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Ordférande har ordet
Innehall: Kara medlemmar!

« Styrelsen Var lansférening har fatt en tydlig foryngring genom nya
ledamoter i styrelsen. Det har kommer forhoppningsvis att
avspegla sig i en breddning av verksamheten. Styrelsen planerar
» Kontaktperson verksamhet och traffar for yngre medlemmar 17-25 &r och vill
- Mbtesplats ocksa gora ett forsok att skapa kontakt och erfarenhetsutbyte
mellan féréldrar till barn med mag- och tarmsjukdomar. Vi vet av
erfarenhet att det ar viktigt att fa traffa andra i samma situation dar
JAEENERGEREES  man kan vara trygg och alla vet hur det &r att leva med en kronisk
dag mag- och tarmsjukdom.

» Kostnader for
lakemedel

« Foraldratraffar

* Apoteksreformen

Styrelsen kommer att f6lja upp hur riksforbundets vardpolitiska
O el Gl [<s  program fungerar i vart lan. Vi vet genom svaren pa var enkat att
IBD manga ar néjda med specialistvarden men att vagen dit kan vara
« Backenbotten- alltfor lang. Manga fastnar i primarvarden. Resultatet av enkaten
centrum sammanstalls nu och ska analyseras och darefter presenteras for er
« Kokbocker pa var hemsida och i nyhetsbrev.

Genom battre bemanning pa vart kansli hoppas vi att det ska bli
lattare att na oss. Langre ned i nyhetsbhrevet kan du lasa om vilka
ansvarsomraden som respektive ledamot har.

Maila och ring till kansliet om du har synpunkter, idéer eller vill
beratta om nagot som kan hjélpa andra.

Tillsammans blir vi starkare!

Birgitta Rehnby
Ordférande

e-post: birgitta@rehnby.se
Telefon bostad: 08-21 64 65
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Styrelsen

Som ndmnts innebadr den nya styrelsen en foryngring av foreningens ledning. Vi
tror och hoppas att vi nu har en bra blandning av ungdomlig entusiasm och
erfarenhet, och att vi harigenom skall kunna ta tillvara ett bredare spektrum av
medlemmarnas intressen. Vi hoppas bla. att vi skall fd igang en
ungdomsverksamhet eftersom vi vet att detta efterfragats. Ett intressepolitiskt
utskott har ocksa bildats for att ge foreningen en skarpare profil i forhallningen till
beslutsfattare i kommun och landsting.

b4

Har ar styrelsen i sin helhet 2010:

Styrelsemedlemmarna ) o
Ordfdrande: Birgitta Rehnby

kan du na g?nom att Stor erfarenhet av styrelsearbete och verksamhet inom handikapprorelsen. Sarskilt

kontakta kansliet via €-  intresserad av hdlso- och sjukvardspolitiska fragor och kommer att skota

post eller telefon.  bevakningen av dessa fragor tillsammans med Cecilia af Ekenstam och Stefan
Kontaktinformation Nordh genom det intressepolitiska utskottet.

finner du sist i Vice ordférande: Cecilia af Ekenstam
nyhetsbrevet. 37 ar, socionom med erfarenhet av frdgor som ror manniskor med
funktionsnedséattningar.  Studieansvarig inom  foreningen.  Specialomraden:
foraldrar/barn samt halso- och sjukvardsfragor. Deltar i det intressepolitiska arbetet
tillsammans med Birgitta Rehnby och Stefan Nordh.

Ledamot: Britt-Marie Farm

Lang erfarenhet av arbete inom handikapprorelsen bade som anstalld och
fortroendevald. Har som specialomrade att bevaka arbetsmarknadsfragor. Ledamot
i socialtjanst- och arbetsmarknadsnamndens handikapprad. Deltar i arbetet i HSO:s
arbetsmarknadsgrupp.

Ledamot: Hamid Tahajjod
Intresserad av fragor kring media, nationella saval som internationella. Kommer att
ansvara for foreningens deltagande i kulturfestivalen. Nybliven pappa.

Ledamot: Stefan Nordh
Sitter i det sjukvardspolitiska utskottet med Birgitta och Cecilia.

Ledamot: Emma Forsberg-Meurling
Arbetar som personlig assistent. Yngst i styrelsen, och ny vad géller styrelsearbete.
Tillsammans med Sebastian Clausin kommer hon att ansvara for ungdomsfragor.

Ledamot: Sebastian Clausin

31 ar, IT-konsult med brinnande intresse for manniskor. Jag vill engagera mig i
fragor rérande ungdomar med mag- och tarmsjukdomar, men forbattra vardagen for
yngre manniskor i samhallet. Mitt ansvar i styrelsen kommer bl.a. vara att se till sa
vi planerar och anordnar fler ungdomstraffar, dar unga kan debattera med
jamngamla, hur det &r att leva med sin sjukdom.
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Foraldratraffar pa riks- och lansniva

Riksforbundet (RMT) har under manga ar anordnat méten och verksamheter for
familjer med barn som har mag- och tarmsjukdomar. Den 18-19 september kommer
man att arrangera en konferens for foraldrar till barn 3-15 ar pa Tollare folkhogskola.
Mer info kommer pd RMT:s hemsida, men vi vill redan nu flagga for verksamheten
sd att ni kan pricka in den i kalendern.

Stockholms lansfarening vill garna spinna vidare pa denna rikskonferens genom att
under hosten anordna en traff for foraldrar till barn som lever med mag- och
tarmsjukdomar. Tanken &r att man skall kunna utbyta erfarenheter med familjer i
liknande livssituation och forhoppningsvis bygga upp ett lokalt fordldrandtverk dar
man kan hjélpa och stodja varandra. Vi har forstatt att det finns ett behov av en riktad
foraldraverksamhet, och hoppas att denna tréff skall vara startskottet nér det galler att
sammanfora vara medlemmar i detta avseende.

Traffen kommer att dga rum den 26:e oktober kl. 17-20.30 i vara lokaler S:t
Goransgatan 82. Inbjudan kommer under HT.

Kontaktperson

For den som har en mag- och tarmsjukdom finns det ofta manga fragor som lakare och
sjukhuspersonal inte kan eller hinner svara pa. Hur &r det att leva i vardagen med en
kronisk sjukdom? Hur beréttar man for anhdriga och vanner?

Lansforeningens kontaktpersonssystem har som syfte att sammanféra medlemmar for
samtal om bl.a. dessa fragor. Lakarna tillhandahaller den professionella informationen
om sjukdomen som sadan, men det &r de medsjuka som kan tillhandahalla erfarenheten
om fragor som gar utdver det rent medicinska.

Kontaktpersonssystemet fungerar sa har:

Du som behdver samtala med nagon ringer eller e-postar kansliet och beréttar
vilken sjukdom du har fragor om. Nagon narmare beskrivning av vad saken géller
behover du inte uppge. Kansliet tar sedan reda pa vilka av de anmalda

kontaktpersonerna med samma sjukdom som har tid och mdjlighet att stalla upp.
Kansliet kontaktar darefter den sokande och meddelar vem som tagit pa sig
uppdraget och hur man kommer i kontakt med honom/henne. Ibland vill
kontaktpersonen ringa upp, ibland att den sokande skall ringa upp pa en sarskild
tid.

Systemet har en viss inneboende troghet, men det &r viktigt att komma ihag att ocksa
kontaktpersonerna ar medsjuka som kan raka ut for episoder da de inte kan stélla upp.
Eftersom verksamheten helt bygger pa frivillighet ar det viktigt att den som anmaler sig
som kontaktperson kénner sig trygg och vet att hans/hennes integritet respekteras. Det
skall i sammanhanget papekas att alla personer i kedjan — fran kanslipersonal till
kontaktperson — har skrivit pa tystnadsplikter.

Vi har nu kontaktpersoner till de vanligast forekommande sjukdomarna, men det behdvs
alltid fler. Om du &r intresserad av att stdlla upp far du introduktion och
utbildningsmaterial av o0ss.

Riksforbundets
foraldrakonferens:
18 — 19 september

Lansféreningens
foraldratraff:
26:e oktober

Dela med dig av dina
erfarenheter om din
sjukdom genom
lansféreningens
kontaktpersonssystem




Motesplats:

21 september
26 oktober
24 november

S598.

Fragor om
apoteksreformen?

Ring 020 — 248 248

-

Arbetsmarknadsdag

1 september 2010
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Motesplats

Motesplats ar till for att medlemmarna i foreningen skall fa mojlighet att traffas under
avkopplande former for fika och samkvadm. Under hdsten har vi tre motesplatser
inbokade; 21 september, 26 oktober och 24 november mellan 14.00 och 17.00 i vara
lokaler pa S:t Goransgatan 82. Vi bjuder pa kaffe/the och kaka, och ingen féoranmalan
behovs. Det brukar komma mellan 3 och 10 personer pa traffarna, men vi kan ta emot
betydligt fler, och vi hoppas att vi framéver kan anordna métesplatstréaffarna med
ILCO.

Ar du intresserad av att arrangera och halla i en métesplats? Det &r inte sarskilt
betungande. Det récker med att du dukar fram fika och dppnar lokalen, och om du
vill kan du ocksa bestamma ett tema eller ett sarskilt diskussionsupplagg. Egna idéer
ar valkomna eftersom moétesplats blir vad medlemmarna gor det till. Hor av dig till
kansliet.

Apoteksreformen

Malet med omregleringen av apoteksmarknaden ar att bryta Apoteket AB:s monopol
att sélja lakemedel till konsumenter, med en férhoppning om o6kad tillganglighet till
lakemedel, béttre service och stdrre tjansteutbud. Omregleringen férvantas leda till
fler apotek och battre oppettider, samt skapa prispress pa lakemedel.

Om malen kommer att uppnas, och vilka langsiktiga konsekvenser omregleringen
medfor, aterstar att se. Under tiden kan du som har fragor ringa till OAB (Apoteket
Omstrukturering AB) pa telefon: 020-248 248.

Arbetsmarknadsdag

HSO i Stockholms lan kommer att tillsammans med MISA anordna en
arbetsmarknadsdag under hosten, dar foretagare, politiker och medlemmar fran vara
medlemsforeningar samt andra intresserade skall kunna samtala kring
forutsattningar  och  hinder pad arbetsmarknaden for  personer  med
funktionsnedsattningar.

De grundlaggande syftena med arbetsmarknadsdagen ar:

- Att visa den kompetens som finns hos HSO:s medlemmar och
medlemsfdreningar .

- Att bryta de felaktiga forestallningar som vissa foretagare har om personer
med funktionsnedsattningar.

- Att sprida information om de behov och forutsattningar som personer med
funktionsnedséttningar kan ha for att kunna fungera som andra i arbetslivet.

- Att traffa foretagare och knyta kontakter.

- Att fa politikernas synpunkter och visioner rérande en inkluderande
arbetsmarknad for personer med funktionsnedséttningar.

Var: Polstjdrnan, Sveavédgen 77
Nar: 1 september 2010, klockan 13 — 16
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Lakemedelskostnader for de kroniskt sjuka

Stockholms Lans Landstings halso- och sjukvardsnamnd beslutade att
akutsjukhusen fran den 1 januari skall 6verta halften av kostnadsansvaret for
baslakemedel som inte finns pa Kloka listan, samt for speciallakemedel. Beslutet
kritiserades i en debattartikel som togs in pa DN:s Stockholmsdebattforum for
att det tagits utan att nagon narmare analys gjordes av konsekvenserna for svart
kroniskt sjuka. Stockholms lansforening av RMT stod som medforfattare av

artikeln.

Vid Karolinska Universitetssjukhuset och
nagra andra sjukhus har ett antal hogt
kompetenta vardteam byggts upp, som
fram till nu har forsokt ta ett samlat
ansvar for att ge patienter som lider av
kronisk psykiatrisk eller neurologisk
sjukdom (bl.a. mag- och tarmsjuka) den
vard och de mediciner de behover for att
kunna fungera ute i samhallet. Férutom
mediciner for grundsjukdomen har man
ocksa forskrivit mediciner for de sam-
eller féljdsjukdomar som patienterna har.

Halso- och sjukvardsnamndens beslut
innebér att detta samlade
omhéandertagande &r 6ver. Nu forskrivs
endast mediciner for sjukdomstillstand
som faller inom Klinikens kompetens-
omrade och budget. For 6vriga mediciner
far patienterna vanda sig till annan
vardgivare.

Begransningarna i mojligheterna  att
skriva ut mediciner for sam- och
foljdsjukdomar medfor ocksa en stor risk
for att alla svart sjuka inte kommer att fa
bésta behandling for sin grundsjukdom.
Mediciner skall nu konkurrera med allt
annat i klinikbudgeten; l6ner, utrustning,
hyror osv.

=
Kroniskt sjuka patienter ar svara att S =

behandla. De tar dessutom lang tid, &r
ofta kréavande, kommer regelbundet
tillbaka och belastar darfor den egna
budgeten mer. For vardinréttningarna ar
det naturligtvis mycket battre att satsa pa
de séllan sjuka.

Bakom protesterna star inte bara de
kroniskt sjuka, utan ocksd manga av
specialistlakarna och 6vrig vardpersonal.

Forskningsprojekt: IBD och livskvalitet

Sophiahemmet Hdégskolan planerar till hosten 2010 ett omfattande forsknings-
projekt om bl.a. livskvalitet hos personer som har IBD (Inflammatory bowel
disease). Lansforeningen har inbjudits att delta i undersdkningen.

Undersokningen fokuserar pa hur personer
med IBD uppfattar sin sjukdom samt deras
upplevelse av stress och kansloméssigt
valbefinnande. Det finns idag ett stort
behov av 6kad kunskap och forstaelse for
dessa aspekter for att kunna utveckla och
forbattra stodet till personer som lever
med IBD. Forhoppningen &r att studien
skall bidra till detta.

Samarbetet sker genom lektor Fredrik
Saabonchi  och  huvudansvarig ~ for
projektet &r professor Robert Lofberg vid
Gastro Center vid Sophiahemmets sjukhus

Enkéterna ar standardiserade formulér
som anvants i internationell forskning
hos flera patientgrupper med kroniska
sjukdomar som Reumatoid artrit, astma
och hjart- och kérlsjukdomar. De
berdknas ta ca 20 minuter att fylla i. Vi
kommer att distribuera enkéterna till er
medlemmar och hoppas pa ett hogt
svarsdeltagande.

Foreningen far en popularvetenskaplig
sammanfattning av studiens resultat som
fritt kan anvidndas 1 lampliga
sammanhang.

jha0851 www.fotosearch.com




BackenbottenCentrum:

Tel: 08-655 50 24

Backenbottencentrum

Var tionde kvinna drabbas nagon gang i livet av sadana backenbottenproblem att
de behdver opereras. Problem som inkontinens, gynekologiska framfall, tarm-
témningsrubbningar och backenbottensmarta kréaver samlad professionell hjélp.
Den hjalpen finns nu samlad pa BackenbottenCentrum, Danderyds sjukhus, Hus
19, plan 6.

Kontakt pa BackenbottenCentrum:
Eva Westling,
Specialistsjukskoterska Uroterapeut,
Tel 08-655 50 24,

e-post: eva.westling@ds.se

Bocker om mat och naring

Du vet vdl om att RMT tagit fram en bok om ndringsldra; ”Naring och
njutning”? Ett bra hjalpmedel for dig som vill fa battre koll pa ditt néringsintag.
Boken kostar 120 kr och séljs pa vara medlemstraffar. Du kan naturligtvis ocksa
bestalla dem genom vart Bg 344-1805, men da tillkommer porto med 44 kr per
bok.

Vi vill ocksd namna att det finns en kokbok som ar speciellt riktad till dig med
magproblem. Den heter ”Mat med magkénsla” och intdkterna fran boken gar till
svensk forskning om mag- och tarmsjukdomar. Dé&r finns tips om hur man
tillagar matratter laga pa fett och laktos, hur man byter ut svarsmélta ravaror
mot sadant som ar mindre gasbildande och mycket annat i delikat utforande.
Recepten &r gjorda av Fredrik Eriksson som tagit hem titlar bade som Arets
kock och Kockarnas Kock. "Mat med magkinsla” finns i handeln, bl.a. pa
AdLibris.

Vi finns pa webben!
Besok oss pa:
www.magotarm.se/stockholm

Kansliets bemanning fram till 24 juni:
Ma-To 08.30-12.00

Telefonsvarare 6évriga tider

Stockholms lansférening av

@

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka

St Géransgatan 84 3 tr, 112 38 Stockholm
Tel 08-653 81 10
rmt.stockholm@bredband.net www.magotarm.se/stockholm
Bg 344-1805


mailto:eva.westling@ds.se

