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ORDFÖRANDE 
har ordet
Jag är glad och stolt över att ännu ett år ha fått leda ett 
förbund som är så viktigt för så många människor. Mag- och 
tarmförbundet gör skillnad. Vi är idag en stabil och mogen 
organisation i det svenska civilsamhället men har fortfarande 
stora möjligheter att utvecklas och växa.

Många saker har förändrats och förbättrats 
för oss med sjukdom i mag- och tarmkanalen 
men mycket finns kvar att göra. Våra diagnoser 
drabbar fler och fler, men är fortfarande ganska 
okända för allmänheten. Ojämlikheter i vården 
slår också ganska hårt beroende på var i landet 
du bor, hur gammal du är och vilken härkomst 
du har. Mag- och tarmförbundet har därför ock-
så fortsättningsvis en viktig roll att fylla.

Året som gått har varit händelserikt. För-
bundskansliet har personellt utökats och ett 
viktigt projekt med en ny diagnosgrupp (förloss-
ningsskada) har påbörjats. Vi blir ständigt efter-
frågade av olika aktörer för samarbete, vilket är 
roligt men som vi hela tiden är observanta på, 
så att vi väljer samarbete med seriösa partners. 
Vi ser hela tiden att samhället går mot digitala 
lösningar, här försöker vi att hänga med i ut-
vecklingen, men viktigt är att inte glömma det 
personliga mötet mellan människor.

Under året har vi fortsatt arbetet med att stötta 
föreningarna i deras idoga arbete. Flera ur för-
bundsstyrelsen har aktivt deltagit och stöttat de 
förtroendevalda i landet.

Förbundsstyrelsen har under året påbörjat 
arbetet med att titta på framtiden. Hur ser vårt 
förbund ut om 5 år, om 10 eller 20 år? Vilket 
stöd kommer Mag- och tarmförbundet att kun-
na ge till de som insjuknar i ”våra” diagnoser på 
2020-talet? Ett viktigt arbete som kommer att ta 
mycket tid under kommande år.

Under 2019 fyllde Mag- och tarmförbundet 40 
år. De 40 åren firades mycket enkelt i samband 
med årets ordförandekonferens. Tankarna 
gick naturligtvis till alla de personer som varit 
inblandade i förbundets uppbyggnad. Tidigare 
ordföranden, förtroendevalda, medlemmar och 
personal som lagt en så fin grund för oss som 
är verksamma idag att bygga vidare på.

Margareta Röstlund
Förbundsordförande
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DET HÄR
är Mag- och 
tarmförbundet
Mag- och tarmförbundet arbetar för 
att människor med varaktiga funktions-
nedsättningar, till följd av sjukdomar, 
skador eller störningar i matsmältnings-
kanalen och bäckenbotten skall kunna 
leva ett liv som så lite som möjligt styrs och 
begränsas av funktionsnedsättningen.

Omkring 1,5 miljoner svenskar beräknas ha någon form av mag-/tarm-
problem. Omkring 65 000-70 000 personer lever med inflammatorisk 
tarmsjukdom (IBD - varav de vanligaste är Morbus Crohn och ulcerös 
kolit), 6000 personer drabbas av tarmcancer varje år och minst 10 pro-
cent av befolkningen har en form av IBS som avsevärt påverkar deras 
livskvalitet. Siffrorna i insjuknande pekar uppåt i Sverige, precis som i 
övriga västvärlden.
     
Mag- och tarmförbundet 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 är inte begränsade till dessa. Vårt 
arbete omfattar nästan allt som har att göra med nedsättningar i mat-
smältningskanalens funktioner. Till detta kommer alla andra frågor som 
är sammankopplade med sjukdomar och skador i mag-/tarmkanalen: 
rättighetsfrågor, samhällsstöd mm.

Sammantaget gör detta att det område som förbundet har i uppdrag att 
täcka är mycket omfattande.
     
Vi är ett förbund byggt på våra medlemmars samlade livserfarenheter 
och ideella krafter. Det är när vi samlas och gemensamt arbetar mot 
samma mål som vi kan få en stark röst som når beslutsfattare, vårdpro-
fession, myndigheter och allmänheten. Genom ett medlemskap i vårt 
förbund skall en person inte bara förbättra sin egen situation, utan ock-
så kunna bidra till att göra skillnad för de medmänniskor som drabbas 
av samma eller liknande sjukdomar/skador. Tillsammans är vi starka.

TRE KÄRNVÄRDEN

I Mag- och tarmförbun-
det samlas vi kring tre 
kärnvärden:

PÅVERKAN
Mag- och tarmförbundet 
arbetar för att samhäl-
lets stöd och insatser 
för dem som lever med 
en mag-/tarmsjukdom 
utformas så att full 
delaktighet och jämlikhet 
uppnås.

KUNSKAP
Ett medlemskap i för-
bundet skall öka med-
lemmens kunskaper om 
mag- och tarmsjukdomar 
och de rättigheter man 
har till samhällets stödin-
satser. Förbundet skall 
också sprida kunskap till 
sjukvård, allmänheten, 
politiker och myndighe-
ter om våra medlem-
mars livsvillkor.

GEMENSKAP
Ett medlemskap i Mag- 
och tarmförbundet skall 
ge en möjlighet för den 
enskilde att få stöd från 
och hitta gemenskap 
med andra personer 
med mag-/tarmsjukdo-
mar.
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Några översiktliga medlemsfakta 
för 2019

• Förbundet tappade något i medlemsantal 
under året (ingångsnetto 5649, utgångsnetto 
5595).

• Inflödet var fortsatt stort under året (576 nya 
medlemmar) men utflödet är större (630 utträd-
da medlemmar).

• Medlemskåren består övervägande av kvinnor 
(68 procent). Medelåldern är 59 år för kvinnor 
och 58 år för män.

• De inflammatoriska mag- och tarmsjukdomar-
na (IBD) är de vanligaste diagnoserna i förbun-
det (Crohn’s sjukdom: 1519, ulcerös kolit: 1355, 
mikroskopisk kolit: 131).

• Den näst vanligaste diagnostypen är IBS (831).

• 1430 medlemmar har inte angivit diagnos eller 
är registrerade under diagnosen ”övrigt”. Av 
dessa är omkring 500 familjemedlemmar och ca 
200 stödmedlemmar.

• Utöver aktiva medlemmar finns ca 1500 intres-
senter registrerade som kan ta del av och nås 
av information från förbundet. Dessa består av 
både juridiska och fysiska personer.

Diagnos/behandling, födelseår och kön var tidi-
gare obligatoriska uppgifter som numera efter 
införandet av Dataskyddsförordningen (GDPR 
- The General Data Protection Regulation) är 
frivilliga. Alla medlemmar har möjlighet att logga 
in på sin medlemsprofil för att när som helst ta 
del av samtliga uppgifter som förbundet regist-
rerat om dem, samt att komplettera eller radera 
personuppgifter.

Våra MEDLEMMAR
Förbundets främsta tillgång är medlemmarna. Genom det 
centralt administrerade medlemsregistret finns mycket 
goda möjligheter att överblicka och analysera medlemskåren.
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Förbundet i FRAMTIDEN
Föreningssverige förändras. Folkrörelsetanken lever inte 
längre lika stark och behovet hos den enskilde patienten av 
t.ex. kunskap och gemenskap möts i stor utsträckning genom 
digitala kanaler. Av samhällsförändringarna följer att också civil-
samhällets organisationer måste tänka nytt och anpassa sig till den 
nya spelplanen.

Ett första steg i framtidsarbetet har varit att ta 
personlig kontakt med alla föreningar. Dels för 
att höra vilka behov som finns och vilket stöd 
föreningarna vill ha av förbundet, dels för att få 
en uppfattning om organisationens status.
     
Glädjande nog är den övervägande majoriteten 
av föreningar i god form, med bra medlemsverk-
samhet och kontrollerad ekonomi. Det notera-
des dock att ansvaret i några föreningar vilar 
tungt på ett fåtal och att återväxten för styrelse-
uppdraget är förhållandevis svag.
     
Några av de framtidsutmaningar som styrelsen 
arbetat med i övrigt är hur medlemsantalet 
skall ökas, hur vi säkrar den långsiktiga finansie-
ringen och utvecklingen av verksamheten, hur 
medlemsvärdet kan bli tydligare och mer inne-
hållsrikt och hur påverkansarbetet kan bedrivas 
effektivare och bättre.
     
Viktigt i denna analys har också varit att fokusera 
på de fördelar som gör Mag- och tarmförbundet 
unikt. Som några exempel kan nämnas:

• Uthålligheten och långsiktighet

Även om arbetet i en demokratisk gräsrotsorga-
nisation är långsammare än de formeringar som 
kan erbjudas i sociala medier finns det en uthål-
lighet som sällan existerar i de lösare nätverken. 
Uthållighet och långsiktighet är oerhört viktigt 
när det kommer till drivandet av intressepolitis-
ka- och påverkansfrågor.

• Medlemmarna

Genom vårt medlemsregister har vi en unik källa 
till patientkunskap. Registret är förmodligen det 
enda på gastroenterologiområdet som ägs av 
patientgruppen själv och inte är kontrollerat av 
en myndighet, vårdprofessionen eller det privata 
näringslivet. Det ger oss tillgång till en unik röst i 
samhällsdebatten som inte kan ersättas t.ex. av 
synpunkter från enskilda patienter.

Glädjande nog är den 
övervägande majoriteten 
av föreningar i god form.

”
• Oberoendet och förtroendet

Mag- och tarmförbundet är politiskt och religi-
öst fristående. Vi har heller inga kopplingar eller 
beroenden till vården, myndigheter eller närings-
livet. Det förtroendekapital som detta ger oss är 
mycket betydelsefull.
     
Ansvaret för att bygga ett förbund som är starkt 
också i framtiden ligger på de som är aktiva i 
organisationen idag och de som kommer efter 
oss. Men det är samtidigt mycket utmanande 
och spännande.
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PÅVERKAN
I förbundets påverkansarbete ingår både att driva specifika 
sakfrågor och att långsiktigt bevaka frågor av betydelse för 
våra medlemsgrupper. Inriktningen i påverkansarbetet fastställs av 
förbundskongressen samt, under pågående kongressperiod, av 
sittande förbundsstyrelse.

Mag- och tarmförbundets intressepolitiska på-
verkansarbete är förankrat i ett brett funktions-
hinderperspektiv. Sjukdomar och skador i mag-/
tarmkanalen leder ofta till funktionsnedsättning-
ar som kan påverka individens arbetsliv, skola, 
fritid, ekonomi, relationer och sociala liv på olika 
sätt. Hälso- och sjukvårdsfrågor ligger naturligt 
högt på förbundets agenda, men medlemmar-
nas intressen utifrån andra samhällssektorer 
måste därför också bevakas. Socialförsäkrings-, 
utbildnings- och tillgänglighetsfrågor är centrala 
för oss, liksom frågor om arbetsliv och ekonomi.
     
Mag- och tarmförbundet är medlem i Funktions-
rätt Sverige.

I förbundets 
påverkansarbete 

ingår både att driva 
specifika sakfrågor och att 
långsiktigt bevaka frågor 

av betydelse för våra 
medlemsgrupper.

”
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PÅVERKANSARBETET 
2019

I SAMMANDRAG
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På arbetsmarknadsområdet fortsatte projektet 
Universellt Utformade Arbetsplatser (UUA), 
om än med lite lägre intensitet än under 2018. 
Projektet drivs av Funktionsrätt Sverige där för-
bundet är medlem.
     
Det långsiktiga arbetet för en jämlik hälsa fort-
satte bland annat med förbundets engagemang 
i den pågående Tandvårdsutredningen (Dir 
2018:16) som har i uppdrag att undersöka hur 
tandvårdssystemet kan bli mer resurseffektivt 
och jämlikt.
     
Det omfattande arbetet med kunskapsstyrning 
i vården har tagit fart under året och förbundet 
har haft tre representanter i den nationella 
styrgruppen för IBD-sjukdomar (NAG-IBD). 
Huvudman för kunskapsstyrningsprojektet är 
SKR (Sveriges kommuner och regioner). Genom 
deltagande i styrgruppen har förbundet stora 
möjligheter att direkt påverka hur framtidens 
IBD-vård utformas.

Förbundet har 
under 2019 haft 
en representant i 

Konsumentverkets 
funktionshinderråd.

”
IBS-diagnosen omfattas inte av det nationella 
kunskapsstyrningsprojektet vilket betyder att 
varje region också fortsättningsvis kommer att 
hantera IBS-vården efter eget huvud. Under året 
genomförde förbundet därför en kortare under-
sökning i syfte att kartlägga vilka huvudmän som 
hänvisar IBS-patienterna till primärvården res-
pektive erbjuder specialistvård. Undersökningen 
var ett första steg i att hitta starka och allmängil-
tiga intressepolitiska frågor som förbundet kan 
driva på IBS-området.

Tarmcancerfrågan var som vanligt arbetsin-
tensiv under 2019. Påverkansfokus låg 2019 
på tarmcancerscreening, senbiverkningar och 
livskvalitet efter tarmcancerbehandling. 
     
Förbundet fick en debattartikel publicerad om 
vikten av att snabbt införa tarmcancerscreening 
i hela landet och satt även med i referensgrup-
pen för Myndigheten för vårdanalys under deras 
arbete för att ta fram rapporten ”Omotiverat 
olika” (2019:8) om de socioekonomiska och re-
gionala skillnaderna i cancervården. Förbundet 
lämnade även yttrande på revideringen av det 
Nationella vårdprogrammet (NVP) för tjock- och 
ändtarmscancer som gick ut på remiss. 
     
Under 2019 skördades data från online-enkä-
ten IBD-koll som drivits i samarbete med 
Netdoktor.se sedan 2015. Detta resulterade i 
två debattartiklar som fick god spridning i sociala 
medier. Ett försök gjordes också att samordna 
den intressepolitiska slagkraften med fem läns-
föreningar som skrev debattinlägg i lokalpress 
med länsdata från IBD-koll som underlag. 
     
Förbundet har under 2019 haft en represen-
tant i Konsumentverkets funktionshinder-
råd. Frågor om kost och förbrukningsartiklar 
är centrala för många av våra medlemmar, och 
betydelsen av synlighet hos myndigheter för att 
belysa detta förhållande är stor. 
     
Det internationella påverkansarbetet be-
drivs i första hand genom i European Federation 
of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations (EFC-
CA) som är den europeiska samarbetsplattfor-
men för IBD-patientföreningar. EFCCA:s General 
Assembly (det högst beslutande organet) hölls 
2019 i Prag. 
     
En annan internationell plattform är det Nord-
iska rådslaget där förbundet samverkar med 
Norge, Danmark, Finland och Island. 2019 hölls 
mötet i Tammerfors. Det framkom att samtliga 
länder är intresserade av ett tätare samarbete 
både i gemensamma påverkansfrågor och awa-
renessarbete. 

PÅVERKANSARBETET 
2019

I SAMMANDRAG
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Den övervägande delen av gemenskapsarbetet 
sker genom våra 17 länsföreningar och fyra 
lokalföreningar (Västra Götaland). Varje fören-
ing är en egen juridisk person med egen styrel-
se, ekonomi och stadgar. Det är här de flesta 
enskilda mötena sker, och det är föreningarna 
som anordnar och ansvarar för de direkta med-
lemsaktiviteterna, allt efter behov och möjlighe-
ter i föreningens geografiska verksamhetsområ-
de.  
     
De år kongress inte hålls anordnar förbundet 
ordförandekonferens. Förutom att vara ett 
forum för att diskutera angelägna organisations-
frågor, är konferenserna tänkta som en mötes-
plats för föreningarna där idéer kan födas och 
nya kontakter och samarbeten uppstå. 2019 
arrangerades konferensen på Runö folkhögskola 
i Åkersberga utanför Stockholm. Temat för kon-
ferensen var ”styrelsearbete”. 
     
Unga magar är förbundets nationella initiativ 
riktat mot barn, ungdomar och unga vuxna i ål-
dern 6-25 år. 2012 byttes namnet från RMT ung 
till Unga magar. 
     
Unga magar har en Facebooksida och tre Fa-
cebook-grupper (Unga magar, Hemliga unga 
magar och Unga magar föräldrar). Aktiviteten i 
grupperna är mycket hög. 
     
Unga magar driver också Unga magar kompis; 
ett nätverk för att para ihop barn och ungdomar 
som letar efter någon att utbyta erfarenheter 
med när det kommer till att leva med en mag-/

tarmsjukdom. Unga magar kompis är en fortsätt-
ning på det kompisnätverk som drevs då förbun-
det hade en anställd ungdomsredaktör.

2019 anordnade förbundet för första gången 
på flera år en familjehelg. Syftet med helgin-
ternatet var att sammanföra familjer med barn 
i åldrarna 6-15 år för gemenskap och erfaren-
hetsutbyte. Internatet anordnades på Runö 
folkhögskola och ekonomiskt stöd beviljades av 
Stiftelsen Sunnerdahls handikappfond och Spe-
cialpedagogiska skolmyndigheten. 
     
Förbundsstyrelsen tar också aktiv del i gemen-
skapsarbetet. Styrelsen besöker föreningarna 
efter önskemål så ofta det är möjligt. Under flera 
år har styrelsen gjort konkreta och handfasta 
insatser för att dels hålla länsföreningar levande 
och dels bistå vid nystart av föreningar. 
     
Kansliet är den första bemötandelinjen för de 
personer från hela landet som vänder sig till vår 
organisation med frågor via telefon och mail. När 
sådana frågor handlar om att individuell kontakt 
önskas med andra personer med liknande sjuk-
domar, förmedlar kansliet dessa kontakter till 
föreningarna på de aktuella orterna. I de län där 
det saknas förening eller där föreningarna inte 
har angivna kontaktpersoner ligger det på kans-
liet att hantera förfrågningarna på annat sätt. 
    
I Mag- och tarmförbundet skall ingen behöva 
känna sig ensam eller övergiven i sin sjukdom. 

GEMENSKAP
Gemenskap kan ta sig uttryck på olika sätt. För många är det fysiska 
mötet viktigt. Att kunna se någon i ögonen och utbyta tankar och 
erfarenheter skänker tröst. För andra hittas gemenskapen i den 
digitala världen. Här suddas gränser i tid och rum ut och det finns alltid 
någon att tala med, oavsett tid på dygnet eller var i världen du befinner 
dig. 
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Ett medlemskap ger ökad kunskap

Mag- och tarmförbundet har fortfarande en 
tydlig nisch på kunskapsområdet. Det finns flera 
aspekter på våra diagnoser som aldrig kommer 
att bevakas väl av kommersiella krafter på grund 
av att det inte finns några direkta ekonomiska 
motiv att göra så, exempelvis rättighetsfrågor, 
samlevnadsproblem, mjukare omvårdnadsfrågor 
mm. 
     
Under 2019 har vi i vår kommunikation och 
genom våra mediekanaler kontinuerligt bevakat 
”inte bara tarmen” utan frågor som gäller hela 
människan bakom mag-/tarmsjukdomarna. 

Ett forskningsfrämjande förbund

I Sverige lever ca 1,5 miljoner personer med 
mag-/tarmsjukdomar av olika art och omfattning. 
Samhällets sammantagna forskningssatsningar 
måste återspegla detta. 
     
Även om vi är ett förbund av och för lekmän, 
finns mycket vi kan göra för att stödja och främja 
forskningen. 

• Förbundet har god lekmannabevakning av den 
forskning som pågår på gastroområdet och för-
medlar detta genom medlemstidningen Allt om 
mage och sociala medier. 

• Förbundet deltar regelbundet vid Gastroda-
garna (som 2019 hölls i Jönköping) och vi har 
ett gott samarbete med flera forskare inom det 
gastroenterologiska området. 

• Stöd från patientrörelsen är ofta ett krav för 
att en forskargrupp skall kunna söka allmänna 
medel till ett projekt, och vi har genom åren 
bistått sådana projekt med stödbrev (s.k. let-
ter-of-support) vid många tillfällen. 2019 lämna-
de vi vårt stöd till ESPRESSO-studien (Epidemi-
ologi stärkt av histopatologirapporter i Sverige) 
som leds av dr. Jonas Ludvigsson. 

• Förbundet har under året även haft repre-
sentanter i styrgruppen för flera svenska kvali-
tetsregister för cancer och IBD. Uppdragen är 
ansvarsfyllda. Representationen tillför nytta till 
kvalitetsregistren genom det viktiga och välbe-
hövliga patientperspektivet, samtidigt som vi 
som förbund får direkt insyn i hur den kliniska 
vården utformas baserat den kunskap som kan 
utvinnas ur registren. 

KUNSKAP
Vi arbetar för att öka våra medlemmars kunskap om sjukdomar, 
forskning och rättigheter, men också med att sprida kunskap 
om levnadsvillkoren för våra medlemmar till beslutsfattare, 
myndigheter och vårdprofessionen. Vi är också ett förbund som 
aktivt arbetar för att forskningen kring våra diagnoser skall öka. 



Mag-Tarmfonden 

Genom Mag-tarmfonden som förbundet driver tillsammans med 
Svensk Gastroenterologisk Förening (SGF) har förbundet konkreta 
möjligheter att stötta olika forskningsinitiativ och bidra till att mag-/
tarmsjukdomarna bekämpas. 
     
Alla medlemmar i förbundet är kollektivt ”silvergivare” till Mag-tarmfon-
den genom att en liten andel av medlemsavgiften skänks till fonden 
varje år. Vi tror och hoppas att detta skall vara en sporre till medlem-
skap i vår organisation. Ett medlemskap stöttar givetvis också indirekt 
fonden genom det arbete som förtroendevalda lägger ned i fondsty-
relsen. 
     
Förbundet gör även stora insatser för fondens fortlevnad vad gäller 
administration, kommunikation och marknadsföring. Likaså ordnar 
våra medlemmar och föreningar insamlingar till fonden genom välgö-
renhetslopp, armbandsförsäljning, internetaktiviteter mm.  

Sprida kunskap till samhället

Trots det stora och växande antalet personer med mag-/tarmdiagno-
ser är många diagnoser fortfarande okända för beslutsfattare, myn-
digheter och den breda allmänheten. Att väcka uppmärksamhet och 
förbättra samhällets medvetenhet kring våra diagnoser och hur det 
är att leva med dem är därför fortsatt en viktig uppgift för förbundet. 
Grunden vi står på är medlemmarnas samlande erfarenheter. 
     
Ett mycket lyckat projekt under 2019 som syftade till att belysa hel-
hetsproblematiken för personer med IBD var simuleringen In Their 
Shoes. Genom en smartphone-app lånade Mag- och tarmförbundet 

MAG-TARMFONDEN

2019 blev ett fram-
gångsrikt år för fonden. 
Intäktsbilden från indu-
strin förändrades något 
genom att sponsorerna 
skänkte lägre summor 
men blev betydligt fler. 
Insamlingen från allmän-
heten gick däremot bätt-
re än någonsin och den 
sammanlagda stipendi-
esumman som delades 
ut 2019 uppgick till 1 000 
000 kr jämfört med 600 
000 kr året innan. 

De ökade intäkterna från 
allmänheten skulle kun-
na ses som ett tecken 
på att fondens synlighet 
ökats. Den löpande 
marknadsföringsbudge-
ten för fonden är liten 
(knappa 10 000 kr för 
2019), men genom att 
använda Mag- och tarm-
förbundets 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).
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ut IBD-sjukdomar till en utvald grupp beslutsfat-
tare och vårdpersonal under 30 timmar. I simu-
leringen ingick förutom en app en liten väska 
med utrustning (stomibandage, piller, vätskeer-
sättning mm) som deltagarna fick använda enligt 
instruktionerna som kom in som textmedde-
landen via deras telefoner eller som samtal från 
riktiga skådespelare. 
     
Projektet fick ett mycket gott medialt genomslag 
och förändrade enligt utsaga perspektivet för 
både de läkare och politiker som deltog i simule-
ringen. 

Ett mycket lyckat 
projekt under 2019 som 

syftade till att belysa 
helhetsproblematiken för 

personer med IBD var 
simuleringen In 

Their Shoes. 

”
Projektet IBD-koll som pågått sedan 2015 av-
slutades under året. Som slutpunkt lanserades 
fem filmer med personliga patientberättelser om 
IBD. Deltagarna – som alla är ambassadörer för 
Mag- och tarmförbundet – berättade ingående 
och självutlämnande om hur det är att leva med 
en kronisk IBD. Filmerna ligger fortfarande på 
Netdoktor.se och har tusentaks visningar. 
     
Mars är tarmcancermånad och alltid mycket 
kunskapsintensiv. Nr 1 av medlemstidningen Allt 
om mage som kommer ut i mars är av tradition 
vikt för tarmcancerfrågan. Flera av våra förening-
ar anordnade symposium öppna för allmänhet-
en under mars och förbundets upplysningsfilm 
om tidiga tecken på tarmcancer snurrade i våra 
sociala mediekanaler. 

Under 2019 (och föregående år) lades också 
mycket arbete ned på att tillsammans med ILCO 
och AMGEN AB ta fram Lilla tarmcancerbo-
ken. Boken är avsedd som ett stöd för patienter 
och deras anhöriga under den omtumlande 
tarmcancerresan. Lansering var tänkt under 
mars, men AMGEN valde att skjuta upp detta på 
obestämd tid för att kunna inhämta komplette-
rande synpunkter från läkarkåren. 
    
Ytterligare ett sätt att sprida kunskap om våra 
medlemmars livssituation är genom deltagande i 
Patient Advisory Boards (PAB) som börjar ef-
terfrågas mer och mer av läkemedelsbranschen. 
Industrin är mycket intresserad av att ta del av 
patientperspektivet på olika frågor angående 
vården av mag-/tarmsjukdomar. 
     
Under 2019 deltog förbundet i två sådana PAB. 
Ett i Tyskland med Boehringer-Ingelheim (IBD-re-
laterat) och ett med Takeda AB (digitala vårdlös-
ningar). Deltagande i PAB sker alltid med tydliga 
kontrakt som grund, där interaktionen mellan 
patienter och representanter från läkemedels-
bolaget styrs i detalj och enligt de regler som tas 
fram av LIF (De forskande läkemedelsföretagen i 
Sverige). De redovisas alltid i LIF:s databas. 

Den 19 maj är den nationella Mag-tarmdagen 
i Sverige (samma datum som den internationella 
World IBD-day). Förutom att förbundet hade sin 
familjehelg denna helg, körde vi också en kam-
panj på Facebook med uppmaning att skänka 
pengar till Mag-tarmfonden.

Mars är tarmcancer-
månad och alltid mycket 

kunskapsintensiv. 

”
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KOMMUN   IKATION



Trots små ekonomiska och personella
resurser för marknadsföring når 
Mag- och tarmförbundet långt i 
sin kommunikation. Basen är 
vår medlemstidning, hemsidan 
och vår Facebook-sida, och med 
dessa mediekanaler till förfogande 
når vi ut med våra budskap till 
tiotusentals personer varje år. 

Allt om mage

Medlemstidningen Allt om mage ges ut med fyra nummer 
om året. Tidingen har en normalupplaga på 6 500 exemplar 
och skickas ut till samtliga huvud- och stödmedlemmar samt 
till omkring 1000 intressenter (de flesta sjukhus, vårdmottag-
ningar, skolor, tidningsredaktioner, myndigheter m.fl.).  
     
Marsnumret trycks i en något högre upplaga (7000 ex 2019) 
för att motsvara en högre efterfrågan inför tarmcancermåna-
den mars. 
     
Tidingen är förbundets främsta medlemsförmån och den 
kommunikationskanal som når alla våra medlemmar. Den 
är unik i flera avseenden: den når personer med ett uttalat 
intresse för vår organisation och för mag-/tarmfrågor, den 
har ett tydligt patientperspektiv och innehållet är oberoende 
av kommersiella intressen. 

     

Allt om mage nominerades 
2019 för tredje året i rad 

till Publishingpriset.

”

Publiceringar 2019

Publicering i externa media 
är fortfarande av betydelse 
för Mag- och tarmförbundet. 
Genom extern publicering når 
vi den breda allmänheten och 
kan väcka uppmärksamhet 
kring våra sakfrågor. 

• ”Mag- och tarmförbundet - ett 
förbund med många diagno-
ser”, ledare i Livet som senior, 
Media Planet, 2019-02-27. 

• ”Plånboken ska inte avgöra 
rätten till en god tandhälsa”, 
i samverkan med Funktions-
rätt Sverige, Dagens Samhälle 
2019-03-06. 

• ”Därför vill vi att politiker ska 
pröva en magsjukdom”, Metro, 
2019-03-12

• ”Politiker ska få testa på att 
ha tarmsjukdom i två dygn”, 
Netdoktor.se, 2019-03-13.

• ”Kjell provade att leva med sin 
frus IBD-sjukdom”, Örebroar’n.

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

• ”Med tarmcancerscreening 
kan vi rädda liv”, Dagens Sam-
hälle 2019-04-07. 

• ”Under mars lånade Mag- och 
tarmförbundet ut inflamma-
torisk tarmsjukdom under 30 
timmar!”, gästledare, Medicinsk 
access nr 4/5. 

• ”Se över skyddet för kroniskt 
sjuka barn”, Svenska dagbladet, 
2019-08-06. 

• ”Det är hög tid att växla från 
tarmfixering till helhetssyn”, 
Dagens medicin, 2019-09-04.
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Allt om mage nominerades 2019 för tredje året 
i rad till Publishingpriset. Axplock ur innehållet 
2019: 

• ”Maraton mot cancer”, Allt om mage nr 1, 2019

• ”När tarmen sviktar”, Allt om mage nr 2, 2019

• ”Vad är kronisk förstoppning?”, Allt om mage nr 
3, 2019

• ”Bäckenreservoaren gav henne livet tillbaka”, 
Allt om mage nr 4, 2019

Hemsidan

Förbundets hemsida www.magotarm.se är 
fortsatt en viktig plattform för förbundet och för 
våra läns- och lokalföreningar. Hemsidan är inte 
interaktiv på samma sätt som sociala medier, 
men är betydelsefull som länkplattform, för att 
publicera och offentliggöra dokument och för att 
sprida information om de diagnoser som för-
bundet arbetar med.  

Sociala medier/Facebook

Förbundets Facebook-sida har under året vuxit 
ordentligt. Under perioden 15 november 2018 
till 15 november 2019 ökade antalet följare med 
drygt 12% (mer än 500 personer). Facebooksi-
dan har aktiva och trogna följare. En viss över-
lappning med förbundets medlemmar föreligger 
givetvis, men den övervägande delen av Face-
book-följarna är icke-medlemmar. Noterbart är 
att nästan all inläggsinteraktion sker av kvinnor.  

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

dahålla relevanta nyheter riktad mot vår speci-
fika målgrupp. Flödet har i första hand handlat 
om forskning, personporträtt, intressepolitiska 
frågor och våra kampanjer. En mindre summa 
pengar har investerats i Facebook-annonser un-
der året och som framgått gett ett mycket gott 
utfall i form av ökat antal följare.
      
Under året har också en påtaglig höjning av 
interaktionsnivån - dvs. personer som lajkar, 
kommenterar eller sprider inlägg - uppnåtts. 
Analys av effektiviteten i sociala medier kan som 
bekant ske på olika sätt. Vanligast är ”räckvidd” 
som dock ofta överskattas genom de algoritmer 
som Facebook använder. Att ett inlägg passivt 
nått 1000 personer måste värderas mot att 25-
80 personer aktivt uttrycker sitt ställningstagan-
de i en fråga, vilket är den nivå som förbundets 
inlägg normalt sett ligger på. 

Förbundets 
Facebook-sida har 

under året vuxit 
ordentligt.

”
Förbundet har också sammanlagt omkring 1200 
följare på sina Twitterkonton. 

Trycksaker

Förbundets trycksaker har fortfarande god 
spridning. Diagnosfoldrarna beställs och upp-
skattas mycket av vårdpersonal, läns- och lokal-
föreningar, skolor och privatpersoner, likaså den 
nya förbundsfoldern. 

Förbundets kokbok ”Näring och njutning” säljer 
mycket bra, medan försäljningen av barnboken 
”Krokig tarm” vars intäkter går till Mag-tarmfon-
den har avstannat.  
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Startsträckan har av olika anledningar varit 
lång, men samtidigt visade sig tidsfördröjning-
en vara till en viss fördel. De senaste två åren 
har enorma initiativ från samhället tagits vad 
gäller förlossningsvården i Sverige. Denna våg 
av uppmärksamhet, förändringsvilja och resurs-
satsningar kommer projektet nu att kunna dra 
fördel av. Att temat förlossningsskador är aktu-
ellt visade sig redan under projektets uppstarts-
fas under hösten och det blev oväntat lätt att 
rekrytera ambassadörer och att skapa relevanta 
kontakter med vårdprofessionen.  
     
Den övergripande målsättningen i Förlossnings-
skadad Kvinna är att ge personer med perma-
nenta förlossningsskador egenmakt att påverka 
sin egen situation. I projektet ingår bland annat 
att:

• Genom utbildningsinsatser ge projektdeltagar-
na fördjupad kunskap om förlossningsskador 
och förlossningsvården. 

• Med hjälp av utbildningen ta fram en grupp 
ambassadörer som blir Mag- och tarmförbun-
dets representanter mot omvärlden i frågor som 
rör förlossningsskador. 

• Att ta fram en antologi med patientberättelser 
på temat förlossningsskador. 

• Upprätta en stödlinje dit de med förlossnings-
skador kan vända sig för att få råd och stöd av 
en erfaren barnmorska

Sekundära målgrupper för projektet Förloss-
ningsskadad Kvinna är närstående, vårdpro-
fessionen, politiker och allmänheten samt de 
individer som kommer drabbas av permanenta 
förlossningsskador i framtiden.
     
Förlossningsskada antogs som diagnos i Mag- 
och tarmförbundet genom beslut vid 2014 års 
kongress. Det är glädjande att fem år senare 
kunna följa upp detta beslut och ge denna 
patientgrupp en organisatorisk hemvist och en 
plattform för långsiktigt förändringsarbete. 
     
Projektet har en hemsida:
www.förlossningsskadad.se, där projektets ut-
veckling kan följas. 

PROJEKT:
Förlossningsskadad 
kvinna
Under höstterminen 2019 startade förbundets treåriga projekt 
”Förlossningsskadad Kvinna”, finansierat av Allmänna arvsfonden. 
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Målet har - enkelt utryckt - varit att matcha intäk-
ter med utgifter så att reservkapital inte behöver 
utnyttjas för att balansera ekonomin annat än i 
nödfall. 

Vissa ekonomiska dispositioner vidtogs i slutet 
av 2019 som stärkte slutresultatet mer än vad 
som egentligen var behövligt. Men också om vi 
bortser från dessa är förbundets ekonomi stabil. 
Några större utrymmen för expansion av verk-
samhet, marknadsföring, personal finns nog inte 
i det omedelbara nuläget, men med ett ekono-
miskt lugn i ryggen erbjuds större möjligheter att 
fokusera på sådana åtgärder som i förlängning-
en kan leda till en förstärkning av de ekonomiska 
resurserna. 

Intäkter för att finansiera den fasta kärnverksam-
heten (styrelsen, medlemstidning, kansli, med-
lemsregister, hemsida etc.) kommer huvudsakli-
gen från statsbidraget, medlemsavgifter och 
annonser i Allt om mage.

Räkenskapsåret 
2019 fick ett 

tillfredsställande 
utfall.

”
Medel för att driva projekt utöver kärnverksam-
heten har under 2019 inkommit från industrin 
och Allmänna arvsfonden. 

Den löpande bokföringen sköts av SaveTime AB 
och revisionen av HQV Stockholm AB.

Ekonomi och
ÅRSREDOVISNING

Räkenskapsåret 2019 fick ett tillfredsställande utfall. Under 
innevarande kongressperiod har förbundet fokuserat på 
att vända en obalanserad ekonomisk situation till stabilitet.
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Vi vill framföra ett varmt tack till samtliga som under 
året givit sitt stöd till vår verksamhet.

Stockholm maj 2020

 	
Margareta Röstlund	    			   Birgitta Lindskog Boklund
Ordförande 						      Vice ordförande

	
Gerd Winoy Mowitz				                                    Christer Johannesson
Ledamot							                                                                          Ledamot	
	

Jonas Eriksson						     Pia Delin
Ledamot							       Ledamot
	
	

		

Vår revisionsberättelse har avgivits den         /        2020

	
Staffan Svedin							      Bibi Eriksson 
Auktoriserad revisor					      Lekmannarevisor

 

Avliden VT 2020
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Ordförande:	

Vice ordförande:                                                                      

Ledamöter:                                                 
	  
						    

						    
Suppleanter: 			 
						    
						    
						    

Adjungerade:	  		
						    

Valberedning:	  	
						    

						    
						    
Auktoriserad 			 
revisor:     			 

Förtroendevald 		
revisor: 				  
						    
Arbetsutskott:		

 

MAG- OCH TARMFÖRBUNDETS STYRELSE

Förbundsstyrelsen består av personer som själva lever med 
sjukdomar, funktionsstörningar och skador i mag-/tarmkanalen. 

Margareta Röstlund, Örebro 
                                                                 
Birgitta Lindskog Boklund, Göteborg

Christer Johannesson, Skåne (ekonomisk talesperson)
Gerd Winoy Mowitz, Skåne 
Jonas Eriksson, Västerbotten
Pia Delin, Örebro

Fredrik Hopfgarten, Gävleborg
Susanne Nyström, Norrbotten 
Eleni Persson, Uppsala
Inéz Norberg-Delgado, Stockholm 

Karl Gustavsson, Sjuhärad
Linda Wallin, Västernorrland (t.o.m. juli 2019)

Britt Eklund, Gävleborg (sammankallande)
IngaLill Hansson, Värmland
Peter Almroth, Östergötland
Ivar Hjelm, Stockholm
						    
Staffan Svedin, HQV Stockholm AB.
Katarina Nyberg, HQV Stockholm AB (suppleant).

Bibi Eriksson, Stockholm
Jan-Olof Paulsson, Uppsala (suppleant)
						    
Margareta Röstlund
Christer Johannesson 
Birgitta Lindskog Boklund
Peter Eneroth

FÖRBUNDSKANSLIET
Generalsekreterare:		
Kommunikationsansvarig/chefredaktör: 			 
Projektledare: 		
Projektassistent:

Peter Eneroth 
Linn Inganäs
Karin Kjellberg
Anette Wällstedt



Konsumentverkets  					   
funktionshinderråd		

Huvudkontakt 					      	
Funktionsrätt Sverige					   

ABF:s studiekommitté				     
med funktionshinderrörelsen 

EFCCA1  							       

Nordiskt rådslag 					   
										        

Mag-tarmfondens						    
styrelse 								      

	

Universellt Utformade 			 
Arbetsplatser

Referensgrupp 					   
tandvårdsutredningen				  

RCC Uppsala-Örebro			 
										           

RCC i samverkan 					        
									          

Nationella styrgruppen för 			 
Svenska kvalitetsregistret 
kolorektal cancer

Nationella styrgruppen för 			    
kvalitetsregistret SweLiv 

Nationella arbetsgruppen för 		    
Standardiserat Vårdförlopp 
tjock- och ändtarmscancer

Nationella styrgruppen för 
Vårdprogrammet Kolorektalcancer

Nationella- och regionala (U-Ö) 
styrgreppen för Bäckenrehab

SWIBREG2   							     

Nätverket för jämlik hälsa,
Funktionsrätt Sverige					   
				  
NAG-IBD3								      

Margareta Röstlund
		

Margareta Röstlund		
			 

Birgitta Lindskog Boklund	  
		

Jonas Eriksson 

Margareta Röstlund
Peter Eneroth 

Margareta Röstlund
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

UPPDRAGSFÖRTECKNING

1European Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations. 2The Swedish Inflammatory Bowel Disease Registry. 
3Nationella arbetsgruppen för IBD-sjukdomar.
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Margareta Röstlund
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Christer Johannesson
Jonas Eriksson 
Peter Eneroth 
	
Pia Delin

Pia Delin
Jonas Eriksson 

Fredrik Hopfgarten
Jan-Olof Paulsson 

Fredrik Hopfgarten   
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Fredrik Hopfgarten   

Fredrik Hopfgarten   

Fredrik Hopfgarten   

Fredrik Hopfgarten

Fredrik Hopfgarten

Karl Gustavsson 

Peter Eneroth 
				  

Karl Gustavsson
Niklas Tiedje
Ragna Raaby

SAMARBETEN
Samverkan med organisationer, myndigheter, industri och enskilda är ett effektivt sätt att förstärka förbundets egna 
resurser. Genom de olika samarbetskonstellationerna bereds möjlighet både att arbeta intressepolitiskt (påverkan), 
lyfta mag-/tarmfrågorna på den allmänna agendan (kunskap) och att knyta nya kontakter (gemenskap). 

Under 2019 har Mag- och tarmförbundet samarbetet med följande: 

Funktionsrätt Sverige

Regionala cancercentrum

Konsumentverket 

Sveriges kommuner och regioner (SKR) genom projektet kunskapsstyrning i vården 

Ideell arena

Handikapphistoriska föreningen

Belly Balance

Netdoktor.se

Läkemedelsindustrin 

   Takeda AB (projekt, annonsör, Patient Advisory Board)
   Janssen Cilag AB (projekt)
   Boehrigner Ingelheim AG (Patient Advisory Board)
   Tillotts Pharma AB (Annonsör, sponsor)
   Coloplast AB (Annonsör, sponsor)
   BioGaia (annons)
   Nordic Rebalance AB (annons)
   Attends AB (annons)
   Ferring AB (Annons)
   GE Healthcare AB (annons)

Projekt, samarbeten och sponsringar från läkemedesindustrin redovisas i databasen LIF (De forskande läkemedelsfö-
retagen i Sverige) i enlighet med LIF:s etiska regler. 

Unga Magar 
Moderator Facebookgrupper	
	
Unga magar
Arbetsgrupp Familjehelg		
					   
					   
Unga Magar kompis 			 
	

Ebba Persson

Birgitta Lindskog Boklund				  
Susanne Nyström							    
Linda Wallin

Inéz Norberg-Delgado
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ARTILLERIGATAN 6
114 51 STOCKHOLM

magtarmförbundet

WWW.MAGOTARM.SE
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