Effektrapport GIVA Sverige 2019

SVENSKA
CELIAKIFORBUNDET

Effektrapportering 2019

Rapportens syfte ar att fér givare, allmanheten och andra intressenter visa
vilken nytta organisationen goér. Alla organisationer som féljer GIVA Sveriges
kvalitetskod rapporterar enligt samma modell. Fér mer information se mall fér
effektrapport som finns bade pa Svenska Celiakiférbundet hemsida och pa

givasverige.se

Faststalld av férbundsstyrelsen 2019-08-30
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Namn: Svenska Celiakiférbundet
Organisationsnummer: 802010-4504
Juridisk form: Ideell férening

VAD VILL ER ORGANISATION UPPNA?

Personer med celiaki, laktosintolerans samt mjolk- och sojaproteinallergi ska
diagnosticeras sa tidigt som mojligt, en diagnos mojliggor ett friskare liv.
Malet &r att alla personer med dessa diagnoser ska kunna ma bra och ha
tillgang till livsmedel pa samma ekonomiska villkor som andra.

Kunskapen om dessa intoleranser och allergier ska finnas i samhallet sa att
alla kan fa bra mat vid restaurangbesdk och i det offentliga rummet/livet.

| VILKET ORGANISATORISKT
SAMMANHANG VERKAR ER
ORGANISATION'p

Funktionsratt Sverige. En samarbetsorganisation fér 41 olika
funktionsrattsforbund som tillsammans representerar cirka 400 000
manniskor dar Svenska Celiakiférbundet (SCF) ar medlemmar.

e European Disability Forum (EDF). En paraplyorganisation fér de
europeiska funktionsrattsorganisationerna. Funktionsratt Sverige ar en
av medlemmarna i EDF.

e The association of European Coeliac Societies (AOECS). En
paraplyorganisation foér europeiska celiakiférbund. Medlemmarna
samarbetar bland annat kring licensieringen av glutenfria produkter.

e Studieférbundet ABF.

e GIVA Sverige. En branschorganisation som arbetar fér tryggt givande.

e Svensk Insamlingskontroll. SCF ar beviljade med ett 90-konto vilket
innebar att var insamlingsverksamhet kontrolleras sa att den inte
belastas med oskaliga kostnader, att sunda marknadsféringsmetoder
anvands samt att andamalsenliga metoder fér insamlingskontroll
utvecklas.

e Folkspel. Genom forséljning av lotter samlar vi in pengar till var
forskningsfond.

e Swedbanks Humanfond. En sparform dar SCF, tillsammans med andra
anslutna ideella organisationer far dela pa en viss procent av fondens
avkastning.

e Celiakiarbetsgruppen inom Barnlakarféreningen. Barnlakare
(bverldkare) fran Sveriges sjukvardsregioner som diskuterar
celiakivarden och forskning.

e Arbetsgruppen fér allergi och annan 6verkanslighet. Representanter
fran branschorganisationer och féretag som producerar eller séljer
livsmedel och mat, samt Astma- och Allergiférbundet. Inom gruppen
utbyter parterna information och kan diskutera fragor som man har
inom de olika organisationerna. Arbetsgruppen tar ocksa fram
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branschriktlinjer for féretag om markning och principer gallande
allergier och déverkanslighet.

e Arbetsgruppen for celiaki. Arbetsgruppen verkar inom Svenska
barnlakarféreningens sektion for gastroenterologi, hepatologi och
nutrition. SCF:s generalsekreterare och ombudsman har deltagit i
arbetsgruppens méten, for kunskapsutbyte och samtal om mojliga
samarbeten. Bland ledamo&terna i Arbetsgruppen for celiaki aterfinns
manga av de ledande experterna pa celiaki i Sverige. Vid dessa mdten
diskuteras bland annat hur man kan fa fler 1akare och forskare av
celiaki, och hur man skulle kunna hdja angeldgenhetsgraden av
celiakiforskning.

e Foddodmnesallerginatverket. Representanter fran livsmedelstillverkare,
test- och analysféretag samt Astma- och Allergiféorbundet

e Matgruppen (Sveriges Konsumenter). Representanter fran olika
konsumentorganisationer med fokus pa mat.

e SCF:s celiakiféreningar runt om i Sverige.

e Svenska Celiakiungdomsférbundet (SCUF).

VILKA STRATEGIER HAR NI FOR ATT
UPPNA ERA MAL?

Via var ombudsman har vi radgivning for vara medlemmar.

Vara medlemmar har mojlighet att stélla sina fragor till en dietist.

Via var medlemstidning har vi kunskapsutveckling fér vara medlemmar.

Vi har informationsmaterial att ladda ner fran var hemsida. Vi arbetar dven
aktivt med att sprida vart material till skolor, férskolor och restauranger.
Vara celiakiféreningar stottar vara medlemmar genom att anordna
medlemstraffar dar medlemmarna kan utbyta erfarenheter.

Vi arbetar intressepolitiskt.

Vi samlar in pengar till var forskningsfond varifran vi delar ut forskningsanslag
till celiakiforskning.

Vi samarbetar internationellt med till exempel markningen utav glutenfria
produkter.

VILKEN KAPACITET OCH VILKET
KUNNANDE HAR NI FOR ATT UPPNA ERT
MAL?

SCF har ett kansli med 4st anstallda som pa olika satt stottar vara
medlemmar och har kontakt med lakare, dietister och forskare.
Foértroendevald forbundsstyrelse med bred kompetens inom olika omraden.
Merparten av styrelsen har en personlig koppling till celiaki.

Vara cirka 25 celiakiféreningar.

Vara cirka 22 000 medlemmar.

Medlemstidningen celiakiforum som &ar en viktig kanal fér att fa ut information
till forbundets medlemmar, men ocksa till intresserad allménhet och
profession. Under 2018 gavs tidningen ut med fyra nummer & 52 sidor per
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utgava. Upplagan har i genomsnitt legat pa 19 000 exemplar.
Medlemstidningen skickas forutom till medlemshushall ocksa till berdérda
institutioner, organisationer och tidningsredaktioner.

Vart vetenskapliga rad som bestar av forskare, dietister och lakare. Radet
bistar SCF i medicinska och vetenskapliga fragor och har i uppgift att ge
igenom de ansékningar som inkommer till Forskningsfonden.

Arbetet med licensieringen av glutenfria produkter, Det éverkorsade axet.
Hemsidan www.celiaki.se. &r var viktigaste kanal fér kunskaps- och
informationsférmedling gentemot allmanhet och medier.

HUR VET NI OM ER ORGANISATION GOR
FRAMSTEG?

Vi féljer upp vart arbete pa flera olika satt, samtal till kansliet och kontakt med
medlemmarna.

Aterkoppling fran forskarna som fatt forskningsanslag.
Medlemsundersdkningar.

Informationsspridning.

Vilken spridning vi far pa vara inldgg pa sociala Medier och besok till
hemsidan www.celiaki.se.

Vart intressepolitiska arbete foljer vi bland annat upp genom vart
paverkansarbete och de remissvar som vi skickar. Darigenom kan vi paverka
politiker och berdérda myndigheter som berédr vara fragor.

Vi har bra kontakt med framstdende ldkare och forskare som arbetar med
vara fragor och SCF ses som en serids aktdr som man garna samarbetar med.
Intresset for att marka livsmedel med “det éverkorsade axet” dkar.

VAD HAR NI ASTADKOMMIT SA HAR
LANGT?

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

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

Tre forskare fick anslag:

Daniel Agardh, Lunds universitet, tilldelades 150 OO0 kronor fér att se om
probiotika eller glutenfri kost under de férsta levnadsaren kan férhindra
celiaki hos personer med hég risk for celiaki inom forskningsprojektet
Prevention Celiaki i Skane - PreCiSe-studien.

Christian Recktenwald, Goéteborgs universitet, tilldelades 100 OO0 kronor fér
grundforskning om de molekyldra mekanismerna i tunntarmen for att férsta
uppkomsten av celiaki inom forskningsprojektet Molekylara mekanismer fér
hur celiaki borjar.

Marie-Louise Hammarstrém, 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 fér sjukdomsprocessen i celiaki med en ny in vitro-modell.
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Svenska Celiakiférbundet licensierar ut symbolen det éverkorsade 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 sdkert 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.

Forbundet anlitar certifieringsfdéretaget ControlCert som utféor 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% jamfért
med aret innan. Sedan 2014 da& SCF mer strukturerat bérjat arbeta med
licensprogrammet har antalet licensierade féretag tredubblats.

Markning

Under varen genomforde AOECS (de europeiska celiakiforbundens
paraplyorganisation) en varumarkesundersd®kning som SCF deltog i.
Konsumenter i alla europeiska lander ombads svara pa ett flertal olika fragor,
dar bland annat fértroendet for Det dverkorsade axet visade sig vara hdégt. En
stor majoritet av de svarande angav att de litade mer pa Det dverkorsade
axet &n pa produkter som bara var markta som glutenfria.

Arbetsgruppen fér celiaki

SCF har under aret haft kontakt och gott samarbete med ldkare och forskare
inom Arbetsgruppen for celiaki, som bestar av barnldkare och forskare fran
hela Sverige. Arbetsgruppen verkar inom Svenska barnlakarfdéreningens
sektion for gastroenterologi, hepatologi och nutrition. SCF:s GS och
ombudsman har deltagit i arbetsgruppens moten, féor kunskapsutbyte och
samtal om modjliga samarbeten. Bland ledamoterna i Arbetsgruppen for celiaki
aterfinns manga av de ledande experterna pa celiaki i Sverige. Vid dessa
moten har bland annat diskuterats hur man kan fa fler 1akare och forskare av
celiaki, och hur man skulle kunna hdja angeldgenhetsgraden av
celiakiforskning.

Landstingens riktlinjer fér behandling av celiakipatienter

SCF har under aret haft kontakt med samtliga landsting och regioner i syfte
att forstd hur de centralt arbetar med de riktlinjer som faktiskt finns gallande
handldggning av patienter med celiaki, barn och vuxna. An s l&nge &r bilden
inte helt klar, da flera landsting/regioner bara svarat delvis pa fragorna eller
inte alls. Men den bild som bédrjar 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 stdd, kontroll
och uppfoljning nar det géller den celiakivard som ges utanfor
universitetssjukhusen. Det ar ocksa stora skillnader mellan hur
landstingen/regionerna uppger att de arbetar och har organiserat
celiakivarden.
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Vetenskapliga konferenser

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

Paverkan av informationsflédet

Forbundet bevakar celiakiforskning, och amnar sprida forskningsnyheter och
ron pa ett seridst och brett satt, i medlemstidningen, pa webben och vid olika
modten 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 berdm da de spridit korrekt, vetenskapligt forankrade
fakta om celiaki. Celiakiféreningen i Halland uppmarksammade under
senhésten att Region Halland beslutat att ta bort den ekonomiska
ersattningen till vuxna med celiaki. Med stottning fran forbundets
ombudsman deltog Susanne Korsbakke (fran celiakiféreningen i Hallands 1an)
i intervjuer i bade rikstdckande 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 &r i mojligaste man sa korrekt som mojligt och
vetenskapligt vederhafti

EKONOMI| - MERKOSTNADSERSATTNING

Som en del i en stérre merkostnadsutredning har SCF:s nya ombudsman varit
i kontakt med samtliga 21 landsting och begart ut underlag och
beslutsdokument for att kunna genomfdra en kartldggning och analys av
merkostnadsersattningen fran landstingen till celiakipatienter. Bara 8 av 21
landsting ger ersattning till celiakipatienter efter 16-arsdagen, och

cirka 90 % av alla celiakipatienter dver 20 ar star helt utan
merkostnadsersattning for glutenfri kost.

Landstingens merkostnadsersattning baseras i vissa fall pa Konsumentverkets
kostnadsberakningar pa matkostnader, som dock enligt Konsumentverket
inte omfattar alla de kostnads®kningar som en glutenfri kost innebéar, och
darfér inte borde anvandas som enda underlag till att berakna ersattning.
Under aret har celiakiférbundets ombudsman haft kontakt med Social-
departementet och Sveriges kommuner och landsting (SKL) for att bevaka
och paverka eventuella beslut som paverkar det nuvarande systemet med
livsmedelsanvisning for personer under 16 ar som ar i behov av sarskild kost.
Under april manad besdkte SCF:s ombudsman Socialdepartementet fér att
diskutera den lagstiftning som reglerar livsmedelsanvisningen, och framfoérde
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synpunkter angaende hur livsmedelsanvisningen fungerar, och inte fungerar i
de olika landstingen och regionerna. Dialogen med departementet fortsatter.
| december 2017 pabodrjade férbundets ombudsman en prisjamfdrelse 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 6verkanslighet

Svenska Celiakifébrbundet deltar i Arbetsgruppen for allergi och annan
Overkanslighet, tillsammans med representanter fér 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
overkanslighet. Arbetsgruppen sammantrader vanligen tva ganger om aret.
Férbundets ombudsman har deltagit i dessa moten. Under aret har bl.a. fri
fran-markningen, “kan innehalla spar av’-markningen och framtagning av
gransvarden for allergener diskuterats. Fér glutenfria varor ar ju gransen 20
ppm gluten per kilo, men for andra allergener finns oftast inget tydligt
gransvarde.

Fododmnesallerginatverket

Detta allerginatverk ar ett forum for livsmedelsindustri, handel, myndigheter
och organisationer att lyssna pa foredrag och diskutera kring
fodoamnesallergi och allergener. Natverket traffas tre ganger om aret.
Fdérbundets ombudsman féretrader férbundet vid dessa moéten.

Livsmedelssakerhet

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 formulér 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 saga ifran nar man far fel mat, och att man ska krava
ersattning fran restaurangen om man blivit sjuk av maten.

TILLGANGLIGHET

Tillatna tillsatser i glutenfri mat

Under varen har SCF:s ombudsman tillsammans med Livsmedelsféretagarna
(branschorganisationen for livsmedelsforetagen) och Astma- och
Allergiforbundet fort dialog med och framfért farhagor till Livsmedelsverket
och Naringsdepartementet angaende ett forslag fran EU-kommissionen om
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att férandra reglerna om godkanda tillsatser i glutenfria livsmedel. Foérslaget
skulle kunna innebara att utbudet av glutenfria varor skulle kunna minska, och
att varorna skulle kunna forsamras. SCF tar inte stallning i fragan om vilka
tillsatser som bor inga i glutenfria varor, men anser att personer med celiaki
ska ha tillgang till ett sa stort och bra utbud av glutenfria varor som majligt.
AOECS (de europeiska celiakiférbundets paraplyorganisation) arbetar aven
med detta pa EU-niva, och drendet kommer fortsatta behandlas under 2019.

LIKABEHANDLING

Myndighetskontakter

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

Remissvar “reformerat stéd till personer med funktionsnedsattning”

SCF svarade under aret pa en remiss fran Riksdagens Socialférsakringsutskott
rérande en dversyn och omorganisation av stédet 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 bér utredas narmare for att kunna beddma behovet av
ekonomiskt stdd pa ett seridst satt.

Remissvar "god och né&ra vard”

SCF svarade under aret pa en remiss fran Socialdepartementet angaende en
stor primarvardsreform som fér nérvarande utreds. Tanken &r att
primarvarden ska omorganiseras under en flerarsperiod och som SCF
uppfattar forslagen i utredningen ar det i stort positivt. Dock finns det 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 férandringar i rad och informationsskrifter som
berdr exempelvis mat i forskola, skola och aldrevarden.

Webbplats celiaki.se

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

Den storsta delen av besdkarna hittar till celiaki.se genom att séka pa Google.
Vi har betalda annonser som goér att vi visas hogt upp vid sékningar pa
Google samt att vi arbetar med texterna sa att vi ska rankas hogt utav
Google. Annonserna &r sa kallade Adwords som vi far gratis av Google for att
vi ar en ideell organisation.
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Nast stérsta delen av besdkarna kommer direkt in genom att de skriver
www.celiaki.se i adressfaltet sin webblasare. Tredje stérsta delen klickar sig in
pa celiaki.se genom vara sociala mediekanaler, dar Facebook ar absolut
storst. Det visas tydligt i statistiken att nar ett Facebookinldgg 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 &r, vanliga fragor och svar om celiaki, och
aven medlemssidan dar man hittar éversattningskorten ar valbesokt.
Webbplatsen www.celiaki.se ar férbundets viktigaste kanal féor 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.

Facebook

Foérbundets Facebooksida har dver 12 000 fdljare. Facebooksidan ar en

viktig kommunikationskanal och den driver manga besok till celiaki.se.
Facebook ger féljarna mojlighet till att vara ett diskussionsforum och ar ocksa
en kanal féor medlemsvarvning. Ett flertal annonser har publicerats under aret
vilket gett goda resultat med sma medel. Spridningen pa inldggen ar effektiv
och kan na manga manniskor- bade medlemmar och inte medlemmar.

Instagram
Forbundet har 6ver 2 300 foljare pa Instagram och har delar vi nyheter samt
det ar dven en kanal for medlemsvarvning.

NYHETER

Pa celiaki.se publicerades dver 30 nyheter under aret. Dessa gallde bland
annat regelandring gallande *fri fran” markning, inblick-kommunens
kontrollant och varningar angaende aterkallade livsmedel.

Pa hemsidan finns en del dar fortroendevalda kan logga in och denna anvands
som intranat fér bade 16pande och allméan information om forbundets
verksamhet.
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INFORMATIONSMATERIAL

Under 2018 har vi tagit fram en hel del nytt informationsmaterial. Materialet
togs fram tack vare projektstdd frdn Konsumentverket och Helge Ax:son
Johnsons stiftelse. Vi har &ven tagit fram en checklista fér hur du kan ga
tillvdga ndr du bestallt glutenfri mat och berattat att du har celiaki, men anda
far mat med gluten i.

CELIAKI
| FORSKOLAN

PA CAFE ELLER RESTAURANG

Allt informationsmaterial finns att
ladda ner som pdf:er pa celiaki.se.
Broschyrerna for 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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