VERKSAMHETSBERATTELSE SVENSKA
CELIAKIFORBUNDET 2013



Férord

2013 har varit ett handelserikt ar, inte minst for den interna organisationen.

Forbundsstamman 2013 betonade vikten av att forbundsstyrelsen under aret skulle fokusera
pa att stabilisera och starka forbundet.Forandringar av personalbemanningen, kop av externa
tjanster for administration och flyttning av kansliet har inneburit stora pafrestningar for organ-
isationen under aret. Detta innebéar att det interna arbetet pa sikt kan bli mer fokuserat och
kostnadseffektivt. Resurser har lagts pa forbundets ekonomiska styrsystem, vilket medfor ett
effektivare arbete.

Under aret har bland annat en fortsattning pa Skolmatsprojektet genomforts. Olika aktiviteter
ute i landet samt en kocktavling har varit uppskattade inslag.

. Samverkan med andra organisationer har initierats under aret, liksom fortsatt utveckling av

samarbetet med de nordiska och baltiska celiakiforbunden samt den europeiska sammanslut-
ningen av celiakiférbund, AOECS.

Andamal och organisation

Svenska Celiakiférbundet ar en sammanslutning av lans- och lokalféreningar samt enskilda
personer. Svenska Celiakiforbundets mal &r att tillvarata medlemsgruppernas intressen fér dem
som ar dverkansliga mot gluten, laktos, mjélkprotein, sojaprotein och de som har Dermititis
Herpetiformis (DH).

Svenska Celiakiférbundet skall arbeta for
- att ta tillvara medlemmarnas intressen med avseende pa dverkanslighet mot gluten, laktos,
mjodlkprotein och sojaprotein samt hudceliaki (Dermatitis Herpetiformis),

- att de 6verkansliga tillférséakras 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 radgivande verksamhet,

- att skapa och uppratthalla kontakt med l&kare och dietister samt andra personer som kan
vara av varde féor medlemmarna,

- att regional och lokal verksamhet férekommer i varje lan,

- attisamarbete med lans- och lokalforeningar uppratthalla den personliga kontakten med
medlemmarna,

- att stodja forskning inom de dverkanslighetsomraden forbundet foretrader,
- att i samarbete med andra organisationer férverkliga gemensamma intressen,

- atti dvrigt arbeta enligt FN:s konvention for manskliga rattigheter for méanniskor med
funktionsnedsattning
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Foérbundsstyrelse och andra fértroendeuppdrag

Forbundsstyrelsens sammansattning under perioden 2013-01-01 - 2013-04-27

Ordfbérande Eva Mandelqgvist Dalarnas lan

Vice ordférande Elisabeth Hammar Vastmanlands lan

Ledamobter Elizabeth Peltola Kronobergs lan
Josephine Jansson Jonkdpings lan
Elisabeth Landberger Stockholms 1an
Tom Fagerlund Norrbottens lan
Vakant

Generalsekreterare Christina Ralsgard Adjungerad

Firmatecknare Eva Mandelqgvist

Elisabeth Hammar
Josephine Jansson

Christina Ralsgard Generalsekreterare
Katarina Verbeet Forbundskansliet
Arbetsutskott Eva Mandelqgvist

Elisabeth Landberger
Tom Fagerlund

Budgetgrupp Tom Fagerlund
Josephine Jansson

Personalutskott Eva Mandelqgvist
Elisabeth Hammar
Elizabeth Peltola

Vetenskapliga radet Josephine Jansson

Ovriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2013-01-01 - 2013-04-27

Auktoriserad Anita Deurell Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Laila Eriksson Uppsala lan

Revisorer, ersattare under tiden 2013-01-01 - 2013-04-27
Auktoriserad Christina Erlandsson Revaco Revision

Verksamhetsrevisor Conny Boman Orebro 1&n

Valberedningens sammansattning under perioden 2013-01-01 - 2013-04-27

Asa Boestad Fridell Jonkdpings l1an
Bjorn Johansson Sédermanlands 1an (avgick 2013-03)
Gull-Britt Granbom Norrbottens lan
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Forbundsstyrelsen sammansattning under tiden 2013-04-27 - 2013-12-31

Ordfdérande
Vice ordférande

Generalsekreterare

Firmatecknare

Arbetsutskott

Budgetgrupp

Personalutskott

Vetenskapliga radet

Ovriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2013-04-27-2013-12-31

Auktoriserad
Verksamhetsrevisor

Elizabeth Peltola
Bjorn Johansson
Tom Fagerlund
Josephine Jansson
Annelie Ahmt
Elisabeth Hammar
Alf Karlstrom

Christina Ralsgard

Elizabeth Peltola
Bjorn Johansson
Josephine Jansson
Christina Ralsgard
Katarina Verbeet

Elizabeth Peltola
Bjorn Johansson
Josephine Jansson

Tom Fagerlund
Josephine Jansson

Elisabeth Peltola
Bjorn Johansson
Annelie Ahmt

Josephine Jansson
Bjorn Johansson

Anita Deurell
Conny Boman

Kronobergs lan
Sédermanlands 1an
Norrbottens lan
Jonkodpings lan
Blekinge lan
Vastmanlands lan

Uppsala lan (avgick 2013-08-24)

Adjungerad

Generalsekreterare
Forbundskansliet

(2013-09-14 - 2013-12-31)

Revaco Revision
Orebro 1&n

Revisorer, ersattare under tiden 2013-04-27 - 2013-12-31

Auktoriserad
Verksamhetsrevisor

Peter Astrom
Caroline Gelfgren

Revaco Revision
Stockholms 1&an

Valberedningens sammansattning under perioden 2013-04-27 - 2013-12-31

Asa Boestad Fridell
Pia Elofsson
Gull-Britt Granbom

Jonkodpings lan
Norrbottens lan
Norrbottens lan

Forbundsstyrelsen har genomfort 12 protokollféorda sammantraden under 2013.
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Forbundets ekonomi 2013

« Svenska Celiakiforbundets intakter har minskat med 135 tkr jamfort med foregaende

ar 10 080 tkr (10 214) en minskning med 1%.

* Medlemsintakter har 6kat med 304 tkr en dkning med 8%. Sponsringsintakter har dkat
med 326 tkr, annonsintakter har minskat med 629 tkr jamfort med foregaende ar.

« Under 2013 har stora besparingar skett framforallt inom personalkostnader vilket gjort
att féorbundets rorelsekostnader minskat fran 11 357 tkr till 9 458 tkr.

« Forbundets rorelseresultat uppgar darmed for 2013 till 622 tkr att jamfora med foregaende
ars férlust med -1143 tkr och ett budgeterat resultat med 2 tkr.

Kansli

Svenska Celiakiforbundets kansli har under aret funnits i Solna.

Under aret har féorbundet sagt upp fran lokalen i Solna, varfér ett nytt hyresavtal har slutits
med ny hyresvard i Stockholm.

Kansliet ger service till medlemmar, bland annat genom att besvara mail, telefonforfragningar
och fragor via sociala medier som Facebook och Twitter.

Kansliet ger stdd och service till ldns- och lokalféreningar och skoter forbundets kontakter med

producenter.

Personal

Christina Ralsgard
Ove Blomqgvist
Ulrika Brannman-Muller

Sonja Rinne
Katarina Verbeet
Joakim Jonsson
Joakim Jonsson

100 %
87 %
100 %

100 %
100 %
100 %
80 %

Generalsekreterare (fro.m 2013-02-01)
Forbundsekonom (pension 2013-10)
Informator & projektledare (Tjl jan-jul,
anstalld t.o.m 2013-08)

Administrator, féreningsansvarig
Administrator, registeransansvarig
Kommunikator (jan-maj)

Producent- & licenseringsansvar (jun-dec)
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Lans - och lokalféreningar

Svenska Celiakiforbundet har 20 l&ns- och 10 lokalféreningar med sammanlagt 333 fortroende-
valda medlemmar. En lansférening och en lokalférening har lagts vilande under aret.

Lans- och lokalféreningarna ar viktiga delar i forbundet och de som traffar och tar hand om
forbundets cirka 25 000 medlemmar.

Lans- och lokalféreningarna har under 2013 arrangerat manga aktiviteter runt om i landet,
exempel pa detta ar medlemsmoten, foreldsningar, olika utbildningsdagar, bakdagar, barnlager,
cafétraffar, dlprovning, julbord, medverkat pa aktivitetsdagar och anordnat Mat-for-livetmas-
san.

Medlemsstatistik

Den 31 december 2013 hade Celiakiférbundet totalt 24 987 medlemmar.

Utav dessa var 17 790 stycken huvudmedlemmar med diagnos, 358 fysiska stédmedlemmar,
518 juridiska stodmedlemmar och 6 321 stycken familjemedlemmar. Utav familjemedlemmarna,
har 1255 stycken nagon eller ndgra av de diagnoser férbundet foretrader.

Totalt har 18 945 medlemmar nagon eller nagra av diagnoserna. 17 165 har celiaki (enbart eller i
kombination med nagot annat). 742 ar laktosintoleranta (enbart eller i kombination med annat,
dock inte med celiaki), 671 ar mjodlkproteinallergiker (enbart eller i kombination med annat,
dock inte med celiaki), 224 &r sojaproteinallergiker (enbart eller i kombination med annat, dock
inte med celiaki).
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Vetenskapliga radet

Vetenskapliga radet ar ett samarbete med forskare, dietister och l&kare, som vi knutit till vart
forbund. Radet bistar Svenska Celiakiféorbundet i alla medicinska och vetenskapliga fragor samt
fragor gallande var kost.

Radet har traffats vid ett tillfalle under aret.

Radet har dven i uppgift att ga igenom de anséokningar som inkommer till Forskningsfonden

och foéreslar vem eller vilka av de sokande som ska beviljas forskningsmedel.

har ¢verlakare Knut Lundin, Norge och &¢verlakare Steffen Husby, Danmark granskat ansékning-

For att undvika javsituationer finns mojlighet till att konsultera externa specialister. Under aret
. arna.

Radets vetenskapliga ledaméter

Anneli lvarsson Overlékare, Barn- och ungdomskliniken, Norrlands universitetssjukhus,
Umed. Avgick 2013-10.

Daniel Agardh Docent vid Enheten for diabetes och celiaki, Lunds universitet,
Overlakare, Barnkliniken i Malmé

Lena Granquist Overlédkare och sektionschef pd Karolinska Universitetssjukhuset

Olof Sandstrom Overlédkare barn- och ungdomskliniken, Norrlands universitetssjukhus,
Umea. Ersatter Anneli lvarsson, 2013-10.

Cecilia Olsson Legitimerad dietist, Universitetslektor och prefekt, Institutionen for
Kostvetenskap, Umed Universitet

Stine Stérsrud Legitimerad dietist, Med dr Mag-tarmlab, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg

Svenska Celiakiférbundets forskningsfond

Svenska Celiakiforbundet har for framjande av medicinsk forskning inrattat en sarskild fond
som ager och férvaltar medel som for detta andamal stélls till forbundets forfogande genom
bidrag, gavor, arv eller liknande.

Under aret har Svenska Celiakiforbundet delat ut 100 000 kronor ur forskningsfonden till Dan-
iel Agardh, Docent vid Enheten foér diabetes och celiaki, Lunds universitet, Overlakare, Barn-

kliniken i Malmo,for forskningsprojektet “Celiaki Prevention med Probiotika, CiPP”.

Noteras att Daniel Agardh inte varit delaktig i beslutet.
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Information - kommunikation och marknadsféring

Nyhetsbrev/manadsbrev

Totalt har cirka 50 nyhets- och manadsbrev skickats ut. Malgrupperna har varit medlemmar,
fortroendevalda och féreningar. Manadsbrev inférdes under aret, som en information i an-
slutning till forbundsstyrelsens sammantrade. Pa ett kortfattat satt beskrivs i ménadsbrevet
aktuella arenden och beslut fran forbundsstyrelsen samt aktuell information fran kansliet och
generalsekreterare. Manadsbrevet skickas till fortroendevalda och féreningar.

Sociala medier

Svenska Celiakiforbundet har en Facebook-sida med cirka 5 400 gillare. Sidan har under aret
fatt cirka 1 900 nya gillare. Flera féreningar har egna Facebook-sidor och Svenska Celiakifor-
bundet finns &ven representerat pa Twitter. Den sociala narvaron har snabbt byggts upp och
tillsammmans med hemsidan har forbundet en god néarvaro i sociala medier.

P4 Facebook-sidan far forbundet framst fragor om innehall i produkter, lakarkontakter, att
resa utomlands, hitta restauranger i Sverige samt om Svenska Celiakiférbundets arbete i olika
paverkansfragor.

Svenska Celiakiforbundet har dven ett Twitter-konto med 475 foljare. Vara inlagg har riktat sig
till politiker och media men aven till den enskilde medlemmen. Férbundet har fatt fragor pa
Twitter men inte alls lika manga som pa Facebook-sidan. Twitter ar dven bra att anvanda foér
omvarldsbevakning. Det ar enkelt och effektivt att folja politiker, departement, organisationer
och &ven enskilda personer pa Twitter.

Hemsidan
Under hosten paborjades ett arbete med att se dver och omarbeta hemsidan, www.celiaki.se.
Uppdraget har upphandlats fran foretaget Oakwood.

Bulletinen
Medlemstidningen Bulletinen ges ut 4 ganger per ar i en upplaga av 19 000 Under aret har
extern redaktor anlitats.

Extern media

Svenska Celiakiforbundets generalsekreterare och representanter fran Vetenskapliga radet har
intervjuats i bland annat dagspress, radio och TV. Svenska Celiakiféorbundet har enligt statistik
fran omvarldsbevakningsforetaget Meltwater forekommit i media 170 gadnger under aret. Dia-
grammet visar statistik per manad.

Svenska Celiakiférbundet

hits

month

iz Swvenska Celiakiférbundet
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Paverkansarbete

Svenska Celiakiférbundets representerades under Almedalsveckan i Visby av generalsekreter-
are och personal fran kansliet. Under veckan samarbetade forbundet med café Skafferiet, Fria
Brod, Semper och Valio i syfte att marknadsfora forbundet och informera om var verksamhet.

Verksamhet

90-konto
Svenska Celiakiférbundet innehar ett 90-konto vars &ndamal &r att samla in medel till forsk-

. ning. via forbundets forskningsfond. Under aret har ingen sarskild kampanj kopplats till 90-kon-
tot.

Skolmatsprojektet

Under aret drev Svenska Celiakiférbundet skolmatsprojektet, Varldens basta skolmat. Ett pro-
jekt med flera delar, d&r huvudsponsorer var Semper och Valio, och dar vi hade ett samarbeta-
de med Svenska kockars forening.

Sveriges unga GLMS-kockar

| samarbete med Svenska kockars forening bjdd forbundet in Sveriges restaurangskolor till en
ny nationell kocktavling, den enda i Sverige som vander sig till arskurs 1. Ur de inskickade bidra-
gen valdes fem finallag ut, som den 29 januari mottes i en kulinarisk femkamp pa Kistamassan
under matmassan Restaurang Expo. Vinnare blev ett lag fran Ullvigymnasiet i Képing.

Medialt fick Sveriges unga GLMS-kockar mycket utrymme, bade infor, under och efter finalen.
Tavlingen visades dven som ett inslag | Rapport.

Recepthéfte

Ett urval av de recept som kom in vid ansdkan till tavlingen och vid finalen sammanstalldes
till ett recepthafte. Detta hafte formedlades i fysisk form till vara lans- och lokalféreningar for
att anvandas som inspiration till skolmatspersonal infér GLMS-dagen.(GLMS=Gluten- Lak-
tos-Mjolk-Soja).

GLMS-dagen

Sveriges férsta GLMS-dag genomférdes den 15 maj i anslutning till den internationella ce-
liakidagen. Férhoppningen var att Sveriges skolor denna dag ska servera samma mat till alla
skolans elever. En skolmaltid fri fran gluten, laktos, mjolk och soja.

Infor GLMS-dagen skickades ett inspirationsbrev, affischer och en pressrelease (att anvanda
mot lokal media) till alla féreningar. GLMS-dagen uppmarksammades pa olika satt och i vari-
erande grad runt om i landet.

Skolinformatdrer

23-24 februari genomfordes en tvadagars utbildning for skolinformatdrer i Koping. 13 personer
gick denna utbildning som innehdll praktisk matlagning varvat med teori.

Syftet med utbildningen var att vara informatdrer ska kunna formedla kunskapen vidare, direkt
ut till landets skolkdk.

Kanelbullens dag 4 oktober

Tillsammmans med Semper tog Svenska Celiakiforbundet fram ett recept pa kanelbullar, fria fran
gluten, laktos, mjolk- och sojaprotein. Detta recept spreds pa olika satt, och med hjalp av lans-
och lokalféreningarna infér Kanelbullens dag.
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Licensiering av glutenfria produkter

De internationella och nationella avtal som nu galler avser anvandandet av den glutenfria sym-
bolen och ar framtagna av AOECS. De féretag som producerar glutenfria produkter i Sverige
och vill anvanda symbolen "det dverkorsade axet”, pa sina produkter, ansdker via Svenska
Celiakiforbundet om ratten att anvanda symbolen. Svenska Celiakiforbundet licensierar de
foretag som har Sverige som hemland. Foér narvarande ar 20 foretag licensierade.

Utbildning

Utbildning for nya fortroendevalda genomférdes i Solna den 21-22 september med 14 delt-
agare. Utbildningens mal var att ge en bred kunskap om féorbundet och de diagnoser vi
foretrader likval som att inspirera och starka de forstroendevalda i sin nya roll. Utbildningen
administrerades och utférdes kanslipersonal, styrelserepresant i samarbete med ABF.

Foérelasningar vid Mat for livet-méassan

P34 inbjudan av Celiakiféreningen i Stockholms 1an anordnade Svenska Celiakiférbundet
foreldsningar under de tva massdagarna. Sammanlagt holls sex féreldsningar av bland annat
lakare, kock och dietist.

SCUF

Forbundsstyrelsen har under hosten traffat Svenska Celiakiungdomsforbundet, (SCUF):s for-
bundsstyrelse for att diskutera gemensamma fragor och ett ett forslag till samarbetsavtal har
upprattats.

AOECS

Arets AOECS méte holls i september i Amsterdam, Nederlanderna och Svenska Celiakiférbun-
det representerades av tva ledamoter fran forbundsstyrelsen. Vid motet diskuterades bland
annat licensieringsavtalet, ELS, samt ett pagdende pilotprojekt i Italien angdende licensiering-
savtal for restauranger.

Nordisk-baltiska motet

Arets nordisk-baltiska méte holls i maj i Riga, Lettland och Svenska Celiakiférbundet represen-

terades av generalsekreterare och kanslipersonal.Syftet med de arliga nordisk-baltiska motet ar
bland annat att starka kontakterna mellan celiakiférbunden samt att stddja de baltiska l&nder-

nas forbund.

Under motet fick Svenska Celiakiforbundet i uppdrag att soka medel for 2014 ars konferens i
Oslo. Forbundet fick dessutom i uppgift att vara mentor for celiakiférbundet i Litauen.

ICDS (International coeliac disease symposium)

Detta globala symposium halls vartannat ar och vander sig till lakare, forskare, patienter och
andra som ar intresserade av celiaki och forskningen kring celiaki. Under hdsten holls sympo-
siet i Chicago, USA och Svenska Celiakiforbundet representerades av generalsekreterare och
redaktor for Bulletinen.

Samarbeten
Svenska Celiakiforbundet har under aret deltagit i olika sammankomster/mdten inom hand-
ikapprorelsen, ABF, Fodoamnesnatverket, Allerginatverket, Livsmedelsverket.
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Slutord

Ett stort och varmt tack till alla som under aret engagerat sig i vara lans- och lokalféreningar,
pa kansliet och pa forbundsniva, for att géra vardagen mer tillganglig for vara medlemmar!

Tack vare er dkar nu antalet medlemmar igen - fler upptacker vardet av att vara medlem i vart
forbund och det ger oss styrka att fortsatta paverka och forbattra.

Forbundet har fokuserat pa det inre arbetet, vilket ger, oss en god ekonomisk och organisa-
torisk grund att sta pa.

Svenska Celiakiforbundet ska vara en viktig rost i samhallsdebatten i frdgor som rér vara med-

. lemmar. Med var samlade erfarenhet vill vi vara efterfragade for var kunskap i fragor som berdr
personer med celiaki (glutenintolerans), laktosintolerans samt mjélk- och sojaproteinallergi.

Var vision

Personer med celiaki (glutenintolerans), laktosintolerans samt
mjélk- och sojaproteinallergi ska diagnostiseras sa tidigt som
mojligt, en diagnos moéjliggor ett friskare liv.

Forbundsstyrelsen 2014-02-21

i
Elizabeth Peltola Bjorn Johansson
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