VERKSAMHETSBERATTELSE
SVENSKA CELIAKIFORBUNDET 2016
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Forord

Det ar oerhort givande att foretrada ett forbund med sa manga och trogna medlemmar och att fa arbeta
med en fraga som ar i fokus och pa allas lappar.

Stadgearbetet har varit ett stort och viktigt arbete under aret. Det framlagda férslaget av férbundets
stadgar ar tydligare an tidigare och klargdr organisationsstrukturen samt omfattar fortfarande féorbundets
fyra diagnoser.

Den forskning som ror celiaki visar pa att sjukdomen dkar och den gackar forskarna; vad ar det egentligen
som startar i kroppen sa man blir sjuk i celiaki? Grundforskning och forskning kring olika ldkemedel som
eventuellt kan tas for att mildra skadan om man far i sig gluten &r bara i sin linda och svensk
celiakiforskning behdver vart stod. Darfor har forbundet under aret antligen bérjat arbeta aktivt med
insamling och dar kan vi alla bidra.

Foérbundet har en trogen medlemsskara, men vad ska vi géra for att attrahera de yngre, de hittar all
information pa natet och dar géller det att var hemsida &r bast, jag &r ganska saker pa att vi lyckas val da
vi haft en dryg 30 procentig dkning av besdkare dven 2016.

Medlemsundersdkningen visade att forbundets medlemmar férvantar sig att forbundet agerar i flera olika
fragor centralt. Man vill ha en nationell merkostnadsersattning och man vill kunna ata ute pa ett sakert
satt. Information och kunskap ut i samhallet &r ocksa viktiga fragor for vara medlemmar. Vi starker darfor
upp férbundet med en ombudsman under 2017.

Séakra produkter &r ndgot vara medlemmar rankade hogt i medlemsundersdkningen. Att skota
licensieringen av glutenfria produkter kraver noggrannhet och uppfélining. Det finns nu fler licensierade
och testade produkter an tidigare pd marknaden. Nu behover vi arbeta for att markningen inom
restaurangnaringen ska bli tydligare.

Samarbetet internationellt bade inom Norden och inom det europeiska paraplyet for celiakiforbunden har
forstarkts och genomsyras av tillit och gladje. Att ha ett team som blir igenké&nda i dessa sammanhang ar
ovarderligt. Kontinuitet ar viktigt och att bygga natverk tar tid.

Som generalsekreterare ar det min uppgift att utfora det styrelsen beslutar. Var verksamhetsplan praglas
av det underlag vi fatt in frdn medlemsundersdkningen. Om vi inte utféor det medlemmarna férvantar sig,
har vi inget forbund. Vi é@r pa vag in i en ny tid. Professionalism ska pragla férbundet framover i allt vi gor.

Christina Ralsgard
Generalsekreterare Svenska Celiakiférbundet
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Svenska Celiakiférbundets andamal

Svenska Celiakiforbundet &r en partipolitiskt
och religiést obunden intresseorganisation som
&r fristdende och oberoende gentemot foéretag
och myndigheter.

Enligt stadgarna ska Svenska Celiakiférbundet
arbeta for

- att ta tillvara medlemmarnas intressen med

avseende pa dverkanslighet mot gluten, laktos,

komijdlksprotein och sojaprotein samt
hudceliaki (Dermatitis Herpetiformis),*

- att de 6verkansliga tillférsakras samma
ekonomiska, sociala och kulturella standard
som dvriga medborgare,

- att verka opinionsbildande i fragor av intresse
for medlemmarna,

- att inom och utom férbundet bedriva
upplysande och raddgivande verksamhet,

Var organisation

Férbundets hogsta beslutande organ ar
forbundsstamman. Stamman halls arligen
och da valjs forbundsstyrelse av ombud fran
l&nsféreningarna och SCUF. Férbundet har en
anstalld generalsekreterare.

Forra stamman holls pa Marstrands havshotell
23-24 april 2016. Britta Nilsson Lundmark valdes
till férbundsordférande.

De medlemmar i Svenska Celiakiférbundet som
ar 0-29 ar med diagnosen celiaki kan vélja att
utdver medlemskapet i SCF ocksa ga med i
organisationen SCUF, Svenska Celiakiungdoms-
férbundet. Under aret har samarbetet mellan

forbundet och Svenska Celiakiungdomsférbundet

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

- att regional och lokal verksamhet férekommer i
varje lan,

- att i samarbete med lans- och lokalféreningar
uppratthalla den personliga kontakten med
medlemmarna,

- att stodja celiakiforskning i Sverige,

- att i samarbete med andra organisationer
forverkliga gemensamma intressen,

- atti évrigt arbeta enligt FN:s konvention for
manskliga rattigheter for manniskor med
funktionsnedséattning.

genomférts genom kontakter/moten mellan
generalsekreterarna i respektive féorbund samt
samarbetsmdten med personal som arbetat med
webb, kommunikation och insamling.

Svenska Celiakiférbundet ar ett funktionshinder-
férbund och far som sadant varje ar ansdka om
statsbidrag fran Socialstyrelsen. General-
sekreteraren representerar férbundet tva ganger
om aret vid Socialstyrelsens moten, géllande
statsbidrag till funktionshinderorganisationerna.
Svenska Celiakiférbundet &r medlemmar i AOECS
(samarbetsorganet for celiakiférbund | Europa)
och Handikappférbunden, HSO. Svenska Celiaki-
forbundet ar ocksa medlem i studieférbundet ABF.
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Férbundsstyrelsen

Inledning Ledaméter

Att effektivisera, samverka, arbeta for dppenhet Vid stamman 2016 valdes fyra nya ledamoter in

och modernisera - dessa omraden har varit i i forbundsstyrelsen: Margareta Elding-Pontén,

fokus for forbundsstyrelsens arbete under aret. Mekto Gani¢, Jonas Gombrii och Ryan Korsbakke.
D& forbundsordférande Bengt Eriksson avgick i

Avret har praglats av att modernisera férbundet januari 2016 tilltradde vice ordférande Britta

genom en dkad digitalisering och effektivitet
for att moéta framtiden. Medlemsnyttan har

Nilsson Lundmark som t f ordférande. Vid
stdmman i april valdes Britta Nilsson Lundmark

genomsyrat styrelsens arbete. Styrelsen har sedan till ordinarie férbundsordférande.
. arbetat med en dkad dppenhet inom Svenska

Celiakiférbundet bland annat genom att
ordférandekonferenser ordnats via webinarium,
en remissrunda genomforts inom stadge-
revisionen samt att styrelsen har skrivit om

sitt arbete i medlemstidningen.

Pa bilden, fran vanster: Margareta Elding-Pontén, Madeleine Hedberg, Britta Nilsson Lundmark (ordférande), Carole Lindmark,
Ryan Korsbakke, Mekto Gani¢ och Jonas Gombrii (vice ordférande).
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Sammankomster

Den nya férbundsstyrelsen startade sitt arbete
pa det konstituerande motet i Marstrand i april.

FS har genomfort elva forbundsstyrelsemoten.
Méte nr 1 - 5 genomfoérdes med den styrelse
som valdes av férbundsstamman 2015. Mote
nr 6 - 11 genomférdes av den styrelse som
valdes av stdmman 2016. Fem fysiska moten
har genomfdrts under aret, samt sex stycken
tele/videomoten.

Utdver dessa moten hade férbundsstyrelsen
en gemensam planeringsdag med kansliets
personal i maj.

GS ar adjungerad pa FS styrelsemoten, ibland
ar aven personal och experter adjungerade pa
moten da viss kompetens behdvs. Ansvar och
arbetsférdelning inom férbundet har under
aret reglerats i en uppdaterad arbetsordning.

Arbetsmiljo

Forbundsstyrelsen har under aret arbetat
med arbetsmiljdfragor da arbetssituationen
varit anstrangd och paverkat individer, arbetet
och miljé.

Okad 6ppenhet

Fran styrelsemote nr 8 har videokonferensmoten
genomforts. Alla styrelseprotokoll finns
sammanfattande pa férbundets hemsida under
delen for fértroendevalda medlemmar. FS har
tagit fram en process for att snabbt godkanna
och publicera protokoll och sammanfattningar.

Under aret har FS skrivit i CeliakiForum med syfte
att inspirera till ett dkat engagemang i féreningarna.

Under hésten 2016 har tre ordférandeméten
genomfoérts som videokonferenser (webinarier):

» Vid forsta motet presenterades det nya arbete
som férbundets insamlingskoordinator paborijat.

» Vid andra moétet presenterades de omraden
som stadgerevisionen fokuserar mest pa.

« Tredje motet var en genomgang av aktuellt
stadgeforslag.

Stadgerevision

FS fick i uppdrag av stdmman 2015 att goéra en
revision av férbundets stadgar. Revisionen
pabdrjiades 2016. Nuvarande styrelse utnamnde
en stadgegrupp som hallit i arbetet med stadge-
revisionen. Stadgegruppen har letts av féorbunds-
ordférande Britta Nilsson Lundmark och vice
féorbundsordférande Jonas Gombrii. Arbetet med
stadgerevisionen har skett i samarbete med de
féoreningar som visat sarskilt intresse for detta
och har resulterat i ett forslag dels till nya stadgar
for forbundet dels till forslag till nya normalstadgar
for anslutna féreningar. Stadgerevisionens arbete
finns presenterat pa férbundets hemsida. Denna
sida uppdateras Idpande vilket gér processen
synlig fér hela férbundet. Stadgerevisionen och
att stadgeférslaget tagits fram i dialog med
féreningarna har haft en hég prioritet for féorbunds-
styrelsen. Enligt forbundets géllande stadgar sa
kan tillagg och andringar i stadgarna endast
fattas av tva ordinarie forbundsstammor dar enkel
majoritet har beslutat om andring. Fér att andring
av stadgarna ska genomforas kravs det alltsa
beslut om detta vid forbundsstammorna bade ar
2017 och 2018.

Stadgegruppen har I6pande utarbetat
stadgeforslaget, och har bland annat inhédmtat
information och synpunkter fran andra
organisationer, personal pa SCF:s kansli, ABF,
forbundets revisorer samt revisionsféretaget
Grant Thornton. Ordférandemoten dar alla
foreningsordféranden inbjudits for att informeras
om och diskutera stadgearbetet, har hallits via
webinarium pa videolank.

Férbundsstyrelsen har efter ordférandemotena
bjudit in de féreningar som anmalt intresse for att
arbeta med stadgarna till en referensgrupp. Sex
féoreningar har anmalt sig till denna.
Férbundsstyrelsen och referensgruppen arbetade
tillsammans fram ett stadgefédrslag som skickades
ut som remiss till samtliga lans- och
lokalféreningar, SCUF, revisorerna och kansliet. En
sammanfattning av de vasentliga férslagen i
denna version redovisades ocksa i Celiakiforum
Nr 12017, dar det tydligt angavs att detta inte var
det slutliga férslaget.

Remissrundan genomfordes i januari - februari
2017 och ledde till att 20 féreningar ldmnade
synpunkter pa stadgeférslaget. Sju foreningar
gick pa eget initiativ samman och lamnade
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synpunkter i ett gemensamt dokument.
Férbundsstyrelsen och referensgruppen har
darefter gatt igenom synpunkterna och férslagen,
och har med h&nsyn tagen till dessa satt samman
det forslag till stadgar som nu ska understallas
stamman 2017 fér beslut.

For att 6ka processens transparens finns
handlingarna rérande stadgeprocessen, inklusive
de olika forslagen, tillgangliga offentligt pa
celiaki.se.

Rapportering fran féreningarna

Ett formular har skickats ut till alla féreningar,
som ett led i att uppfylla pa férbundet stallda
krav fran férbundets revisorer. Detta har
resulterat i en tydlighet for alla parter.

Styrelsen har tagit fram en sammanstallning 6ver
beslutade foérutsattningar och kriterier som
stadgarna och férbundsstdmman beslutat om
tidigare, vilka galler for foreningar som ska fa
ekonomiska medel utbetalade fran férbundet.

Forskning

Forbundsstyrelsen har beslutat att for 2016
betala ut sammanlagt 532 000 kronor fran
forbundets forskningsfond till tre forsknings-
projekt. Valet av projekt har gjorts utifran
underlag fran férbundets vetenskapliga rad.

Ekonomi

Under aret beslutade Forbundsstyrelsen om att
ansdka om medlemskap i FRII, ett medlemskap
forbundet ocksa fick. Detta medlemskap &r en
forutsattning for att kunna ansdka om att bli
medlemmar i Svenska Postkodféreningen och
formanstagare i Swedbank Robur Humanfond.

En ansdkan om att férbundet vill bli
formanstagare till Svenska Postkodlotteriet
ar inskickad. Beslut om detta kommer under
hosten 2017, for utbetalning ar 2018.

Foérbundsstyrelsen har dessutom tagit beslut om
att féorbundet ska ansluta sig till Swedbank Robur
Humanfond och har under aret blivit godk&anda.
Detta ar en sparform dar 2 procent av

fondformogenheten férdelas till formanstagarna
per ar. Forbundet har foredémligt investerat en
del av férbundets medel i Humanfonden och
hoppas nu pa att forbundets medlemmar sparar i
fonden och valjer Svenska Celiakiférbundet som
féormanstagare. Bada initiativen ar till for att
forbundet ska fa inkomster.

Beslut har ocksa fattats om en placeringspolicy
for att pa basta satt forvalta det kapital som
forbundet har i fonder.

Internationell samverkan

Styrelsen har tagit del av underlaget som kommer
fran AOECS och beslutat hur forbundet ska rosta
vid AOECS:s éarliga generalfdrsamling. | &r gallde

det t ex ett férslag om medlemsavgifter till AOECS.

Medlemmar

Styrelsen beslutade att genomféra en
medlemsundersdkning under aret. Resultatet
av undersdkningen pekade bland annat pa att
frdgan om att en merkostnadsersattning for
personer med diagnosen celiaki ar central for
medlemmarna. Styrelsen har beslutat att
forbundet ska anstalla en ombudsman/utredare
som bland annat ska arbeta med denna fraga.

Foérbundsstyrelsen har under hdsten 2016 beslutat
att utesluta en medlem, som var ordférande i en
lansférening. Uteslutningen féregicks av utrednings-
arbete och medlemmen gavs ocksa mojlighet att
yttra sig infor beslutet. Uteslutningsbeslutet
motiverades med att den uteslutne de tre senaste
aren, 2014, 2015 och 2016, inte sakerstallt att
arsmoten har hallits inom den tid som stadgarna
foreskriver i den aktuella féreningen.

Beslut har ocksa tagits om att vid anmaélan av
omyndig person som medlem i SCF ska faktura-
adressen vara malsmans.
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Utbildningsinventering inom férbundet

En motion pa férbundsstamman 2016 menade att utbildning inte prioriteras inom Svenska Celiakiférbundet.
FS beslot att bilda ett utbildningsutskott och utskottet genomférde en utbildningsinventering for att
kartlagga vilken utbildning som finns inom férbundet och vad som eventuellt skulle behdéva kompletteras.

Inventeringen visade att férbundet tillhandahaller
ett brett innehall som ryms inom begreppet
”utbildning”:

« Forbundet anordnar arligen en sa kallad
"Nyvaldahelg” da alla nya fortroendevalda inom
foreningarna och forbundsstyrelsen erbjuds att
komma till Stockholm for en utbildningshelg i
styrelsearbete, vad forbundet arbetar med samt
sakkunskap inom diagnosomradena. Under
denna helg har en extern forelasare fran t.ex.
ABF eller Grant Thornton hallit i en utbildning
i styrelsearbete; vad det innebar att sitta i en
ideell forenings styrelse, vilka forpliktelser det
medfér och vilka férvantningar som finns. Ar
2016 agde helgen rum i Stockholm 8-9 oktober.

« Forbundet har lagt allt mer fokus pa hemsidan,
som kontinuerligt uppdateras med ny
information om celiaki och de évriga
diagnoserna, vilken saval medlemmar som
icke-medlemmar kan ta del av. Bland annat har
forbundet investerat i att videofilma féredrag
om celiaki som finns tillgédngliga pa var
YouTube-kanal samt genom var hemsida.

* Forbundets kansli ger i samarbete med Gothia
fortbildning AB ut informationsskriften *Celiaki
- att inte tala gluten” som utbildar kring vad
celiaki ar, om glutenfri kost och hur man ska
tdnka om man fatt diagnosen celiaki.

* Webbansvarig pa kansliet arbetar med att

kontinuerligt uppdatera sidan "fértroendevald”
som finns pa férbundets hemsida. Dar finns
bl.a. utbildningsmaterial, t.ex. en power-
pointpresentation om férbundet som man
som fortroendevald kan ta del av och delge

till medlemmar i sin lans- eller lokalférening.
Har finns ocksa ovan namnda videofilmer,

som lampar sig till att anvandas som t.ex.
fortbildning eller diskussionsunderlag.

Varje ar distribuerar férbundet medlems-
tidningen CeliakiForum. Denna tidsskrift gor
att medlemmarna héller sig uppdaterade pa
nya forskningsron, recept, och vad som hander
i forbundet bade pa central och lokal niva.

Forbundet har gett ut boken “Jag har celiaki”
som kan anvandas som studiecirkelmaterial
och diskussionsunderlag.

Ett exemplar till varje férening av en faktabok om
féreningsarbete har inkdpts av férbundet och
skickats till alla 1&ns- och lokalféreningar. Denna
bok &r tankt att vara ett utbildningsmaterial som
ska anvandas i lans- och lokalféreningarna sa
att alla styrelsemedlemmar kanner till hur
arbetet i en ideell férening gar till.

For att medlemmarna ska fa vederhaftiga svar
pa sina frdgor om kost sa har férbundet en
konsultavidnad dietist kopplad till sig. Detta
arbete sker via hemsidan, via vilken man
skickar in sina fragor.

Forbundsstyrelsen vill uppmana saval enskilda medlemmar som lans- och lokalféreningarna att anvanda
sig av det material som forbundet tillhandahaller och som kan anvéndas som utbildningsmaterial eller

som diskussionsmaterial. Ju fler som ar inforstadda med vad det innebar att t.ex. sitta som ledamot i en
|ansférening samt vara uppdaterade om fakta kring de diagnoser vi foretrader desto mer professionellt

blir Svenska Celiakiféorbundet.
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Foérbundsstyrelse och andra fértroendeuppdrag

Forbundsstyrelsens sammansattning under tiden 2016-01-01—2016-04-24

Ordférande Bengt Eriksson, avgick 160113 Skane lan

Tf ordférande Britta Nilsson Lundmark, 2016-01-18—2016-04-24 Skane lan

Vice ordférande Britta Nilsson Lundmark, 2016-01-01—2016-01-18 Skane lan

. Ingen vice ordférande 2016-01-18—2016-04-24

Anders Boman Vasterbottens lan
Tom Fagerlund, avgick 2016-02-01 Norrbottens lan
Claes Hallert Ostergétlands 1&n
Madeleine Hedberg Ostergdtlands 18n
Carole Lindmark Stockholms lan

Generalsekreterare Christina Ralsgard

Firmatecknare Hela styrelsen
Christina Ralsgard Generalsekreterare

Arbetsutskott Hela styrelsen

Personalutskott Bengt Eriksson (avgick 2016-01-13)

Britta Nilsson Lundmark
Carole Lindmark
Claes Hallert 2016-01-18—2016-04-24

Ovriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2016-01-01-2016-04-24

Auktoriserad revisor Anita Deurell Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Conny Boman Orebro 18n

Revisorer, ersattare under tiden 2016-01-01-2016-04-24

Auktoriserad Peter Astrém Revaco Revision
Verksamhetsrevisor Caroline Gelfgren Stockholms lan

Valberedningens sammansattning under tiden 2016-01-01—2016-04-24

Monica Eriksson Jamtlands 1&n
Stefan Sjokvist Varmlands lan
Carin Tjellgvist Skane lan

SID 16 | FORBUNDSSTAMMA 2017 | 13 - 14 MAJ



VAR ORGANISATION

Foérbundsstyrelsen sammansattning under tiden 2016-04-24—2016-12-31

Ordférande

Vice ordférande

Generalsekreterare

Firmatecknare

Arbetsutskott

Personalutskott

Férbundsstyrelsen har genomfort 11 protokollférda sammantraden under 2016.

Ovriga funktioner

Revisorer, ordinarie under tiden 2016-04-24—2016-12-31

Auktoriserad revisor
Verksamhetsrevisor

Revisorer, ersattare under tiden 2016-04-24—2016-12-31

Auktoriserad
Verksamhetsrevisor

Valberedningens sammansattning under tiden 2016-04-24—2016-12-31

Britta Nilsson Lundmark

Jonas Gombrii
Margareta Elding-Pontén
Mekto Ganic

Madeleine Hedberg
Ryan Korsbakke

Carole Lindmark

Christina Ralsgard

Britta Nilsson Lundmark
Christina Ralsgard

Britta Nilsson Lundmark
Christina Ralsgard
Mekto Ganic

Madeleine Hedberg

Britta Nilsson Lundmark
Jonas Gombrii
Carole Lindmark

Anita Deurell
Conny Boman

Stefan Mattsson
Anders Boman

Monica Eriksson
Stefan Sjokvist
Carin Tjellgvist
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Skane lan

Stockholms 1&n
Vastra Gotalands 1an
Vastra Gotalands lan
Ostergdtlands 18n
Hallands 1&n
Stockholms 1an

Ordférande
Generalsekreterare

Ordférande
Generalsekreterare

Revaco Revision
Orebro 1an

Revaco Revision
Véasterbottens lan

Jamtlands lan
Varmlands lan

Skane lan
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Lans- och lokalféreningar

Forbundet har 20 lansféreningar och atta lokal-
féoreningar som ar aktiva. Féreningarna anordnar
olika typer av aktiviteter fér medlemmarna.

For att fa battre kontroll pad de medel som sands
ut till medlemsféreningarna har ett rapportpaket
skickats ut som de flesta foreningar fyllt i pa ett
foredomligt satt.

Under hosten fick férbundet bli medlemmar i
Folkspel, vilket ger nya mojligheter till inkomster
bade for féreningarna, forbundet och

Lansforeningar inom
Svenska Celiakiférbundet

* Blekinge * Kronoberg » Vasterbotten

» Dalarna * Norrbotten * Vasternorrland
« Gavleborg e« Skane  Vastmanland

* Halland » Stockholm » Vastra Goétaland
e Jamtland + Soédermanland + Orebro

« Jonkdping  * Uppsala » Ostergstland

* Kalmar * Varmland

forskningsfonden. Information om detta kommer
lans- och lokalféreningarna tillhanda under varen
2017. Exempel pa vad detta innebéar ar tex att
féoreningarna kan séalja bingolotter och ta del av
intdkterna for sin verksamhet.

Nagra exempel pd aktiviteter som
féreningarna ordnat under aret

Flera féoreningar, exempelvis féreningarna i
Malmo, Sjuharadsbygden och Uppsala anordnar
baktraffar, bakdagar och bakkurser. Andra
féoreningar anordnar familjedagar med frilufts-
aktiviteter, fikatraffar samt provsmakningar av
nya produkter i matbutiker.

Foreningar anordnar ocksa olika typer av
forelasningar med lakare eller dietister.
Vasterbottens forening arrangerade en dppen
forelasning med professor Anneli lvarsson;
“Vad ar gluten? Hur bidrar det till celiaki - om
glutenfritt som medicin och trend?”. Aven
Skaraborgféreningen anordnade forelasning;
dietist Malin Olofsson férelaste under rubriken
“Det vita giftet: Gluten, mjolk och socker - ar
det verkligen sa farligt?”. Samma férening
anordnade &ven utflykter till Boras djurpark,
Textilmuseet och Karlsborgs fastning.

| oktober anordnade Celiakiforeningen i Skane
lan sin méassa "Det goda livet” som i ar hade
30 utstallare och 1100 besdkare. Stockholms
lansférening arrangerade sin massa "Mat for
livet” pa Kistamassan i december. M&ssan
rymde 64 utstallare, och besdkarantalet blev
ca 3100 personer.

Nagra féreningar ger ut egna nyhetsbrev, tex
foreningarna i Vastra Gotaland, Kronoberg,
Stockholm och Ostergdtland.

Lokalféreningar inom Svenska
Celiakiférbundet

* Goteborg med omnejd * Malmé med omnejd
» Helsingborg/Kristianstad « Sjuh&radsbyggden
* Hassleholm » Skaraborg

* Lundabygden
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VAR ORGANISATION

Svenska Celiakiférbundets kansli finns pa
Sédermalm med adress Blekingegatan 28
i Stockholm.

Generalsekreteraren ar direkt understalld
forbundsstyrelsen och adjungerad till forbunds-
styrelsens moten. Generalsekreteraren har ansvar
for kansli och medarbetare. Generalsekreteraren
har arbetsledningsansvar och arbetsgivaransvar
for all anstalld personal samt konsulter.

Foérbundets kansli har effektiviserats och
professionaliserats, bl a genomférdes en IT-
omléggning under aret som underlattar arbetet

i datormiljon. | den nya IT-Idsningen ingar nytt
mejlsystem for anstalld personal, styrelse,
valberedning och féreningar. Det nya systemet
gor det smidigare for férbundskansliet och
styrelsen att lagra nya dokument och hitta gamla
dokument. | samband med implementeringen av
den nya IT-plattformen uppgraderades
bredbandet till fiber.

Pa forbundskansliet skots administration av olika
slag: till exempel resebokning, att besvara mejl
och telefon, attestering av fakturor, hantering av
reserakningar, stdmmo- och konferensbokningar,
inkdp, fakturering, skicka adresser for utskick av
medlemstidning, registerhantering, se till att
paminnelser pa obetalda medlemsavgifter skickas
samt att se till att atervarvning av fore detta
medlemmar sker. Varje ar kommer manga
medlemstidningar och brev i retur till forbunds-
kansliet da medlemmar glémmer att meddela
adressandring och ett detektivarbete inleds vilket
oftast leder till att adresser hittas.

Som stdd till féreningarna har det under aret
skrivits ett antal manualer for att underlatta
hanteringen av medlemsregistret - exempelvis
manualer fér hur man gér grupputskick, tar fram
adressetiketter, tar fram listor och hur man tar
fram arsstatistik.

Forbundskansli

Under aret tog forbundsstyrelsen beslut om att
forbundet ska anstélla en utredare/ombudsman.
Denna person ska arbeta med paverkan inom
forbundets hjartefragor, av vilken en av de mest
centrala ar merkostnadsersattning for alla som
har celiaki. Rekryteringsprocessen av denna
utredare/ombudsman inleddes i slutet av 2016.

Forbundets ekonomi samt I6ner skdts externt av
foretaget DKR. Generalsekreteraren samt
personal fran DKR skoter tid- och Ibnerapportering.
Detsamma galler konton, budget och
arsredovisning samt att skatter betalas.

Ansvarig utgivare for férbundets medlemstidning
CeliakiForum 2016 var generalsekreterare
Christina Ralsgard. Chefredaktor for CeliakiForum
ar frilansjournalisten Jenny Ryltenius som gor
tidningen pa uppdrag av férbundet.

Licensieringsarbetet skots av Buddha Marketing
Communication, Jesper Lindstrom.

Personal
Christina Ralsgard 100 % generalsekreterare

Anna Maria Schréder 100 % ombudsman
och pressekreterare

Marc Malmqvist 100 % webbredaktér tom
2016-10-14

Therese Schultz 100% insamlingskoordinator
anstalldes 2016-08-15

Katarina Verbeet 100 % administratér och
har ansvar fér medlemsregistret

Sonja Rinne 100 % administrator, annons-
forsaljning tom 2016-12-27
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Medlemsstatistik

Den 31 december 2016 hade Celiakiférbundet totalt 24 514 medlemmar. Medlemsantalet har de senaste
aren legat stabilt mellan 24 000 och 25 000 medlemmar.

Av forbundets totala antal medlemmar ar ca 17 500 (ca 71 procent av medlemmarna) huvudmedlemmar
med diagnos, ca 300 é&r fysiska stodmedlemmar, ca 500 é&r juridiska stddmedlemmar och ca 6 300 (ca 26

procent av medlemmarna) ar familjemedlemmar. Av familjemedlemmarna har ca 1250 nagon eller nagra
av de diagnoser forbundet foretrader.
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Totalt har ca 76 procent av medlemmarna nagon eller nagra av diagnoserna som foérbundet foretrader.
Statistiken dver vilka diagnoser som vara medlemmar har baseras pa vad personerna uppgett sjalva
da de intratt som medlemmar.
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Stod till forskning

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

Under aret har Svenska Celiakiférbundet delat
ut det storsta beloppet nagonsin ur forsknings-
fonden. Totalt delades 532 OO0 kronor ut till
forskningsprojekt som ska dka kunskapen om
sjukdomen celiaki.

Vetenskapliga radet bestar av forskare,

dietister och lakare som ar knutna till Svenska
Celiakiforbundet. Radet ska bista forbundet i
medicinska och vetenskapliga fragor. Radet har
i uppgift att gd igenom de ansdkningar som
inkommer till Forskningsfonden och foresla
forbundsstyrelsen vem eller vilka av de sdkande
som ska beviljas forskningsmedel.

For att undvika javsituationer finns majlighet till
att konsultera externa specialister.

Vetenskapliga radets ledaméter:

Forskningsfonden

Tre forskare fick i ar anslag fran forskningsfonden:

Sara Bjorck, Lunds universitet: CeliakiPrediktion i
Skane (CiPis): 200 000 kr.

Anna Myleus, Umea universitet: Vem far celiaki
och vem blir diagnostiserad? Studie om
riskfaktorer och deras relation till den kliniska
bilden: 132 00O kr.

Asa Torinsson Naluai, Géteborgs universitet:
Molekyldra mekanismer bakom celiaki och
autoimmunitet: 200 000 kr.

Vetenskapliga radet

Dessa specialister var under 2016 MD, PhD,
overlakare Knut Lundin, Oslo, Norge och MD,
professor Steffen Husby, Odense, Danmark.

Vetenskapliga radet har traffats vid ett tillfalle
under aret. Ledamoter har ocksa varit behjalpliga
via e-post som sakkunniga i fragor som personal
pa forbundskansliet har haft, samt har ledamoter
agerat faktagranskare av informationsmaterial
som SCF producerat.

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
universitet

Olof Sandstrém, docent,
Overldkare, Barn- och
ungdomskliniken, Norrlands
universitetssjukhus, Umea

Klas Sjoberg, dverlakare, Gastro-
enheten, Skanes universitets-
sjukhus, Malmo, docent, lektor,
Institutionen for kliniska
vetenskaper, Malmo, Lunds
universitet. (Tilltradde januari 2016)

Stine Stoérsrud, legitimerad dietist,
med dr Mag-tarmlab, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goéteborg
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90-kontot

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL

Svenska Celiakiforbundet ar beviljade ett
90-konto, bankgiro 900-2460. Syftet med kontot
ar att insamling till forbundets forskningsfond ska
ske under betryggande kontroll; att insamlingen
inte belastas med oskaliga kostnader samt att
sunda marknadsforingsmetoder anvands.

Att inneha ett 90-konto betyder aven att
forbundets verksamhet i sin helhet granskas av
Svensk Insamlingskontroll. Det &r en garanti for

FRII

Under 2016 blev Celiakiférbundet
medlemmar i FRII, Frivillig-
organisationernas insamlingsrad.
FRII &r en branschorganisation som $Q’
arbetar for tryggt givande. FRII AN
verkar for att dka fortroendet for
insamlingsbranschen genom sitt
arbete med kvalitetssakring,
kompetensutveckling och att driva
strukturfragor for att minska

Q“GAN 1S4 ]7

\FRII‘%”

”‘/“"‘ilmu\lca\%?‘ﬂ‘x

att insamlingen skots pa ett ansvarsfullt satt
och att pengarna kommer dit de ska. Svensk
Insamlingskontroll gor regelbundna kontroller
av alla med 90-konton och sakrar att bade
grundverksamhet och insamlingsverksamhet
haller hog kvalité. Granskningen bygger pa att
respektive 90-kontoinnehavare arligen skickar
in sin redovisning enligt sarskilda resultat-och
balansrakningsblanketter. Det &r med
utgadngspunkt fran dessa handlingar som
Svensk Insamlingskontroll utfér sin granskning.

Under hdsten 2015 annonserade Celiakiférbundet
efter en praktikant fér att utreda 90-kontot och
for att se vilken framtid som fanns foér insamling
inom férbundet. Therese Schultz, elev vid IHM
Business School fick detta uppdrag, som praktikant
och efter sommaren projektanstalldes Therese
som férbundets férsta Insamlingskoordinator.

hindren for insamling samt att frémja
och marknadsféra branschen mot
givare, myndigheter och organisationer.
Insamling ska bedrivas transparent,
etiskt och professionellt. Genom att bli
medlemmar i FRII 6ppnas fler dorrar for
insamling som inte varit mojliga
tidigare, bade till Forskningsfonden och
till forbundets grundverksamhet.
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Under ar 2016 bifogades ett inbetalningskort i
varje nummer av CeliakiForum, detta resulterade
i att forbundets medlemmar sk&nkte 250 OO0
kronor till Forskningsfonden.

Foretaget Fria bréd AB skankte 200 OO0 kronor
till forbundets forskningsfond i december.
Foretaget TiFood valde att under Mat for livet-

massan i Stockholm uppmana besdkarna att
skanka medel till forskningsfonden mot att fa
ett paket strébrod. Detta initiativ inbringade
7000 kronor.

Sammanlagd summa insamlade medel for
2016 blev 457 000 kronor, vilket ar rekord i
insamlade medel.
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Om forskningsfonden pa hemsidan

Insamling till forskningsfonden fick under aret en om hur man pa flera andra satt kan ge en
egen undersida pa forbundets webbplats, dar gava, som exempelvis aktiegdva och UF
information samlas om de olika satten att stédja (Ung Féretagsamhet.)

forskningen. Gadvomoduler for att kunna ge gava
med kort, starta egen insamling och ge en
minnesgava finns nu som majliga satt att skanka
en gava. Policies for insamling har tagits fram och
finns pa hemsidan tillsammans med information

Det gar i dagslaget inte att bli manadsgivare
till forskningsfonden, for detta kravs tjansten
autogiro. Férbundsstyrelsen hoppas kunna
mojliggdra detta under 2018.

Kalla: Medlemsundersdkning bland Svenska Celiakiforbundets medlemmar oktober 2016.
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LICENSIERING

Licensiering av glutenfria produkter

Svenska Celiakiférbundet licensierar ut symbolen
det dverkorsade 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 éverkorsade axet
ar att alla som har celiaki utan tvivel ska kunna
veta vad som ar sakert att ata. Konsumenten
ska latt kunna hitta dessa produkter pa hyllan
i matvaruafféaren och man ska kunna lita pa att
den ar kontrollerad av en oberoende part.

Under 2016 har ytterligare foretag anslutit sig till
licensieringsprogrammet och just nu ar narmare
500 produkter fran 34 olika foretag licensierade
att anvanda symbolen.

Alla matproducenter och aterférsaljare av mat
kan ansdka om att kunna mérka sina produkter
med det Sverkorsade axet genom en licensiering
fran forbundet. For att fa marka produkten med
symbolen stélls hdga krav. Bland annat ska
produkten testas hos ett oberoende ISO-
certifierat laboratorium som visar att maten

inte innehaller mer an tilldtna gréansvarden.
Detta ska ske minst en gang per ar eller om
receptet goérs om.

Reglerna for hur markningen ska skdtas har
tagits fram och regleras av samlingsorganet for
de europeiska celiakiférbunden, Association Of
European Coeliac Societies (AOECS). Ar 2012
skrev forbundet pa ett avtal med AOECS dar
Svenska Celiakiférbundet atog sig att genomfoéra
European Licensing System, ELS dar alla foretag i
Sverige som anvander det dverkorsade axet pa
sina forpackningar ska ha ett giltigt licensierings-
avtal med Svenska Celiakiférbundet och déar varje
produkt har ett eget unikt nummer dar det ocksa
finns angivet att foretaget (varumarkesinnehavaren)
har sitt sate i Sverige.

Under aret som gatt har forbundet slutit ett avtal
med ett certifieringsorgan, ControlCert, som utfér

bade fysiska kontroller och dokumentations-
revision av licensierade producenter. Detta gors
for att sakerstalla att produktionen uppfyller de
krav som stalls i avtalet med licenstagarna.

Forbundet hojde rosten pa AOECS
generalféorsamling géllande férdelningen och
aterbaringen av de licensintakter som arligen
skickas till AOECS fran medlemslanderna i ELS
(European Licensing System). Resultatet av
omrostningen blev att intakterna nu kommer
att aterférdelas mer proportionerligt i jamforelse
med det bidrag varje land bidrar med i avgift
till AOECS. Detta var viktigt for Svenska
Celiakiforbundet da Sverige stod for cirka

26 procent av intakterna fran ELS till AOECS
men skulle enbart fa tillbaka cirka nio procent.

Pa forbundets hemsida finns nu en sdkbar lista
Over vilka licensierade produkter som finns ute i
handeln. Listan forenklar fér konsumenter att
soka efter licensierade produkter och ta reda pa
om en produkt verkligen ar licensierad och inte
anvander sig av det 6verkorsade axet olovligen.

Sa ska det éverkorsade axet se ut pa
forpackningar:

Symbolen ska alltid atfoljas av en
licenskod. SE visar landet dar
varumarkes- innehavaren har sitt
huvudkontor, en tresiffrig kod for
foretaget samt en tresiffrig kod for
den aktuella produkten.

S&.006-02
Nar OATS ingar i licenskoden
innebar det att produkten innehaller
havre, men att den klarar kravet pa
maximalt 20 mg gluten/kg.
) S
75.SE-0N®
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Intressepolitiskt arbete

Vard och forskning

Vid forelasningsdagen om celiaki foreldste och diskuterade experter i Svenska Lakaresallskapets lokaler i Stockholm.

Arbetsgruppen for celiaki

SCF har under aret haft tata kontakter och
gott samarbete med l&kare och forskare inom
Arbetsgruppen fér celiaki. Generalsekreterare
och ombudsman har deltagit i arbetsgruppens
moten, for kunskapsutbyte och samtal om
mojliga samarbeten. Bland ledamoterna i
Arbetsgruppen fér celiaki aterfinns manga av
de ledande experterna pa celiaki i Sverige.

En av de viktigaste fragorna fér arbetsgruppen
under 2016 var att na ut med information om
celiaki till allmanlékarna i priméarvarden.

| Sverige finns ett varldsunikt register som
kartlagger celiaki hos barn och ungdomar.
Ansvaret for registret ligger hos Arbetsgruppen
for celiaki, som bestar av barnlékare fran hela
Sverige och som verkar inom Svenska barnlékar-
féreningens sektion fér gastroenterologi,
hepatologi och nutrition. Alla |&kare som stéaller
diagnosen celiaki hos barn och ungdomar bor
rapportera nya fall till celiakiregistret. Syftet ar
att kartldagga och félja utvecklingen over tid,
samt mojliggdra forskning. Vetenskapliga studier
kring celiaki bedrivs fortlopande med registret
som underlag.

Den 9 september arrangerade SCF i samarbete
med Arbetsgruppen fér celiaki inom Barnlakar-
féoreningen en forelasningsdag om celiaki speciellt
riktad till Idkare och dietister inom priméarvarden.
Dagen var ett led i férbundets arbete med att hoja
kunskaps - och medvetandenivan om celiaki inom
primarvarden, sa att fler personer med celiaki kan
fa sin diagnos tidigare och fa battre uppfélining i
varden. Skriftlig inbjudan skickades ut till landets
alla vardcentraler. Flera namnkunniga forskare,
bade dietister och lakare, talade under dagen.
Totalt deltog ca 75 personer pd dagen. Flera av
foreldsningarna filmades och finns tillgangliga pa
forbundets hemsida och Youtube-kanal.

Férelasningsdagen agde rum i Stockholm och
sponsrades av féretagen Dr Schér, Fria Bréd och
Thermo Fischer.
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Det finska celiakiférbundets matmassa erbjuder ett
gediget program med forelasningar.

Tampere Celiac Disease symposium

Den 25 - 26 november besdkte generalsekreterare
Christina Ralsgard samt pressekreterare och
ombudsman Anna Maria Schréder Tammerfors

i Finland for tva dagar helt i celiakins tecken.
Féreldsningsdagen Tampere Celiac Disease
symposium arrangerades av Tammerfors universitet
och hade ett gediget forelasningsprogram med
vérldsledande forskare inom celiaki. Forelasnings-
dagen samlade &ver 100 forskare och lakare fran
bl a USA, Ryssland och Ungern. Fokus 1&g pa olika
matmetoder och effekterna av behandlingar, samt
forskning kring att ta fram mediciner eller vaccin.

Professor Markku Mé&ki fran Tamsnmerfors har lange
varit en av varldens ledande experter pa celiaki,
och denna dag var han ocksa arrangor. Han holl
aven féredrag om hur man bér gbra nar man tar
prover och analysera biopsiprover fran tarmen,

| Tammerfors holl SCF:s generalsekreterare foredrag om
forbundets verksamhet och vara medlemmar.

och hur man bér gora for att tolka dem ratt.
Tammerfors universitet delade for forsta gangen
ocksa ut priset Maki Celiac Disease Tampere i
professor Markko Makis namn. Priset gick till
professor Chaitan Khosla som ar verksam vid
Stanford University i USA, han fick priset for sina
betydande insatser inom celiakiforskningen.

Andra dagen i Tammerfors deltog féorbundet

i Gluten-free life Expo - det finlandska
Celiakiférbundets matmassa i Tammerfors.
Mé&ssan arrangeras var tredje ar, med utstallare
och program med vetenskapliga foérelasningar.
| ar hade massan 4 100 besdkare. Svenska
Celiakiféorbundets generalsekreterare Christina
Ralsgard holl ett féredrag om forbundet och
hur det ar att leva med celiaki i Sverige.

Nationellt specialistméte om
allergidiagnostik 2016

Ombudsman Anna Maria Schréder deltog vid
Specialistmdte om allergidiagnostik 17-18 mars
i Stockholm. Métet arrangerades av diagnostik-
foretaget Thermo Fischer Scientific och pa

programmet stod bland annat férelasningar
om de senaste ronen om diagnostik inom bla
veteallergi och celiaki.

HSO-projekt om priméarvarden

Forbundet har bland annat under aret tagit del av
HSO:s projekt "En val fungerande primarvard for

personer med kroniska sjukdomar”, och varit med
i referensgruppen i projektet.

Ekonomi - Merkostnadsersattning

Nar det géller ekonomisk ersattning vid celiaki ser
stddet olika ut dver landet. Antalet landsting som
erbjuder ndgon form av subvention eller bidrag
for glutenfri kost &r nu i minoritet.

Forbundets ombudsman/pressekreterare har
under aret varit i kontakt med bland andra
Region Orebro och Vastra Gotaland. Fr&n och

med arsskiftet 2017 ar det ekonomiska stodet till
personer som har celiaki i Region Orebro &ndrat.
Personer som har celiaki kan nu fa 1200 kronor
per ar. Darmed forsvinner forskrivningen av
glutenfria livsmedel till vuxna i regionen. | Vastra
Goétaland har man beslutat att fran och med april
2017 ta bort den subvention av glutenfria produkter
som funnits foér vuxna.
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Arbetsgruppen fér allergi och annan
overkanslighet

Svenska Celiakiforbundet deltar i Arbetsgruppen
for allergi och annan &verkanslighet, tillsammans
med representanter for livsmedels - och
restaurangbranschen, Livsmedelsverket och
Astma- och allergiférbundet. Inom gruppen
utbyter parterna information och kan diskutera
frdgor som man har inom de olika

Markning av livsmedel

organisationerna. Arbetsgruppen tar ocksa fram
branschriktlinjer for foretag om markning och
principer gallande allergier och 6verkanslighet.
Arbetsgruppen sammantrader vanligen tva
ganger om aret. Forbundets ombudsman Anna
Maria Schroder har deltagit i dessa moten.

Framgang i paverkansarbete gentemot
Livsmedelsverket

Svenska Celiakiférbundet svarade, tillsammans
med &évriga bransch - och intresseorganisationer i
Arbetsgruppen avseende Branschriktlinjer fér
allergi och annan éverkénslighet, pa en remiss
fran Livsmedelsverket. | remissvaret vande
forbundet sig mot ett forslag fran Livsmedelsverket
som innebar att myndigheten ville ta bort ett
anmalningsfoérfarande som i dag finns nar det
gaéller sa kallade "Fri fran”- produkter. Hittills hade
gallt att om ett foretag vill mérka sin produkt
med t ex "Fri fran gluten” eller "Fri fran mjolk”

sa maste foretaget anmaéla produkten till

Livsmedelsverket. Men nu ville alltsa verket
ta bort det anmalningstvanget.

| maj tréffade férbundets ombudsman -
tillsammans med andra representanter for
arbetsgruppen - Livsmedelsverkets tf general-
direktéor Annica Sohlstrom for en uppvaktning.
Gruppen lade fram argumenten for varfor
anmalningsforfarandet borde behdllas. Efter
motet backade Livsmedelsverket fran sin
foreslagna andring och vill ha anmalnings-
systemet for "Fri fran"-produkter kvar.

Fédoamnesallerginatverket

Detta allerginatverk ar ett forum for livsmedels-
industri, handel, myndigheter och organisationer
att lyssna pa féredrag och diskutera kring
fododmnesallergi och allergener; vilka lagar och
regler som finns och forvantas. Under aret har
dessa traffar behandlat bland annat diskussioner
om fusk och oegentligheter vad géaller deklaration

Foretagskontakter

SCF har I6pande kontakt med livsmedelsféretag av

olika slag - producenter av glutenfria livsmedel,
livsmedelshandel och besdksnaring. Denna del av

av allergener i livsmedel, samt hur laboratorier
gar till vaga for att gora sina matforfaranden sa
korrekta som mojligt, Natverket traffas vanligen
tre ganger om aret. Férbundets ombudsman
Anna Maria Schroder foretrader férbundet vid
dessa moten.

Tillganglighet

forbundets verksamhet behodver utvecklas och
starkas.
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Likabehandling

Den vackra Almedalsparken i Visby far varje ar besok
av politikerveckan i bérjan av juli.

Almedalsveckan

Foérbundet var representerat under

Almedalsveckan. Generalsekreterare Christina

Ralsgard deltog i panelsamtalet "Hur bor

framtidens offentliga maltider se ut?”, med

bl.a. Maritha Sedvallsson, ordf Astma- och

Allergiférbundet och Jeanine Holmgren, VD, Asa Regnér (S), barn-, aldre- och jamstalldhetsminister,
Fria Brod. Detta panelsamtal spelades in och traffade Christina Ralsgard och fick tidningen CeliakiForum.
finns att se pa férbundets hemsida.

Almedalsveckan ar ett unikt tillfalle att traffa och
samtala med beslutsfattare, eftersom alla
seminarier ar éppna och gratis fér alla och valdigt
manga olika inflytelserika personer inom olika
sektorer finns pa plats och stréovar omkring pa
Visbys gator mellan olika arrangemang.

| ar delades CeliakiForum ut till bland andra
Centerpartiets partiledare Annie L&df, Asa Regnér

(S), barn-, éldre- och jamstalldhetsminister, Erik SCF:s ombudsman Anna Maria Schroder gav Liberalernas
Ullenhag (L), ekonomisk-politisk talesman och ekonomisk-politiske talesman Erik Ullenhag ett exemplar av
gruppledare i riksdagen, Ella Bohlin (KD), barn- prisbelonta tidningen CeliakiForum.

och aldrelandstingsrad i Stockholms lans landsting,
Anna Starbrink (L) Halso- och sjukvards-
landstingrad i Stockholms lans landsting, Cecilia
Schén Jansson, vd Sveriges Kommunikatorer,
Melker Andersson, stjarnkock och kréogare, och
Helene Benno, generalsekreterare for insamlings-
stiftelsen Min Stora Dag. Férutom ovan namnda
sa traffade forbundets representanter ett stort
antal lakare, journalister, och representanter fran

andra medlemsorganisationer. : ) - N
Deltagarna i panelsamtalet om offentliga maltider, fran vanster:

. ° . N Marita Sedvallson, férbundsordférande Astma - och
Foérbundet arbetade ocksa med sociala medier i o e .
allergiférbundet, Christina Ralsgard, generalsekreterare SCF,

Almedalen for att befasta kontakter och sprida Kristina Ossmark, marknadsdirektor pa Martin & Servera,

kdnnedom om férbundet. Jeanine Holmgren, vd Fria Brod och Monika Sihlén,
Upphandlingsmyndigheten.
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Populdrvetenskapliga boken
”Doktorns guide om gluten”

En helt ny popularvetenskaplig bok om gluten
och celiaki gavs i september ut av Jonas
Ludvigsson, barnlakare i Orebro och professor
pa Karolinska institutet - en av Sveriges mest
framstdende celiakiforskare. | sin bok "Doktorns
guide till gluten" ger Ludvigsson en populér-
vetenskaplig introduktion till celiaki,

andra glutenrelaterade sjukdomar och glutenfri
kost. Celiakiforbundets generalsekreterare
Christina Ralsgard har skrivit férordet till boken.
Ombudsman/pressekreterare Anna Maria Schroder
var Ludvigsson behjalplig under processen med att
skriva och marknadsféra boken.

Bok - och biblioteksmassan i Géteborg

Boken "Doktorns guide till gluten” lanserades pa
Bok och biblioteksmassan i Gdéteborg. General-
sekreterare Christina Ralsgard holl i ett samtal
med bokens forfattare Jonas Ludvigsson pa
massans stora Halsoscen.

Seminariesamtalet hade rubriken "Gluten -

ett vitt gift?” Frdgor som togs upp var: Ar
glutenfritt nyttigt? Och hur vet man egentligen
om man tal gluten eller inte? Detta seminarium
finns inspelat och finns tillgangligt pa
forbundets hemsida.

Christina Ralsgard och professor Jonas Ludvigsson
framtradde vid valbesdkt seminarium pa Bok - och
biblioteksméassan i september.

Livsmedelsverkets Maltidsdag

Specialkost i skola och férskola samt maten inom
hemtjansten for de aldre var tva teman som togs
upp nar Livsmedelsverket anordnade sin arliga
Maltidsdag i november. Fler an 430 maltidschefer,
kockar, pedagoger, dldreomsorgschefer och andra
som jobbar med maltider inom skola, vard och
omsorg samlades i Stockholm fér en heldag med
foreldsningar och utstallningar. Livsmedelsverkets
generaldirektdor Annica Sohlstrém fanns pa plats,
och aven forbundets generalsekreterare och
ombudsman. | ar lyckades férbundet fa gehdr hos

Eva Sundberg vid Livsmedelsverkets nationella
kompetenscentrum fér maltider i vard, skola och
omsorg, att faktiskt lyfta att det ar viktigt att saga
“celiaki” och inte glutenintolerans for att
tydliggoéra tyngden i begreppet.

Arets Maltidsdag fokuserade pa aldre och
maltider inom hemtjansten, men det marktes
ocksa att det varit en het potatis de senare aren
med allt fler behov och 6nskemal gallande
specialkost i skola och férskola.

Remissinstans ”Bra mat i férskolan”.

SCF var remissinstans nar Livsmedelsverket
under aret uppdaterade faktainformationen i sin

skrift informationsskrift "Bra mat i féorskolan”.

Ny faktatidning frdn SCF

Under 2015/2016 omarbetades
forbundets faktatidning ”Celiaki -
att inte tala gluten” helt. Skriften

fick nya uppdaterade texter, nya bilder och nya
personer som berattar sin historia. Faktatidningen
kan bestallas fran forbundets hemsida,
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Nordiskt-Baltiskt mote

| maj tréaffades de nordiska och baltiska celiaki-
forbunden i Tammerfors, Finland.

SCF representerades av generalsekreterare,

ombudsman och licensansvarige Jesper Lindstrom.

Jesper Lindstrém holl ett féredrag om hur
Svenska Celiakiférbundet arbetat med avtal och
struktur med licensieringen av glutenfria produkter.
Sverige har gjort ett gediget arbete i fradgan, och
har manga licensierade produkter. Vi betalar ocksa
darfér in en stor summa pengar till AOECS varje
ar. Jesper Lindstréom lyckades infor de stundande
AOECS-forhandlingarna pa hosten fa med sig de
ovriga Nordisk-Baltiska forbunden pa férbundets
linje i frdgan - att de forbund som likt Sverige
aktivt arbetar med licensieringen och som betalar
in stora avgifter, ocksa borde fa tillbaka mer &n i
det tidigare framlagda férslaget som bordlades
vid AOECS-motet 2015.

Internationell samverkan

AOECS

AOECS (Association of Coeliac Societies) ar en
paraplyorganisation fér Europas 38 celiakiférbund
som bland annat samarbetar kring licensiering
for glutenfria produkter. Svenska Celiakiférbundet
deltog i september i den internationella celiaki-
organisationen AOECS &rliga méte i Polen.
Generalsekreterare och licensansvarig fanns pa
plats i Warszawa i Polen for att delta och rosta
vid AOECS éarliga generalférsamling, General
Assembly. Ny ordférande valdes och general-
forsamlingen rostade bland annat nej till ansdkan
om medlemskap fran ytterligare ett spanskt
celiakiférbund, som ville féretrada personer

med glutenkanslighet, men som inte har
diagnosen celiaki.

Fragan kring kostnadsférdelningen mellan
medlemslander och AOECS klargjordes. Det ar
den fradga som varit mycket viktig for Sveriges
del att ha klara och tydliga ekonomiska
forutsattningar nar det galler férbundets
kostnader for licensieringen. Sverige fick gehor
for det forslag som vi varit med om att ta fram
under aret i den arbetsgrupp som Jesper
Lindstrém arbetat i.
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Kommunikation

Under aret har 29 nyhetsbrev med information
skickats till medlemmar. Av dessa har 15 har vant
sig enbart till de medlemmar som ar fértroende-
valda. | nyhetsbreven till alla medlemmar fanns
information om till exempel varningar gallande
felmarkta produkter, rattelse till CeliakiForum, lank
till medlemsundersdkning och om I&senord till
medlemsférmaner. Nyhetsbreven till fortroende-
valda innehdll bland annat information kring
forbundsstamman, nya rutiner fér rapportering
av foreningens verksamhet och ekonomi, diverse
information om registerhantering samt
information om e-mejladresser.

Ett manadsbrev som &r riktat till de fértroende-
valda inom férbundet skickades ut till alla
féreningar i slutet av varje manad. Syftet &r att
informera om saker som férbundskansliet i den
narmaste framtiden gor och planerar, och aven

Forbundet har under aret skickat ut ett antal
pressmeddelanden och nyheter genom det
digitala verktyget MyNewsdesk. Dessa finns
samlade pa vart nyhetsrum pa
www.mynewsdesk.com/se/celiakiforbundet.

2016-12-06 Julinspirerat nytt nummer av
CeliakiForum

2016-10-10 Nytt nummer av CeliakiForum ute nu

2016-10-04 Okunskapen stor om gluten och
celiaki, enligt forskare

2016-09-27 Seminarium om gluten pa Bokméssan

2016-09-05 Celiakidag for primarvarden

Kommunikation till medlemmarna

sadant som ar genomfort. Manadsbreven
kompletterades vid ett par tillfallen med
informationsbrev fran generalsekreteraren.

Under aret har forbundskansliet fortsatt att skicka
ut information till féreningarna via det digitala
verktyget MyNewsdesk. Informationen har i forsta
hand rért omvarldsbevakning och forsknings-
nyheter inom férbundets &mnesomraden.
Forhoppningen ar att detta kan vara till hjalp foér
foreningarna i arbetet som kunskapsférmedlare.

P& hemsidan har den tidigare vilande delen for
fortroendevalda vackts till liv och anvands nu
som intranat for bade 16pande och allman
information om férbundets verksamhet, samt
som faktabas med bland annat filmade
foreldsningar om celiaki.

Pressmeddelanden och nyheter

2016-07-06 En halv miljon till celiakiforskning

2016-06-08 Nominera celiakiforskare till
internationellt pris

2016-06-07 Nytt nummer av tidningen
CeliakiForum

2016-04-05 Livsmedelsverket ser dver glutenrad

2016-03-21 Sluta inte ata gluten utan att ha
kollat celiaki

2016-03-02 Arets forsta nummer av tidningen
CeliakiForum

2016-02-05 Sista chansen att ansdka om stéd
till celiakiforskning
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Medlemstidningen CeliakiForum

De fann kdrleken
vid det glutenfria
bordet

Lédnken mellan
labbet och barnen

Medlemstidningen &r en viktig kanal for att fa ut
information till férbundets medlemmar, men
ocksa till intresserad allmanhet och profession.
Under 2016 gavs tidningen ut med fyra nummer
& 52 sidor per utgava.

Upplagan har i genomsnitt legat pa 19 000
exemplar. Medlemstidningen skickas forutom till
medlemshushall ocksa till berérda institutioner,
organisationer och tidningsredaktioner.

Medlemstidningen formges och redigeras av
The Factory of Design och trycks av Sérmlands
Printing Solutions AB. Tidningens chefredaktor
star for urvalet av det redaktionella materialet i
CeliakiForum. Ansvarig utgivare utses av
forbundsstyrelsen. Under 2016 har Svenska
Celiakiforbundets generalsekreterare Christina
Ralsgard varit ansvarig utgivare.

Varje nummer av medlemstidningen innehaller
nyheter, intervjuer, reportage, aktuell forskning,
experternas svar pa lasarnas fragor samt

receptsidor. Tidningen har ocksa sidor med
material enbart relaterat till férbundet och
foreningarna. Utdver det har ungdomsfoérbundet
SCUF haft en egen sida i varje nummer. |
genomsnitt har annonser fyllt 10 helsidor i varje
nummer, vilket ar en ékning fran 2015.

CeliakiForum har en egen avdelning pa
forbundets hemsida celiaki.se. | samband

med utgivning laggs tidningen upp som en
nedladdningsbar PDF pa hemsidan. Denna,
liksom arkivet av aldre tidningar, kan enbart
lasas av Svenska Celiakiférbundets medlemmar.
Utvalda artiklar l1&ggs aven ut for lasning av
hemsidans alla besdkare.

CeliakiForum interagerar aven med féorbundets
officiella Facebook-sida och anvander sidan som
en marknadsforingsplats infor att ett nytt
nummer ska ges ut.
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Under 2016 har celiaki.se haft drygt 406 000
besdk frdn 296 000 unika anvandare. Det betyder
alltsa att under en genomsnittlig manad 2016 har
upp emot 25 000 personer besodkt férbundets
webbplats, och nastan 300 000 personer totalt
har varit inne pa hemsidan celiaki.se under det
gangna aret. (Resten av besoken forklaras av att
det &r personer som aterkommit till hemsidan).

Den positiva trenden med en dramatiskt ékande
kurva av dkande besok fortsatter ocksd; antalet

besdk har 6kat med mer an 30 procent jamfort

med det féregdende aret.

Mer &n 70 procent av de som besdker hemsidan
besoker den for forsta gdngen, medan resten ar
atervandande besokare. De flesta som besoker
hemsidan har kommit till den genom att sdka pa
Google. Férbundets Facebook-sida genererar
ocksa besok till hemsidan; det &r tydligt i statistiken
att besodkssiffrorna dkar dramatiskt de dagar som

Webbplats celiaki.se

Facebook-inlagg lagts ut. Férbundet har arbetat
med att hamna hégt upp i trafflistan vid Google-
sokningar, och har ocksa betalda annonser som
dyker upp nar personer sdker pa internet pa
olika ord kopplade till celiaki, tex "gluten” eller
“glutenfritt”. Detta arbete med sdkoptimering har
gett tydliga resultat i besdkssiffrorna pa hemsidan.

De mest besokta undersidorna pa hemsidan ar
information om symtom fér celiaki, information
om vad celiaki &r, vanliga fragor och svar om
celiaki. Aven medlemssidan ar valbesokt.

Webbplatsen www.celiaki.se ar férbundets
viktigaste kanal for kunskaps- och informations-
formedling gentemot allmanhet och medier.
Hemsidan fortsatter alltsd den dramatiska 6kning
av besdkare som den haft de senaste aren, och
det &r tydligt att var hemsida fyller en mycket
viktig funktion som informations- och
kunskapsféormedlare.
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Nytt innehall pa celiaki.se

Webbplatsen fick under 2014 ett nytt utseende
och innehdllet har darefter utdkats och utvecklats.
En databas finns nu uppbyggd fér licensierade
produkter - dar hemsidans besdkare kan séka i
en lista 6ver de licenserade produkterna.

Aven sidor om tillvdgagadngsatt att skanka
pengar till forskningsfonden har tillkommit under
2016. Under aret har forbundet satsat pa video,
och pa hemsidan finns nu lankat till bland annat
foreldsningar om celiaki. Flera av forelasningarna
finns pa forbundets egna YouTube-kanal, som
ocksa utvecklats under aret.

Fértroendevald-delen av hemsidan har legat i
trédda i ndgra ar, men togs ater i bruk under det
gangna aret och anvands nu som intranat.

FAKTA: Internettillgangen i Sverige har de
senaste aren legat stabilt strax éver 90
procent, och 82 procent av befolkningen
uppger att de anvander internet dagligen.

For unga personer i Sverige &r internet sedan
flera ar den viktigaste informationskéllan.

(Kalla: Den arliga studien "Svenskarna och internet 2016

Webbplatsens innehall produceras av personal
pa kansliet, och vad géller den tekniska delen av
hemsidan, samt utveckling och utbildning kring
hemsidan tas konsulttjanster in. Avtal har ingatts
med Fibes photography & Communication AB att
skota tekniska uppdateringar av hemsidan.
Foretaget tillhandahaller dven andra utvecklings-
tjanster gallande hemsidan. Oakwood digital
agency skdter mer avancerad programmering
géllande hemsidan da sadana behov uppstar.
Forbundet har bytt webbhotell under aret,
eftersom antalet bestk pa hemsidan dkade och
det tidigare foretaget inte kunde leverera en
stadig tjanst. Webbhotell ar nu Space2u som
tillhandahaller webbservrar at var hemsida.

Fran och med 2016 géller detta i genomsnitt
aven for aldre personer. Nar svenskarna rankar
sina informationskallor pa en femgradig skala
far internet hdgst medelvérde; 3,7, att jamféra
med 3,5 for tv, 3,2 fér dagstidningar och 3,1
for radio.

", www.soi2016.se. Studien genomférs av Internetstiftelsen i

Sverige, IS - en oberoende organisation som verkar for en positiv utveckling av internet i Sverige.)

Den mest véalbesdkta sidan pa SCF:s webbplats &r den som berattar om vilka symtom man kan f& om man har celiaki
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Sociala medier

Facebook =

Foérbundets Facebooksida har nastan 11 000 f
foljare. Foregdende ar var motsvarande siffra 8800.
Facebooksidan ar viktig som kommunikationskanal

och den driver manga besdk till celiaki.se. Facebook FAKTA: Facebook blir en allt viktigare
ger foljarna mojlighet till att vara ett diskussions- informationskalla, och fér unga

forum och &r ocksa en kanal for medlemsvarvning. maénniskor i Sverige mellan 16-25 ar ar
Under aret har det funnits ett stdende inslag som Facebook nu en viktigare nyhetskalla an
kallats "Veckans fraga”, dar fragor som kommit in tv, radio och dagstidningar.

till forbundets dietist presenterats med svar.

Facebook- sidan ar mycket aktiv och popular, (Kélla: Den arliga studien "Svenskarna och internet

2016”, www.s0i2016.se. Studien genomfoérs av
Internetstiftelsen i Sverige, IIS - en oberoende
organisation som verkar for en positiv utveckling

spridningen pa inlédgg ar effektiv och kan nd manga
manniskor - bade medlemmar och de som annu

inte &r medlemmar. Under varen genomférdes en av internet | Sverige.)

medlemsvarvningskampanj pa Facebook da

forbundets dversattningskort lyftes fram, vilket

ledde till en 6kning av nedladdningar av korten. K j
Twitter Instagram

Forbundet har nu nastan 1000 féljare pa Twitter. Farbundets foljare pa Instagram har dkat fran
Vianvander Twitter bland annat for att sprida 900 féregdende ar till 1600 i &r. Instagramkontot
information om forskning. Twitter anvands aven anvander forbundet framst for snabba nyheter
for natverkande under méten och events, som till fr&n massor, maten med politiker och

exempel Almedalsveckan. organisationer etc.

Extern media: tidningar, radio och tv

Under aret har olika medier kontaktat forbundet
for faktauppgifter och kontakt med intervju-
personer. Pressekreterare Anna Maria Schroder
har formedlat kontakter och hjalpt till med
information.
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Annonsering

Svenska Celiakiférbundet har under aret nya medlemmar, personer som ar intresserade av
annonserat i nagra olika magasin och tidningar glutenfri bakning eller halsofragor. Annonser har
for att fa uppmarksamhet kring férbundet. varit inférda i exempelvis Férskoletidningen, en
Tanken med att annonsera i dessa tidskrifter ar facktidning som hamnar hos landets forskolor,
kopplat till den glutenfria trend som nu finns och recepttidningen Glutenfritt som salts i vanlig

att lyfta det faktum att celiaki &r en kronisk handel, samt en bilaga till tidningen Dagens
sjukdom. Annonseringen ar ocksa ett satt att nd Samhalle som fokuserade pa offentliga maltider.

. TAL DU INTE

?
GLUTEN? Ska du ut

och resa?

Bli medlem pa Bli mediem pa
celiaki.se och f& e

1 2 Bversattnings-
Sveriges basta e

medlemstidning. sprak

o

SVENSKA

TAL DU INTE GLUTEN? CELIAKIFORBUNDET
QO e
BLI MEDLEM | SVENSKA
CELIAKIFORBUNDET!
SVENSKA

CELIAKIFORBUNDET

www.celiaki.se

m ‘ SVENSK
INSAMLINGS
oo KONTROLL

Vi har kunskapen om celiaki (aven kallat glutenintolerans)

- en av de vanligaste kroniska sjukdomarna bland barn i Sverige.

Kop var fakta - och intervjubok "Jag har celiaki” pa celiaki.se.

Din férskola/skola kan dven bli stédmedlem hos oss och far da var tidning fyra ganger per ar.

SVENSKA m‘f;’gj‘,ﬁﬁm
CELIAKIFORBUNDET %o KONTROLL
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