ul

@
)
ooo!(g

Hej alla HPN-familjer och

stodmedlemmar!
Text: Maine Forsberg Ordf.

Nu har den magiska dagen 111111
passerat! For mig hinde inget magiskt
den dagen men det var manga som
passade pa att gora nagot livsavgorande
som t.ex. att gifta sig.

De barn som foddes fick ett séllsynt litt
personnummer.

Att vara sillsynt &r ju alla vara HPN-
barn, men att fa en bra och siker vard ir
inte alltid sjdlvklart ndr man hamnat i den
situationen.

Att fa ritt till den speciella varden vara
barn behover dr kanske inte alltid sa l4tt
for alla.

Problemen kan ibland bli @nnu storre nér
barnen blir stora och flyttar dver till
vuxenvarden.

Var forening &r ansluten till
Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Dér
pagar stindigt arbetet med att paverka
politiker for att medicinska centra, med
speciell kompetens for sma
diagnosgrupper, skall kunna byggas upp
pa lampliga stillen i Sverige.

Det skulle kunna innebira att HPN-
beroende patienter alltid har ritt till att
aka och triffa ett specialistteam var man
an bor i landet.

Sillsynta diagnoser har mycket pa gang
nu infor sillsynta dagen 2012-02-29!
Foreldsningsturné runt om pa
Universitetssjukhusen for paverkan av
sjukhusledning och lokalpolitiker.
Insamling pa 90-kontot och SMS-gavor.
Pa Sillsyntadagen kommer en aktivitet
riktad mot allminheten att ske med
fotoutstdllning, information och
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s+ Glom inte att ni kan fa HPN-Spegeln via mail.
i Anmal detta till Mari Wallin mawal @telia.com
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HPN-SPEGELN Nr2
UTGIVES AV SVENSKA HPN-FORENINGEN 201 |
BARN & UNGDOM
Var hemsida: www.hpn.se
underhallning hela dagen pa Stockholms
centalstation. Samtidigt genomfors ett
seminarium for politiker och sjukhusfolk
pa Scandic Grand Hotell.
Se Wwwzsallsyntadiagnoser.se for mer | det hir numret:  sid.
information.
Onskar er alla en sillsynt skon Jul och ett
Gott Nytt Ar!
Maine Forsberg, ordférande Ordférande har ordet. |
Lite om ndsta drs I
EERERREREERERERREEEE | sommartrdff
oy oy
o Stort Tack! & | Tack till alla véra I
& & | stédmedlemmar!
& till alla stodmedlemmar som &
oy i | Ny familj skriver om 2
ti:": . Sp(.).IlSI'E-lt ti:": drets sommartrdff
& var forening. & R . ,
@ . o .. @ apport frdn Espen
« Vi hoppas fd ert fortsatta stod, & pport frdn Esp
W “ i
e det betyder mycket for e
« féreningen. ¢ | Rare Trophy 3
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Bra att veta 4
2012 ars
sommartraff
Nista drs Sommartraff kommer att
forldggas till Wendelsbergs Folkhdgskola, .
Mblnlycke helgen den 29 juni — 1 juli. Nista ars
- 2 0 drsmiite dger
rum i samband
med
sommartrafien
pa Wendelsbergs
Folkhagskola,
Malnlycke
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HPN-triff!

Text: Familjen Hogberg Bergman

I ar akte vi, Familjen Hogberg/Bergman, till HPN-
foreningens sommartriff. Forsa gangen for oss och lite
pirrigt var det. Vi visste inte alls vad vi skulle férvinta oss.
Vil framme triffade vi ett gott gidng barn och forildrar, alla
med en gemensam ndmnare, HPN-barn. Alla var sa lika,
men sa totalt olika. Vi har fatt hora om sa manga olika
diagnoser, som vi inte hade en aning om. Behandlingar och
16sningar var unika for niistan varje barn. Alla hade sina
erfarenheter, och var villiga att dela med sej. Som den
”Nya familjen” sa kinde vi oss genast vilkomna, och alla
kindes som gamla bekanta efter en ynka helg.

Det var befriande att se att alla barnen var som vilka andra
ungar som helst, gick i skolan och levde ganska sa normalt,
det inger hopp for framtiden for oss med ett litet barn, att
det bara kommer att bli bittre.

Det var lite synd att det inte var fler sma barn med, men det
kommer kanske nista ar.

Nu nér en tid hunnit gatt sedan triffen har vi som familj
sett att storst behallning av det hela fick nog storebror. Han
ar inte ensam om att ha en knasig familj, och hans syster
kommer att kunna leka med honom i framtiden, precis som
vilket annat barn som helst, for det har han minsann sett.
Tack for en fantastisk helg, det kommer vi att géra om!
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ESPEN kongress 2011 Goteborg

3-6 september var HPN-foreningen representerad pa ESPEN
kongressen (European Society for Parenteral and Enteral
Nutrition) som i ar var forlagd till Goteborg. Detta dr en arlig
kongress som handlar om nutrition och metabolism.
Deltagare dr likare, sjukskoterskor, dietister, och olika
likemedelsforetag.

Vid arets kongress hade vi en egen utstéllningsmonter
tillsammans med den franska HPN-foreningen La Vie par un
Fil. Vi som representerade och informerade om var férening
var Eric, Maine, Jonas och Bjorn.

Tillsammans med de tre franska HPN-representanterna,
Hubert, Michelle och Catrine planerade vi framtida
mojligheter att samarbeta pa Europaniva.

Vi triffade ocksa
Carolyn fran
Englands HPN-
forening PINNT,
hon visade sin
speciella
flygtransportlada
for TPN-pasar,
tillverkad av Cool-
logistics (ingar i
Svenska
skogskoncernen
SCA)

Dagarna och kvillarna var fyllda med aktiviteter och vi var
alla overens om att forsoka utdoka samarbetet inom Europa
och att delta pa ESPEN 2012.

Tack sa mycket for er hiilsning pa vart brollop!

Daniel Henningsson och Jenny Krantz, vigdes den 18 juni pa Sodra Vitterbygdens
Folkhogskola, Jonkoping. Brudnébb var brudparets gudbarn Maja Hjalmarsson, som
ar systerdotter till Daniel. Bruden antar efternamnet Henningsson.
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Rare Trophy 2011

Det var Séllsynt soligt pa Osterakers golfklubb den 27 augusti nar Sallsynta diagnoser for forsta gangen i
varldshistorien, men férhoppningsvis inte den sista, arrangerade golftavlingen Rare Trophy pa Osterakers
golfklubb.

Var férening representerades av Ulrika Johansson och dottern Emelie som var hennes caddie under dagen.

70 spelare fran hela Sverige med olika handicap, med eller utan diagnos, mer eller mindre kénda fran TV,
anlande tidigt pa l6rdagsmorgonen for att varma upp infér en lang dag pa banan. Maria Gardsater fran Séllsynta
diagnoser invigde tavlingen tillsammans med féreldsaren, inspiratéren och numera politikern David Lega.

Maria beréttade om hur tavlingen tagit form fran en galen idé till att den nu, ett drygt ar senare med hjalp av
modiga och generdsa samarbetspartners blivit verklighet. Tack vare att golf & en sport som kan utévas och
spelas tillsammans oavsett dina fysiska forutsattningar blev tavlingen en séllsynt métesplats och ett informellt
sammanhang for férbundet att sprida sitt budskap. Dessutom ett roligt tillfalle f6r medlemmar fran olika
diagnosféreningar att moétas.

Evenemanget var ocksd startskottet
for Séllsyntas insamlingskampan; till
90-kontot och David Lega uppmanade
alla deltagare att tdnka lite extra pa
férbundet och det viktiga jobb som
gors for att dka kunskapen och
forbattra varden for alla som lever med
en séllsynt diagnos. Under dagen
kunde man skanka pengar i vara
insamlingsbdssor eller via sms.
Sammanlagt fick férbundet in

ca 10 000 kr till 90-kontot.

Efter 6 immar p& banan var det dags fér prisutdelning. Claes Grénberg VD pa Osteraker delade ut litografier,
golfhandskar, kryssningar och hotellnatter till bland annat basta lag och langsta drive.

Under dagen kunde deltagarna och alla évriga gaster pa golfbanan titta pa Fotoutstaliningen "Hej, jag ar
séllsynt” skapad av var egen medlem Jonas Forsberg. (Det kommer mer om utstéllningen i nasta HPN-Spegel)
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Bengt Blombergs minnesfond Bengt Blombergs minnesfond

Jag tinkte att jag skulle hyra tandemcykel i Vistervik

hos mormor och morfar, men sa blev jag sjuk den Du som é&r beroende av HPN ar valkommen att
veckan. Istillet blev det en resa till Allsang pa Skansen. s6ka pengar ur Bengt Blombergs minnesfond.
Min assistent Eva och jag dkte med taget till Stockholm. Pengar till en summa av max 2000:- kommer att
Vi akte tidigt pa morgonen for att fa bra platser. Det var utdelas en gang per ar.

en varm sommardag. Redan frén formiddagen var Mans | Vem det blir avgor styrelsen i samrad med familjen.
ddr och 6vade med kvillens artister, vi fick hora latarna Ange vad du vill anvanda pengarna till samt namn
om och om igen. Vi umgicks med Klara och hennes och adress.

mamma. Nir vi behovde éta och ga pa toaletten, sa la vi

kldder pa stolarna och sa till vakterna. PA kvillen var Ansokan skickas senast 12-04-30 till:

stimningen pa topp. Hur orkade Mans, som hade showat | Ingela Nilsson

dnda sedan morgonen? Efter allsingen sov vi pa hotell i Gokskullavagen 4|

Stockholm. 433 50 Ojersjo

Tusen Tack for pengarna! Ia Branth 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 Arnisvall
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

St6d gadrna var forening
med ditt medlemskap
eller en gava.

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

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

Insédttning pa

Bankgiro
5861-9115 eller

Postgiro
727 968-0

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 2011—2012

Ordforande: Maine Forsberg 0660- 37 51 07
Vice ordfor.: Nicklas Styf 070 - 728 6060
Sekreterare: Eva Lotta Wahlstedt 021 - 30 08 08
Kassor: Mari Wallin 033-287100
Ledamot: Jennie Hansson 031-96 44 06
Suppleanter: Ann-Louise Ragnarsson 070 - 8677885

Ulrika Johansson 031 -5246 19
Spegeln: Mari Wallin 033-2871 00

Stodmedlemmar

Passa pa och ga in pa: | en sa har liten forening

www.hpn.se ar vi oerhort beroende av
vara stodmedlemmar.

Vi syns pa Sommar triffen pa Kannoer du nagfm som

Wendelsbergs Folkhogskola i ocksa fk‘_J"e vilja vara med

Molnlycke. och stodja oss med sitt

medlemskap?

Presstopp for nasta HPN-spegel,
dvs. nummer |, 2012 ir den:

I:a Mars
Glom inte att
Alla tankbara berittelser, betala in
knep & knap eller nyheter som arsavgiften for ar
har anknytning till foreningens 2012

verksamhet och familjer Manga bickar

mottages tacksamt av redaktoren. o
sma. 00




