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Ordférande har ordet

Kéra medlemmar!
Det &r host och vi ar i full gang med vart arbete.

Valet ar éver och nu vet vi att Alliansens politik kommer att styra i landstinget och
kommunen de kommande fyra aren. Las partiernas svar pa vara frdgor om varden
for mag- och tarmsjuka pa var hemsida. Dar foreslar Allianspartierna att vardval
ska inforas inom mag- och tarmomradet. Vardcentraler ska kunna specialisera sig
pa olika diagnosomraden t ex mag- och tarmsjukdomar. Det skulle vara mycket
intressant att fa en reaktion fran er pa detta forslag. Mejla, skriv, ring och beréatta
vad ni tycker! Om du inte har tillgang till internet sa kontakta vart kansli for att fa
fragorna per post.

En stor och angelagen fraga under hosten har varit nedskarningarna av
Aferesbehandlingen pa Sodersjukhet. Situationen ar pa inget vis 16st och vi
fortsatter arbetet med att fa sjukhuset att andra sig.

Samarbetet med ILCO fortsatter och vi hoppas att vara respektive
foreningserbjudanden lockar medlemmar fran bada foreningarna. Manadens
Motesplats ar igang och det ar snart dags for ungdomstraff och méte med foraldrar
till barn med mag- och tarmproblem. Se kalendariet.

Radiumhemmet fyller 100 &r och firar detta med Oppet hus. Féreningen kommer att
delta med informationsbord och stka kontakt med dem som har tarmcancer.

Till sist! Lansforeningen har vuxit i &r med ca 50 medlemmar - en gladjande
utveckling som gar pa tvars med manga andra foreningars medlemsantal. Lat oss
fortsétta jobba pa att fa fler att ansluta - ju fler desto starkare!

Val mott i host!

e-post: birgitta@rehnby.se
Birgitta Rehnby Mobiltel: 070 755 27 74
Ordftrande Telefon bostad: 08-21 64 65

Styrelsen vill harmed informera medlemmarna om att Emma Forsberg-Meurling
avsagt sig sin styrelsepost eftersom att hon for ndrvarande inte kan fullfélja sina
ataganden pa grund av sjukdom. Vi énskar Emma lycka till och hoppas att fa se

henne delta i var verksamhet i framtiden. Hor av dig till Eva Jacobsson i
valberedningen om du &r intresserad av styrelsearbete i framtiden. Hon nas pa:
evajacobsson@bredband.net eller 070-234 20 58.



mailto:evajacobsson@bredband.net
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Det hander i féoreningen - kalendarium

Hostens verksamhet har kommit igang, och aven om medlemmarna inledningsvis varit valdigt forsiktiga i sitt
deltagande, hoppas vi pa att det finns ett fortsatt intresse for att umgés och “ndtverka” med andra som lever
under samma levnadsbetingelser.

Pa var hemsida hittar du alltid det mest aktuella programmet, och dar kan du ocksa snabbast se nar det hander
nagot nytt i foreningen. Alla medlemmar informeras dock om all medlemsverksamhet via nyhetsbrevet, men
hemsidan &r ett bra satt att pAminna sig sjalv om vad som star i kalendern. Det skall ocksa sagas att det ibland ar
lite knepigt att fa ut all information i nyhetsbrevet i ett jamnt flode, eftersom varje nyhetshrev skall tacka en
period pa upp till en och en halv méanad. Ibland kan det darfor bli korta anmalningstider till vissa evenemang.
Titta in pd hemsidan dd och da sd undviker du det problemet! Du som inte har tillgdng till Internet kan

naturligtvis alltid ringa till Kansliet for mer information.

Oktober

20 oktober

Forsékringskassan
Informations- och fragestund om
sjuk- och handikapperséttning.

| samarbete med ILCO och ABF.
Tid: 18.00 — 20.00

Plats: S:t Géransgatan 82a

26 oktober
Motesplats

Tema: Stockholm

Fdrelasning och diskussion
Tid: kI. 14.00 — 16.00.
Plats: S:t Goéransgatan 82a.

26 oktober

Foraldratraff
Tid: kl. 17-20.30,
Plats: S:t Goransgatan 82a.

November

17 november

Engelsk lunch

Plats: Citykonditoriet, Adolf
Fredriks Kyrkogata 10

Tid: kl. 11.30

21 november
Kulturfestivalen

+ forelasning om IBS
Plats: ABF-huset
Tid: 13.00

24 november

Motesplats
Tid: kI. 14.00 — 16.00.
Plats: S:t Goransgatan 82a.

24 november

Forelésning

Overlikare Margareta Danelius
fran Ersta sjukhus.

Tid: 18.00

Plats: S:t Goransgatan 82a.

28 november

Julresa (prel.)

Vi styr var kosa till Trosa.
Tillsammans med ILCO. Pris: 750 kr
for bussresa, julmarknad och julbord.

December

14 december

Julfest
Tid: kl. 16.00.
Plats: S:t Goransgatan82a

15 december

Engelsk lunch

Plats: Citykonditoriet, Adolf
Fredriks Kyrkogata 10

Tid: kl. 11.30

Med reservation for andringar
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Fragestund med Forsakringskassan

| sista stund vill vi paminna medlemmarna om att vi onsdagen den 20 oktober 2010 far
besok av representanter fran Forsakringskassan i Sundbyberg. De skall informera om de
rattigheter man har som sjukskriven, och medlemmarna i RMT och ILCO skall fa tillfalle att
stalla fragor om handikappersattning, sjukersattning, bilstéd mm. Har du funderingar kring
detta sa kom forberedd med manga fragor. Vi serverar kaffe med dopp for 20 kr. Vi
beklagar att den kompletterande informationen nar medlemmarna sa sent och ber om ursakt
for detta. Anmal dig till kansliet sa fort du kan pa tel. 08-653 81 10 — telefonsvararen star pa
alla tider pa dygnet.

Motesplats

Hostens forsta motesplats ar avklarad, men vi vill att det skall komma fler medlemmar i
framtiden! Nasta gang har vi ett stockholmstema, och vi har bjudit in Kent Josefsson,
sekreterare i séllskapet Fogelstréms Vénner, for att berdtta om forfattarens Stockholm och
hur han skildrar staden i den fantastiska stockholmssviten. Alla medlemmar, bdde RMT:s
och ILCOs, ar valkomna till en trevlig traff med forelasning och samtal om var vackra och
markliga stad.

Anmalan till kansliet senast den 25 oktober.

Foraldratraff

Nu skall antligen forsta maskan i vart foraldranatverk knytas. Inbjudan har gatt ut till
foraldrarna i foreningen och dven till Astrid Lindgrens barnsjukhus. Kanner du nagon som
har barn med mag- och tarmsjukdomar som skulle kunna vara intresserad? Ocksa icke-
medlemmar ar hjartligt valkomna pa detta forsta méte. Foreningen tréffar ofta foraldrar som
efterfragar kontakt med andra i liknande situation, och vi vill darfor erbjuda en méjlighet till
gemenskap och erfarenhetsutbyte. Tanken med kvallen ar att starta en dialog samt undersoka
mdjligheterna och intresset for ett foraldranatverk.
Anmél dig till kansliet.

Kulturfestivalen

Sondag den 21 november arrangerar HSO Stockholms stad och ABF Stockholm
kulturfestival i ABF-huset pa Sveavagen 41. Festivalen ska sprida gladje och oka
gemenskapen mellan manniskor med olika bakgrund, och man lovar att huset skall sjuda av
sang och musik. Ett stort antal artister och forelasare medverkar.

KI 13.00 forelaser docent Andreas Aly om IBS. Aly ar specialist inom pa mag- och
tarmsjukdomar och har mer &n 30 ars erfarenhet inom omradet. Titeln pa férelasningen éar:
”Ont i magen! Vad sager doktorn?” Passa ocksa pa att avnjuta lite kultur i samband med
foreldsningen!

Forelasning om kost och mage

Den 24 november foreldser Margareta Danelius om kost och mage. Hon beskriver sin
forelédsning som “en resa genom magtarmkanalen dir jag utgar frén en beskrivning av
normala funktioner for att forklara vad som hander nér delar av tarmen &r borta eller sjuk”.
Margareta ar 6verlakare och verksamhetschef pa Ersta sjukhus och ar en av dem som ligger
bakom IBS-skolorna. Foreldsningen anordnas i samarbete med ILCO. Margareta foreldser
utan arvode, och lansféreningen kommer istdllet att donera en summa till mag- och
tarmverksamheten pa Ersta sjukhus.

Anmélan till kansliet senast 19 november.

oM

Fragestund med
Forsakringskassan

20/10
KI. 18.00 — ca 20.00
S:t Goransgatan 82

Motesplats

26/10
Kl 14.00 - 16.00

S:t GOoransgatan 82

Foraldratraff

26/10
Kl 17.00 - 20.30
S:t Géransgatan 82

)

Kulturfestivalen
+

Foreldsning om IBS

21 november
KI. 13.00
ABF-huset

Forelasning om
kost och mage

24 november
Kl. 18.00

S:t Géransgatan 82
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Rapport fran radiumhemmets éppna hus

, Radiumhemmet pa Karolinska sjukhuset, en av vérldens framsta onkologkliniker, fyller 100 ar
Radlumhemm?t i & och den 9 oktober firades detta med 6ppet hus for allmanheten. Tarmcancer &r den tredje
100 ar vanligast forekommande cancerformen i Sverige, och tyvérr I0per personer med
inflammatoriska tarmsjukdomar som Ulcerts Kolit och Crohns en okad risk att fa tjock- och
andtarmscancer. Sedan en tid tillbaka omfattar RMT:s verksamhet dven denna cancerform,
och med tanke pa att det ar cirka 5000 personer i landet som drabbas varje ar ar det en stor och
viktig malgrupp for oss att fanga upp. Stockholms lansforening var narvarande med bokbord
for att presentera foreningens verksamhet, och vi hoppas att vi nadde manga med information
om vad RMT kan gora for tarmcancersjuka och deras anhériga.

®
Qigong X

. Tyvarr lockade kursen i Qigong inte tillrackligt manga deltagare for att vi skall kunna fortsatta
Qigong under hosten. Om du &r intresserad av att vara med i framtiden sa kan du hora av dig till
L kansliet. N&r vi lyckas samla ihop minst sju deltagare startar vi kursen igen. Vi tackar Franz
Kursen installd! sy att han stallt upp som instruktdr.

Breven till politikerna

Som beréattades i det forra nyhetsbrevet stéllde lansforeningen ett antal fragor till partierna i
kommun och landsting infor valet. Bade fragor och svar fran hittar du i sin helhet pa var
hemsida, och dar finns &ven en kort sammanstélining av landstingspolitikernas svar.

J L Som alla vet vid det har laget sitter alliansen med majoritet i bade kommun och landsting
_JL under den kommande mandatperioden. Vad det kommer att innebéra nar det galler konkreta
atgarder for att sjukvarden skall bli battre for mag- och tarmsjuka aterstar att se, men av
svaren att doma har man inte planerat sa manga atgarder som ar specifikt avsedda att forbattra
varden for var medlemsgrupp.

Nér det giller behovet av specialistlikare inom omradet hoppas man dock att “véardval
Stockholm” skall medféra en specialisering hos vardcentralerna, och att det darigenom skall
utvecklas sarskilda mag- och tarmmottagningar med spetskompetens inom omradet. Man kan
dock fraga sig vad en specialisering hos vardcentralerna gor for nytta — &r inte meningen med
vardcentralerna just att de skall finnas i patientens naromrade och att man inte skall behdva
aka langt for att far en bra vard? Och kommer det inte att uppsta koer pa grund av att all
specialistkompetens ar samlad pa ett stalle? Samtidigt kan man forsta svarigheten att hantera
mag- och tarmsjukdomar pa vardcentralerna som det ser ut idag, eftersom det ror sig om
komplicerade sjukdomar som kan vara svara bade att diagnostisera och behandla.
Specialistldkarna behovs alltsd, men de maste finnas bade i primarvarden och pa
specialistklinikerna.

Brev till landsting
och kommun

rﬂ;a

C i, >
P S

Ungdomsgrupp

Lansfdreningen har lange haft for avsikt att starta upp en ungdomsgrupp, men nu narmar vi

Start senare i host 0ss nog énda “kick-off”. Vi har senare 1 host tinkt skicka ut inbjudan direkt till de medlemmar
som ar mellan 18 — 25 ar, och om du har nagra idéer om hur vi skulle kunna lagga upp
ungdomsarbetet i féreningen &r du vdlkommen att hora av dig till kansliet.

Ungdomsgrlpp
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Aferesbehandlingen - fortsattningen

Patienterna i aferesprogrammet pa Sodersjukhuset lever fortfarande i ovisshet
om de kommer att kunna fa sin nddvandiga underhallsbehandling i framtiden.
Flera patienter har redan nekats ombehandling for att resurserna skall racka till
dem med tyngst vagande behov och inga nya patienter antas till programmet.
Stockholms lansforening undrar: Vad ar det som pagar pa Sodersjukhuset?

Efter 10 wveckors véntan fick Lans-
foreningen svar fran Sodersjukhusets
ledning pa den skrivelse som vi skickade
till dem foére sommaren. Enligt
verksamhetschef Gerd Larfars och
sektionschef Urban Sjoqvist ror det sig
inte om nagon drastisk nedskarning av
aferesprogrammet, utan endast en
atergang till 2008 ars niva, vilket skulle
innebara att endast atta farre patienter kan
erbjudas behandlingen.

Pa pappret kan detta lata som en blygsam
nedskarning, men i praktiken har de
aktuella besparingsatgarderna  medfort
betydligt mer langtgdende konsekvenser.
Afereskliniken har idag cirka tio kolonner
(blodreningsfilter) kvar, och det akuta
behovet & 75-100. Redan idag har man
varit tvungen att gora prioriteringar bland
patienterna, och det &r saledes fel att
hévda att neddragningen endast drabbar
atta personer.

Stockholms  lansférening  har  med
anledning av  Sodersjukhusets  svar
kontaktat representanter for alliansen och
oppositionen i Stockholms Léans Landsting
i avsikt att lyfta upp fragan pa politisk
niva. Vid ett mote med oppositions-
landstingsrad Dag Larsson (S) fick vi
lagga fram var syn pa saken, och allvaret i
arendet understroks genom berattelser fran
tvd av de patienter som tidigare varit
deltagare i aferesprogrammet. Deras hélsa
ar direkt beroende av denna behandling,
och deras vittnesutsagor fick landstings-
radet att spetsa 6ronen.

Motet utmynnade i att Larsson satte sig i

kontakt med afereskliniken pa
Sodersjukhuset for att fa ndrmare
information om behandlingen, dess
effektivitet och nedskarningarna. |

skrivande stund &r &ven ett mote med
alliansens  gruppledare, landstingsrad
Lars Joakim Lungvist (M), inbokat, och
vi hoppas och rdknar med att dialogen
blir lika god med honom som med
Larsson.

Sa vad ar det som hander pa
Sodersjukhuset? Ar det bara ekonomiska
skal bakom nedskérningen, eller har det
gatt prestige i fragan?

Aferes dar en omdiskuterad behandling
och det &r relativt enkelt att hitta
uppgifter som talar bade for och emot
metodens effektivitet, bade i klinisk och
ekonomiskt h&nseende. Det stammer
ocksa  att  dokumentationen  for
aferesbehandling inte &ar lika omfattande
som for biologisk behandling, nagot som
i och for sig inte ar sarskilt forvanande
eftersom biologisk behandling &r aldre
och redan allméant spridd och accepterad.

Faktum kvarstar dock att den grupp som
behandlats med aferes har erbjudits detta
som en “sista utvdg” och att resultaten
har varit mycket goda. Att berdva en
utsatt grupp manniskor en fungerande
behandling &r oetiskt, ocksa om det bara
skulle rora sig om atta personer. Tyvarr
vittnar Sodersjukhusets hallning i fragan
om att det ibland kan vara ett mycket
langt avstand mellan ledningens beslut
och patienternas verklighet.

Maria Hansi,
0709-6572 11
mariahansi@hotmail.com

Du hittar bade vart brev till Sodersjukhuset och deras svar i sin helhet pa var
hemsida. Dar kommer vi dven fortlopande redovisa arbetet med aferesfragan. Vi
aterkommer naturligtvis ocksa till saken i nyhetsbrevet. Vi har ocksa en
arbetsgrupp dit du kan héra av dig med idéer och synpunkter:

Adam Knapp
+48 666 356 377
adam.knapp@gmail.com

Kenneth Parsmann
070-666 94 55
kenneth@nvp.se

Aferesprogrammet
pa Sodersjukhuset




Ordférande-
konferensen
2010

Rapport fran ordférandekonferensen

Helgen den 28 — 29 augusti kallade riksforbundet till ordférandekonferens. Platsen
var det trevliga Park Inn Hotell i Solna, och det kom deltagare fran hela landet. De
flesta foreningar hade sant sin ordférande eller vice ordférande, men &ven
kanslipersonal var inbjuden och luften fylldes snabbt av en harlig blandning av

norrlandska suckar och skanska diftonger.

Konferensen borjade med att
forbundsordférande Karin Jonsson holl ett
anforande om det verksamhetsar som gatt.
Sarskilt prioriterat under aret har varit
fragor som ror halso- och sjukvard samt de
ekonomiska villkoren for mag- och
tarmsjuka. Man har bl.a. arbetat for att mer
resurser  skall tillféras mag- och
tarmsjukvarden, att nationella riktlinjer for
diagnostisering, behandling, omvardnad
och rehabilitering utarbetas, samt att 6ppna
jamforelser skall géras mellan landstingen
nér det galler dessa sjukdomar.

Att tandhélsan kan paverkas av mag- och
tarmsjukdomar, framforallt fér dem med
Crohns sjukdom, &r sedan lange ként, och
RMT har under det gangna aret jobbat for
att tandvard skall ges som ett led i
behandlingsprocessen. Forbundet har ocksa
agerat for att man skall anta en battre
modell for utrdkningen av merkostnader for
fettreducerad  kost, och  for  att
handikappersattning och vardbidrag bor
reformeras. Ett stort antal beslutsfattare har
uppvaktats, daribland  Socialutskottet,
Socialstyrelsen och Forsakringskassan.

Karin redovisade ocksa den stora
medlemsenkét som forbundet genomfort,
och som tack vare det hoga
svarsdeltagandet kommer att vara ett bra
underlag att anvéndas vid diskussioner med
beslutsfattare i stat, landsting och kommun.

Konferensen fortsatte med grupparbeten dér
de fortroendevalda fick tillfalle att bland
annat diskutera rekryteringen till styrelserna
ute i lansféreningarna och hur vi skall
forhalla oss till lakemedelsforetagen nar de
sponsrar  gemensam  verksamhet som
exempelvis forelasningar.

En sérskilt viktig punkt vid grupparbetet var
tarmcancerfragan. Tarmcancer & den
senaste diagnosen att falla under RMT:s
flagg, och under aret har riksforbundet
ordnat Oppna forelasningar, producerat
informationsmaterial och utbildat personal
och fortroendevalda i tarmcancerfragan for
att sta rustade att mota denna grupps behov.

Pa konferensprogrammet stod ocksa en serie
forelasningar, bland annat om sociala
medier och ABF. Det mest uppskattade
foredraget var nog det om den senaste

forskningen pa omradet mag- och
tarmsjukdomar.
Till  sist  avtackades  riksforbundets

kanslichef Solveig Johansson Grip och
kanslisekreterare Kerstin Hermansson som
bada gar i pension. Vi pad Stockholms
lansforening Onskar dem lycka till i sina
fortsatta géranden och ataganden.

Det skall tillaggas att detta var den forsta
ordfdérandekonferensen for den nytilltrédda
kanslichefen pa riksforbundet, Wiktoria
Hanell, som valkomnades in i RMT.

Kom ih4g att titta in pa var hemsida da och da om du har mojlighet. Dér lagger vi ut information om
kommande aktiviteter i foreningen, vart paverkansarbete och andra nyheter som kan vara av intresse.

Om du undrar éver nagot som finns pa hemsidan, men inte har tillgang till
Internet, kan du hora av dig till kansliet sa skall vi hjalpa dig!

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



