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Enkat till medlemmarna skickades ut under oktober 2009 och en paminnelse i december 2009.

339 svar inkom, av dessa ar 319 medraknade i utrakningarna, de resterande 20 avsag sjukhus i
andra lan, sjukhus utanfér Sverige eller innehéll inte tillracklig information for att kunna vara
med i sammanstallningen.

Vid arsskiftet hade foreningen 1116 medlemmar, med 339 svar ger det en svarsfrekvens pa 30 %.
Svarsfrekvensen ar 2004 var 20 % med 180 svar. En forbattring fran foregaende undersokning.

Svarsfrekvensen var lag, i forhallande till andra undersokningar. Resultatet stammer dock
dverens med vad styrelse, kanslipersonal och aktiva upplever under telefonsamtal och
medlemsmoten. Vi anser att de ger en rattvis bild av medlemmarnas upplevelser av varden och
resultatet kan anses som sékert.

70 % av medlemmarna ar 2004 var kvinnor, vid arsskiftet 2009/2010 var 71 % kvinnor.
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Bakgrund

40-45 000 patienter i Sverige lever med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)* och om 2 miljoner
eller 22 % ? av Sveriges befolkning lever i vart upptagningsomrade ger det ett medlemsunderlag
pa 8 888- 9 900 personer. Vilket skulle ge att 6- 7 % av de potentiella medlemmarna i
Stockholms l&n ar medlemmar i Stockholms lansforening av Riksforbundet for Mag- och
Tarmsjuka.

For manga leder mag- och tarmproblem till betydande funktionsnedséattningar, som dock inte
syns utanpa. Men manga lider i det tysta, far inte adekvat hjalp och blir isolerade och vagar sig
inte ut i samhéllet. Detta leder till att manniskor som har kroniska problem i mag- och
tarmkanalen pa grund av sjukdom, skador eller missbildningar ofta kanner sig diskriminerade i
vart samhalle.

Grupper med medicinska funktionshinder hamnar ofta utanfor den handikappolitiska debatten
och planeringen. Dolda funktionshinder far da sta tillbaka for de mer synliga. De flesta av vara
organisationer &r relativt unga och sma med begransade resurser. Inom Stockholms lansforening
av RMT? arbetar vi nu intensivt for att pa olika satt starka var organisation for att forbattra
bemdtande och behandling av mag- och tarmsjuka i lanet samt ge vara medlemmar basta mojliga
kamratstod.

! http://www.sbu.se/sv/Publicerat/Kommentar/Behandling-med-TNF-hammare-vid-inflammatoriska-
tarmsjukdomar/Faktarutor/Faktaruta4/

? http://www.ab.Ist.se/templates/News____14978.asp

® RMT= Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka
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Crohns sjukdom &r en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom. Den kan uppsta var som helst i mag-
tarmkanalen. Oftast ar den lokaliserad till tunntarmens 6vergang i tjocktarmen, men symptomen
forekommer dven i tjocktarmen. Till symptomen hor magsmartor, ofta i bukens nedre hogra del och
diarré, som kan vara blodig. Feber kan forekomma. Undernaring och viktférlust ar vanligt férkommande.

Ulcerés kolit ar en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom som angriper tjocktarm och/eller andtarm.
Vanligast ar att det sitter i nedre delen av tjocktarmen och dndtarmen. Symtomen variera beroende pa
hur svar skovet ar och hur stor del av tarmen som ar inflammerad. De vanligaste symtomen &r diarré,
med varierande grad av blod och slem i avféringen.

Mikroskopisk kolit dr ett samlingsnamn fér kollagen kolit och lymfocytdr kolit som ar flera kronisk
inflammatoriska tarmsjukdomar. Omkring 40 % av alla som har diagnosen har dven en eller flera andra
autoimmuna sjukdomar. Vattning diarré ar det typiska symptomet, man kan dven ha gasbesvar,
uppsvalld buk, buksmartor. Manga upplever en stor trotthet och en del gar ner i vikt vid skov.

Crohns sjukdom, Ulcerds Kolit och Mikroskopisk kolit har ett samlings namn; Inflammatory Bowel
Diseases, forkortat som IBD.

IBS (Irritable Bowel Syndrome) &r ett kroniskt tillstand som kan raknas som en av de stora
folksjukdomarna och olika undersékningar pekar pa att ca 10 procent av den vuxna befolkningen har
denna sjukdom. IBS anses numera vara en battre benamning pa sjukdomen eftersom det pekar pa att
hela mag-tarmsystemet &r i olag. Ibland kan symptomen debutera redan i tonaren. Det kan vara
antingen langvarig férstoppning eller langvarig diarré. Men ocksa smarta i mage/buk, gaser och
uppkordhet.

Familjdr adenomatés polypos, FAP, ar en arftlig sjukdom som bl.a. yttrar sig som polyper i framférallt
tjock- och dndtarm. Antalet polyper kan variera fran ett hundratal till flera tusen. Polyperna I6per med
tiden mycket stor risk att 6verga i cancer. Polyperna ger i tidigt skede inte upphov till nagra symptom,
men buksmartor, diarréer, forstoppning kan forekomma.

Falsk tarmvred (eller intestinal pseudoobstruktion) dr en ovanlig grupp neuromuskulara sjukdomar i
mag-tarmkanalen. Den svenska 6versattningen ar falskt tarmvred, eftersom symptomen liknar tarmvred.
Sjukdomen kan paverka delar eller hela mag-tarmkanalen fran matstrupen dnda ner till &ndtarmen. De
vanligaste symtomen ar buksmartor, i vissa fall mycket svara. Andra problem ar kramper, diarréer,
forstoppning och krakningar.

Reflux (aterflode) av magsaft till matstrupen ar den vanligaste orsaken till halsbranna. Upp till en
tredjedel av befolkningen sager sig ha besvar av och till. Pa grund av férsamrad funktion i tillslutningen
mellan matstrupe och magsack, det vill sdga i 6vre magmunnen, lacker magsaften upp i strupen. Vanliga
symptom &ar halsbranna, illamaende, svarigheter att svélja och sura uppstotningar.
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De diagnoser som redovisas ar uppdelad enligt;

antal
svar/antal
medlemmar
antal inom
Diagnos férkortning medlemmar antal svar diagnosen
Morbus Crohn, Ulcerds
kolit, mellanform IBD
Crohn/kolit, mikroskopisk | (Inflammatory
kolit Bowl Diseases ) 586 210 svar 36%
Irritable Bowel Syndrome |IBS 272 62 svar 23%
Familjar polypos FAP 9 4 svar 44%
Reflux. 35 3 svar 9%
Falsk tarmvred. 13 3 svar 23%
Ovriga diagnoser. 242 16 svar 7%

De vardgivare som ingar i undersokningen utefter medlemmarnas svar:

Vardgivare

Forkortning andvand i stapeldiagram

Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge |Huddinge
Karolinska Universitetssjukhuset i Solna KS

Ersta sjukhus Ersta
Sodersjukhuset SOS
Sophiahemmet Sophia

S: t Gorans sjukhus Goran
Taby Narsjukhus Taby
Astrid Lindgrens Barnsjukhus ALB
Danderyds sjukhus Danderyd
Lakarhuset Hotorgscity HoC
Sodertélje sjukhus Sodertélje
Huslakarmottagningar/vardcentraler VC

Ingen vard Ingen vard

<- ny for 2009
<- ny for 2009
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Resultat

Medlemmarna fick gradera, fran 1-5, sina upplevelser inom olika omraden dar 5=mycket bra, 4=
bra, 3=tillfredstallande, 2=mindre bra, 1=daligt

e Dbehandling

o tillganglighet
e bemdtande

e viantetider

e information

e sjukgymnastik
e rehabilitering

79 % av de som svarat pa enkaten har kontinuerlig kontakt med specialister, vilket ar i det
narmaste ar samma procentsats som 2004, da det var ca 80 % som bestkte specialister.10 % har
kontakt med vardcentraler och 10 % har ingen kontakt med vardinrattningar, vilket ocksa &r
samma siffror som 2004.

De som har kontakt med specialistenhet &r i hogre grad nojda med varden an de som enbart gar
pa vardcentraler. Dock har de som gar pa vardcentraler blivit néjdare jamte 2004 och manga av
dem som gar pa specialistmottagning har blivit mindre nojda.

En anledning till att medlemmarna ar mer missnojda nu an forut med specialistvarden kan bero
pa att vardgarantin medfor att de som redan gar hos speciallist bortprioriteras nar de med
vardgaranti vid forsta besoket gar fore vid besok, aterbesok ingdr inte i vardgarantin. D& manga
medlemmar &r dterkommande patienter medfor det att de varje ar blir bortprioriterade. Det ar
manga av medlemmarna som uttrycker sitt missnoje med att inte bli kallade efter X antal
manader eller ar, vilket de blivit informerade om att de ska bli.

Anledningen till att medlemmarna &r néjdare med vardcentralerna kan utlasas i texter som
medlemmarna skrivit, de ar inte sjuka i sitt funktionshinder, vilket gor att de inte kénner att de
behdver en specialist som vet vilken behandling de behdver, utan ndgon som skriver ut recept och
ibland inte ens det.

En stor faktor i upplevelsen av varden &r vilken diagnos man har.

Jamforelsen mellan diagnoserna ger en tydlig bild av att IBS-patienter har sémre helhetsintryck
av varden. De tycker inte att det &r ndgon som lyssnar pa dem eller att de blir hjalpta med de som
de soker for. De upplever att det inte finns nagon vard for dem.

Daremot de som har Refluxdiagnos &r valdigt ndjda med sin vard och bemotande.
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Vi tror att det kan bero pa att det finns otroligt manga bra lakemedel for Reflux och det ar en
diagnos som &r accepterad hos lakarkaren, medan IBS &r ett syndrom som ofta kan upplevas som
gnéll och kvinnokrampor.

Patienter med dubbeldiagnoser &r besvarade av att sjukdomarnas symptom &r likande och av den
orsaken inte blir behandlade dverhuvudtaget.

De sjukhus som bara tar emot IBD-patienter har ett hogre genomsnittsbetyg an de som aven tar
emot patienter med andra diagnoser som den stora diagnos gruppen IBS-patienter. Reflux-
patienter &r mycket ndjda och en rimlig forklaring till det &r att det finns bra och effektiva
lakemedel. Bra och effektiv behandling &r troligen det som skulle géra 1BS-patienter ngjda med
sin vardkontakt.

Stockholms lansférening av Riksforbundet for mag- och tarmsjuka. S: t Géransgatan 84 112 38 Stockholm
08- 653 81 10. Enkatredovisning 2009 sammanstallt Anna Svanstrom.



Bemotande, Behandling, VVantetider, Tillganglighet, Information,
Sjukgymnastik, Rehabilitering och Dietist

Medlemmarna fick gradera, fran 1-5, sina
upplevelser inom olika omraden dar 5=mycket bra,
4= bra, 3=tillfredstallande, 2=mindre bra, 1=daligt,

Manga ar ndjda med bemotande.

De medlemmarna ar mest ndjda med ar bemdétandet, Genomsnittet varierar

mellan 3,1 (de som inte far nagon behandling alls) till 4,9 for Taby ' )
Nérsjukhus. De flesta kliniker ligger 6ver 4, vilket betyder att de ar bra eller

béattre. De som behandlas for reflux véarderar bemdtandet till 5, mycket bra,

vilket ar hogsta betyg. IBS-patienterna ar i regel mindre néjda. En tydlig trend

ar att de IBS-patienter som har fatt ga i IBS-skola ar nojdare ar de som gar pa

vardcentraler eller &r utan vard. Detta r i det ndrmaste samma resultat som 2004,

undantaget de som &r utan vard &r nagot néjdare ar 2009.

Stora skillnader pa hur behandlingen varderas

Né&r medlemmar varderar behandling ar det IBD patienter som ar dvervagande
nojdast, de har fran 3,3 till 4,6 i genomsnitt per sjukhus, fran tillfredstallande
till mer an bra. De med IBS ser varden som mindre bra till tillfredstallande,
2,5-3,2. De som ar minst néjda ar de med falskt tarmvred, de vérderar varden
till 2, mindre bra. De med 6vriga diagnoser ar tillfredstallda, mellan 2,7-3,8.
De med Reflux anser behandlingen vara nastintill mycket bra, 4,8. 2004 tyckte
de med IBD att behandlingen var nagot battre, de med IBS ansdg behandlingen
vara mellan 2-3 i genomsnitt saledes nagot samre. Anledningen till att de med
IBS &r mindre néjda an de med IBD é&r antagligen att det inte finns nagon bra
behandling.

Véantetider

Varierar markvart mellan diagnoser och vardgivare. De med IBD anser sig
tillfredstallda eller att det ar bra, de storre sjukhusen far samre resultat har
jamfort med mindre sjukhus och vardcentraler. De med falskttarmvred anser
att vantetiderna &r mindre bra. H&r kan noteras att de med IBS har blivit
nodjdare
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Tillganglighet P
De medlemmar som ar patienter pa samma sjukhus men med olika diagnoser
vérderar tillgangligheten valdigt lika, vilket skulle kunna séga ar ger rattvis
bild for vardgivarna. De med IBS vérderar tillgangligheten ungefar ett pinnhal
lagre i genomsnitt.

Information

Informationen upplevs av IBD patienter mellan 2,8- 4,3, foljaktligen mellan
nastan tillfredstallande till mer &n bra. 1BS patienter finner informationen
mellan 2,3-3,1 mellan mindre bra och tillfredstallande. De med Reflux och
FAP finner informationen bra, 4,2-4,3. Aven hir kan en koppling mellan
diagnos och upplevelse utpekas.

Sjukgymnastik.
De som svarat pa enkaten upplever sjukgymnastiken valdigt olika, M 7
genomsnittet ligger mellan 1-5. Dock &r det svart att lagga tyngd i de siffrorna l.\ } \

da manga inte valt att svara pa just den fragan da de inte fatt nagon \ : ﬁj /
sjukgymnastik. Q\S_Q'Ly/

Rehabilitering

Av svaren kan man dra slutsatsen att sa gott som ingen har fatt nagon form av
rehabilitering, vilket ar precis som det var 2004. Manga vet inte om vilka
regler som galler for rehabilitering eller om de har rétt till rehabilitering. Av de
svar som vi fatt in kan vi dra slutsatsen att manga skulle vilja fa psykisk vard,
speciellt de med diagnosen IBS.

Dietist

Med tanke pa kostens stora betydelse for personer med mag- och tarmproblem
sd ar det fa som fatt komma till dietist. Fler efterlyser mer kostradgivning, likasa
2004. Manga skriver att de har fragat om dietistremiss men inte fatt nagon, eller
fatt en remiss men inte fatt den fornyad efter ett ar.

Medlemmarna fick gradera, fran 1-5, sina
upplevelser inom olika omraden dar 5=mycket bra,
4= bra, 3=tillfredstallande, 2=mindre bra, 1=daligt,
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Nagra kommentarer i enkaten fran personer med IBS

Om specialistvard

Jag tycket att det &r anméarkningsvért att en lakare stéller
diagnos enbart genom ett besok och samtal. Inga konkreta
undersokningar har gjorts for att utesluta andra akommor inte
ens pa akuten da jag kommit in med smartor och feber.

Jag skulle vilja fa mer information om forskning kring mag-
och tarmsjukdomar.

Samtal mellan huslékare och specialistlakare skulle kunna
forbattras. FOrdrar att man har gemensamma natverksmoten
dar samtliga inblandade ar nérvarande.

Om vardcentraler/priméarvarden

Bemotande “botade” i sig, betyder oerhort mycket.

De flesta l&kare &r positiva forst och lovar stor forbattring. Ledsnar nér jag inte blir battre
av deras mediciner och forslag. Andra sédger ”Det finns inget att géra” De flesta vet inget
om hélsopreparaten som jag tycker hjélper bast. Det gor dialogen dalig. Talar inte alls om
kost och livsforing.

Jag har gett upp, har insett att jag far leva med mina besvar, Far ofta springa till toa flera
ganger och hinner inte alltid. Borde kanske remiteras till specialist men eftersom jag har
sa manga andra krampor som ska kollas och behandlas har min mage inte prioriteras, kan
jag tanka.

Man blir inte tagen pa allvar med bara diagnosen 1BS. Jag maste tala om att jag &r
deprimerad ocksa. Det blir jag av min standiga vérk i magen och tréttheten som den for
med sig och oron att inte fa sjukskrivningen forlangd, orkar inte jobba heltid.

Om bristen pa vard

Jag skulle vilja ha en specialist som jag kunde besoka regelbundet.

Inge ordentlig undersdkning gjord

Ingen uppfdljning

Kanns som det &r toppen av isberget som far terapi

Det borde inte bara patienten sjalv som maste ta reda pa vilka behandlingar som finns
Vill ha mer information om diagnosen

Mer utbildad personal efterfragas.

Lakarna sitter ofta som en propp, man kommer inte vidare.

Lakare under utbildning och de pa vardcentraler borde kunna mer om magen.

Jag skulle vilja att nagon verkligen tog dessa problem pa allvar och nar man far sin/sina
diagnoser ocksa far information, rehabilitering och vilka olika behandlingar som finns.
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Om egenvard
e Akupunktur brukar fungera bra for mig
e Skulle vara bra ifall medicinsk vard och alternativ vard
kunde samverka = ?

Tips till andra

e Sov ordentligt, 4t sakta, ej sotsaker mer an 1gang/vecka, promenera 3 km per dag, stressa
inte, fundera ej for mycket pa dina magproblem, ga pa tarmskéljning, anvand produkter
som minskar besvar.

Om att ata

e Skulle vilja ha mer hjalp och stéd av dietist for att kunna bredda
mitt intag av naringsamnen, fibrer och vitaminer.

Om féreningen

e Tack for en bra och innehallsrik tidning. Glad att ni finns.
e Bramed en intresseférening som ordnar intressanta och tankevackande aktiviteter.
e Bra att foreningen jobbar med att forbéttra tillgangen pa offentliga toaletter
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Kommentarer i enkéaten fran personer som har IBD
Om nojd patient

e Tycker det ar bra pa Sophiahemmet, da de alltid ar tillgangliga

1hzs
e Jag uppskattar att min lakare sjélv foreslog att jag bor gora koloskopi ‘\ @ ’
en gang per ar nu eftersom jag har varit sjuk sen borjan av 90-talet. Yl
Jag slapp tjata och kénner mig trygg. )\)
e Extra plus till modravarden i Bromma som sett till mig och mina
bebisars basta. \/\o

o Efter operation Iag jag pa eget rum, sa tycker en vardavdelning ska
vara.

Om besvikelse dver varden

e Tog lang tid att hitta ratt behandling.

e Hygien, sjukvardspersonal maste lara sig att tvatta sig mellan patienter.

e Med stigande alder méarker jag en tilltagande nonchalans. Svarare att fa tider for
besok/behandling...

e Borde vara mer samarbete mellan olika behandlare, alla jobbar med skugglappar for sitt
eget omrade.

o Onskar lattare och snabbare kontakt med behandlande lékare i samband med akuta besvar,
oftast sker kontakt med “’bakjouren”, kanske ett datasystem skulle underlatta.

e Onskar information om praktiska losningar vid olika besvar.

e Onskar liangre tid med behandlande lakare.

« Dalig psykisk behandling. ’7;}\ &

e Sjukskoterskor och lakare behover uppdateras pa mag- ¢
tarmsjukdomar. De vet for lite som vad det &r ur den sjukes
perspektiv.

e Kan vara svart att fa tag i tolk ifall man far ett skov pa helgen.

e Battre smartlindring vid hemgang.

e Végen in i varden och till behandling borde goras smidigare.

e Begransade valmojligheter, obefintlig information om
alternativ

e Svart att hitta ratt medicin, medicinen fungerar bra ett tag sedan blir det samre.

e Gillar inte att behova ata sa pass mycket medicin som jag gor

e Det dr6jde 12 ar innan jag fick komma till mag- och tarmspecialist for vardcentralen
avfardade mina problem som psykiska problem.
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Olika sjukhus har olika uppfattning om Aferes fungerar. Sa vill jag prova det maste jag
byta lakare och sjukhus, om det ens gar.

Aferesbehandling pa narmaste sjukhus dvs., dar man normalt &r inskriven, sa att man
slipper ta sig till stan for behandling.

Problem med att bli kallad till aterbesok.

Svart att fa en ambulans att komma néar jag hade stopp i tarmen

Ingen specialkost forutom flytande, vegetarisk och flaskfri finns pa sjukhus. Fettreducerad
och utan langa fibrer fanns definitivt inte.

Om man far féljddkommor sa behandlas de ej som en helhet med ursprungssjukdomen.
Dalig uppfoljning, blir aldrig kallad for kontroll. Kontaktar sjalv nar jag mar daligt eller
behdver fornya recept, svart att fa tid hos lakare. Skulle vilja kdnna mig omhéndertagen.
Dalig information om vad man har ratt till.

Om brister pa apoteket

En fraga ar varfor man sjalv ska hamta ut sin dyra medicin pa k
apoteket for att sen ta det till sjukhuset. Nar det ofta ar problem
att hamta ut det pa apoteket.

Om brister pa arbetsplats

Arbetsgivarnas installning till sjukskrivning, de behéver mer upplysning.

Om brister i organisationen

Forsakringskassan nér det galler rehabilitering.

Svart att far bra forstaelse, kunnig kontakt med

forsakringskassan och arbetsgivare.

Onskar att det vore enklare att fa fardtjanst for tarmsjuka

Svart att hitta offentliga toaletter pa stan och i tunnelbanan.

Oroar mig, vad ska handa nar min lakare sedan 23 ar gar i pension.

Att ha kontakt med Forsékringskassan gor en dnnu sjukare pga.

total oforstaelse for vara problem och nonchalant otrevligt i |
bemotande samt insinuationer om att man simulerar sjukdom D [_ I
trots att utlatande fran specialist foreligger.

Battre samarbete mellan specialistmottagningar och @
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Om hur varden kan forbattras

Kirurger och medicinare breddar sitt samarbete

Jag onskar att alla vardinstanser kunde bli battre pa att se hela manniskan och inte bara
mage och tarm.

Mer osterlandska influenser och helhetstdnkande. Upplever att yoga, mental traning och
tillfallig Gl-diet har gjort mer for mitt tillfrisknande &n medicin.

Mer fokus pa foljdproblem.

Mer resurser till fler l&kare och langre besokstider, resurser till rehabilitering.

Ha egen avdelning pa sjukhus for tarmpatienter och inte slussa in dem pa medicin avd
eller kirurg avd, det finns pa vissa sjukhus redan.

Inom varden borde det finnas centrum for de som har flera kroniska sjukdomar. Som det
ar nu skoter man enbart sin egen specialitet. Det gor att man ej uppmarksammar samband
mellan sjukdomar eller samband mellan lakemedel

Forbattra tillganglighet och vantetider

Telefonnummer s man kan fa hjélp under helger, sd man inte vantar till nasta vardag da
man kan na sina ordinarie skéterskor mm.

Att anhoriga och vanner ska vid en kontakt med sjukhus nar en patient &r inlagd for vard,
far en pinkod fran patienten som godként att de ska fa ta del av sekretessbelagt material
om patienten.

Att sjukhus byggs eller byggs om s att tarmsjuka far egen toalett plus rum vid inlaggning
pa sjukhus.

Mojlighet till dropp pa natten i hemmet.

Telefontider under hela dagen.

Info via webb, sms for paminnelse.

Ifrdgasatt inte ifall en patient inte valjer en akut som ar narmast hemmet, om nu vardval
Stockholm finns, lev efter den.

Onskar att det inte ska vara s& skrammande med koloskopi utan att det gar att gora pa
annat satt.

Da lakaren har en sa stor del i hur/vilken behandling man far och hur man upplever
sjukvardens bemotande sa kanske sjukhusen skulle kunna presentera sina ldkare. Man
skulle ocksa kunna tinka sig att patienterna betygsatte sin lakare, men det kanske ar att ga
for langt. ..

Inratta ett halsohem dar man far utbyte i kost, levnad, garna dit man far komma i 14 dagar
for att man skall lara sig hantera sjukdomen sa att man kan beharska den.

Efterlyser en mag-tarmskola eller kurs/samlingspunkt inom varden for att byta
erfarenheter och knyta kontakter med andra sjuka

Mer IBS-skolor, finns valdigt manga som har IBS symptom men inte far diagnos och
framfor allt ingen hjalp. Skulle kunna finnas pa vardcentraler, sa skulle det na alla
eftersom koerna till sjukhusen ar ladaanga.

Stockholms lansférening av Riksforbundet for mag- och tarmsjuka. S: t Géransgatan 84 112 38 Stockholm
08- 653 81 10. Enkatredovisning 2009 sammanstallt Anna Svanstrom.



e Psykologiskt stdd, prata i grupp med andra patienter med samma diagnos.

e Det vore bra om man som patient kunde bli informerad tidigare om att mojlighet till
ansokan om hogriskskydd (hos forsakringskassan) faktiskt finns. Innan arbetsgivare
borjar hacka pa oss.

e Jag Onskar att Aferesbehandlingen blir mer legitim och att den kan bli tillganglig for fler.

e  GOr en noggrann undersokning fran borjan, det har tagit mig ar att fa ratt diagnos

e Mer information om var forskningen star idag

Om hur varden &r bra

e Far numera recept via internet, det ar bra.

e God stamning som smittar av sig pa en som patient.

e Jag har skrivit ner synpunkter pa vad som kan goras battre vid k-
koloskopi och lamnat. Da betraktades det som bra. Alltsd man
ska saga ifran vanligt men bestdamt. Den som tiger samtycker \
brukar jag saga.

e FOr mig har det fungerat utmarkt, jag kdnner mig trygg med den /Q"J

vérden jag far. /

Om foreningen

e Bra med medlemsenkat. Onskar inplastat medlemskort for att visa s3 man latt far lana wc
nar man ar pa stan.

e Jag gick med i RMT nér jag fick min diagnos. Jag har lart mig sa mycket genom att lasa
allt jag far fran er.

o Jattekul att vi far ga pa Epilepsiforeningens yoga. Jattebra ulcerds-studiecirkel.

e Otrolig fordel att vara med i ett riksférbund som for var talan. Tack till er som gor ett
fantastiskt arbete

e Garna fler forelasningar och liknande, inte bara i Stockholm

e Mycket bra initiativ av foreningen (om enkaterna).

e Har ej kunnat ga pa era méten, pga. att jag har problem med skéldkorteln och vark i
kroppen, yrsel, orkar ej aka langt.
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Nagra kommentarer i enkaten fran personer med Reflux

Om besvikelse éver varden
e Onskvart med battre info om undersokningsresultat, prognos,
forhallningsatt/medicinering. Kort sagt att man far kdannedom om sin
sjukdom

7
Om nojd patient 2
7

e Ny magmun, operationen gick mycket bra, kontroll vartannat ar

Nagra kommentarer i enkaten fran personer med FAP

Om besvikelse 6ver varden q)\ €

e Svart att fa besok hos stomiterapeut. Hanvisas till distriktsskaterska vilket
medfor problem da den senare inte har samma specialkompetens.

Om hur varden kan forbattras

e Det borde vara lattare att fa hjalpmedelskort for stomin och lattare att bestélla fran
Apoteket. Pa Apoteket borde man kunna fa bestalla produkter via internet och fa det i en
hemleverans, sa som det var forr. Livet ar nog krangligt utan att ska behdva “sléss” mot
Apotekets stelhet.

e Aktivare dietister, saknar intresse for individen, nar man ar inlagd pa sjukhus maste maten
anpassas for individen och diagnoser

Nagra kommentarer i enkéten fran personer utan vardkontakt

e Har en stark kénsla att l&ékare latt slapper taget nér inte standard behandling hjélper. Ingen
lakare har rekommenderat dietist.

e De sdger att de har gjort, jag vill ha remis till dietist men ldkaren sdger ’de vet ingenting”

e Har svart att fa utredning angaende mina mag- och tarmbesvar.
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Andra diagnoser som medlemmar uppger sig att ha:

IBD — Sjdgrens syndrom, psoriasis, giftstruma
IBD - astma, diabetes typ2

IBD — allergi och astma [2]

IBD — celiaki, malfunktionpancreas, prediabetes, psoriasis
IBD — Celiaki [2]

IBD - migrén, astma, allergi, dold skelning
IBD — laktosintolerant

IBD - IBS [6]

IBD — hjartinfarkt 2008

IBD — diabetes, hjartinfarkt 1997

IBD — reflux, diabetes

IBD — Reflux, divertiklar

IBD — Reflux

IBD - glaukom

IBD — primér immunbrist

IBS — Reflux [7]

IBS — Glappande magmun

IBS - Magmunsbrack

IBS — kronisk forstoppning [2]

IBS — falskt tarmvred

IBS — Inkontinens

IBS — Gallsten

IBS - Diabetes typ 2, HOgt blodtryck, hogt kolesterol, formaksflimmer, bréstcancer, artros
IBS — Depression

IBS — allergi mot soja, artor, bénor, laktoséverkanslig

IBS - Celiaki

IBS — laktosintolerant [2]

IBS — dverkanslig mot &gg, vispgradde, en del fett och vetemjol.
IBS — astma

IBS — Skolios, artros, spinal stenos, doftallegi

IBS — PSO, gikt och grastarr

IBS — PSO, divertiklar

IBS — Diskbrack I nacke och rygg

IBS — pisksnartskada

IBS — Fibromyalgi, kotforskjutning i nacke och landrygg
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