

Presentatör
Presentationsanteckningar
Prata om Vilma, henne ni ser på bilderna och vår familj. 
Vilma föddes 2007. Slutade andas när hon lades på rygg för att vägas. Dröjde över en vecka innan vi fick hålla henne.
3 månader fick diagnos SLO
Tuff period i början. Märkte dock snabbt att Vilma var en glad person. Livsglad, gillar livet. Men även idag är det periodvis tufft både för henne och oss familjen.
6 månader personlig assistans. Idag 24h assistans, dvs dygnet runt o vaken natt.

Stor omställnng bli förälder som för alla. Oerhörd stor förändring första barn med SLO. I princip allt förändrades. Och dt har helt förändrat mitt liv, när jag tittar i backspegeln.

Bor tillsammans med Vilmas pappa, här idag. Och lillasyster Tuva 9 år och storebror Simon o Gustav 18 o 20 år (mina bonusbarn som bor halvtid hemma hos oss): Även ass Alex här idag.  Vi bor ca 5 km utanför Stockholm i Hägersten. 
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Först en lien film





Dagens meny:

Utmaningar och majligheter
Mat, sol, somn

Vilma gillar

TIps
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Komme först prata om helheten, det som varit viktigt för att Vilma ska ha det bra, ur ett helhetsperspektiv. �Sen SLOspecifka exempel som jag fått rubriker av Karin .
Sen exempel på vad just Vilma gillar
Avslutar med några tips
Frågor gemensamt i slutet, kanske den som har en fråga skriver på post its lappar som någon samlar in. 
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Helhetsperspektiv varit viktigt för mig o vår familj. Att få ihop helheten för att Vilma ska ha det bra. 
Kan ses som faser; först kris när får ett barn med omfattande ffn. Ska klara sig, hur kommer hennes liv bli osv. Sen någon form av acceptans av det nya situationen Och som följd av acceptans behöver många anpassningar göras, dvs livet anpassas efter den nya situationen. 

Inte linjärt, utan kan komma ny kris (något tillkommer medicinskt eller assistenter slutar blir gravida) , ny situation o nya anpassningar. För mig tog det lång tid att nå acceptans och inse att det inte går köra på som förut innan Vilma. ��När Vilma var 4 månader gick vi på Tittut (föräldragrupp hab) där vi träffade andra föräldrar i samma situation. Bla Anna Pella o hennes dotter Agnes, som då var 4 år. Vänner sen dess. 
Anna skrev en bok om livet med Agnes utifrån dagboksanteckninar, journalant mm. När jag läste den, var som läsa om vårt liv. Undrade om det situationerna var hennes eller mina. Hennes dotter har Inte SLO, men i princip allt samma (saknar corpus callosum, binder ihop hjärnhalvoerna). Rekommenderar varmt boken. Har gett boken till släkt, vänner och kollegor.

Gott liv för alla 
Boken för bra att bara hamna i biblioteket….Föreslog vara sidekick när hon använder boken i workshops format, o idag håller vi workshop sen 1,5 år tillbaka – Gott liv för alla. Utgår från utmaningar och möjligheger att leva med barn med ffn. Vi ger ex på strategier som funkar för oss utifrån varje utmaning. Innan vi ger våra ex så låter vi deltagarna fundera själv, tex vad kan personal i habilitering göra utifrån utmaningarna vi står inför. Hållt ca 15 workshop, främst professionella men några för anhöriga o ibland blandat. 

ÖVERGÅNG - Kort nämna utmaningar och ex på vad som funkar för oss utifrån en specifik utmaning. 




UTMANINGAR

Manga olika aktorer inom vard och omsorg involveras och behover
samordnas — bara vi ser helheten.

Manga familjer lever under hog belastning for att fa ihop en fungerande
vardag, ofta med akuta situationer som innebar risk for barnets liv.

Yrkesliv och det sociala livet paverkas.

Att leva med assistans och eventuell annan form av avlastning utanfor
hemmet.

Barnets maende ar kopplat till hur mycket tid och energi vardnadshavarna
lagger ned.

Forskning visar att:

« Forekomsten av skilsmassa, utbrandhet och depression ar hogre hos
dessa foraldrar.

« Hogre risk for mer ojamstallt foraldraskap.

« Syskon riskerar att utveckla psykisk ohalsa.
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Snabbt gå igenom punkter
Jag tror ni känner igen er i mycket?



Manga olika aktérer inom vard och omsorg

Involveras och behover samordnas

Nyckelpersoner
som samordnar

Samlad info

Natverksmoten

Vaga
delegera/slappa
kontrollen

Hembesok

Hall fast

vid bra
personer

Kontinuitet
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Vika möjligheter finns att komma runt alla utmaningar?  Här är några strategiera som har funkar för oss�
Samlad info, tex kring viktigaste medicinskt, hur vilma kommunicerar med AKK, Sjukhuspärm osv

ÖVERGÅNG – nu från helhetsperspektiv till mer SLO specifikt utifrån rubriker jag fått från Karin


_I
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MAT
Vilma äter all mat via PEG idag, sondmat. 
Först pumpad bröstmjölk via sond i näsan. Sen sondmat. Sen via PEG. Först via pump för mkt kräkningar o då kunder maten ges väldigt långsamt under hela dygnet. Egen konstruktion fästa pumpen i början. Senare mat med spruta 60ml. Idag Neocate junior.

Vilma smakar mat via matnapp, tex oliver, hallon, äpple. Drivk -  1ml spruta skålar vi med.cider läsk vid fest annars juice vatten. 

Kräk 
Kräkningar stort problem i början av Vilmas liv. Misnkade vid ca 3 års ålder, men fortsatte i mindre omfattninge. Idag nästan aldrig endast vid infektioner eller förstoppad (men sällan). Aldrig upplevt Vilma mår illa. Men jobbigt plötsliga kräkningar

Kolesterol 
Först i form av kapslar. Sen kapslar i kombo med gallsyra. Sen byta kaplsar mot ägggula (ekolgiskt). Sen vara utan gallsyra o bara ägggulor. Idag hela ägg och gallsyror. Dialog med PAL och som tittar på kolesterolkvot men främst Vilmas allmäntillstånd. 
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SOL
Tält, två st, ett litet o stort som står i. Särskilt tak på rullen. Solkräm med faktor 50.
Anpassa livet. Inflygande bild  - motomed titta ut o känns som utomhus, men är inomhus.
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Datum: —;/{O

05:00
06:45
06:45

7-9:00

8:00
10:00
10:30

11:30
12:10
12-14:00

13:50
15:30
16:45
17-20:00

110 ml mat + 50 ml vtn
70 ml Movicol

Halyv pése Hiprex i 25ml
vin+ 30ml vin

1 ml Ipraxa + | ml pulmicort
i mask (/ ml pulmicort = halv
forpackning)

140 ml mat + 100 ml vitn
1,5 ml Gallsyra+ 150 ml vtn

1 Aggula i 35 ml mat
100 m] vatten

175 ml mat + 50 ml vtn
100 ml vatten

Iml Ipraxa + 3ml Sks
+ PEP + Aktivitet

| pase movicol i 30 ml vtn
160 ml mat + 100 ml vtn
1,5 ml Gallsyra+ 150 ml vtn

Iml Ipraxa + 3ml Sks
+ PEP

17:30

18-19:00
20-22:00
21-22:00
22:00
22:30
23:00

00:00
01:15

02:00

04:00

| Aggula i 35 ml mat
30 ml vatten

160 ml mat + 50 ml vatten
Theralen + 20 ml vin

160 ml mat + 50 ml vatten
2 ml ks
Mitt val + 50 ml vtn

Halv pase Hiprex i 25ml
vin+ 30ml vtn

Iml ipraxa + Iml ks
1,5 ml Gallsyra+ 50 ml vtn
I Aggula + 35 ml vtn + Itsk mat
+ 30 ml vtn
2ml ks
Levaxin | tablett i 10ml vin
+20ml vin efterdt

Total méngd mat: 1010 ml/dygn

Total méngd vatten: 1290ml/dygn I
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SÖMN
Nattassistans alla nätter. Vaken natt. De förekommer Vilma. A o O. Viktigast för Vilmas sömn assistans. 

Inhalationer. 
Läget viktigt. Vändningar. Dra fram hakan. Kudde
Säng via habiliteringen. Höjbar sänkbar med dörrar så lätt hantera för assistenter. Om vilma förkyld höja vid huvudet. 
Undvika vätska o mat natt för blir fulla blöjor, Vilma lättväckt.
Magen. 

Theralan – oklart…troligen lite effetkt. Pauser Theralen regelbundet.

Idag sover bättre. Mkt bättre än tidigare. Erfarna assistenter och vaken natt förutsättning för Vilma att sova. 


GILLAR
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Vilma gillar livet. Oftast glad. Om kroppen mår bra mår Vilma bra. Hon skrattar när nära kramar henne. Skratt till svar. Inte många som skrattar när jag kramar de….

Gillar skolan. Gillar KP. Gillar rörelse utivrån sina förutsättningar. Dansa. Gillar vara nära kompisar.

Gillar sin I-pad o appar. Speciella berättelser. 

Borsta tänderna. 

Gillar närhet. Gillar mysa i soffan. Bara vara. Kramar. 
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Annas böcker – har några ex med att titta i om ni vill.

Utöver vuxen bok, även 
Funkisfamiljen – barnboksserie. Sista delen kommer snart. Vilmas lillasyster läst i skolan alla klasser o ritat o diskuterat. Fantastiskt o viktigt för Tuva

Utöver workshop 
varit med i 2 poddar, ena om syskon , andra om stress o utmattning. Även artiklar tex Tidningen föräldrakraft senaste nr artikelserie om Funkisförälder + karriär =sant?

Även tipsa om NKAs många artiklar kring att vara anhörig till barn med ffn, eller gör NKA själva? Tex artiklar om sorg där jag berättar om sorgbearbetning som varit viktigt verktyg för mig, eller mer samlat om syskon o massa annat om just anhrig till ffn. 
Blev ni nyfikna på höra mer....Ev tips om FUBs årsstämma i maj, 8e tror jag, där tema ffn o bla Anna o jag tala. 



Fragor skriver vi upp och tar
gemensamt | slutet
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