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Svenska
Prematurforbundet

Intresseorganisation for alla, dven halso och sjukvardspersonal!
Samlar 800 st familjer

Som mest nio lokalféreningar - nu sex stycken

Bade lokal (foraldrastod) och nationell verksamhet (intressepolitik)

Hemsida och en Facebooksida med 5 500 foljare- rackvidd upp till 100 000
personer

Tidningen KONTAKT - alla neonatalavdelningar

(SOS) Neonatalt Kunskapsstod/ROP/Hogspec.vard/ Forlossningsvard,
Statliga utredningen om ratten till en personforsakring, EFCNI Standards of
Care, SHIPS-project, Workshops, >100 forelasningar om for tidigt fodsel



Svenska - , ;--I
Prematurforbundet hjartefragor!

Informera och sprida kunskap om for tidig fodsel och for tidigt fodda barn
i samhallet.

Genom strategisk paverkan starka dialogen mellan halso och sjukvard,
anhoriga och politiker.

Sakerstalla en lika vard och ett lika omhandertagande av det for tidigt
fodda barnet.

Verka for att alla barn skall fa samma medicinska uppfdljning efter
utskrivning, samt en sammanhallen vardkedja som ocksa inkluderar
forskola och skola.

Minska antalet for tidiga fodslar



“En liten
kille som ska
bli storebror
om mindre

an 48
timmar -
men det vet
han inte an”




”"Barnet kommer
vara litet, tyst
och mycket
sjukt”




o ‘ﬂ’% -

o M

“Varfor pratar man om skolan nar han inte ens ar fodd?”
Mamma 23 +0




”)Jag sag framfor mig ett barn som inte kunde kommunicera:
Allvarligt skadad. Blind. Dov. Stum. Det ar val det man ar radd for
egentligen” Mamma 22 +6







“Jag hade satt in varenda atgard som finns men det kanske inte hade
varit det basta for barnet. Daremot dr det skont att bli lyssnad pa”
Mamma 23 +0

“\i vill ha den hir bebisen men ville
beslutet”
Mamma 22+6
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En narvarande pappa...

Friskare barn

Delta i
omvardnad/delaktighet

Hudnara

Samtalen med personal!




...eller stridbar kampe i rustning?

eForcerad
forandring

e Patientidentitet

o Konflikter




God overlamning

Planera sa tidigt som moaijligt - ge
plats for tankar och fragor

Beratta om mottagande
avdelning i positiva ordalag

Uppmuntra kontakt med
mottagande avdelning

Omvardnadsrutiner viktiga!

Knyt upp knuten snyggt och
prydligt!




...eller stridbar kampe i rustning?

eForcerad
forandring

e Patientidentitet

o Konflikter




"Han sa aldrig nagot
sarskilt. Protesterade
Inte. Besokte sin
syster nar han fick.
Var med oss nar det
fanns tillfalle.
Han har aldrig pratat
om det efterat. Han
vill inte...”



Relationen /
Aktenskapet

Nar man spritar handerna tar
man av sig ringarna

En vattendelare?
En blind leder en blind

Stodsamtal?




Infektionskanslighet

- HOnsmammor och hénspappor?

- Viktigt med klara besked fran
varden

- Barnet exponerar sig och visar
familjen vagen tilloaka




Fran vard till
verklighet

"Jag ville inget hellre an att
vara med min dotter - men
vardkontakterna var
manga och jag var sa
oandligt trott”



Jag ser pa dig, men jag ser dig inte.

Du ar dar men du flyr mig.

Nu tittar jag pa dig. Jag svar.

Rakt pa dig.
Och anda ser jag bara
sangen du ligger i

och lakanet du ligger pa.

Jag maste komma narmare.

Om jag lagger mig alldeles bredvid dig
sa nara att jag hor dig.
Det svaga ljudet
av att du
fortfarande lever.
Mitt hjarta alldeles intill ditt.
Bara lite hud och pyjamas emellan.

Sa.

Langsamt tar du plats inom mig.
Och jag bryr mig. Om dig




”"Nar vi inte orkade vara narvarande tog
nagon annan ansvaret”



Nyorientering

Reaktionsfas

Processfas

“Nu har hon slutat
grundskolan kan vi
antligen slappna av - vi
klarade det!”

Johan Cullberg, “Kris och Utveckling”



Take Home

« Narvarande foralder -> Interaktion mellan foralder och barn
paverkar tal, motorik, sjdlvreglering och socialt samspel ->
Forbattrad utveckling hos barnet och beredskap for kommande

utmaningar
v : NS




NEO-
KASAM!

e Forutsagbarhet i en of6rutsagbar situation - En sammanhallen vardkedja fran
MVC till Skola.

e Kongruent information i alla led

e Orientering - Psykosocialt stod och praktisk information
e Reflektion - Psykologiskt stod

e Narhet - Samspelsstod och relationsstod

e Medicinsk uppfoéljning

e Omvarld - En bevarad social kontext och BVC, forskola och skola med
kunskap



Kronisk diagnos vs. Livslang
halsa

« Neuropsykiatri

« Respiratoriska sjukdomar / KOL

o Kardiovaskulart

« Metabolt

« Degenerativt?






VARLDSPREMATURDAGEN 2018

Fran vard till
vardag ochiskoldag

| Sverige finns 6ver 100 000 for tidigt fédda barn under 18 ar. Varje ar féds ytterligare 6 500 barn
och antalet véxer for varje ar. Det finns stora skillnader i det medicinska, psykosociala och pedago-
giska stodet for dessa barn trots att samhallet vinner pa att hjélpa dem till livslang hélsa. 2020 blir

barnkonventionen svensk lag.

| samband med Varldsprematurdagen 2018 arrangerar Svenska Prematurférbundet, Lilla
barnets fond och Svenska Neonatalféreningen fem seminarier pa fem orter om det som
fungerar och det som skulle kunna bli bittre. Fordldrar samlas med vard, skola och politik
for att tillsammans skapa ett rattvist omh@ndertagande av de for tidigt fodda barnen med
barnkonventionen som grund!
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Vi ar sa tacksamma for ditt medlemskap!

“PREMATUR™ till 72456

-medlem”
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" Att vara en del av en helhet eller en langsiktig
plan/forutbestamd kontinuitet ar centralt savél i ett djupare
allmanmanskligt perspektiv som i “rollen” som anhdérig eller som
patient.

Att i varje givet 6gonblick veta vem som har ansvar for det
medicinska omhéndertagandet lugnar och mdjliggor for
patienten att l1agga all kraft pa stdd, anknytning eller
tillfrisknande. Istéllet for att enbart knyta an till platser, rutiner
eller personer kan patienten knyta an till processen -
ansvarskedjan”



“Vi fick ett till barn i forrgar. En dotter. Hon ligger tva trappor upp med slangar i
en kuvos. Jag vet att hon dar min. For jag har sett att hennes armar och hander pa
ndgot sdtt liknar mina. Men jag kdanner inte att jag dar pappa igen. Jag langtar
bara hem. Till min son. Till var familj.

Jag kanner mig sd dum som inte last pa mer. Fast ingen faktiskt ens namnt
att hon skulle kunna komma ut for tidigt. Nu blev allt sa chockartat.
Ingen flagga och smorgadas efter forlossningen. Bara en helt ny vdrld full med lakare
och skoterskor, medicinska ord och avancerade apparater. Allt kretsar kring det
barn som dr var dotter i kuvosen. Som vi inte ens kdnner.

Igar sa de at mig att inte googla s@ mycket men det forsta jag gjorde sa fort jag
blev ensam var just det. Jag oppnade telefonen och sokte over hela ndtet efter
information om for tidig fodsel. Jag sokte efter berdttelser om manniskor som
hamnat i samma situation som vi, sa jag kunde se hur det hade gatt for deras
barn.”

Karl Rombo

Ur Fokusrapport SLL 2018 "Fran MHV till Elevhalsa”



