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Beste lotgenoten, vrienden, familie en hulpverleners,

Het is weer een tijdje geleden dat je van ons hoorde. Maar hier is dan de nieuwe editie van onze
nieuwsbrief.

Het was sinds het begin van de coronaperiode geleden dat het voltallige bestuur elkaar opnieuw in
levende lijve ontmoette. Natuurlijk hebben we dit moment onmiddellijk vastgelegd op foto.

Op 30 april vond onze tweede ontmoetingsdag plaats. We kijken er met een blij en aangenaam ge-
voel naar terug. Een verslag en foto’s van deze dag vind je verder in deze nieuwsbrief. We hopen
om volgend jaar een nieuw ontmoetingsmoment te kunnen organiseren.

Verder willen we graag ons lidmaatschap bij VPP, een webinar en een solidariteitsactie onder de
aandacht brengen.

In de rubriek ‘achter de schermen’ geeft de apotheek van Uz Leuven een
inkijk in hun werking en we danken Hans voor zijn getuigenis.

In deze tijden gaan onze gedachten uit naar de vele Oekraiense viuchtel-
ingen, in het bijzonder naar hen die medische zorg nodig hebben.

Met de zomermaanden in aantocht willen we jullie graag een fijne tijd toe-
wensen. Hopelijk kunnen jullie genieten van zonnig weer, een uitstap of
een reisje.

Veel leesplezier van het voltallige team vzw Hello TPN
Nadine Heleven




Ontmoetingsdag 30 april 2022

Zaterdag 30 april 2022 vond onze 2de ontmoetingsdag plaats. We waren blij dat we na 2 jaar corona-
maatregelen en enkele online sessies terug live konden samenkomen.

We kozen voor deze ontmoetingsdag het thema ‘TPN en psychosociaal welzijn’.

Na het welkom door onze voorzitter Hans kregen we onder begeleiding van psychologe Kim Trippas
een beter zicht op hoe TPN onze buiten-en binnenkant beinvioedt.

Het werd een heel boeiende workshop waaraan alle aanwezigen actief deelnamen. We kunnen
besluiten dat een leven met TPN voortdurend in beweging is met ups en downs, maar ook nieuwe
kansen en mogelijkheden geeft.

Vervolgens konden we luisteren naar de dappere getuigenissen van Kris en Simon. Zij vertelden over
hun zoektocht en over hun leven met TPN. Vooral hun positieve ingesteldheid raakte ons.

Daarna werden bij een kop koffie, thee of fris ervaringen uitgewisseld en werd er gezellig gebabbeld.
We danken Kim Trippas voor haar deskundige begeleiding, Trefpunt Zelfhulp voor hun ondersteuning
en ter beschikking stellen van de zaal, Kris en Simon voor hun getuigenis maar zeker ook alle aan-

wezigen voor hun inbreng.

We kijken uit naar een volgende ontmoeting.




Interview met de apotheek (UZ Leuven)

Hoeveel patiénten hebben jullie voor TPN: in een thuis situatie (permanent/tijdelijk)?
Variabel aantal. Momentopname: 150 home TPN patiénten.

Met hoeveel werken jullie aan de TPN bestellingen binnen het apotheekteam?
Binnen de ziekenhuisapotheek is een heel team (administratief medwerker, ziekenhuisapothekers,

apotheekassistenten, magazijnmedewerkers) opgeleid en inzetbaar voor home TPN. Op elke werk-
dag wordt de home TPN telefoon (016/34 44 70) bemand tussen 8u30 en 12u.

- Voorbereiding opstart TPN

- Wijzigingen aan TPN formule doorvoeren

- Organisatie van benodigde TPN/infusen en materiaal bij een ontslag na een hospitalisatie

- Behandeling van klachten

Op maandag- en woensdagvoormiddag wordt een tweede persoon voorzien om telefonisch samen
met de patiént de levering te overlopen. De datum van dag waarop gebeld wordt, kan de patiént te-
rugvinden op de kalender die meegegeven wordt bij de opstart home TPN en bij elke nieuw kalender-
jaar. Indien er extra materiaal nodig is of er is overschot thuis, kan dit steeds doorgeven worden.
Voor het klaarzetten van de TPN voedingen, de infuusvioeistoffen en het materiaal worden elke
werkdag (behalve op vrijdag) 2 collega’s ingeschakeld zodat alles de dag nadien door de chauffeur in
het magazijn van de apotheek kan opgehaald worden en tijdig geleverd wordt.

Hoe worden de dagkits gemaakt? Intern/Extern? Automatisch/manueel?
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De dagkits hebben een vaste inhoud en zijn
onderverdeeld in twee delen. Het materiaal
bovenaan is nodig voor het aanschakelen
van de TPN en onderaan voor het afscha-
kelen. De dagkits worden manueel samen-
gesteld op een externe site.

De samenstelling en verpakking van dag-
kits kan wijzigen. Bij elke productie van een
nieuw lot wordt de ziekenhuisapotheker
gecontacteerd voor een controle en vrijga-
ve. Indien conform worden de dagkits vrij-
gegeven en in omloop genomen.
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Wisten jullie dat er jaarliks meer dan
27 000 dagkits geleverd worden?

Kunnen de dagkits verschillen van samenstelling tussen patiénten? Zijn er bijvoorbeeld
andere additieven per patiént?

Vandaag de dag hebben alle dagkits een identieke samenstelling. Additieven of addities zijn patiént-
specifiek en worden steeds op voorschrift van de behandelende arts afzonderlijk meegegeven.

Hoe worden de bestellingen (TPN, dagkits, ....) klaargezet?

Na het tweewekelijkse telefonische contact waarbij de levering met de patiént overlopen wordt, wordt
voor elke patiént een leverlijst aangemaakt. Op elke leverlijst staat een barcode. Deze kunnen we
opladen in een handscanner waarmee de collega het correcte materiaal scant. Er wordt gescand op
correctheid, niet op aantal. Pickfouten zijn dan ook meestal vergissingen in aantal. Indien we elk indi-
vidueel artikel zouden moeten scannen, komen we er niet met de huidige personeelsinzet. Op alle
werkdagen (behalve op vrijdag) worden TPN voedingen, infusen en materiaal klaargezet. Er worden
nooit materialen of medicatie geleverd buiten de setting van home TPN. Wie wanneer een levering
krijgt wordt bepaald door de transportfirma en is afhankelijk van de woonplaats.




Interview met de apotheek (UZ Leuven)

Hoe houden jullie overzicht?

Onze interne IT dienst heeft een programma aangemaakt waarin de formule per patiént staat. Dit om-
vat alle infusen, voedingen, eventuele addities en het verzorgingsmateriaal. De actuele formule is
steeds zichtbaar en een historiek met alle wijzigingen sinds opstart kan opgevraagd worden. Indien
de behandelende arts van UZ Leuven beslist dat er iets verandert aan een formule, wordt een aange-
past voorschrift opgemaakt en wordt dit naar de apotheek gecommuniceerd. Een apotheekmedewer-
ker past dan actief de formule aan.

Bereiden jullie ook zelf TPN (niet industrieel bereide) voor patiénten in het ziekenhuis of thuis?
e Hoe maken jullie zelfbereide TPN?
e Waarom wordt zo’n soort TPN gebruikt?

o Heeft deze bereide, niet-industriéle TPN ook een andere bewaartijd?

Voor volwassen home TPN patiénten worden geen TPN voedingen gemaakt.

Voor kinderen tot 25 a 30 kg kan er niet met commerciéle mengsels gewerkt worden omdat ze qua
samenstelling niet voldoen aan de internationale richtlijnen rond TPN bij kinderen. Voor deze kin-
deren wordt er TPN bereid. Het betreft een gestandaardiseerde samenstelling (binair/ternair) per ge-
wichtscategorie. De bereiding gebeurt met een computer gestuurde pomp. De bereide zakken dienen
koel bewaard te worden en hebben een stabiliteit van slechts 7 dagen.

Hoeveel soorten TPN voedingen hebben jullie van de industrieel bereide? (Clinimix, Olimel,
Smofkabiven, ...)

Zowel de firma Baxter als Fresenius bieden op de Belgische markt een gamma TPN voedingen aan.
Beide firma’s bieden binaire mengsels (suikers en eiwitten) en ternaire mengsels (suikers, eiwitten en
vetten) aan. De arts en diétist berekenen welk mengsel het best bij de patiént past of anders gezegd
het mengsel dat het dichtst aanleunt bij de behoefte.

Hoe kunnen patiénten jullie het best bereiken en voor welke vragen?

Patiénten kunnen ons bereiken per mail (apotheek.homeTPN@uzleuven.be) of telefonisch op
016/347740 en dit elke werkdag tussen 8u30 en 12u. Pati€nten mogen ons steeds contacteren met
vragen over de levering of bij specifieke productinformatie.

Hartelijk dank voor de medewerking! We zijn er zeker van dat de patiénten jullie bijdrage erg
waardevol zullen vinden.

Wij zijn lid van

e Vlaams
patiénten
® platform

Samen sterker
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Vzw Hello TPN is dit jaar lid geworden van het
Vlaams Patiénten Platform ( VPP) . Onze leden kunnen zich via volgende link inschrijven
voor hun nieuwsbrief. https://vlaamspatientenplatform.be/nl/

schrijf-je-in-voor-onze-nieuwsbrief
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GETUIGENIS partner TPN-patient

Na alle meest voor de hand liggende opties om voldoende voedingsstoffen op te nemen, te hebben uitge-
probeerd, waarbij ontelbare complicaties optraden met talrijke langdurige ziekenhuisopnames, stelden de
artsen mijn echtgenote Home TPN voor als enige oplossing om de levenskwaliteit te verhogen en onze
vrijheid terug te winnen.

Het was een zware beslissing voor ons als koppel en voor de kinderen temeer omdat er levenslange
nood aan TPN toediening nodig zou zijn, maar tevens ook een opluchting omdat het het dagelijkse leven
terug leefbaar zou maken.

Maar niet alles liep op wieltjes, jaren van infecties, sepsissen en andere levensbedreigende toestanden
zorgden ervoor dat mijn vrouw haar leven meermaals aan een zijden draadje bengelde.

Als partner heb je hierbij dikwijls een leeg gevoel en sta je hier machteloos tegenover. Er waren schuld-
gevoelens langs weerzijden. Mijn vrouw voelde zich schuldig omdat ze moest omgaan met heel wat be-
perkingen en zo het gevoel had dat ze hierdoor het gezin tekort deed en ik voelde me schuldig omdat ik
gezond ben en wel nog alles kan.

Uiteindelijk zet je de liefde die er is deels om in zorg en in het uitvoeren van de praktische zaken.
Tegelijkertijd ben je nog aan het werk én moet je ook voor jezelf en de kinderen zorgen. Dat evenwicht
zoeken is niet altijd evident.

Na het aanleren van de nodige verpleegkundige handelingen en het zelf bereiden en toedienen van de
TPN, werd ik mantelzorger voor mijn echtgenote wat ons leefpatroon aanzienlijk heeft veranderd en kwa-
litatief verbeterd doordat we minder afhankelijk werden van ziekenhuizen en thuisverpleging. Dit is on-
dertussen ‘part of life’ geworden.

Als ‘partner van’ en tevens ook als ‘mantelzorger van’ werd in de jaren van onzekerheid en angst de fo-
cus verlegt naar kwaliteit en minder naar onbenulligheden en leer je aanvaarden dat uw partner beperkin-
gen heeft en niet alles kan zoals voorheen. Dit vergt heel wat inspanning en tijd maar het is de moeite
waard als je de focus legt op zaken waarop je impact kan hebben en minder energie steekt in dingen die
je niet kan veranderen.

Waar ik vooral mee worstelde is het feit dat je als partner eveneens betrokken partij bent en door de om-
geving niet altijd op de juiste manier wordt begrepen. Dit blijft een uitda-
ging en inspanning. Niets gaat vanzelf.

Door de jaren heen, leer je wel als ‘partner van’ een TPN patiént, hier-
over te praten, naar buiten te komen, plannen te maken die haalbaar zijn
en positief in het leven te staan door te genieten van de goede dingen
elke dag.

Ondanks alles hebben we het goed samen !

Met vriendelijke groeten
Hans




Atlas College Genk steunt
vzw Hello TPN met 2000 €.

De leerlingen van het Junior Atlascollege te Genk hielden hun solidariteitsactie voor onze vereni-
ging. Het werd een totaalpakket waarin zij eerst informatie kregen over TPN en een interview af-
namen. Daarna gingen ze aan de slag met het maken posters om hun acties aan te kondigen.
Zij verkochten kaarten, paaseitjes,... Een aantal klassen gingen aan de slag in de keuken om
pizza’s te maken om daarna te verkopen.

Dit alles bracht het mooie bedrag van 2000 euro op.

Webinar darmfalen

Op 29 maart konden we via de vereniging Crohn&colitis nl. een webinar van prof. Vanuytsel en prof.dr.
Keszthelyi i.v.m darmfalen en motiliteitsstoornissen volgen. Je kan deze webinar terug bekijken via vol-
gende link.

https://www.crohn-colitis.nl/over-crohn-colitis/webinars-crohn-colitis-nl-terugkijken/
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We wensen jullie een fijne,

deugddoende vakantie.

STEUN JIJ ONS 00K
MEE VIA TROOPER?

HOE ?
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Ga naar www.trooper.be/vzwhellotpn
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Hier vind je heel wat links naar webshops zoals ...
Booking.com

..en vele andere.
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Per aankoop die je via deze links doet, geven
de webshops je vereniging gemiddeld
5% van jouw aankoopbedrag.
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Jij betaalt zelf niets extra en steunt je vereniging dus gratis!

LIDGELD 2022

Je kan lid worden (of je lidmaat-
schap verlengen) door € 10 te stor-
ten op BE83 7370 5058 2715 van
vzw Hello TPN.

naam.

zeker
We danken iedereen die zijn lid-
maatschap al verlengde.

Vermeld ook je

RESTAURANTPAS

Met de restaurantpas willen we het TPN- patiénten
makkelijker maken om met vrienden, familie,... op
restaurant te gaan.

Met dit pasje kan je dan laten zien dat je op een
artificiéle manier gevoed wordt, waardoor je
(afhankelijk van je individuele situatie) minder kan
eten, niet kan eten of bepaalde voedingsmiddelen
niet mag eten. Wij hopen dat restaurants op deze
manier begrip hebben voor jouw situatie.

Op onze website kan je informatie vinden hoe je
deze restaurantpas kan bestellen.

Restaurantpas

r@l

vzw Hello TPN

VZW Hello TPN
E-mail:
Website:

Maatschappelijke zetel:

Ondernemingsnummer:
KBC-rekening:

®llo T"$

Info@vzwhellotpn.be
www.vzwhellotpn.be

Kerklaan 29 3590 Diepenbeek
0737.357.574

BE83 7370 5058 2715




