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HE] ALLA HPN-MEDLEMMAR OCH STODMEDLEMMAR

Nu blickar vi fram mot ett nytt ar!
Med aktiviteter som: - Intestinal Failure ( IF) Awareness Day
- Séllsynta diagnosers skolprojekt och - HPN-foéreningen Sommartraff

- I Sverige far alla HPN-medlemmar medicinsk hjilp pa basta sitt av sjukvarden. Detta dr inte
sjalvklart i 6vriga virlden.

For att belysa problemet och skapa en lika standard for alla med behov av HPN kommer
foreningen att uppmirksamma den internationella dagen for Intestinal Failure (Tarmsvikt) den
1Februari tillsammans med HPN-foreningar fran andra ldnder.

- Séllsynta diagnoser har startat upp ett viktigt projekt med att sprida kunskap, storre forstaelse och
bittre stod for sillsynta barn och unga inom skolans elevhilsa....se artikeln

- HPN-foreningens Sommartraff 4-7 augusti i Brevenshus - Retreat & utbildningscentrum
I ar kommer deltagarantalet vara begransat. Anmal er pa var hemsida, hpn.se

GOD FORTSATTNING
Maine Forsberg, ordférande



SOMMARTRAFFEN 2025

Vad den har kommit att betyda f6r var familj

Lite kort fakta om var familj och situation. Sixten &r 13 ar och lever med TPN. Han é&r i stort
sett alltid uppkopplad med antingen néring eller vétska till blodet. Sixten fick som liten
leukemi och behandlingen skadade hans kropp sa illa att han idag lever med tarmsvikt,

diabetes samt celiaki.

Nar Sixten fick sitt TPN som 3 aring sa sokte jag den forsta hdsten assistans pa egen
hand. Vi blev da nekade, den forsta tiden hade vi stottning via SOL, socialtjanstlagen,
och vi hade en anstélld hemma via hemtjénst vissa tider. Efter att tréffat ménniskor som
tillhérde HPN féreningen pa Agrenska som r ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta halsotillstand dar temat da var tarmsvikt sa blev vi dar uppmuntrande att ta
hjélp av ett privat assistansbolag och deras jurister for att dver huvud taget har nagon
som helst chans att kunna fa assistans. Val hemma tog jag kontakt med ett privat
assistansforetag och nu bérjades resan mot ratten till assistans.

Under ca 8 ars tid har vi hela tiden haft nagot fall i en domstol, antingen nekande fran
kommunens sida eller nekande fran Foérsakringskassan. Vi har lart oss att leva med
ovissheten att det snart kan vara sa att vi star utan assistans fér bade kommunen och
Forsakringskassan har velat ta bort all var assistans och har hela tiden forsokt hitta
kryphal for att inte kunna ge oss ett positivt besked. Trots motstandet har vi genom
beslut fran domstolar som hela tiden démt till var férdel lyckats att hanka oss fram med
assistans beslut om an inte s& mycket som vi hade beh&vt under de varsta aren men
anda sa vi har kunnat 6verleva situationen dér och da. Forra hosten 2024 var det
aterigen dags for kommunen att fatta ett nytt beslut och en ny massiv utredning gjordes
med intervjuer, hembesdk, samtal med skola. Japp aterigen ville kommunen dra in all
var assistans.
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Juristerna skickade beslutet till domstolen och de fattade beslut att vi under processens
gang ska ha réatt till den assistans som vi tidigare haft. Ja men da &r vi sékra ett halvar till
i alla fall minst.

Sommaren 2025 kom och vi hade var sommartraff pa Syd-Langé utanfor Stromstad.

Detta skulle bli var familjs andra sommartraff, sommaren 2024 var vi inte med da
Sixten blev dalig i en infektion i CVK:n. Vi var alla laddade och sdg fram emot nagra
dagar hemifran och att fa byta erfarenheter och traffa nya och gamla kompisar och
bekantskaper. Bara resan till denna 6 var en upplevelse for var familj och var 4 aring
tyckte det var valdigt haftigt att ta sig ut med bat till en 6. Val dar méttes vi av
medlemmar som kommit med tidigare bat och vi fick goéra oss hemmastadda i var lilla
stuga som lag narmast bryggorna och baten, ett helt perfekt stélle for oss kom det sig
att visas lite senare under dagarna. Dagarna pa Syd-Langd bestod i vart arliga arsmoéte,
besdk av barn till barn, kirurg och sjukskéterskor fran Drottning Silvias barnsjukhus kom
och samtalade med oss, mamma kvall och pappakvall. Pa eftermiddagarna serverades
det fantastisk god mat som alltid avslutades med efterrétt.

Efter ndgon dag borjade barnen bli lite varma i kldderna och de hittade nya kompisar.
Vara flickor spenderade i stort sett hela dagarna nere vid bryggorna tillsammans med
flera av de andra barnen déar det fiskades krabbor, och for varje tillfalle sa skulle man sla
rekordet 6ver hur manga krabbor som hade fiskats upp. Sa lampligt att vi bodde
narmast bryggorna dar det fiskades hela dagarna. Férutom krabbfiske sa badades det i
havet, spelades fotboll, rubiks kublésning pa snabbast tid var ocksa aktiviteter som
forekom.

Under denna sommartréaff fick vi besék av organisationen barn till barn. Barn till barn ar
en ideell organisation startad av ndgra unga tjejer som ger ut gratis nallar med samma
medicinska hjélpmedel som sjuka barn. Sa barnen pa sommartraffen fick valja var sin
nalle och sen forma sina egna nallar utifran sin eller sina syskons sjukdom och
hjalomedel som de anvander. Det var valdigt uppskattat av barnen som stolt kom och
visade foraldrarna vad de gjort under arsmatets gang.

Man kan f6lja deras arbete pa Instagram dar flera av barnen fran sommartréffen finns
med, de gar under namnet barn.till.barn.

For min egen del har mammakvallarna kommit att betyda
valdigt mycket. Att fa en stund pa egen hand tillsammans
med andra mammor med liknande situation som en annan,
utbyta erfarenheter och tankar med varandra ar for mig den
viktigaste stunden pa hela tréffen. Just denna traff kom att for
var familj betyda jattemycket vilket vi i hostas fick bli varse om.
Under mammakvallen delade jag med mig om var situation,
hur tufft Sixten har haft det i skolan men ocksd om hur vi

ater igen fatt avslag pa assistans och den oro vi hade infor
detta. Jag far da tips att vi aterigen ska gora ett forsok att
soka assistans via Forsakringskassan da lagarna om TPN
andrats och att de nu likstaller det med sondmatning.

Val hemma sa kontakta jag var jurist som sager att visst vi kan
skicka in men att vi inte skulle hoppas pa for mycket.

Redan vid samtalet med handlaggaren pa Forsékringskassan
sa kande jag en forstdelse som jag aldrig tidigare upplevt.
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Hosten nu 2025 fick vi besked fran Forsékringskassan att vi far assistans via dem och vi
har nu i skrivande stund gatt 6ver fran kommunens assistans som hela tiden motarbetat
oss till att kdnna oss mer trygga med assistans via Forsakringskassan

Helt otroligt, efter allt kédmpande och oro, vi som familj har gratit gladjetarar och varit i
chock om vartannat, det betyder sa oerhort mycket for oss att antligen kunna kanna lite
ro i kroppen att Sixten har den hjalp nu som han skulle haft ratt till for flera ar sedan.
Ténk vad en mammakvall kom att betyda for oss, sa otroligt tacksamma 6ver den
gemenskap och bemdtande vi fatt av denna férening.

Jag sjalv sitter i styrelsen till foreningen som sekreterare, jag hade ett uppehall forra
aret da jag hade lite val mycket pa det privata planet. Efter att jobbat med mig sjélv och
skalat av mycket av annat som tagit tid och energi i mitt liv sa ar jag tillbaka som
sekreterare. Styrelsen ar ett valdigt harligt gang dar alla ge och ta sa arbetet bli roligt
och givande nar man kanner att alla bidrar med det dem kan.

Jag hoppas att vi ses till nasta ars sommartraff och att vi tillsammans kan utbyta
erfarenheter och lara av varandra samt att dven ha chansen att hitta nya vanner som kan
komma att betyda oerhort mycket.

Med varma halsningar Malin Jernberg




06

10-13.September 2025

119" CHRTA

Gothenburg, Sweden

Hosten 2024 fick jag fragan fran nagra professioner fran mag-, tarm-,
levermottagningen om jag och HPN féreningen skulle kunna ténka sig att vara
delaktiga i en stor internationell kongress (CIIRTA) férkortning av Congress of the
International Intestinal Rehabilitation and Transplantation med fokus kring
tarmtransplantation och tarmsvikts patienter. De ville ha med patientperspektivet pa
nagot satt. HPN styrelsen beslutade att jag (Malin Jernberg) och Martine Viken skulle
representera oss. Efter ett mote med en av samordnarna kring kongressen och
sjukskoterskor sa skulle vi tillsammans med sjukskoterskorna lyfta @mnet hur det ar for
vara barn att leva med tarmsvikt och vilka svarigheter vi har métt under vara barns tid
som sjuka. Detta for att kunna skapa dmnen att diskutera tillsammans med andra
professioner ifran andra lander med andra erfarenheter kring dessa sjukdomar.

Vi lyfte svarigheterna kring att fa skolan att forsta allvaret och att kunna fa den hjalp
som behdvs dar.

Vi pratade ocksa om den ekonomiska aspekten och kring striderna for att fa ratt till
assistans.

Den psykiska ohalsan hos vara barn och hos oss som foraldrar lyftes och diskuterades.
Infor kongressen sa arbetade styrelsen snabbt fram nya broschyrer bade pa svenska
och engelska som vi hade med oss och delade ut under dagen.

Martine och jag var med en hel eftermiddag, lyssnade pa flera intressanta forelésare
dar tjejen som berattade om sitt liv som svart sjuk i tarmsvik med diagnosen kronisk
pseudo obstruktion, hennes vag till transplantation och livet idag var nog den som
grep tag i oss bada allra mest.

Efter en dag fullmatade med information och utbyte av erfarenheter sa dkte vi hemat,

glada och tacksamma att vi fatt vara med pa ett hérn kring denna stora kongress om ett
valdigt aktuellt &mne for oss.

//Malin och Martine
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SARA

forsta transplanterade HPN-medlemmen i foreningen

RS e R m—
-~ 4 / \

Jag heter Sara och ar 32 ar gammal. Nér jag var
liten blev jag transplanterad vilket innebar att jag
fick fem nya organ (lever, bukspottkértel,
tunntarm, magséck och tolvfingertarm, en stor
del av min tjocktarm togs ocksa bort sa jag lever
med kort tarm). Man kan enkelt séga att jag
spenderade mycket av min uppvéxt pa sjukhuset,
och i och med den stora operationen fick jag
bade stomi och dropp. Jag blev av med stomin
nér jag var 12 ar och droppet nér jag fyllde 14.

Sommaren 2013 hande mycket runt omkring mig och bérjade jag fa onti magen.
Smartorna kopplades snabbt till matintag och blev béttre efter tarmtémning. Alla
undersokningar jag gjort har sett bra ut och jag har tillsammans med lakarna kommit
fram till att det formodligen ar sammanvaxningar/arrvéavnad i tarmen som gor a att jag
far ont.

Forra aret laste jag en artikel om magsmaértor som fangade mitt intresse, de pratade om
nagonting som heter "Gallsaltsdiarré/gallsaltsmalabsorption”, jag fick tips om att mina
magsmartor kunde bero pa detta fran en anhérig som haft liknande problem. Jag
fragade min ldkare om det, och fick gora en undersékning som pavisade diagnosen,
och sedan i somras tar jag Cholestagel, Papaverin och Loperamid. Det fungerar helt
okej och hjalper faktiskt en del mot magsmartorna.

Jag flyttade till Jonkdping for att plugga hosten 2016, flyttade narmare hem efter 8 ar
och sedan i hostas studerar jag pa folkhégskola.

| oktober firade jag 27-ar sedan transplantationen, inte illa! Aven om allt inte varit en
dans pa rosor och det ibland ar svart att satta grénser, sa trivs jag bra. Att jag ar
transplanterad och varit mycket pa sjukhus ser jag som en del av mig, och det ar
ingenting jag skams for.
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Daremot kan det ibland vara svart att ta det lugnt. Jag vet att jag inte orkar jobba 100 %, men
an sa lange orkar jag studera 100 %. Men for att orka det en langre period ar det viktigt med
rutiner, att jag ater ordentligt och tar det i min takt. Ibland ar det jatte kul att bo pa internat
och lara kdnna sa fantastiska manniskor som jag gjort den har hésten, men ibland &r det
ocksa skont att kunna ta ett steg tillbaka och halla sig pa sitt rum.

Nagot som jag saknar och efterfragat manga, manga ganger ar samtalsterapi. Detta tycker
jag borde vara en sjalvklarhet att bli erbjuden som kroniskt sjuk och transplanterad. All
sjukvardspersonal jag pratat med om detta tycker att jag ska ha det, men det ar ingen som
vill ta ansvar for det.

Det svaraste maste jag nog saga ar den eviga sjukhuskontakten. Nar jag var pa barnsjukhuset
var det aldrig nagra problem, och folk kommunicerade. Sedan, som &ver en natt, blev jag
Sverflyttad till vuxenvarden - i mitt fall Transplantationsavdelning/mottagning pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Géteborg - och allt vandes upp och ner. Min trygghet, det team jag
haft omkring mig férsvann. Helt pl&tsligt var det jag som skulle skéta all kommunikation, och
jag férvéntades veta hur man gjorde det. Kommunikationen som jag upplevde var sa
sjalvklar bland alla enheter pa barn, den finns inte i vuxenvarden. Jag dr min egen
koordinator, och jag ska sjalv pussla ihop provtagning, lakartider och andra undersokningar.
Till exempel pratar inte vardcentralen med medicin och medicin pratar inte med
transplantation. Istéllet &r det jag som ska halla i alla trader och pa nagot satt géra en egen
tolkning av vad slutsatsen blir. Ibland far jag motsédgelsefulla ordinationer; en ldkare sdger en
sak och en annan tvartemot. Hur ska jag veta vem jag ska lyssna pa?

Jag har varit inbjuden och forelast flera ganger for sjukvardspersonal om just Gvergangen
mellan barn- och vuxenvarden. Férhoppningsvis kan mina erfarenheter bidra till att

6vergangen blir battre i framtiden.

Onskar er alla en god fortsattning!

Kram Sara
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Den sallsynt viktiga
elevhalsan!

Manga elever i Sverige lever med
sdllsynta halsotillstand

— men kunskapen om deras behov ar
fortfarande begransad inom elevhalsan.
Det vill vi andra pa!

Den séllsynt
viktiga
elevhilsan

Den sdllsynt viktiga elevhdlsan ir ett efterlangtat projekt pé initiativ av bland annat
ungdomsgruppen hos Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Projektet startade juli 2025, ar
finansierat av Arvsfonden och kommer paga under tre ars tid.

Projektets mal

Utveckla en metod och tillhérande material for att na ut till elevhalsan i samtliga regioner i
Sverige. Syftet ar att starka barn och unga med séllsynta halsotillstand och ge elevhalsan
battre forutsattningar att forsta, bemdta och stotta dessa elever i sin skolvardag.

Vad ska vi gora i projektet?

Genom Den sdillsynt viktiga elevhdlsan vill Riksforbundet Sallsynta diagnoser med vara unga
roster starka elevhalsans kompetens kring sallsynta diagnoser. Som en del i arbetet utbildas
unga med egen erfarenhet av sallsynta diagnoser i att ta fram kunskapsmaterial och bidra
med insikter till skolans elevhalsa — genom forelasningar, material och dialog i hela landet.
Under projektet har vi dven en tat dialog fran flera yrkesgrupper som arbetar inom
elevhalsan samt representanter fran professionsféreningar. Materialet som tas fram ar
utformat for att mota de behov och arbetssatt som anvands i praktiken. Riksforbundet
Sallsynta diagnoser tillsammans med vara unga ambassadorer, kommer att besoka
elevhalsoteam runt om i Sverige och presentera materialet. Det framtagna materialet
kommer finnas fritt tillgangligt hos Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Tillsammans starker vi elevhédlsan — med mer kunskap, storre férstaelse och
battre stod for sallsynta barn och ungal!

Mer information om projektet hittar du har!
sallsyntadiagnoser.se

[=] % =]
Projektet drivs av Riksforbundet Sallsynta diagnoser och \
finansieras av Allmanna arvsfonden.

vED ALLMANNA
e {, ARVSFONDEN


https://www.sallsyntadiagnoser.se/elevhalsan
https://www.sallsyntadiagnoser.se/elevhalsan
https://www.sallsyntadiagnoser.se/elevhalsan
https://www.sallsyntadiagnoser.se/elevhalsan
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SOMMARTRAFFEN

2026

Vilkommen till HPN-foéreningens Sommartraff 2026
Plats: Brevenshus- Retreat & utbildningscenter,
Brevens bruk ( 45 min utanfér Orebro)

Tid 4-7 augusti 2026

Vilkommen samtidigt till HPN-foreningens Arsméte torsdag 6
augusti, Brevenshus

Avsluta sommarlovet med hérlig gemenskap tillsammans med HPN-
kompisar under négra dagar!

Anmilan via formuldr pa var hemsida: hpn.se



http://hpn.se/
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Ar du var nista ansvariga for
medlemsregistert?

Ar du var nista ansvariga for medlemsregistret?

la Branth och jag har haft ansvar éver HPN-spegelns medlemsregister. Det ar
genom Séllsynta diagnoser som vi har Féreningssupport.se.

Vad gér man som ansvarig?

Marie, var kassor skickar ett meddelande till oss nér hon fattin en ny
medlemsavgift och vi registrerar det. Vi far dven meddelanden om vi har fatt en
ny medlem/familj till féreningen och vi skriver in namn och adress. Vi tar dven
bort de personer som inte har betalat pa flera ar.

Vi behoéver dig som ny ansvarig som kan tilltréda senast i sommar.
Ar du intresserad av uppdraget, skicka ditt namn, mejl adress och telefon till;
ingridsvebranor@gmail.com

Vilken mejladress har du?

Vi énskar nu fa in ALLA era mejl adresser, sa vi slipper kostnaden for
brevutskick av HPN-Spegeln.

Skicka in din mejladress till ingridsvebranor@gmail.com eller hpn.se
och mérk med HPN, sa lagger jag in den i medlemsregistret.

Tack for din hjalp!
Ingrid och la



http://föreningssupport.se/
mailto:ingridsvebranor@gmail.com
mailto:ingridsvebranor@gmail.com
http://hpn.se/
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Styrelsen 2025-2026

) adh- \ : "

Ordférande

Maine Forsberg
ordf@hpn.se

Vice Ordférande
Martine Viken

Kassor
Marie Shahhosseini

Sekreterare
Malin Jernberg

Ledamot
Erik Adler

Suppleant
Bjorn Nilsson

Agnes Lofgren

Avgift
Huvudmedlem: 150:-/ar
Familjemedlem med samma adress som huvudmedlem 50:-/ar

Stodmedlem: 100:-/ar

Inbetalning
Plusgiro: 727 968-0

Bankgiro: 5861-9115
Org.nr: 889601-1569

Kom ihag att skriva alla namn inbetalningen galler



mailto:ordf@hpn.se




