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MAG- OCH TARMFORBUNDETS VERKSAMHETSBERATTELSE 2019



har ordet

Jag ar glad och stolt dver att annu ett ar ha fatt leda ett

forbund som ar sa viktigt for sa manga manniskor. Mag- och
tarmforbundet goér skillnad. Vi ar idag en stabil och mogen
organisation i det svenska civilsamhallet men har fortfarande
stora majligheter att utvecklas och vaxa.

Manga saker har forandrats och forbattrats

for oss med sjukdom i mag- och tarmkanalen
men mycket finns kvar att gora. Vara diagnoser
drabbar fler och fler, men ar fortfarande ganska
okanda for allméanheten. Ojamlikheter i varden
slar ocksa ganska hart beroende pd var i landet
du bor, hur gammal du ar och vilken harkomst
du har. Mag- och tarmférbundet har darfor ock-
sa fortsattningsvis en viktig roll att fylla.

Aret som gatt har varit handelserikt. For-
bundskansliet har personellt utdkats och ett
viktigt projekt med en ny diagnosgrupp (forloss-
ningsskada) har paborjats. Vi blir standigt efter-
fragade av olika aktorer for samarbete, vilket ar
roligt men som vi hela tiden &r observanta pa,
sd att vi valjer samarbete med seridsa partners.
Vi ser hela tiden att samhallet gar mot digitala
|6sningar, har forsoker vi att hdnga med i ut-
vecklingen, men viktigt ar att inte glomma det
personliga motet mellan manniskor.

Under aret har vi fortsatt arbetet med att stotta
foreningarna i deras idoga arbete. Flera ur for-
bundsstyrelsen har aktivt deltagit och stottat de
fortroendevalda i landet.

Forbundsstyrelsen har under aret paborjat
arbetet med att titta pa framtiden. Hur ser vart
forbund ut om 5 ar, om 10 eller 20 ar? Vilket
stod kommer Mag- och tarmférbundet att kun-
na ge till de som insjuknar i "vara” diagnoser pa
2020-talet? Ett viktigt arbete som kommer att ta
mycket tid under kommande ar.

Under 2019 fyllde Mag- och tarmférbundet 40
ar. De 40 dren firades mycket enkelt i samband
med arets ordférandekonferens. Tankarna

gick naturligtvis till alla de personer som varit
inblandade i forbundets uppbyggnad. Tidigare
ordféranden, fértroendevalda, medlemmar och
personal som lagt en séa fin grund for oss som
ar verksamma idag att bygga vidare pa.

é //{"/; 974 f‘,r / fJ Ll /
/

Margareta Rostlund
Forbundsordférande
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DET HAR
ar Mag- och
tarmforbundet

Mag- och tarmforbundet arbetar for

att manniskor med varaktiga funktions-
nedsattningar, till foljd av sjukdomar,
skador eller stérningar i matsmaltnings-
kanalen och backenbotten skall kunna
leva ett liv som sd lite som méjligt styrs och
begransas av funktionsnedsattningen.

Omkring 1,5 miljoner svenskar berdknas ha ndgon form av mag-/tarm-
problem. Omkring 65 000-70 000 personer lever med inflammatorisk
tarmsjukdom (IBD - varav de vanligaste ar Morbus Crohn och ulceros
kolit), 6000 personer drabbas av tarmcancer varje ar och minst 10 pro-
cent av befolkningen har en form av IBS som avsevart paverkar deras
livskvalitet. Siffrorna i insjuknande pekar uppat i Sverige, precis som i
dvriga vastvarlden.

Mag- och tarmforbundet samlas inte kring en specifik diagnos eller
sjukdom utan kring ett stort och komplext organ i kroppen. Vi registre-
rar idag 21 uttryckliga diagnoser, men &r inte begransade till dessa. Vart
arbete omfattar nastan allt som har att gora med nedsattningar i mat-
smaltningskanalens funktioner. Till detta kommer alla andra fragor som
ar sammankopplade med sjukdomar och skador i mag-/tarmkanalen:
rattighetsfragor, samhallsstod mm.

Sammantaget gor detta att det omrade som forbundet har i uppdrag att
tacka ar mycket omfattande.

Vi ar ett forbund byggt pa vara medlemmars samlade livserfarenheter
och ideella krafter. Det ar nar vi samlas och gemensamt arbetar mot
samma mal som vi kan f& en stark rost som nar beslutsfattare, vardpro-
fession, myndigheter och allmanheten. Genom ett medlemskap i vart
forbund skall en person inte bara forbattra sin egen situation, utan ock-
sa kunna bidra till att gora skillnad for de medmanniskor som drabbas
av samma eller liknande sjukdomar/skador. Tillsammans ar vi starka.

TRE KARNVARDEN

| Mag- och tarmforbun-
det samlas vi kring tre
karnvarden:

PAVERKAN

Mag- och tarmférbundet
arbetar for att samhal-
lets stod och insatser
for dem som lever med
en mag-/tarmsjukdom
utformas sa att full

delaktighet och jamlikhet
uppnas.

KUNSKAP

Ett medlemskap i for-
bundet skall 6ka med-
lemmens kunskaper om
mag- och tarmsjukdomar
och de rattigheter man
har till samhallets stodin-
satser. Forbundet skall
ocksa sprida kunskap till
sjukvard, allmanheten,
politiker och myndighe-
ter om vara medlem-
mars livsvillkor.

GEMENSKAP

Ett medlemskap i Mag-
och tarmférbundet skall
ge en mojlighet for den
enskilde att fa stod fran
och hitta gemenskap
med andra personer
med mag-/tarmsjukdo-
mar.




\Vara

Forbundets framsta tillgang ar medlemmarna. Genom det
centralt administrerade medlemsregistret finns mycket
goda mojligheter att dverblicka och analysera medlemskaren.

- Forbundet tappade ndgot i medlemsantal
under aret (ingdngsnetto 5649, utgangsnetto
5595).

- Inflodet var fortsatt stort under dret (576 nya
medlemmar) men utfldédet ar storre (630 uttrad-
da medlemmar).

- Medlemskaren bestar ¢vervagande av kvinnor
(68 procent). Medeldldern ar 59 ar for kvinnor
och 58 &r for man.

* De inflammatoriska mag- och tarmsjukdomar-
na (IBD) dr de vanligaste diagnoserna i forbun-
det (Crohn'’s sjukdom: 1519, ulceros kolit: 1355,
mikroskopisk kolit: 131).

+ Den nast vanligaste diagnostypen ar IBS (831).

+ 1430 medlemmar har inte angivit diagnos eller
ar registrerade under diagnosen "6vrigt”. Av
dessa ar omkring 500 familjemedlemmar och ca
200 stddmedlemmar.

+ Utdver aktiva medlemmar finns ca 1500 intres-
senter registrerade som kan ta del av och nds
av information fran forbundet. Dessa bestar av
bade juridiska och fysiska personer.

Diagnos/behandling, fodelsear och kon var tidi-
gare obligatoriska uppgifter som numera efter
inforandet av Dataskyddsforordningen (GDPR

- The General Data Protection Regulation) ar
frivilliga. Alla medlemmar har mojlighet att logga
in pa sin medlemsprofil for att nar som helst ta
del av samtliga uppgifter som forbundet regist-
rerat om dem, samt att komplettera eller radera
personuppgifter.

Sl
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Forbundet i FRAMTIDEN

Foreningssverige forandras. Folkrorelsetanken lever inte

langre lika stark och behovet hos den enskilde patienten av
t.ex. kunskap och gemenskap mots i stor utstrackning genom
digitala kanaler. Av samhallsforandringarna foljer att ocksa civil-
samhallets organisationer maste tanka nytt och anpassa sig till den

nya spelplanen.

Ett forsta steg i framtidsarbetet har varit att ta
personlig kontakt med alla foreningar. Dels for
att hora vilka behov som finns och vilket stod
foreningarna vill ha av forbundet, dels for att fa
en uppfattning om organisationens status.

Gladjande nog ar den overvagande majoriteten
av foreningar i god form, med bra medlemsverk-
samhet och kontrollerad ekonomi. Det notera-
des dock att ansvaret i nagra foreningar vilar
tungt pa ett fatal och att atervaxten for styrelse-
uppdraget ar forhallandevis svag.

Nagra av de framtidsutmaningar som styrelsen
arbetat med i dvrigt ar hur medlemsantalet
skall 6kas, hur vi sékrar den langsiktiga finansie-
ringen och utvecklingen av verksamheten, hur
medlemsvardet kan bli tydligare och mer inne-
hallsrikt och hur paverkansarbetet kan bedrivas
effektivare och battre.

Viktigt i denna analys har ocksa varit att fokusera
pa de fordelar som gor Mag- och tarmférbundet
unikt. Som ndgra exempel kan ndmnas:

» Uthdlligheten och Idngsiktighet

Aven om arbetet i en demokratisk grasrotsorga-
nisation ar ldngsammare an de formeringar som
kan erbjudas i sociala medier finns det en uthal-
lighet som sallan existerar i de |6sare natverken.
Uthallighet och langsiktighet ar oerhort viktigt
nar det kommer till drivandet av intressepolitis-
ka- och paverkansfragor.

* Medlemmarna

Genom vart medlemsregister har vi en unik kélla
till patientkunskap. Registret ar formodligen det
enda pa gastroenterologiomradet som 4gs av
patientgruppen sjalv och inte ar kontrollerat av
en myndighet, vardprofessionen eller det privata
naringslivet. Det ger oss tillgang till en unik rost i
samhadllsdebatten som inte kan ersattas t.ex. av
synpunkter fran enskilda patienter.

Gladjande nog ar den
overvédgande majoriteten
av foreningar i god form.

* Oberoendet och fértroendet

Mag- och tarmférbundet ar politiskt och religi-
ost fristdende. Vi har heller inga kopplingar eller
beroenden till vdrden, myndigheter eller narings-
livet. Det fortroendekapital som detta ger oss ar
mycket betydelsefull.

Ansvaret for att bygga ett forbund som ar starkt
ocksa i framtiden ligger pa de som ar aktiva i
organisationen idag och de som kommer efter
0ss. Men det ar samtidigt mycket utmanande
och spannande.
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PAVERKAN

| forbundets paverkansarbete ingar bade att driva specifika
sakfragor och att langsiktigt bevaka fragor av betydelse for
vara medlemsgrupper. Inriktningen i paverkansarbetet faststélls av
forbundskongressen samt, under pagaende kongressperiod, av

sittande forbundsstyrelse.

Mag- och tarmférbundets intressepolitiska pa-
verkansarbete ar férankrat i ett brett funktions-
hinderperspektiv. Sjukdomar och skador i mag-/

tarmkanalen leder ofta till funktionsnedsattning-

ar som kan paverka individens arbetsliv, skola,
fritid, ekonomi, relationer och sociala liv pa olika
satt. Halso- och sjukvardsfragor ligger naturligt
hogt pa forbundets agenda, men medlemmar-
nas intressen utifrdn andra samhéllssektorer
maste darfor ocksa bevakas. Socialforsakrings-,
utbildnings- och tillganglighetsfragor ar centrala
for oss, liksom fragor om arbetsliv och ekonomi.

Mag- och tarmforbundet ar medlem i Funktions-

ratt Sverige.

| forbundets
paverkansarbete
ingar bade att driva
specifika sakfragor och att
langsiktigt bevaka fragor
av betydelse for vara
medlemsgrupper.
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PAVERKANSARBETET
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| SAMMANDRAG




P& arbetsmarknadsomradet fortsatte projektet
Universellt Utformade Arbetsplatser (UUA),
om an med lite lagre intensitet an under 2018.
Projektet drivs av Funktionsratt Sverige dar for-
bundet ar medlem.

Det langsiktiga arbetet for en jamlik halsa fort-
satte bland annat med férbundets engagemang
i den pagdende Tandvardsutredningen (Dir
2018:16) som har i uppdrag att undersdka hur
tandvardssystemet kan bli mer resurseffektivt
och jamlikt.

Det omfattande arbetet med kunskapsstyrning
i varden har tagit fart under aret och férbundet
har haft tre representanter i den nationella
styrgruppen fér IBD-sjukdomar (NAG-IBD).
Huvudman for kunskapsstyrningsprojektet ar
SKR (Sveriges kommuner och regioner). Genom
deltagande i styrgruppen har forbundet stora
mojligheter att direkt paverka hur framtidens
IBD-vard utformas.

Forbundet har
under 2019 haft
en representant i

Konsumentverkets
funktionshinderrad.

IBS-diagnosen omfattas inte av det nationella
kunskapsstyrningsprojektet vilket betyder att
varje region ocksa fortsattningsvis kommer att
hantera IBS-varden efter eget huvud. Under dret
genomforde forbundet darfor en kortare under-
sokning i syfte att kartlagga vilka huvudman som
hanvisar IBS-patienterna till primarvarden res-
pektive erbjuder specialistvard. Undersokningen
var ett forsta steg i att hitta starka och allmangil-
tiga intressepolitiska fragor som forbundet kan
driva pa IBS-omradet.

Tarmcancerfragan var som vanligt arbetsin-
tensiv under 2019. Paverkansfokus 14g 2019
pa tarmcancerscreening, senbiverkningar och
livskvalitet efter tarmcancerbehandling.

Forbundet fick en debattartikel publicerad om
vikten av att snabbt infora tarmcancerscreening
i hela landet och satt dven med i referensgrup-
pen for Myndigheten for vardanalys under deras
arbete for att ta fram rapporten "Omotiverat
olika"” (2019:8) om de socioekonomiska och re-
gionala skillnaderna i cancervarden. Férbundet
lamnade aven yttrande pa revideringen av det
Nationella vardprogrammet (NVP) for tjock- och
andtarmscancer som gick ut pa remiss.

Under 2019 skérdades data fran online-enka-
ten IBD-koll som drivits i samarbete med
Netdoktor.se sedan 2015. Detta resulterade i
tva debattartiklar som fick god spridning i sociala
medier. Ett forsok gjordes ocksa att samordna
den intressepolitiska slagkraften med fem lans-
foreningar som skrev debattinlagg i lokalpress
med lansdata fran IBD-koll som underlag.

Forbundet har under 2019 haft en represen-
tant i Konsumentverkets funktionshinder-
rad. Fragor om kost och forbrukningsartiklar

ar centrala for manga av vara medlemmar, och
betydelsen av synlighet hos myndigheter for att
belysa detta forhallande ar stor.

Det internationella paverkansarbetet be-
drivs i forsta hand genom i European Federation
of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations (EFC-
CA) som ar den europeiska samarbetsplattfor-
men for IBD-patientforeningar. EFCCA:s General
Assembly (det hogst beslutande organet) holls
20191 Prag.

En annan internationell plattform ar det Nord-
iska radslaget dar forbundet samverkar med
Norge, Danmark, Finland och Island. 2019 holls
motet i Tammerfors. Det framkom att samtliga
lander ar intresserade av ett tatare samarbete
bade i gemensamma paverkansfragor och awa-
renessarbete.
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GEMENSKAP

Gemenskap kan ta sig uttryck pa olika satt. For manga ar det fysiska
motet viktigt. Att kunna se nagon i 6gonen och utbyta tankar och
erfarenheter skanker trost. For andra hittas gemenskapen i den
digitala varlden. Har suddas granser i tid och rum ut och det finns alltid
nagon att tala med, oavsett tid pa dygnet eller var i varlden du befinner

dig.

Den dvervagande delen av gemenskapsarbetet
sker genom véra 17 lansforeningar och fyra
lokalféreningar (Vastra Gotaland). Varje foren-
ing ar en egen juridisk person med egen styrel-
se, ekonomi och stadgar. Det ar har de flesta
enskilda motena sker, och det ar foreningarna
som anordnar och ansvarar for de direkta med-
lemsaktiviteterna, allt efter behov och mojlighe-
ter i foreningens geografiska verksamhetsomra-
de.

De ar kongress inte hdlls anordnar férbundet
ordforandekonferens. Forutom att vara ett
forum for att diskutera angeldgna organisations-
fragor, ar konferenserna tankta som en motes-
plats for féreningarna dar idéer kan fodas och
nya kontakter och samarbeten uppsta. 2019
arrangerades konferensen pa Runo folkhogskola
i Akersberga utanfor Stockholm. Temat for kon-
ferensen var "styrelsearbete”.

Unga magar ar forbundets nationella initiativ
riktat mot barn, ungdomar och unga vuxna i al-
dern 6-25 &r. 2012 byttes namnet fran RMT ung
till Unga magar.

Unga magar har en Facebooksida och tre Fa-
cebook-grupper (Unga magar, Hemliga unga
magar och Unga magar foraldrar). Aktiviteten i
grupperna ar mycket hog.

Unga magar driver ocksa Unga magar kompis;
ett natverk for att para ihop barn och ungdomar
som letar efter nagon att utbyta erfarenheter
med nar det kommer till att leva med en mag-/

tarmsjukdom. Unga magar kompis dr en fortsatt-
ning pa det kompisnatverk som drevs da forbun-
det hade en anstalld ungdomsredaktor.

2019 anordnade forbundet for forsta gangen
pa flera ar en familjehelg. Syftet med helgin-
ternatet var att sammanfora familjer med barn

i dldrarna 6-15 ar for gemenskap och erfaren-
hetsutbyte. Internatet anordnades pa Runo
folkhogskola och ekonomiskt stod beviljades av
Stiftelsen Sunnerdahls handikappfond och Spe-
cialpedagogiska skolmyndigheten.

Forbundsstyrelsen tar ocksé aktiv del i gemen-
skapsarbetet. Styrelsen besoker foreningarna
efter dnskemal sa ofta det ar mojligt. Under flera
ar har styrelsen gjort konkreta och handfasta
insatser for att dels halla lansforeningar levande
och dels bista vid nystart av foreningar.

Kansliet ar den forsta bemdtandelinjen for de
personer fran hela landet som vander sig till var
organisation med fragor via telefon och mail. Nar
sadana fragor handlar om att individuell kontakt
onskas med andra personer med liknande sjuk-
domar, formedlar kansliet dessa kontakter ftill
foreningarna pa de aktuella orterna. | de lan dar
det saknas forening eller dar féreningarna inte
har angivna kontaktpersoner ligger det pa kans-
liet att hantera forfragningarna pa annat satt.

| Mag- och tarmforbundet skall ingen behova
kanna sig ensam eller dvergiven i sin sjukdom.

15
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KUNSKAP

Vi arbetar for att 0ka vara medlemmars kunskap om sjukdomar,
forskning och rattigheter, men ocksa med att sprida kunskap
om levnadsvillkoren for vara medlemmar till beslutsfattare,
myndigheter och vardprofessionen. Vi ar ocksa ett féorbund som
aktivt arbetar for att forskningen kring vara diagnoser skall 6ka.

Ett medlemskap ger 6kad kunskap

Mag- och tarmforbundet har fortfarande en
tydlig nisch pa kunskapsomradet. Det finns flera
aspekter pd vara diagnoser som aldrig kommer
att bevakas val av kommersiella krafter pa grund
av att det inte finns ndgra direkta ekonomiska
motiv att gora sa, exempelvis rattighetsfragor,
samlevnadsproblem, mjukare omvardnadsfragor
mm.

Under 2019 har vi i var kommunikation och
genom vara mediekanaler kontinuerligt bevakat
"inte bara tarmen” utan fragor som galler hela
manniskan bakom mag-/tarmsjukdomarna.

Ett forskningsframjande forbund

| Sverige lever ca 1,5 miljoner personer med
mag-/tarmsjukdomar av olika art och omfattning.
Samhallets sammantagna forskningssatsningar
maste aterspegla detta.

Aven om vi ar ett forbund av och for lekman,
finns mycket vi kan gora for att stddja och framja
forskningen.

+ Forbundet har god lekmannabevakning av den
forskning som pagar pa gastroomradet och for-
medlar detta genom medlemstidningen Allt om
mage och sociala medier.

+ Forbundet deltar regelbundet vid Gastroda-
garna (som 2019 holls i Jonképing) och vi har
ett gott samarbete med flera forskare inom det
gastroenterologiska omradet.

- Stod fran patientrorelsen ar ofta ett krav for
att en forskargrupp skall kunna soka allmanna
medel till ett projekt, och vi har genom aren
bistatt sddana projekt med stodbrev (s.k. let-
ter-of-support) vid manga tillfallen. 2019 lamna-
de vi vart stod till ESPRESSO-studien (Epidemi-
ologi starkt av histopatologirapporter i Sverige)
som leds av dr. Jonas Ludvigsson.

- Forbundet har under aret dven haft repre-
sentanter i styrgruppen for flera svenska kvali-
tetsregister for cancer och IBD. Uppdragen ar
ansvarsfyllda. Representationen tillfor nytta till
kvalitetsregistren genom det viktiga och valbe-
hovliga patientperspektivet, samtidigt som vi
som férbund far direkt insyn i hur den kliniska
varden utformas baserat den kunskap som kan
utvinnas ur registren.
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MAG-TARMFONDEN

2019 blev ett fram-
gangsrikt ar for fonden.
Intaktsbilden fran indu-
strin forandrades nagot
genom att sponsorerna
skankte lagre summor
men blev betydligt fler.
Insamlingen fran allman-
heten gick daremot batt-
re an nagonsin och den
sammanlagda stipendi-
esumman som delades
ut 2019 uppgick till 1 000
000 kr jamfort med 600
000 kr aret innan.

De 6kade intakterna fran
allmanheten skulle kun-
na ses som ett tecken

pa att fondens synlighet
Okats. Den l6pande
marknadsforingsbudge-
ten for fonden ar liten
(knappa 10 000 kr for
2019), men genom att
anvanda Mag- och tarm-
forbundets mediekanaler
och en viss systematik i
kommunikationen tycks
detta ha gett utdelning.

Mag-tarmfondens hu-
vudstipendiat 2019 blev
dr. Charlotte Hedin med
ett forskningsprojekt
inriktat mot inflammato-
riska tarmsjukdomar och
kost (Defining and sup-
porting mucosal healing
in inflammatory bowel
disease).

Mag-Tarmfonden

Genom Mag-tarmfonden som férbundet driver tillsammans med
Svensk Gastroenterologisk Forening (SGF) har forbundet konkreta
mojligheter att stotta olika forskningsinitiativ och bidra till att mag-/
tarmsjukdomarna bekampas.

Alla medlemmar i forbundet ar kollektivt "silvergivare” till Mag-tarmfon-
den genom att en liten andel av medlemsavgiften skanks till fonden
varje ar. Vi tror och hoppas att detta skall vara en sporre till medlem-
skap i var organisation. Ett medlemskap stottar givetvis ocksa indirekt
fonden genom det arbete som fortroendevalda lagger ned i fondsty-
relsen.

Forbundet gor aven stora insatser for fondens fortlevnad vad galler
administration, kommunikation och marknadsforing. Likasa ordnar
vara medlemmar och féreningar insamlingar till fonden genom valgo-
renhetslopp, armbandsforsaljning, internetaktiviteter mm.

___ £\

Sprida kunskap till samhallet

Trots det stora och vaxande antalet personer med mag-/tarmdiagno-
ser ar manga diagnoser fortfarande okanda for beslutsfattare, myn-
digheter och den breda allmanheten. Att vacka uppmarksamhet och
forbattra samhallets medvetenhet kring vara diagnoser och hur det
ar att leva med dem ar darfor fortsatt en viktig uppgift for forbundet.
Grunden vi star pa ar medlemmarnas samlande erfarenheter.

Ett mycket lyckat projekt under 2019 som syftade till att belysa hel-
hetsproblematiken for personer med IBD var simuleringen In Their
Shoes. Genom en smartphone-app lanade Mag- och tarmférbundet




ut IBD-sjukdomar till en utvald grupp beslutsfat-
tare och vardpersonal under 30 timmar. | simu-
leringen ingick forutom en app en liten vaska
med utrustning (stomibandage, piller, vatskeer-
sattning mm) som deltagarna fick anvanda enligt
instruktionerna som kom in som textmedde-
landen via deras telefoner eller som samtal fran
riktiga skadespelare.

Projektet fick ett mycket gott medialt genomslag
och forandrade enligt utsaga perspektivet for
bade de lakare och politiker som deltog i simule-
ringen.

Ett mycket lyckat
projekt under 2019 som
syftade till att belysa
helhetsproblematiken for
personer med IBD var
simuleringen In
Their Shoes.

Projektet IBD-koll som pagatt sedan 2015 av-
slutades under dret. Som slutpunkt lanserades
fem filmer med personliga patientberattelser om
IBD. Deltagarna - som alla ar ambassadorer for
Mag- och tarmférbundet - berattade ingaende
och sjalvutlamnande om hur det ar att leva med
en kronisk IBD. Filmerna ligger fortfarande pa
Netdoktor.se och har tusentaks visningar.

Mars &r tarmcancermanad och alltid mycket
kunskapsintensiv. Nr 1 av medlemstidningen Allt
om mage som kommer ut i mars ar av tradition
vikt for tarmcancerfragan. Flera av vara forening-
ar anordnade symposium ¢ppna for allmanhet-
en under mars och férbundets upplysningsfilm
om tidiga tecken pd tarmcancer snurrade i vara
sociala mediekanaler.

Under 2019 (och foregdende ar) lades ocksa
mycket arbete ned pa att tillsammans med ILCO
och AMGEN AB ta fram Lilla tarmcancerbo-
ken. Boken ar avsedd som ett stod for patienter
och deras anhoriga under den omtumlande
tarmcancerresan. Lansering var tankt under
mars, men AMGEN valde att skjuta upp detta pa
obestamd tid for att kunna inhamta komplette-
rande synpunkter fran lakarkaren.

Ytterligare ett satt att sprida kunskap om vara
medlemmars livssituation ar genom deltagande i
Patient Advisory Boards (PAB) som borjar ef-
terfragas mer och mer av lakemedelsbranschen.
Industrin ar mycket intresserad av att ta del av
patientperspektivet pad olika fragor angdende
varden av mag-/tarmsjukdomar.

Under 2019 deltog forbundet i tva sadana PAB.
Ett i Tyskland med Boehringer-Ingelheim (IBD-re-
laterat) och ett med Takeda AB (digitala vardlos-
ningar). Deltagande i PAB sker alltid med tydliga
kontrakt som grund, dar interaktionen mellan
patienter och representanter fran lakemedels-
bolaget styrs i detalj och enligt de regler som tas
fram av LIF (De forskande lakemedelsforetagen i
Sverige). De redovisas alltid i LIF:s databas.

Den 19 maj ar den nationella Mag-tarmdagen
i Sverige (samma datum som den internationella
World IBD-day). Férutom att forbundet hade sin
familjehelg denna helg, korde vi ocksa en kam-
panj pa Facebook med uppmaning att skanka
pengar till Mag-tarmfonden.

Mars dar tarmcancer-
manad och alltid mycket
kunskapsintensiv.
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Publiceringar 2019

Publicering i externa media

ar fortfarande av betydelse
for Mag- och tarmforbundet.
Genom extern publicering nar
vi den breda allmanheten och
kan vacka uppmadrksamhet
kring vara sakfragor.

* "Mag- och tarmforbundet - ett
forbund med manga diagno-
ser”, ledare i Livet som senior,
Media Planet, 2019-02-27.

- "Planboken ska inte avgora
ratten till en god tandhalsa”,

i samverkan med Funktions-
ratt Sverige, Dagens Samhalle
2019-03-06.

- "Darfor vill vi att politiker ska
prova en magsjukdom”, Metro,
2019-03-12

- "Politiker ska fa testa pa att
ha tarmsjukdom i tva dygn”,
Netdoktor.se, 2019-03-13.

- "Kjell provade att leva med sin
frus IBD-sjukdom”, Orebroar'n.

* "Regionpolitiker provade att
vara tarmsjuk”, Vellinge Lokal-
tidningen, 2019-03-15.

* "Med tarmcancerscreening
kan vi radda liv', Dagens Sam-
halle 2019-04-07.

- "Under mars lanade Mag- och
tarmforbundet ut inflamma-
torisk tarmsjukdom under 30
timmar!”, gastledare, Medicinsk
access nr 4/5.

* "Se over skyddet for kroniskt
sjuka barn”, Svenska dagbladet,
2019-08-06.

- "Det ar hog tid att vaxla fran
tarmfixering till helhetssyn”,
Dagens medicin, 2019-09-04.

Trots sma ekonomiska och personella
resurser for marknadsforing nar
Mag- och tarmférbundet langt i
sin kommunikation. Basen ar

var medlemstidning, hemsidan

och var Facebook-sida, och med
dessa mediekanaler till forfogande
nar vi ut med vara budskap till
tiotusentals personer varje ar.

Allt om mage

Medlemstidningen Allt om mage ges ut med fyra nummer
om aret. Tidingen har en normalupplaga pa 6 500 exemplar
och skickas ut till samtliga huvud- och stddmedlemmar samt
till omkring 1000 intressenter (de flesta sjukhus, vardmottag-
ningar, skolor, tidningsredaktioner, myndigheter m.fl.).

Marsnumret trycks i en nagot hogre upplaga (7000 ex 2019)
for att motsvara en hogre efterfragan infor tarmcancermana-
den mars.

Tidingen ar forbundets framsta medlemsforman och den
kommunikationskanal som nar alla vara medlemmar. Den
ar unik i flera avseenden: den nar personer med ett uttalat
intresse for var organisation och for mag-/tarmfragor, den
har ett tydligt patientperspektiv och innehallet ar oberoende
av kommersiella intressen.

Allt om mage nominerades
2019 for tredje aret i rad
till Publishingpriset.




Allt om mage nominerades 2019 for tredje dret
i rad till Publishingpriset. Axplock ur innehallet
2019:

* "Maraton mot cancer”, Allt om mage nr 1, 2019

* "Nar tarmen sviktar”, Allt om mage nr 2, 2019

- "Vad ar kronisk forstoppning?”’, Allt om mage nr
3,2019

- "Backenreservoaren gav henne livet tillbaka”,
Allt om mage nr 4, 2019

n:
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Hemsidan

Forbundets hemsida www.magotarm.se ar
fortsatt en viktig plattform for forbundet och for
vara lans- och lokalféreningar. Hemsidan ar inte
interaktiv pa samma satt som sociala medier,
men ar betydelsefull som lankplattform, for att
publicera och offentliggdéra dokument och for att
sprida information om de diagnoser som for-
bundet arbetar med.

Sociala medier/Facebook

Forbundets Facebook-sida har under dret vuxit
ordentligt. Under perioden 15 november 2018
till 15 november 2019 dkade antalet foljare med
drygt 12% (mer an 500 personer). Facebooksi-
dan har aktiva och trogna foljare. En viss dver-
lappning med forbundets medlemmar foreligger
givetvis, men den overvagande delen av Face-
book-foljarna ar icke-medlemmar. Noterbart ar
att nastan all inlaggsinteraktion sker av kvinnor.

Kommunikationen via Facebook sker enligt en
medveten strategi som fokuserar pa att tillhan-

dahalla relevanta nyheter riktad mot var speci-
fika malgrupp. Flodet har i forsta hand handlat
om forskning, personportratt, intressepolitiska
fragor och vara kampanjer. En mindre summa
pengar har investerats i Facebook-annonser un-
der dret och som framgatt gett ett mycket gott
utfall i form av okat antal foljare.

Under aret har ocksd en pataglig hojning av
interaktionsnivan - dvs. personer som lajkar,
kommenterar eller sprider inlagg - uppnatts.
Analys av effektiviteten i sociala medier kan som
bekant ske pa olika satt. Vanligast ar "rackvidd”
som dock ofta dverskattas genom de algoritmer
som Facebook anvander. Att ett inlagg passivt
natt 1000 personer maste varderas mot att 25-
80 personer aktivt uttrycker sitt stallningstagan-
de i en fraga, vilket ar den niva som forbundets
inlagg normalt sett ligger pa.

Férbundets
Facebook-sida har
under dret vuxit
ordentligt.

Forbundet har ocksa sammanlagt omkring 1200
foljare pa sina Twitterkonton.

Trycksaker

Forbundets trycksaker har fortfarande god
spridning. Diagnosfoldrarna bestalls och upp-
skattas mycket av vardpersonal, 1ans- och lokal-
foreningar, skolor och privatpersoner, likasa den
nya forbundsfoldern.

Forbundets kokbok "Naring och njutning” saljer
mycket bra, medan forsaljningen av barnboken
"Krokig tarm” vars intékter gar till Mag-tarmfon-
den har avstannat.
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PROJEKT:

<VINNa

-orlossningsskadad

Under hostterminen 2019 startade forbundets treariga projekt
"Forlossningsskadad Kvinna”, finansierat av Allmanna arvsfonden.

Startstrackan har av olika anledningar varit

lang, men samtidigt visade sig tidsfordrojning-
en vara till en viss fordel. De senaste tva aren
har enorma initiativ fran samhallet tagits vad
galler forlossningsvarden i Sverige. Denna vag
av uppmarksamhet, forandringsvilja och resurs-
satsningar kommer projektet nu att kunna dra
fordel av. Att temat forlossningsskador ar aktu-
ellt visade sig redan under projektets uppstarts-
fas under hosten och det blev ovantat latt att
rekrytera ambassadorer och att skapa relevanta
kontakter med vardprofessionen.

Den 6vergripande malsattningen i Forlossnings-
skadad Kvinna ar att ge personer med perma-
nenta forlossningsskador egenmakt att paverka
sin egen situation. | projektet ingar bland annat
att:

+ Genom utbildningsinsatser ge projektdeltagar-
na fordjupad kunskap om forlossningsskador
och forlossningsvarden.

* Med hjalp av utbildningen ta fram en grupp
ambassadorer som blir Mag- och tarmforbun-

dets representanter mot omvarlden i frdgor som

ror forlossningsskador.

+ Att ta fram en antologi med patientberattelser
pa temat forlossningsskador.

+ Uppratta en stodlinje dit de med forlossnings-
skador kan vanda sig for att fa rad och stod av
en erfaren barnmorska

Sekundara malgrupper for projektet Forloss-
ningsskadad Kvinna ar narstdende, vardpro-
fessionen, politiker och allmanheten samt de
individer som kommer drabbas av permanenta
forlossningsskador i framtiden.

Forlossningsskada antogs som diagnos i Mag-
och tarmférbundet genom beslut vid 2014 ars
kongress. Det ar gladjande att fem ar senare
kunna folja upp detta beslut och ge denna
patientgrupp en organisatorisk hemvist och en
plattform for langsiktigt forandringsarbete.

Projektet har en hemsida:
www.férlossningsskadad.se, dar projektets ut-
veckling kan foljas.




ARSREDOVISNING



Rakenskapsaret 2019 fick ett tillfredsstallande utfall. Under
innevarande kongressperiod har forbundet fokuserat pa
att vanda en obalanserad ekonomisk situation till stabilitet.

Malet har - enkelt utryckt - varit att matcha intak-
ter med utgifter sa att reservkapital inte behover
utnyttjas for att balansera ekonomin annat an i
nodfall.

Vissa ekonomiska dispositioner vidtogs i slutet
av 2019 som starkte slutresultatet mer an vad
som egentligen var behovligt. Men ocksa om vi
bortser fran dessa ar forbundets ekonomi stabil.
Nagra storre utrymmen for expansion av verk-
samhet, marknadsforing, personal finns nog inte
i det omedelbara nulaget, men med ett ekono-
miskt lugn i ryggen erbjuds stdrre maojligheter att
fokusera pa sadana atgarder som i forlangning-
en kan leda till en forstarkning av de ekonomiska
resurserna.

Intakter for att finansiera den fasta karnverksam-
heten (styrelsen, medlemstidning, kansli, med-
lemsregister, hemsida etc.) kommer huvudsakli-
gen fran statsbidraget, medlemsavgifter och
annonser i Allt om mage.

Medel for att driva projekt utover karnverksam-
heten har under 2019 inkommit frdn industrin
och Allmanna arvsfonden.

Den I6pande bokforingen skots av SaveTime AB
och revisionen av HQV Stockholm AB.
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Resultatrdkning
Belopp i kr Not 2019-01-01- 2018-01-01-
2019-12-31 2018-12-31
Verksamhetens intédkter
Medlemsavgift 616 009 624 980
Forséaljning, reklam och annonser 570 442 429 825
Bidrag och gavor 1 2969 177 2 564 687
Ovriga verksamhetsintakter 27 089 30 348
Ovriga rorelseintakter 640 000 416 777
4822717 4066 617
Verksamhetens kostnader - -
Handelsvaror -10 296 -16 713
Ovriga externa kostnader -2 339 093 -2 278 982
Personalkostnader 2 -1 905 876 -1 697 579
Ovriga personalkostnader -2 684 -2 301
Av/nedskrivningar av materiella och
immateriella anlaggningstillgangar -9 269 -9 263
Roérelseresultat 555 499 61779
Resultat fran finansiella poster
Rantor och utdelning - -9
Ovriga ranteintakter och liknande intakter 3 -251 -1 985
Resultat efter finansiella poster 555 248 59 785
Resultat fére skatt 555 248 59 785
Arets resultat 555 248 59 785
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Balansrakning
Belopp i kr Not 2019-12-31 2018-12-31
TILLGANGAR
Anliaggningstillgangar
Materiella anldggningstillgangar
Inventarier, verktyg och installationer 4 - 9 269
- 9269
Summa anlaggningstillgangar - 9269
Omsittningstillgangar
Varulager mm
Handelsvaror 53 260 63 556
53 260 63 556
Kortfristiga fordringar
Kundfordringar 291623 340 131
Aktuell skattefordran 115 520 70 138
Ovriga fordringar 4249 4 249
Forutbetalda kostnader och upplupna intakter 5 154 808 108 598
566 200 523 116
Kortfristiga placeringar
Ovriga kortfristiga placeringar 6 428 516 428 516
428 516 428 516
Kassa och bank 3 826 438 2 442 523
Summa omsittningstillgangar 4874 414 3457 711
SUMMA TILLGANGAR 4 874 414 3 466 980
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Balansrakning

Belopp i kr Not 2019-12-31 2018-12-31

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital

Bundet eget kapital

Mag- och tarmfonden 470 797 470797

Elmernas minnesfond 291 127 291127

761 924 761 924

Fritt eget kapital

Balanserad vinst eller forlust 1614 825 1674 883

Vinst eller forlust foregaende ar 59 785 -60 058

Arets resultat 555 248 59 785
2229 858 1674610

Summa eget kapital 2991782 2436 534

Kortfristiga skulder

Leverantérsskulder 323 956 224778

Skatteskulder 2401 2401

Ovriga Kkortfristiga skulder 237 996 194 901

Upplupna kostnader och foérutbetalda intakter 7 1318 279 608 366
1882632 1030 446

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 4874 414 3 466 980
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Redovisningsprinciper och bokslutskommentarer

Belopp i kr om inget annat anges

Allmédnna redovisningsprinciper
Arsredovisningen har uppréttats i enlighet med Arsredovisningslagen och Bokféringsnamndens
allmanna rad férutom BFNAR 2016:10 Arsredovisning i mindre aktiebolag (K2-reglerna).

Varderingsprinciper m m
Tillgangar, avsattningar och skulder har varderats utifran anskaffningsvarden om inget annat anges
nedan.

Fordringar
Fordringar har upptagits till de belopp varmed de beréknas inflyta

Verksamhetsintakter

Periodisering av medlemsavgifter sker i takt med medlemskapets I6ptid.

Intakter redovisas till det verkliga vardet av vad som erhallits eller kommer att erhallas.
Intakter i form av gavor och insamlade medel intaktsfors i den period gavan éverlamnas pa ett
sakrattsligt bindande satt. Intakten motsvaras av tillgdngens anskaffningsvarde.
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Belopp i kr om inget annat anges.

Not 1 Bidrag och gavor

5(6)

2019 2018
Statliga bidrag 2783009 2443 820
Ovriga bidrag och gavor 186 168 120 867
2969 177 2 564 687
Not 2 Anstillda och personalkostnader
Medelantalet anstéllda
2019-01-01- 2018-01-01-
2019-12-31 2018-12-31
Man 1 1
Kvinnor 2 1
Totalt 3 2
Not 3 Rinteintékter och liknande intékter
2019-01-01- 2018-01-01-
2019-12-31 2018-12-31
Ranteintakter 64
Rantekostnader/kursférlust -251 -2 058
Summa -251 -1 994
Not 4 Inventarier, verktyg och installationer
2019-12-31 2018-12-31
Ackumulerade anskaffningsvarden:
-Vid arets borjan 348 268 348 268
348 268 348 268
Ackumulerade avskrivningar enligt plan:
-Vid arets bérjan -338 999 -329 736
-Arets avskrivning enligt plan enligt anskaffningsvarden -9 269 -9 263
-348 268 -338 999
Redovisat varde vid arets slut - 9 269
Avskrivningar enligt plan beréknas pa en ekonomisk livslangd av 3-5 ar.
Not 5 Forutbetalda kostnader och upplupna intakter
2019-12-31 2018-12-31
Forutbetalda hyror 139 449 89 514
Ovriga férutbetalda kostnader och upplupna intakter 15 359 19 084
154 808 108 598
Not 6 Kortfristiga placeringar
Redovisat Marknads-
vérde vérde
Swedbank aktier och fonder 428 516 990 822
428 516 990 822
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Mag- och tarmforbundet 6(6)
Not 7 Upplupna kostnader och forutbetalda intakter
2019-12-31 2018-12-31
Upplupna semesterléner 348 108 356 130
Oférbrukade projektmedel 220 897 220 897
Medlemsavgifter 2019 6625 5875
Medlemsavagifter till foreningar 2019 6 425 5575
Ovriga interimskulder 736 224 19 888
1318 279 608 365
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Forbundsstyrelsen bestar av personer som sjalva lever med
sjukdomar, funktionsstérningar och skador i mag-/tarmkanalen.

Ordforande: Margareta Rostlund, Orebro
Vice ordférande: Birgitta Lindskog Boklund, Goteborg
Ledaméter: Christer Johannesson, Skane (ekonomisk talesperson)

Gerd Winoy Mowitz, Skane
Jonas Eriks__som Vasterbotten
Pia Delin, Orebro

Suppleanter: Fredrik Hopfgarten, Gavleborg
Susanne Nystrém, Norrbotten
Eleni Persson, Uppsala
Inéz Norberg-Delgado, Stockholm

Adjungerade: Karl Gustavsson, Sjuharad
Linda Wallin, Vasternorrland (t.o.m. juli 2019)

Valberedning: Britt Eklund, Gavleborg (sammankallande)
IngaLill Hansson, Varmland
Peter Aimroth, Ostergétland
Ivar Hjelm, Stockholm

Auktoriserad Staffan Svedin, HQV Stockholm AB.
revisor: Katarina Nyberg, HQV Stockholm AB (suppleant).
Fértroendevald Bibi Eriksson, Stockholm
revisor: Jan-Olof Paulsson, Uppsala (suppleant)
Arbetsutskott: Margareta Rostlund

Christer Johannesson

Birgitta Lindskog Boklund
Peter Eneroth

Generalsekreterare: Peter Eneroth
Kommunikationsansvarig/chefredaktér: Llﬂh Inganas
Projektledare: Karin Kjellberg

Projektassistent: Anette Wallstedt




Konsumentverkets
funktionshinderrad

Huvudkontakt
Funktionsratt Sverige

ABF:s studiekommitté
med funktionshinderrorelsen

EFCCA'
Nordiskt radslag

Mag-tarmfondens
styrelse

Universellt Utformade
Arbetsplatser

Referensgrupp
tandvardsutredningen

RCC Uppsala-Orebro

RCC i samverkan

Nationella styrgruppen fér
Svenska kvalitetsregistret
kolorektal cancer

Nationella styrgruppen fér
kvalitetsregistret SweLiv

Nationella arbetsgruppen for
Standardiserat Vardférlopp
tjock- och andtarmscancer

Nationella styrgruppen fér

Vardprogrammet Kolorektalcancer

Nationella- och regionala (U-0)
styrgreppen fér Backenrehab

SWIBREG?
Natverket for jamlik hélsa,
Funktionsratt Sverige

NAG-IBD3

Margareta Rostlund

Margareta Rostlund

Birgitta Lindskog Boklund

Jonas Eriksson

Margareta Rostlund
Peter Eneroth

Margareta Rostlund
Christer Johannesson
Jonas Eriksson

Peter Eneroth

Pia Delin

Pia Delin

Jonas Eriksson

Fredrik Hopfgarten
Jan-Olof Paulsson

Fredrik Hopfgarten
Peter Eneroth

Fredrik Hopfgarten

Fredrik Hopfgarten

Fredrik Hopfgarten

Fredrik Hopfgarten

Fredrik Hopfgarten

Karl Gustavsson

Peter Eneroth

Karl Gustavsson
Niklas Tiedje
Ragna Raaby

"European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations. “The Swedish Inflammatory Bowel Disease Registry.

3Nationella arbetsgruppen for IBD-sjukdomar.



Unga Magar

Moderator Facebookgrupper Ebba Persson
Unga magar Birgitta Lindskog Boklund
Arbetsgrupp Familjehelg Susanne Nystrém
Linda Wallin
Unga Magar kompis Inéz Norberg-Delgado

Samverkan med organisationer, myndigheter, industri och enskilda ar ett effektivt satt att forstarka féorbundets egna
resurser. Genom de olika samarbetskonstellationerna bereds mojlighet bade att arbeta intressepolitiskt (paverkan),
lyfta mag-/tarmfragorna pa den allmanna agendan (kunskap) och att knyta nya kontakter (gemenskap).

Funktionsratt Sverige
Regionala cancercentrum
Konsumentverket
Sveriges kommuner och regioner (SKR) genom projektet kunskapsstyrning i varden
Ideell arena
Handikapphistoriska féreningen
Belly Balance
Netdoktor.se
Lakemedelsindustrin
Takeda AB (projekt, annonsér, Patient Advisory Board)
Janssen Cilag AB (projekt)
Boehrigner Ingelheim AG (Patient Advisory Board)
Tillotts Pharma AB (Annonsoér, sponsor)
Coloplast AB (Annonsér, sponsor)
BioGaia (annons)
Nordic Rebalance AB (annons)
Attends AB (annons)
Ferring AB (Annons)
GE Healthcare AB (annons)

Projekt, samarbeten och sponsringar fran lakemedesindustrin redovisas i databasen LIF (De forskande lakemedelsfo-
retagen i Sverige) i enlighet med LIF:s etiska regler.
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