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Goteborg - sommarutflykt
och ny redaktionsmedlem

L ¥

Sondagen den 11 maj ordnade Foraldra-
foreningen for Prematurfédda Barn, Go-
teborg, en gemensam utflykt till Kattils-
rods 4H-gard. En mindre bondgard, my-
sigt beldgen pa Hisingen. Ett 60-tal per-
soner slot upp. Jitteroligt att s manga
hade mojlighet att komma, kommente-
rade Goteborg foreningens ordférande
Thomas Wettergren. Det kinns bra att
traffa andra familjer i samma situation
péa detta lattsamma sétt.

Manga djur att klappa
for alla barn

Fran en klarbld himmel strélade en var-
mande majsol. P& girden fick vi en gui-
dad tur bland alla djuren. Vi fick méjlig-
het att gé in och klappa far och getter, vil-
ket uppskattades av barn och fotografe-
rande fordldrar. Mest uppskattad var nog
anda “prematurgrisen” Edvin, en liten
minigris, som vi tyvirr inte fick kela med,
da han girna nafsade béde pa fingrar och
annat.

Efter rundvandringen pausade vi med
korvgrillning och fika. Kaffestuga fanns
pa plats, men de flesta hade vilfyllda
picknick-korgar med sig. Det blev ett
trevligt avbrott med majlighet for forald-
rar att prata en stund och for barnen att
leka av sig lite. Efter fikapausen fick de
barn som ville mojlighet att rida pa his-
tar och aka vagn efter traktor. En harlig
dag var till inda, med glada och néjda
barn och foréldrar.

Goteborgs nya redak-
tionsmediem

Jag bor med min son Tim, snart 8 ma-
nader och min sambo Roy i en trevlig
villa i Langedrag, Goteborg. Tim &r fodd
ivecka 35 + 0. Anledningen till Tims ti-
diga fodsel, var att jag fick havandeskaps-
forgiftning. Vid sin fodelse fick han till-
bringa drygt 2 veckor pa neonatalavdel-
ning, forst pa Ostra Sjukhuset, d4r han 4r
fodd och darefter pa Molndals Sjukhus.

Tims forsta dagar

De forsta dagarna behovde han lite extra
viarme och matades pa kopp. Efter ca en
vecka sattes en sond, dd mangden mat
okades. Pga av Tim var lite "sl6” tog det
tid innan amningen kom igdng. Det fun-
kade forst efter ca 2 veckor. Tim fick

En mycket liten besdkare pd 4H-garden med Goteborgsforeningen

ocksa som ménga andra for tidigt fodda
barn gulsot och fick ligga i solbadd under
2 dygn. Efter 15 dagar fick vi dka hem pa
permission! Antligen hemma! Tva dagar
senare skrevs vi ut frdn neonatal.

Min bror - ordforande
i Goteborgsforeningen

Forildraforeningen for Prematurfodda
Barn hade jag redan kommit i kontakt
med genom min bror Thomas Wetter-
gren (ordforande Goteborgssektionen).
Thomas ar pappa till Rikard, 3 &r, fodd i
vecka 25 + 5. Nar min son ocksa foddes
for tidigt, kidndes det helt naturligt att
deltaga och stodja foraldraforeningen.

Tim mar idag jattebra och vixer och
utvecklas precis som han skall.

Inte bara foraldrafor-
eningen

Jag ar 32 ar och jobbar som redovis-
ningsekonom pé en reklambyra. Mina in-
tressen utover familjen ar tradgard, god
mat, gott vin och bétliv.

LENA WETTERGREN
REDAKTIONSANSVARIG
FORALDRAFORENINGEN FOR
PREMATURFODDA BARN
GOTEBORG



Varna om varden

Projektgruppen Varna om Varden (VoV)
bildades i november 1996 med anledning
av besparingarna inom neonatalvarden.
Syftet var att gora politikerna uppmark-
samma pa hur nya och gamla besparing-
ar paverkar situationen for de allra mins-
ta medborgarna.

VoV-gruppens forsta lyckade uppdrag
var att sitta stopp for sommarstingning-
arna pa neonatalavdelningarna pa Sachs-
ska barnsjukhuset och Huddinge sjuk-
hus. Vi fick en 16sning som fortfarande
héller. Belaggningsstatistiken for som-
marmanaderna talade sitt tydliga sprak,
ijuli (1998) vardades 43 barn pa 22 plat-
Ser.

Representanter fran foraldraforening-

en har deltagit i referensgruppen for
de nya samvardsavdelningarna pa Astrid
Lindgrens barnklinik, Danderyds och
Karolinska sjukhusen.

I somras, nir den nya majoriteten
i stadshuset, plotsligt ville senareldgga
byggstarten for den planerade samvards-
avdelningen pa Karolinska sjukhuset,
véinde sig den bitradande verksamhets-
chefen till oss for att {4 stod. Vi fick
snabbt ihop en skrivelse som tydliggor
fordldrasynpunkter pé bristen pa neona-
talplatser i Stockholm.

TiNA SCHUNNESSON
VOV(@PREMATUR.NU

pedatirens "

Hej och vialkomna till hostens num-
mer av Kontakt,

Hoppas ni haft en lika skon sommar
som vi. Amanda och jag har tillbring-
at storre delen av sommaren i Stock-
holms sodra skérgard, inte langt fran
Nynidshamn. Amanda har tagit sim-
borgarmairket, "pléttlatt”. Nar hon var
sex-sju ar trodde jag inte att hon skul-
le orka simma sa langt, men Singu-
lairtabletterna och Taido-traning har
gjort susen. Nu mar hon sé bra att
hon slutat med all medicin, &tmins-
tone under sommaren. Vi far vl se
hur det blir med host, rusk och forkyl-
ningstider.

Detta nummer av Kontakt inleds
av var nya redaktionsmedlem i G6-
teborg. Lena berittar lite om sig
sjalv och om Gé6teborgsforeningens
varutflykt till 4H-gérden i Kattilsrod.
Vilkommen till Kontaktredaktionen,
Lena!

Jens Schollin, professor i pediatrik,
har skrivit en mycket ldsvird artikel
om gréansen for livsduglighet for véra
extremt for tidigt fodda. Det ar ett
svart och mycket engagerande dmne,
som inte nog kan debatteras. I Stock-
holmsforeningens styrelse ar vi helt
ense om att det yttersta ansvaret i

dessa svara fragor maste ligga hos
professionen — naturligtvis i samrad
med fordldrarna. En av de allra vikti-
gaste frgorna ar vilket stod de forald-
rar som fétt ett vardkravande barn, far
av samhallet.

Som alltid har vi ett stort behov
av nya kontaktforaldrar, bade i Stock-
holm och ute hos vara systerforen-
ingar. Ase Ljungkvist i Helsingborg
har skrivit om deras foreldsning kring
kontaktforaldrafragor, vilket val kan
oversittas till andra foreningar.

Stockholmsforeningen inbjuder till
tre handledningstillfdllen med Nina
Yderberg under hosten. Dessa tillfal-
len kommer vi att prata om kris och
krishantering, samt om olika “fall” vi
varit med om. Finns intresse s kom-
mer vi att erbjuda fordjupad handled-
ning med Nina till varen, da vi far
mojlighet att prata om vara egna barn
och deras ateranknytning.

Vi upprepar forra arets succé och
bjuder till Halloweenfest i samband
med arsmotet 16rdagen den 25 okto-
ber kl. 16.00 pa Vadurens servicehus.
Alla barn (och vuxna) som vill far
komma utkliddda till nagot laskigt.

Vi planerar ocksa var sedvanliga f6-
reldsningskvall i november, forhopp-
ningsvis med atstorningsteamet pa
Sachsska barnsjukhuset.

Med tillonskan om en riktigt skon
host med ménga mysiga kvallar.

TiNA SCHUNNESSON
CHEFREDAKTOR
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Kontaktredaktionen
Tina Schunnesson, chefsredaktor
Per Lindestroms vig 88
121 46 Johanneshov
08-649 21 28
E-post: kontakt@prematur.nu

Martino Flanby, ansvarig utgivare
Virebergsvigen 24

169 30 Solna

08-604 48 47

E-post: martino@home.se

Tina Aman, Stockholm
Fregattviagen 8

181 37 Lidingo

08-765 54 88

E-post: tina@villabrevik.se

Helena Myrman, Stockholm
Assessorsgatan 12

118 57 Stockholm

08-66132 77

E-post: myrmanhelena@hotmail.com

Ase Ljungkvist, Helsingborg
Sockengatan 18 A

252 77 Helsingborg

042-15 58 57

E-post: matsini@tiscali.se

Raija Bergstrom, Orebro
Andra Tvirgatan 4

702 31 Orebro

019-24 46 86

E-post: raij@telia.com

Anna Karlgren, Skaraborg
Stafettgatan 4 A

531 52 Lidkoping
0510-236 76

E-post: aid263a@tninet.se

Jenny Gustafsson, Smaland
Jarneméla 1
577 94 Lonneberga

0495-402 81
E-post: jenny-g@telia.com

Lena Wettergren, Goteborg
Bygatan 23

426 77 Vastra Frolunda

031-42 69 74

E-post:
lena.wettergren@sandbergtrygg.se
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Ingen skarp grans for
livsdugligheten hos for tidigt

fodda barn

Manga faktorer har bidragit till att den perinatala dédligheten och médradédligheten
har sjunkit kraftigt i vart land. Det &r efter 1940-talet som de s& stora féréndringarna
skett. Denna utveckling har ocksa lett till att allt fler for tidigt fédda barn 6verlever.
Den neonatala intensivvardens utveckling tillsammans med perinatalmedicinen, d v s
samarbetet mellan obstetriker och neonatologer, har bidragit till detta.

Definitioner

I Sverige definieras "barn” som "nyfodd
som efter fodelsen andas eller visar annat
livstecken oavsett gestationsalder” samt
”dodfodd” som foster "som avlider efter
utgéngen av 28:e havandeskapsveckan”.
De medicinska framsteg som idag gjorts
har lett till att dessa definitioner kan
uppfattas som nagot foraldrade, och dis-
kussioner har forts huruvida legala for-
utsittningar finns for en sdnkning av
28-veckorsgransen. Hittills har en for-
andring ej bedomts vara majlig. Sverige
har under flera &r intagit en tétposition,
tillsammans med 6vriga nordiska lander
och Japan, vad giller den perinatala
overlevnaden.

Ombhindertagandet och behandlingen
av de extremt for tidigt fodda barnen
ar en sektor inom medicinen dir
mojligheterna till behandling mycket
snabbt har forandrats, vilket ofta leder
till svira medicinsk-etiska stallningsta-
ganden, inte minst mot bakgrund av att
de extremt tidigt fodda barnen i inte s
ringa utstrackning riskerar att fa allvarli-
ga bestdende men. Som ldkare stills man
darfor ofta infor svéra etiska beslut.
Nationella riktlinjer finns, dock inte i
Sverige

I flera lander har diskussioner forts
angaende behovet av nationella riktlinjer
avseende de extremt for tidigt fodda bar-
nen. Den neonatala intensivvarden har
primirt inte utvecklats for de extremt
for tidigt fodda, varfor det finns sparsam
evidens for de medicinska insatserna for
denna grupp barn. Mycket f4 randomise-
rande studier har gjorts. Sju lander, dock
inte Sverige, har nationella riktlinjer for
de extremt for tidigt fodda barnen. Fem
av dessa dokument ar utformade av pro-
fessionen, ett dr en konsensusrapport, ett
ar ett stallningstagande fran en myndig-
het.

Rekommendationerna
varierar, men foljande
gemensamma upp-
fattningar finns:

Ett foster som fods fore fulla 22 gesta-
tionsveckor uppfattas inte som viabelt.
De som fods efter fulla 22 gestations-
veckor anses ocksé séllan viabla, medan
uppfattningarna varierar nar det galler
barn fodda efter 23 — 24 fulla gesta-
tionsveckor; individuella stallningstagan-
den avseende enskilda barn bor goras
fran fall till fall. Efter 25 fulla graviditets-
veckor uppfattas nyfodda ha en relativt
god prognos.

Socialstyrelsen har tillsatt en arbets-
grupp, som inom kort kommer att pre-
sentera aktuellt kunskapslédge vad giller
mojligheterna till behandling och 6ver-
levnad for de extremt for tidigt fodda
barnen.

Vil planerat omhandertagande av barnet

Ombhindertagandet av det extremt for
tidigt foédda barnet startar redan intra-
uterint. Gemensam planering mellan ob-
stetriker och neonatolog om lampligt for-
lossningssitt och —plats gors alltid idag.
Den blivande moders hélsa, liksom maj-
ligheterna att behandla graviditetskom-
plikationer och fordréja forlossningen
utan att riskera fostrets hélsa, innebar
inte sillan svara stillningstaganden ur
bade medicinsk och etisk synvinkel. Om-
héndertagandet av barnet vid och efter
forlossningen skall goras av ett kvalifi-
cerat neonatalteam med hog medicinsk
kompetens vad giller séavil den medi-
cinska varden som omvardnaden av bar-
net. Hog kompetens dygnet runt, liksom
adekvat medicinsk teknik och laborato-
rieutrustning, ar en forutsattning for god
vérd av dessa barn.

For foraldrar innebir alltid en mycket
for tidig forlossning en svar psykologisk
pafrestning under lang tid, med risk for

att komplikationer kan tillst6ta hos bar-
net under vardtiden. Stod till foraldrarna
fran personal, kurator och psykolog ar
viktigt bade under och efter vardtiden.

Neonatal mortalitet

I studier 6ver vad som forknippas med
okad overlevnad hos barnet framgar

att anvandning av antenatala steroider
och surfaktant, kvinnligt kon samt av-
saknad av tillvaxthdmning, acidos och
fetal stress dr positiva faktorer. Flera
studier visar att ca 50 procent av barn
som fods levande vid 24 veckor 6verlever
idag. Daremot Gverlever endast enstaka
barn fodda efter fulla 22 graviditetsveck-
or. Majoriteten av de extremt for tidigt
fodda utvecklas normalt.

Risk for bestdende
handikapp |

Det finns ett stort antal uppfoljningsstu-
dier rorande risken for bestdende han-
dikapp hos barn som fods extremt for
tidigt. Studierna beskriver egentligen ut-
fallet av gdrdagens neonatologi, eftersom
facit pa insatta atgarder ibland inte finns
forran barnet nétt 5 — 10 ars alder. All-
varligare, bestdende handikapp visar sig i
regel tidigare. Svenska studier inkluderar
mycket fa barn fodda vecka 23 — 25; var
uppfattning om dessa barn grundar sig
darfor oftast pd utlandska studier. Olik-
heter i behandlingstraditioner och om-
vardnad kan begridnsa dessa studiers an-
vandande i vart land.

Uppenbart ar att risken for bestdende
handikapp 6kar med sjunkande gravidi-
tetsldngd. De funktionshinder som rap-
porteras i studier ar ofta storre neuro-
sensoriska avvikelser som cerebral pares,
blindhet, dévhet och mental retardation.
En tio &r gammal svensk studie visar att
av barn fodda i vecka 23 — 24 utvecklade
14 procent cerebral pares. Lorentz visar
i en sammanstéllning av ett flertal ameri-



kanska studier att av barn fédda i vecka
23 — 25 far 4 — 49 procent grav mental
retardation, 5 — 277 procent far cerebral
pares, 0 — 17 procent blindhet och 1 — 13
procent dovhet.

Svart etiskt beslut:
Nar bor behandlingen
avbrytas?

Iregel innebar varden av ett extremt un-
derburet barn ménga och komplicerade
medicinska och etiska stillningstaganden
under vardtiden. Risker och fordelar med
behandlingen maste virderas mot bak-
grund av hur prognosen ter sig pa lang
sikt. Ofta ar det mycket svart att forutse
prognos for det enskilda barnet, varfor
varden méste praglas av stor 6dmjukhet i
varje enskilt fall.

En fortroendefull kommunikation och
diskussion mellan fordldrar och personal
under hela vardtiden ar en nodviandig
grund att std pa nar svara beslut skall
tas. Ett avbrytande av behandling, eller
insattande av behandling med oséker ef-
fekt, behover noga diskuteras och for-
och nackdelar vagas mot varandra. Hur
dessa diskussioner fors, och av vilka, va-
rierar sannolikt fran enhet till enhet.
Etiska aspekter pa véird av extremt for
tidigt fodda barn har beskrivits i flera
studier. I Euronics-studien, som omfat-
tar ldkare och sjukskoterskor verksamma
inom tio europeiska ldnder, visades att
stora skillnader i etisk uppfattning om

vard av svart sjuka nyfédda och extremt
for tidigt fodda barn fanns sévil mellan
de olika landerna som mellan yrkeskate-
gorierna.

Checklista strukture-
rar problemet

Nilstun och medarbetare presenterar en
strukturell modell for hur svéra etiska
diskussioner kan foras och presenterar
en modell for den etiska analysen. De fo-
reslar att man identifierar dem som be-
rors av det aktuella fallet och granskar
de etiska fragorna utifrén aktuella etiska
principer. Man skapar en matris, en
checklista, for att identifiera och analy-
sera det etiska problemet. De som berors
ar barnet, fordldrarna, personalen och
samhillsmedborgarna. Anviandbara etis-
ka principer &r ritten till sjalvbestam-
mande, skyldigheten att maximera nytta
och minska lidande samt skyldigheten att
visa solidaritet och inte diskriminera.
Genom att anvianda denna matris kan
personal samlas infor ett svart stillnings-
tagande och pa ett strukturerat sitt ga
igenom det etiska problemet. Diskussio-
nen kan ledas av ldkare eller sjukskoter-
ska med sarskilt intresse for och kunnan-
de i medicinsk-etiska frégor. Det struktu-
rerade arbetssatt som Nilstun och med-
arbetare foreslar gor att olika sidor av det
aktuella problemet lyfts fram; diskussio-
nen blir ett led i ett senare beslut. Detta
beslut kommer inte nédvandigtvis alltid
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fram vid diskussionen, men sjilva dis-
kussionen kan underlatta upptackten av
alternativa l6sningar och utgora en ga-
ranti for att man inte tappar bort viktiga
synpunkter. Om man som personal varit
djupt engagerad i en svart sjuk patient
finns alltid en risk for att man forlorar
formégan att vara objektiv.

Analysen skall avslutas med att de
etiska vinsterna vigs mot de etiska for-
lusterna. Man forsoker komma fram till
ett val forankrat beslut bland personalen,
ett beslut som sedan kan diskuteras med
foraldrarna. Vid vissa tillfallen nar man
inte fram till ett beslut, ofta beroende pa
att varje patientfall &r unikt; den anvan-
da matrisen kan da behova kompletteras.
Man kan d4, enligt forfattarna, anvinda
ett resonemang utifrdn bade analoga fall
och ett omvardnadsperspektiv.

Nilstuns och medarbetares forslag
synes vara en vil anvandbar modell for
diskussion om etiska fragestillningar pa
svenska neonatalenheter.

JENS SCHOLLIN

PROFESSOR I PEDIATRIK

BARN- OCH UNGDOMSKLINIKEN
UNIVERSITETSSJUKHUSET
OreBro

Artikeln har tidigare varit publicerad i
Ldikartidningen nr 23 2003

Sma-Land bjod till
djurpark

Drygt 30 person samlades vid entrén till
Olands djurpark nir Sma-Land bjod sina
medlemmar pa sommarfest. Inne i par-
ken fick alla vandra runt som de ville
bland djuren, poolerna och pa tivolit.

Nir atminstone de flesta av oss fatt
nog av sevardheter och aktiviteter traf-
fades vi i tradgédrden hemma hos Lennart
och Anna Gullman, for att grilla, umgés
och prata om béde stort och smatt.

Det var en fantastisk sensommar dag
med bésta tdnkbara viader och jag hoppas
att alla, precis som jag sjilv, tyckte att det
var en mycket lyckad dag.

Ett stort tack till alla er som ordnade
allt s& bra och ett sarkilt tack till Lennart
och Anna som lat oss hélla till i deras hus
och tradgard.

JENNY GUSTAFSSON
LONNEBERGA
SMA-LAND

Emmy 3 ar (vecka 31)
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Stockholmsforeningen soker nya
kontaktforaldrar

Vi &r inne i en generationsvaxling och har stort behov av nya kontaktféréldrar pa

Vad innebar det att
vara kontaktforalder?

Som kontaktforélder stéller vi upp med
véinskap baserad pa gemensamma erfa-
renheter av vara barns speciella vard och
av de kénslor som ar inblandade. Ef-
tersom ditt barn har gatt igenom den for-
sta traumatiska tiden kommer kontakten
med de nyblivna fordldrarna och deras
kanslor och oro att vicka manga minnen
hos dig. Dina egna erfarenheter bor ligga
minst ett ar tillbaka i tiden sé att du har

samtliga Stockholmssjukhus.

haft tid att bearbeta det som har hént
och kianner dig mogen att vara ett stod
for andra. Innan du borjar som kontakt-
fordlder skall du tréaffa var handledare/
psykolog minst en gang. Dérefter bor du
erhdlla handledning minst en gang per
ar.

Det dr genom att lyssna till den nybliv-
na fordldern som du ar till storst hjalp
vid den forsta kontakten, oavsett om det
sker pa en kontakttraff eller per telefon.
Lyssna aktivt, visa intresse och forstaelse

En liten tillbakablick
pa varen 2003 i
Helsingborg

Kontaktforaldrarna och styrelsen i Helsingborg hade for-
manen, en februarikvéll, att f méta Anne-Li Hallin. Hon
arbetar som psykolog pa neonatalen i Lund.

Hon tog upp olika saker som ar vildigt
bra att tdnka pd i mdtet med en nybliven
prematurforilder. Bl a kom fragan upp
om vilka kinslor man ska visa... Kan man
grata? Svar: "Det ar inte fel, men om man
kanner att man inte klarar av sina kéins-
lor, da kan det vara bra att ta ett steg
tillbaka och kanske dven ta ett uppehall
fran att sitta kontaktforalder”.

Det handlar om att lyssna in vad de
vill veta. Hitta en balans i vad du ska be-
ratta om dig sjdlv. Om négon blir domi-
nant i samtalet sa dela ut ledande fragor
till de andra foraldrarna pa traffen.

I motet med invandrarkvinnor som
kan lite svenska, ar det viktigt att de blir
bekréftade och att de inte kianner krav pa
att prata.

Anvind sa fa ord som mgjligt nar
nagon pratar mycket. De beh6ver nagon
som star ut med att lyssna pa dem.

Foraldraforeningen ar ett stod att

véanda sig till ndr ingen annan forstar.
Det ar ju sa olikt att borja sitt forald-
raskap pa neonatalavdelningen. Har kan
det handla om ifall ett barn andas medan
en “vanlig” foralder oroar sig for lite
prickar.

Denna kvill var mycket uppskattad
och darfor inbjod vi Anne-Li Hallin som
foredragshallare till varens foredrag. Dar
hade vi granssattning som tema och det
var ocksa jattebra!

Sommarens picknick infoll 16rdagen
den 16 juni kl. 15.00. Tréffen var forlagd
till Jordbodalsparken i Helsingborg. Vi
startade upp med en liten tipsrunda med
manga och fina priser. Darefter bjods det
pa korv med brod. Det var en trevlig traf-
fa med alla dessa sma4, s6ta och mysiga
barn och deras trevliga foraldrar.

AsE LyuNGkvIsT
HELSINGBORG

for vad som blir sagt och for hur forald-
ern mar. Du kan inte befria dem fran
oro och tvivel men du kan fa dem att
kénna att de inte 4r ensamma om det de
upplever och méste ga igenom.

Hur gar du till vdaga
for att bli kontaktfor-
alder?

Du kan anmila dig pa
Stockholmsforeningens telefonsvarare
och fax: 08-96 28 10

via e-post:
kontaktforalder@prematur.nu
eller via brev till

Foraldraféreningen for Prematurfodda
Barn Stockholm

c¢/o Hékansson

Arnovagen 46

184 97 Ljustero.

Vi formedlar ocksé kontakt vidare till din
lokalf6rening.

Vi inbjuder till
Handledning
for nya och gamla
kontaktforaldrar
med Nina Yderberg
Tre torsdagskvillar under hosten;
den 18 september

den 16 oktober och den 27 november pa

Morbarn-mottagningen
Langholmsgatan 20

Vi tréffas kl. 18.30 da fordldraforeningen

bjuder pa kaffe och smorgas.

Deltagarantalet ar begriansat, sa forst till

kvarn...

Vi prioriterar att samtliga kontaktforild-
rar ska ha mojlighet att deltaga, men i
man av plats kan du fa komma pa flera

traffar.

Anmalan till fordldraforeningens
telefonsvarare: 08-96 28 10 snarast
eller via e-post till
kansli@prematur.nu

Vilkommen!

TiNA SCHUNNESSON
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Finns att bestalla fran oss...

Fodd for tidigt - hur gar det sedan?
Karin Stjernqvist

Bokforlaget Natur och Kultur

ISBN 91-27-07089-1

Barn med allt lagre fodelsevikter 6verlever nu. Varfor f6ds barn
for tidigt och vilka risker 16per de? Forfattaren har arbetat med
och forskat kring for tidigt fodda barn och deras familjer i snart
tva decennier. Har redogors bland annat for forekomsten av olika
skador och hur man idag pa olika sétt soker minimera riskerna
for barnet. Likasé diskuteras kopplingen till koncentrations- och
inlarningssvarigheter. En viktig del av boken ror fordaldrarna och syskonens situation
samt betydelsen av personalens forhallningssétt i samarbetet med familjen.

Tommy Tumme

Laila Juhlin, illustrationer och formgivning
Christina Kusack, text
A-repro Reklamproduktion
ISBN 91-630-6531-2
Tommy Tumme vander sig till de allra minsta barnen, med
lackra akvareller och en lattforstalig text, som kan anvindas
nir man vill prata om neonataltiden, bade med det for tidigt
fodda barnet och syskon.

A-repro har sponsrat en del av tryckningen. Genom ett bidrag fran Allmanna
Arvsfonden har tryckningen blivit mdjlig. Inkomsterna for denna bok gar oavkortat till
Foraldraforeningen for Prematurfodda Barn Stockholm.

Vincents film

Valentin Bart

Vincent foddes i slutet av november 1995 i graviditetsvecka 24+4
och vigde 674 gram. Filmen handlar om Vincents tid pa neona-
talavdelningarna pé Karolinska och Danderyds sjukhus, dar han
tillbringade sina forsta tre ménader.

Det ar en personlig film sett ur pappans perspektiv om oro,
karlek och motet med sitt lilla barn. Det handlar ocksd om motet
med olika kulturer pé tvé av Stockholms sjukhus — geografiskt
sett pd nagra kilometers avstdnd — men dnda sa olika i sitt satt
att ta hand om sina patienter.

Efter tre ménader pé sjukhus och med en matchvikt pa 2200 gram kom han
antligen hem till sin familj. Nu ar Vincent en kille pa 8 &r, en solstréle med manga ord
som har utvecklats som vilket annat barn som helst.

Filmen om Vincent har blivit oerhort uppskattad och finns pa méanga av Sveriges
neonatalavdelningar, BVC och utbildningsanstalter. Filmen kan med fordel ses av
bade foraldrar och anhoriga till for tidigt fodda barn.

Preemiehjartat

Tillverkat av

Renea Ericson, USA

Mamma till for tidigt fodda tvillingar.

Det speciella hjartat for Dig som ar f6dd for tidigt, Dina fordldrar
och andra som har anknytning till for tidigt fodda barn.

Hjartat ar tillverkat av lila glas med en silverdroppe som symbo-
liserar tarar av gladje och av sorg. Varje barns historia ar unik
och pd samma satt skiljer sig hjartana at, &ven om de i grunden
paminner om varandra.

Det har formen av ett hjéirta eftersom varje hjartslag fornyar liv och hopp. Hjartat
ar ocksa en symbol for kirlek.

Prislista:

Tommy Tumme 70 kr inkl porto
Vincents film 340 kr inkl porto

Fodd for tidigt 240 kr inkl porto
Preemiehjartat 100 kr inkl porto

Sa har bestiller du:

Foraldraféreningen for
Prematurfédda Barn Stockholm

¢/o Hékansson

Arnovagen 46

184 97 Ljustero

Tfn och fax: 08-96 28 10

E-post: produkter@prematur.nu

7WWM

moddela
_QMM
utsild!

Livskraft
- Tyvirr séljer viida-
“ .+ garnade allra sista ex-
0y emplaren av var bok
P Livskraft och kan inte
T zw/'emﬁ‘ l'ei'ngre ta emot bestall-
ceocmedie pingar,

Vi arbetar med en
uppfoljare till boken
och behover fler foraldraberéttelser, fore-
tradesvis fran andra orter dn Stockholm
och barn som ar fodda vecka 30 eller se-
nare.

Om du vill dela med dig av din be-
rattelse, kontakta Fordldraforeningen for
Prematurfédda Barn Stockholm c/o Ha-
kansson, Arnévigen 46, 184 97 Ljusterd,
tfn och fax: 08-96 28 10 eller via e-post:
kontakt@prematur.nu

De berittelser som inte kommer med i
boken, forbehaller vi oss ritten att publi-
cera i Kontakt, var medlemsbulletin.



KONTAKT 3 » 2003

Varna om varden

VoV-gruppens brev till Jan Erlandsson och vara folkvalda i Stockholms lans landsting, med anledning
av planerna pa att skjuta upp byggstarten for samvardsavdelningen pa Karolinska sjukhuset.

Stockholm 2003-06-24
Foréldraforeningen for Prematurfodda
Barn Stockholm dr mycket glada for

den nyoppnade samvardsavdelningen pa
Danderyds sjukhus och det vilbehovliga
tillskottet pa neonatalplatser i norra
Stockholm. I dagslaget finns 28 “vanliga”
neonatalplatser pa DS, med ett underlag
pa 7600 forlossningar.

P& Karolinska sjukhuset finns fem
“vanliga” neonatalplatser, med ett under-
lag pa 5000 forlossningar.

De 6vriga nio platserna pa KS &r in-
tensivvardsplatser med respiratorkapaci-
tet som betjanar hela Stockholms lan.
Dessutom finns tva nytillkomna respira-
torplatser pad Huddinge sjukhus. Social-
styrelsens rekommendationer &r en re-
spiratorplats per 1000 forlossningar.

Det finns alltsd bara 33 ”"vanliga” neo-
natalplatser i norra Stockholm, mot 40
“vanliga” neonatalplatser i sodra Stock-
holm. Antalet neonatalplatser i sodra
Stockholm (S6dersjukhuset och Hud-
dinge sjukhus) uppfyller Socialstyrelsens
rekommendationer med en neonatal
vardplats/4000 forlossningar. For att
uppfylla samma rekommendationer i
norra Stockholm skulle det behovas 50
“vanliga” neonatalplatser mot dagens 33.

Eftersom antalet forlossningar i Stock-
holm fortsatter att 6ka ar var for-
hoppning att byggstarten for den plane-
rade samvérdsavdelningen pa Karolinska
sjukhuset inte fordrojs. I Stockholms lan
har vi drygt 23 0oo forlossningar per
ar och man raknar med att ndgonstans
mellan 10 till 12 % av alla barn som
fods ar i behov av neonatalvard. Nar den
nya samvardsavdelningen med sina 12
platser 6ppnas kommer ytterligare fyra
neonatala intensivvardsplatser (respira-
torplatser) dessutom att frigoras pa Ka-
rolinska sjukhuset.

Foraldraforeningen for Prematurfod-
da Barn Stockholm har under alltfor lang
tid sett alltfor ménga barn och foraldrar
tvingas till vard utomléans, vilket innebar

stort psykiskt lidande for fordldrarna. Att
fa ett mycket for tidigt fott barn innebar
en kris, att dessutom vistas langt fran

sin hemort, sina anhoriga och andra som
kan ge stod innebér ytterligare péfrest-
ningar for hela familjen. For de som har
barn sedan tidigare kan situationen bli
ohallbar. Att fa barn for tidigt pa sin he-
mort kan betyda att ekonomin blir an-
stringd, att vara tvungen att bo pa annan
ort under kanske ménader kan ytterliga-

re pafresta familjens ekonomi.
Forildraforeningen for Prematurfod-
da Barn Stockholm har stora férhopp-
ningar pa den planerade samvardsavdel-
ningen pa KS med sin kunniga och en-
gagerade personal. De har varit mycket
lyhorda for alla &sikter fran véara repre-
sentanter i referensgruppen under den
narmare tva ar langa projekttiden. Vi kan
snart inte vinta ldngre pa att de nya neo-
natalplatserna i Stockholm ska 6ppnas!

Stockholm

Astrid Lindgrens

barnsjukhus
Kontakttraffar varannan vecka olika
dagar och tider

Danderyds sjukhus
Kontakttraffar var tredje vecka olika
dagar och tider

Sachsska barnsjukhuset
Kontakttraffar en gdng per manad
olika dagar och tider

Huddinge

universitetssjukhus
Kontakttraffar en gdng per manad
olika dagar och tider

Aktiviteter

Styrelsemoten den 25 september, 3
november och 3 december kl. 19.00
Arsméte och Halloween-fest 16rdagen
den 25 oktober kl. 16.00
Julklappsinslagning onsdagen den 3
december kl. 18.30
Julgransplundring sondagen den 18
januari kl. 14.00

Handledning for kontaktforaldrar 18
sept, 16 oktober och 27 november kl.
18.30

Uppsala

Verksamheten ar vilande

Kalondar "

Skane

Helsingborgs lasarett
Kontakttraffar varannan tisdag kl.
18.00

Malmo/Lund
Verksamheten har upphort

Orebro

Kontaktfordldratraffar den andra tis-
dagen varje ménad kl.18.30 samt
vissa lordagar

Smaland
Skaraborg

Goteborg

Ostra Sjukhuset
Infotraffar mandagar kl. 17:30,
datum meddelas i foraldarummet

Molndals Sjukhus

Infotraffar onsdagar kl. 17:30, datum
meddelas i forildrahornan

Aktiviteter

Styrelseméte 13 oktober kl. 18.30
Hostutflykt sondagen den 21 septem-
ber kl. 14.00

http://www.prematur.nu

Firdldrafiireningen for
Prematurfisdda Barn

Stockhalm

KONTAKT ges ut av Forildraforeningen for Prematurfodda Barn Stockholm i samarbete med 6vriga svenska fordldraforeningar for prematurfodda barn.
Tidningen kommer ut med 4 nr per &r. I redaktionen ingar Tina Schunnesson (chefredaktér), Martino Flanby (ansv utg), Tina Aman, Ase
Ljungkvist, Lena Grenhage, Raija Bergstrom, Anna Karlgren, Jenny Gustafsson och Lena Wettergren. Bulletinen trycks av Riksidrottsférbundet.|
Ytterligare ex av Kontakt kan bestéllas fran: Fordldraféreningen for Prematurfédda Barn Stockholm, ¢/o Hakansson Arnévigen 46 184 97
Ljustero tel 08 - 96 28 10 E-postadress: kansli@prematur.nu Forildraforeningen for Prematurfodda Barn Stockholm finns pa Internet (URL):

Omslagsbild:Far & son pé Géteborgsforeningens utflykt till 4H-garden
Forildraforeningarnas viktigaste uppgift ar att hjilpa och stodja fordldrar som fatt barn for tidigt. Detta gor vi framfor allt genom att

erbjuda personlig kontakt pd véra kontakttréffar pd sjukhusens nyfoddhetsavdelningar. I verksamheten ingar ocksé andra aktiviteter som
forelasningskvéllar med olika teman som ror prematurfédda barn och familjetréffar som julgransplundring och picknick. Vi deltar i fortbildning
av vardpersonal och vid informationsméten pé sjukhusens neonatalavdelningar. Vi bevakar neonatalvarden ur barn- och fordldrasynpunkt
gentemot virdpersonal, politiker och andra makthavare.
Forildraforeningens medlemskrets bestar bade av fordldrar till for tidigt fodda barn och andra som vill stodja vér verksamhet.




