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FORORD

STRATEGIER INFOR FRAMTIDEN!

Svenska Celiakiférbundets historia bérjade med en liten annons i Dagens Nyheter i januari
1975. Féraldrar till barn som fatt diagnosen celiaki uppmanades att komma till en traff i
Uppsala. Det var mamman Birgitta Wickholm fran Téby som ville traffa foréldrar i samma
situation. Ungefar 30 personer fran hela landet kom pd métet. En reporter fran Dagens
Nyheter fanns ocksa pa plats, och det resulterade i en artikel om den nya féreningen.
DN-artikeln avslutades med ett telefonnummer till en kontaktperson som intresserade
ldsare kunde kontakta. Telefonen ringde i flera manader, och sedan dess har férbundet
vaxt till en av landets stérsta funktionsrattsorganisationer.

2018 har verkligen inneburit en nystart pa manga vis. Under aret har vi fatt en ny
generalsekreterare och genomfért en strategiprocess. Vi har kommit igdng bra med det
nya medlemsregistret, vi har genomfért en stor stadgerevision och vi har tillsammans
diskuterat strategier och utvecklingsfrdgor vid en ordférandekonferens. Under aret har vi
ocksa starkt vart samarbete med SCUF, AOECS, Astma- och Allergiférbundet, och vart
samarbete med ldkare och forskare har intensifierats. Vi kdnner stor tillférsikt att det har ar
verktyg som kommer att mojliggdra for férbundet att arbeta slagkraftigt framat.

Svenska Celiakiférbundet ska vara en central, tillforlitlig kalla for information och ett nav
for kunskapsutbyte. Det &r tydligt att det &r manga som vander sig till oss for att fa
kunskap och information; bade enskilda personer savdl som myndigheter, féretag och
organisationer.

Vi bedriver ocksa intressepolitiskt arbete gentemot politiker, myndigheter, organisationer
och féretag. Viktiga frdgor som vi arbetar med &r bland annat att fler som har celiaki ska fa
sin diagnos tidigare, merkostnadsersattning for kosten, samt att sprida kunskap och
forstaelse for vara diagnoser i samhallet fér att underlatta vara medlemmars liv och ha
samma levnadsvillkor som andra. Vi driver dven frdgan om nationella riktlinjer for dietister
och andra vad galler glutenfri kost.

Det finns verkligen en kraft i att det var en handfull féoraldrar som startade féorbundet for
40 &r sedan. Den kraften foérvaltar och utvecklar vi tillsammans. Férbundet baseras pa
ideellt engagemang hos vara fértroendevalda och medlemmar. | dag rymmer férbundet ca
25 celiakiféreningar dver hela landet, med hundratals fértroendevalda som arbetar pa
ideell basis. Under 2019 skall vi fortsatta att gora verklighet av strategierna. Att jobba inat
och utat, vdxa och satta forbundet pa kartan!

Bengt Fasth Magnus Filipsson
Forbundsordférande Generalsekreterare
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SVENSKA CELIAKIFORBUNDETS ANDAMAL

Svenska Celiakiférbundet ar en partipolitiskt och religiést obunden
intresseorganisation som ar fristdende och oberoende gentemot
producenter och myndigheter.

Enligt stadgarna ska Svenska Celiakiforbundet arbeta for

- att ta tillvara medlemmarnas intressen med avseende pa dverkanslighet
mot gluten, laktos, komjdlksprotein och sojaprotein samt hudceliaki
(Dermatitis Herpetiformis),

- att de &dverkansliga tillférsakras samma ekonomiska, sociala och kulturella
standard som &vriga 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 ldkare och dietister samt andra
personer som kan vara av varde fér medlemmarna, - att regional och lokal
verksamhet férekommer i varje lan,

- att i samarbete med lans- och lokalféreningar uppratthalla den personliga
kontakten med medlemmarna, - att stddja forskning inom de
dverkanslighetsomraden férbundet foretrader,

- att i samarbete med andra organisationer férverkliga gemensamma
intressen,

- att i 6vrigt arbeta enligt FN:s konvention fér manskliga rattigheter fér
manniskor med funktionsnedsattning.

VAR ORGANISATION

Fdrbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstamman. Stdmman halls
arligen och da valjs férbundsstyrelse (FS) av ombud fran lansféreningarna
och SCUF. Férbundet har en anstalld generalsekreterare (GS) och ett kansli
i Stockholm.

Forra stdmman holls pd Scandic Alvik Stockholm 6 maj 2018. Bengt Fasth
valdes till férbundsordférande.

De medlemmar i Svenska Celiakiforbundet som ar 0-29 ar med diagnosen
celiaki kan valja att utdover medlemskapet i SCF ocksa ga med i
organisationen SCUF, Svenska Celiakiungdomsférbundet.

Svenska Celiakiférbundet ar medlemmar i AOECS (paraplyorganisation for
celiakiférbund i Europa) och Funktionsratt Sverige, en
samarbetsorganisation for olika funktionsrattsforbund. Férbundet ar aven
medlem i FRII, Frivilligorganisationernas insamlingsrad, i studieférbundet
ABF samt i Arbetsgivarféreningen KFO.
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FORBUNDSSTYRELSEN

VID STAMMAN 2018 VALDES DE TVA NYA LEDAMOTERNA EMELIE ANDERSSON OCH PER HELLMAN

Ordférande Bengt Fasth:

Har erfarenhet av styrelsearbete ifran flera folkrérelser och kommunala
allmannyttiga bostadsfoéretag, varav flera ordférandeuppdrag. Stort intresse for
samhallet och politik. Hoppas kunna bidra med erfarenhet och kunskap om
paverkan och folkrorelsearbete. Tycker det &r viktigt att det skapas en positiv
atmosfar i organisationen dér alla kdnner sig delaktiga.

Vice Ordférande Ryan Korsbakke:

Har varit engagerad i sin lokala celiakiférening i Hallands 1&dn och har tidigare
suttit med i valberedningen fér Celiakiférbundet. Ar egenféretagare och driver
aven tillsammans med sin fru ett glutenfritt bageri. Har styrelseerfarenhet fran
Féretagarna i Halmstad samt &r engagerad i ett VD-néatverk i Halmstad.

Ledamot Fannie Ek:

Har tidigare varit ledamot, ordférande och ar idag kassér i SCUF Vast. Varit
ledamot i SCUF:s férbundsstyrelse, fértroendevald och aktiv i SCUF:s
stadgegrupp samt arbetat aktivt med tillgdnglighetsfragor. Vill att SCF ska vara
ett férbund som k&nns tillgdngligt for medlemmar, dér avstand mellan
fortroendevalda, medlemmar och verklighet ar valdigt kort.

Ledamot Emelie Andersson:
Arbetar som leg. dietist pd Kungélvs sjukhus, och bor i Géteborg. Har varit
engagerad i celiakiféreningen i Skanes lan.

Ledamot Madeleine Hedberg:

Har varit lokalt engagerad i styrelsen i Celiakiféreningen, Ostergétland sedan
2008. Bor i hus i Linkdéping tillsammans med man och tre barn. Ser
utmaningar som ndgot positivt d& dessa leder till utveckling. Anser att det
viktigaste for Celiakiforbundet ar att vara ett modernt forbund som &r aktivt i
samhallsdebatten och som &r en sjalvklar aktodr i statliga utredningar. Ar en
positiv ledamot som gillar att vrida och vanda pa fradgor och som vill vara
med och féra Celiakiférbundet in i framtiden pa ett bra och utmanande sétt.
Arbetar som Foérsteldrare samt SO-larare.

Ledamot Per Hellman:

Servicemedarbetare inom Linkdpings Universitetsjukhus. Ar aktiv inom
Celiakiférening i Ostergétland styrelse sedan 2017. Har ett férflutet inom Scuf
som férbundsstyrelsekassér, och dven Scuf Ost styrelse som ledamot samt
verksamhetssrevisor.

Ledamot Claes Simonsson:

Har varit engagerad i celiakiféreningen i Skaraborg och i Vastra Gétaland. Ar
styrelseledamot i en ekonomisk férening som driver férskola och grundskola.
Har tidigare arbetat som ekonomichef, arbetat med samhaéllsplanering och
drivit ett eget IT-féretag. Tycker att det &r viktigt att vidareutveckla dialogen
med féreningarna.
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SAMMANKOMSTER
Den nya FS startade sitt arbete pa det konstituerande motet i direkt
anslutning till stdmman i maj.

FS har under 2018 genomfoért 9 forbundsstyrelsemdten. Méte nr1- 4
genomférdes med den styrelse som valdes av férbundsstamman 2017. Mote
nr 5- 9 genomfodrdes av den styrelse som valdes av stamman 2018. 7 fysiska
modten har genomforts under aret, samt 2 stycken tele/videomoten.

Utdver dessa mdten hade FS i maj ett gemensamt mdéte med kansliets
personal. GS ar adjungerad FS. Ibland ar aven personal och experter
medverkande pa mdéten da viss kompetens behdvs. Ansvar och
arbetsférdelning inom forbundet har under aret reglerats i en uppdaterad
arbetsordning.

STADGEREVISION

FS fick i uppdrag av stamman 2015 att gdra en revision av férbundets
stadgar. Revisionen genomfdrdes 2016-2017 och skedde i samarbete med
de féreningar som visat sarskilt intresse for detta. Arbetet har resulterat i
dels ett férslag till nya stadgar fér forbundet, dels till férslag till nya
normalstadgar fér anslutna féreningar.

Stadgerevisionen, och att stadgefdrslaget tagits fram i dialog med
féreningarna har haft en hég prioritet fér FS.

Forbundsstamman 2017 beslutade att anta ett foérslag till stadgar for
forbundet i stort sett i enlighet med framlagt forslag.

Enligt férbundets géallande stadgar sa kan tilldgg och andringar i stadgarna
endast fattas av tva ordinarie forbundsstammor dar enkel majoritet har
beslutat om &ndring. 2018 sa var férslaget saledes uppe for en andra gang
och réstades igenom likt 2017.

FS hade under 2017 efter stammobeslutet fortsatt stadgearbetet och bland
annat utarbetat uppdaterade férslag till normalstadgar for férbundets
anslutna féreningar, dven dessa rdéstades igenom vid stamman 2018. Efter
att féorbundsstamman 2018 beslutat anta normalstadgar ska samtliga
anslutna celiakiféreningar under 2019 anta egna stadgar som foéljer
normalstadgarna. For att &ka processens transparens finns handlingarna
rorande stadgeprocessen, inklusive de olika forslagen, tillgangliga pa
celiaki.se

Tva nya forslag fran FS rostades ocksa igenom vid stdmman 2018. Det ena
beslutet rorde att forbundet i framtiden skall féretrada endast intoleranser,
dvs celiaki och laktosintolerans. Det andra beslutet rérde att
forbundsstamma skall hallas vart annat ar, istéllet fér i nuvarande form varje
ar. Dessa tva beslut skall framlaggas for ett andra beslut av stamman 2019.
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RAPPORTERING FRAN FORENINGARNA

Under aret 2018 har FS fortsatt sitt arbete fran 2017 med att forenkla
foreningarnas rapportering till forbundet. Viktiga utgangspunkter for
rapporteringsrutinerna ar att de ska vara effektiva och sakerstalla att
forbundet har tillgang till bland annat de uppgifter som kravs féor som
underlag for ansékan om statsbidrag.

LANS- OCH LOKALFORENINGAR

P& 2018 ar férbundsstdmma sa antogs SCF:s nya stadgar, dvs nya
férbundsstadgar och nya normalstadgar for celiakiféreningar och
distriktsféoreningar. Det innebar att [ans- och lokalféreningar framover blir
”Celiakiféreningar”, med undantag av Vastra Goétaland som blir en
distriktsférening, eftersom de har flera celiakiféreningar under sig.
Normalstadgarna fér celiakiféreningarna och distriktsféreningarna behdvde
dock antas av féreningarna pa deras arsmoten under 2019.

Under 2018 har det anordnats flera olika sorts aktiviteter runtom i vara lans-
och lokalféreningar. Bowling, familjedagar pa ndjesfalt, julbord, afternoon
tea, dlprovning och foreldsningar &r nagra exempel pa aktiviteter som vara
medlemmar kunnat delta pa.

Skane lansforening och Stockholms lansférening anordnade precis som
tidigare ar sina uppskattade méassor, "Det goda livet” och ”Mat for livet”.
Aktiviteterna annonseras pa foreningarnas respektive hemsidor som finns
pa www.celiaki.se, i medlemstidningen CeliakiForum samt i de lokala
nyhetsbreven som en del féreningar ger ut.

Under aret arrangerade férbundet en introduktionsutbildning fér nya
fortroendevalda i féreningarna den 15-16 september i Funktionsratt
Sveriges lokaler i Sundbyberg, samt en ordférandekonferens foér
ordféranden i foreningarna 6-7 oktober pa Skavsjoholm
konferensanlaggning utanfér Stockholm.

Lokalféreningar inom Svenska Lansféreningar inom Svenska Celiakiforbundet

Celiakiférbundet Blekinge Kalmar Orebro
Goteborg med omnejd Stockholm Skane Visterbotten
fjl:jadrabo”rg d i Sodermanland Vastra Gotaland Norrbotten
. evalla med omnej Dalarna Varmland Vastmanland
Hassleholm | b 16nkSbi
Lundabygden Uﬂppsa a Ifrono “erg onkoping
Jamtland Ostergotland

Malmé med omnejd
Siuhdradsbvgden

Véasternorrland Halland

s MFOQ - MFC - Z//ﬁOQ - Ndstan varannan svensk dgnar sig regelbundet Gt ndgot slags ideellt arbete, eller
@ w @ LW @ Lﬂ\ @ frivilligt arbete som det ocksd kallas for. Till det ideella arbetet riknas allt det
ﬁQ\M o //,g o /%\x o ﬁo arbete som utférs obetalt och inom ramen fér en ideell organisation inom det civila
/ws @ Lﬂ/ﬂ \ @ {‘ JLE @ ﬁl\ﬁ samhdllet. Det kan till exempel handla om att vara fértroendevald i en

o 6 6 0 o6 o o intressepolitisk organisation, att vara fotbollstrénare i en idrottsférening eller att
@ZQ @ ﬁ§ @ /R @ leda studiecirklar i en kulturférening.

SN
ﬁ\/[ﬁ f & @ /Q\b /J/ﬁQ\ /ﬁ% Kalla Statistiska centralbyran (SCB)

Mk RNk RN


http://www.celiaki.se/
http://www.celiaki.se/
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FORBUNDSSTYRELSEN OCH ANDRA
FORTROENDEUPPDRAG

FORBUNDSSTYRELSENS SAMMANSATTNING UNDER TIDEN
2018-01-01-2018-05-06

Ordférande Bengt Fasth Stockholms lan

Vice ordférande Jonas Gomobrii Stockholms lan

Ekonomiansvarig Claes Simonsson Vastra Goétalands 1an

Ledamot Fannie Ek Hallands lan

Ledamot Margareta Elding- Vastra Goétalands 1an
Pontén

Ledamot Madeleine Hedberg Ostergédtlands 1&n

Ledamot Ryan Korsbakke Hallands lan

Adjungerad Generalsekreterare

Anna Maria Schroder

Firmatecknare Ordfdérande Bengt Fasth tillsammans med vice
ordférande Jonas Gombrii eller nagon av dessa
tilsammans med generalsekreterare Anna Maria
Schroder. Firman tecknas tva i forening.

Arbetsutskott Hela styrelsen

Personalutskott Bengt Fasth
Ryan Korsbakke

OVRIGA FUNKTIONER
Revisorer, ordinarie under tiden 2018-01-01-2018-05-06

Auktoriserad Johan Andersson Grant Thornton
Verksamhetsrevisor Carl Gustav Pettersson Ostergdtlands lan

Revisorer, ersattare under tiden 2018-01-01-2018-05-06

Auktoriserad Johanna Hellstrom Grant Thornton
Verksamhetsrevisor Anders Boman Vasterbottens lan

Valberedningens sammansattning under tiden 2018-01-01-2018-05-06

Monica Eriksson, Jamtlands lan

sammankallande

Josephine Jansson JOonkdpings lan
Stefan Sjokvist Varmlands l[an
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FORBUNDSSTYRELSEN OCH ANDRA
FORTROENDEUPPDRAG

FORBUNDSSTYRELSENS SAMMANSATTNING UNDER TIDEN
2018-05-06-2018-12-31

Ordférande Bengt Fasth Stockholms lan
Vice ordférande Ryan Korsbakke Hallands lan
Ekonomiansvarig Claes Simonsson Vastra Goétalands 1an
Ledamot Emelie Andersson Vastra Goétalands lan
Ledamot Fannie Ek Hallands lan
Ledamot Madeleine Hedberg Ostergétlands 1an
Ledamot Per Hellman Ostergétlands 1an
Adjungerad Generalsekreterare

Magnus Filipsson fran

2018-08-01
Firmatecknare Ordfdérande Bengt Fasth, vice ordférande Ryan

Korsbakke, ekonomiansvarig Claes Simonsson
och fran och med 2018-08-30
generalsekreterare Magnus Filipsson. Firman
tecknas tva i forening.

Arbetsutskott Hela styrelsen

Personalutskott Bengt Fasth
Ryan Korsbakke

OVRIGA FUNKTIONER
Revisorer, ordinarie under tiden 2018-05-06-2018-12-31

Auktoriserad Johan Andersson Grant Thornton
Verksamhetsrevisor Carl Gustav Pettersson Ostergdtlands lan

Revisorer, ersattare under tiden 2018-01-01-2018-05-06

Auktoriserad Johanna Hellstrom Grant Thornton
Verksamhetsrevisor Anders Boman Vasterbottens lan

Valberedningens sammansattning under tiden 2018-05-06-2018-12-31

Monica Eriksson, Jamtlands lan

sammankallande

Josephine Jansson JOonkdpings lan
Stefan Sjokvist Varmlands l[an
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MEDLEMSSTATISTIK

Den 31 december 2018 hade Celiakiférbundet totalt 22 146 medlemmar

Av forbundets totala antal medlemmar ar 15 697 (ca 71 procent av
medlemmarna) huvudmedlemmar med diagnos, 278 ar fysiska
stédmedlemmar, 411 ar juridiska stédmedlemmar och ca 5 760 (ca 26
procent av medlemmarna) ar familjemedlemmar.

De juridiska stddmedlemmarna ar inga egentliga medlemmar och har ingen
rostratt. De faktureras prenumeration/juridiskt stdédmedlemskap.
Stapeldiagrammet nedan visar medlemssiffror exklusive juridiska
stédmedlemmar:
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FORBUNDSKANSLI

Svenska Celiakiférbundets kansli finns i Stockholm med adress
Blekingegatan 28. Pa forbundskansliet skdts administration av olika slag,
daribland hantering av medlemsregistret.

Under 2018 implementerades det nya medlemsregistret full ut. Under aret
har lans- och lokalféreningarna att bérja arbeta i det nya registret samt att
fa igdng medlemssidorna.

GS har ansvar for kansli och medarbetare. GS ar direkt understalld FS och
adjungerad till FS.

Efter en period som GS avslutade Anna Maria Schréder sitt uppdrag den 4
maj 2018. Férbundsordférande Bengt Fasth gick in som tillférordnad
verksamhetschef under en 6vergangsperiod. FS beslutade att starta en
rekryteringsprocess med ett externt rekryteringsféretag. Efter en
rekryteringsprocess som pagick under varen 2018 beslutade FS att utse
Magnus Filipsson till ny GS och han tilltradde 1 augusti 2018.

Foérbundets ekonomi samt I6ner skdts externt av féretaget DKR, (Daniel
Klasson Redovisning.)
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Ansvarig utgivare fér férbundets medlemstidning CeliakiForum 2018 var
forbundsordférande Bengt Fasth. Chefredaktdr for CeliakiForum ar
frilansjournalisten Jenny Ryltenius som gor tidningen pa uppdrag av
forbundet.

Licensieringsarbetet skdts av foretaget Buddha Marketing Communication,
Jesper Lindstrom.

PERSONAL
Magnus Filipsson generalsekreterare 100% fran och med 1 augusti 2018.

Linus Richert ombudsman 100 %.
Therese Schultz insamlingskoordinator och projektledare 100 %.
Katarina Verbeet administratdér och medlemsregistret 100 %.

Bengt Fasth- tillférordnad verksamhetschef varen 2018.

Svenska Celiakiférbundet har for framjande av medicinsk forskning kring
celiaki en forskningsfond till vilken insamling av medel sker genom
forbundets 90-konto.

Under aret har Svenska Celiakiforbundet delat ut 300 000 kronor till svensk
celiakiforskning.

Tre forskare fick anslag:

Daniel Agardh, Lunds universitet, tilldelades 150 000 kronor fér att se om
probiotika eller glutenfri kost under de férsta levnadsaren kan forhindra
celiaki hos personer med hég risk for celiaki inom forskningsprojektet
Prevention Celiaki i Skdne - PreCiSe-studien.

Christian Recktenwald, Gdéteborgs universitet, tilldelades 100 OO0 kronor
fér grundforskning om de molekylara mekanismerna i tunntarmen fér att
forstd uppkomsten av celiaki inom forskningsprojektet Molekylara
mekanismer fér hur celiaki borjar.

Marie-Louise Hammarstrom, Umea universitet, tilldelades 50 000 kronor till
forskning om olika bakteriestammar i tarmen paverkar risken att drabbas av
celiaki inom forskningsprojektet Celiakiassocierade bakterier - studier av
deras betydelse for sjukdomsprocessen i celiaki med en ny in vitro-modell.

VETENSKAPLIGA RADET

Vetenskapliga radet bestar av forskare, dietister och lakare som ar knutna
till Svenska Celiakiférbundet. Radet bistar férbundet i medicinska och
vetenskapliga fragor. Radet har bl.a. i uppgift att ga igenom de ansékningar
som inkommer till Forskningsfonden och féresla FS vem eller vilka av de
sdkande som ska beviljas forskningsmedel.

10
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For att ytterligare hoja kvaliteten pa beddmningarna samt for att undvika
jav i beddmningen later SCF tre externa granskare, som ar framstaende
nordiska celiakiforskare, granska samtliga forskningsansékningar. Dessa
externa experter var under 2018:

Ketil Sterdal, seniorforskare vid Folkehelseinstituttet och dverlakare vid
@stfolds sjukhus i Norge

Steffen Husby, professor och éverlakare vid Odense universitetssjukhus i
Danmark

Kalle Kurppa, docent vid Tammerfors universitet och medicine doktor vid
Tammerfors universitetssjukhus, Finland.

VETENSKAPLIGA RADETS LEDAMOTER:

Daniel Agardh

docent och forskare

vid Institutionen fér kliniska
vetenskaper i Malmé vid
Lunds universitet. Overlékare
vid barnkliniken pa Skanes
universitetssjukhus i Malmé

Ethel Kautto
legitimerad dietist och
universitetslektor vid
Institutionen fér
kostvetenskap, Umead
universitet

Olof Sandstrom
universitetslektor och docent
vid Institutionen fér klinisk
vetenskap vid Umed
universitet. Overlakare vid
Barn- och ungdomskliniken
pa Norrlands
universitetssjukhus i Umed

11

Klas Sjéberg

universitetslektor och docent vid
Institutionen foér kliniska
vetenskaper i Malmé vid Lunds
universitet. Overlakare vid
Gastroenheten pa Skanes
universitetssjukhus i Malmé

Stine Stérsrud

legitimerad dietist och medicine
doktor vid Mag-tarmlab pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg
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INSAMLING TILL FORSKNINGSFONDEN

Under 2018 har det skett flera aktiviteter med syftet att samla in pengar till
Svenska Celiakiférbundets forskningsfond.

Nar lansféreningen i Stockholm anordnade sin arliga massa "Mat for livet”
var personal fran féorbundskansliet dar och salde lotter till forman for
forskningen. Lottforsaljningen fortsatte sedan under december manad av
fortroendevalda inom SCF.

SCUF har under aret lyckats fa igang flera av sina lokalféreningar att parla
och sélja armband, Dessa sma ”péarlkit” har kunnat bestallas via SCUF:s
hemsida.

En kampanj med 6verbetalningar gjordes da arsaviseringen skickades ut till
alla medlemmar under oktober manad.

Totalt inbringade dessa aktiviteter 224 062 sek i bidrag och gavor.

Under hésten avled ordférande i Celiakiféreningen i S6dermanland och
testamenterade en mycket stor summa pengar till forskningsfonden.
Arvskiftet och darmed det exakta beloppet kommer att férdelas under
2019.

Hela Svemes Julkalender 2018

3 e

6 Vinn 1 milion mrekt pa skrapen
L) 5

90-KONTO OCH FRII
Svenska Celiakiférbundet ar INSAMLINGS
beviljade ett 90-konto, bankgiro koNTOo | KONTROLL
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
marknadsfdéringsmetoder anvands.

Att inneha ett 90-konto betyder aven att forbundets verksamhet i sin

helhet granskas av Svensk Insamlingskontroll. Det ar en garanti for att

insamlingen skdts pa ett ansvarsfullt satt och att pengarna gar dit de ska.

Svensk Insamlingskontroll gér regelbundna kontroller av alla med 90konton

och sakrar att bade grundverksamhet och insamlingsverksamhet haller hég
kvalité.

SVENSK

Svenska Celiakiférbundet ar medlemmar i FRII, FOMISg),
Frivilligorganisationernas insamlingsrad. FRII ar en 9 %
branschorganisation som arbetar fér tryggt givande. FR" g

FRII verkar for att dka fortroendet for ﬁ% GS@
LIN
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insamlingsbranschen genom sitt arbete med kvalitetssakring,
kompetensutveckling och att driva strukturfragor for att minska hindren foér
insamling samt att framja och marknadsfdra branschen mot givare,
myndigheter och organisationer. Insamling ska bedrivas transparent, etiskt
och professionellt.

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

Tanken med symbolen det dverkorsade 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 matvaruaffaren och man ska kunna lita pa
att den &r kontrollerad av en oberoende part. Pa férbundets hemsida finns
en sdkbar lista dver vilka licensierade produkter som finns ute i handeln.
Listan forenklar fér konsumenter att séka efter licensierade produkter och
ta reda pa om en produkt verkligen &r licensierad och inte anvander sig av
det dverkorsade axet olovligen.

Alla matproducenter och aterfdrsaljare av mat kan ansdka om att kunna
marka sina produkter med det 6verkorsade axet genom en licensiering fran
forbundet. For att fa marka produkten med symbolen stalls hdga krav.
Bland annat ska produkten testas hos ett oberoende ISO-certifierat
laboratorium som visar att maten inte innehaller mer an tilldtna
gransvarden. Detta ska ske minst en gang per ar eller om receptet gérs om.

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

Forbundet anlitar certifieringsféretaget ControlCert som utfér bade fysiska
kontroller och dokumentationsrevision av licensierade producenter. Detta
gors for att sakerstalla att produktionen uppfyller de krav som stalls i
avtalet med licenstagarna. Férbundet hade under 2018 36 licenstagare med
576 licensierade produkter. Antalet licensierade produkter 6kade med 7%
jdmfort med aret innan. Sedan 2014 da SCF mer strukturerat borjat arbeta
med licensprogrammet har antalet licensierade féretag tredubblats.

13
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Den 6kade volymen av antalet produkter och licenstagare har medfért
behov att férbattra databehandlingen av licenssystemet. Detta behdvs for
att sdkerstalla att SCF skoter licensieringen pa ett korrekt satt, aven nar fler
licenstagare och produkter ansluter sig till licenssystemet. Det kommer
ocksa att frigdra resurser till att utveckla licensgivningen sa att fler
produkter kan licensieras. | detta syfte pabdrjades ett arbete med att bygga
en datahanteringslésning under 2018.

MARKNING

Under varen genomférde AOECS (de europeiska celiakiférbundens
paraplyorganisation, 1as mer om AOECS under rubriken Internationell
samverkan) en varumarkesundersd®kning som SCF deltog i. Konsumenter i
alla europeiska lander ombads svara pa ett flertal olika fragor, dar bland
annat fortroendet for Det dverkorsade axet visade sig vara hogt. En stor
majoritet av de svarande angav att de litade mer pa Det 6verkorsade axet
an pa produkter som bara var markta som glutenfria.

SA SKA DET OVERKORSADE AXET SE UT PA FORPACKNINGAR:

Symbolen ska alltid Nar OATS
atfoéljas av en licenskod. ingar i
SE visar landet dar licenskoden
varumarkesinnehavaren innebar det att
har sitt huvudkontor, Q 5 produkten
SE.042- 0" en tresiffrig kod fér S sg-08% innehaller
foretaget samt en havre, men att
tresiffrig kod fér den den klarar
aktuella produkten. kravet pa

maximalt 20
mg gluten/kg.

VARD OCH FORSKNING

ARBETSGRUPPEN FOR CELIAKI

SCF har under aret haft kontakt och gott samarbete med l&kare och
forskare inom Arbetsgruppen for celiaki, som bestar av barnlakare och
forskare fran hela Sverige. Arbetsgruppen verkar inom Svenska
barnlakarféreningens sektion fér gastroenterologi, hepatologi och nutrition.
SCF:s GS och ombudsman har deltagit i arbetsgruppens moten, for
kunskapsutbyte och samtal om mdjliga samarbeten. Bland ledamébterna i
Arbetsgruppen for celiaki aterfinns manga av de ledande experterna pa
celiaki i Sverige. Vid dessa mdten har bland annat diskuterats hur man kan
fa fler ldkare och forskare av celiaki, och hur man skulle kunna hdja
angelagenhetsgraden av celiakiforskning.
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LANDSTINGENS RIKTLINJER FOR BEHANDLING AV
CELIAKIPATIENTER

SCF har under aret haft kontakt med samtliga landsting och regioner i syfte
att férsta hur de centralt arbetar med de riktlinjer som faktiskt finns
gallande handldggning av patienter med celiaki, barn och vuxna. An s
ldnge ar bilden inte helt klar, da flera landsting/regioner bara svarat delvis
pa fragorna eller inte alls. Men den bild som bdrjar klarna pekar pa att
specialistldkarna som arbetar pa universitetssjukhusen, sarskilt de som
arbetar med barn, har ganska bra kunskapsstdd. Det verkar dock finnas
stora brister i stdod, kontroll och uppfdélining nar det galler den celiakivard
som ges utanfoér universitetssjukhusen. Det ar ocksa stora skillnader mellan
hur landstingen/regionerna uppger att de arbetar och har organiserat
celiakivarden.

VETENSKAPLIGA KONFERENSER

SCF har deltagit vid tva internationella konferenser for att halla kansliets
vetenskapliga kompetens i framkant. | London i mars anordnade brittiska
celiakiforbundet en arlig vetenskaplig konferens dar flera framstaende
forskare, lakare och dietister férelaste. | Wien i oktober anordnade
Europeiska gastroenterologsallskapet en stor vetenskaplig konferens som
pagick i en hel vecka, dar forbundets ombudsman deltog sdndag-onsdag
pa foreldsningar och natverksmoten och tréaffade manga av de europeiska
framstaende celiakiforskarna och fick hora till de senaste vetenskapliga
rénen och nyheterna.

PAVERKAN AV INFORMATIONSFLODET

Forbundet bevakar celiakiforskning, och amnar sprida forskningsnyheter
och rén pa ett seridst och brett satt, i medlemstidningen, pa webben och
vid olika mdten med organisationer och féretag. Under aret har féorbundets
ombudsman varit i kontakt med flertalet journalister och redaktioner
angaende nyheter och artiklar som berdr celiaki. Vid majoriteten av
kontakterna har det rort felaktiga pastaenden som korrigerats, men nagra
journalister har fatt berom da de spridit korrekt, vetenskapligt forankrade
fakta om celiaki. Celiakiféreningen i Halland uppmarksammade under
senhdésten att Region Halland beslutat att ta bort den ekonomiska
ersattningen till vuxna med celiaki. Med stéttning fran forbundets
ombudsman deltog Susanne Korsbakke i intervjuer i bade rikstackande
press och tv. Region Halland stod dock fast vid sitt beslut, men det betyder
inte att det inte ledde nagon vart. Mer medieexponering ar ett maste for att
celiaki ska bli ett intressant @mne. Detta ar exempel pa hur SCF arbetar
med att se till att den information om celiaki som sprids i externa kanaler ar
i mdjligaste man sa korrekt som mojligt och vetenskapligt vederhaftig.

EKONOMI - MERKOSTNADSERSATTNING

Som en del i en stdrre merkostnadsutredning har SCF:s nya ombudsman
varit i kontakt med samtliga 21 landsting och begart ut underlag och
beslutsdokument fér att kunna genomféra en kartldggning och analys av
merkostnadsersattningen fran landstingen till celiakipatienter. Bara 8 av 21
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landsting ger ersattning till celiakipatienter efter 16-arsdagen, och cirka 90
% av alla celiakipatienter éver 20 ar star helt utan merkostnadsersattning
for glutenfri kost.

Landstingens merkostnadsersattning baseras i vissa fall pa
Konsumentverkets kostnadsberdkningar pa matkostnader, som dock enligt
Konsumentverket inte omfattar alla de kostnadsdkningar som en glutenfri
kost innebar, och darfor inte borde anvandas som enda underlag till att
berakna ersattning.

Under aret har celiakiférbundets ombudsman haft kontakt med
Socialdepartementet och Sveriges kommuner och landsting (SKL) fér att
bevaka och paverka eventuella beslut som paverkar det nuvarande
systemet med livsmedelsanvisning fér personer under 16 ar som &r i behov
av sarskild kost. Under april manad besodkte SCF:s ombudsman
Socialdepartementet fér att diskutera den lagstiftning som reglerar
livsmedelsanvisningen, och framférde synpunkter angdende hur
livsmedelsanvisningen fungerar, och inte fungerar i de olika landstingen och
regionerna. Dialogen med departementet fortsatter.

| december 2017 pabdrjade férbundets ombudsman en prisjamforelse som
slutférdes under bérjan av 2018, med hjalp av fértroendevalda och
medlemmar. Tanken var att fa ett tydligt resultat som svart pa vitt visar
prisskillnaden mellan glutenfria varor och varor innehallande gluten i olika
delar av landet. Resultatet visar pa att glutenfria ersattningsvarorna i
undersdkningen var ca 2-3 ggr dyrare &n “normalvaror”, alltsa mer an
dubbelt sa dyra.

MARKNING AV LIVSMEDEL

ARBETSGRUPPEN FOR ALLERGI OCH ANNAN OVERKANSLIGHET
Svenska Celiakiférbundet deltar i Arbetsgruppen for allergi och annan
overkanslighet, tillsammans med representanter for livsmedels- och
restaurangbranschen, Livsmedelsverket och Astma- och allergiférbundet.
Inom gruppen utbyter parterna information och kan diskutera fragor som
man har inom de olika organisationerna. Arbetsgruppen tar ocksa fram
branschriktlinjer for féretag om markning och principer gallande allergier
och 6verkanslighet. Arbetsgruppen sammantrader vanligen tva ganger om
aret. Forbundets ombudsman har deltagit i dessa mdten. Under aret har
bl.a. fri fran-markningen, "kan innehalla spar av’-markningen och
framtagning av gransvarden for allergener diskuterats. For glutenfria varor
ar ju gransen 20 ppm gluten per kilo, men fér andra allergener finns oftast
inget tydligt gransvarde.

FODOAMNESALLERGINATVERKET

Detta allerginatverk ar ett forum for livsmedelsindustri, handel, myndigheter
och organisationer att lyssna pa foredrag och diskutera kring
fododmnesallergi och allergener. Natverket traffas tre gdnger om aret.
Foérbundets ombudsman foretrader férbundet vid dessa moten.

LIVSMEDELSSAKERHET
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Under aret har SCF arbetat med att forsoka fa Livsmedelsverket och
Sveriges kommuner att ta tag i hanteringen av celiaki- och allergireaktioner
pa restauranger. Hur man anmaler celiaki- och allergireaktioner skiljer sig at
stort mellan de olika kommunerna, allt fran ett tydligt elektroniskt formular
med tydlig information, till ingen information alls, och dar man far ringa
vaxeln. SCF har aven vid ett flertal tillfallen spridit information till
medlemmar om att det ar viktigt att alltid sédga ifran nar man far fel mat,
och att man ska krava ersattning fran restaurangen om man blivit sjuk av
maten.

TILLGANGLIGHET

TILLATNA TILLSATSER | GLUTENFRI MAT

Under varen har SCF:s ombudsman tillsammans med
Livsmedelsforetagarna (branschorganisationen for livsmedelsféretagen)
och Astma- och Allergiférbundet fort dialog med och framfort farhagor till
Livsmedelsverket och Naringsdepartementet angaende ett forslag fran EU-
kommissionen om att féorandra reglerna om godkanda tillsatser i glutenfria
livsmedel. Forslaget skulle kunna innebéara att utbudet av glutenfria varor
skulle kunna minska, och att varorna skulle kunna férsamras. SCF tar inte
stallning i fragan om vilka tillsatser som bdr inga i glutenfria varor, men
anser att personer med celiaki ska ha tillgang till ett sa stort och bra utbud
av glutenfria varor som moéjligt. AOECS (de europeiska celiakiférbundets
paraplyorganisation) arbetar dven med detta pa EU-niva, och arendet
kommer fortsatta behandlas under 2019.

LIKABEHANDLING

MYNDIGHETSKONTAKTER

De departement och myndigheter som SCF framst har haft kontakt med
under aret, och framfort férbundets och medlemmarnas synpunkter till ar
Naringsdepartementet, Socialdepartementet, Livsmedelsverket,
Konsumentverket, Socialstyrelsen, Ldkemedelsverket och Tandvards- och
lakemedelsférmansverket.

REMISSVAR "REFORMERAT STOD TILL PERSONER MED
FUNKTIONSNEDSATTNING”

SCF svarade under aret pa en remiss fran Riksdagens
Socialférsakringsutskott rorande en dversyn och omorganisation av stddet
till personer med funktionsnedsattning. SCF valde sarskilt att framféra kritik
mot att personer med celiaki inte omfattas i arbetet med reformen. SCF
framférde bl.a. att det saknas forskning pa vilka merkostnader personer
med celiaki faktiskt har i Sverige, och att det bdr utredas narmare for att
kunna bedd®ma behovet av ekonomiskt stéd pa ett seriodst satt.

REMISSVAR "GOD OCH NARA VARD”

SCF svarade under aret pa en remiss fran Socialdepartementet angaende
en stor primarvardsreform som for narvarande utreds. Tanken ar att
primarvarden ska omorganiseras under en flerarsperiod och som SCF
uppfattar forslagen i utredningen ar det i stort positivt. Dock finns det

17



Verksamhetsberattelse 2018

mycket som kan forbattras i varden till celiakipatienter i dagslaget och
framover.

KONTAKT MED LIVSMEDELSVERKET OM UPPDATERING AV RAD OCH
INFORMATION

SCF har under aret haft tat kontakt med Livsmedelsverket och vid flera
tillfallen patalat behov av forandringar i rad och informationsskrifter som
berdr exempelvis mat i forskola, skola och aldrevarden.

AOECS GENERAL ASSEMBLY

AOECS (Association of European Coeliac societies) ar en
paraplyorganisation fér Europas celiakiférbund som bland annat
samarbetar kring licensiering fér glutenfria produkter. Svenska
Celiakiférbundet deltog och réstade i september i den internationella
celiaki-organisationen AOECS arliga mdte som detta ar var i Budapest,
Ungern. (Varje ar samlas medlemsféorbunden for att konferera och rosta i
olika gemensamma fragor vid en sa kallad General Assembly.)

| &r beslutade AOECS-férsamlingen bland annat att rosta in en ny
medlemsorganisation: Bulgarien, samt en organisation som blir affiliated
(dvs. bjuds in till att samarbeta med organisationen): USA.

Styrelsen inom AOECS hade tagit fram ett strategidokument som antogs av
General Assembly. Bland annat innehdll detta en budget dar
personalresurser skall tillféras for att 6ka mdjligheten till gemensam
europeisk paverkan. Beslut fattades ocksa om att inratta en arbetsgrupp
som fick i uppdrag att se 6ver mdjligheten till ett gemensamt datasystem.
Svenska Celiakiférbundet ar representerade i denna grupp.

I anslutning till General Assembly hélls workshops och féreldsningar om
bland annat licenseringen av glutenfria produkter. Ett beslut fattades ocksa
om att arbeta vidare med arbetsgruppen inom Eating Out-projektet
(Gallande tillgdnglighet och livsmedelssdkerhet pd restauranger.) Aven i
denna arbetsgrupp ar Svenska Celiakiférbundet representerade.

EUROPEAN DISABILITY FORUM (EDF)

European Disbility Forum (EDF), &r en paraplyorganisation fér de
europeiska funktionsrattsorganisationerna. Svenska Celiakiférbundet ar
medlem i Funktionsratt Sverige och Funktionsratt Sverige ar i sin tur en av
medlemmarna i EDF.
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KOMMUNIKATION

MEDLEMSTIDNINGEN CELIAKIFORUM
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Medlemstidningen CeliakiForum ar en viktig kanal fér att fa ut information
till forbundets medlemmar, men ocksa till intresserad allmanhet och
profession. Under 2018 gavs tidningen ut med fyra nummer a 52 sidor per
utgava.

Upplagan har i genomsnitt legat pa 19 000 exemplar. Medlemstidningen
skickas férutom till medlemshushall ocksa till berdrda institutioner.
Organisationer och tidningsredaktioner.

Medlemstidningen formges och redigeras av The Factory of Design och
trycks av S6rmlands Printing Solution AB. Tidningens chefredaktdr star for
urvalet av det redaktionella materialet i CeliakiForum. Ansvarig utgivare
utses av FS. Under 2018 har forbundsordférande Bengt Fasth varit ansvarig
utgivare fér samtliga nummer.

UNDER ARET HAR TIDNINGEN HAFT FOLJANDE TEMAN:
Dubbeldiagnos, Omkring var tionde person med typ 1-diabetes har aven
celiaki.

Celiaki genom tiderna, svarare att ha celiaki forr.

Sa ska diagnosen stéllas, sdker diagnos med nationella riktlinjer.
Markning, Vad menas med ”spar av gluten”?

TIDNINGEN HAR OCKSA TAGIT UPP AMNEN SOM:
Nationella kostrad vid celiaki efterfragas
Livsmedelsinspektdr, ger inte upp férran felet ar hittat
Sociala medier, pa gott och ont

Ren havre fortfarande saker vid celiaki

Ersattning nar restaurangen slarvat

Glutenfritt fortfarande dyrare

Vaccin mot celiaki en framtida mojlighet

Varje nummer av medlemstidningen innehaller nyheter, intervjuer,

reportage, aktuell forskning, experternas svar pa ldsarnas fragor samt
receptsidor. Tidningen har ocksa material enbart relaterat till féorbundet och
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foreningarna. Utdver det har tidningen haft annonser till ett sammanlagt
forsaljningsvarde pa cirka 1100 000 kronor.

NYHETSBREV TILL MEDLEMMAR OCH FORTROENDEVALDA

Under 2018 har flertalet nyhetsbrev mejlats bade till medlemmar och till
fortroendevalda. | nyhetsbreven till alla medlemmar fanns information om
till exempel varningar gallande felmarkta produkter och om I6senord till
medlemsférmaner. Nyhetsbreven till fortroendevalda innehdll bland annat
information kring férbundsstamman, diverse information om
registerhantering samt arbetet pa férbundskansliet.

WEBBPLATS OCH SOCIALA MEDIER

WEBBPLATS CELIAKI.SE

Under 2018 har celiaki.se haft drygt 355 000 besok fran nastan 255 000
unika anvandare. Det betyder alltsa att under en genomsnittlig manad 2018
har 6ver 21 000 personer besdkt forbundets webbplats.

Den storsta delen av besdkarna hittar till celiaki.se genom att s6ka pa
Google. Vi har betalda annonser som gér att vi visas hdgt upp vid sdékningar
pa Google samt att vi arbetar med texterna sa att vi ska rankas hogt utav
Google. Annonserna ar sa kallade Adwords som vi far gratis av Google fér
att vi ar en ideell organisation.

Nast storsta delen av besdkarna kommer direkt in genom att de skriver
www.celiaki.se i adressfaltet sin webblasare. Tredje stdrsta delen klickar sig
in pa celiaki.se genom vara sociala mediekanaler, dar Facebook ar absolut
storst. Det visas tydligt i statistiken att nar ett Facebookinlagg har gjorts
dkar besdken pa hemsidan markant.

Andra satt som vi far besdkare pa ar via lankar fran till exempel vardguiden
www.1177.se.

De mest besdkta undersidorna pa hemsidan ar information om symtom for
celiaki, information om vad celiaki ar, vanliga fragor och svar om celiaki, och
aven medlemssidan dar man hittar 6versattningskorten ar valbesokt.
Webbplatsen www.celiaki.se ar forbundets viktigaste kanal fér kunskaps-
och informationsférmedling gentemot allmanhet och medier. Det stabila
antalet besdkare visar tydligt att var hemsida fyller en mycket viktig
funktion som informations och kunskapsférmedlare.

NYTT PA CELIAKI.SE

Under 2018 fortsatte SCF:s arbete med GDPR, The General Data Protection
Regulation. | och med det sa uppdaterades celiaki.se med en
integritetspolicy sa att medlemmar, fortroendevalda och andra som
kommer i kontakt med SCF vet vilka personuppgifter vi sparar och varfor.
En omvarldsbevakningstjanst har lagts in for att komplettera SCF:s egna
nyhetssida.

SOCIALA MEDIER

FACEBOOK

Forbundets Facebooksida har éver 12 000 foljare. Facebooksidan ar en
viktig kommunikationskanal och den driver manga besdk till celiaki.se.
Facebook ger foljarna mojlighet till att vara ett diskussionsforum och ar
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ocksa en kanal for medlemsvarvning. Ett flertal annonser har publicerats
under aret vilket gett goda resultat med sma medel. Spridningen pa
inlaggen &r effektiv och kan nd manga manniskor- bade medlemmar och
inte medlemmar.

INSTAGRAM
Forbundet har dver 2 300 foljare pa Instagram och har delar vi nyheter
samt det ar dven en kanal fér medlemsvarvning.

NYHETER

Pa celiaki.se publicerades 6ver 30 nyheter under aret. Dessa gallde bland
annat regeldndring géllande “fri fran” markning, inblick-kommunens
kontrollant och varningar angaende aterkallade livsmedel.

Pa hemsidan finns en del dar fértroendevalda kan logga in och denna
anvands som intranat for bade |16pande och allman information om
forbundets verksamhet.

INFORMATIONSMATERIAL

Under 2018 har vi tagit fram en hel del nytt informationsmaterial. Materialet
togs fram tack vare projektstdd fran Konsumentverket och Helge Ax:son
Johnsons stiftelse.

=

CELIAKI Wi KR MJOLK
IFORSKOLAN‘ 1 SKOLAN : [ SOM MJOLK%

-ELLER?

wwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwww

Vi har dven tagit fram en checklista fér hur du kan ga tillvaga nar du bestallt
glutenfri mat och beréattat att du har celiaki, men &nda far mat med gluten i.

&) Nér du med celiaki
CHECK far mat med gluten i

Allt informationsmaterial finns att ladda ner som pdf:er pa celiaki.se.
Broschyrerna fér skola och férskola var dessutom en del i ett stérre postalt
utskick som gjordes till cirka 500 skolor och 500 férskolor under varen
2018.
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