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UTGIVES AV SVENSKA HPN-FORENINGEN
BARN & UNGDOM

Hej alla HPN-familjer och

stédmedlemmar!
Text: Maine Forsberg Ordf.

Nu hander det grejer! Vi ser fram mot
20-ars jubileum 2013!

Snon singlar ner pd marken och lyser upp
kalla morka Sverige.

Mysiga ljus tands i stugorna och sprider
varme.

Det dr nu vi far minnas varmare dagar,

Var hemsida: www.hpn.se

som till exempel sommaren 2012 dé flera

HPN-familjer mottes pa Wendelsberg,
MaélInlycke utanfor Goteborg.

Om sommartréffen kan ni ldsa mer om
har i HPN-Spegeln.

Foreningen har ocksa representerats
globalt i host.

Forsta deltagandet pad ESPEN i
Barcelona, Spanien. Har mottes flera
Europeiska systerorganisationer som
jobbar pa liknade satt som oss i Sverige.
Eric rapporterar frn Barcelona.

Vi fanns dven pa plats i Spello, Italien.
Dit hade vi blivit inbjudna av den
Italienska patientféreningen tillsammans
med HPN-representanter fran Tyskland,
England, Spanien och USA. Om det
skriver Marie mer om i Spegeln.

Vi ser mycket fram emot fortsatt
samarbete framover, da vi kan lara
mycket av varandras erfarenheter.
Kanske kommer vi i framtiden kunna
gora fler utbytesresor dar vi besoker
varandras tréffar?

Nu har vi ett nytt ar framfor oss med
spannande méten, roliga samarbeten och
ett jubileum.

Hall kontakten med varandra, gilla var
facebooksida och tank pa att tillsammans
sa grejar vi det mesta!

Jag vill dnska alla en skon julledighet, ta
hand om varandra!

/Maine Forsberg
ordférande, HPN-foreningen

2013 ars
sommartraff

Nasta ars Sommartraff kommer att dga
rum helgen den 28-30 juni.
Plats meddelas senare

2 Familjer pd HPN-traff for forsta
gangen!
Text: Caroline Henningsson och Charlotte M&nsson

Vi kande oss genast valkomna, aven fast det
var forsta gangen vi kunde folja med sa kandes
det inte s nar det var dags att aka hem.

Det var riktigt skont att mota andra manniskor
som vet vad vi gar igenom for trots att vi alla
har barn med olika diagnoser, symtom och
behandlingar sa har vi alla droppet gemensamt.
Nagot jag tror vi alla upptackte var hur olika
barnen skots i vissa fall mellan de olika
landstingen nér det galler material, val av
infarter samt olika behandlingsmetoder.
Helgen bestod av att bekanta oss och ha det
trevligt samt en himla massa god mat och
fikande. Pa l6rdagen kom Arvid Otterlind och
foreldste for oss om olika metoder for att sitta
infarter, hur de kan spranga karl och ga in pa
olika sétt man inte ens visste existerade.
Kortfattat kan jag nog pasta att vi alla kinde
o0ss mycket lugnare nar han gétt.

Aven att fa traffa dldre ton&ringar som till och
med genomgatt transplantation och se hur bra
det gatt gav iallafall oss mer hopp infor
framtiden.

Ett stort tack till er 6ppna, trevliga och goa
familjer for denna helg, ses nasta ar!

St SRR S S St
Stort Tack!
till alla stodmedlemmar som
sponsrat var férening.
Vi hoppas fa ert fortsatta
stod, det betyder mycket for
foreningen.
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Inbjudan till Italiens HPN-forening
Text: Mari Wallin

Jag fick formanen att dka med var ordférande till Italien
for att delta pa ”Un filo per la vita” (en trad for livet)
Italiens motsvarighet till

HPN-foreningens arliga foreningstraff. i Spello.

Tréffen gick av stapeln i Spello 16 mil nordést om Rom
i borjan pa november.

Den italienska foreningen hade skickat inbjudan till de
europeiska foreningar de kénde till och till den i USA.
Alla féreningarna hade inte mojlighet att nérvara men
det fanns representanter fran Spanien, USA,
Storbritannien och Tyskland.

Vi inledde var Italienresa med pizza och sightseeing i
Rom. Dérefter bar det ivdg till Spello. Spello &r en
gammal stad som Klattrade runt en hojd. Mycket vacker
med mycket historia.

Hela fredagen var det foreldsningar av olika l&kare,
forskare och en lekterapeut fran Manchester som hade
specialiserat sig pa barn som inte ater nagonting. Dagen
blev langre an planerat, da programmet var slut var
klockan redan &tta och det var dags for middag med hela
fyra ratter. Vi at tillsammans med de fran England och
Tyskland och hade en mycket trevlig och rolig kvall.

Under I6rdagen fick vi presentera véra olika foreningar,
vi hade med oss ett bildspel och filmen om Sara. | slutet
av denna session sa skrev Maine under en
6verenskommelse tillsammans med de Gvriga
féreningarna om att forsoka samarbeta mera och
formedla kontakter sinsemellan.

Senare pd eftermiddagen hade de Italienska foreningen
ordnat med en guidad rundvandring i Spello, besok pa
olivoljefabrik och vinfabrik, kvallen avslutades med
besok pé en pizzeria dér de bjod pa pizza buffé.

Séndagen borjade med lite turistande i Spello pa egen
hand innan hemresan startade och som inte var slut
forran strax fore midnatt. Det var en mycket intensiv
weekend med mycket nya kontakter och intressanta
férelasningar.

ESPEN 2012 i Barcelona
(European Society for Parenteral and

Enteral Nutrision)

Text: Eric Forsberg

I borjan av september deltog Maine och jag under 4
dagar pa ESPEN-kongressen som i ar var forlagd till
Barcelona.

Det blev langa dagar i var utstallningsmonter dar vi
traffade manga intresserade manniskor fran hela
Europa och dven fran andra delar av varlden som tex
USA, Australien, Saudi-Arabien och Filipinerna. Det
var lakare, forskare, sjukskoterskor, dietister och
lakemedelsrepresentanter som stannade upp och
fragade om var verksamhet och ville veta hur vara
barn lever med PN hemma.

Vi delade montern med representanterna Patrick
Schlesser och Isabelle Tosberg fran den Belgiska
foreningen, La Vie par un fil. Aven representanter
fran England och Spanien gjorde oss séllskap vid
nagra tillfallen.

Alla stora lakemedelsforetag visade upp sina
produkter och Micrel var dar med sin MiniRytmic
pump med vaskor i olika farger och modeller. Bade
den Belgiska och Spanska foreningen hade nyss
borjat anvénda denna pump till

sina barn sa vi kunde delge dem vara erfarenheter.

14 Vie par un Fjl
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Sallsynta diagnosers natverkstraff pa Agrenska
Text: Ingela (Dianas mamma)

Hej! Ann-Louise och jag fick ngjet att representera var Hpn-
forening pa en konferens for Séllsynta diagnoser och dar
diskutera ”"Regionala brukarnétverk i VVastra Gotaland”.

En kulen I6rdagmorgon i november for vi ut till Stora
Amunddn strax séder om Goteborg. Temat for dagen var
Regionala brukarnatverk i Vastra Goétaland. En brokig skara
satt forsamlad i konferensstugan ”Vingen”, de nérvarande
var alltifrdn de som hade en sallsynt diagnos, till morfar,
mormor, systrar och bréder till de drabbade liksom vi
foraldrar. Sammanlagt var vi 22 deltagare som hade kommit!
De kom att bli en mycket givande dag dér diskussionerna
gick varma!

P& programmet stod information om ett nytt Regionalt
medicinskt center for Sallsynta diagnoser pa Drottning
Silvias barn och ungdomssjukhus och om den nya Nationella
funktionen stationerad p& Agrenska for Sallsynta diagnoser.

Den nya verksamhetschefens huvudsakliga uppgift blir att ta
fram ett program som syftar till att underlatta for personer
med séllsynt diagnos i samhallet och 6ka kunskapen hos
olika samhéllsinstanser. Man ska ocksa underlatta samarbete
och koordinering mellan befintliga aktérer som arbetar med
séllsynta diagnoser idag.

S& over till det regionala. Vi fick en redogérelse om det nya
centret for Sallsynta diagnoser som dragits igang i dagarna pa
barnsjukhuset har i Géteborg. Hittills har man listat 10
diagnosgrupper till centret. Fler diagnoser kan komma att
laggas till.

Under eftermiddagen genomférde vi en workshop dar vi
diskuterade i grupper for oss viktiga &mnen som ror de
drabbades kontakt med sjukvarden.

Jag tryckte pa att det ar lika viktigt att man aven som vuxen
med sallsynt diagnos ska komma att fa tillgang till ett
regionalt centra dit olika kompetenser ar knutna. De som
arbetar dar kanner till vilka behoven den stkanden har och
kan komma att behdva. Ratt yrkesgrupper som ar bést
lampade att ta hand om "min fortsatta behandling kopplas
pa”.

Lika viktigt &r att doktorer, skéterskor, sjukgymnaster m.fl.
kan vanda sig dit och fa rad, till exempel checklistor for en
specifik diagnos.

Nar morkret hade lagt sig sa avslutade vi vart mote uppe i
konferensen uppe pa berget, (Mun-h-center). Dar var levande
ljus tdnda och en rykande varm rotfruktsoppa med sting
varmde oss! Nésta traff i Malmo den 26/1.

Hej!

Nu i hést har jag, Diana borjat pa Adelfors
folkhdgskola, som ligger utanfor Vetlanda i Smaland.

Vi &r 12 stycken i klassen, 4 flickor och 8 pojkar. Jag
gar pa Teori & Praktik. Dar lar vi oss hur man skéter ett
hem, for att kunna flytta hemifran s& smaningom. Pa
morgnarna gor vi var egen frukost, vi tvattar och lagar
mat.

P& onsdagarna har vi tillval, man kan valja mellan att
lasa till kdrkort eller skapande verksamhet, jag valde
skapande. P4 torsdagarna jobbar vi med datorn.

En kvall i veckan har vi tjejkvall. D& kommer &ven de
som gar pa andra linjer och vi gor nagot tillsammans.

| fredags hade vi 6ppet hus da var vara foraldrar och
syskon inbjudna. Forst visade vi vad vi gjort under
hosten. Sen hade vi rundvandring pa skolan, vi visade
biblioteket, traningskdket, poolen och biljardrummet
mm. Sedan bjdd vi pa middag nere i Gillestugan med
mat som vi forberett sjélva, kottfarspiroger, sallad och
hembakta brod, kaffe och karleksmums! Vi testade de
pa fragor om musik i ett musikquiz med priser!

Pa helgerna aker jag hem med buss och tag. Da far
jag mitt dropp tva natter i veckan.

Halsningar till alla droppkompisar och foraldrar!

God jul frAn Diana 22 ar

o

Bengt Blombergs minnesfond

Du som ar beroende av HPN ar valkommen att
soka pengar ur Bengt Blombergs minnesfond.
Pengar till en summa av max 2000:- kommer att
utdelas en gang per ar.

Vem det blir avgor styrelsen i samrad med familjen.
Ange vad du vill anvanda pengarna till samt namn
och adress.

Ansokan skickas senast 13-04-30 till:

Ingela Nilsson

Gokskullavagen 41

433 50 Ojersjo

Tel. 031-987794, ingela.l.nilsson@telia.com
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Ansvarig utgivare: Maine Forsberg
Svenska HPN-foreningen Barn & Ungdom
Stranne 225 891 96 Arnasvall
Tfn 0660-375107

Redaktor: Mari Wallin
Sjogared 20 517 93 Tollsjo
Tfn. 033-28 71 00
Email till spegeln kan Du skicka till
mawal@telia.com

Vi finns pa natet
www.hpn.se

Svenska HPN-foreningen Barn & Ungdom ar en forening
for barn och ungdomar med behov av intravenos
naringstillforsel i hemmet. HPN ar en forkortning av Hem
Parenteral Nutrition. Foreningen bildades den 20 mars
1993 av foraldrar till barn som vaxer upp med parenteral

nutrition. Foreningen ar rikstackande.

Styrelsen 2012—2013

Stod gdrna var forening
med ditt medlemskap
eller en gava.

Medlem: 150 kr +50 kr/ familje-
medlem/ar

Stodmedlem : 100 kr/ar
Foretag: 500 kr/ar

Insattning pa

Bankgiro
5861-9115 eller

Postgiro
727 968-0

Ordforande: Maine Forsberg
Vice ordfor.: Nicklas Styf

Sekreterare: Eva Lotta Wabhlstedt

Kassor: Mari Wallin

Ledamot: Ann-Louise Ragnarsson

Suppleanter: Ulrika Johansson
Christin Norrbom

Spegeln: Mari Wallin
Passa pa och ga in pa:
www.hpn.se

Facebook:
Svenska Hpn— foreningen barn
& ungdom
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%= GI6m inte att
& Anmal detta til

0660- 37 51 07
070 - 728 6060
021 - 30 08 08
033-287100
070-867 78 85
031-52 46 19

060-17 38 19

033-287100
Stodmedlemmar

| en sa har liten forening
ar vi oerhort beroende av
vara stodmedlemmar.
Kénner du nagon som
ocksa skulle vilja vara med
och stodja oss med sitt
medlemskap?
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Presstopp for nasta HPN-spegel,

dvs. nummer |, 2013 4ar den:

lI:a Mars

Alla tankbara berattelser,

knep & knap eller nyheter som
har anknytning till foreningens

verksamhet och familjer

mottages tacksamt av redaktoren.

Glom inte att
betala in
arsavgiften for ar
2013.

Manga backar

sma....




