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Ordférande har ordet

Kéara medlemmar!

Vélkomna till hostens aktiviteter! Jag hoppas att ni alla fatt vila och njuta av
sommaren.

Nu &r Peter Eneroth tillbaka fran semestern och kommer att arbeta trekvartstid
pa kansliet. Det betyder att vi blir mer tillgangliga for er medlemmar.

Det &r mycket pa gang i host. Du kan lasa mer i det har nyhetsbrevet och pa var
hemsida om vilka aktiviteter vi har planerat och nér de ager rum. Det &r ju valar
i ar sa vi har ocksa passat pa att fore sommaren skriva till alla politiska partier i
Stockholms lan och landsting och fragat vad de har for planer pa forbattringar
for oss med mag- och tarmsjukdomar. Nu borjar svaren droppa in och bade
breven och svaren finner du pa var hemsida.

Vi i styrelsen ser fram mot hostens verksamhet. Det vore roligt med fler
medlemskontakter. Hor garna av er med fragor, synpunkter och forslag.

Val métt i host!

Birgitta Rehnby
Ordférande

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

Féreningskansliet

Sedan den 9 augusti ar kansliet bemannat man-fre, med telefontider 09.00-
14.00 med lampligt avbrott for lunch. Jag som kommer att skéta kansliet heter
Peter Eneroth, och min uppgift i foreningen blir att skéta den I6pande
administrationen, ordna utskick till medlemmarna nér det &r aktuellt,
producera nyhetshrev och i évrigt bista styrelsen med det stod den behover for
att forverkliga de idéer som den vill genomfora.

Jag ser fram emot att arbeta inom handikapprorelsen, eftersom det &r en sektor
som jag kanner mycket starkt for. Ni medlemmar &r valkomna att hora av er,
och jag skall efter basta formaga forsoka svara pa era fragor. Jag har
tystnadsplikt och allt som ségs, sags i fortroende.
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Det hander i féreningen - kalendarium

Hosten innehaller en del aktiviteter, och d&ven om en del av programpunkterna kan komma att andras, sa hoppas vi
att det mesta gar att genomfora. Under hosten kommer en del av vara aktiviteter ske tillsammans med ILCO
STHLM (Stockholms lansférening av Riksforbundet for stomi- och reservoaropererade). Vara forbund samarbetar
redan pa riksniva nar det galler vissa intressepolitiska sakfragor, och vi tycker att det ar en bra idé om vi ocksa pa
lansforeningsniva kan arbeta tillsammans. ILCO ar ca 600 medlemmar, och vi hoppas att vi genom att koordinera
véra aktiviteter skall kunna f4 lite mer ”schwung” i programmet. Det hir betyder bl.a. att “m&tesplats” kommer att
hallas tillsammans med ILCO, att bada foreningarnas medlemmar bjuds in till férelasningarna som anordnas under
hosten, och att vi aker pa utflykter tillsammans nar det ar maojligt.

September Oktober November
1 september: 5 oktober: 24 november:
Arbetsmarknadsda }
! g Utflykt Métesplats

UL L) SR Utflykt till skattkammaren pa -

Plats: Po|stjarnan, y ) p Tid: kl. 14.00 — 16.00.

Sveavigen77. sl_ottet ! sama_rbete med ILCO. Plats: S:t Goransgatan 82a.
Sista anmalningsdag 1 oktober. | ogs1 Andrad Tid (tidigare 14-
Se nedan. 17)! | samarbete med ILCO.

16 september:

Qi-gong 20 oktober: 24 november:

Tid: kl 18.30- ca 19.30 Ao T

Plats: S:t Goransgatan 82. ForsakrmgSkaSS?n Forelasnlng

Se nedan. Informations- och fragestund om | Naringsfysiolog Margareta
bl.a. sjuk- och Danelius fran Ersta sjukhus
handikappersattning. Fika 20 kr. || fsrelaser.

14 september: | samarbete med ILCO och Tid: 18.00

Sopplunch med ILCO ABF, mer information kommer | pjats: 5:t Goransgatan 82a.

Tid: ki 12.00 — 15.00.

Plats: S:t Goransgatan 82. 26 oktober: .

Sista anmélningsdatum: 10 sept. .. 28 november:

Se nedan. Moatesplats Julresa (prel.)
Tid: k. 14-(_)_0 —16.00. Vi styr vér kosa till Trosa.
Plats: S:t Goransgatan 82a. Tillsammans med ILCO. Pris:

21 september: OBS! Andrad Tid (tidigare 14- | 750 kr for bussresa, julmarknad

Motesplats 17)! 1 samarbete med ILCO. och julbord. Mer info kommer.

Tid: kI. 14.00 — 16.00, Uit Sts.aelli

Plats: S:t Goransgatan 82a.

OBS! Andrad Tid (tidigare 14- | 26 oktober: December

17)! I samarbete med ILCO. Foraldratraff 14 december:

Tema: Bio Léansforeningens foraldratraff, | Jyl|fest
Plats: Sit Goransgatan 82a Plats: S:t Goransgatan82a
Mer info kommer.

Med reservation for andringar
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Sopplunch med ILCO

Stockholmsavdelningen for var systerorganisation ILCO har tidigare anordnat soppluncher
som varit véldigt uppskattade, och nu har de bjudit in vara medlemmar att delta i
samkvamet. Tisdagen den 14 september kl 12 - 15 i samlingslokalen pa S:t Géransgatan 82,
gatuplanet, traffas vi for en trevlig pratstund och en god soppa. Sopplunchen kostar 40
kr/person, och da ingar soppa, bréd, smor, kaffe och kaka. ILCO har ocksa bjudit in
stomiterapeuterna i lanet samt representanter fran (sina) bandagefirmor som kommer att
presentera sina produkter.

Anmal dig till kansliet senast fredag 10 september. Ta garna med nagon anhorig eller god
van.

Qi-gong X

Under hosten startar vi upp en kurs i Qi-gong (uttalas tchi-gong [te"ikun]). An sd lange har
vi bara ett “prova-pa-datum” inbokat for att undersoka intresset bland medlemmarna. Qi-
gong ar en skonsam motionsform med kinesiskt ursprung som passar alla aldrar, langder och
viktklasser. Rorelserna ar langsamma och paminner om kampsport i slow-motion. Kursen
kommer att vara avgiftsfri for deltagarna, och vi tinkte kora “drop-in” — dvs. ingen
foranmalan kravs. Vi haller till i vara lokaler pa S:t Géransgatan 82, och startar kl 18.30 den
16 september.

Engelska luncher

De engelska luncherna fortsétter ocksa denna host. Platsen ar som vanligt Citykonditoriet,
Adolf Fredriks Kyrkogata 10, och tiden lamplig lunchtid: 11.30. Har kan du samtala pa
engelska Gver nagot att ata och dricka. Ingen foranmalan behdvs, och om du har nagra fragor
kan du kontakta William som haller i det hela pa 08-718 06 75 eller 073-93 74 236.
Inbokade datum &r 15/9, 13/10, 17/11 och 15/12.

Skattkammaren

Den 5 oktober ordnar vi en dagsutflykt till skattkammaren pa slottet. Passa pa att beskada
riksregalierna, Gustav Vasas rikssvard, kejsarens nya klader och annan grannlat sa har i
efterdyningarna av prinsessbrollopet. Vi gar tillsammans med ILCO STHLM. Anmal dig till
kansliet senast fredag 1 oktober. Kostnad 100 kr (fér medlemmar). Da ingar intrade, guidad
tur och kaffe efterat. Icke-medlem betalar den faktiska kostnaden (ca 150 kr).

: Anmal dig till kansliet om du vill delta i sopplunchen eller félja med till skattkammaren. :
Maila oss helst om du har mojlighet, men du kan ocksa ringa oss (det gar bra att lamna
i besked pa telefonsvararen om vi inte svarar), eller skicka in din anmalan med vanlig post. :
: Skriv da vilken aktivitet som avses, hur manga som kommer, ditt namn och
i telefonnummer. :

H T -

Medlemsdeltagande

Ar du intresserad av att vara mer delaktig i foreningens verksamhet? Det behdvs t.ex. alltid
kontaktpersoner till vért stédsystem — sérskilt nar det géller de mer ovanliga sjukdomarna. Ar
du intresserad av att halla i Motesplatser? Du far bestimma tema och diskussionsamnen! Vi
behover dig som tycker om att agera vard eller véardinna, och har ett intresse av att bygga
sociala natvek. Kansliet kan hjalpa till med att ordna bokningar, ta emot anmalningar, skota
utskick mm., men vi behdver medlemskraft for att genomfora sjdlva “nitverkandet”. Det vore
roligt om vi kunde f& igang ocksa den medlemsvardande verksamheten. Du behovs!

Sopplunch:

14 september
kl 12.00

Engelska luncher:

15 september (O
\%90§

13 oktober | @
17 novemberv =

15 december

Utflykt till
skattkammaren pa
slottet




Lansféreningens
fragor till
kommunpolitikerna

Lansféreningens
fragor till
landstingspolitikerna
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Brev till politikerna

Det &r ju valar, och for att sortera i “flasket” tyckte vi pa lansféreningen att det kunde vara pa sin
plats att vi fragade vara fortroendevalda politiker vad de vill gora for att forbattra situationen for
dem som lever med funktionsstérningar i matsmaltningskanalen. Breven gick ut till samtliga
gruppledare for partier i Stockholms kommunfullméktige och Stockholms lans landsting.

1. Nar det galler allmanna toaletter ar de alldeles for fa och dyra. De &r dessutom ofta
ohygieniska. | andra stader i Europa finns det goda exempel pa toaletter som béde ar
gratis och tillgangliga for manniskor med funktionsnedséttningar. Hur vill ditt parti se
till att detta genomfdrs i Stockholm?

2. Vad har ditt parti for plan for den kommande mandatperioden nar det géller att fa
skolorna att se till att ordna bra och hygieniska skoltoaletter?

1. Hur ser ditt partis plan ut infér den kommande mandatperioden vad galler bristen pa
tillganglighet till specialistvard? Har ni en plan for att 6ka kompetensen inom
primarvarden rérande mag- och tarmsjuka?

2. Kosttillagg, naringsdryck och sondmat dr i vissa fall en nédvandighet for att
overleva for mag- och tarmsjuka. Ar ditt parti berett att under kommande
mandatperiod lata kosttillagg etc. inga som en del i sjukvardande behandling och
dérmed omfattas av hogkostnadsskyddet?

3. Hur vill ditt parti bidra till att utveckla dialogen mellan patienten och den
behandlande lakaren under den kommande mandatperioden?

4. Kroniskt sjuka med behov av flera olika vardinsatser saknar idag en helhetssyn av
varden. Vad vill ditt parti gora at detta?

5. Det finns stora brister inom slutenvarden nar det galler patientsiakerheten sasom
hygienen. Kommer ni att verka for att mag- och tarmsjuka ska fa tillgang till eget
rum med egen toalett?

Svaren har kommit snabbt fran de flesta partier i landstinget (det &r ju trots allt valar), men
kommunpolitikerna &r lite Iangsammare. Bade breven och sa smaningom svaren kommer vi att
publicera pa var hemsida www.magotarm.se/stockholm.

Du som inte har tillgang till Internet

Vi hénvisar i detta nyhetsbrev pa flera stéllen till var hemsida www.magotarm.se/stockholm for
mer information i vissa &mnen. Vi & medvetna om att inte alla medlemmar har tillgang till internet,
men har dnda valt att anvanda oss av detta satt att formedla information. Var avsikt ar inte att
nagon skall kdnna sig utestangd, men samtidigt maste vi anvanda alla till buds staende medel for att
na ut till omvarlden. Vi &r en liten forening och har helt enkelt inte resurser till alltfor vidlyftiga
utskick. Hemsidan kostar oss ingenting, och darfér har vi valt att anvénda den som anslagstavla”
for dokument som vi inte kan skicka ut i sin helhet.

Om du undrar 6ver nagot som finns pa hemsidan, men inte har tillgang till Internet,

kan du hora av dig till kansliet sa skall vi hjalpa dig!



http://www.magotarm.se/stockholm
http://www.magotarm.se/stockholm
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Aferesbehandlingen pa S6S hotad

Sedan ar 2002 har fler an hundra personer vid Sodersjukhuset behandlats med
aferes mot ulcerds kolit och Crohns sjukdom. Mer &n 60 av dessa har blivit helt
besvarsfria. De som aterfallit har gjort sa efter i genomsnitt mer an 14 manader
och blivit helt bra igen efter upprepad behandling. Lansféreningen har nu fatt
kédnnedom om ett besparingsforslag som innebar att aferesbehandlingen vid
Soédersjukhuset kan komma att skéras ned drastiskt.

Aferes innebér mycket forenklat att blodet
renas pa vita blodkroppar (leukocyter).
Blod tappas ut via en venkateter, pumpas
genom ett filter av cellulosaacetat eller
polyesterfiber dar de vita blodkropparna

fastnar, och leds darefter tillbaka i
blodomloppet. Reduceringen av
leukocyter i blodet dampar den

inflammatoriska reaktionen i tarmen som
orsakar Ulcer6s kolit och Crohns.

Aferesprogrammet vid Sédersjukhuset
omfattade ursprungligen ca 150 patienter
och har redan i ett forsta steg skurits ned
till ca 60. Detta har inneburit att de viktiga
underhallsbehandlingarna i flera fall
forsvunnit.

Nu tycks det som om Sdodersjukhusets
ledning &r pa vag att fatta annu ett beslut
som i praktiken innebdr ytterligare
inskrankningar av behandlingen. Genom
ett trixande med olika kostnadskonton for
medicin och material har kostnaden for
den utrustning som anvénds vid aferesen
hamnat pa kontot for materialkostnader
istallet for pa medicinkontot. Nu vill man
spara pa materialkontot, vilket betyder att
man ocksd maste spara in pa aferes-
utrustningen. Detta i sin tur medfor att
farre patienter kan fa den ombehandling
de behdver om de skulle insjukna igen
(Dagens Medicin, nr 16/10 onsdag 21

april).

Med anledning av sparforslaget kallade
Stockholms lansforening av
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka
till ett mote den 22 juni 2010, dér vi fick
ta del av Dberdttelser om hur
aferesbehandlingen har hjélpt méanniskor
som tidigare lidit svart av Ulcerds kolit
och Crohns. Manga, vars liv tidigare
odelagts bade av sjukdom och
behandling, har blivit helt friska och fatt
livet tillbaka. Flera har kunnat aterga till
arbete och hojt sin livskvalitet markant.

Aferesbehandlingens kostnadseffektivitet

har  debatterats, likasd &ar  dess
vetenskapliga status ifragasatt. Men
faktum  kvarstar:  manniskor  blir

symptomfria! Lé&gg till detta att aferes
har mycket milda bieffekter, i jamforelse
med den “mer Kkostnadseffektiva”
konventionella behandlingen med t.ex.
kortisonsteroider, dar biverkningarna kan
vara forodande. Vinsterna, bade ur ett
samhalls-ekonomiskt och individuellt
perspektiv, kan darfor inte forbises.

I en skrivelse, daterad 23 juni 2010 och
undertecknad av lansforeningens
ordférande Birgitta Rehnby, uppmanas
Sodersjukhuset  att  behalla  aferes-
behandlingen i den form och omfattning
den tidigare bedrivits. | skrivande stund
har vi inte fatt ndgot svar. Skrivelsen kan
du se pa var hemsida.

I samband med métet den 22 juni bildades en arbetsgrupp i syfte att bevaka och
folja upp utvecklingen vad galler aferesbehandlingen pa Sodersjukhuset. Gruppen
arbetar fristdende fran Stockholms lansforening av Riksforbundet for Mag- och
Tarmsjuka, men du som &r intresserad och vill engagera dig i saken &r valkommen

att kontakta:
Adam Knapp
Tel: +48 666 356 377

e-post:adam.knapp@gmail.com

Kenneth Parsmann
Tel: 070-666 94 55
e-post: kenneth@nvp.se

Maria Hansi,
Tel: 0709-6572 11

e-post: mariahansi@hotmail.com

(=)

<D

aJ
jha0851 www.fotosearch.com
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Medlemsenkaten
sammanstalld och
utvarderad

Medlemsenkaten 2009

Under oktober 2009 skickade lansforeningen ut en enkét till medlemmarna med
avsikt att mata hur man upplever kvaliteten pa den vard som erbjuds. En liknande
undersokning gjordes under 2004, och férhoppningen ar att féreningen skall bygga
upp ett statistiskt underlag som kan anvandas vid diskussioner med landstinget om
hur man kan férbattra varden for dem som lever med funktionsstérningar i

matsmaltningskanalen.

Svarsdeltagandet blev relativt lagt; av
1116 medlemmar inkom endast 339 svar,
vilket gav en svarsfrekvens pa runt 30%.
Detta &r dock en forbéttring i jamforelse
med den foregdende undersokningen fran
2004 dar svarsfrekvensen lag pa ungefar
20 %.

I undersékningen ombads medlemmarna
att pa en skala 1-5 gradera den vard som
man fatt med avseende pa bemoétande,
behandling, vantetider, tillganglighet,
information, sjukgymnastik och
rehabilitering.

Det kan konstateras att de flesta &r nojda
med det bemotande de fatt nar de sokt
vard, och att installningen till
vardpersonal generellt tycks vara positiv.
Nér det géller hur man varderar den
behandling man fatt, varierar det fran
“tillfredsstallande” till ”mer &n bra”.
Spridningen &r hdr dock ganska stor
mellan diagnosgrupperna, och dven
mellan de olika sjukhusen. Samma
spridning kan man se ndr det galler
vantetiderna.

Vérderingen av tillgangligheten ar

ungefar likvardig bland dem som
behandlats inom samma  sjukhus,
samtidigt som informationen om

sjukdomen upplevs mycket olika. De med
Reflux och FAP upplever informationen

som bra, medan medlemmarna med IBS inte
ar lika nojda.

Mest tankevdckande med enkétresultatet
kanske 4ndd ar att rehabiliterings-
insatserna uppenbarligen inte upplevs som
tillfredsstéllande. Detta kunde ses redan av
2004-ars undersokning, och det ar beklagligt
att det inte skett ndgon forandring i detta
avseende. Att leva med funktionsstorningar i
matsmaéltningskanalen kan vara nedbrytande
for kroppen, bade pa grund av att sjukdomen
i sig ar aggressiv, men ibland ocksa genom
de biverkningar av mediciner och de
foljdsjukdomar som man kan dra pa sig. Det
ar darfor viktigt att man kan fa hjalp att
bygga upp sin hélsa igen efter det att man
blivit symptomffri. Kostradgivning,
sjukgymnastik och kanske &ven psykologiskt
stod (det ar t.ex. inte ovanligt att kronisk
smarta orsakar depression), ar hér viktiga
atgarder som maste kunna erbjudas.

Slutligen kan man reflektera 6ver den
skillnad i enkatsvaren som foreligger mellan
olika sjukhus. Hur var det nu med principen
om lika behandling for alla?

Vi vill tacka dem som deltog i enkéten. En
utforligare sammanfattning av enkétresultatet
finner du pa var hemsida:
www.magotarm.se/stockholm.

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
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