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Ordforande har ordet

Kéara medlemmar!

Innehall: Sommaren ar snart har och vi tar en vélbehovlig paus fran arbete och

) foreningsaktiviteter.

e Till hosten... S& har pd slutet av det forsta halvaret har det hant en mangd saker som

e Foraldranatverk f('_jreniongen engagerat sig i La_ndstinget har lagt ett fdr;lag om hur framtidens
sjukvard ska se ut och vi har tillsammans med HSOs 6vriga

e Almedalsveckan | medlemsforeningar haft majlighet att Iamna véra synpunkter pa detta,

e Natverket i Detsamma géller rehabilitering av kroniskt sjuka. Vi har ocksa deltagit under
Kungsan tarmcancerdagen pa Oscarsteatern och informerat om foéreningen och var
) ) verksamhet.
¢ Analinkontinens
e Framtidens Foretradare for foreningen traffade i borjan pa maj miljopartiets
WivEi landstingspolitiker Helena Oberg och framforde vara synpunkter pa hur
SJukvar sjukvarden bedrivs i Stockholm. Planeringen av hostens aktiviteter har
e Samtal med MP engagerat styrelsen och kansliet och resultatet presenteras hér i Nyhetsbrevet.
e RCC

Fran och med den 1 september kommer Peter Eneroth pa kansliet att arbeta
heltid och vi blir pa sa satt mer tillgangliga for alla som vill komma i kontakt
med féreningen. De nya telefontiderna hittar du har nedan.

Till sist vill jag 6nska er alla en riktigt skon och avkopplande sommar!

P4 terseende i host

Birgitta Rehnby e-post: birgitta.rehnby@gmail.com
Ordftrande Telefon bostad: 08-21 64 65

fKansliet stdnger den 23 juni och 6ppnar igen den 1 augusti.\
Vid akuta arenden under sommaren kan ni kontakta var
ordférande pa telefon (se ovan).

Fran och med september kommer kansliet att vara bemannat
pa heltid. Detta innebar bl.a. att vi utokar var telefontid till
09.00-16.00 med en timmes avbrott for lunch mellan 12.00—
13.00. Om vi inte kan svara kan ni lamna ett meddelande pa

Ktelefonsvararen sa ringer vi upp sa fort vi kan. J
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Till hosten... #*&i

Det ar tack och lov dnnu langt tills blommorna vissnar och léven faller, men for att ni
medlemmar skall kunna planera in hdstens foreningsverksamhet i god tid vill vi redan nu berétta
lite om vad som preliminart kommer att handa i RMT Stockholm.

Septembel

Redan den 16 augusti har vi hostens forsta ungdomstraff inplanerad (kvéllstid).
Inbjudningar kommer att ga ut direkt till alla ungdomar i foreningen mellan 17-25 ar, men
Ungdomstraff om du kdnner nadgon yngre person som annu inte ar medlem och &r nydiagnostiserad eller
16 augusti behdver stdd i sin sjukdom kan du ju berétta om tréffen for henne/honom.

Den 20:e september kommer vi att anordna en stor allménféreldsning om
kopplingen mellan anemi (blodbrist) och IBD pa Polstjarnan. Anemi kan
uppsta nar man har kroniska eller akuta interna blodningar och ar ett problem
som latt forbises i skuggan av det allvarligare IBD-tillstandet. Forelasningen
kommer att anordnas i samarbete med Renapharma-Vifor och om allt gar som
det skall kommer vi forhoppningsvis att fa Per Karlén, tidigare chef for
aferesprogrammet pa Sodersjukhuset, som huvudtalare. Kvéllstid ca 18.30.

Anemi & IBD
20 september

HSO anordnar dven denna host en Arbetsmarknadsdag tillsammans med MISA, och

Stockholms Lénsforening kommer naturligtvis att vara pa plats med informationsbord for

| att visa upp sin verksamhet for allmanheten. Forra arets AD var mycket lyckad med

— manga bra foredrag, manga foretag och mycket mingel. | ar ar den inplanerad till den 29:e

Arbetsmarknadsdag september, och man tycker att man nu vaxt ur kostymen pa polstjarnan och kommer
29 september istallet att vara pa Hotel Clarion vid Norra Bantorget.

Okitober

13 oktober blir det en forelasning om tarmcancer har pa S:t Goransgatan.
Forelasningen riktar sig i forsta hand till medlemmarna i RMT Stockholm Tarmcancer
och ILCO. Forelasare blir Anna Martling, docent vid institutionen for 13 oktober
Kolorektal Kirurgi vid KSI.

Filmtajm blir det den 18 oktober kl. 15.00 da vi visar filmen “Leva Livet - Linge”.
Filmen &r en del av ett storre projekt mellan ABF, PRO, Psoriasisforbundet,
Film Reumatikerférbundet, RMT, SKPF samt Vardforbundet som syftar till att ge aldre med
18 oktober funktionsnedsattningar mod att ta for sig och tillata sig ett bra och rikt liv.

Senare i manaden &r det forbundskongress med delegater fran alla landets

Lans- och regionsforeningar. Stockholms Lansforening har lamnat in en del We O
intressanta motioner for behandling, och det skall bli spannande att se hur -y
dessa tas emot. Under oktober skall ocksa de nya styrelsesuppleanterna
tuffas till under ett styrelseinternat under en helg.

Forts. nasta sida
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Vi kommer dven att fortsatta det goda samarbetet med ILCO Stockholm under
hosten. Bland annat hoppas vi att det skall ga att sy ihop en studiecirkel om kost
och mag-/tarmsjukdomar. Ett inte helt 1att koncept att sjosétta, men vi vet att det
finns en efterfragan pa kost- och naringsrad fran medlemmarna sa vi hoppas att det
skall ga att genomfora.

Vi vill ocksa sl ett slag for de Engelska luncherna som anordnas av en av vara
medlemmar. En gang i manaden, mitt i manaden, samlas ett gang for att &ta en
lattare bit mat, umgas och prata om ”this and that”. William Austen &r
kontaktperson for de engelska luncherna. Han nas pa telefon 073-93 74 236.

Nar det galler paverkansarbetet for att forbattra varden och livskvaliteten for medlemmarna i RMT
kommer vi att delta i samverkansgrupper med bade Karolinska (Huddinge och Solna) och
Sodersjukhuset. Vi har aven representanter i HSO stad, HSO lan och ABF, och kommer ocksa att
bevaka utvecklingen av Regionalt Cancercentrum.

Aret avslutas som vanligt med en julfest for vara medlemmar.

O S5 een ©

Foraldranatverket till hosten

Foreningen fortsatter arbetet med att bygga upp ett foraldranatverk och har under
varen genomfort en andra traff for foraldrar till barn med mag- och tarmsjukdomar.

Det ar svart att vara foralder till barn med funktionsnedsattning och foreningen traffar
ofta foraldrar som efterfrdgar kontakt med andra i liknande situation. Vi vill darfor FOraldranatverket
erbjuda en mojlighet till gemenskap och erfarenhetsutbyte samt skapa en dialog kring

omraden foraldrarna sjalva lyfter fram. 1 september

Vid traffarna har vi bland annat diskuterat diagnostisering, vardkontakter, olika
behandlingsalternativ, kostfragor, samverkan mellan skola och vard. Vi har aven talat “

om sjalvbild och stresshantering, samt vilka olika former av stdd som finns. ‘ .
Under hosten fortsatter vi med foraldratraffarna och forhoppningsvis kommer vi dven K

att kunna erbjuda andra aktiviteter. Preliminéart datum for hostens forsta traff ar
torsdagen den 1 september Kkl. 18.00-20.30. Separat inbjudan skickas ut under
augusti men boka redan nu in datumet. Valkommen med fragor, idéer och forslag till
foreningens kontaktperson Cecilia af Ekenstam som kontaktas via kansliet.
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Almedalsveckan pa Gotland

Almedalsveckan pa Gotland har arrangerats i mer an fyrtio ar. Fran det att Olof Palme holl tal

Almedalsveckan fran ett lastbilsflak 1968 har evenemanget vuxit till att bli landets storsta politiska métesplats dér

pa, manga stora och aktuella samhéllsfragor diskuteras.
Gotland . o o
RMT &r med och anordnar tva seminarier under veckan. Onsdagen den 6 juli om handlar det
vecka 27. Oom IBD, och medverkar gor bl.a. Lars Agréus professor i allmanmedicinsk gastroenterologi vid
4-7 juli’ K1 och flera politiker fran riksdag och landsting. Dagen efter, pa torsdagen den 7 juni, ar det

Natverket mot Cancer som diskuterar svensk cancervard.

Under veckan kommer man &ven att ha ett litet “utedass” som scenografi vid smabatshamnen
for att gora reklam for RMT och Toahjélpen (iPhone-appen) som lanseras pa Gotland denna
vecka. Alla arrangemang ar kostnadsfria. Vill du veta mer om tider och platser kan du hora av dig
till kansliet.

Forskning och Héalsa i Kungstradgarden

Ocksa i ar hade ”Forskning och Hilsa” en stor temadag i Kungstrddgarden, och precis som forra

Forskning och aret sken solen och besokarna var darfor manga som trangdes mellan de vita talten i varmen.

Halsa
N M Stockholms Lansférening var pa plats for att hjalpa “Nitverket mot Cancer” dér Riksforbundet
NATVERKET MOT - 9 - . - . . . . . R

r cANCER ingar. Uppgiften for dagen var naturligtvis att sprida information till allmanheten om tarmcancer,

men ocksa att sarskilt uppmarksamma hur vardkedjan for cancersjuka ser ut idag och hur den kan

(och maste) forbattras. FOr att satta égonen pa att vantetiderna nar det galler behandling och

utredning av cancer i Sverige i manga fall &r orimligt langa, samlade vi under dagen in 500

namnunderskrifter till kampanjen “Behandla Cancer som en akutsjukdom”. Underskrifterna
lamnades i slutet av dagen in direkt till riksdagspartiernas kanslier.

Allt som allt var det ett trevligt arrangemang som vi dock skall utnyttja battre nasta gang. Av
arets gangna event ar denna tveklost den med storst exponering mot allmanheten, och vi kunde ha
varit mycket mer aktiva, bade nar det gallde att informera om Natverket och RMT i allménhet,
och om tarmcancer i synnerhet.

Lindring av analinkontinens

Analinkontinens ir en riktig ”doldis” bland mag- och tarmsjukdomarna. Svar att prata om,
svar att leva med och svar att atgarda drabbar den foretradesvis aldre personer, men
uppskattningsvis 2-3% av kvinnor och méan i 20-30 arsaldern har besvar med ofrivilliga
lackage och maste anvanda blgjor i vardagen.

inkontinens. | den grupp patienter som ingick i
studien hade efter ett halvar mer an halften

dem som fatt den speciella dextran-
hyaluronsyra-blandningen  minskat  antalet
ofrivilliga avforingslackage med minst 50

Den vanligaste behandlingen mot
analinkontinens innebar att man haller en
kontrollerad diet i kombination med lakemedel.
Aven olika former av traning eller elektrisk
stimulering av slutmuskeln férekommer, och i

Ny metod lindrar
besvar for
analinkontinens

svara fall kan man vara tvungen att anvanda sig
av kirurgiska atgarder.

Nu har en amerikansk-europeisk studie
publicerats som visar att man genom
injektioner av sockerdmnet dextran tillsammans
med hyaluronsyra kan stérka d&ndtarmens
slutmuskel och pa sa satt lindra
lackagebesvaren for den som dr drabbad av

procent. | den grupp som fatt placeboinjektioner
hade under samma tid knappt en tredjedel
forbéttrats, och inte alls i samma grad.

Huvudansvarig for studien & Wilhelm Graf,

adjungerad professor och Overlakare pa
kirurgkliniken ~ vid  Uppsala  Akademiska
sjukhus.  Studien har publicerats i den
medicinska tidskriften Lancet
(www.thelancet.com).



http://www.thelancet.com/
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Framtidens Halso- och sjukvard

Tidigare i var slapptes rapporten ”Framtidens Hilso- och sjukvard”, och det kan

konstateras att den demografiska

sammansattningen i

lanet, de stora

pensionsavgangarna och det faktum att Nya Karolinska Solna (NKS) kommer att ha
en lagre vardkapacitet jamfort med Karolinska Solna medfér stora utmaningar for

morgondagens vard.

Enligt rapporten, som &r signerad Hélso-
och sjukvardnamndens forvaltning,
kommer vardbehovet inom bade 6ppen- och
slutenvard oka med omkring 15 procent
mellan &ren 2008-2018. Befolkningen dkar
med ca 260 000 invanare under perioden,
och andelen &ldre med stora vardbehov
vaxer mer an andra aldersgrupper. For att
halla Landstingsbudgeten i balans berdknar
man darfor att vardeffektiviteten maste
forbattras med 2-3% per ar — en uppgift
som inte ar omojlig, men naturligtvis svar.
Idag betraktas exempelvis en forbattring pa
1% per ar som mycket bra.

Framtidens sjukvard bedrivs enligt
rapporten som natverkssjukvard” dir
narsjukvarden  (primarvard,  geriatrik,
psykiatri) specialistsjukvarden och det som
kallas hogspecialiserad sjukvard samverkar
for att pa basta satt mota patienternas behov
enligt L.E.O.N.-principen som star for
”Légsta Effektiva Omhéndertagandeniva”.
Man skall m.a.o. alltid kunna erbjuda
patienten basta mojliga vard, men alltid pa
den lampligaste nivan i sjukvardskedjan.
Forkylningar och halsfluss botas genom
vila, benbrott pa akutsjukhusen och
hjartkirurgi pa specialistsjukhusen saledes,
allt for att optimera effektiviteten.

For att bibehalla kvaliteten pa varden
kommer vi att fa se en koncentration av
den medicinska spetskompetensen till de
stora akut- och specialistsjukhusen, och da
framst till NKS som blir “juvelen i
Landstingets krona” nar det galler forskning
och avancerad vard i Stockholmsregionen.
Tanken &r att NKS enbart skall 4gna sig

Nya Karolinska Solna
(NKS) blir ”juvelen” i
Stockholms Léans
Landstings "krona”.

at hogspecialiserad vard, och darfor ar det
nya universitetssjukhuset byggt med en
lagre vardkapacitet an dagens Karolinska
Solna. Detta innebér att befolkningen i
norra Storstockholm far soka sig till andra
sjukhus dn NKS, och man har déarfor
paborjat upprustning och utbyggnad av
narsjukhusen i norra delen av lanet, bl.a.

Sollentuna, Jakobsberg, Bromma och
Sabbatsberg. Ocksa Lowenstromska
sjukhuset

Man hoppas ocksa pa att en utveckling av
eHalsa skall forbattra vardeffektiviteten.
Detta ar dock den punkt som fatt dverlagset

mest  kritik  fran  remissinstanserna.
Framforallt patient- och
funktionshindersorganisationerna har

uttryckt oro dver att eHélsa kan medfdra att
vissa grupper som dr ovana vid att hantera
datorer och modern teknologi, t.ex. &ldre,
inte kommer att fa likvardig vard som den
som har en hog IT-mognad. Rapporten
sager ocksa att eHalsa fungerar bast om
patienten dr “aktiv, palast och delaktig”.
Den gamla devisen om att man maste vara
frisk for att orka vara sjuk, ligger har nara
till hands. ..

Samtidigt skall det medges att det finns
stora effektivitetsvinster att gora pa
forbattrade 1T-stod i varden: operationssalar

kan  disponeras  battre,  personalens
arbetstider schemalédggas smidigare,
dubbelbokningar kan undvikas,

lakemedelshanteringen skotas sakrare etc.
Den enskilda ménniskan och hennes behov
far dock aldrig forsvinna bland alla smarta
datorsystem.

HSO har varit remissinstans for rapporten
och har under sitt remissarbete inhdmtat
synpunkter fran sina medlems-
organisationer, bla. fran  Stockholms
Lansforening. Vara svar hittar du pa
www.magotarm.se/stockholm samt pa
landstingets hemsida.

JIL

Framtiden i SLL:
Natverkssjukvard
Nya Karolinska Solna

eHalsa

eHalsa: Anvéndandet av
informations- och
kommunikationsteknologi
(IT) for att mota behoven hos
vardgivare och patienter i
vardande och
sjukdomsforebyggande syfte.
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Livskvalitet,
helhetssyn
och
samverkan

Samtal med Miljopartiet

Som vi berdttade i det forra Nyhetsbrevet blev Lansforeningen inbjuden till ett samtal med
Miljopartiets talesperson i Halso- och sjukvardfragor, Helene Oberg. Under det timslanga,
informella motet hann vi fora fram en hel del av vara synpunkter om framtidens behov nar

det galler varden av mag- och tarmsjuka.

Ordforande och vice borjade med att poéngtera
Lansforeningens huvudmal: att aterskapa och
forbattra livskvaliteten for vara medlemmar.
Aven om mycket av foreningens verksamhet
av naturliga skal fokuserar pa sjukdomar, sa
far vi inte glomma bort att RMT lika mycket
handlar om LIVET — namligen att kunna leva
ett liv dar sjukdomen begransar tillvaron sa lite
som mojligt! Det ar darfor viktigt att man tas
pa allvar och méts med respekt nar man som
patient soker hjalp for en mag-/tarmsjukdom,
och sjukvarden maste ocksa bli battre pa att
upptacka och forsta tidiga symptom.

Vi framholl ocksd betydelsen av att man
anlagger en helhetssyn pa varden av mag- och
tarmsjuka. ”Vara” sjukdomar medfor ju som

bekant ofta en hel del samsjukdomar som ocksa
maste tas i beaktande, och samordningen och
samarbetet mellan primér- och specialistvard,
men ocksa mellan olika specialister (gastro,
smarta, diabetes osv.) &r darfor mycket viktig
for att man skall kunna méta individens behov
pa ett korrekt sétt.

Nar det géller konkreta och praktiska
forbattringar for vara medlemmar framholls
tillgangen pa toaletter i det offentliga rummet.
Ocksa screeningen for tarmcancer diskuterades,
och vilka sjukvardskostnader som faktiskt kan
sparas med detta enkla test. Den maste bli
standard i hela landet, och formodligen maste
man aven fundera pa om testet skall omfatta
ocksa yngre arskullar dn 60-69 aringar.

Regionala Cancercentrum - RCC

Antalet personer som lever med cancer forvantas fordubblas fram till 2030. Fér att kunna moéta de
utmaningar som detta staller pd den framtida cancervarden etableras just nu sex regionala cancercentrum
(RCC) dver hela landet. Den 1:a juni invigdes RCC Stockholm/Gotland.

Tanken dr att RCC skall ta 6ver de
uppgifter som Onkologiskt
Centrum tidigare hade, men man
tror och hoppas att RCC — med en
battre uppbackning fran staten —
skall kunna ta ett helhetsgrepp pa
cancervarden och framfor allt att
utjgmna ojamlikheter i varden
mellan landséndarna.

RCC skall ocksa borga for att
kvaliteten pa varden av cancersjuka
skall bli battre, och att de resurser
som star till forfogande skall
utnyttjas effektivare genom
samordning mellan specialisterna
bade inom regionen och i landet. |
RCCs ansvarsomrade ingar aven

att utveckla stodet till anhdriga samt
att ha ett speciellt fokus pa
barncancervarden.

Projektet RCC ér stort, till och med
i landstingsmatt matt, och nar det bla
bandet Klipptes den 1 juni var nog de
flesta inblandade medvetna om att
mycket arbete aterstar innan RCC blir
den helhetslosning som man hoppas.

Lansforeningen har deltagit i de
regionala dialogsamtalen med
regeringens nationella cancer-
samordnare och darefter ocksa i de
samverkansmoten som hallits mellan
RCC Stockholm-Gotland och
patientforeningarna i lanet.

Vi ingar aven i den
samverkansgrupp som bildats av
cancerforeningarna i lanet  dar

avsikten ar att enas om och féra fram
de gemensamma krav som vi staller
pa cancervarden.

Vi kommer naturligtvis att under
arbetets gang  sarskilt  bevaka
tarmcancerpatienternas intressen och
vi vill darfér garna ha kontakt med er
medlemmar som behandlats for
tarmcancer for att fa era synpunkter
pa hur ni har upplevt varden.

Hor av er till kansliet pa telefon
eller e-post for ett samtal om
cancervardens fordelar och brister.

Stockholms lansférening av

@

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka

St Géransgatan 84 3 tr, 112 38 Stockholm
Tel 08-653 81 10

Bg 344-1805

rmt.stockholm@bredband.net www.magotarm.se/stockholm




