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SVENSKA
CELIAKIFORBUNDET

Effektrapportering 2021

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

Om Svenska Celiakiforbundet

Svenska Celiakiforbundet ar en ideell intresseorganisation som féretrader personer som har
celiaki och-/eller laktosintolerans.

Namn: Svenska Celiakiférbundet
Organisationsnummer: 802010-4504
Juridisk form: Ideell férening
Forbundet ar aktivt i: Sverige

Rapporten géller for: 2020
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VAD VILL ER ORGANISATION UPPNA?

Att alla medlemmar skall ha samma levnadsvillkor som andra!
Inga inskrankningar i liv och valmgjligheter.

| VILKET ORGANISATORISKT SAMMANHANG VERKAR ER
ORGANISATION?

e Funktionsratt Sverige. En samarbetsorganisation for c:a 40 olika funktionsrattsférbund
som tillsammans representerar cirka 400 000 méanniskor dar Svenska Celiakiférbundet (SCF)
ar medlemmar.

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

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

e Studieférbundet ABF.

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

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

e Folkspel. Genom forséaljning 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 Barnlakarforeningen. Barnlakare (6verldkare) fran Sveriges
sjukvardsregioner som diskuterar celiakivarden och forskning.

e Arbetsgruppen for allergi och annan 6verkanslighet. Representanter fran
branschorganisationer och foretag som producerar eller siljer 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
branschriktlinjer for foretag om markning och principer géllande allergier och
overkanslighet.

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

e Fododamnesallerginatverket. Representanter fran livsmedelstillverkare, test- och
analysforetag samt Astma- och Allergiforbundet

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

e SCF:s celiakiféreningar runt om i Sverige.

e Svenska Celiakiungdomsforbundet (SCUF).
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VILKA STRATEGIER HAR NI FOR ATT UPPNA ERA MAL?

Via var ombudsman har vi radgivning fér vara medlemmar.

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

Via var medlemstidning har vi kunskapsutveckling for vara medlemmar.

Via var podd nar vi en yngre malgrupp som vi inte nar med traditionella medier som till
exempel medlemstidningen.

Vi har informationsmaterial att ladda ner fran var hemsida. Vi arbetar dven aktivt med att
sprida vart material till skolor, forskolor och restauranger.

Vara celiakiféreningar stéttar 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 5 personer som pa olika satt stottar vara medlemmar och har kontakt
med lakare, dietister och forskare.

Fortroendevald forbundsstyrelse med bred kompetens inom olika omraden. Merparten av
styrelsen har en personlig koppling till celiaki.

Vara cirka 25 celiakiféreningar.

Vara cirka 18 000 medlemmar.

Medlemstidningen Celiakiforum som &r en viktig kanal for att fa ut information till forbundets
medlemmar, men ocksa till intresserad allmanhet och profession. Under 2020 gavs tidningen ut
med fyra nummer a 52 sidor per utgava. Upplagan har i genomsnitt legat pa 16 000 exemplar.
Medlemstidningen skickas forutom till medlemshushall ocksa till berdrda 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 6verkorsade axet.

Hemsidan www.celiaki.se. ar var viktigaste kanal for kunskaps- och informationsformedling
gentemot allmanhet och medier.

Via appen Cardskipper far vara medlemmar sitt medlemskort digitalt. Har publiceras nyheter
samt lankar till CeliakiForum och Glutenpodden.

Via vara nyhetsbrev far medlemmar samt andra som &r intresserade av vart arbete nyheter via
mejl.

Under 2019 mottog var forskningsfond ett stort arv, vilket méjliggjorde att vi under slutet av
2019 och under 2020 kunde utveckla vart arbete med insamling till celiakiforskningen och
fonden fick ocksa en egen hemsida.

HUR VET NI OM ER ORGANISATION GOR FRAMSTEG?

Vi foljer upp vart arbete pa flera olika satt, samtal till kansliet och kontakt med medlemmarna.
Aterkoppling fran forskarna som fatt forskningsanslag.
Medlemsundersokningar.
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Informationsspridning.

Vilken spridning vi far pa vara inlagg pa sociala Medier och besok till hemsidan www.celiaki.se,
hur manga som laser vara nyhetsbrev. Vi har under 2020 6kat med 3000 foljare pa Facebook
och med 2500 féljare pa Instagram.

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

Vi har bra kontakt med framstaende ldkare och forskare som arbetar med vara fragor och SCF
ses som en serids aktér som man garna samarbetar med.

Intresset for att marka livsmedel med “det 6verkorsade axet” okar.

Antalet lyssningar pa Glutenpodden med Smilla Luuk.

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

Under 2020 har Svenska Celiakiférbundet delat ut 450 000 kronor till svensk celiakiforskning.
Tre forskare fick anslag:

1. Carin Andrén Aronsson ska undersoka om glutenfri kost eller glutenreducerad kost kan
anvandas for att minska risken for att utveckla celiaki hos barn.

2. Daniel Agardh ska understka om etiopiska barn som ater traditionell etiopisk kost (med lagt
gluteninnehall) under de forsta fyra aren av uppvaxten far celiaki i lika stor utstrackning som
etiopiska barn som atit vasterlandsk kost.

3. Katarina Lahl ska hos m&ss undersoka om vissa specifika celler i immunfdrsvaret ar
avgorande i utvecklingen av celiaki och om sa ar fallet, hur det gar till.

Svenska Celiakiforbundet licensierar ut symbolen det 6verkorsade axet till de producenter som
uppfyller sarskilt stallda krav for glutenfri tillverkning. Symbolen ar internationell och kan
anvandas pa de glutenfria livsmedel som ar framtagna enligt AOECS krav. Tanken med
symbolen det 6verkorsade 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 ar kontrollerad av en oberoende part.

Forbundet anlitar certifieringsforetaget ControlCert som utfor 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
2020 36 st licenstagare med nastan 600 licensierade produkter. Sedan 2014 da SCF mer
strukturerat bérjat arbeta med licensprogrammet har antalet licensierade foretag tredubblats.

Arbetsgruppen for celiaki

SCF har under aret haft kontakt och gott samarbete med ldkare och forskare inom
Arbetsgruppen for celiaki, som bestar av barnlakare och forskare fran hela Sverige.
Arbetsgruppen verkar inom Svenska barnldkarféreningens sektion for

gastroenterologi, hepatologi och nutrition. SCF:s GS och ombudsman har deltagit i
arbetsgruppens moten, for kunskapsutbyte och samtal om méjliga samarbeten. Bland
ledamoterna i Arbetsgruppen for celiaki aterfinns manga av de ledande experterna pa celiaki i
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Sverige. Vid dessa méten har bland annat diskuterats hur man kan fa fler Iakare och forskare av
celiaki, och hur man skulle kunna héja angeldgenhetsgraden av celiakiforskning.

Paverkan av informationsflédet

Forbundet bevakar celiakiforskning, och amnar sprida forskningsnyheter och rén pa ett seriost
och brett satt, i medlemstidningen, pa webben och vid olika méten med organisationer och
foretag. Under aret har forbundets ombudsman varit i kontakt med flertalet journalister och
redaktioner angaende nyheter och artiklar som beror celiaki. Vid majoriteten av kontakterna
har det rort felaktiga pastaenden som korrigerats, men nagra journalister har fatt berém da de
spridit korrekt, vetenskapligt forankrade fakta om celiaki.

Glutenpodden

Podden som hade premiar under 2019 blev valdigt uppskattad och positivt emottagen.
Glutenpodden belénades med en bronsplakett i kategorin Best Branded Podcast Series i den
stora internationella tavlingen The 2019 International Content Marketing Awards, och
nominerades i samma kategori ar 2020. | slutet av 2020 belonades Glutenpodden med en
silverplakett i kategorin Arets podd i den svenska tavlingen Swedish Content Awards.

Forutom medlemmar och andra med celiaki eller anhoriga till personer med celiaki sa har daven
podden natt professioner som dietister, journalister och andra, och bidrar pa ett viktigt satt till
forbundets paverkansarbete. Podden handlar om hur det ar att leva med celiaki. Den tar upp
amnen som vad man kan &ta, hur det gar till ndr man far diagnosen, om man kan dricka 6l, om
identitet och eventuell deppighet. Podden gors av Smilla Luuk, glutenfri foodie med stor
passion for bakning och Linus Enggvist Richert som & ombudsman och celiakiexpert pa Svenska
Celiakiforbundet. Under 2020 spelades det in 10 avsnitt

Anmadlningar av foretag

SCF kontaktar arligen flertalet foretag och papekar brister i hur de presenterar och

marknadsfor produkter, i fysiska och digitala butiker samt i ren marknadsféring. Under 2020
har SCF dessutom anmalt flera foretag till Livsmedelsverket, Kommuner,
Reklamombudsmannen och Konsumentverket for att SCF anser att féretagen bryter mot svensk
lag och de 6verenskommelser som géller inom forséaljning och marknadsfoéring.

Regionernas hantering av subvention och annat stéd till celiakipatienter

SCF har under aret haft kontakt med samtliga regioner i syfte att férsta hur de ger stod,
ekonomiskt och hilso-/vardbaserat stod, till patienter med celiaki, bade barn och vuxna. Det
finns en stor variation kring hur regionerna tolkar reglerna, bade vad géller lagstiftning och det
av lakarna forfattade vardprogrammet for celiaki. SCF har tillsammans med Celiakiféreningen i
Stockholm framfort stark kritik mot Region Stockholms atgarder, dar regionen delvis backat
kring vissa beslut. Diskussion fortgar med Region Stockholm och flera andra regioner.

SIFO-undersékning om Celiaki

Under maj-juni 2020 genomforde Sifo Kantar en webbundersékning som besvarade av 6ver

2 500 personer. Undersokningen var tankt att belysa manga av de fragor som det traditionellt
inte forskas kring nar det géller celiaki. Och det ar hur det ar att leva med celiaki. Allt fran
besvar innan diagnos, hur diagnosen stélls, hur celiakister tas om hand av varden, att ata
utanfér hemmet och mycket, mycket mer. Delar av resultaten har publicerats tillsammans med
internationella matallergiforskare i tidskriften Dietisten i september 2020. Resultaten har
spridits till flertalet svenska Celiakiforskare och andra och har verkat som en 6gondppnare for
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manga. Arbetet fortsatter for att paverka forskningen att ta ett stérre grepp om
levnadsvillkoren for alla som har celiaki.

Arbetsgruppen for allergi och annan 6verkanslighet

Svenska Celiakiforbundet deltar i Arbetsgruppen for allergi och annan 6verkéanslighet,
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 foretag om markning och principer géllande allergier och 6verkénslighet.
Arbetsgruppen sammantrader vanligen tva ganger om aret. Férbundets ombudsman har
deltagit i dessa moten.

Fédoamnesallerginatverket

Detta allerginatverk ar ett forum for livsmedelsindustri, handel, myndigheter och
organisationer att lyssna pa foredrag och diskutera kring fédodmnesallergi och allergener.
Natverket traffas tre ganger om aret. Forbundets ombudsman foretrader forbundet vid dessa
maoten.

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, och Lakemedelsverket.

DIGITALA KANALER

Under 2020 fortsatt samarbetet med en contentbyra Make Your Mark. Make Your Mark har
under aret publicerat nyheter pa Facebook, Instagram samt ett digitalt nyhetsbrev som gar ut
till medlemmar samt andra som &r intresserade av Svenska Celiakiforbundets

arbete. 18 st nyhetbrev skickades ut under 2020.

Webbplats celiaki.se

Den storsta delen av besdkarna hittar till celiaki.se genom att sdka pa Google. Vi har betalda
annonser som gor att vi visas hogt upp vid sdkningar 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 for att vi ar en ideell organisation.

Nast storsta delen av besdkarna kommer direkt in genom att de skriver www.celiaki.se i
adressfaltet sin webbl&sare. Tredje storsta 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 6kar besoken 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 dven medlemssidan dar man hittar
oversattningskorten ar valbesokt.

Webbplatsen www.celiaki.se ar forbundets viktigaste kanal fér kunskaps- och
informationsformedling gentemot allmanhet och medier. Det stabila antalet besdkare visar
tydligt att var hemsida fyller en mycket viktig funktion som informations och
kunskapsférmedlare.
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Facebook

Forbundets Facebooksida har 6ver 14000 foljare. Facebooksidan ar en

viktig kommunikationskanal och den driver manga besok till celiaki.se. Facebook ger foljarna
moijlighet till att vara ett diskussionsforum och ar ocksa en kanal fér 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 5000 foljare pa Instagram och har delar vi nyheter samt det dr dven en
kanal for medlemsvarvning.

Nyheter
Pa celiaki.se publicerades 6ver 30 nyheter under aret. Bl a varningar angaende aterkallade
livsmedel.

Informationsmaterial
Under 2020 skickades informationsmaterial till de flesta vardcentraler och dietister i landet.

ELIAKI @
| FORSKOLAN

Medlemsaktiviteter

Under 2020 paverkades arbetet i celiakiféreningarna av Covid-19 pandemin.
Exempel pa medlemsaktiviteter som dock anordnades under 2020:

Bakdag, fikatraff, delikatessvandring, utstéllare pa Halsoveckan, Semmeltraff,
forelasningar.
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Aktiviteterna annonseras pa féreningarnas respektive hemsidor som finns pa
www.celiaki.se, i medlemstidningen CeliakiForum samt i de lokala nyhetsbreven som
en del féreningar ger ut.

2020 holls den traditionella médssan Mat for Livet pa en hemsida. Massan pagick en
vecka mellan den 21 och 29 november. Till Celiakiférbundets gladje nappade
utstallarna pa idén att erbjuda alternativ till direktforsaljning och smakprover pa plats.
Bade kuponger, som kan skrivas ut, och direktlankar till webbshop med billigare priser
fanns som alternativ.

Under februari 2020, innan pandemin utbrét, akte férbundskansliets administratér och
verksamhetsutvecklare pa turné till stader som saknar Celiakiforening. De stader som
besdktes var Sundsvall, Ornskoldsvik, Hudiksvall och Gavle.

Under 2020 lanserades en ny hemsida, www.celiakifortroendevald, for att underlatta
for de fortroendevalda i Celiakiféreningarna. Pa sidan finns mallar for
arsmoteshandlingar, inloggning till hemsidan och diverse tips och rad.

Pa initiativ av en fortroendevald i en Celiakiférening sa startades CeliakiLoppet 2020
dar deltagare sprang valfri stracka och swishade en summa till Celiakifonden.
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