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Forord

2015 var ett spannande ar i forbundets historia. Férbundet fyllde 40 ar och det firades
genom att féorbundet gav ut intervjuboken Jag har celiaki - barn och tondringar om att leva
med glutenintolerans. Alla medlemmar upp till 18 &r med celiaki fick boken skickad till

sig tillsammans med nummer tva av CeliakiForum. Férbundets medlemstidning bytte namn
till CeliakiForum fran nummer ett 2015, lanserades med nytt format och papper och vann
Svenska Publishing-priset for basta medlemstidning vid en prisceremoni i hdstas.

Jag &r mycket stolt 6ver att fa vara med och leda férbundet i denna utveckling, celiaki har varit
P& mangas ladppar och férbundet har synts i bade radio, TV och annan media under aret.

Under varen anstalldes forbundets webbansvarige och detta blev ett lyft for bdde hemsida och
Facebook. Antalet besdkare pd hemsidan har 6kat och vi nddde 226 000 unika besdkare under
aret, vilket betyder en 6kning med mer &n 30 procent.

Kontakter med producenter av glutenfria produkter har intensifierats i och med att det nya
licensieringsavtalet nu har landats och det ar verkligen ett stort arbete som genomfoérts i denna
frdga. Sverige &r vid sidan av ltalien en av de stdrsta producenterna inom glutenfri livsmedels-
produktion och nu har vi avtal med de féretag som anvander det dverkorsade axet pa sina
produkter.

Under &ret fordjupades forbundets samarbete med l&kare och forskare i Arbetsgruppen fér
celiaki inom barnlakarféreningen da vi var med och arrangerade en celiakidag for celiakispecial-
ister i Sverige.

Forbundet fanns pa plats under Almedalsveckan dar vi talade med politiker, andra viktiga
personer inom olika organisationer och myndigheter, samt med |&kare och forskare. Det blev
manga spontana och givande moten.

Forbundets ekonomi &r i balans men klarar inga stora aktiviteter. Detta &r nagot féorbunds-
styrelsen blivit varse om och diskussioner om hur fordelning av medel ska ske har paborjats.
Detta for att ha en langsiktigt hallbar strategi for féorbundets ekonomi. Under &ret har en
strategisk inriktning tagits fram och fastslagits. Detta arbete kommer att férdjupas och fortsat-
ta under &ret och férhoppningsvis kommer detta forandringsarbete att ldgga grunden till ett
fortsatt gott arbete for vadra medlemmar under 2016.
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Christina Ralsgard
Generalsekreterare Svenska Celiakiférbundet
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Svenska Celiakiférbundets &ndamal

Svenska Celiakiférbundet &r en partipolitiskt och religidst obunden intresseorganisation
som &r fristdende och oberoende gentemot féretag och myndigheter.

Enligt stadgarna ska Svenska Celiakiférbundet arbeta fér
- att ta tillvara medlemmarnas intressen med avseende pad dverkanslighet mot gluten,

laktos, komjbélksprotein och sojaprotein samt hudceliaki (Dermatitis Herpetiformis),

- att de dverkansliga tillférsakras samma ekonomiska, sociala och kulturella standard som
dvriga medborgare,

- att verka opinionsbildande i fragor av intresse for medlemmarna,

- att inom och utom forbundet bedriva upplysande och réddgivande verksamhet,

- att skapa och uppratthalla kontakt med ldkare och dietister samt andra personer som kan
vara av varde fér medlemmarna,

- att regional och lokal verksamhet férekommer i varje lan,

- att i samarbete med lédns- och lokalforeningar uppratthalla den personliga kontakten
med medlemmarna,

- att stoddja celiakiforskning i Sverige,
- att i samarbete med andra organisationer forverkliga gemensamma intressen,

- atti dvrigt arbeta enligt FN:s konvention fér manskliga rattigheter fér méanniskor
med funktionsnedsattning.
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Var organisation

Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstamman. Stamman halls arligen och da
valjs forbundsstyrelse av ombud fran lansféreningarna och SCUF.
Forbundet har en anstalld generalsekreterare.

Svenska Celiakiférbundets organisation

Forbundsstamma

Fdrbundsstyrelse Lansfoéreningar

Lokalféreningar
Generalsekreterare

Vetenskapligt rad SCUF
Forbundskansli

Forra stamman holls pd Villa Aske i Bro den 25-26 april 2015. Bengt Eriksson valdes till for-
bundsordférande. Stdmman beslutade om en déversyn av SCF:s stadgar.

Under aret har en utbildningshelg for nya fortroendevalda genomférts i Stockholm 12-13
september. Information gavs om forbundet, de diagnoser som forbundet foretrader och om
styrelsearbete i allmanhet.

De medlemmar i Svenska Celiakiférbundet som &r 0-29 &r med diagnosen celiaki kan valja att
utdver medlemskapet i SCF ocksd ga& med i organisationen SCUF, Svenska Celiakiungdoms-
forbundet. Under aret har samarbetet mellan Svenska Celiakiungdomsférbundet genomforts
genom kontakter mellan de bada generalsekreterarna och webbredaktdr och kommunikator.
Detta har lett till samverkan kring framtagande av fakta infér olika moten pa departementsniva
och viss samordning av kommunikationsarbetet.

Svenska Celiakiférbundet ar ett funktionshinderférbund och far som saddant varje ar ansdka

om statsbidrag fran Socialstyrelsen. Generalsekreteraren representerar férbundet tva ganger
om aret vid Socialstyrelsens méoten, géllande statsbidrag till funktionshinderorganisationerna.
Svenska Celiakiforbundet ar medlemmar i AOECS (samarbetsorganet for celiakiforbund i
Europa) och Handikappférbunden, HSO. Svenska Celiakiforbundet &r ocksd medlem i studiefdr-
bundet ABF.
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VAR ORGANISATION

Foérbundsstyrelsen

Strategisk plan

Den nya forbundsstyrelsen som valdes av stamman 2015 startade upp arbetet pa det kon-
stituerande motet pa Villa Aske i Bro i april. Forbundsstyrelsen har haft 14 stycken styrelse-
moten, bade pa kansliet och per telefon. Under hosten traffades styrelsen, forutom i vanliga
styrelsemdten, aven for en strategi- och styrelsemoteshelg. Under helgen arbetade styrelsen
tillsammans fram en strategisk plan for férbundet.

Den strategiska planen ar tankt att vara ett levande dokument dar alla tydligt kan se vad
forbundet har for aktiviteter, inom vilken huvudinriktning aktiviteterna passar in samt att vi
hela tiden ska ha férbundets varderingar i atanke. Denna strategiska plan ska bade synliggdra
kansliets manga uppgifter, nar arbetsbdrdan &r som stdrst och samtidigt underlatta i planerin-
gen av nya aktiviteter.

Huvudinriktningarna i strategin ar féljande:

. Genom att vara insatta och ha kompetens inom omradet kunna stotta och guida vara
medlemmar for en enklare och béattre vardag.

. Hdja kunskapen om celiaki, laktosintolerans, mjdlkproteinallergi och sojaproteinallergi
inom foérbundet och i var omvarld.

. Paverka i relevanta regelverksfragor och var omvérld for att driva vara fragor i ratt riktning.

. Bevaka rattigheter och verka for likabehandling oavsett dlder och bostadsort.

. Folja debatt och forskning i vara fragor.

. Stodja forskning inom omradet.

Styrelsen har arbetet fram den strategiska planen genom att dela in den i olika fokusomraden:

»oow

“Vi*, “Medlemmarna”, “Omvéarlden” samt “Effektivitet”. Dessa omraden hjalper oss att placera in
ratt aktivitet under ratt fokusomrade och pa sa satt underlatta i arbetet for att prioritera och
planera aktiviteterna.

Strategi Svenska Celiakiférbundet

Vision

Personer med celiaki, laktosintolerans, mjdlkproteinallergi och sojaproteinallergi ska
diagnostiseras sa tidigt som mojligt, en diagnos mojliggdr ett friskare liv.
Verksamhetsidé

Forbundet ska genom kunskap, kommunikation och paverkan ge en rost at de
personer som har celiaki, laktosintolerans, mjdlkproteinallergi och sojaproteinallergi.
Foérbundet ska bidra till kunskapshdjande insatser.

Vérdeord

Engagemang

Respekt

Gemenskap

Kompetens

Huvudinriktning

. Genom att vara insatta och ha kompetens inom omradet kunna stotta och guida vara
medlemmar fér en enklare och béattre vardag.

. Hdéja kunskapen om celiaki, laktosintolerans, mjdlkproteinallergi och sojaproteinallergi
inom férbundet och i var omvarld.

. Paverka i relevanta regelverksfragor och var omvarld for att driva vara fragor i ratt riktning.
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VAR ORGANISATION

. Bevaka rattigheter och verka for likabehandling oavsett alder och bostadsort.
. Folja debatt, forskning i fragor. Belysa men inte noédvandigtvis ta stalining.
. Stétta forskning inom omradet

Fragor att driva

. Snabbare diagnostisering.

. Rattigheter och likabehandling.

. Bidra till forskning och kunskap.

. Merkostnaden: Ersattning till alla oavsett alder och bostadsort.

Ekonomisk strategi och stadgedversyn

Forbundsstyrelsen har diskuterat en 1&ngsiktig, hallbar ekonomisk tillvaxt och hur forbundet
kan fa till en sddan pd basta satt. Detta galler bade hur SCF kan fa ett storre infléde av pengar
och hur forbundet ska fordela befintliga medel sa att de kan betala énskade och beslutade
aktiviteter bade lokalt och centralt i forbundet.

Forbundsstyrelsen har tagit fram och beslutat om direktiv for revisionen fér stadgarna. Vilka
representanter som ska inga i stadgerevisionen diskuteras. Malet &r att stadgerevisionen ska
vara fardig fér beslut till stdmman 2017.

Forbundsstyrelsen har under 2015 inlett en dialog med den nya férbundsstyrelsen i SCUF och
har kommit &verens om att starta ett samarbete under 2016, dér vi kan l&ra av varandra och
eventuellt ha ndgon gemensam aktivitet for vara medlemmar.

Forbundsstyrelsen har initierat ett uppdrag att ta fram riktlinjer fér 1&ns- och lokalféreningarnas
verksamhetsredovisningar. Nu &r kvaliteten pa de dokument som skickas till forbundet i samband
med arsredovisningen av foreningarna mycket varierande i sitt innehall. Detta innebéar att
uppfoéliningen forsvaras och &r mycket tidskravande. Det forsvarar ansdkningarna av statsbidrag
till forbundet. Forbundets revisor har patalat de stora bristerna och detta maste atgardas.
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Férbundsstyrelse och andra fértroendeuppdrag

VAR ORGANISATION

Foérbundsstyrelsens sammansattning under tiden 2015-01-01—2015-04-26

Ordférande

Vice ordférande

Generalsekreterare
Adjungerad

Firmatecknare

Arbetsutskott

Bengt Eriksson

Anders Boman
Tom Fagerlund
Josephine Jansson
Annelie Ahmt
Claes Hallert

Bjorn Johansson

Christina Ralsgard

Bengt Eriksson
Anders Boman
Christina Ralsgard

Bengt Eriksson

Skane lan

Vasterbottens lan
Norrbottens lan
Jonkodpings 1an
Blekinge lan
Ostergstlands 1&an
Sdédermanlands lan

Generalsekreterare

Anders Boman
Annelie Ahmt

Personalutskott Bengt Eriksson
Anders Boman

Annelie Ahmt

Vetenskapliga radet Josephine Jansson
Bjorn Johansson

Ovriga funktioner
Revisorer, ordinarie under tiden 2015-01-01—2015-04-26

Revaco Revision
Orebro 1&n

Auktoriserad Anita Deurell
Verksamhetsrevisor Conny Boman

Revisorer, ersattare under tiden 2015-01-01—2015-04-26

Revaco Revision
Stockholms [&an

Auktoriserad Peter Astrém
Verksamhetsrevisor Caroline Gelfgren

Valberedningens sammansattning under tiden 2015-01-01-2015-04-26

Ryan Korsbakke Hallands l&n
Monica Eriksson Jamtlands lan
Carin Tjellgvist Skane lan
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VAR ORGANISATION

Foérbundsstyrelsen sammansattning under tiden 2015-04-26—2015-12-31

Ordférande Bengt Eriksson Skane lan

Vice ordférande Britta Nilsson Lundmark Skane lan
Anders Boman Vasterbottens lan
Tom Fagerlund Norrbottens lan
Claes Hallert Ostergodtlands 1&n
Madeleine Hedberg Ostergdtlands 1&n
Carole Lindmark Stockholms 1&n

Generalsekreterare Christina Ralsgard

Adjungerad

Firmatecknare Hela styrelsen
Christina Ralsgard Generalsekreterare

Arbetsutskott Hela styrelsen

Personalutskott Bengt Eriksson

Britta Nilsson Lundmark
Carole Lindmark

Foérbundsstyrelsen har genomfort 14 protokollférda sammantraden under 2015.

Ovriga funktioner
Revisorer, ordinarie under tiden 2015-04-26—2015-12-31

Auktoriserad Anita Deurell Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Conny Boman Orebro 1&n

Revisorer, ersattare under tiden 2015-04-26—2015-12-31

Auktoriserad Stefan Mattsson Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Caroline Gelfgren Stockholms 1&n

Valberedningens sammansattning under tiden 2015-04-26—2015-12-31

Monica Eriksson Jamtlands l&n
Stefan Sjokvist Varmlands 1an
Carin Tjellgvist Skane lan
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VAR ORGANISATION

Lans- och lokalféreningar

Foérbundet har 20 lansféreningar och 9 lokalféreningar som ar aktiva. Féreningarna anordnar
olika typer av aktiviteter for medlemmarna. Manga féreningar anordnar baktraffar, familjedagar
med friluftsaktiviter och god mat samt provsmakningar av nya produkter i matbutiker. Féreningar
anordnar ocksa olika typer av forelasningar med l&kare eller dietist, och anordnar julbord fér sina
medlemmar.

Exempel pa féreningsaktivititeter:

Stockholms lansférening anordnade for tjugonde gadngen sin massa "Mat for livet” pd Kistamassan i
december for alla som inte tal gluten, laktos, mjolkprotein eller sojaprotein. M&ssan rymde 73 utstal-
lare och ett program med féredrag. Massan besdktes av ca 3 400 personer.

Skanes lansférening anordnade fér andra dret i rad en matmaéssa i september; “Det goda livet -
med specialkost” for alla som inte tal gluten, laktos, mjolkprotein eller sojaprotein. Massan rymde 30
utstallare och besdktes av ca 1200 personer.

Med anledning av att SCF fyllde 40 &r bjod féreningen i Uddevalla in till en férelasningskvall, med
bl a 6verlakare Lars Ellergard, och dietist Stine Stérsrud, bada fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Foreningen i Orebro 1&n arrangerade i mars en minimassa. M&ssan inbegrep 15 utstallare och besdk-
tes av hundratalet personer. Foreldsare under dagen var bland andra professor Jonas F Ludvigsson,
Orebro Universitetssjukhus, som férelaste om celiaki.

Ostergdtlands 1ansforening har tagit fram en informationsskrift kring de diagnoser som férbundet
foretrader, som riktar sig till dem som arbetar pa café, restaurang och bageri.

Vastmanlands l&nsférening har arbetat med ett ”Annorlunda”-tema under tva veckor i oktober.
Kampanjen baserade sig pd SCF:s bok "Jag har celiaki” och riktade sig till bl a férskolor och skolor.
Under veckorna bakade man bl a pa férskolor, och arrangerade féreldsning om celiaki med dver-
l&dkare och med dr Ulrika L. Fagerberg.

Pa Gotland finns det just nu ingen lansforening. SCF:s generalsekreterare och ombudsman arrang-
erade ett medlemsmote i Visby i november, med féredrag och diskussioner om framtida eventuella
medlemsaktiviteter.

Blekinge Goteborg med omnejd
Dalarna Helsingborg/Kristianstad
Gavleborg Hassleholm

Halland Lundabygden
Jamtland Malmé& med omnejd
Jonkdping Sjuharadsbyggden
Kalmar Skaraborg

Kronoberg Uddevalla med omnejd
Norrbotten Angelholm

Skane

Stockholm

Sédermanland

Uppsala

Varmland

Vasterbotten

Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gétaland
Orebro
Ostergdtland
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VAR ORGANISATION

Forbundskansli

Svenska Celiakiforbundets kansli finns pa Sodermalm i Stockholm med adress Blekingegatan
28. Generalsekreterare ar direkt understalld férbundsstyrelsen och ar adjungerad i forbunds-
styrelsen. Generalsekreterare har ansvar for kansli och medarbetare.

Generalsekreterare har arbetsledningsansvar och arbetsgivaransvar fér all anstalld personal
samt konsulter.

Utvecklingsarbetet som bedrivits for att effektivisera och professionalisera férbundets kansli
har fortsatt under aret.

| juni anstélldes en webbredaktdr pa heltid. Tjansten innebéar ansvar for hemsidan celiaki.se,
huvudansvar for férbundets dvriga sociala mediekanaler (Facebook och Instagram) samt att
fotografera och skriva texter till dessa forum och i férekommande fall &ven till CeliakiForum.
Webbredaktdren skdter aven layout av en del informationsmaterial, formgivning av annonser
och har ansvar fér medlemserbjudanden.

Foérbundets ekonomi skodts externt av foretaget DKR.
CeliakiForums chefredaktdr Jenny Ryltenius ar frilansjournalist.
Licensieringsarbetet skdts av Jesper Lindstrém, Buddha Marketing Communication.

Personal

Christina Ralsgard 100 % generalsekreterare

Anna Maria Schréder 100 % ombudsman och pressekreterare

Marc Malmqvist 100 % webbredaktor juni-dec

Katarina Verbeet 100 % administratdr och har ansvar for medlemsregistret
Sonja Rinne 100 % administratér, annonsforsaljning
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VAR ORGANISATION

Medlemsstatistik

Den 31 december 2015 hade Celiakiférbundet totalt ca 24 700 medlemmar. Medlemsantalet
har de senaste aren legat mellan 24 000 och 25 000 medlemmar.

Medlemsutveckling SCF 2008-2015
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Av det totala antalet medlemmar &r ca 17 700 huvudmedlemmar med diagnos.
(Av familjemedlemmarna har ca 1 300 nagon eller ndgra av de diagnoser forbundet foretrader.)

Drygt 300 av medlemmarna &r fysiska stddmedlemmar och ca 500 &r juridiska stdbdmedlem-
mar. Ungefar 6 300 personer ar familjemedlemmar.
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VAR ORGANISATION

Medlemsantal efter diagnoser

Totalt har alltsa ca 19 000 medlemmar nagon eller nagra av diagnoserna som forbundet
foretrader. Den stora majoriteten - 93 procent - av dessa har celiaki/DH (enbart eller i kombina-
tion med ndgot annat).

. Cirka 600 medlemmar ar laktosintoleranta (enbart eller i kombination med annat,
dock inte med celiaki).

. 600 medlemmar ar mjdlkproteinallergiker (enbart eller i kombination med annat, dock
inte med celiaki),

. cirka 170 medlemmar ar sojaproteinallergiker (enbart eller i kombination med annat,
dock inte med celiaki).

Medlemsantal efter diagnoser

W Celiaki B Laktosintolerans B Mjodlkprotein M Sojaprotein
93% 3% 3% 1%
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Forskningsfonden

Svenska Celiakiforbundet har for framjande av medicinsk forskning kring celiaki inrattat en sar-
skild fond som ager och forvaltar medel som for detta andamal stélls till férbundets forfogande
genom bidrag, gavor, arv eller liknande.

Under aret har Svenska Celiakiférbundet delat ut medel ur forskningsfonden till tva olika
forskningsprojekt. Bada projekten ska titta narmare pa sambanden mellan celiaki och tarmens
bakterieflora.

' Daniel Agardh, docent vid Lunds universitet och dverlékare vid Skanes universitetssjukhus,
tilldelades 200 000 kronor for att studera tarmbakteriefloran hos barn. Syftet med studien
Gut bacterial associations with celiac disease ar att ta reda pa om den rubbade tarmfloran hos
barn med celiaki &r konsekvensen av en sjuk tarm eller om tarmfloran har med sjalva uppkom-
sten av celiaki att gora.

Marie-Louise Hammarstréom, professor i immunologi vid Umea universitet, tilldelades 100 000
kronor for att analysera hur celler i tarmen reagerar pa gluten och tunntarmens bakterieflora.
Syftet med studien Immunpatologi vid celiaki - kliniska tilldmpningar och mdéjligheter att
pdverka sjukdomsférioppet ar att forsta vilka faktorer som startar skadan i patientens tarm.

90-konto

SVENSK
INSAMLINGS
koNTOo | KONTROLL

Svenska Celiakiforbundet har ett 90-konto, bankgiro 900-2460, vars andamal &r att samla in
medel till forskning via férbundets forskningsfond.

Att inneha ett 90-konto betyder att forbundets verksamhet i sin helhet granskas av Svensk
Insamlingskontroll. Det &r en garanti for att insamlingen skots pa ett ansvarsfullt satt och

att pengarna kommer dit de ska. Svensk Insamlingskontroll gor arliga kontroller av alla med
90-konton och s&krar att insamlingsverksamheten haller hég kvalité. Granskningen bygger pa
att respektive 90-kontoinnehavare arligen skickar in sin redovisning enligt sarskilda resultat-
och balansrakningsblanketter. Det &r med utgangspunkt fran dessa handlingar som Svensk
Insamlingskontroll utfoér sin granskning.

Medlemmar som intréader i SCF far med sitt valkomstbrev ett inbetalningskort till 90-kontot

med en uppmaning att bidra till celiakiforskningen. Nar SCF har annonserat i olika medier un-
der aret har 90-kontots logotyp funnits val synlig.
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VAR FORSKNING

Vetenskapliga radet

Vetenskapliga radet bestar av forskare, dietister och l&dkare som ar knutna till Svenska Celiakifor-
bundet. R&det ska bista forbundet i medicinska och vetenskapliga fragor.

Radet har i uppgift att ga igenom de ansdkningar som inkommer till Forskningsfonden och
foresla forbundsstyrelsen vem eller vilka av de sbkande som ska beviljas forskningsmedel.

For att undvika javsituationer finns mojlighet till att konsultera externa specialister. Dessa special-
ister har under 2015 varit MD, PhD, éverlakare Knut Lundin, Oslo, Norge och MD, professor Steffen
Husby, Odense, Danmark.

Vetenskapliga radet har traffats vid ett tillfalle under aret. Ledamdter har ocksa ett antal gadnger
varit behjalpliga via e-post som sakkunniga i fragor som personal pa férbundskansliet har haft,
samt har ledamo&ter agerat faktagranskare av informationsmaterial som SCF producerat.

Vetenskapliga radets ledaméter:

Daniel Agardh, docent, dverlakare, Sektionen fér gastroenterologi, hepatologi och nutrition,
barnmedicinska kliniken Malmé och Lund, Skanes universitetssjukhus

Ethel Kautto, legitimerad dietist, universitetslektor, Institutionen for kostvetenskap, Umea uni-
versitet (Tilltradde hosten 2015)

Cecilia Olsson, legitimerad dietist, universitetslektor och prefekt, Institutionen fér Kost-
vetenskap, Umed Universitet (Avgick hdsten 2015)

Olof Sandstrém, docent, dverlakare, Barn- och ungdomskliniken, Norrlands universitetssjukhus,
Umed

Stine Stoérsrud, legitimerad dietist, med dr Mag-tarmlab, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg

(Under 2016 kommer aven Klas Sjdberg, Lunds universitet, att tilltréda som ledamot i radet.)
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Licensiering av glutenfria produkter

Svenska Celiakiférbundet licensierar ut symbolen det éverkorsade axet till de producenter
som uppfyller sarskilt stallda krav for glutenfri tillverkning. Symbolen ar internationell och kan
anvandas pa de glutenfria livsmedel som &r framtagna enligt vara krav.

Tanken med symbolen det dverkorsade axet ar att alla som har celiaki utan tvivel ska kunna
veta vad som ar sékert att dta. Konsumenten ska latt kunna hitta dessa produkter pa hyllan i
matvaruaffaren och man ska kunna lita pa att den &r kontrollerad av en oberoende part.

| dagslaget har drygt 30 féretag totalt narmare 400 produkter licensierade hos
Svenska Celiakiférbundet.

Alla matproducenter och aterférsaljare av mat kan ansdka om att kunna mérka sina produkter
med det dverkorsade axet genom en licensiering fran forbundet. For att fa marka produkten
med var symbol stélls hdga krav. Bland annat ska produkten testas hos ett oberoende ISO-cer-
tifierat laboratorium som visar att maten inte innehaller mer &n tilldtna gransvarden. Detta ska
ske minst en gang per ar eller om receptet goérs om.

Reglerna for hur markningen ska skodtas har tagits fram och regleras av samlingsorganet for

de europeiska celiakiférbunden, Association Of European Coeliac Societies (AOECS). Ar 2012
skrev forbundet pad ett avtal med AOECS dar vi atog oss att genomfoéra European Licensing
System, ELS déar alla foretag i Sverige som anvander det dverkorsade axet pa sina forpackning-
ar ska ha ett giltigt licensieringsavtal med Svenska Celiakiférbundet och dar varje produkt har
ett eget unikt nummer dar det ocksa finns angivet att féretaget (varumarkesinnehavaren) har
sitt sate i Sverige.

Under aret har forbundet anlitat en varumarkesstrateg pa konsultbasis for att klargdra och
implementera forbundets licensieringsavtal. Detta innebéar att ett flertal stora producenter har
ingatt nya avtal med SCF. Férbundet har gjort om strukturen for licensieringskostnaden for
att battre skydda forbundet mot att behdva betala mer till AOECS &n vad forbundet far in for
licensieringen. Férbundet har krav pa sig fran AOECS géllande aterrapportering och betalning
for licensen.

Sa ska det dverkorsade axet se ut pa férpackningar:

O Qe
S&.006-0%* s SE0®

Symbolen ska alltid atfdljas av N&r OATS ingar i licenskoden
en licenskod. SE visar landet innebar det att produkten
dar varumarkesinnehavaren innehaller havre, men att den
har sitt huvudkontor, en tre- klarar kravet pa maximalt
siffrig kod for foretaget samt 20 mg gluten/kg.
en tresiffrig kod for den aktuella
produkten.
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Vard och forskning

Nationellt celiakiméte
I slutet av mars holls ett nationellt celiakimdte | Svenska Lakaresallskapets lokaler i Stockholm.
Forskare, lakare, sjukskdterskor och dietister fran de kliniker som rapporterar in till det natio-
nella celiakiregistret bjods in for att lyssna pa foreldsningar och diskussioner om det senaste
kunskapslaget och forskningen kring celiaki. Arrangdr av motet 27 mars var Arbetsgruppen fér
celiaki. Svenska Celiakiférbundet hade ansvaret for de praktiska arrangemangen infér och kring
motet, som hade nastan 100 deltagare. Fria Brod var huvudsponsor och Thermo Fisher Scien-
' tific var sponsor.

| Sverige finns ett varldsunikt register som kartlagger celiaki hos barn och ungdomar. Ansvaret
for registret ligger hos Arbetsgruppen fér celiaki, som bestar av barnlakare fran hela Sverige
och som verkar inom Svenska barnldkarféreningens sektion fér gastroenterologi, hepatologi
och nutrition. Alla ldkare som staller diagnosen celiaki hos barn och ungdomar bor rapportera
nya fall till celiakiregistret. Syftet ar att kartlagga och félja utvecklingen 6ver tid, samt mojliggdra
forskning. Vetenskapliga studier kring celiaki bedrivs fortlbpande med registret som underlag.

Informationskampanj om celiaki till alla vardcentraler

SCF genomfdrde, i samarbete med lakare, i oktober en informationskampanj till primarvarden.
Alla landets ndrmare 1200 vardcentraler mottog ett brev som bland annat inneholl en pris-
beldnt vetenskaplig dversiktsartikel om celiaki - Celiaki &r en vanlig sjukdom som &r I5tt att
missa, Lékartidningen nr 11-2014. Artikeln vann pris for basta dversiktsartikel vid senaste
Lakarstdmman, och i den sammanfattas det viktigaste kring celiaki.

I utskicket fanns ocksd bland annat ett informationsbrev om att det &r viktigt att uppmark-
samma celiaki. Brevet skrevs under av Christina Ralsgard, generalsekreterare SCF, Anneli
Ivarsson, professor och dverldkare vid Umed universitet och Vasterbottens l&ns landsting samt
ordférande for Celiakiarbetsgruppen, Anna Myleus, allmanlakare i Vasterbotten och forskare
vid Umea universitet och Marie Carlson, adj professor, dverlékare vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala och ordférande i Svensk Gastroenterologisk férening, SGF. Utskicket sponsrades av
Thermo Fisher Scientific.

Syftet med utskicket var att bidra till en hojd kunskapsniva och medvetenhet om celiaki pa landets
vardcentraler. En svensk studie har visat att det tar i genomsnitt drygt fem ar for vuxna personer
att fa en celiakidiagnos fran det att man sokt l&karhjalp for sina besvar forsta gadngen. Merparten av
de 150 000 personer som beraknas ha celiaki i Sverige har annu inte fatt sin diagnos.

Calialtidar

Frodsg 27 mars 2018 3 N
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Vetenskaplig kongress ICDS (International Celiac Disease Symposium)

| somras samlades varldens framsta celiakiforskare pa den vetenskapliga kongressen ICDS

i Prag, Tjeckien. Den globala kongressen arrangeras vartannat ar pa olika platser i varlden.
Arets kongress var den 16:e i ordningen. Frdn Sverige fanns forskarna Anneli Ivarsson, Jonas F
Ludvigsson och Olof Sandstrém pa plats. SCF representerades av generalsekreterare och Ce-
liakiForums chefredaktdr. Under tre intensiva dagar avldste runt 50 forskare varandra pa olika
foreldsningsscener. Totalt presenterades hundratals aktuella forskningsstudier med

varierande fokus. Framtida férbéattrad diagnostik, genetik och non celiac gluten sensitivity
(glutenkénslighet utan celiaki) var &mnen som fick stort utrymme. Ett resultat fran dagarna i
Prag blev att flera celiakiforbund, daribland SCF, pabdrjade diskussioner om planer att tillsam-
mans bilda en varldsomspannande paraplyorganisation. Detta for att kunna paverka internatio-
nellt i celiakifréagor.

Arbetsgruppen for celiaki

SCF har under aret haft tata kontakter och gott samarbete med Arbetsgruppen fér celiaki.
Generalsekreterare och ombudsman har deltagit i arbetsgruppens moéten, for kunskapsutbyte
och samtal om moéjliga samarbeten. SCF gjorde det mojligt for arbetsgruppen att arrangera
Nationellt celiakimdte genom att férbundets ombudsman och administratdr tog pa sig ansva-
ret for de praktiska forberedelserna och organisationen kring métet.

Bland ledamoterna i Arbetsgruppen fér celiaki aterfinns manga av de ledande experterna pa
celiaki i Sverige. En av de viktigaste fragorna for arbetsgruppen under 2016 &r att nd ut med
information om celiaki till allmanlakarna i priméarvarden.

Debattartikel SVT Opinion

"Alla som har celiaki borde ha ratt till en merkostnadsersattning for sin glutenfria kost.” Det
skrev generalsekreterare Christina Ralsgard i debattartikeln Vi kréver ekonomisk erséttning for
glutenfri kost pa webbsajten SVT Opinion den 4 mars. Artikeln var férbundets uppfélining pa
nagra dagars intensiv uppmarksamhet i press, tv och radio om den glutenfria trenden.

Regionala kontakter

Kronoberg ar ett av fa landsting som betalar ut ndgon form av merkostnadsersattning till
vuxna med celiaki. | oktober fanns férslag inom landstinget att ta bort ersattningen. SCF:s om-
budsman tog da kontakt med politiker och tjansteman inom landstinget. Bland annat skickades
ett brev fran generalsekreteraren till berdrda beslutsfattare med information om celiaki, samt
boken Jag har celiaki. Beslutet blev till slut att merkostnadsersattningen i Kronobergs landsting
for nuvarande blir kvar i oférandrad form.

Aven i Region Halland betalas ett kontantbidrag till vuxna med celiaki ut. Inom regionen paboér-
jade tjansteman en utredning om hur livsmedel for sarskilda naringsédndamal skall forskrivas,
foljas upp och subventioneras. | utredningen ingick férslag om att &ndra pa hur barn som har
celiaki far subventionerade livsmedel, och forslag fanns pa att ta bort ersattningen foér vuxna.
Forslaget &r fortfarande under utredning, och har inte natt beslutsfattarniva. SCF:s ombudsman
och generalsekreterare har haft kontakt med tjdnsteman inom regionen, och detta behodver
foljas upp under 2076.
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Markning av livsmedel

Arbetsgruppen for allergi och annan éverkanslighet

Svenska Celiakifdorbundet deltar i Arbetsgruppen fér allergi och annan éverkdnslighet, tillsammans
med representanter for livsmedels - och restauranglbranschen, Livsmedelsverket och Astma- och
allergiférbundet. Inom gruppen utbyter parterna information och kan diskutera fragor som man
har inom de olika organisationerna. Arbetsgruppen tar ocksa fram branschriktlinjer for foretag om
markning och principer gallande allergier och dverkanslighet. Under 2015 genomarbetade gruppen
pa nytt riktlinjerna, och dessa uppdaterades till en ny version. Arbetsgruppen sammantrader vanli-
gen tva gdnger om aret, dock oftare under arbete med uppdateringen av riktlinjerna.

Fédodamnesallerginatverket

. Detta allerginatverk ar ett forum for livsmedelsindustri, handel, myndigheter och organisationer
att lyssna pa féredrag och diskutera kring fdédoamnesallergi och allergener; vilka lagar och regler
som finns och férvantas. Under dret narvarade SCF vid tva mdten. Bland annat kretsade agendan
kring om det &r mojligt att ta fram troskelnivaer for allergener nér det galler mérkning av mat.
SCF:s ombudsman fick ocksad chansen att hédlla féredrag for natverket om forbundet. Natverket
traffas vanligen tre ganger om aret.

Tillganglighet

Ny upplaga av /ngredienslexikon

Foérbundet tog fram en nyuppdaterad upplaga av informationsskriften /ngredienslexikon. | in-
gredienslexikonet finns ingredienser, tillsatser och beteckningar relaterade till mat och livsmedel
listade. Till varje uppslagsord ges en forklaring och en eventuell funktion, och uppgift om ingredi-
ensen innehaller gluten, laktos, mjolk- eller sojaprotein. Boken redogdr dven fér konsumentansvar,
markningsregler och allergenmarkning. /ngredienslexikon anvands av privatpersoner, men bestalls
ocksd av kok i kommuner och landsting som ansvarar for offentliga maltider inom skola, vard och
omsorg.

Foretagskontakter
SCF har kontakt med livsmedelsféretag av olika slag - producenter av glutenfria livsmedel, livs-
medelshandel och besdksnaring.

Nagra kontakter som férbundet har haft under aret:

Svenska Celiakiférbundets generalsekreterare var speciellt inbjuden till “Férenklingsresan for till-
véxt och export i livsmedelsindustrin® i bdrjian av december. Métet &gde rum pa Fria Bréd:s fabrik
och huvudkontor i MéIndal. Generalsekreteraren deltog i panelsamtal med bland andra generaldi-
rektdrerna for Livsmedelsverket, Jordbruksverket och Tillvaxtverket. Dessa tre myndigheter stod
ocksd som arrangdr bakom motet. “Férenklingsresan for tillvéxt och export i livsmedelsindustrin”
ar ett for dessa myndigheter gemensamt projekt for att hitta konkreta férbattringar for den
svenska livsmedelsindustrin. Att SCF inbjods till detta mdte handlade om att generalsekreteraren
gavs majligheten att lyfta frégan om séker mat for celiakipatienter.

Deltagande vid presentation av Scandics nya satsning pa utdkat frukostutbud pa alla sina hotell
for de med celiaki eller allergi; "En godare morgon for alla” i november. Generalsekreterare och
ombudsman har framfort en del synpunkter pd markning, ordval etc, samt har bistatt féretaget
med viss faktaupplysning.

Generalsekreteraren holl foredrag pa ICA:s utbildning fér matinspiratdrer fran hela landet i oktober.
SCF:s ombudman holl foredrag for Livsmedelsféretagens nutritionsgrupp (pd Unilevers huvud-
kontor i K&penhamn) om SCF, vara fragor och medlemmar. Nutritionsgruppen ar sakkunnig och

radgivande till organisationen Livsmedelsféretagen. Gruppen bestar av representanter fran féretag
som tillsammans tacker en stor del av svensk livsmedelsproduktion, tex Arla och Lantmdadnnen.
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Likabehandling

Boken "Jag har celiaki”

Ar 2015 var dret d& forbundet firade 40-&rsjubileum och &tervande till sina rotter genom att ge
ut en bok om och med barn. SCF gav ut boken Jag har celiaki - barn och tonaringar om att leva
med glutenintolerans. Tanken bakom boken &r att alla skolbarn som har celiaki ska fa en rost.
Barnen har alltid varit en viktig del av férbundet. Svenska Celiakiférbundet startades for 40 ar
sedan av foraldrar vars barn fatt diagnosen celiaki.

I intervjuboken Jag har celiaki berattar tio barn och tonaringar i aldrarna 6-16 &r om hur det

ar att leva med celiaki. Boken innehaller &ven faktadelar om sjukdomen, och Lars Browaldh,
dverlakare vid Sachsska barnsjukhuset, svarar pa “vanliga fragor” om celiaki och glutenfri kost.
Smilla Luuk, som startade en glutenfri mat-och-bak-blogg nar hon var 12 ar, ger ocksa tips for
en glutenfri vardag.

Alla medlemmar som &r under 18 &r som har celiaki fick boken gratis med sin medlemstidning.
Under aret har ocksa alla som blivit nya medlemmar i férbundet och &r under 18 &r och har
celiaki fatt boken gratis. Jag har celiaki finns nu att kdpa pa féorbundets webbplats.

Boken gavs ut av férbundet, utan hjalp av externt férlag. Ombudsmannen var projektledare och
redaktor, stod for urval av intervjupersoner och innehall, utvecklade form, samt holl i planering
och i alla kontakter med personer som bidrog till boken, samt tryckeri och medier. Férfattaren
Martin Svensson intervjuade barnen och skrev texterna. Fotografen Sevda Svensson var anlitad
for bilderna till boken. Illustratéren Johnny Dyrander gjorde teckningarna i boken, och form-
givaren Niklas Lindblad arbetade med bokens form. Faktagranskade gjorde Lars Browaldh,
oOverlakare, sektionen for barngastroenterologi, Sachsska barnsjukhuset och Ulrika L. Fagerberg,
odverlakare, med dr. Barnkliniken/Centrum for Klinisk Forskning/Vastmanlands sjukhus/Karolins-
ka institutet.

Boken har genom ett aktivt arbete gentemot medier getts relativt mycket utrymme i olika
mass-media, bl a SVT och TV4.
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Almedalsveckan

Almedalsveckan ar en unik arena for SCF att fa till mdten och kontakter som annars ar svara
att genomfoéra. Vi var tre personer fran SCF pa arets Almedalsvecka; generalsekreterare,
ombudsman och webbredaktor. | &r lag fokus pa att leta upp for férbundet relevanta person-
er pa seminarier och fa till korta, spontana moten for att ge dem forbundets nya bok Jag har
celiaki. Bland dem som fick boken fanns barn-, &ldre- och jamstalldhetsminister Asa Regnér (S),
generaldirektodren vid Myndigheten fér delaktighet Anne Holm Gulati, Europaparlamentarikerna
Fredrick Federley (C) och Cecilia Wikstrém (FP), stjarnkockarna Paul Svensson och Tommy
Myllymaki, matprofilen Edward Blom och Folkhdlsomyndighetens respektive Socialstyrelsens
generaldirektérer Johan Carlson och Lars-Erik Holm.

En nyhet gallande celiaki framkom vid ett spontanmdte med Roger Molin, analytiker vid SKL,
namligen att celiaki ska ingd i de nationella behandlingsrekommendationer som tas fram for
primarvarden. Detta kunde medlemmarna fa information om pa var hemsida och Facebook.
Kontakten med SKL kan anvandas vidare i det viktiga arbetet med att hoja kunskapsnivan om
celiaki pa vardcentralerna.

Forbundet arbetade ocksd med sociala medier i Almedalen for att befdsta kontakter och sprida
kadnnedom om férbundet.

Bok - och biblioteksméassan i Géteborg

Svenska Celiakiférbundets GS och ombudsman var pa plats pa Bokmassan i september i
Goteborg for att presentera boken Jag har celiaki. Anneli Ivarsson, professor vid Umea univer-
sitet och dverlakare inom Vasterbottens 1&ns landsting, holl pd ldrdagen foredraget Glutenfritt
- trendig diet som ddéljer en folksjukdom infér en fullsatt publik. | samband med detta fick fér-
bundet tillfalle att presentera boken, och tala med massbesokare. Vi skapade ocksd kontakter
med opinionsbildare och kokboksférfattare, pd denna nya arena for férbundet.

Livsmedelsverkets "Mat- och maltidskonferens 2015"

Celiakiforbundet fanns pa plats som utstallare nar Livsmedelsverket arrangerade en bran-
schdag om maten i vard, skola och omsorg i november. Fler an 300 personer fran hela landet
samlades for att fa information om bland annat specialkost i skolan. Branschdagen &gde rum i
Stockholm, och besdkarna kom fran hela landet - personer som arbetar med att planera, tillaga
och servera maltider i forskolor, skolor, pa sjukhus, i &ldreomsorg och pa sarskilda boenden.
Generalsekreterare och ombudsman delade ut informationsmaterial och svarade pa manga
frdgor som ett led i arbetet med att alla som arbetar med maten inom vard, skola och omsorg
ska ha goda kunskaper om celiaki och allergier.

Branschdagen var en del av Livsmedelsverkets Mat- och méltidskonferens 2015 med temat
offentliga maltider och folkhalsoarbete fér bra matvanor
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Internationell samverkan

AOECS

Svenska Celiakiférbundets representanter férbundsordféranden, GS och licensieringsansvarig
besodkte den internationella organisationen AOECS (Association of Coeliac Societies) arliga
mote. AOECS &r paraplyorganisationen fér Europas celiakifdérbund. P& dess arliga moten ge-
nomfoérs omrdstningar om den framtida internationella verksamheten, om det internationella
licensieringsavtalet, samt en forelasningsdag for kunskapsutbyte kollegor emellan. P& motet,
som holls i Malahide i Irland, uppmarksammades bland annat det finska férbundets tredriga
projektarbete om celiakins psykiska paverkan. Medlemsférbunden diskuterade ocksa férdelnin-
gen av dverskottet fran licensieringsintédkterna som betalas in till AOECS. Beslutet blev att en
arbetsgrupp tillsattes fér att utreda saken. SCF deltar i arbetsgruppen.

Nordiskt-Baltiskt méte

SCF anordnade 2015 &rs mote for de nordiska och baltiska celiakifdrbunden. Tvddagarsmotet
holls i Stockholm i mars. Fran SCF holl bland annat licensieringsansvarig en forelasning om ELS
(European licensing system)-statusen (licensieringen av det éverkorsade axet) i de nordiska
landerna. Under motet diskuterades bland annat licensieringen, samarbetet mellan férbunden
och hur de nya livsmedelsmarkningsreglerna inom EU hanteras. Finska férbundet informerade
om ett projekt de arbetat med i flera ar: Safe Gluten free services.
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Kommunikation till medlemmarna

Under aret har 28 nyhetsbrev med information skickats till medlemmar. Av dessa har 14 vant
sig enbart till de medlemmar som ar fértroendevalda. | nyhetsbreven till alla medlemmar
fanns information om till exempel varningar gallande felméarkta produkter och om nya tjan-
sten Min sida. Nyhetsbreven till fortroendevalda inneholl bland annat information kring for-
bundsstamman samt férhandsinformation om Min sida.

Brev med information fran generalsekreteraren med information om férbundets verksamhet
har skickats till alla ordféranden i lans - och lokalféreningarna fyra gdnger under aret.

' Forbundet har fortsatt samarbetet med Semper genom regelbundna vykortutskick till medlem-
marna. | 11 vykort har medlemmar med celiaki fatt information om férbundets aktiviteter samt
fatt erbjudande om medlemsférmaner knutna till Semper.

Under aret har férbundskansliet fortsatt att skicka ut information till féreningarna via det
digitala verktyget MyNewsdesk. Informationen har i forsta hand rort omvarldsbevakning och
forskningsnyheter inom férbundets &mnesomraden. Férhoppningen &r att detta kan vara till
hjalp for foreningarna i arbetet som kunskapsformedlare. | 6vrigt har tjansten MyNewsdesk
utvecklats under aret for att na sa brett som majligt med férbundets pressmeddelanden.

Pressmeddelanden och nyheter

Forbundet har under aret skickat ut ett antal pressmeddelande och nyheter genom det digitala
verktyget MyNewsdesk. Dessa finns samlade pa vart nyhetsrum pa
WWW.mynew k.com liakiforbun .

Pressmeddelanden och nyheter 2015:

2015-12-11 Ansdk om stod till celiakiforskning 2016

2015-11-25 Matmaé&ssa i Stockholm firar 20 ar

2015-11-1 Branschdag om mat i skola, vard och omsorg

2015-11-09 CeliakiForum vann Basta medlemstidning

2015-10-22 Svenska Celiakiforbundet medverkar i SVT Plus

2015-10-20 Svenska Celiakifdrbundet och lakare i informationskampanj till alla vardcentraler
2015-10-13 Celiakiforskaren om glutenfria trenden

2015-10-02 Internationellt moéte med Celiakiférbunden i Europa

2015-09-30 Livsmedelsverket om risprodukter och celiaki
2015-09-28 Stort intresse for celiaki pa Bokmassan

2015-09-17 CeliakiForum nominerad till basta medlemstidning
2015-09-08 Matmassa for specialkost i Malmo
2015-07-03 Almedalen: Celiaki far nationella behandlingsrekommendationer

2015-06-25 Svenska Celiakiforbundet stodjer forskningsprojekt
2015-06-08 Pa tv om barn och celiaki

2015-05-27 Ny bok om barn med celiaki

2015-03-20 Stort expertmodte om celiaki i Stockholm

2015-03-04 Vi kréver ekonomisk ersattning for alla med celiaki
2015-02-27 Var tidning byter namn - efter nastan 40 ar
2015-02-05 Foéredrag om celiaki - vanlig och ofta missad sjukdom

2015-01-27 Ansdk nu om stdd till celiakiforskning
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Medlemstidningen CeliakiForum

Medlemstidningen ar den viktigaste kanalen for information till medlemmarna. Tidningen fick
en ny design och bytte namn fran Bulletinen till CeliakiForum i samband med utgivningen av
forsta numret 2015. Namnbytet syftade till att géra kopplingen mellan medlemstidningen och
Svenska Celiakiférbundet tydligare.

I november vann CeliakiForum Svenska Publishing-priset 2015 fér basta medlemstidning,
kategori hem och individ. Motiveringen 16d: ” Fér bra mix, noggrant utférd form och relevanta
texter - fangslande”.

Under 2015 har tidningen utkommit med fyra nummer. Upplagan har i genomsnitt legat pa
19 000 exemplar. Omfanget har varit 52 sidor per utgava. | genomsnitt har annonser fyllt nio
helsidor i varje nummer.

Medlemstidningen skickas till ca 18 000 medlemshushall men ocksa till berdrda institutioner,
organisationer och tidningsredaktioner. Tidningen har dven delats ut under politikerveckan i
Almedalen, pa Mat for livet-massan i Stockholm, Livsmedelsverkets "Mat- och maltidskonferens
2015" och aven vid moéten med l&dkare och livsmedelsféretag.

Medlemstidningen formges och redigeras av The Factory of Design och trycks av S6rmlands
Grafiska. Tidningens chefredaktor star for urvalet av det redaktionella materialet i CeliakiForum.
Ansvarig utgivare utses av forbundsstyrelsen. Under 2015 har Svenska Celiakiférbundets fér-
bundsordférande varit ansvarig utgivare.

Medlemstidningen har i varje nummer innehallit intervjuer, reportage, aktuell forskning och
nyheter om de fragor som berdr medlemmar. | varje nummer svarar en lakare och en dietist pa
lasarnas fragor. Nytt for 2015 &r att lasarnas fragor, i de fall expertkunskapen hos lékaren och
dietist saknats, har besvarats av andra experter som till exempel allergolog och veterinar. Varje
nummer innehdller &ven receptsidor och idéer om hur man lattare kan leva med sin celiaki, lakto-
sintolerans eller allergi mot mjélk och soja.

| snitt har CeliakiForum under aret haft 6,5 sidor med material enbart relaterat till férbundets och
féoreningarnas aktiviteter. Dartill har ungdomsfdrbundet SCUF haft en egen sida i varje nummer.
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CeliakiForum har en egen avdelning pa férbundets hemsida celiaki.se. | samband med ut-
givning laggs tidningen upp som en nedladdningsbar PDF pd hemsidan. Denna, liksom arkivet
av aldre tidningar, kan enbart ldsas av Svenska Celiakiférbundets medlemmar. Utvalda artiklar
ldggs aven ut for lasning av hemsidans alla besdkare.

CeliakiForum interagerar dven med férbundets officiella Facebook-sida genom att dar stalla
frdgor och fraga efter tips. Ett exempel pa nar tips lett till en artikel i tidningen ar den guide
Over 78 caféer, med extra bra glutenfritt utbud, som publicerades i nr 3. CeliakiForum anvander
aven Facebook-sidan som en marknadsfoéringsplats infor att ett nytt nummer ska ges ut.
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Webb och sociala medier

Webbplatsen www.celiaki.se

Webbplatsen ar férbundets viktigaste kanal for kunskapsformedling gentemot allmanhet och
medier. Webbplatsen fick under 2014 ett nytt utseende och under aret har innehallet utdkats.
Avsikten &r att |6pande uppdatera, fordjupa och utveckla den information som finns pa celiaki.se.
Bland annat har det under hosten utvecklats en databas for licensierade produkter som férvan-
tas bli sjdsatt under 2016.

En genomsnittlig manad besdker ndrmare 20 000 personer var webbplats. Under 2015 har celia-
ki.se haft drygt 315 000 besdk fran 225 000 unika anvandare, en 6kning med drygt 30 procent
jamfort med foregdende ar. Trenden under 2015 har varit att antalet besok dkar kontinuerligt.
Tiden som varje besodkare stannar pa sidan och bendgenheten att klicka vidare bland sidorna har
dock sjunkit ndgot.

De mest besodkta sidorna, forutom startsidan, ar informationen om vad celiaki &r och vilka sym-
tomen &r. Aven sidorna med éversattningskorten ar valbesokta.

Av besdkarna har 30 procent varit pd sidan férut, medan 70 procent &r nya som framst har
kommit till hemsidan efter att ha sokt information om celiaki pa Google. | takt med att férbun-
dets Facebook-sida har fatt fler gillare har ocksa trafiken okat darifran. Ungefar lika manga
surfar in pa hemsidan fran mobiltelefon (43 procent) som fran dator (44 procent). Resterande
andel, 13 procent, anvander sig av surfplatta.

P& webbplatsen finns ocksa sidor for 1ans- och lokalféreningarna samt sarskilda sidor for for-
troendevalda och medlemmar som det kravs |6senord for att komma at.

Besdékssiffror celiaki.se
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Facebook

Forbundets Facebook-sida &r mycket aktiv och popular. Har staller medlemmar och intresse-
rade besdkare dagligen fragor och kommenterar det som ldggs upp av webbredaktdren.
Fragorna kan handla om vad som gar att &ata, synpunkter samt fragor om medlemskap och
forbundet. Webbredaktdren publicerar 1&nkar till nyheter som 1&ggs upp péd hemsidan, nyheter
inom forbundet, foredrag och lankar till artiklar (under aret har féorbundet fatt tillgang till flera
exklusiva forhandsvisningar) eller de tv-inslag dar forbundet har synts under aret.

Intresset for Facebook-sidan vaxer standigt. Vid arsskiftet hade sidan knappt 8 800 féljare,
drygt 2 000 fler an samma tidpunkt forra aret. Intresset fran Facebook genererar ocksa fler
besdk pd hemsidan dad manga klickar sig vidare dit. Utdver sidans foljare, som géarna delar med
sig av materialet, har toppnoteringar pa drygt 60 000 Facebook-anvandare natts.

Mellan 15 maj - 7 juni genomférdes en marknadsféringskampanj pa Facebook i samband med
att dversattningskorten flyttades till medlemsdelen av hemsidan. Mélet var att dka medveten-
heten om korten och &ka medlemsantalet. Kampanjen fick resultat: sidan for dversattning-
skorten hade drygt 3 500 besdk varav 1900 kom direkt till den sidan utifran. Totalt laddades
1700 &versattningskort ned under kampanijtiden.

Antal gillare SCF.:s Facebook-sida 2015
Totalt antal gilla-markeringar fér sidan fran och med idag: 8 840

Totalt antal gilla-markeringar for sida
9K

8K

7K

6K H 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
H feb mar apr maj jun jul aug sep okt nov dec

Twitter

Forbundet twittrar om forskning och nyheter inom vara @mnesomraden; informativa artiklar
och nyheter inom forbundet. Twitter anvands ocksd vid mdten och events av olika slag, t ex
Almedalsveckan. Via denna kanal kommmer ocksa ibland fragor, tips och synpunkter.

Forbundets twitterkonto @Celiakiforbund har under aret dkat antalet foljare fran 700 i antal, till
knappt 850.

Instagram

Infér Almedalen 2015 lade forbundet upp ett Instagram-konto. Kontot anvands som ytterligare
moijlighet till informationsspridning, sarskilt for snabba nyheter och direkt pd plats. Bland annat
har bilder fran forbundets medverkan i tv-programmet Plus, prisutdelningen nar CeliakiForum
vann basta medlemstidning, mdten med politiker i Almedalen och mingelbilder frdn massor
laddats upp. Kontot har vuxit snabbt och hade vid &rsskiftet drygt 900 fdljare.
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Extern media: tidningar, radio och tv

Forbundets pressekreterare och generalsekreterare kontaktas ofta av journalister som sdker
information och/eller letar intervjupersoner. Férbundet har ocksd medvetet satsat pd att arbeta
gentemot medier, och det har gett resultat.

Flera av forbundets medlemmar har under aret stéllt upp som intervjupersoner och hjalpt till
att sprida information kring diagnoserna som forbundet foretrader, bland annat i en TT-artikel
som fick stor spridning, t ex ledde den till en forstasida i tidningen Metro (14 okt).

SCF:s generalsekreterare medverkade i SVT:s konsumentprogram Plus (21 okt). Reportaget
undersokte hur restauranger féljer lagen om att de maste kunna uppge om maten innehaller
nagon av de 14 allergena ingredienser som EU har listat. Christina Ralsgard medverkade i re-
portaget och undersdkte med hjalp av dold kamera hur det ar att bestalla glutenfri mat.

Pressekreteraren har varit journalister behjalplig vid ett antal tillfallen med faktahjalp och kon-
takter med forskare, t ex infér artiklar som ledde till bade DN:s forstasida och [dpsedel (18 juli)
”Svenska forskare vill masstesta barn for gluten”, och magasinet Filters artikel om den gluten-
fria trenden (nr 47 dec). Ibland har representanter for forbundet dven medverkat i artiklarna
eller inslagen; t ex intervjuades generalsekreteraren i Nya Wermlands-tidningen (17 juni) i en
artikel om dyr glutenfri mat, och i Aret Runt (9 juli) om de nya informationsreglerna p& restau-
rangetr.

Boken Jag har celiaki har varit ett mycket effektivt verktyg foér att f& media att uppmarksam-
ma celiaki och forbundet. Pressekreteraren har med anledning av boken tagit initiativ som

lett till inslag i TV4:s Nyhetsmorgon (8 juni) med bl a SCF:s generalsekreterare, samt inslag

i SVT:s Gomorron Sverige (27 maj) om celiaki med bland andra en av SCF:s medlemmar och
medverkande i boken. SVT:s Lilla Aktuellt gjordes ocksa ett inslag om celiaki med en av de
medverkande i boken, och lokaltidningen NSD hade en artikel med anledning av boken (29
juni). Darutdver har tidningarna Dietistaktuellt (nr 4, september), Astma- och Allergiférbundets
tidning Allergia (nr 5) och Norrbottenskuriren (10 aug) skrivit om boken.

Annonsering

Svenska Celiakiforbundet har under aret deltagit i nagra olika magasin och inlagor med redak-
tionell text och med annonser for att fa uppmaéarksamhet kring att férbundet finns. Tanken med
att annonsera i dessa tidskrifter ar kopplat till den glutenfria trend som nu finns och att nyan-
sera frdgan om att 4ta glutenfritt och lyfta det faktum att celiaki &r en kronisk sjukdom. An-
nonseringen ar ocksa ett satt att nd nya medlemmar, personer som &r intresserade av glutenfri
bakning eller halsofragor.

Férbundet har bland annat annonserat i Glutenfritt (producerad av Aret Runt), Expressens
“maglbook”, dvs tjock bilaga "Glutenfritt’, den fackliga tidningen Journalisten (under vinjetten
Presskontakter), tidningen Hembakat - glutenfritt, Kroniska sjukdomar (bilaga till SvD), Kvin-
nors hélsa (bilaga till DN) och Din allergi (bilaga till SvD).
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