VERKSAMHETSBERATTELSE
SVENSKA CELIAKIFORBUNDET 2014



Foérord

Det har hant mycket inom Svenska Celiakiférbundet det senaste aret. Under varen anstélldes
forbundets forsta ombudsman/pressekreterare och en varumaérkesstrateg har anlitats for ar-
betet med licensieringen av glutenfria produkter.

Forbundet har tillsammans med konsultbyran Oakwook, arbetat fram en ny hemsida som sjé-
sattes under forsommaren 2014. Den har blivit mycket omtyckt och vi har fatt fin respons fran
manga olika hall, och hemsidan har haft mer an 200 000 besodkare. Férbundets Facebook-sida
har manga foéljare och &r var kundtjanst och fénster utat. Vi har ocksa dkat var nérvaro i kom-
munikationskanalen Twitter. Forbundets medlemstidning ar under omdaning, ett arbete som
paborjades under 2014. Bdde namn och utseende kommer att andras och féorbundet far en
spannande och frasch tidning infor jubileumsaret 2015 da férbundet funnits i 40 ar.

. Under aret fordjupades forbundets samarbete med SCUF och lékare och forskare i Arbets-
gruppen for celiaki inom barnlakarféreningen (BLF). Forbundet startade ockséd arbetet med en
bok om barn med celiaki och vi fanns pa plats i Almedalen &ven detta &r. En ordférandekonfer-
ens genomférdes under hosten.

Aven pd kansliet har det gjorts foréandringar for att finslipa verksamheten. Férbundets kansli
flyttade i januari in i nya andamalsenliga lokaler pa Soder i Stockholm. Arbetsmiljon har varit i

fokus under aret.

Det genomférda forandringsarbetet har lagt grunden for ett fortsatt gott arbete for vara med-
lemmar under 2015.

Om Svenska Celiakiférbundet

Forbundet &r en partipolitiskt och religidst obunden intresseorganisation som é&r
fristdende/oberoende gentemot producenter av glutenfria produkter och myndigheter.

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

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

- att verka opinionsbildande i fragor av intresse for medlemmarna,
- att inom och utom férbundet bedriva upplysande och radgivande verksamhet,

- att skapa och uppratthalla kontakt med lakare 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 lans- och lokalféreningar uppratthalla den personliga kontakten
med medlemmarna,

- att stoédja celiakiforskning i Sverige,
- att i samarbete med andra organisationer férverkliga gemensamma intressen,

- att i dvrigt arbeta enligt FN:s konvention fér manskliga rattigheter for manniskor
med funktionsnedsattning.

SID 10 | FORBUNDSSTAMMA 2015 | 25 - 26 APRIL



Var organisation

Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstamman. Stamman halls arligen och da valjs
forbundsstyrelse av ombud fran lansféreningarna och SCUF. Férbundet har en anstéalld gener-
alsekreterare (se bilaga 1).

Forra stamman holls pa Villa Aske i Bro den 26-27 april 2014. Bengt Eriksson valdes till for-
bundsordférande.

Under aret har forbundsordforande besokt ett antal av forbundets lans- och lokalféreningar,
samt deltagit i Malmo, Skane, Vastra Gotaland, Varmland och Stockholm. Ordféranden har
under aret arbetat med ledarskaps- och organisationsfragor inom styrelsen och forbundet och
haft en I6pande dialog med valberedningen i deras arbete.

Foérbundsstyrelsen har genomfort 10 styrelsemoten.

En ordférandekonferens med ordféranden/representanter fran lans - och lokalféreningar égde
rum i Bromma utanfér Stockholm 15 -16 november. Konferensen erbjdd 1ans och lokalférening-
arna dialog med férbundets styrelse och anstallda, samt mojlighet till delaktighet i férbundets
strategiarbete.

Under aret har en utbildningshelg for nya fortroendevalda genomforts i Brommma 18-10 oktober.
Information om foérbundet, de diagnoser som féorbundet féoretrader och om styrelsearbete gavs.
De medlemmar i Svenska Celiakiforbundet som &r 0-35 ar kan valja att utdver medlemskapet

i SCF ocksa ga med i organisationen SCUF, Svenska Celiakiungdomsforbundet. Under aret har
samarbetet mellan Svenska Celiakiungdomsforbundet utdkats genom kontakter mellan de
b&da generalsekreterarna och ombudsman/pressekreterare respektive verksamhetsutvecklare.
Detta har lett till samverkan kring framtagande av fakta infor olika moten pa departementsniva
och ett remissyttrande om livsmedelsméarkning.

Svenska Celiakiforbundet har under aret haft kontakter med Astma- och allergiférbundet samt
Mag- och Tarmférbundet.

Svenska Celiakiforbundet ar ett funktionshinderforbund och far som sadant varje ar ansoka
om statsbidrag fran Socialstyrelsen. Generalsekreteraren representerar forbundet tva ganger
om aret vid Socialstyrelsens moten, géllande statsbidrag till funktionshinderorganisationerna.
Svenska Celiakiférbundet ar medlemmar i AOECS - samarbetsorganet for celiakiféorbund i
Europa, Handikappforbunden, HSO. Svenska Celiakiforbundet ar ocksa medlem i
studieférbundet ABF.

Lans- och lokalféreningar

Foérbundet har 20 lansféreningar och 9 lokalféreningar som ar aktiva. Féreningarna anordnar
olika typer av aktiviteter for medlemmarna. Madnga féreningar anordnar baktraffar, familjedagar
med friluftsaktiviter och god mat samt provsmakningar av nya produkter i matbutiker. Manga
féreningar anordnar ocksa olika typer av forelasningar med lakare eller dietist. De flesta foren-
ingar anordnar aven varje ar uppskattade julbord for sina medlemmar.

Nytt for 2014 var att Skanes lansforening anordnade en matmassa, ” Det goda livet”. M&ssan
dgde rum i Malmo i september med totalt 27 utstallare, bland annat fanns bade det Danska och
det Svenska Celiakiforbundet pa plats med informationsbord och personal. Massan besdktes av
1300 personer och massan kommer fortsattningsvis att arrangeras arligen.

La&nsforeningen i Jamtland blev i hdstas inbjudna till det Norska Celiakiforbundet som holl

konferens i Are. Det var féreldsningar och trevlig samvaro med grannarna i vaster. Féreningarna
kommer att fortsatta att halla kontakt for att utbyta erfarenheter och idéer.
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Stockholms lansforening anordnade for 19:de gangen sin massa "Mat for livet” pa Kistaméassan
5-6 december. P4 plats fanns 65 utstéllare och antalet besdkare under de tva dagarna blev
4 000 personer.

I Mellansverige har 5 lansforeningar valt att samarbeta pa regional basis. Styrelserna traffas
var och host for att stddja varandra och utbyta erfarenheter. | hdstas provade man nagot
nytt, ett tvadagarsmote pd kryssning. Det foll val ut och man planerar att fortsatta med
tvadagarsmoten i framtiden.

Tva foreningar inom forbundet ligger vilande med ambitionen att under 2015 ater bli aktiva
igen, dessa ar Gotlands lansférening och Sundsvalls lokalférening.

Sonja Rinne som ansvarar lans och lokalféreningarna deltog pa Skaraborgs arsmote och
. forelaste om celiaki, laktosintolerans och mjélk- och sojaproteinallergi. Sonja besdkte dven Vas-
tra Gotalands lansférening for att diskutera och planera strukturen for den stora lansféreningen.

Lansforeningar inom Svenska Celiakiforbundet

Blekinge
Dalarna
Géavleborg
Halland
Jamtland
Jonkodping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sédermanland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergétland

Lokalféreningar inom Svenska Celiakiférbundet

Goteborg med omnejd
Helsingborg/Kristianstad
Hassleholm
Lundabygden

Malmd med omnejd
Sjuharadsbyggden
Skaraborg

Uddevalla med omnejd
Angelholm
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Svenska Celiakiforbundets kansli finns sedan januari 2014 pa Blekingegatan i Stockholm.
Personalen arbetar numera i ljusa lokaler och i dppet landskap vilket krévt nyinvesteringar i
kontorsmdbler anpassade for detta. Nya hoj- och séankbara skrivbord, datorer, skrivare och
natverk har anskaffats under aret. Den gamla telefonvéxeln anvands inte langre och numera
skots telefonin via mobiltelefoni. Kontaktuppgifter till personalen finns pa forbundets hemsida.
Generalsekreteraren har ansvar for kansli och medarbetare (se bilaga 2).

Vid forbundskansliet arbetar tvd administratorer med stod och service till 1ans och lokalforen-
ingar, samt till medlemmar. Framforallt sker detta arbete genom att besvara mejl och telefon-
forfragningar, och att skdta Facebook-sidan.

Flest fragor kommer via mejl, foljt av telefon och Facebook. Fragorna handlar om véldigt olika
saker, men bland de vanligaste ar fragor om innehallsforteckningar samt markningsregler.

Framfor allt inféor sommmaren fragar manga efter tips pa restauranger bade i och utanfér Sverige
och méanga undrar var de kan fa tag pa dversattningskort. Under 2014 har vi markt en ékning
av fragor kring "non celiac gluten sensitivity” (NCGS).

I administratdrstjgnsterna ingar ocksa bland annat skotsel av medlemsregister och ansvar for
annonsforsaljning till medlemstidningen.

Under aret anstalldes en ombudsman/pressekreterare pd en nyinréttad tjanst. Tjansten in-
nefattar arbete med intressepolitisk paverkan respektive att skdta forbundets mediekontak-
ter och mediestrategi. Pressekreteraren omvarldsbevakar, skickar ut pressmeddelanden och
nyheter, skdter Twitter samt formedlar intervjuar och faktaunderlag. Ombudsmannen arbetar
bland annat med kontakterna med myndigheter, andra organisationer, olika allergi och -
overkanslighetsnatverk och aven lakare och forskare inom férbundets intresseomraden. Om-
budsmannen agerar ocksa projektledare, som till exempel for forbundets intervjubok om barn
och unga med celiaki.

Forbundet har under 2014 haft en anstalld webbredaktor pa halvtid under sex manader.

Medlemsstatistik

Den 31 december 2014 hade Celiakiférbundet totalt 24 561 medlemmar.

Utav dessa ar 17 455 (ca 71 % av medlemmarna) huvudmedlemmar med diagnos, 328 fysiska
stédmedlemmar, 510 juridiska stddmedlemmar och 6 268 (c a 26 % av medlemmarna) famil-
jemedlemmar. Utav familjemedlemmarna, har 1269 (ca 5 %) nagon eller nadgra av de diagnoser
forbundet foretrader (se bilaga 3).

Totalt har 18 724 (ca 76 %) medlemmar ndgon eller nagra av diagnoserna. 17 412 har celiaki/DH
(enbart eller i kombination med nagot annat). 639 ar laktosintoleranta (enbart eller i kombina-
tion med annat, dock inte med celiaki), 574 &r mjdlkprotein-allergiker (enbart eller i kombina-
tion med annat, dock inte med celiaki), 183 &r sojaproteinallergiker (enbart eller i kombination
med annat, dock inte med celiaki).
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Kommunikation till medlemmarna

Under &ret har 39 nyhetsbrev skickats ut till medlemmarna. 26 av nyhetsbreven har vant sig till
de medlemmar som &r fértroendevalda.

Under 2014 har forbundet samarbetat med Semper genom regelbundna vykortutskick. Via
dessa vykort har medlemmar med celiaki fatt information om férbundets aktiviteter samt fatt
erbjudande om medlemsféormaner.

Under aret har forbundskansliet inlett forsdok med att skicka ut information till féreningarna via

det digitala verktyget MyNewsdesk. Informationen har i férsta hand rért omvarldsbevakning

och forskningsnyheter inom vara amnesomraden. Forhoppningen ar att detta kan vara till hjalp
. for féreningarna i arbetet som kunskapsférmedlare.

Medlemstidningen Bulletinen

Medlemstidningen Bulletinen har under 2014 utkommit med fyra nummer. Upplagan har ge-
nomsnitt legat pa 19 200 exemplar. Omfanget har varit 52 sidor per utgava, trots en pataglig
nedgang i annonser i det forsta numret (3 helsidesannonser jamfort med ett snitt pa 8 helsidor
resten av arets utgivningar).

Medlemstidningen skickas till ca 18 000 medlemshushall men ocksa till berdrda institutioner,
organisationer och tidningsredaktioner. Tidningen har dven delats ut pa arrangemang som:;
Restaurangexpo Malmoémassan, politikerveckan i Almedalen och Det Goda Livet-mé&ssan

i Malmo.

Medlemstidningen formges och redigeras av The Factory of Design och trycks av Sérmlands
Grafiska. Tidningens chefredaktdr star for urvalet av det redaktionella materialet i Bulletinen.
Medlemstidningen har i varje nummer innehallit intervjuer, reportage, aktuell forskning och
nyheter om de fradgor som berdr medlemmar. | varje nummer svarar en lékare och en dietist pa
l&dsarnas fragor. Under 2014 har tidningen aven publicerat svar pa fragor till en bagare. Varje
nummer innehaller &ven receptsidor, insédndarsida och tips och idéer om hur man lattare kan
leva med sin celiaki, laktosintolerans eller allergi mot mjélk och soja. | snitt har Bulletinen under
aret haft 7 sidor med material enbart relaterat till forbundets och féoreningarnas aktiviteter. Dar-
till har ungdomsférbundet SCUF alltid en egen sida i varje nummer.

Infor Svenska Celiakiforbundets 40-arsjubileum har ett arbete med att fornya medlemstid-
ningen Bulletinen startat. Foérnyelsen syftade i férsta hand till att gdra tidningens koppling till
Svenska Celiakiforbundet tydligare. Ett led i detta har varit att hitta ett nytt namn at tidningen.
Ett annat led var att arbeta fram en modernare form med en tydligare layout.

Under &ret har medlemstidningen Bulletinen fatt en egen avdelning pa Svenska Celiakiforbun-
dets nya hemsida www.celiaki.se. | samband med utgivning ldggs Bulletinen upp som en ned-
laddningsbar PDF pa& hemsidan. Det har &ven skapats ett arkiv med aldre nummer av tidningen.
| dagslaget ar det endast medlemmar som kan Idsa Bulletinen i sin helhet men utvalda artiklar
ldggs aven ut for ldsning av hemsidans alla besdkare.

Medlemstidningen Bulletinen interagerar dven med Svenska Celiakiférbundets officiella Face-
book-sida genom att dar stélla fragor vars svar publiceras i tidningen. Bulletinen anvander aven
Facebook-sidan som en marknadsféringsplats infor att ett nytt nummer ska ges ut.

AOECS och licensiering av glutenfria produkter
Svenska Celiakiféorbundet &r medlemmar i AOECS - det europeiska samarbetsorganet for

celiakiférbund.

Ar 2012 skrev férbundet pd ett avtal med AOECS dar vi dtog oss att genomféra European
Licensing System, ELS déar alla foretag i Sverige som anvander det dverkorsade axet pa sina
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forpackningar ska ha ett giltigt licensieringsavtal med Svenska Celiakiférbundet och dar varje
produkt har ett eget unikt nummer dar det ocksa finns angivet att foretaget (varuméarkesin-
nehavaren) har sitt séte i Sverige. Under aret har forbundet anlitat en jurist for genomgang av
avtalet samt en varumarkesstrateg pa konsultbas for att klargdra och implementera forbundets
licensieringsavtal. Detta innebar att flertalet stora producenter har ingatt nya avtal med SCF.
Foérbundet har gjort om strukturen for licensieringskostnaden for att battre skydda férbundet
mot att behodva betala mer till AOECS an vad forbundet far in for licensieringen. Denna foran-
dring kommer ocksa troligen att leda till nagot dkade intakter for féorbundet under 2015. For-
bundet har krav pa sig fran AOECS gallande aterrapportering och betalning for licensen. Detta
arbete fortldper.

Stod till forskning

Svenska Celiakiférbundets forskningsfond

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

Under aret har Svenska Celiakiforbundet delat ut 100 OO0 kronor ur forskningsfonden till
Fredinah Namatovu, doktorand vid Institutionen for folkhélsa och klinisk medicin vid Umea
Universitet. Fredinah Namatovu s forskning handlar om vilka faktorer som har betydelse for
om barn och ungdomar utvecklar celiaki. | det delprojektet hon fick Svenska Celiakiférbundets
forskningsstdd for undersdker hon faktorer som hér till moderns graviditet, férlossningen och
perioden efter fodseln.

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

Att inneha ett 90-konto betyder att verksamheten granskas av Svensk Insamlingskontroll. Det
ar en garanti for att insamlingen skots pa ett ansvarsfullt satt och att pengarna kommer dit de
ska. Under aret har forbundet varit en av de organisationer som slumpmassigt utvalts att fa sin
verksamhet granskad av Svensk Insamlingskontroll. Revisionsbyran Grant Thornton gjorde pa
uppdrag av Svensk insamlingskontroll en éversyn av féorbundets verksamhet.

Under aret har medlemstidningen Bulletinen skrivit kortfattat om 90-kontot och ett bifogat
inbetalningskort skickades med tidningen till samtliga medlemmar tillsammans med det fjarde
numret av tidningen.

Vetenskapliga radet

Vetenskapliga radet bestar av forskare, dietister och lakare som ar knutna till Svenska Ce-
liakiforbundet. Radet ska bista forbundet i medicinska och vetenskapliga fragor.

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

Radet har traffats vid ett tillfalle under aret.
For att undvika javsituationer finns mojlighet till att konsultera externa specialister. Dessa spe-

cialister har under 2014 varit MD, PhD, dverladkare Knut Lundin, Oslo, Norge och MD, professor
Steffen Husby, Odense, Danmark.
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Radets ledaméter:

Daniel Agardh Docent, dverlakare, sektionen for gastroenterologi, hepatologi
och nutrition, barnmedicinska kliniken Malm® och Lund, Skanes
universitetssjukhus.

Lena Grangvist Overlakare och sektionschef vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus vid
Karolinska Universitetssjukhuset (avgick hdsten 2014).

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

Olof Sandstrém Med dr, dverlakare, barn- och ungdomskliniken, Norrlands
. universitetssjukhus, Umea.
Stine Stérsrud Legitimerad dietist, med dr Mag-tarmlab, Sahlgrenska

Universitetssjukhuset i Géteborg.

Media, webb och sociala medier

Extern media

Foérbundet har setts och horts i olika riks - och lokalmedier under aret. Generalsekreterare
Christina Ralsgard har bland annat intervjuats i Sveriges Radios program Kropp&Sjal pa P1, ett
program som var ett av arets mest delade program enligt arskronikan av samma program dar
generalsekreteraren ater hdrdes. Christina Ralsgard har ocksa intervjuats i ett flertal tidningar,
bland andra Aret Runt, Tidsskriften C om cerealier, Butiksnytt och Svenska Dagbladets utgdva
om kroniska sjukdomar.

Forbundets pressekreterare och generalsekreterare kontaktas flera ganger i veckan av journal-
ister och copywriters som soker information och/eller letar intervjupersoner. Flera av for-
bundets medlemmar har under aret stallt upp som intervjupersoner och hjalpt till att sprida
information kring diagnoserna som forbundet foretrader, | bland annat SR:s Ekot och P4 samt
tidningarna Allas och Hemmets Journal.

Pressekreteraren har ocksa tagit initiativ som lett till rattelser och uppféljningar géllande celiaki
i Expressen.se, TV4:s Fotbollskanalen och SVT:s program "Fraga Doktorn”.

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.mynewsdesk.com/se/
celiakiforbundet.

Pressmeddelanden och nyheter:

2014-12-10  Artikel om celiaki prisbeldont pa Lakarstdmman,

2014-12-05 Ny lagstiftning gor det lattare att ata ute

2014-11-27  "Mat for livet”’-massa i Stockholm 5-6 december

2014-11-17 Ansdk om stdd till celiakiforskning

2014-10-29 Mjolk - nyttigt eller inte?

2014-10-16  Svenska Celiakiférbundet stdéder forskning om orsaken till celiaki
2014-10-03 Bakslag for kostrad till barn gallande celiaki

2014-10-03  Succé for nya matmassan i Malmo

2014-09-18 Ny matmassa i Skane - "Det goda livet - med specialkost”
2014-09-16  Internationellt mdte med europeiska celiakiférbund

2014-02-05 Kockelever fran Mjodlby - Vinnare i "Sveriges Unga GLMS-kockar 2014”
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Webbplatsen

Forbundets webbplats www.celiaki.se har omarbetats under varen 2014. Formgivning och
navigation pa webbplatsen &r helt ny. Malet har varit att forenkla for besdkaren att snabbt
hitta relevant information. Webbplatsens fréamsta syfte &r att kommunicera med informations-
sokande allmanhet. Pa webbplatsen finns ocksa speciella sidor for fortroendevalda dar det
kravs lbsenord.

Webbplatsen &r en mycket viktig plats for kunskapsférmedling for férbundet, och avsikten ar
att uppdatera och férdjupa den information som finns dar.

Under 2014 har www.celiaki.se haft drygt 240 000 besok fran 170 000 besdkare. 34% av dem
ar atervandande medan 66% ar nya besodkare. Ungefér halften av besdken har gjorts fran en
dator, 34% fran mobiltelefon och 14% fran surfplatta.

De flesta besdkarna (71%) har kommit till sidan via Google eller andra s&ékmotorer. Externa
lankar och sociala medier spelar ocksa en stor roll for trafiken och dar finns det en stor poten-
tial att vaxa annu mer. De mest besdkta sidorna ar informationen om vad Celiaki &r och vilka
symptom det ger. Aven sidorna med éversattningskorten ar valbesodkta och darefter kommer
information om mjélkproteinallergi.

Under uppstartsfasen av den nya versionen av webbplatsen arbetade en webbredaktor
pa halvtid.

Facebook

Svenska Celiakiforbundet har en aktiv Facebook-sida. Féorbundet ser Facebook-sidan framst
som en slags kundtjanst, vilket innebéar att sidan ska vara relevant och intressant for vara med-
lemnmar.

Forbundet publicerar forskningsnyheter, artiklar, nyheter inom férbundet samt tips om bodck-
er, recept etc pa var Facebook-sida. Forbundet far ocksa in manga fragor och synpunkter via
Facebook. Dessa spanner dver olika amnesomraden; fran "vad kan jag ata” till synpunkter om
hur och med vad forbundet borde arbeta. Sidan &r en vardefull tillgadng i vart arbete med kom-
munikationen med medlemmar.

Flera foreningar inom forbundet har ocksa egna Facebook-sidor som man kommunicerar med
sina lokala medlemmar genom.

Svenska Celiakiféorbundets Facebook-sida har 6735 foljare, vilket ar en 6kning med mer an 1000
foljare det senaste aret.

Twitter

Svenska Celiakiforbundet ser Twitter framst som ett verktyg fér opinionsbildning och intresse-
politiskt arbete. Férbundet har under det senaste aret vasentligt 6kat sin narvaro pa Twitter.
Forbundet twittrar regelbundet framst om forskning och nyheter inom vara @mnesomraden,
informativa artiklar och nyheter inom forbundet. Vi far ocksa in en del fragor, tips och synpunk-
ter via denna kanal.

P& Twitter stravar forbundet inte i forsta hand efter antalet foljare, utan efter vissa kategorier
foljare: framst makthavare och opinionsbildare. Till en del har vi lyckats med detta; bland vara
foljare finns nu riksdagsledamoter, chefredaktdrer, kommunikationsavdelningar pa universitet,
livsmedelsproducenter och tv-programledare.

Forbundets twitterkonto @Celiakiforbund har under aret dkat antalet foljare fran 475 foljare till
700 foljare.
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Intressepolitiskt arbete

Vard och forskning

Hearing varden fér kroniskt sjuka

Foérbundet har deltagit i en hearing som Socialdepartementet bjdd in till for att diskutera med
olika patientférbund om hur varden for kroniskt sjuka ska bli battre. Regeringen har avsatt 450
miljoner kronor fér att forbattra varden for personer med kroniska sjukdomar, och detta var ett
led i den satsningen.

Arbete infor Nationellt celiakimdte
Sedan 1998 finns ett nationellt register for celiaki hos barn och ungdomar i Sverige. Registret
. ar unikt i ett internationellt sasmmanhang och bendmns som “en guldgruva for forskning.” For
att registret skall bli s& heltdckande som mojligt ar det viktigt att alla fall av celiaki hos barn
inrapporteras. Svenska Barnlakarféreningen ar ytterst ansvarig for registret via Arbetsgruppen
for celiaki. Arbetsgruppen bestar av ldkare och forskare fran landets alla sjukvardsregioner och
verkar inom Svenska barnldkarféreningens sektion for gastroenterologi, hepatologi och nutri-
tion. Arbetsgruppen ska i mars 2015 arrangera ett mote for de kliniker runt om i landet som
rapporterar till registret. Syftet ar att stimulera och motivera klinikerna till att fortsatta rapport-
era in alla fall av barn med celiaki. Detta for att registret ska vara s& komplett som majligt for
att fortsatta kunna ligga till grund fér forskning. Svenska Celiakiférbundet ar delaktiga i planer-
ingsarbetet infor mdtet och kommer att delta med en kort informativ féreldsning om foérbun-
det. Personal fran kansliet kommer ocksa att skdta en del praktiska saker kring moétet s& som
exempelvis anmalningsférfarande.

Ekonomi - merkostnadsersattning

Kartldggning erséttning/subvention celiaki

Svenska Celiakiférbundet gjorde infér Almedalsveckan en rundringning till alla landsting. Av
denna undersodkning framgick att det 2014 fanns mojlighet i dtta av 21 landsting att fér person-
er med celiaki dver 16 ar att fa ndgon form av ersattning eller subvention foér sin glutenfria kost.
De &tta landstingen &r: Jonkdping, Kronoberg, Halland, Vastra Gotaland, Orebro, Vastmanland,
Géavleborg och Blekinge. Hur stor erséttning eller subvention en person éver 16 ar med celiaki
kan f& varierar mycket mellan landstingen och det &r tydligt att féorbundet behdver ta fram ge-
nomarbetade, Iangsiktiga strategier for att astadkomma ett férandringsarbete i denna fréga.

Almedalsveckan
Forbundet deltog i Almedalsveckan med férbundsordférande, ledamoter fran styrelsen,
generalsekreterare och administrator/féreningsansvarig fran kansliet.

Svenska Celiakiférbundets representanter fanns pa Visbys gator foér att informera och bjuda
in till fika och mer information. P4 Café Skafferiet bjdds det pa kaffe latte, muffins och kakor
fria fran gluten och laktos samt mjolk- och sojaprotein i syfte att fanga intresse for vara fragor.
Sponsorer for fikabrddet var FRIA och Semper.

Forbundet var ocksd aktivt pd Twitter i samband med dessa aktiviteter och tweetade bland
annat om krav pd merkostnadsersattning.

Generalsekreteraren fick en timmes fri "pr-akut” med en av Sveriges stdrsta och mest ansed-
da pr-byraer; Westander. Pr-byran gav rad om hur férbundet langsiktigt ska driva kravet pa
merkostnadsersattning for alla med celiaki. Férbundets representanter och generalsekreterare
traffade flera politiker, medlemmar och blivande medlemmar och pratade celiaki. Bland annat
fick Miljopartiets sprakror Gustav Fridolin klart for sig att Sverige ar ett av fa lénder i Europa
som inte har ndgon merkostnadsersattning vid celiaki.
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Maérkning av livsmedel

Remissyttrande om livsmedelsinformation

| december 2014 tradde nya regler i kraft som ska underlatta for konsumenten att fa reda

pa innehallet i livsmedel. Bland annat blir resturanger skyldiga att kunna svara pa om maten
innehaller en av 14 listade allergener. Svenska Celiakiforbundet skrev tillsammans med Svenska
Celiakiungdomsférbundet (SCUF) ett remissyttrande till Livsmedelsverket géllande dessa fore-
skrifter, dar vi bland annat pekade pa vikten av kunskap om celiaki, intoleranser och allergier i
alla led i livsmedelsproduktion och servering. Vi betonade ocksa att det & mycket viktigt for
vara medlemmar att kunna kadnna sig trygga med maten pa sjukhus och skolor och att informa-
tionen om maten aven dér maste vara tydlig och lattillganglig.

Arbetsgruppen for allergi och annan éverkadnslighet

Svenska Celiakiférbundet deltar i Arbetsgruppen for allergi och annan éverkanslighet. Arbets-
gruppen tar bland annat fram branschriktlinjer for féretag om markning och principer gallande
allergier och dverkanslighet. | arbetsgruppen finns representanter fran till exempel Svensk
Dagligvaruhandel, Livsmedelsféretagen och Livsmedelsverket. Arbetsgruppen sammatrader
vanligen tva ganger om aret. Under andra halften av 2014 har dock detta kompletterats av
tatare telefonmoten, eftersom arbetsgruppen arbetat med att se dver branschriktlinjerna, och
att anpassa dem till ny lagstiftning.

Fédodmnesallergindtverket

Allerginatverket ar ett forum for livsmedelsindustri, handel, myndigheter och organisationer att
lyssna pa foredrag och diskutera kring fédoamnesallergi och allergener; vilka lagar och regler
som finns och som forvantas. Svenska Celiakiforbundet besdkte under aret tva av natverkets
moten; Bra mat for alla och Mata dina gener ratt. Vid dessa mdten tog man bland annat upp
vetenskapliga studier om vilken betydelse tidig eller sen introduktion av olika livsmedel for
spadbarn har i relation till allergiutveckling och komplexiteten hos tarmens bakterieflora.

Livsmedelsverkets branschdagar for offentliga maltider

Foérbundet deltog | dessa branschdagar som arrangerades av Nationellt kompetenscentrum fér
offentliga maltider. Foreldsningar om bland annat nya regler kring méarkning av livsmedel och
utmaningarna inom offentliga maltider pa sjukhus, skolor och &ldreboenden. Bland annat fram-
kom det att manga skolkdk ser svarigheter i att hantera manga olika 6nskemal om specialkost.
I manga fall géller det specialkost som &r 6nskad av barn eller féraldrar, men som det inte finns
l&karintyg eller liknande for.

Tillgdnglighet

Rorelse | ratt riktning

Forbundet deltog i motet Rorelse i ratt riktning arrangerat av HSO pa Internationella Funktion-
shinderdagen. P& motet diskuterade man bland annat vad de andringar i Diskrimineringslagen
som trader i kraft arsskiftet 2015 kan fa for konsekvenser. D& kommer bristande tillgéanglighet
att raknas som en grund for diskriminering, men regelverket kommer ocksa att innehalla manga
undantag.

Tavlingen Sveriges Unga GLMS-kockar

| februari avgjordes den andra upplagan av kocktavlingen Sveriges Unga GLMS-kockar pa
Restaurangexpo i Malmo. Tavlingen arrangeras av Svenska Celiakiférbundet i samarbete med
Svenska kockars forening och med stod av Semper. Ett syfte med tavlingen var att fa fram nya,
goda och nyttiga recept till Sveriges alla skolkok, fria fran gluten, laktos, mjolk och soja. Ett
annat syfte var att inspirera morgondagens kockar att vilja lara sig mer om matlagning med
hansyn till intoleranser och allergier. Tavlingen vande sig till forstaarselever pa Sveriges Restau-
rangskolor. Vinnare blev Elin Wallin och Emma Germundsson fran Dackeskolan i Mjolby.
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Likabehandling

FNs konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning Generalsekreterare och
ledamot Annelie Ahmt deltog i det av HSO anordnade métet i januari kring det svar som Re-
geringen avgav under varen 2014 till FN.

Dialog om likabehandling av personer med funktionsnedsattning

Forbundet deltog i Dialog om likabehandling av personer med funktionsnedsattning pa DO.
Denna dag med foreldsningar och diskussioner med évriga handikappférbund handlade om de
kommande andringarna i diskrimineringslagen.

Skolinspektionens samradsgrupp

Skolinspektionen har en samradsgrupp med representanter fran handikappférbund. Svens-

ka Celiakiforbundets generalsekreterare sitter med i denna grupp. Skolinspektionen granskar
skolor och beddmer ansdkningar om att driva fristdende skola. Myndigheten ska verka for att
barn och elever far goda forutsattningar for sin utveckling och sitt 1&rande samt for forbattrade
kunskapsresultat for elever och vuxenstuderande.

Projektet “Jag har celiaki” - intervjiubok med barn

Under aret har arbete inletts med material till en intervju/faktabok om barn och unga med ce-
liaki som Svenska Celiakiforbundet ska ge ut under 2015. Boken ska ge inblick i vardagen med
celiaki, vilka utmaningar som kan dyka upp och hur barnen och ungdomarna tanker kring dessa
fradgor och hur de ldser dem. Boken ska kunna fungera som kunskapsbas, framférallt i barnens
skolmilj®, och majliggdra en starkt sjalvkansla till de barn och tonaringar (och deras familjer)
som har fatt diagnosen celiaki/glutenintolerans. Ett annat viktigt syfte med boken &r att den
ska kunna ge personal i skolan som kommer i kontakt med celiaki - skolskdterskor, skolkdk-
spersonal, larare och fritidspersonal - dkad forstaelse for hur vardagen for en ung person med
celiaki kan se ut.

Boken &r en del i strdvan att barn och unga med celiaki ska kunna leva ett sa friskt och likvér-
digt liv som sina kompisar utan kronisk sjukdom.

Foéretagskontakter

Ibland kontaktar Svenska Celiakiférbundet féretag eller organisationer efter att en enskild
medlem hort av sig till oss gallande en specifik handelse. Detta gor férbundets personal nér vi
anser att det kan finnas principiella vinningar eller potentiellt berdra manga medlemmar. Under
aret har vi bland annat varit i kontakt med Svensk Film (SF) om méarkning och personalkunskap
om intoleranser och allergier, Trygg- Hansa angdende beslutsunderlag for forsékringar, Kaka
om hur man marknadsfor glutenfria mixer gentemot bagerier, ICA géllande fel pa produkt och
kundbemdtande, och Ecoviva matkasse angaende markning av livsmedel.

Internationell samverkan

AOECS (Association of Coeliac Societies)

Foérbundsordfdérande och generalsekreterare deltog i paraplyorganisationen internationella or-
ganisationen AOECS arliga mote i Slovenien. AOECS &r paraplyorganisationen fér de europeis-
ka Celiakiféorbunden. Forbunden samarbetar bland annat om markning av glutenfria livsmedel,
sa kallad licensiering. Reglerna kring detta diskuterades pa motet, och dven det relativt nya
kunskapsomradet glutenkénslighet (non-celiac gluten sensitivity) diskuterades.
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Nordiskt-Baltiskt mdéte

Celiakiforbunden i Norden och Baltikum mots varje ar. Syftet med motet &r bland annat att
starka kontakterna mellan de nordiska celiakiférbunden samt att stddja de baltiska landernas
forbund. 2014 holls motet | Oslo och besodktes fran Svenska Celiakiforbundet av generalsekret-
eraren och tva ledamoter fran forbundsstyrelsen. P& detta mate diskuterades hur man hanterar
licensieringen i olika lander, samt begreppet glutenkanslighet (non-celiac gluten sensitivity).
Vid motet i Oslo erbjdd sig Svenska Celiakifdrbundet att anordna nasta mote, varen 2015.

Svenska Celiakiforbundet kommer dven att soka ekonomiska medel fran Nordiskt Valfards-
center for detta mote.

Forbundsstyrelsen 2015-02-15

Bengt Eriksson Anders Boman Annelie Ahmt

Tom Fagerlund Claes Hallert Bjorn Johansson
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Bilaga 1: Férbundsstyrelse och andra

fortroendeuppdrag

Forbundsstyrelsens sammansattning under perioden 2014-01-01—2014-04-26

Ordférande
Vice ordférande
Ledaméter

Generalsekreterare
Adjungerad

Firmatecknare

Arbetsutskott

Budgetgrupp

Personalutskott

Vetenskapliga radet

Avriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2014-01-01-2014-04-26

Auktoriserad

Verksamhetsrevisor

Revisorer, ersattare under tiden 2014-01-01-2014-04-26

Auktoriserad

Verksamhetsrevisor

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

Christina Ralsgard

Elizabeth Peltola
Bjorn Johansson
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

Peter Astrém
Caroline Gelfgren

Kronobergs l&n
Sédermanlands 1an
Norrbottens lan
Jonkodpings 1an
Blekinge lan
Vastmanlands lan

Generalsekreterare
Forbundskansliet

Revaco Revision
Orebro 1&n

Revaco Revision
Stockholms lan

Valberedningens sammansattning under perioden 2014-01-01-2014-04-26

Asa Boestad Fridell
Pia Elofsson
Gull-Britt Granbom

Jonkodpings lan
Norrbottens lan
Norrbottens lan

SID 22 | FORBUNDSSTAMMA 2015 | 25 - 26 APRIL



Forbundsstyrelsen sammansattning under tiden 2014-04-26—2014-12-31

Ordférande Bengt Eriksson Skane lan
Vice ordférande Anders Boman Vasterbottens lan
Tom Fagerlund Norrbottens lan
Josephine Jansson Jonkodpings lan
Annelie Ahmt Blekinge lan
Claes Hallert Ostergodtlands 1&n
Bjorn Johansson Sédermanlands 1an
Generalsekreterare Christina Ralsgard
Adjungerad
Firmatecknare Bengt Eriksson
Anders Boman
Christina Ralsgard Generalsekreterare
Katarina Verbeet Foérbundskansliet (2014-01-01—2014-06-30)
Arbetsutskott Bengt Eriksson
Anders Boman
Annelie Ahmt
Personalutskott Bengt Eriksson
Anders Boman
Annelie Ahmt

Vetenskapliga radet  Josephine Jansson
Bjorn Johansson

Ovriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2014-04-26—2014-12-31
Auktoriserad Anita Deurell Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Conny Boman Orebro 1&n
Revisorer, ersattare under tiden 2014-04-26—2014-12-31

Auktoriserad Peter Astrom Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Caroline Gelfgren Stockholms 1&an

Valberedningens sammansattning under perioden 2014-04-26—2014-12-31

Ryan Korsbakke Hallands 1&n
Monica Eriksson Jamtlands lan
Carin Tjellgvist Skane lan

Forbundsstyrelsen har genomfort 10 protokollférda sammantraden under 2014.
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Bilaga 2: Personal

Christina Ralsgard 100 % Generalsekreterare

Anna Maria Schréder 100 % Ombudsman fran maj

Joakim Jonsson 80 % Producent- & licenseringsansvar jan-feb

Sonja Rinne 100 % Administrator, foreningsansvarig, annonsforsaljining
Katarina Verbeet 100 % Administratdr, medlemsregister

Helene R6dbro 50 %  Web-redaktdr apr-sep

Bilaga 3: Medlemsstatistik

Den 31 december 2014 hade Celiakiforbundet totalt 24 561 medlemmar.

Utav dessa ar 17 455 (ca 71 % av medlemmarna) huvudmedlemmar med diagnos, 328

fysiska stodmedlemmar, 510 juridiska stddmedlemmar och 6 268 (c a 26 % av medlemmarna)
familjemedlemmar. Utav familjemedlemmarna, har 1269 (ca 5 %) nagon eller nagra av de
diagnoser forbundet foretrader.

Totalt har 18 724 (ca 76 %) medlemmar nagon eller nagra av diagnoserna. 17 412 har celiaki/DH
(enbart eller i kombination med nagot annat). 639 &r laktosintoleranta (enbart eller i kombina-
tion med annat, dock inte med celiaki), 574 ar mjolkprotein-allergiker (enbart eller i kombina-
tion med annat, dock inte med celiaki), 183 ar sojaproteinallergiker (enbart eller i kombination
med annat, dock inte med celiaki).
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