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Ordforandes
Ord

Antligen kan vi rapportera att vi har haft
mojlighet att genomfora var Sommartraff
2022. Det var tvé ar sen vi senast kunde ses
och krama om varandra. Att kéinna igen de
vuxna var inte svart men barnen hade
hunnit att férdndras en hel del. Roligt att se
hur mycket de hunnit utvecklats pé tv4 ar.
Vi var ocksé glada dver att fa traffa och
vilkomna tvd nya familjer till foreningen.

Nu ser vi fram emot att manga kommer till
2023 ars Sommartraff, en jubileumstraff da
vi firar att foreningen har funnits i 30 ar.

Triffen blir ater igen pa Agersta
Folkhogskola, Farsta den 3-6 augusti 2023.
Vi hoppas och ser fram emot att ménga vill
och kan komma. Viktigt att ni anméler er
sa snabbt som mojligt.

Foreningslivet har kommit igdng dven
inom Sillsynta diagnoser dér vi dr
medlemmar. Mycket glddjande att hostens
givande méte kunde genomforas. I denna
Spegel kan ni ldsa Ann-Louises beréttelse
om sin upplevelse av motet.

En annan glddjande information att ldsa om
far vi

fran Hugo, en av vdra medlemmar som har
fatt

mojlighet att starta upp en spannande
behandling.

Vi dr tacksamma Over alla bidrag vi fatt till
Spegeln

och ser fram emot att fler vill dela med sig
av

olika HPN upplevelser.

Maine Forsberg, ordforande
God Jul och Gott Nytt Ar frdn oss i
styrelsen.




Sommartraffen 2022

1 dr var forsta aret var familj hade mdjlighet att vara med pa sommartrdffen. Vi dr en familj pa fyra
ddr yngsta dottern Lina har TPN i hemmet. Jag kommer inte ihdg hur vi hittade till HPN-
foreningen, men det var inte via sjukhuset utan jag tror jag fick tips pd sociala medier.

Av: Elin Johansson, mamma till Lina Ellstrom

Vi kom tyvirr till Agesta kursgard i Stockholm sent
pa torsdagskvillen. Detta for att vi fick TPN
leverans sent pa eftermiddagen och inte kunde aka
innan det. Darfor missade vi forsta eftermiddagen
och kvillens aktiviteter. Trotts att vi kom sent fick
vi ett varmt vidlkomnande och blev visade till vara
rum.

Pé fredagen borjade vi med frukost i matsalen for
att sedan ga till foreldsningssalen. Barnen hade ett
eget pysselrum dér det hade dukats upp massor av
olika pyssel. Med barnen fanns hela tiden
fantastiska Ann-Louise. Vi konstaterade ganska
direkt att hon hade full koll pa allt vad HPN
innebdr och kénde oss tack vare det till och med
trygga med att lamna Lina dér lite med sin viska.

Dem hade under dagen syskonsnack och fick prata
om bade bra och déliga saker med att vara en HPN-
familj med mera.

Jag tror att det dr viktigt dven for barnen att {4
uttrycka allt det daliga och trakiga med att vara
HPN-familj, men dven det positiva och roliga
med det. Nu fick dem verkligen gora det med
bade andra barn som vet vad det innebédr och dven
med vuxna som varit i deras situation.

Vi andra satt i rummet intill och fick lyssna pa en
foreldsning med apotekare Mattias Paulsson fran
Akademiska sjukhuset. Han pratade om
parenteral nutrition ur en apotekares perspektiv.
Han pratade om hur TPN tillverkas, hur det
fungerar och hur man bor hantera det. Vi tyckte
att det var otroligt intressant och under hela
foreldsningen var alla vilkomna att stélla fragor.
Han avslutade foreldsningen med att ge ut sin
mailadress med orden att tveka inte att hora av er
oavsett vart 1 landet ni bor och det visade enligt
mig hur mycket han brydde sig.
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Det var sedan dags for lunch och efter det var det en
foreldsning om mindfulness. Denna missade jag tyvarr i
princip hela da Lina behdvde mig, sa jag har dessvirre inte
sd mycket att sdga om den.

Under hela dagen var pumpforetagen Micrel och Fresenius-
Kabi dér och man fick stélla frdgor och dem visade sina
produkter. Efter mindfulness foreldsningen pratade dessutom
Micrel om en forandring.

Hela dagen varvades med diskussioner och samtal. Fram pé
eftermiddagen fick vi &nnu mer mojlighet att tréffa de andra
familjerna och bara prata, umgés och utbyta erfarenheter. Vi
tyckte som sagt var att foreldsningarna var intressanta, men
den hir tiden var verkligen ovérderlig. Att for forsta gdngen
kunna prata med folk och verkligen bli forstddd.

Lordagen borjade med &rsmoéte och foreningsinformation.
Sedan berittade Ann-Louise om sin uppvéxt med sjukhus,
TPN, transplantation och allt vad det innebar.

Vi fick dven under formiddagen héra om en ny
behandlingsmetod for kort tarm.

Under eftermiddagen var det fria aktiviteter. Det var minga
som paddlade kanot som fanns tillgéngligt att [dna, medan
andra passade pd att vila och ta igen sig. Sen var det dags for
skattjakt for alla “barn” vilket var vildigt uppskattat av mina
tjejer. Dem fick lagvis leta upp olika stationer och dér 16sa
olika uppdrag for att fi fram ratt kod till skattkistan.

Efter middagen gick vi pa tipspromenad och sedan umgicks
vi under kvillen.

Sondagen kom och det var dags att ta gruppfoto och packa
thop véra grejer for att vid lunch ldmna sommartriffen for
denna géng.

Helgen gick alldeles for fort. Vi kunde vart dar minst en hel
vecka som barnen sa, men samtidigt 6ppnade den en ny
viérld for oss, dven pa hemmaplan. Det fanns fler som oss,
givetvis dr inte en familj den andra lik, men helt plotsligt
triffade vi ménniskor som vet allt vad HPN innebér. Under
dessa dagar behdvde vi aldrig forklara oss, utan alla forstod.
Aven for barnen var detta extremt virdefullt att f4 triffa
andra som dem, andra syskon och andra med véska, som
véra barn sager.

Jag dr sa otroligt glad att vi tog mojligheten att aka med pa
sommartréffen och hela familjen hoppas att vi har mojlighet
att 8ka med fler ar. Vi fick triffa sd otroligt fina ménniskor
och triffen gav sé otroligt mycket. Sa till er som funderar pd
nésta traff, ta mojligheten. Med dessa ménniskor som &r
delaktiga, kan det inte bli annat &n fantastiskt.
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Valkommen till Svenska HPN-foreningen

weh vuxna med behov av
met, dropp i hemmet.

i

Las mer

NYA HEMSIDAN

Vir forening har under dret genom styrelsens forsorg ldtit konsultfirman We Know IT utveckla en helt
ny hemsida i syfte att underldtta spridandet av kunskap och intresse for var verksamhet.

Vi tror dessutom att den nya hemsidan ska kunna 6ka trafiken av besokare och stimulera till nya
kontakter och utbyte av information mellan medlemmarna!

Hemsidan blev klar helt enligt tidplan och budget i somras for att kunna frisldppas lagom till
sommartriffen pd Agesta utanfor Stockholm.

Det finns ménga fordelar med den nya hemsidan eftersom den dven utgér grunden for egen
vidareutveckling nir s kdnns angeléget.
Hemsidan dr gjord i Wordpress och innehaller stod for:

Webbutik

Medlemsadministration

Nyheter

Anmaélningsformulér till aktiviteter

Lénkar till internationella systerforeningar

Stod for sponsorer

Hantering av gdvor och medlemsavgifter (inklusive olika betallosningar sasom Swish och
kortbetalning)

Hemsidan finns tillgdnglig pd svenska och engelska och gar lika bra att anvdnda pa dator och
mobiltelefon. Dessutom hittar ni forstas dven vér fina HPN Spegel pa den nya hemsidan. Vi i styrelsen
uppmuntrar er alla att hdlla er uppdaterade med det som hédnder i vér férening genom regelbunden
kontakt med sidan.

Alla nyhetsinldgg och forbattringsforslag dr mycket vilkomna!
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Ny behandling,
5 mer naring

I november 2021 fick Hugo mdjlighet (efter en
I ganska lang process) att prova en ny behandling.

Revestive dr en medicin som ges vid kort tarm-

: syndrom. Den ges i injektionsform och bereds
3’ genom att blanda pulver och vétska. Den lilla

: sprutan tar man i magen, precis under huden. En
spruta varje dag. Den aktiva substansen i
Revestive, teduglutid, verkar sa att tarmrdrelserna
minskar, utsondringen av magsyra himmas och
blodflodet i tarmen 0kas. Tarmluddet vixer till sig
och blir mer effektivt. Detta gor att mer vétska och
néring hinner sugas upp av tarmen!

Sedan tre veckors alder har Hugo en tredjedel av
sin tunntarm kvar, ingen tjocktarm. Innan uppstart
hade Hugo parenteral nutrition fem nétter i veckan
och ersdttning i form av natriumklorid i.v varje
natt.

Vid uppstart av injektionerna fick Hugo vara pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg under en vecka. Detta for att Overvaka
madende, eventuella biverkningar och effekter. Det
gick bra att g 1 skolan pa sjukhuset under dagarna.

Vi sdg en effekt redan efter nagot dygn, vi kunde
minska ner volymen av bide niringsdroppet och
vitskan successivt. Flodena minskade till ungefér
hélften och Hugo 6kade i vikt.

Efter 3 minader kunde vi ta bort TPN helt och
Hugo har nu varit utan i nistan ett ar.

Behandlingen har overtréffat allas vara
forvéantningar och att ta sprutan varje dag gar hur
bra som helst. Senaste aret har Hugo (och resten av
familjen) upplevt en storre frihet och flexibilitet, vi
ar enormt tacksamma for denna mojlighet!




Sallsynt,

men inte ensam

Hostmote med Sillsynta Diagnoser

Klockan ér 11.48 nér jag hoppar pa tdget mot Stockholm,
fredag 14 oktober.

Fortfarande ritt sliten efter en infektion for tva veckor sedan
men glad Over att jag fir chansen att &ka. Vid 17.40 checkar
jag antligen in pa hotellet i Alvik efter en lugn och skon
tagresa. Viss forvirringen i Stockholm, dkte tunnelbanan i fel
riktning men kom pé det och fick vinda, man &r ju trots allt
lantis numera.

Lordagen borjade med fin frukost dir jag sammanstrélade
med Maine och Eric. En del bekanta ansikten men manga
nya ocksa.

Vid 11 startade hostmotet upp och de gick igenom helgens
agenda, en kombination av foreldsningar och grupparbeten.
Temat: Barn och unga - alla ska fi m4 bra!

Kénns extra spannande och viktigt med tanke péd var
forenings arbete.

Dagen fokuserade pé hur vi hade haft det som barn i
sjukvérden i hemmet och i skolan. Hur viktigt det 4r att vara
sdllsynta barn far tréffas och hur viktigt det &r att dven tédnka
pa hur syskonen har det. Att viga prata med varandra i
familjen och med de som lever runt omkring.

Hur arlig” ska man vara mot varandra? Barnpsykolog
Christina Renlund berittade om en fin upplevelse hon haft
dér hon fatt hjilpa fordldrarna att lista ut varfor dottern var sa
arg.

SYLLSYNTA —
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Vad ar
Sallsynta Diagnoser?

Riksforbundet Sillsynta
Diagnoser ér en
intresseorganisation for de som
har sillsynta diagnoser (sillsynta
hilsotillstdnd), i huvudsak
syndromsdiagnoser som har
genetiska orsaker, leder till flera
olika funktionsnedsattningar och
inte tillhér nagon storre
sjukdomsgrupp. De cirka 16 000
medlemmarna ar fordelade pa 69
diagnosforeningar, dir HPN-
foreningen 4r en av dem.

Séllsynta Diagnoser dr inte
ovanliga, uppskattningar visar att
cirka fem procent av Sveriges
befolkning berdknas leva med ett
séllsynt hélsotillstaind. Med en
séllsynt diagnos menas en
sjukdom, skada, storning, eller
fordndring 1 kroppsfunktion, med
lag prevalens (andel av
befolkningen som har tillstdndet).

Socialstyrelsen rekommenderar
numera att man anvander termen

Sillsynt hélsotillstind.

www.sallsyntadiagoser.se
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Nér det visade sig att det var hennes oro for framtiden, hur allt skulle bli, skulle hon alltid vara
sjuk och sé vidare? Psykologen gav mamman radet att svara sa drligt hon kunde, viktigt att aldrig
ljuga for barn. Mamman klarade det med berdm. Hon svarade att hon aldrig skulle kunna ga men
att hon skulle kunna f4 en snabbare rullstol nir hon blev éldre.

Sjilv kunde jag kdnna igen mig. For min tanke nér jag funderade pé vad jag ville bli nér jag blir
stor var alltid forst och frimst att bli frisk! An idag kan jag ha svart med acceptansen om att jag ir
sdllsynt. Jag dr inte helt frisk och kommer aldrig att bli det. Men det betyder inte att jag inte kan
gora det bésta jag kan efter mina forutséttningar att fa ett fungerande liv.

I en familj &r det viktigt att kunna vara ledsna ihop, att bekréfta varandra, att kunna visa kénslor
infor varandra och att kunna prata om bade det som &r jobbigt och det som &r bra. Det diskuterades
om hur barnen har det i skolmiljén och hur de beméts i1 varden och i samhéllet. Hur ska vi fa
barnen att ldtt kunna prata med varandra, dataspel eller digital plattform kanske?

I vissa delar av Sverige har man borjat med syskonstddjare. Det kan vara bra for fordldrarna om
det gér, att hitta pd ndgot med endast syskonet. Sa hen far kinna sig bekriftad och att fordldrarna
inte missar ndgot som syskonet funderar pa.

Vi diskuterade ockséd mycket om bemotandet i varden.

Att vardpersonalen vigar erkidnna direkt ndr man kommer in till sjukvérden att de inte kan/vet allt
om sjukdomen,

Att de tar reda pé allt de kan och kontaktar experter om det behovs.

Att dven vaga fraga patienten dr mycket viktigt.

Vi pratade alla i grupp och vi delades in regionalt for att diskutera hur vi kan hjélpa till i

det lilla och 1 det stora.

I pauserna blev vi serverad god mat och minglade med trevligt séllskap. P kvillen fick vi en god
tvaritters meny. Allt blev extra trevligt da de blandat upp hela gruppen med bordsplacering sé vi
fick sitta med andra som var och en brinner for sillsynta, var och en med sin livshistoria.

Sondagen avslutades med sammanfattning av helgen och lunch. Sedan gick tdget mot Skéne igen,
denna gang tog jag tunnelbana at ratt hall.

Pa kvillen landade jag hos mamma och pappa, dagen dérpé var jag hemma i min ldgenhet igen.
Efter en vecka med lite extra trotthet och en massa tankar funderar jag pa hur vi ska kunna gora
framtiden sé& bra som mojligt for vara barn och unga.

Sillsynt men inte ensam!
// Ann-Louise
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Knep & Knap

Bakning och julpyssel

Pyssla med potatistryck
blir fint som julklappspapper

Klassiska potatistryck och chalk paint ger ett
unikt och originellt inslagspapper, och &r ett
roligt pyssel for hela familjen. De vuxna kan
hjélpa till att skdra ut former om det behovs, sa
kan barnen vara med och trycka pé papperet. Sa
fint och mycket roligare dn fardigkopt papper!

Pepparkakor med skumtomtar

Tillagningstid: 30 min
Ugnstemperatur:175°
12 stycken

Ingredienser:
500g pepparkaksdeg
6 skumtomtar

Gor sahar:

Sétt ugnen pa 175 grader. Dela pepparkaksdegen
1 12 bitar. Halvera skumtomtarna. K14 in
skumtomtarna i degen och rulla till bollar. Lagg
pa en plat med bakplétspapper och tryck till dem
med t ex en gaffel. Gradda mitt i ugnen ca 12
min.

Frostiga ljuslyktor

Frostade ljuslyktor skapar fint sken och &r superenkelt for barn att géra! Ett
varmeljus, en tom glasburk, 16st lim alternativt dggvita samt strosocker
eller pérlsocker ar allt som behdvs. Mala pa dggvita eller lim pa burken,
rulla den sedan i socker och 14t torka.

En annan variant pé frostad ljuslykta dr att méla pé fil pa burken — valdigt
enkelt som blir fint och vill man gora det lite mer avancerat kan man skapa
egna monster pd lyktan. Klipp ut dnskat monster pa ett papper och tejpa
k runt burken, mala eller dutta pd med en svamp och lat torka.
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Knep & Knap

Bakning och julpyssel

Vik en stjdarna av papper

Du behover:
Pappersark A3
Sax
Hiftapparat

Gor sé hir:

Vik papperet frén kortsidorna som ett dragspel. Klipp
ner kanten sa att den inte dr helt rak. Fran mitten pa
bada kortsidorna trycker du in papperet mot mitten sa
att en rundel bildas. Fist med héftapparat. Tips! Gor
fina snoflingor genom att klippa monster efter att du
vikit dragspelet.

Brack med vit choklad
och polka

Ingredienser:
1 dI polkagrisar
200 gram vit choklad

Gor si hir:

Smalt chokladen dver ett vattenbad.
Krossa polkagrisarna i mortel eller
plastpése.

Bred ut den smélta chokladen pa ett
bakplatspapper pa en bricka till ett tunt
lager.

Stré over krossad polka.

Stéll 1 kylen att stelna.

Bryt i bitar och forvara svalt
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Sara Wallin
Sekreterare
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Styrelsen 2022-2023

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
Org.nr: 889601-1569



Svenska HPN-foreningen &r en
forening for méinniskor med behov
av intravends niringstillforsel 1
hemmet. HPN ir en forkortning for
Home Parenteral Nutrition.
Foreningen bildades den 20e mars
1993 av fordldrar till barn som véxer
upp med parenteral nutrition




