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Hiemmeparanteral Ernzerina

Sammenlaegning af afdelinger pa
Rigshospitalet

| januar 2024 kom meddelelsen om, at der ville ske sammen leegning af
savel den gastromedicinske som gastrokirurgiske afdeling pa
Rigshospitalet.

HPN foreningens medlemmer s& mange farer signaler i relation til dette. Der
blev derfor fra foreningens side sat flere aktiviteter i gang bl.a. via sociale
medier og desuden en skrivelse til afdelingsledelsen, som resulterede i et
mgde med ledelsen. Marianne Riis og John Aggerholm deltog i dette mgde.
Her blev HPN-foreningen sat i udsigt, at sammenlaegningen ikke vil ga ud
over HPN-patienterne

Til kommunikationsarbejdet omkring denne sag fik HPN foreningen hjeelp at
kommunikationsbureaet Effector. Udgiften til dette arbejde blev sponsoreret
af en privatperson.

Nu et halvt ars tid efter sammenlaegningen begynder konsekvenserne at
tegne sig. Blandt andet har to ledende HPN-sygeplejersker opsagt deres
stillinger.

Bestyrelsen overvejer hvad naeste skridt skal veere - vi har stor
opmaerksomhed pa sagen.




Behov for stgrre viden om HPN

- Herunder arsag, behandling og
pleje

For at gge viden om HPN henvendte bestyrelsen sig til SundhedsTV som
fandt emnet meget relevant. De igangsatte derfor ansggning hos eksterne
sponsorer for at kunne udarbejde podcasts om emnet - og der var heldigvis
velvilje til dette arbejde.

Sundheds TV har sdledes, i samarbejde med afdeling for tarmsvigt og
leversygdomme pa Rigshospitalet, produceret to podcasts omkring
hjemmeparenteral erngering (HPN). De er en del af deres serie “Leege til
leege”.

| farste podcast forteeller Palle Bekker Jeppesen, professor og overlaege pa
Rigshospitalets afsnit for tarmsvigt og leversygdomme, om HPN, hvornar
man som leege bgr overveje at henvise til HPN, og hvordan behandlingen
pavirker patienternes livskvalitet

| andet afsnit forteeller Louise Bangsgaard Antonsen, klinisk
sygeplejespecialist pa Rigshospitalets afsnit for tarmsvigt og
leversygdomme, hvordan man som sygeplejerske griber den praktiske
opstart og sygepleje an og hvad man ggr, hvis man bliver i tvivl om noget
undervejs.

Podcast ligger blev sendt pa diverse sociale medier og kan fortsat findes pa
vores hjemmeside. De kan bestemt. Find dem her https://hpn.dk/viden-

om/#Podcasts
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Udflugter og rejser

Der var i februar udflugt til Museet for Sgfart Helsingar — men efterfglgende
frokost. Der var fin tilslutning og det blev en hyggelig dag.

Samtidig blev der udsendt invitation til arets HPN rejse som i ar gar til
Alcudia pa nordkysten af Mallorca. En meget stor succes og Henning, som er
ansvarlig for rejsen og planlaeegning, kan melde alt udsolgt med i alt 27
deltagere - naesten en fordobling fra tidligere. Det giver tryghed (og viden) at
rejse sammen med andre i samme situation og dertil har foreningen faet
sponsorat til, at en sygeplejerske fra Rigshospitalet deltager - dette giver
yderlig en meget stor tryghed.

Hjemmesiden - www.hpn.dk

Hjemmesiden er blevet opdateret og yderlig struktureret. Vi kan kun opfordre
til at | fglger med pa siden, hvor alle nyheder Igbende bliver opslaet. Det er
ogsa der | finder information om udflugter, rejser og alt andet relevant -
herunder studier.

Del ogsa gerne information om savel hiemmesiden som foreningen, nar | har
kontakt til andre HPN patienter.




Bestyrelsen sgger flere kraefter.

Vi fik valgt to suppleanter pa generalforsamlingen: Pia Heick og Samuel Karlsen.
Begge indtradte allerede umiddelbart efter generalforsamlingen, og nu
indtreeder desuden Samuel Karlsen og erstatter dermed Louise Bangsgaard.

Louise Bangsgaard Antonsen var tidligere specialesygeplejerske pa
Rigshospitalet og er, sammen med Marianne Riis, medstifter af HPN Foreningen
i 2015. Siden har Louise veeret et hgjt veerdsat bestyrelsesmedlem.

Louise har faet nyt job som Specialkonsulent i Region Hovedstadens
Akutberedskab. Det er en ny position og for at undga habilitetsspargsmal i
forhold til sit nye arbejde, har Louise valgt at treekke sig fra bestyrelsen i HPN
Foreningen.

Vi vil sige Louise en KAEMPE tak for det store bidrag hun har ydet. Louise har
sikret en hgj faglig standard og ikke mindst veeret primusmotor bag alle
foreningens patientaftner.

Heldigvis er Louise fortsat tilknyttet foreningen som sundhedsfaglig
ressourceperson, og vil fra den position fortsat bidrage med sine store viden.

Det efterlader naturligvis et hul, og derfor sgger vi to nye suppleanter eller
ressourcepersoner, der gerne vil bidrage til foreningens arbejde og til at leve et
godt og trygt liv med HPN.

Suppleanter i HPN-Foreningens bestyrelse har mulighed for at deltage i alle
bestyrelsesmgder, sa du far stor indsigt. Du skal ikke ngdvendigvis veere HPN-
bruger, du kan ogsa veaere pargrende eller fagperson.

Henvendelse til Marianne Riis mr@hpn.dk / 5121 6629 eller Henning A.
Hansen hah@hpn.dk / 4028 2857.



Fremtidig strategi og kommende
aktiviteter for HPN foreningen

Bestyrelsen har haft en del bestyrelsesmgder gennem aret. Der var behov
for at saette mere fokus pa savel foreningens arbejde samt gge
medlemstallet til HPN foreningen - gerne med et gget antal medlemmer fra
hele landet.

Det er stort arbejde at udarbejde en sddan strategi og aktivitetsplan og for
at sikre drive og kontinuitet og tillige fa alle tiltag eksekveret, tog
bestyrelsen kontakt til Kommunikationsbureau med speciale inden for
sundhed og kommunikation. Efter flere mgder udmundede dette i sig i en
kampagneplan med navnet:

"Et godt og trygt liv med HPN”

Formal er at gge kendskab til HPN-foreningen og dens aktiviteter og det
konkrete mal er at fa flere medlemmer og flere deltagere ved
arrangementer.

Ved generalforsamlingen maj 2024 blev det kommende budget
gennemgaet og der blev givet accept af at bruge nogle HPN foreningens
midler til kampagnen. (jeevnfar referat fra generalforsamlingen). Der blev i
samarbejde med kommunikationsfirma opsat en reekke aktiviteter der vil
kunne fremme ovenstaende formal og mal. Disse aktiviteter skulle startes
august 2024 og ende forar 2025. Desveerre blev vi i lgbet af sommeren
orienteret om, at kommunikationsfirmaet blev erklaeret konkurs. Firmaet
var et veletableret firma med godt renommé i branchen og 16 ars erfaring
sa det kom som en stor overraskelse. Bestyrelsen har efterfalgende
besluttet at se pd, om andre firmaer med sundhedserfaring kan overtage
opgaven inden for den givne budgetramme.



