor uppgifter om
oOverlevnad i veckorna 20-22, vi tror det
roér sig om feldatering.

Ett par mycket stora internationella
studier som beskriver éverlevnad och
prognos vid extremt kort graviditetslangd
har nyligen publicerats. Nagon motsva-
rande farsk sddan studie finnsinte. Dessa
engelskaoch amerikanska undersokningar
talar for att det praktiskt taget inte fore-
kommer ndgon éverlevnadivecka 22, att
denfortfarande arlagivecka 23, men att
densedan succesivt 6kar. Tyvarr visar ock-
sadessastudier attmangaavde Gverle-
vande barnenféddaivecka23ochiviss
man aven de foddaivecka 24, far allvarli-
gabestaende neurologiska skador.

Var uppfattning kan sammanfat-
tas pd féljande sétt:

Vi menar att full och sa langt majligt kor-
rektinformation om éverlevnadschanser
och prognos om majligt bor ges innan
férlossningen vid hotande extrem fortids-
bord. Informationen skall vara i en realis-
tisk ton men ske i en positivanda. | manga
fall, men naturligtvis inte alltid, har man

Lim fd ivweda 23

tid pa sig att informera och diskutera med
féraldrarna innan den fortidiga férlossning-
en.

Individuell bedémning

Viforesprakar ocksa enindividuell bedom-
ning vid de allra kortaste graviditetslangde-
rna. Detta géller i forsta hand stéllningsta-
gande infor kejsarsnitt. Kejsarsnitt &r inte
enkelt vid extrem fortidsbord och ar for-
bundet med mycket stérre komplikations-
risk &n senare. Darfor maste manibland
vaga risker fér modern mot chanser for bar-

Stockholm 01 02 28

Foraldraféreningen for Prematur-
fédda Barn Stockholm har full-
sténdigt fortroende for att
barnlakarna pa
neonatalavdelningarna i hela lan-
det gor allt for att férsoka att
radda de for tidigt fodda barnen
oavsett graviditetsvecka, om de
anser detta vara mojligt.

Vi &r ocksa overtygade om att
barnldkarna gor en riktig bedém-
ning nér de anser att ett barn inte
ar livsdugligt.

Det ar en sjalvklarhet att for-
aldrarna maste fa vara delaktiga i
varje beslut som ror barnet.

AGNETA LINDBERG
ORDFORANDE OCH
TINA SCHUNNESSON
VARNA oM VARDEN

varje pris?

nen och har méaste naturligtvis féraldrarnas
asiktvagasin. Var uppfattning innebar
ocksa att vi vid de allra kortaste graviditet-
slangdernainte tycker att det &r menings-
fullt att forsoka intensivvarda barn som vid
fodelsen enbart har enstaka hjartslag och
som saknar spontanandning och muskelto-
nus. Fordessabarn &randock prognosen
mycket dalig. Inte heller tycker vi att det ar
meningsfullt attintensivvarda barn somre-
dan vid fodelsen har s& svara misshildning-
ar att de kommer att do, oavsett atgarder.
Naturligtvis &r vi beredda att satsa fullt ut
om foraldrarna savill aven om barnet visar
mycket dalig vitalitet och naturligtvis satsar
vi fullt ut om barnet, mot férmodan, visar
sig vitalt vid fodelsen.

Den sistaoch kanske viktigaste fragan
galleravbrytande av behandling. Vimenar
att barn dér ultraljudsundersokningar eller
magnetkameraundersokning, visatsa svara
hjarnskador att barnetinte kan dverleva
utan mycketsvarabestdende men. | dessa
fallkanintensivvarden avbrytas.

Overlevnad till varje pris?

Jag maste fa papeka attden harinstallning-
en pdingetsattinnebar en nedvardering av
svagacellerskadade barn. Men 6verlevnad
till varje pris kan inte vara malet for var be-
handling. Det &r ocksa min erfarenhet,
som grundas palang tid som nyfoddhetsla-
kare, att foraldrar hyser stor oro for att fa
ettbarn med svar hjarnskadaoch de allra
flesta onskar att man avbryter intensivvar-
denisituationer som ndmndes nyss. Om vi
arlyhorda och 6ppnaivara samtal vagar
foraldrarna framfor a dessa asikter utan att
lidasamvetskval. Beslutetom etteventuellt
avbrytande avintensivvard maste dock fat-
tas avansvarig 6verlakare efter samrad med
foraldrar och 6vrig personal.

All medicinsk behandling ar inte alltid
till nytta for patienterna, varken for vara
smaellerandra. Den snabbamedicinska
utvecklingen har varit mest pa gott, men
aven paont. Inomvaldigt manga omraden
kan numer alltfler sofistikerade behand-
lingsmetoder erbjudas, ocksdi situationer
darman maste 6vervaga nyttan for barnen/
patienterna.

Man kan inte stirra sig blind pa heroiska
insatser for att f en del extremt omogna
barnatt6verleva. Visombehandlardessa
mycket omogna barn maste fundera 6ver
vilkas arendenvigar.

Ardetbarnets, féraldrarnas, samhéllets
ellervaraegnaintressensomfar styra?

ORVAR FINNSTROM

DOCENT, OVERLAKARE

BARN- OCH UNGDOMS

MEDICINSKA KLINIKEN
UNIVERSITETSSJUKHUSET | LINKOPING
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Etik inom neonatalvarden

Neonatalvardens forbattrade mojligheter
att klara allt mindre barn till ett ofta friskt
liv, har medfort att gransen for nér det ar
mojligt att rddda barn har narmat sig gran-
sen for nar det & mojligt att, med séarskilda
skal, fa abort (22 v). Utifran en annu inte
publicerad rapport frdn Uppsala och Umea
har socialstyrelsens rattsligarad, som
handléaggeransdkningarnaomde sena
aborterna, vacktfragan huruvidagransen
for abort bor sankas. De flestatillfragade
instanser var eniga om att det ar rimligt att
sankagransentill21 v eftersomlagen séager
attlivsdugliga foster inte far aborteras.

Olika synsatt

Diskussionen kom emellertid snabbt att
flyttas fran abortfragan till fragan om vilka
barn som kan och bér raddas och till vilket
pris. Uppsalaldkarna haridebattartiklari
SvD och DN och i radio- och TV-pro-
gram havdat att fulla atgarder ska sattasin
paallalevande fodda barn, oavsett gravidi-
tetslangd och att man inte kan/hinner/bor
involveraforaldrarnaidiskussionenom
hur barnet skabehandlas. Andra, tex pro-
fessor Hugo Lagerkrantz vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus har pekat pa att barnets
prognos maste vagasinibeslutet att be-
handla eller inte, och att det alltid ar vik-
tigt att informera och diskutera med for-
aldrarnaidessaetisktsvarafragor. Tonen
skarptes snabbt med uttalanden som"vissa
neonatologer tror att det gar ut pa att sam-
la troféer av allt mindre 6verlevande barn”
eller "vi ar lyckliga att vart barn foddes vid
dethar sjukhuset, annars hade detinte fatt
leva”.

Etiska dilemman

Neonatalvard och neonatalintensivvard
hargenom sinverksambhet, justvid gransen
for nar ett barn kan dverleva utanfér mo-
derns kropp, alltid rymt etiska dilemman.
Hur liten &r for liten? Hur mycket ska man
riskera i form av lidande och framtida han-
dikapp for att forhoppningsvis radda ett
gravt underburet eller svart sjukt barn till
livet? Ar det foraldrarnas eller barnets in-
tresse man skavarnaomiforstahand?
Dessafragor kompliceras ytterligare av att
neonatalvarden ar mycketresurskravande
och av att gransen nar det ar majligt att fa
abort dverstiger den graviditetslangd nar
det ar mgjligt att radda ett barn som féds
for tidigt.

Etiska principer
Etiskafragestallningarinom neonatalvar-
den skiljer siginte pd ndgot avgdérande satt
fran etiska probleminom andra medicinska
specialiteter, men ett viktigt fornallande &ar
attnyfédda barn ejanses kunna uttrycka
sinegenavsiktligavilja, d vs uppvisa auto-

nomi. | Gvrigt géller de tre etiska principer
som formulerats av Beauchamp och Child-
ress:

1) gbragott/inte skada

2) respekt for autonomi

3) rattvisa.
Beslutifragor som innefattar etiska dilem-
manineonatalvarden skavagas motdessa
principer.

Gora gott/inte skada

Ett problem med resonemanget om stérsta
mojliga nytta och minsta mojliga skada &r
att maninte entydigt kan séga vad som ar
storsta majliga nytta. Ar éverlevnad till
varje pris malet, eller kan en vardig och
smartfri dod vara en storre nytta for ett
barn som med storsta sannolikhetriskerar
ettlivslangt lidande? Vem definierarisa
falllidande?

Autonomi

Autonomibetyder sjalvbestammande,dvs
formaga att parelevanta grunder fatta av-
siktliga beslutangadende den egna perso-
nen. Eftersom autonomi férutsatter att
man kan forsté konsekvensernaav sittbe-
slutanses inte nyfédda barn besitta auto-
nomi. Istallet maste nagon, oftast forald-
rarna, varaombud for barnets intressen.
Problemet ar att foréldrarna har egna in-
tressen och attdessainte alltid sammanfal-
lermedvad somkanansesvarabarnets
basta.

Rattvisa

Rattvisainom sjukvardeninnebar attalla
patienter ska ha samma ratt till tillgangliga
resurser och behandlingsmadjligheter, oav-
settras, religion, socioekonomisk statuso s
v. | teorin instammer de flesta men i prak-
tiken uppstar genast problem. Det stérsta
problemetérattresursernadrbegréansade
och attde insatser man gor for ett kanske
hopplostfall darmed undandras fran ndgon
som skulle haft stérre nytta av dem. Rattvi-
saaravmangaskal den etiska princip som
ar svarast att leva upp till.

Det ar omdjligt att ge nagra enkla svar
eller stélla upp entydiga riktlinjer. Istéllet
maste halso- och sjukvardspersonalenlara
sig att stalla de ratta fragorna, identifiera
intressenterna och de etiska konflikterna
for att utifrdn en sa klar och tydlig bild
som mojligt kunna fatta de nédvandiga be-
sluten.

Den nationella arbetsgruppen fér neo-
natal etik samlar barnlakare, barnsjukské-
terskor, etiker och andra med intresse for
neonatal etik. Har mots foretréadare for oli-
kayrkesgrupper och olika uppfattningar
med detgemensammasyftetatthaenle-
vande diskussion. Gruppen har bl a sett ill
attetik har diskuterats pa de flestaav de

senaste &rens svenskamoten och kongres-
serfor neonatalvarden.

P& den egna hemsidan pa

htip:/fimww.oreboll. se/rso/neonet/neoetik/
finns bl a mojlighet att delta i diskussionen
iene-postlista.

Forden som vill lasa mer rekommende-
ras boken Omlivets bérjan- en debattskrift,
utgiven av Statens medicinsk-etiskarad
(Etiskavagméarken 10, 2000) och kapitlet
Etikineonatalvdrdeniboken Omvardnad
av det nyfédda barnet (red Lars Wallin,
Studentlitteratur 2001)

MaTs ERIKSSON

ORDFORANDE | NATIONELLA
ARBETSGRUPPEN FOR NEONATAL ETIK
BARN- OCH UNGDOMSKLINIKEN
REGIONSJUKHUSET

ORrEBRO

Kontaktféraldra-
verksamheten

Pa flera orter ligger kontaktforaldraverk-
samheten nere p g a brist pa foraldrar. Om
du vill bli kontaktforalder, kontakta nagon
avvaraansvariga...

Orebro:

Raija Bergstrom 019-24 4686
raij@telia.com

Uppsala:

Kerstin Hedberg Nyqvist 018-425992

kerstin.hedberg_nyqvist@pediatrik.uu.se
Skaraborg:

Evalvhammar
eva.vhammar@telia.com

Helsingborg:

Ann-Marie Skogh-Nilsson
04271859@telia.com

Malmdé/Lund:

Ingrid Tjersland
ingrid.tjersland@starka.se

Ostergdétland:
LenaGrenhage
lars.grenhage@hem-pc.bip.net
Stockholm:

AgnetaLindberg
agneta.lindberg@telia.com

0505-127 39

042-71859

046-50141

013-271026

08-6471907
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Familjeutflykt till Nora
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Magnus Wetterholim

Sa skriver skadespelaren Magnus Wetter-
holm (somdriver Stadra sommarscen och
Etablissemang 1 i Nora) till oss i Tummeli-
ten. Varens traff blir en utflykt till Nora,
den lilla idyllen strax norr om Orebro. | &r
bjuder Tummeliten alla medlemmar, barn
ochvuxna, paen lite speciell dag.

Visst later det trevligt! Efter bestket
hos Magnus finns mer fér den som vill och
orkar, sa ni behdver inte ha brattom hem.
Beroende pa vader och vind kan vi som vill
utforska det idylliska Nora. Nora &ar abso-
lut vart en liten promenad; dar finns bade
vackra hus, parker, gator, lekplatser och
sjalvfalletsjon ochtagen.

Ar duinte medlem? Sjalvklart far du
komma anda! Det kan dock vara bra attdu
meddelar din familjs ankomst till ndgon av
ossnedan, sd attvikanraknalite pa detta

nick runt om

Stockholm

Nu ar det dags for var arliga picknick
for tionde aret i rad. Vi tréffas sonda-
genden 10junikl. 14.00 p& grasmattan
nedanfér Ekotempleti Hagaparken.

Viater, umgas, gar tipspromenad
och leker med barnenigraset. For-
hoppningsvis kommer vi attha en ny
aktivitet for alla barn i ar.

Sakert blir det ocksa lite mer festlig-
heter, eftersom vi ocksa firar att forald-
raféreningen fyller 10 &ri ar.

Som alltid avslutar vimed fiskdamm
for alla barn.

Malmo/Lund

Prematuras arliga picknick &ger rum
sondagenden 13 majkl. 11.00i Al-
backskogeniTrelleborg.

med fikat. | dvrigt krévs ingen foranmalan.
Och hur hittar man till Prastgatan 26?
Jo, nar ni kommer in till Nora (ca en halv-
timmes bilfard fr&n Orebro), ta till vanster
vid Shell mot Striberg, svéng vid forsta
kors mot hoger-da ar man pa Prastgatan.
Tredje huset pa vanster sida &r ett vitt hus-
dar ar det! Nar ni hittar "foten” da vet ni
med sakerhet att ni kommit ratt.
Mobilnummer fér den som vill ha vég-
ledning eller har fragor:
Reg 0709-64 72 87
Jores 070-268 77 76

Viseslérdagenden 19 majkl. 14.00i
Noral!
RAlIA BERGSTROM
TUMMELITENORDFORANDE
019-2446 86

Picknick, picknick, pick-

i vart land...

Skaraborg

Sondagenden 26 augustitraffas vikl.
14.00, for att umgas och ha trevligt vid
MossebergiFalkdping.

Orebro
| & kommer Tummeliten att ha en all-

deles speciell familjetraff i Nora.
Se separatartikel hérintill.

Alla for tidigt fédda barn med
syskon och foéraldrar &r hjart-
ligt vdlkomna att fira in/ut
sommaren med oss i Sveriges
Foraldraféreningar for Prema-
turfédda Barn!

BPD-teamet vid Sachsska
Barn- och ungdomskliniken

Teamet for barn med bronkopulmonell
dysplasi (BPD) startade 1993 pa Sachsska
Barnsjukhuset.

Visom arbetartillsammans érbarnla-
kare, dietister, barnpsykiater/psykolog,
kuratorer, barnsjukskéterskor och sjuk-
gymnaster.

Malsattning

Vi stravar efter att familjen ska:
Kanna trygghet efter utskrivning ifran
avd71
F& kontinuitet i den fortsatta varden

Var verksamhet

Viforsokertillsammans med féraldrarna
attl6sa problem som ar vanliga fér barn
med BPD.

BPD-skdoterskan arden férmedlande lan-
ken som hjalper till med det familjen har
behovav.

Det kan vara att:

Vid akut sjukdom t ex infektion, fa kon-
takt med lékare for att undvika ett be-
sok paakuten

Faradgivning omkost, sémnbesvaretc

Foérmedla kontakt och samordnatider

BPD-teamet haringen uppsokande verk-
samhet. Kontakten med oss ar frivillig och
familjens behov styrverksamheten.

Lekterapin

Varje onsdag mellankl. 11.00och 12.00
har lekterapin pd SachsskaBarn-och
ungdomskliniken avsatt en sarskild tid da
lokalen ar 8ppen endast for BPD-barn
(0-3 ar) och foraldrar.
Telefon08616 4070

Viélkomna!

Siffror och nuffror
Anna Hérling .
& Stina Wirsén BO\(“pS
Rabén & Sjoégren
ISBN 91 29 63950 6

Siffror och nuffror. En bok med enkla,
skojiga rakneramsor med siffrorna ett till
tio.

De hérliga bilderna ar skapade av Sti-
naWersén.

En férsta raknebok for de minsta.

Amanda hade fullkomligt &lskatdenna
bok nar hon var i "upprepaldern". Idag,
narhonlaser alldeles sjalv, sdger hon att
den ar bra. Hon har t o m lanat den pa
biblioteket alldeles pa egen hand.

TINA SCHUNNESSON
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Finns att bestélla fran oss...

Tommy Tumme

Laila Juhlin: formgivning och illustrationer

Christina Cusack: text

A-repro Reklamproduktion

ISBN 91-630-6531-2

Tommy Tumme ér tillverkad av Laila Juhlin, sjalv mamma till en pre-
maturfodd pojke. Texten &r skriven av Lailas syster Christina Cusack.
Laila har arbetat heltideellt med formgivningen och framstéllandet av
boken. A-repro har sponsrat en del av tryckningen och redigeringen. Genom ett bidrag
fran Allmanna Arvsfonden har tryckningen blivit mgjlig. Intéackterna for denna bok gar
oavkortat till Féraldraféreningen fér Prematurfédda Barn.

Kostnad: 70 kr inkl porto

¥

Livskraft

Foraldraféreningen for Pramaturfdédda Barn, Stockholm och forfattar-
na

ISBN 9163015390

Att fa ett barn &r en av livets stérsta handelser. Men for de som fatt
barn for tidigt blandas ofta lyckan med oro och osékerhet. | vanliga fall
vander man sig framfor allt till sina véanner och anhériga nér man har
det svart, men att fa ett barn for tidigt &r sa pass ovanligt att de sallan
har egna erfarenheter och kan darfor inte alltid visa den forstaelse som
behovs. Att fa dela sina upplevelser med andra foraldrar som varitiliknande situation kan
manga ganger vara vardefullt. "Livskraft" &r skriven av foraldrar som sjélva fatt for tidigt
fodda barn. "Livskraft" vander sig till foraldrar som fatt for tidigt fodda barn och inte
minstderas anhoriga, men ocksatill sjukhuspersonal och andrasom arintresserade av att
fortsatta att utveckla neonatalvarden och samspelet mellan barn, foraldrar och personal.
Forhoppningen &r att Du forélder som laser boken kénner tillit och 6kat hopp i vetskapen
om att Du inte & ensam.....

Kostnad: 100 kr inkl porto

Vincents film av Valentin Bart

4 Vincentféddesislutetavnovember 1995 graviditetsvecka 24+4 och
vagde 674 gram. Filmen handlar om Vincents tid pa Neonatalavdel-
ningarna pa Karolinska & Danderyds Sjukhus, dar han tillbringade
sinaforstatre manader.

Det ar en personlig film sett ur pappans perspektivom oro, karlek och
motet med sitt lilla barn. Den handlar ocksd om métet med olika sjuk-
huskulturer pa tva av Stockholms sjukhus - geografiskt sett pa nagra
kilometers avstand - men &nda s olikai sitt satt att ta hand om sina
patienter!

Efter tre manader pa sjukhus och med en matchvikt pa 2200 gram kom han antligen hem
till sin familj. Nu ar Vincent en kille pa 5,5 ar. En solstrale med manga ord som har ut-
vecklats somvilketannatbarn som helst.

Filmen om Vincent har blivit oerhort uppskattad och finns pA manga av Sveriges neona-
talavdelningar, BVC och utbildningsanstalter. Filmen kan med férdel ses av bade foraldrar
och anhdriga till for tidigt fodda barn.

Kostnad: 340 kr inkl porto

Fodd for tidigt - hur gar det sedan

Karin Stjernqvist

Bokforlaget Natur och Kultur

ISBN 91-27-07089-1

Barn med allt Iagre fodelsevikter dverlever nu. Varfor féds barn for ti-
digt och vilka risker |6per de? Forfattaren har arbetet med och forskat
kring for tidigt fédda barn och deras familjer i snart tva decennier. Har
redogdrs bland annat fér férekomsten av olika skador och hur man
idag pa olika satt soker minimerariskernafor barnet. Likasa diskuteras
kopplingen till koncentrations- och inlarningssvarigheter. En viktig del av boken ror for-
aldrarna och syskonens situation samt betydelsen av personalens férhallningssatti samar-
betet med familjen.

Kostnad: 240 kr inkl porto

Sa har bestéller du:

Foraldraféreningen for Prematurfédda
Barn c/oHakansson

Akervagen’53

19145 Sollentuna

Tfn och fax: 08-96 28 10

E-post: fipfb@hem.passagen.se

Tyvarr har tillverkningen av
Preemiehjartat upphort tills
vidare.

Lailas lille lillebror
BokUPS

Evalotte P Morelius
Foreningen
Ostergorlands barn

ISBN 91-630-7977-1

Dennaberéttelse handlar om Dennis som
ar fodd for tidigt. Laila &r en stolt storasys-
ter som berattar om miljon runt lillebror
Dennis pa sjukhuset. Vad ar det som pling-
arirummet och varfor sover hanienlada?
Att bli storasyster eller storebror ar en stor
handelse ilivet.

Denna bok &r framfor allt tdnkt som en
hjalp till foraldrar att beratta for syskon om
vad som hander med sin for tidigt fodda
lillasyster eller lillebror pa sjukhuset. Tex-
ten foérklarari enkelhet vad barnen kan
tankas se nar de besoker sitt syskon pa
sjukhuset. lllustrationerna inspirerar till
naturliga samtal runtsjukhusvistelsen.

Evalotte P Morelius ar barnsjukskoter-
ska pa avdelningen for for tidigt fodda och
nyfédda barn vid Universitetssjukhuseti
Linkoping.

Nar jag fick boken av Orvar lamnade
jag den till min dotter Amanda, da 7 ar
gammal. Hon klattrade upp i sin loftséng
med boken och sattdarlange och laste.

Till slut sa hon: "Nu har jag last den tva
ganger. Den ar bra!"

Boken kostar 50 kr + porto (subventio-
nerat pris) om du bor i Ostergétland, for
oss dvriga kostar boken 80 kr + porto.

S& har bestaller du Lailas lille lil-
lebror:

Doc Orvar Finnstréom

Barn- och ungdomsmedicinskakliniken
Universitetssjukhuset

581 85 Linkoping
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Rapport fran

Skaraborgsforeningens forsta ar

Den 28/1 01 hade foraldraforeningen ars-
mote med en liten del av de ca 40 med-
lemsfamiljerna. Vi har lagt upp det sa att
styrelsen sitter "omlott” d v s vi byter inte
mer &n halva styrelsen vid varje arsméte.
Detta for att vi alltid ska ha styrelseleda-
moter som &rinsattaiforeningsarbetet
och kan "lara upp” de nya.

VAr nya styrelse ser ut som fol-
jer:
Johan Blomgvist, ordférande

Lidkdping
VeronicaJohansson, vice ordférande
Lidkdping

TinaJensen, sekreterare
Hjo

AnnaKarlgren, kassor
Lidkdping
CarinaGustafsson, ledamot
Skdvde

Evalvhammar, ledamot
Karlsborg

Kjell Gustavsson, suppleant
Hjo

Lotta Grund, suppleant
Vara

Ulrica Abrahamsson, revisor
Gotene

Vi tackar Maria André och Cecilia Lind-
qvist for ett bra jobb och ett trevligt sam-
arbeteistyrelsen under detgangnaaret.

Maria André ar var lank i BVC-sam-
manhang. Maria arbetar som BVC-skéter-
ska i Tibro. Hon har tre egna barn, alla
fullgangna. Hennes intresse for foreningen
beror pa att hon vill lara sig mer om for
tidigt fodda barn, men ocksa for att halla
sinkunskapsniva som sjukskoéterska. Tank
om det fanns fler BVC-skdterskor som
hon!

Kontaktforaldraverksamheten

Nu har kontaktféraldraverksamheteni
Skovde varitigang ett drygt halvar. Det
fungerar jattebra.Vi ar 12 kontaktféraldrar,
bade killar och tjejer med olika erfarenhet.
Vart schema géar "omlott” for kontinuitet-
ens skull och vi ar alltid tva kf.

Vi har planerat in sex "snacketraffar” for
ar2001. Padessatraffar harvichansenatt
prataav oss, planeraoch halla sig ajour
med vad som hander iféreningen.

Detta &r pa géng.....

31/3kl. 14.00
Forsékringskassaninformerar om for-
aldrapenning, tillfallig féraldrapen-
ning ochvardbidrag.
Majmanad
Hjéart- lungraddning

26/8 kl.14.00

Picknick Msseberg Falkdping
Novmanad

Favoritirepris: Bertil Gustafson forelaser
15/12

Luciafirande p446:an
Detta var allt fran Skaraborg.

EvAa IVHAMMAR
REDAKTIONSMEDLEM OCH
KONTAKTFORALDRAANSVARIG
0505-12739

Ka\endar'\um

Stockholm:

Karolinska

Kontakttraffar var tredje vecka olika
dagarochtider

Danderyd

Kontakttraffar var tredje vecka olika
dagarochtider

Sachsska Barnsjukhuset

Kontakttraffar varannan veckaolika
dagarochtider

Huddinge

Kontakttréaffar var tredje vecka olika
dagarochtider

Aktiviteter

PicknickiHagaparken séndagenden
28 majkl. 14.%

Orebro:

Kontakttraffar den andratisdageni
varje manadkl. 18.3°

Aktiviteter

Manadstraff den forstamandagenivarje
manadkl. 19.%°

Forelasningden 7 majkl. 19.%
Familjeutflykt till Nora I6rdagen den 19
maj kl. 14.%°

Skaraborgs:
Kontakttréffar varannan vecka
Aktiviteter
Forelasningimaj

Picknick till MGsseberg séndagen den 28
augkl. 14.%©

Norra Alvsborgs l4n:
Verksamheten har upphort
Skane:

Inga kontakttraffar tills vidare
Aktiviteter

PicknickiAlbackskogen séndagenden
13majkl. 11.%°

Helsingborgs lasarett
Kontakttraffar varannan mandagkl.18.%°

Ostergétland:
Uppsala:

Aktiviteter
gemensammamed Stockholmtills vidare

KONTAKT ges ut av Foréldraféreningen for Prematurfédda Barn Stockholm i samarbete med 6vriga svenska
foraldraforeningar fér prematurfodda barn. Tidningen kommer ut med 4 nr per ar. | redaktionen ingar Tina Schunnesson (redak-
tor), Martino Flanby (ansv utg), Anette Lago, Marie Johansson, Raija Bergstrom, Kerstin Hedberg Nyqvist, Eva Ivhammar och

Lena Grenhage. Bulletinen trycks av Riksidrottsforbundet.
Yiterligare ex av Kontakt kan bestallas fran: Foraldraféreningen fér Prematurfédda Barn Stockholm, c/o Hakansson
Akervagen 53 191 45 Sollentuna tel 08 - 96 28 10 E-postadress: ffpfo@hem.passagen.se
Foraldraforeningen pa internet: http://www.kanalen.org/vitidiga/ffpfb/
Omslagsbild: Sandra och pappa Conny
Foraldraforeningarnas viktigaste uppgift ar att hjalpa och stédja foraldrar som fatt for tidigt fodda barn. Detta gor vi framfor allt
genom att erbjuda personlig kontakt genom till exempel kontakttraffar pa sjukhusens nyfoddhetsavdelningar. | verksamheten ingar|
ocksa andra aktiviteter, t.ex. forelasningskvallar med olika teman som ror prematurfédda barn, deltagande vid fortbildning av
vardpersonal och deltagande vid informationsméten pa sjukhusens neonatalavdelningar.
Foraldraforeningens medlemskrets bestar bade av foraldrar till for tidigt fodda barn och av andra som vill stodja var verksamhet.




