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Pa begiaran....

Oppet brev till Bengt Westerberg
- och hans svar!

Vad ska vi leva av?

Vi dr en grupp foréldrar till barn med
BPD (Bronchopulmonell Dysplasi). Vi
har tidigare skrivit till dig angdende véra
problem! Nu fragar vi (och alla andra i
samma situation): Vad skall vi leva av?
Initialt far vara oerhort dlskade barn
kosta néstan hur mycket som helst, men
samma dag som de skrivs ut fran sjukhu-
set “upphor” samhillets ansvar. "Det ar
inte var sak. Det ligger pé forsakringskas-
san, barnomsorgen”, o s v. Vi blir hela
tiden hanvisade vidare och tillbaka igen.
Sjukhuset gor sd mycket de kan, for att
med krympande resurser, hjilpa oss. Ty-
varr ar alla for splittrade och har for
mycket att gora, for att hinna hjilpa oss
i den utstrackning som behovs. Vi kan
till exempel fa vénta i veckor, ja till och
med manader, pé ett lakarintyg for an-
sokningar, bara for att 1aakern har for
mycket att gora, méste prioritera. Och vi
Kklarar oss. Det har vi ju gjort hela tiden,
eller...?

Eftersom vara barn ar extremt infek-
tionskinsliga och infektioner kan forvar-
ra deras andningsproblem, sa kan de inte
vara pa dagis eller ens hos dagmamma
(barngruppen é&r for stor och ddarmed
ocksa infektionsrisken), varfor vi har for-
sokt att spara véra fordldradagar sa att
de ska racka sé linge som mgjligt. Vi
har ansokt om hemsjukvérds- och vard-
bidrag for att fa ekonomin att ga ihop.
Det visade sig att vara ansokningar be-
domdes vildigt olika beroende pé var vi
bor. Det ar lite svart for oss att forsta ef-
tersom vara barn ar ungefar jamngamla,
har samma sjukdom och i det ndrmaste
samma vardbehov.

En av oss har fatt hjalp utan att be-
hova kdmpa for det. Barnavardscentralen
(som inte alls ska ha med det att gora)
har ordnat med 1/1 vardbidrag och 1/4
hemsjukvérdsbidrag. En annan har med
mycket argumenterande fatt detsamma.

Vi tvé som &r kvar har lyckat s
1/2 vardbidrag och inget hemsjukvards-
bidrag, eftersom hemsjukvardsbidraget
paverkar vardbidragets storlek. Vi blir av
forsakringskassan hanvisade till barnom-
sorgen som hanvisar tillbaka igen.

Min handlaggare pa barnomsorgen {6-
reslog att min dotter ska fa borja pa “al-
lergidagis” till hosten (ska vi som ensam-
stdende leva pé 1/2 vardbidrag (= 3667 —

Foraldragruppen for barn med
BPD - Anette, Karin, Monica,
Cilla & Tina

916 = 2751 kr till dess?)). Amandas ldkare
anser att barngruppen (12 barn) ar for
stor och darmed infektionsrisken! Allts&
ar det inget alternativ.

En och en halv ménad senare ringer
handlaggaren och foreslar anyo “allergi-
dagis”!

Nir den nya lagen om assistansersitt-
ning kom hoppades vi alla mycket pa
den. En av oss blev oforskdmt bemott
av handliaggare (det ar inget unikt, vi
har alla rékat ut for det) pa forsakrings-
kassan, som redan fran borjan bestamt
sig for avslag. En annan fick en entusi-
astisk handldaggare pa barnomsorgen och
pé den végen ar det.

Jag har fatt hora att lagen nog inte
omfattar min dotter, eftersom bara ca
210 mycket svart sjuka barn omfattas av
denna lag. Dessutom véntar jag sedan en
och en halv minad pé ldkarintyget, men
soka ska jag. Jag har ocksé overklagat
beslutet om 1/2 vardbidrag.

Naturligtvis forstar vi svarigheterna
med att bedoma vardbehov utover for-
dldraansvar, men véra barn ar s infek-
tionskinsliga och blir sa sjuka vid infek-
tioner att det i sig borde vara nog!

Prognosen for att vara barn ska till-
friskna helt ar mycket god. Ju langre det
drojer innan véra barn maste borja pa
“dagis”, ju langre vi kan undvika infektio-
ner, desto fortare blir vara barn sa friska
att de kan borja pa ”dagis” utan att stan-
digt vara hemma pa grund av sjukdom.
Vilket sdkert ar nagot som bade arbets-
givare, barnomsorg och forsiakringskassa
uppskattar. Och i forlangningen ocksa
statsfinanserna!

Det ar véldigt jobbigt att hela tiden
bollas mellan olika handldggare. Dels har

vi sjuka barn som maéste tas om hand,
dels kostar det tid och energi att stindigt
soka olika vagar for att “6verleva”.

Utan stodet av var fordldragrupp hade
vi aldrig orkat!

TINA SCHUNNESSON
PER LINDESTROMS VAG 88, 1 TR,
121 46 JOHANNESHOV.

Svaret fran Bengt
Westerberg

Bista Tina,

Tack for ditt, Monicas, Anettes och Cillas
brev i vilket ni tar upp fragor av tillamp-
ningskaraktir i era enskilda drenden vad
giller dels hemsjukvéardsbidrag och vard-
bidrag, dels assistansersittning.

Nir det géller fragor av tillamp-
ningskaraktir i enskilda drenden ar det,
som ni sakert vet, emellertid sa att var-
ken regeringen eller enskilda statsrad
har nagra lagliga mdjligheter att ingripa
i myndigheternas, kommunernas eller
domstolarnas handldggning och beslut.
P& den punkten maéste jag alltsa gora er
besvikna.

Du skriver dven att du fatt hora att
lagen om assistanserséttning nog inte
omfattar din dotter, eftersom bara ca 210
mycket svart sjuka barn skall omfattas av
lagen. Bakgrunden till denna antalsupp-
gift ar emellertid foljande.

Handikapputredningen, vars betdn-
kande &r ett av forarbetena till handikap-
preformen, foreslog bl a att barn under
16 ar inte skulle omfattas av statlig assis-
tansersattning. I propositionen om han-
dikappreformen konstaterades det dock
att det inte vore rimligt att sdtta en sddan
aldersgrins, som helt skulle utestdnga
funktionshindrade barn under 16 ar fran
ratten till assistansersittning. Det fram-
holls att det finns en grupp barn som
ar mycket vardkravande och for vilka for-
dldraansvaret i kombination med t ex av-
16sarservice, barnomsorg och skola inte
racker till. Regeringen ansag darfor att
personlig assistans kan vara av grundlig-
gande betydelse for barn som har omfat-
tande omvérdnadsbehov under hela dyg-
net eller stor del av dygnet. I det sam-
manhanget redovisades i propositionen
en enkatundersokning som Socialstyrel-
sen genomfort om omfattningen av barn
och ungdomar med mycket svira och
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komplicerade vardbehov. I enkitsvaren
och det ar harifran siffran 210 harstam-
mar — redovisades att s ménga barn

pa grund av flerhandikapp véardas langa

tider eller med tita dterkommande in-
tervall vid olika barnintensivvérds- eller

medicinska kliniker, alternativt vardas i

hemmet med betydande apparatresurser

och personalinsatser.
Bedomningen av ritten till assistans-

ersattning dr emellertid ndgot som maste

goras i varje enskilt fall. Vid ett negativt

beslut kan, liksom vad géller inom hela
socialforsakringsomrédet, detta 6verkla-
gas.

Med vinlig halsning

BENGT WESTERBERG
SOCIALMINISTER

pedabtirons *4°

Hej och vilkomna till detta nummer
av Kontakt!

Tiden har verkligen runnit ivag. Jag
har haft alldeles for mycket att gora
sen i hostas, men efter detta nummer
av Kontakt ska jag vil fa tid att ta itu
med alla mina daliga samveten.

Hir i Stockholm rullar allt pa. Vara
foreldsningar och familjetraffar ar val-
besokta, &ven om det mérks att var-
dagen tar allt mer tid for vara med-
lemmar. Men det ar vl ett symtom
pé samhallsklimatet. Allt firre man-
niskor ska gora samma arbete som ti-
digare.

Bjorn Westrups foreldsning om
NIDCAP med Ann-Sofie Gustafssons
underbara bilder var vildigt uppskat-
tad. Sarskilt roligt var det att manga
pappor hittade dit. Ga garna in pa
webbplatsen www.nidcap.nu.

Gladjande ar att var satsning pa
kontaktforaldrar verkar ge utdelning.
Nu har vi ett bra tillskott pé tre av
Stockholmssjukhusen. Danderyd har
vi fortfarande problem att rekrytera
till. Pa var kontaktforaldramiddag f6-
reldaste Anders Dahlstrom, Sachsska
barnsjukhuset, om familjen pa neona-
talen och mycket mer. Det ar alltid lika
spannande att lyssna pa Anders, som
lyckas pricka sa ratt nar han beskriver
vad han tror att vi foraldrar kdnner.
Tusen tack Anders!

Jag hade den stora forménen att fa
deltaga nér forlagshuset Gothia hade
tva seminariedagar for personal inom
barn- och modrahélsovarden pa Tek-
niska muséet i forra veckan. Lars H
Gustafssons forelasning ”Se barnet
— se dig sjalv” gav otroligt mycket.
Sambhillet har forandrats — idag eta-
blerar man ett vuxenliv utan barn och
nir man en dag bestimmer sig for
att skaffa barn (det ar ingenting man
skaffar sig. Det dr en forman! Min
anmarkning) ser man det som ytter-
ligare ett projekt. Lars H Gustafsson
menade att fordldraskapet ar inled-
ningen till ett fullstandigt annorlunda
liv. Jag kommer ihdg min morfar som,
nar min mamma var runt 50 ar, sa

att "din mamma kommer alltid att vara
mitt barn — hur gammal hon an blir”.
Vart att tinka pa?

Lars H Gustafsson pratade ocksa om
att man borde se vad som ar utveck-
lingsbart hos varje barn, istillet for att
fokusera s& mycket pa avvikelser. Det
skulle ocksa ge mer att diagnostisera
relationen mellan pedagog och elev an
att bara diagnostisera eleven.

Barnhilsovardoverlikare Gudmund
Stintzing avslutade seminariedagarna
med att prata om hur BHV ska hinna
ikapp ambitionerna och forverkliga vi-
sionerna. Han citerade Olof Palme
"BVC ar juvelen i vilfiardens krona”. En
mycket intressant fraga ar om BHV/
BVC ska vara en medicinsk verksamhet
med ett psykosocialt inslag eller en
psykosocial verksamhet med ett med-
icinskt inslag. Barnhilsovardens mél-
sattning ar i alla fall att "frimja bar-
nens hélsa, trygghet och utveckling.

Jag fick ocksa tillfille att tala med
Gudmund om en av Stockholmsforen-
ingens kiraste fragor — neonatalprofi-
lerade BVC. Nu har han lovat mig att
ett mote ska bli av till hosten, om jag
bara hinner ringa en av vardutvecklar-
na pa BVC.

P& begéiran publicerar Kontakt &teri-
gen BPD-mammornas 6ppna brev till
davarande socialminister Bengt Wes-
terberg och hans svar, som forsta gdng-
en publicerades i nr 2 1994. Det ar inte
mycket som har forbattrats sedan dess,
om ens nagot.

Sanna Kamark i Eskilstuna har skri-
vit ett utdrag ur Bjorn Kadesjos bok
om barn med koncentrationssvarighe-
ter. Mer och mer inser vi i Stockholms-
foreningen att detta ar fragor som vi
maste fa tid att arbeta med.

Vi far lite senaste nytt fran vara
systerforeningar, som verkar kinna av
samhaéllsklimatet med svikande med-
lemsantal och svalt intresse for styrelse-
arbete.

Boktipset ar en liten folder som Ka-
tarina Baath har skrivit. Det vinder sig
framfor allt till foraldrar som fott for ti-
digt mellan graviditetsvecka 32 och 37.
Jag rekommenderar verkligen skriften
till en eftersatt grupp, som ligger mig
varmt om hjartat.

TINA SCHUNNESSON

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

Carolina Kithnemann, Stockholm
Lugnets Allé 65

120 67 Stockholm

08-2516 93

E-post: carolina_k46@hotmail.com

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@comhem.se

Raija Bergstrom, Orebro
Andra Tvirgatan 4

702 31 Orebro

019-24 46 86

E-post: raij@telia.com

Elisabeth Andersson, Skaraborg
Granvéigen 5

531 55 Lidkoping

0510-192 29

E-post: elizabeth.andersson@swipnet.se

Jenny Gustafsson, Sméland
Jarnemala 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@sandbergtrydd.se
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Recension av boken:

Barn med

koncentrationssvarigheter

av Bjorn Kadesjo (2001)

Bokforlaget Liber AB

Stockholm

Barn- och skolldkaren, Bjorn Kadesjo,
har intresserat sig for och forskat om
hur barn med koncentrationssvarigheter
fungerar och vari deras specifika svérig-
heter bestar i. Da han ideligen fick fragor
om oroliga och splittrade barn, av per-
sonal pa forskolor och skolor. Han har
ocksé forstatt betydelsen av de vuxnas
forstéelse for dessa barn och hur viktigt
det ar hur vuxna beméter dem. Detta har
stor betydelse for dessa barns funktion i
forskola och skola.

Primara och sekunda-
ra koncentrationssva-
righeter

Barn med stora koncentrationssvérighe-
ter paverkas av det under hela sin utveck-
ling och uppvixttid. Det finns olika typer
av koncentrationssvérigheter och bak-
grunden till dem kan vara olika. Kadesjo
talar om sekundira och priméara koncen-
trationssvérigheter. Sekundéra koncen-
trationsproblem kan bero pa en konse-
kvens eller reaktion pé brister i barnets
uppvaxtsituation. Medan en del barn kan
ha priméra koncentrationsproblem vilket
innebdr ett biologiskt betingat tillstdnd.
Det innebér att barnet har problem med
att rikta uppmérksamheten pé en uppgift
och att utesluta irrelevant stimuli, och far
diarmed svart att hélla sig kvar vid en
uppgift tills den ar avslutad. Kombinatio-
ner av bade sekundéra och priméra kon-
centrationssvarigheter kan ocksé givetvis
forekomma.

Kadesjo har koncentrerat sig pa barn
med priméra koncentrationsproblem.
Upphovet till priméra koncentrations-
problem dr ursprungligen medfétt eller
tidigt forvarvade brister i hjarnans funk-
tion. Svarigheterna forekommer obero-
ende av barnets livssituation, och infin-
ner sig tidigt i livet och f6ljer barnets hela
uppvixt. De kommer for det mesta till
uttryck i situationer som kréver anpass-
ning och prestation av barnet. Barnet far
svérigheter att skilja pa det som ar viktigt
och oviktigt i en situation och uppmaérk-
samheten distraheras. Dessa barn kan ha
svart att uppfatta och f6lja instruktioner

och hélla sig till regler som man kommit
6verens om. Dessa barn har ocksd ménga
génger men inte alltid &ven andra pro-
blem, till exempel med perception, moto-
rik, sprak och kognitiva funktioner.

Primira koncentrationssvérigheter
kan uppsté hos det nyfédda barnet om
det har varit med om olika péfrestningar
vid forlossning eller under nyfoddhets-
perioden, skriver Kadesjo. Det kan vara
olika orsaker till pafrestningar sdsom
graviditetsforgiftning, barnet kan vara
for tidigt fott, varit utsatt for syrebrist,
fatt for lite naring frdn moderkakan och
s vidare. Dessa olika faktorer kan bidra
till koncentrationssvarigheter hos barnet,
men forklarar inte helt och hallet uppho-
vet till koncentrationssvarigheterna.

Minskad formdga att
utestanga stimuli

Barn med koncentrationssvarigheter har
inte formégan att utestinga stimuli, det
vill sdga filtrera bort det som ar irrelevant
i en situation. Denna bristféllighet kan
bero pa att de system i hjarnan som har
till uppgift att sortera och hindra 6ver-
flédiga sinnesintryck fungerar déligt, och
detta medfor da att barnet bombarderas
med impulser som det maste anstranga
sig for att hélla tillbaka. Barnet blir pa

s sitt lattstort. Om barnet inte kan rikta
sin uppmarksamhet pa det som &r viktigt
kommer det visentliga i en situation att
drunkna i all information som barnet tar
in. Det medfor att det blir svart for bar-
net att forstd sin omvarld.

For att en individ skall forsta en situa-
tion och uppleva att man kan paverka
den, maste individen uppfatta verklighe-
ten som en helhet, men ocksi se att den
ar konstruerad av betydelsefulla delar.
Kadesjo menar att manga barn med
koncentrationssvérigheter uppfattar som
hastigast en rad detaljer men utan att
forsta vad dessa betyder i relation till
en helhet. Darfor upplever barnen var-
dagen ofta som splittrat och kaotiskt, vil-
ket ocksé kan mérkas i deras beteende.
Vuxna men dven andra barn tycker oftast
att det ar pafrestande med oroliga och
splittrade barn, och darmed péverkas
samspelet med omgivningen.

Barn med stora koncentrationssvérig-
heter agerar ménga ginger impulsivt i

sitt beteende, menar Kadesjo. Men de
kan ocksa finnas en kognitiv impulsivitet
hos dessa barn. Det innebér barnets sitt
att hantera en intellektuell uppgift, som
till exempel att svara pé en fréga eller
16sa en rikneuppgift. Det impulsiva bar-
net reagerar och svarar pé forsta ingi-
velse utan att tinka sig for. Ofta nojer sig
barnet med en 16sning som ar ungefarlig,
gissar eller latsas kunna. Det ar inte sva-
ret som ar det viktiga for barnet utan att
svara i sig blir det viktiga. Kadesjo skriver
att all inlarning fordrar upprepning och
eftertanke, men barnets kognitiva impul-
sivitet hindrar barnet att strategiskt soka
information om en uppgift och planera
hur man skall 16sa den. Dessa barn har
oftast svart med att fordjupa sig tillrack-
ligt lange pé en uppgift for att kunna for-
std den och tycka att den ar intressant,
och detta paverkar givetvis inldrningen.

Behov av rorelse

Det impulsiva barnet har ocksd ménga
svérigheter med den motoriska plane-
ringen, det vill sdga att kunna anpassa
kraft, riktning och tempo i det barnet
gor. Barnets impulsivitet gor att de ofta
far klumpiga, yviga och slarviga rorelser,
fastdn barnet egentligen inte har ndgon
motorisk storning. Dessa barn uppfattas
ocksa ofta av omgivningen som 6verak-
tiva eller hyperaktiva. I skolan kan bar-
nets fartiga beteende mota pa svéarigheter
da férvantningarna ar att man skall sitta
still. Nar barnet nér mellanstadiet kan
beteendet ha dndrat sig till att barnet da
istillet gungar pa stolen, pillrar pa saker
eller sitter och trummar med fingrarna.
De vill hela tiden ha rorelse.

Barn med stora koncentrationssvérig-
heter har generellt ofta svért att uppfatta
och anpassa sig till regler, pastar Kade-
sjo. Detta kan dven utmarka sig i inlar-
ningssituationer, dér inlarningssattet blir
mer slumpartad till sin struktur. De age-
rar som om det inte fanns négra regler,
och detta paverkar deras skolsituation
patagligt. Ju dldre barnet blir desto mer
abstrakt eller regelstyrt blir inldrningen.
D4 géller det att barnet forstar principer
som grammatik och formler for att pa
ett lattare satt kunna sortera och ta
till sig kunskap. En del barn med kon-
centrationssvarigheter har problem med



sin tal- och sprakutveckling, och detta
kan bestd langt upp i skoléldern. Det

kan aven uppstd intellektuella svarighe-
ter sasom minnesfunktioner, matema-
tiskt och annat logiskt tinkande, forma-
gan att generalisera och dra slutsatser
eller att resonera i abstrakta termer.
Dessa svarigheter kan paverka barnets
sétt att fungera i skolan. Kadesjo rekom-
menderar att barn med stora koncentra-
tionssvarigheter behover specialunder-
visning genom hela skolgédngen dnda upp
till hogstadiet, och ibland behovs det till
och med en personlig assistent for barne.

Problem med kamratre-
lationer

Barn med priméra koncentrationssvarig-
heter har dven ofta problem med kam-
ratrelationer. Att fa och ha kamrater éar,
enligt Kadesjo, en komplicerad och en
kanslig process. Orsaken till barnets da-
liga relationer till kamrater ar grundat i
barnets sétt att vara, och inte primart i
hur barnet behandlats eller bemétts av
sin familj/sina fordldrar. Barnet kan of-
tast inte sjalv ra for sina svarigheter och
for sitt handlande. Det finns vissa fakto-
rer som paverkar skapandet och utveck-
landet av kamratrelationer, skriver Ka-
desjo. Det ar formagan till dmsesidighet,
tilltro till att man har négot att erbjuda i
samspel med andra barn och att man inte
upplever sig berévad ndgot om kompisen
ocksa far fordelar. En vinskapsrelation
(och all socialt samspel) forutsétter att
bada parter i en relation kan ge och ta.
For att bli en bra kamrat méste barnet
forsta vad en social situation staller for
krav, och diarmed kunna anpassa sitt be-
teende till det.

Ett barn med stora koncentrationssva-
righeter har inte tdlamodet ej heller for-
magan att kunna tolka det som pagar
eller vad som skulle vara viktigt i en si-
tuation dar manga barn dr samlade. Bar-
net kan ha svart att forsta vad som for-
vantas av denne och har svart att tillfora
samspelet nagot berikande. Det dr ocksa
viktigt for det sociala samspelet att man
kan fa andra att kinna sig onskade och
accepterade niar man tar kontakt. Ett
barn som &r populért bland kamrater ar
den som ar bra pa att forstarka den an-
dres initiativ i lek och samtal, och inte
bara haller p4 sitt. Detta har barn med
koncentrationssvérigheter ofta svart for.

Det tar aven tid att bygga upp van-
skapsrelationer, och ett barn med kon-
centrationssvérigheter har svart med ut-
héllighet, men ocksa svarigheter att var-
samt nirma sig andra barn. Barnet
med koncentrationssvarigheter dr inten-

siv och vill ha allt pa en géng, och detta
kan upplevas patriangande for andra
barn, skriver Kadesjo. For att skapa vin-
skapsrelationer kravs ocksa att man kan
leva sig in i den andres kéinslor och
behov, men ocksd kompromissa om att
badas behov blir tillfredstillda. Barn med
koncentrationssvarigheter har oftast fullt
upp med att tillgodose sina egna behov,
och far darigenom svart att leva sig in i
andra barns perspektiv och kinslor.
Kadesjo skriver att manga foraldrar
till skolbarn med priméra koncentra-
tionssvarigheter upplever just kamratre-
lationer som sina barns storsta bekym-
mer. Speciellt vid relationer med en dju-
pare innebord/vanskap och situationer
dir det inte finns nagra vuxna som styr
(sasom raster, fritid etc.) for da ar det
avhingigt pa barnets egna forméga att
kunna skapa och uppritthalla kamratre-
lationer. Kadesjo menar att dessa barn
behover olika stodinsatser for att utveck-
la den sociala kompetensen och forma-
gan till lek och samspel med andra barn.
Forskolan anser att det r en central
och viktig uppgift for dem att liara barn
att samspela med andra barn, medan
lararna/skolan anser det inte dr en upp-
gift for dem (i alla fall inte nir det géller
de storre barnen). Kadesjo kritiserar sko-
lan for detta, och menar att de ocksé
borde ta ett ansvar for att utveckla barns
sociala kompetens.

Hjalp och stod

Ett barn med stora koncentrationssvarig-
heter behover hjilp och stéd for att skapa
struktur i sin kaotiska vérld. Eftersom
barnet har svart att organisera och skapa
sammanhang i sin tillvaro, men ocksa for
att barnet har svérigheter att forma en
sammanhallen verklighet som det forstar
och upplever sig kunna paverka. Dessa
barn behéover i sin vardag struktur och
rytm, genom yttre ramar, ingripanden
och rutiner, som hjalper barnet att redu-
cera splittrande intryck och valsituatio-
ner som barnet stélls infor. Genom att ge
barnet detta gor man vardagen mer for-
utsdgbar for barnet, och det ar ocksa en
forutsattning for att barnet skall kunna
fungera som andra barn, menar Kadesjo.

Sammanfattning

Mina egna reflektioner efter att ha last
Kadesjos bok ar att han behandlar manga
och viktiga aspekter hos barn med pri-
maira koncentrationssvarigheter. Han har
relevanta synpunkter pa hur man, som
foraldrar eller om man arbetar med barn,
kan hjalpa barnet i dennes personliga
och sociala utveckling, forutsattningar att
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lyckas med larandet i forskolan, skolan,
lyckas med kamratrelationer och fritids-
aktiviteter etc. Mojligheterna for en bétt-
re livskvalité okar givetvis for barnet
om omgivningen har en storre forstéelse
for barnet och dennes beteende och
behov. Boken ger konkreta forslag pa
hur man i férebyggande syfte kan hjalpa
dessa barn, och pa vilket sitt larare/
forskolelarare kan undervisa (vilken pe-
dagogik) barn som har stora problem
med koncentrationssvarigheter. Kadesjo
for mera av ett resonemang an bara talar
om hur det dr. Boken blir darfor per-
sonlig och intressant att lasa. De kon-
kreta forslagen som han exemplifierar
gor att man direkt kan forsta och uppfat-
ta inneborden/budskapet. Han vill skapa
forstaelse for dessa barn, for de uppfattas
for det mesta som brékiga och ouppfost-
rade fastin de i sjdlva verket oftast inte
kan ra for deras beteende. Efter att ha
last denna bok kianner jag mig mycket
“sékrare” i min roll som prematurforald-
er och rekommenderar andra prematur-
fordldrar att 14sa den. Jag har fétt en
battre forstaelse och tolerans mot mina
egna prematurbarn, och deras beteende
och behov efter att ha last boken. For-
modligen stills det storre krav pa for-
aldrar till barn med priméara koncen-
trationssvarigheter an pa fordldrar vars
barn inte har denna problematik. Jag
tror ocksa att mycket av det som stér
i denna bok kan relateras till prema-
turbarn och problematiken hos dem,
eftersom ménga prematurbarn har
koncentrationssvarigheter.

Jag anser att det ar mycket viktigt
att bemota barn med stora koncentra-
tionssvarigheter pa ett adekvat sitt for
att hjdlpa dem att klara sig i deras till-
varo, men aven for att hjalpa dem med
att bygga upp deras sjilvkinsla. Jag tror
att alltfor ofta missforstas och misstolkas
dessa barn av omgivningen. Sdsom Ka-
desjo skriver att stindiga misslyckanden
och en kinsla av att inte réacka till kan
fa allvarliga konsekvenser for sjdlvbilden
och sjélvfortroendet hos barnet. Det ar
jatteviktigt, anser jag, att dessa barn kan-
ner sig bekraftade, dlskade/omtyckta, ac-
cepterade och lika mycket virda som alla
andra barn. Och det ar var vuxnas skyl-
dighet att hjdlpa dessa barn, antingen
som foraldrar eller ocksa i yrkesroller
som forskoleldrare, larare, fritidsledare
OSV.

SanNA KAMARK

EskiLsTUNA

MaMMA TILL PREMATURFODDA
TVILLINGAR I V. 25 - 1996
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Rapport fran ovriga landet!

Sma-Land “s forening-
en lever vidare...

Att det sdg lite morkt ut for smalands
foreningen infor drsmotet gar inte att
forneka eftersom flera av styrelsemed-
lemmarna valde att avga frén sina pos-
ter. Men med hjilp av ndgra nya och
négra nygamla styrelsemedlemmar sé
rullar féreningen vidare.

Styrelsen for Sma-
Lands prematurforen-
ing ar 2004 ser ut
som foljande:

Mia Lundstrom, ordforande
Anna Ekergren, vice ordférande
Leonard Isaksson, kassor
Jenny Gustafsson, sekreterare
Ledamoter:
Leila Laakko
Marie Ogenvik
Asa Isaksson
Anneli Sandermo

Under 2004 planerar vi att bjuda vara
medlemmar pa en sommarfest och under
hosten en foreldsning. Vi hoppas givetvis
att detta ska bli uppskattat hos véara
medlemmar s att vi dven i fortsdttning-
en far anledning att anordna evenemang.

Kontaktpersoner

Vi har utsett kontaktpersoner for tre av
de fyra sjukhusen i Sméland
Vixjo - Asa Isaksson
Kalmar — Marie Ogenvik
Vistervik — Jenny Gustafsson

Om nagon ir intresserad av att vara
kontaktperson for sjukhuset i Jonkoping
sa Ni vilkomna att hora av er till ndgon
istyrelsen.

JENNY GUSTAFSSON
LONNEBERGA
SMA-LAND

Oppna forskolan i Os-
karshamn

Kéanner att jag vill dela med mig av ett
fantastiskt bra initiativ som Lukas och
jag fatt mojlighet att ta del av.

I Oskarshamn ligger 6ppna forskolan
och BVC ligger i samma hus. Forskol-
lararna Maggan och Barbro samarbetar
med BVC och har olika specialgrupper;
en ar Lill-gruppen for prematurfodda
barn. Barnen ir fodda under 2003 och
2004 och gruppen fylls pd med barn
undan for undan.

Traffar varannan
vecka

Vi triffas varannan onsdag eftermiddag
och borjar med en sdngstund. For den
som vill finns majlighet att pyssla pé olika
satt bl a hand/fotavtryck i gips, lek med
fingerfarg o s v. Barnen leker, medan vi
fikar och pratar. Det 4r underbart! Alla
har manga upplevelser i "ryggsdcken”. Vi
forstér varandra utan att behova forklara.
Det ger sd4& mycket!

Man skulle 6nska att alla som fétt ett
for tidigt fott barn skulle fa denna méjlig-
het.

BriTT-MARIE LAMBERG
MamMA TILL LUKAS FODD I VECKA 27+5

Arsméte i Skaraborg

Arsmétet holls den 25 januari pa KSS.
Det var en liten skara som dok upp.
Foreningen hade skickat ut 67 inbjud-
ningar men det var bara fem som kom, av
vilka fyra satt i styrelsen.

Vi pratade om var férenings framtid.
Vi har nu 24 medlemmar som har betalt
sin medlemsavgift. Har vi ndgon framtid
nir det ar svart att hitta folk som vill
vara med i styrelsen och nér det inte ver-
kar finnas nagot intresse for véra traffar?
Flera traffar forra éret fick vi stélla in pga
inget intresse. Vi kom fram till att vi fort-
satter men att det far bli som det blir.
Ordféranden och kassoren meddelade att
de ville avgd men kunde ténka sig att fort-
satta tills vidare vilket var jattebra.

Kalendarium

De triffar som vi kommer att ha under
aret blir den 16 maj, d& det blir picknick

i Skovde. Det blir dven picknick den 22
augusti i Tibro. Tid och plats aterkommer
vi om.Vi kommer &ven att ha vart arliga
luciafirande pa KSS vilket har blivit en
tradition.Vi hoppas dven att kunna ordna
en traff med ndgon intressant foreldsare.

Kontakttraffar

Vi fortsatter med att sitta som kontakt-
foraldrar pa KSS och forsoker gora det en
géng i manaden.

Inkan berittade om preemiehjartat
som sélts med en rykande atgéng. Hon
kom med forslaget att vi ska erbjuda nya
medlemmar ett gratis forsta ar i foren-
ingen. Vi har ett antal medlemsskap som
vi nu kan dela ut. P4 s sitt kan vi fa
in nya medlemmar som forhoppningsvis
kommer in med ny kraft.

Styrelsen ser ut som
foljer:

Camilla Hessel, ordférande

Annette Person vice ordférande

Anna Karlgren, kassor

Erika Quist, sekreterare

Elisabeth Andersson, ledamot och
Kontaktredaktionsansvarig

Carola Sundvall, ledamot

Petra Bratt, ledamot

Marie Westlund, suppleant

Tina Jensen, suppleant och natredaktor

Lds mer pa var hem-
sida:
www.kanalen.org/vitidiga/ffpfb/
skaraborg

ELISABETH ANDERSSON
SKARABORG

Senaste nytt fran Go6-
teborg

Tisdagen den 16 mars hade Go6teborgs-
foreningen arsmote. Bland annat disku-
terades éterigen behovet av en psykolog
kopplad till Neonatalavdelningen, Ostra
Sjukhuset, Goteborg.

Medlemsavgiften faststélldes till, som
tidigare, 175 kr.

Thomas Wettergren omvaldes till ord-
forande dven detta aret.

Tillvaxt och ROP

Efter arsmote holls en, av Eva Engstrom,
intressant foreldsning. Eva ar 6verldkare
i Neonatalogi vid SU. Forelasningen
handlade om tillvaxt hos prematura barn
och ROP. Efter forelasningens slut serve-
rades kaffe med dopp till sjalvkostnads-
pris.

Kalendarium

Styrelseméte onsdagen den 1 september
Kkl. 18.30, Ostra Sjukhuset

Styrelsen planerar foreldsning och ut-
flykt for kommande host. Ytterligare in-
formation om detta lamnas senare i Kon-
takt, pd webben och per brev.

Styrelsen vill ocksa passa pa att
aterigen informera om att véra sty-
relsemoten ar 6ppna for alla medlem-
mar. Ar du intresserad av att komma,
meddela per mail:
lena.wettergren@sandbergtrygg.se
eller telefon: 031-426974 (telefonsvara-
re).

LENA WETTERGREN
GOTEBORG
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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 fods
barn for tidigt och vilka risker l6per de? Forfattaren har
arbetat med och forskat kring for tidigt fodda barn och
deras familjer i snart tvd decennier. Har redogors bland
annat for forekomsten av olika skador och hur man idag
pa olika sitt soker minimera riskerna for barnet. Likasa
diskuteras kopplingen till koncentrations- och inlédrnings-
svarigheter. En viktig del av boken ror fordldrarna och
syskonens situation samt personalens forhallningssitt i samarbetet med familjen.

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

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

Vincents film

Valentin Bart

Vincent foddes i slutet av november 1995 i graviditets-
vecka 24+4 och vigde 674 gram. Filmen handlar om
Vincents tid pd neonatalavdelningarna p& Karolinska
och Danderyds sjukhus, dir han tillbringade sina forsta
tre ménader.

Det dr en personlig film sett ur pappans perspektiv
om oro, karlek och motet med sitt lilla barn. Det handlar
ocksa om métet med olika kulturer pé tva av Stockholms
sjukhus — geografiskt sett pa négra kilometers avstand —
men anda sa olika i sitt satt att ta hand om sina patienter.

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

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

Preemiehjirtat

Tillverkat av

Renea Ericson, USA

Mamma till for tidigt fodda tvillingar.

Det speciella hjartat for Dig som dr fodd for tidigt, Dina
foraldrar och andra som har anknytning till for tidigt
fodda barn.

Hjartat ar tillverkat i lila glas med en silverdroppe
som symboliserar tarar av gladje och av sorg. Varje barns
historia dr unik och pa samma sitt skiljer sig hjartana ét,
dven om de i grunden padminner om varandra.

Det har formen av ett hjirta eftersom varje hjartslag
fornyar liv och hopp. Hjértat &r ocksa en symbol for karlek.

Prislista:

Tommy Tumme 70 kr inkl porto
Vincents film 340 kr inkl porto
Fo6dd for tidigt 240 kr inkl porto
Preemiehjartat 100 kr inkl porto

Sa hir bestiller du:
Foraldraforeningen for
Prematurfédda Barn Stockholm

c¢/o Hakansson

Arnovigen 46

184 97 Ljustero

Tfn och fax: 08-96 28 10

E-post: produkter@prematur.nu
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Livskraft
Tyvarr saljer vi i
i, / dagarna de allra
' - sista exemplaren av
(K var bok Livskraft
e och kan inte langre
e ta emot bestillning-
Livskraft ar.
=== Vi arbetar med
en uppfoljare till

boken och behdéver fler foraldraberittel-
ser, foretradesvis fran andra orter an
Stockholm och barn som &r fédda vecka
30 eller senare.

Om du vill dela med dig av din berét-
telse, kontakta:
Kontaktredaktionen
¢/o Schunnesson
Per Lindestroms vig 88
121 46 Johanneshov
tfn: 08-649 21 28
eller via e-post:
livskraft@prematur.nu

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



For tidigt fodd
- en skrift om
prematura fodslar

av Katarina Baath
Forlagshuset
Gothia AB

ISBN 91-7205-413-1

Rohtiptet

Det dr en allméint héllen, informativ
skrift som i forsta hand véander sig till
foraldrar som fatt barn mellan gravidi-
tetsvecka 32 och 37.

Stockholmsforeningens sekreterare
har kommit med synpunkter under arbe-
tets ging och faktagranskningen &r gjord
av Overlakare Eva Berggren Brostrom pa
Neonatalavdelningen, Danderyds sjuk-
hus, vilket inger mig stort fortroende.

Skriften tar upp allt frin VAB (tillfallig
foraldrapenning) via fakta om varden till
de kénslomassiga aspekterna pa att fa ett
for tidigt fott barn.

Under mina tio &r som kontaktfor-
alder har jag ofta traffat foraldrar som
fatt barn forhallandevis sent i gravidite-
ten (efter vecka 30, vilket fortfarande ar
manga veckor for tidigt...) Det har blivit
en grupp foraldrar som jag sarskilt var-
nar om. Barnen mar ju oftast bra och har
en okomplicerad neonatalperiod, vilket
innebar att personalen — bade pa neo-
natalen och pa BVC - inte har samma
forstéelse for att traumat med en for tidig
fodsel sex veckor fore utsatt tid, kan vara
storre an for de extremt for tidigt fodda
barnens foraldrar. Genom det bristande
stodet skapar man en grupp forildrar
med sérskilda behov som kvarstér langt
efter att barnen kommit ikapp sina jamn-
ariga.

Anviandningsomradena for skriften ar
manga och varierade. Samtliga neonatal-
avdelningar i landet borde erbjuda den
till denna grupp foréldrar. Pa BVC skulle
den kunna anvindas som underlag for
foraldragrupper till for tidigt fodda barn.

Bade mormor och farfar kan ldsa den och
fé en storre forstaelse for vad som hander
barnbarnet och dess familj.

"For tidigt fodd”

kostar 31.80 kr inkl moms och kan be-
stillas fran:
Forlagshuset Gothia
Box 151 69
104 65 Stockholm
08-462 26 70
info.gothia@verbum.se
www.gothia.nu

Stockholmsforeningen inbju-
der till sin traditionsenliga

Picknick i Hagaparken
Sondagen den 6 juni kl.
14.00.

Vi umgas over vara medhav-
da matsiackar. Barnen leker,
gar tipspromenad och fiskar i
Fiskdammen.

Vilkomna!

Ve W
Stockholm

Astrid Lindgrens barnsjukhus

Karolinska sjukhuset
Kontakttraffar var fjairde vecka olika
dagar och tider

Danderyds sjukhus
Kontakttraffar var fjairde vecka olika
dagar och tider

Huddinge universitetssjukhus
Kontakttraffar var fjarde vecka olika
dagar och tider

Sachsska barnsjukhuset
Kontakttraffar var fjarde vecka olika
dagar och tider

Aktiviteter
Picknick i Hagaparken sondagen den 6
juni kl. 14.00

Uppsala

Verksamheten ar vilande

Skane

Helsingborgs lasarett
Kontakttraffar varannan tisdag kl. 18.00

Malmoé/Lund
Verksamheten har upphort

Orebro

Kontaktforaldratraffar den andra tisda-
gen varje manad kl.18.30 samt vissa 16r-
dagar

Smaland
Skaraborg

Kontakttraffar en gdng per manad
Goteborg

Ostra Sjukhuset
Kontakttraffar en ging per manad

Molndals Sjukhus

Verksamheten vilar under véren

Aktiviteter
Styrelseméte 1 september kl. 18.30

forbundet.

http://www.prematur.nu

riodda Barn |

Stockholm

politiker och andra makthavare.

Omslagsbild: Sommarbild fran Olands djurpark, Smé-Land
Foraldraforeningarnas viktigaste uppgift ar att hjilpa och stdja foréldrar som fatt barn for tidigt. Detta gor vi framfor allt genom att erbjuda per-
sonlig kontakt pé vara kontakttraffar pa sjukhusens nyfoddhetsavdelningar. I verksamheten ingér ocksé andra aktiviteter som foreldsningskvéllar
med olika teman som ror prematurfédda barn och familjetréffar som julgransplundring och picknick. Vi deltar i fortbildning av vérdpersonal och
vid informationsmoéten pé sjukhusens neonatalavdelningar. Vi bevakar neonatalvarden ur barn- och fordldrasynpunkt gentemot vardpersonal,

KONTAKT ges ut av Forildraforeningen for Prematurfédda Barn Stockholm i samarbete med Gvriga svenska forildraforeningar for prematurfodda barn.
Tidningen kommer ut med 4 nr per ar. I redaktionen ingér Tina Schunnesson (chefredaktor), Martino Flanby (ansv utg), Carolina Kithnemann,
Helena Myrman, Ase Ljungkvist, Raija Bergstrom, Elisabeth Andersson, Jenny Gustafsson och Lena Wettergren. Bulletinen trycks av Riksidrotts-

Ytterligare ex av Kontakt kan bestéllas fran: Fordldraforeningen for Prematurfodda Barn Stockholm, ¢/o Hakansson Arnévigen 46 184 97
Ljustero tel 08 - 96 28 10 E-postadress: kansli@prematur.nu Foraldraforeningen for Prematurfodda Barn Stockholm finns pa Internet (URL):

Foraldraféreningens medlemskrets bestér bade av fordldrar till for tidigt fodda barn och andra som vill stédja var verksamhet.




