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SPEGELN Hej, alla HPN famﬂ]er och
2021
stodmedlemmar!
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Nva 1 Styrelsen

2021 har varit ett tufft ar.

Vil kel Vi hoppas att alla far uppleva lite
Siuka barn julefrid och att vi ses igen under
2022

Vill mer an jag orkar

Ta hand om er.

Ronald McDonald
hus
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ORDFORANDES ORD

Hej alla HPN-medlemmar och Stodmedlemmar!

Nu ser vi fram emot att f4 mojlighet att fira Julen tillsammans med flera
an 1 fjol.

Men lite oro har nu seglat upp nar smittan ater tagit fart. Hoppas
verkligen att alla tar sitt ansvar och vaccinerar sig!

Att ha en familjemedlem med HPN eller att sjalv vara en med behov av
HPN staller andra krav pa vardagen. Behovet av hjalp fran samhéllet ar
olika. Ibland finns inte ens kunskap hos varden om vad som kan
erbjudas for att gora livet enklare och tryggare Att fa hora hur det
fungerar for andra 1 liknande situation kan vara vad som behovs for att
fa ratt hjalp pa hemmaplan.

Att fa umgas nagra dygn gor det alltid lattare att delge varandra
praktiska tips och nyheter runt HPN-hanteringen. Manga bra rad om
hur en HPN-familj kan fa hjalp 1 olika former brukar ocksa finnas med 1
bagaget hem efter en HPN-helg.

Aret som gatt har ju medfort att vi langtar &nnu
mera till att fa tillfalle att traffas nagra dagar
under sommaren 2022. Vi har ju varit tvingade
att stalla in var Sommartraff tva ar 1 rad och det
ar lang tid, speciellt 1 barnens varld.

HPN-styrelsen glads nu at att kunna inbjuda till var
SOMMARTRAFF 4-7 augusti 2022
Agestagarden, Farsta, utanfér Stockholm.

Mer information kommer.

Vill ni boka plats redan nu sa kontakta:

Linda Rombin: linca_kfors@hotmail.com

r

God Jul och Gott Nytt Ar!
Halsar
Maine Forsberg, ordférande

Svenska
HPN-féreningen




NYA I STYRELSEN
H E J .

V1 heter Linda Rombin och
Carola Nilsson och vi kommer
fran Kramfors respektive Boden.
V1 har har under hosten tilltratt 1
styrelsen for HPN-féreningen.

V1 kom ner till Stockholm héar 1
November for var forsta traff med
resten av styrelsen. Vi, Carola
och Linda hade haft kontakt
under flertalet ar men aldrig
traffats fysiskt.

|| V1 startade upp med en middag
| och vikande oss genast
inkluderade. Hela helgen
fortsatte sen 1 fin anda med en
hel del jobb, givande samtal och
berikande erfarenhetsutbyten.

8| Vi ser fram emot att traffa er
ovriga medlemmar pa
sommartraffen!




JULKLAPPAR TILL SJUKA BARN

V1 tillbringar ju en hel del tid pa sjukhus. Personligen sa tycker jag
valdigt mycket om julen och jag ar varje ar lika radd att vi ska vara
inlagd pa sjukhuset da och inte ha méjlighet att fira med vara néara
och kéra.

En dag har under hosten sa viacktes tanken att jag skulle vilja gora
nagot for de barn som &r sjuka och inte har nagot annat val &n att
tillbringa jul och jullov pa barnavdelningen pa vart hemsjukhus,
som ar Sunderby sjukhus.

Lite pirrig sa drog jag igang en insamling pa min facebooksida. Jag
hade ju ingen aning om hur detta skulle ga och om jag skulle ha
mojlighet att gora verklighet av min tanke. Men vilken enorm
uppslutning det har blivit! Jag ar sa tacksam och rérd 6ver det
stora engagemanget. Jag har 1 skrivande stund fatt ithop fantastiska
21 800:- och sedan har folk dven skénkt en del julklappar.

Just nu sa star jag infor att T T g
handla alla julklappar, sld in dem r A Y
och dven gora en foérteckning ver ’} j
allting sa att personalen kan ~
fordela julklapparna till barnen |
pa ett bra sitt. Detta ska jag gora :
med gladje. I mitten av December
sa har jag gjort upp med
barnavdelningen att jag ska
komma och 6verlamna allting till
dom.
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Jag vet allt for val hur det ar att
ligga inlagd med sitt barn, darfor
kanns det sa otroligt bra och
betydelsefullt att fa gora detta.

God Jul pa er!

Av: Carola Nilsson




VILL MER AN JAG ORKAR

Nér jag var sex manader gammal fick jag
dropp och nér jag var fem ar gammal blev
jag multivisceral transplanterad med fem
nya organ (bukspottkortel, lever, magséck,
tunntarm och tolvfingertarm). I samband
med operationen fick jag stomi och den
hade jag ungefar tills jag fyllde 12 ar. Tva
ar senare blev jag droppfri. Sedan nagra ar
tillbaka har jag magsmartor vid matintag
som ldkarna inte hittat nagon orsak till.
Allt ser bra ut, sa formodligen beror
magsmaértorna pa sammanvaxningar i
tarmen.

I dagens samhalle kdnns det som norm att
jobba heltid. Férutom det ska man orka
med familj, traffa vinner och giarna hinna
med nagon aktivitet ocksa. For en del av
oss ska dven kontakt med sjukvarden
klammas in och d&ven om det ar for nagot
bra sa tar det mycket energi. Men vad gor
man nar energin inte finns dar langre?

Jag har inte jobbat sa lange, ungefar 3 ar
pa min nuvarande arbetsplats. Men redan
nu har jag borjat kédnna av att jobba heltid
kanske inte fungerar for mig (viljan finns
déar, men inte orken). Jag orkar just nu
jobba heltid, men da gar all energi till
jobbet, och livet bestar ju faktiskt av sa
mycket mer an det, eller hur?

Under det sista halvaret har det blivit mer
och mer patagligt for mig att jag kanske
jobbar fér mycket. Ofta har jag haft saker
inplanerat under veckan/helgen som jag sen
stallt in/latit bli att gora for att jag ar trott
och inte orkar.

De ganger jag dnda gett mig ivag/gjort det
planerade ar det givande och roligt, men jag
maérker i flera dagar av att jag ar extra
trott. Jag har som sagt hittills orkat jobba
heltid, men det har flera ganger resulterat i
att jag under ledighet/semester blivit sjuk
da det ar som att kroppen slappnar av.

Efter en del méten med sjukvarden, chef
och samtal med kollegor har vi borjat
utforma en mer langsiktig plan for att jag
ska orka langre. Jag kan absolut fortsatta
jobba som jag gjort hittills, men hur ldnge
orkar jag det? Jag vantar just nu pa en
sjukskrivning for att kunna vara hemma
och aterhdmta mig, jobba med rutiner, mat
m.m.

Detta for att sedan komma tillbaka och
jobba mot att hitta min 100 %, om det ar
25, 50, 75 eller heltid, det far vi se.

Jag alskar mitt jobb och kdnner verkligen
att jag har hittat ratt och viljan att arbeta
heltid finns kvar, men ibland géller det att
tdnka pa vad som ar rimligt och vad jag
faktiskt mar bra av, inte tinka pa vad
andra tycker att jag borde klara av.
Personligen hoppas jag pa en ny kontakt
med smartklinik och vad det ska leda till.
Jag onskar alla en lugn jul och ett hoppfullt
2022 da vi forhoppningsvis kan ses.

Text: Sara Wallin




RONALD MCDONALD HUS

— ett andra hem

Ronald McDonald Hus Uppsala

Da man har upplevt kdnslan och stunden av
att slitas mellan hopp, och fértvivlan. D4 ens
barn rullas fram och tillbaka i1 langa
korridorer och genom kulvertar, tillbaka till
avdelningen, mellan operationer, till uppvak,
behov av BIVA och till otaliga olika
undersékningar.

Att da ha tillgang och mgjlighet till denna
oas, den hemlika milj6 som detta underbara
hus bjuder pa, det behover upplevas for att
kunna pa riktigt forsta kanslan. Saklart vill
man inte att detta hus ska behovas, barn ska
vara friska — men nu ar det som det ar,
sjukdomar, diagnoser och olika halsotillstand
bjuder anda in sig sjédlv fast de ar oinbjuden,
sa vilken tur att detta hus finns trots allt!

Doften av nybakat moter en 1 hallen, och allt
som ofta star en kaffetermos redo pa en av
vaningens koksoar, och du méts av en lapp
dar det star — Varsagod, nybakat! Det ar en
kéansla av hem, vart hem for stunden.

Du kan ta en dusch i lugn och ro, och du vet
att ingen rond, stiderska eller en pipande
apparat stor dig precis da, och sdngen som
star pa rummet ar alldeles fluffig och puffig,
om du jamfér med sjukhusséngarna, med
galonmadrass och prassliga kuddar som ar
inbédddade 1 en plastpase, sa kdnns det som
att sova pa moln.

Huset star 6ppet aret runt, hogtider,
fodelsedagar och husmiddagar
uppmarksammas och du far en kdnsla av
samhorighet. Lillebror pyntade julgranen ett
ar, julbord har atits tillsammans med manga
andra familjer, paskégg har éppnats och
fodelsedagsljus har blasts ut pa tartan.

Trots att allt detta har firats 1 huset, sa
kanns det 4nda som man har gjort det 1
sitt hem —1 sitt andra hem, som man har
till l1ans da livet tar en lite for stor svang.

Vi har sedan 2012 varit 1 behov av
sjukvard 1 Uppsala, pa Akademiska
barnsjukhuset. I bérjan av vara resor
fanns inte Ronald McDonald hus 1
Uppsala. Utan vi bodde forsta gangen 1
Uppsala pa ett sunkigt hotell 1 centrum,
och sa utlamnad man kande sig. 40 mil
hemifran, och ingen tillgang till varken en
tvattmaskin eller ett kok. Strax darefter
oppnades Ronald, och sedan dess har vi
bott dar vid vara resor ner till sjukhuset.
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RONALD MCDONALD HUS

Alltifran en natt till flera veckor 1 strack, allt beroende pa vad som barnen har behovt
gora, bade planerade och akuta resor har genomférts. Och vi har haft tur — vi har alltid
fatt ett rum. Da vi vet, att de ibland far neka familjer att bo dar, da det ar fullbokat.

Vi har bott dar s& manga ganger att vi faktiskt tappat rakningen, men manga &r det. Och
fler kommer det bli, da vi &ven 1 skrivande stund har en resa inplanerad till Akademiska
barnsjukhuset, denna gang ar det lillebror som ska besoka sjukhuset. Med tva tarmsjuka
barn, och det ndrmste barngastrocentrum ligger 40 mil séderut fran vart hem, sa kan ni
forsta att det Ar manga resor som genomfors per ar.

Manga andra familjers blickar méts 1 korridoren eller tvattstugen, en del nickar 1att, nasta
sager hej och en annan 6ppnar upp om hela livshistorien dér 1 koket, for just den har
behov av det da. Man ar i huset av helt skilda anledningar, men lika trots allt. Alla forstar
varandra, pa ett eller annat séatt.

Och just ja, 1 huset finns tvattstuga, bibliotek, pysselrum, aktivitetsrum, tillgang till kok,
massagestol, 1opband, spel, lekpark utomhus och mer dartill. S4 ni forstar att man latt kan
héalla syskon sysselsatt, da man ar déar 1 huset som en hel familj.

Dags for utcheckning fran huset, sa gar barnen direkt till personalens kontor, en liten
present tas emot, och vi sdger aldrig hejda — vi sdger pa aterseende, for en sak vi vet, ar att
vi kommer att komma tillbaka, vi vet bara inte niar. Men da det ar dags, 6ppnas dorren
aterigen for oss. Familjen Rombins trygga oas 5 timmar séderut fran vart egna hem.

Text: Linda Rombin
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Personen bakom
Spegeln

Hej alla glada!

Mitt namn ar Eli Wahlstedt och jag har varit
medlem i Svenska HPN-foreningen sen 2006
och lever med en diagnos som heter
Lymfangiom i messenteriet. Jag har idag TPN
fyra néatter i veckan genom en port-a-cath och
arbetar om dagarna som stomisjukskoterska i
Vasteras.

Vill man sa gar det!

Stod garna var forening med din gava

Avgift
Huvudmedlem: 150:-/ar
Familjemedlem: 50:-/ar

Stodmedlem: 100:-/ar

Inbetalning

Plusgiro: 727 968-0
Bankgiro: 5861-9115
Swish: 1231744556
Org.nr: 889601-1569

OBS: Du kan inte swisha om du ska BLI medlem, endast om du
redan AR medlem. Vid nya medlemmar anvand Plusgir/Bankgiro.

Svenska HPN-foreningen ar en forening for manniskor med
behov av intravenos naringstillforsel i hemmet. HPN éar en
forkortning for Home Parenteral Nutrition. Foreningen bildades
den 20e mars 1993 av foraldrar till barn som viaxer upp med
parenteral nutrition
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