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SVENSKA
CELIAKIFORBUNDET

Stodmanus/Faktaunderlag

Powerpointpresentation om Svenska Celiakiférbundet

- Féretrader alla som
har celiaki

- Aven
laktosintolerans,
mjélkprotein- och
sojaproteinallergi

-> Oberoende ideell
intresseorganisation

Svenska Celiakiférbundet &r en ideell intresseorganisation som foretrader personer som har celiaki,
laktosintolerans eller allergi mot mjolkprotein eller sojaprotein.

Svenska Celiakiférbundet &r partipolitiskt och religiost obundet och agerar oberoende gentemot
myndigheter och livsmedelsforetag.

Forbundet bestar av omkring 24 000 medlemmar i ca 30 lans- och lokalféreningar 6ver hela landet.

SCF finansieras av medlemsavgifter och statshidrag.
(Lans och - lokalféreningar har mojlighet att soka pengar fran de egna landstingen och kommunerna
for att genomfdra lokala aktiviteter for medlemmarna.)

SCF ar ett av medlemsférbunden i Funktionsratt Sverige (tidigare Handikappforbunden, HSO) - en
organisation som bestar av en rad rikstackande funktionshindersférbund. Sett till medlemsantalet &r
forbundet ett av landets storsta funktionshinderférbund.

(Pa bilden syns en av vara medlemmar: Klara, 11 &r, och hennes pappa. Familjen var med i var
medlemstidning, darifran ar bilden. Klara fick sin celiakidiagnos sommaren 2015. Hon 6kade i vikt med
fyra kilo p& en manad efter att hon boérjat ata glutenfri kost.)
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Svenska Celiakiforbundet 40 ar

Bildades ar 1975 efter en mammas efterlysning i DN
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Svenska Celiakiforbundet startades 1975 av foraldrar vars barn fatt diagnosen celiaki.



SCF:s historia borjade med en annons i Dagens Nyheter i januari 1975 dar foraldrar till
glutenintoleranta barn uppmanades att komma till en traff i Uppsala. Det var Birgitta Wickholm i Taby
med en glutenintolerant dotter som ville traffa personer i samma situation som hon sjalv.

Ungefar 30 personer fran hela landet kom pa motet. En reporter fran Dagens Nyheter fanns ockséa pa
plats. Det resulterade i en artikel om den nya foreningen. DN-artikeln avslutades med ett
telefonnummer till en kontaktperson som intresserade lasare kunde kontakta. Och telefonen ringde
flitigt — mot slutet av 1975 var medlemsantalet uppe i nastan 400 personer.

(P& bilden syns DN-artikeln, med bild pa Birgitta Wickholm.)

| dag rymmer férbundet runt 30 lans- och lokalféreningar éver hela landet, med hundratals
fortroendevalda som arbetar pa ideell basis. Det finns ett forbundskansli i Stockholm dar nagra
personer arbetar for forbundet.

Chefredaktéren for medlemstidningen CeliakiForums &r frilansjournalist och gor tidningen p& uppdrag
av forbundet.

Vad gor vi?
« Intressepolitiskt arbete:
politiker, myndigheter,
organisationer och féretag
+ Opinionsbildning

+ Kunskapsférmedling

+ Kontakter med sjukvard och
forskare

« Internationell samverkan

¥ - Baktraffar, forelasningar,
familjeaktiviteter, matmassor

Intressepolitiskt arbete: SCF bedriver intressepolitiskt arbete gentemot politiker, myndigheter,
organisationer och féretag, t ex livsmedelsbranschen, kommuner och Socialstyrelsen.

(P& bilden i mitten till h6ger: Davarande generalsekreterare Christina Ralsgard syns samtala med
miljopartiets Gustaf Fridolin i Almedalen ar 2014)

Viktiga frAgor som vi arbetar med &r bland annat att de med celiaki ska fa sin diagnos tidigare, att alla
med celiaki ska f& nadgon form av merkostnadsersattning for sin glutenfria kost, samt att sprida
kunskap och forstaelse for vara diagnoser i samhallet for att underlatta vara medlemmars liv, sa att de
kan leva ett sa friskt liv som mgjligt.

Opinionsbildning: Vi sysslar med opinionsbildning i olika former, for att 6ka forstaelsen och paverka
levnadssituationen i en positiv riktning for personer med de diagnoser som vi foretrader.

(P& bilden langst ned till vanster: Har syns opinionsbildning & la 1970-tal; forbundet demonstrerar for
att fa fram sina budskap. Langst ned till hoger: Ett exempel pa opinionsbildning pa 2010-talet;
debattartikeln "Vi kraver ekonomisk ersattning for glutenfri kost” av SCF pa webbdebattforumet SVT
Opinion. Till vanster i mitten: Davarande generalsekreterare Christina Ralsgard syns tillsammans med
lakaren och forskaren Ola Olén i TV4:s Nyhetsmorgon i en intervju om forbundets bok ”Jag har celiaki
— barn och ungdomar om att leva med glutenintolerans”)



Kunskapsformedling: Vi formedlar kunskap och information till vara medlemmar och allménheten
fran forskare och sjukvéard och tvartom; fran vara medlemmar gentemot till exempel sjukvard, forskare,
myndigheter och livsmedelsbransch.

Kontakter med sjukvard och forskare: Vi har lopande kontakter med sjukvard och forskare, tex
genom natverksmoten, vart Vetenskapliga rad och internationella forskningskongresser.

Internationell samverkan: Bland annat genom AOECS — de europeiska celiakiforbundens
paraplyorganisation. Regelbundet tréaffas ocksa de nordiska och baltiska celiakiférbunden for att utbyta
erfarenheter och diskutera férbundens fragor. Framst géllande celiaki da de andra férbunden
foretrader personer som inte tal gluten.

Baktraffar, forelasningar, familjeaktiviteter, matméassor: Vara féreningar pa lans- och lokalniva
finns 6ver hela landet, och féreningarna anordnar olika aktiviteter lokalt for medlemmarna; tex

baktraffar, forelasningar, familjeaktiviteter och matmassor.
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Det dverkorsade axet
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Det dverkorsade axet: Alla som har celiaki ska utan tvivel kunna veta vad som &r sékert att &ta.
Darfor har Svenska Celiakiférbundet tillsammans med 38 andra europeiska celiakiférbund tagit fram
en gemensam och tydlig markning for produkter som redovisar acceptabla nivaer av gluten.

Svenska Celiakiférbundet licensierar ut symbolen "Det 6verkorsade axet” till de producenter som
uppfyller sarskilt stallda krav for glutenfri tillverkning. Alla matproducenter och aterforsaljare av mat
kan anstka om att kunna marka sina produkter genom en licensiering fran oss. Symbolen det
Overkorsade axet ar internationell och kan anvandas pa de glutenfria livsmedel som ar framtagna
enligt vara krav. Internationellt har man satt gransen for att fa kalla produkter glutenfria vid 20
milligram gluten per kilo. Produkter som ar markta med var symbol kontrolleras av oss kontinuerligt att
de inte innehaller mer &n tilldtna gransvarden. Tanken &r att du ltt ska hitta dessa produkter pa hyllan
i matvaruaffaren och dven kunna lita pa att den &r kontrollerad av en oberoende part.

(Overst pa bilden: Symbolen for "det verkorsade axet”, som den ska se ut. Pa exemplet visas
landskoden — i det har fallet SE som i Sverige, och sedan det nummer som den licensierade
produkten har. Varje produkt far en specifik kod enligt detta exempel. Syftet ar att konsumenten ska
kunna kontrollera med SCF att det verkligen ar en licensierad produkt enligt alla vara krav.)

Forskningsfonden: SCF har en forskningsfond for framjande av medicinsk forskning kring celiaki.
Andamalet ar att genom bidrag stddja forskningen rérande uppkomsten av celiaki och medel for
férebyggande samt forskning rérande foljder och konsekvenser av celiakin. Forskningsmedlen delas
ut till forskning som sker i Sverige.



90-konto: Att vi har ett 90-konto innebar att Svensk Insamlingskontroll godkanner och granskar
Svenska Celiakiférbundets verksamhet. Svensk Insamlingskontroll gér arliga kontroller av alla med 90-
konto och sakrar att insamlingsverksamheten haller hog kvalité. Det ar alltsa en kvalitetsstampel, och
en garanti for de som skanker pengar att de insamlade medlen gar till forskning.

Bild 5:

Vi har manga medlemmar: runt 24 000 personer ar medlemmar i vart forbund.
Medlemsantalet har 6kat kontinuerligt sedan starten, och har legat stabilt de senaste aren.

SCF baseras pa ideellt engagemang av vara fortroendevalda och medlemmar.
Svenska Celiakiforbundet ar en ideell férening, som styrs genom representativ demokrati.

Forbundets hogsta beslutande organ &r férbundsstamman. Varje lansforening inom forbundet (samt
ungdomsforbundet SCUF) utser ombud som pa forbundsstamman rostar och déarigenom fattar beslut
om férbundets verksamhet och organisation, samt rostar fram férbundsstyrelsen.

Alla inom férbundet har ratt, aven enskilda medlemmar, att lamna in forslag till stamman, s&
kallade motioner, samt nominera personer till fértroendeuppdrag.

Pa forbundets kansli pa4 Sédermalm i Stockholm arbetar nagra personer for forbundet.
Medlemstidningen gors pa uppdrag av en frilansjournalist.

Svenska Celiakiungdomsforbundet, SCUF, &r Svenska Celiakiférbundets fristdende barn — och
ungdomsorganisation. Utan extra kostnad kan du som ar mellan 0 och 29 &r och som ar medlem i
SCF, aven vara medlem i ungdomsférbundet SCUF. SCUF foretrader personer med celiaki.

Las mer pa webbplatsen: www.scuf.se

SCF har ett vetenskapligt rad knutet till sig. Till Vetenskapliga radet utses personer med framstaende
skicklighet och beprévad erfarenhet inom vetenskapsgrenar som ar av betydelse for forbundets
arbete. Vetenskapliga Radet bistar Svenska Celiakiforbundet med sin specialistkompetens vad galler
celiaki. Vetenskapliga radet har ocksa till uppgift att infor férbundsstyrelsen svara for den
vetenskapliga bedémningen av ansdkningar om forskningsstod.


http://www.celiaki.se/organisationen/motioner/
http://www.scuf.se/
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Majoriteten av vara medlemmar har celiaki.

(P4 bilden: Bilden ar baserad pa statistik fran 31 december 2016. Det &r medlemmarna som sjalva
uppger vilken eller vilka diagnoser de har nar de blir medlemmar i férbundet.)

Vad far jag som medlem?

« Medlemstidningen CeliakiForum

« Lans- och lokalféreningar: matlagnings-
kurser, forelasningar, studiebesok

« Medlemserbjudanden
« Mojlighet att stalla fragor till dietist

- Oversattningskort pa 41 sprak och
restaurangtips att anvanda pa din resa

« En rost i samhallsdebatten kring dina
rattigheter och behov

(P4 bilden finns listat vad man far som medlem.
Till hoger: Var medlemstidning CeliakiForum som trycks i nastan 20 000 exemplar, och som 2015
vann Svenska Publishingpriset i kategorin Basta Medlemstidning.)

Sa blir du medlem:

Bli medlem pa www.celiaki.se. Dar star ocksa mera om hur vilka betalningsalternativ som finns etc.
(Det gér ocksa bra att blir medlem genom att mejla till info@celiaki, eller ringa pa tel 08-730 05 01
oppettider: Oppet tisdag kI 10-12 och onsdag kl 13-15.)

Ett medlemskap i SCF kostar 250 kr/kalenderar. Huvudmedlem &r den i familjen som har celiaki eller
nagon av vara andra diagnoser. Om du betalar medlemsavgiften 1 oktober eller senare galler
medlemskapet aven foljande ar.

Ovriga i familjen kan bli familiemedlemmar, 50 kr person/kalenderar.

Om du sjalv inte har celiaki, ar laktosintolerant eller allergisk mot mjolkprotein eller sojaprotein, men
anda vill stodja forbundet, kan du bli fysisk stddmedlem. Aven en juridisk person - ett féretag,
lakarmottagning, forskola, skola eller dylikt - kan bli medlem for 250 kr/kalenderar.


http://www.celiaki.se/
http://www.celiaki.se/medlem/bli-medlem/juridisk-person/
http://www.celiaki.se/medlem/bli-medlem/juridisk-person/
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Svenska Celiakiférbundet ska vara en central, tillférlitlig kalla for information och ett nav for
kunskapsutbyte. Vi anvander olika kanaler for att kommunicera. Var uppskattade tidning ar var
viktigaste kommunikationskanal med vara medlemmar. P& natet anvander vi oss av olika kanaler-

Det &r tydligt att det &r manga som vander sig till oss for att fa kunskap och information; bade enskilda
personer, foéretag och organisationer.

Pa bilden syns:
Uppe till vanster: Var hemsida www.celiaki.se.

Uppe till hoger: Var Facebook-sida. Vi har manga som féljer var Facebook-sida, och har ar det ofta
diskussioner. Vi tipsar, fragar och lagger ut nyheter har. Ett antal av vara lokala féreningar ocksé egna
Facebook.

Nere till vanster: Vart nyhetsrum p& Mynewsdesk — har skickar vi ut pressmeddelanden och nyheter.

Nere till hdger: Vart Instagram-konto

Nere langst ut till hoger: Vart Twitter-konto.

Bild 9:

www.celiaki.se
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Var hemsida www.celiaki.se; en viktig kunskapskalla for manga. Har finns det fakta om vara
diagnoser, nyheter, medlemserbjudanden, man kan bestélla material etc.

Hemsidan ar valbesokt, och manga som soker information om framférallt celiaki genom att "googla”
sig fram hamnar har. Antalet personer som besoker var hemsida 6kar stadigt. Har hittar man ocksa
information och kontaktvagar till vara lans — och lokalféreningar. (Langst upp pa sidan, till vanster, eller
celiaki.se/foreningar/)


http://www.celiaki.se/
http://www.celiaki.se/

Bild 10:

www.mynewsdesk.com/se/celiakiforbundet
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Vart nyhetsrum p& Mynewsdesk; det ar en tjanst som SCF anvander sig av for att skicka ut
pressmeddelande, men aven om nyheter om vad som hander i forbundet till fortroendevalda. Alla kan
prenumerera pa dessa utskick: Ga in och f6lj om du vill ha nyheter och pressmeddelanden direkt till
din mejl-korg. Uppe i hégra hornet finns en knapp som heter "Folj Svenska Celiakiférbundet”, (Den ar
inringad i rott pa bilden). Tryck pa den och fyll i din mejladress sa blir du prenumerant.

Pa bilden: Syns pressmeddelande om ett stort expertmote om celiaki med lakare och forskare i
Stockholm som SCF var med och anordnade varen 2015.

Bild 11:

Kontakt info@celiaki.se

+ facebook.com/celiakiforbundet

* Instagram: svenskaceliakiforbundet

* twitter: @celiakiforbund

« www.mynewsdesk.com/se/celiakiforbundet

e bttty

Folj oss pa hemsidan, Facebook, Twitter och Instagram.

Pa hemsidan ser ni kontaktvagar till dem som arbetar pa kansliet i Stockholm.
Och under fliken "Lans — och lokalféreningar” allra Iangst upp pa hemsidan kan ni ga in och hitta er
lokala forening: kontakvagar och vad som &ar pa gang dar ni bor.

Pa bilden syns ocksa en del av det skriftliga material som vi har:

Fran vanster: Faktatidning om Celiaki — att inte tala gléuten, var medlemstidning CeliakiForum.

Vart populara Ingredienslexikon; | ingredienslexikon kan du snabbt och enkelt sl& upp ingredienser,
tillsatser och beteckningar relaterade till mat och livsmedel. Till varje uppslagsord ges en forklaring
och en eventuell funktion. Du far ocksa reda pa om ingrediensen innehaller gluten, laktos, mjolk- eller
sojaprotein. Boken redogoér aven for konsumentansvar, markningsregler och allergenmarkning.

Och langst till hoger: En intervjubok med barn och tonaringar "Jag har celiaki — barn och tonaringar om
att leva med glutenintolerans”. Boken innehaller barnens berattelser, fakta om celiaki, barnlakarens
svar pa vanliga fragor och tips for en glutenfri vardag.

Alla dessa skrifter finns att bestalla pa celiaki.se



