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FORORD

DIGITALISERING | PANDEMITIDER

Svenska Celiakiférbundets historia bdrjade 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 Tdby 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 lasare
kunde kontakta. Telefonen ringde i flera manader, och sedan dess har férbundet vaxt till en
av landets storsta funktionsrattsorganisationer.

2019 och 2020 har verkligen inneburit en utveckling av forbundets digitalisering. Under
2019 lanserade vi bland annat férbundets medlemsapp som innebar att man har sitt
medlemskort i mobilen. Vi bérjade ocksa att anvdnda nya digitala plattformar for moten.
Detta visade sig sedan 2020 bli en daglig métesform dd pandemin slog till och fysiska
ma&ten blev installda. Flera nya digitala alternativ for medlemsaktiviteter har ocksa tagits
fram och var podd ”Glutenpodden” har prisats sdval nationellt som internationellt. Idag &r
den digitala moétesformen en sjalvklarhet och vi skall aven genomféra forbundsstdmman
2021 digitalt for forsta gdngen i féorbundets historia.

Under de bada aren har vi ocksa starkt vart samarbete med livsmedelsindustrins olika
parter genom att bland annat vara mer delaktiga i massan "Mat for livet”. Denna massa
genomférdes dven den digitalt under 2020.

Vart samarbete med lakare och forskare har ocksa intensifierats.

Vi kdnner stor tillforsikt att det har ar verktyg som kommer att mojliggdra for forbundet att
fortsatt 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 saval 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
forstdelse for vara diagnoser i samhallet fér att underldtta vara medlemmars liv och ha
samma levnadsvillkor som andra.

Det finns verkligen en kraft i att det var en handfull féraldrar som startade féorbundet for
drygt 40 ar sedan.

Den kraften férvaltar och utvecklar vi tillsammans. Forbundet baseras pa ideellt
engagemang hos vara fértroendevalda och medlemmar. | dag rymmer férbundet 23
celiakiféreningar 6ver hela landet, med hundratals fértroendevalda som arbetar pa ideell
basis. Under 2021 skall vi fortsatta att gora verklighet av strategierna. Att jobba inat och
utat, védxa och satta forbundet pa kartan!

Bengt Fasth Magnus Filipsson
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SVENSKA CELIAKIFORBUNDETS ANDAMAL

Svenska Celiakiférbundet (Férbundet) ar en rikstackande
intresseorganisation i Sverige for personer med sjukdomen celiaki
(glutenintolerans) eller hudceliaki (Dermatitis Herpetiformis), foér personer
med laktosintolerans, samt for personer intresserade av dessa diagnoser.

Svenska Celiakiférbundet har till &ndamal att paverka samhallet sa att
personer med sjukdomen celiaki (glutenintolerans) eller hudceliaki
(Dermatitis Herpetiformis) och for personer med laktosintolerans far
samma levnadsvillkor och funktionsratt i samhallet som andra, 6ka
kunskapen om och férstaelsen fér sjukdomen celiaki, stédja forskning med
anknytning till celiaki, samt verka fér att aktiva Celiakiféreningar finns i hela
landet och att samarbeta med och stédja dessa.

VAR ORGANISATION

Fdérbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstdmman. Stémman halls
vartannat ar och da valjs forbundsstyrelse (FS) av ombud fran
[ansféreningarna och SCUF (Svenska Celiakiungdomsférbundet). Férbundet
har en anstalld generalsekreterare (GS) och ett kansli i Stockholm.

Foérra stamman holls pad Skavsjdholm i maj 2019.
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FORBUNDSSTYRELSEN

VID STAMMAN 2019 VALDES DEN NYA LEDAMOTEN ERIKA BERGSTEN.

Ordférande Bengt Fasth:

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

Vice Ordférande Ryan Korsbakke:

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

Ledamot Fannie Ek:

Féreningsintresset och styrelseengagemanget féddes nar jag blev
fértroendevald i SCUF (2009), savél lokalt som nationellt. Det blev manga éar,
olika positioner och erfarenheter, samt fantastiska vanner och bekantskaper
runt om i hela Sverige. Jag vill att Celiakiférbundet ska vara ett forbund som
k&nns tillgéngligt for medlemmar, dér avstand mellan fértroendevalda,
medlemmar och verklighet ar valdigt kort, ett férbund som ar givande for alla.

Ledamot Emelie Andersson:
Arbetar som leg. dietist pa 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 Linképing tillsammans med man och tre barn. Ser
utmaningar som ndgot positivt da dessa leder till utveckling. Anser att det
viktigaste for Celiakiférbundet ar att vara ett modernt férbund som &r aktivt
i samhallsdebatten och som &r en sjalvklar aktér i statliga utredningar. Ar en
positiv ledamot som gillar att vrida och vanda pa frdgor och som vill vara
med och féra Celiakiférbundet in i framtiden pa ett bra och utmanande sétt.
Arbetar som bitrddande rektor pa en hégstadieskola.

Ledamot Erika Gaede:

Ar engagerad i Celiakiféreningen i Skaraborg och i VG. Bor i lilla Timmersdala
med man och 3 barn. Arbetar med att packa material till Penta pa Volvo
Powertrain GTO i Skévde. Har mycket tankar och idéer och varnar lite extra
om celiakifonden.

Ledamot Claes Simonsson:

Har varit engagerad i celiakiféreningen i Skaraborg och i Véastra Gétaland. Ar
styrelseledamot i en ekonomisk férening som driver féorskola och grundskola.
Har tidigare arbetat som ekonomichef, arbetat med samhaéllsplanering och
drivit ett eget IT-foretag. Tycker att det &r viktigt att vidareutveckla dialogen
med féreningarna.
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SAMMANKOMSTER

Den nya FS startade sitt arbete pa det konstituerande métet i direkt
anslutning till stdmman i maj 2019.

FS har under 2019 genomfért 8 forbundsstyrelsemdten. Métenr1- 4
genomférdes med den styrelse som valdes av forbundsstdmman 2018.
Mbte nr 5-8 genomfdrdes av den styrelse som valdes av stamman 2019. 7
fysiska mdten har genomfdrts under aret, samt 1 stycken tele/videoméoten.

GS &r adjungerad FS. Ibland ar &ven personal och experter medverkande pa
moten da viss kompetens behdvs. Ansvar och arbetsférdelning inom
forbundet har under aret reglerats i en uppdaterad arbetsordning.

FS har under 2020 genomfodrt 7 forbundsstyrelsemdten. Det forsta motet
genomfordes fysiskt, men dvriga 6 genomfdrdes pa grund av pandemin via
telefon/video.

GS &r adjungerad FS. Ibland &r &ven personal och experter medverkande pa
moten da viss kompetens behdvs. Ansvar och arbetsférdelning inom
forbundet har under aret reglerats i en uppdaterad arbetsordning.

Under 2019 arrangerade férbundet en introduktionsutbildning fér nya
fortroendevalda i féreningarna den 31 augusti-1 september i Funktionsratt
Sveriges lokaler i Sundbyberg, samt en konferens fér ordféranden och
kassorer i féreningarna 12-13 oktober pa Skavsjdholm konferensanlaggning
utanfér Stockholm.

Under 2020 arrangerade féorbundet en digital introduktionsutbildning fér
nya fértroendevalda i féreningarna den 12 september via Teams, samt en
konferens for ordféranden och kassorer i féreningarna den 17 oktober via
Teams.
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FORTROENDEUPPDRAG

Foérbundsstyrelsens sammansattning under tiden 2019-01-01-2019-05-12

Ordfdrande

Bengt Fasth

Stockholms lan

Vice ordférande

Ryan Korsbakke

Hallands I&an

Ekonomiansvarig

Claes Simonsson

Skaraborg

Ledamot Emelie Andersson Gbéteborg med omnejd
Ledamot Fannie Ek Hallands l[an

Ledamot Madeleine Hedberg Ostergédtlands 1&n
Ledamot Per Hellman Ostergétlands 1an

Adjungerad: Generalsekreterare Magnus Filipsson

Firmatecknare

forening

Ordférande Bengt Fasth, vice
ordférande Ryan Korsbakke,
ekonomiansvarig Claes Simonsson
och generalsekreterare Magnus
Filipsson. Firma tecknas tva i

Arbetsutskott

Hela styrelsen

Personalutskott

Bengt Fasth
Ryan Korsbakke

OVRIGA FUNKTIONER

Revisorer, ordinarie under tiden 2019-01-01-2019-05-12

Auktoriserad

Johan Andersson

Grant Thornton

Verksamhetsrevisor

Carl Gustav Pettersson

Ostergédtlands 1&n

Revisorer, ersattare under tiden 2019-01-01-2019-05-12

Auktoriserad

Johanna Hellstrom

Grant Thornton

Verksamhetsrevisor

Anders Boman

Vasterbottens lan

Valberedningens sammansattning under tiden 2019-01-01--2019-05-12

Monica Eriksson, sammankallande

Jamtlands lan

Josephine Jansson

Joénkdpings lan

Stefan Sjdkvist

Varmlands lan
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Foérbundsstyrelsens sammansattning under tiden 2019-05-12-2020-12-31

Ordfdrande

Bengt Fasth

Stockholms lan

Vice ordférande

Ryan Korsbakke

Hallands I&an

Ekonomiansvarig

Claes Simonsson

Skaraborg

Ledamot Emelie Andersson Vastra Goétalands 1an
Ledamot Fannie Ek Hallands lan
Ledamot Erika Gaede Skaraborg

Ledamot Madeleine Hedberg Ostergédtlands 1&n

Adjungerad: Generalsekreterare Magnus Filipsson

Firmatecknare

forening

Ordférande Bengt Fasth, vice
ordférande Ryan Korsbakke,
ekonomiansvarig Claes Simonsson
och generalsekreterare Magnus
Filipsson. Firma tecknas tva i

Arbetsutskott

Hela styrelsen

Personalutskott

Bengt Fasth
Ryan Korsbakke

OVRIGA FUNKTIONER

Revisorer, ordinarie under tiden 2019-05-12-2020-12-31

Auktoriserad

Johan Andersson

Grant Thornton

Verksamhetsrevisor

Carl Gustav Pettersson

Ostergédtlands 1&n

Revisorer, ersattare under tiden 2019-05-12-2020-12-31

Auktoriserad

Johanna Hellstrom

Grant Thornton

Verksamhetsrevisor

Anders Boman

Vasterbottens lan

Valberedningens sammansattning under tiden 2019-05-12-2020-12-31

Monica Eriksson, sammankallande

Jamtlands lan

Josephine Jansson

Joénkdpings lan

Stefan Sjdkvist

Varmlands lan
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CELIAKIFORENINGAR

Under 2019 anordnades det flera olika sorters aktiviteter runtom i vara
celiakiforeningar. Under 2020 paverkades saklart arbetet i
celiakiféreningarna av Covid-19 pandemin.

Exempel pa medlemsaktiviteter som anordnades 2019:
Julbord, Ostprovning, Besdk pa Yoump, Afternoon Tea, Bakdag.
Exempel pa medlemsaktiviteter som anordnades 2020:

Bakdag, fikatraff, delikatessvandring, utstallare pa Halsoveckan,
Semmeltraff, féorelasningar.

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 m&ssan Mat for Livet pa en hemsida. M&ssan
pagick en vecka mellan den 21 och 29 november. Till Celiakiférbundets
gladje nappade utstallarna pa idén att erbjuda alternativ till
direktfdrsaljning och smakprover pa plats. Bade kuponger, som kan skrivas
ut, och direktlankar till webbshop med billigare priser fanns som alternativ.
Therese Schultz var projektledare fér méassan fran forbundskansliets hall

FORENINGAR INOM SVENSKA CELIAKIFORBUNDET

Distriktsférening:
Vastra Gétaland

Celiakiféreningar:

Blekinge Bohuslan-Dal Dalarna

Gotland (nystart aug Goteborg Halland

2019

Jamtland JOnkdping Kalmar
Kronoberg Norrbotten Sjuharadsbygden
Skaraborg Skane Stockholm
Sédermanland Uppsala Varmland
Vésterbotten Vastmanland Orebro
Ostergédtland



http://www.celiaki.se/
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MEDLEMSSTATISTIK

Den 31 december 2019 hade Celiakiforbundet totalt 20 946
medlemmar.

Av férbundets totala antal medlemmar 31 december 2019, ar 15
021 (ca 72 procent av medlemmarna) huvudmedlemmar med
diagnos, 250 ar fysiska stddmedlemmar, 380 ar juridiska
stddmedlemmar och 5676 (ca 27 procent av medlemmarna) ar
familjemedlemmar.

Den 31 december 2020 hade Celiakiforbundet totalt 18 889
medlemmar.

Av férbundets totala antal medlemmar 31 december 2020, ar 13
625 (ca 72 procent av medlemmarna) huvudmedlemmar med
diagnos, 211 ar fysiska stédmedlemmar, 348 ar juridiska
stddmedlemmar och 5053 (ca 27 procent av medlemmarna) ar
familjemedlemmar.

De juridiska stddmedlemmarna ar inga egentliga medlemmar och har ingen
rostratt. De faktureras prenumeration/juridiskt stédmedlemskap.

FORBUNDSKANSLI

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

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

Forbundets ekonomi samt I&ner skdttes externt av foretaget DKR, (Daniel
Klasson Redovisning.) till och med 30 april 2020. | mars 2020 anstallde
forbundet Chun Landsberg som redovisningsekonom och avtalet med DKR
avslutades 30 apiril.

Ansvarig utgivare fér forbundets medlemstidning CeliakiForum 2019 och
2020 var férbundsordférande Bengt Fasth. Chefredaktdr fér CeliakiForum
ar frilansjournalisten Jenny Ryltenius som gér tidningen pa uppdrag av
forbundet.

Licensieringsarbetet skéttes till och med 31 maj 2019 av féretaget Buddha
Marketing Communication, Jesper Lindstrém. Licensieringsarbetet har efter
det férdelats mellan Magnus Filipsson, Therese Schultz, Ryan Korsbakke
och Katarina Verbeet.
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PERSONAL
Magnus Filipsson generalsekreterare 100%
Linus Richert ombudsman 100 %

Chun Landsberg, redovisningsekonom fran 23 mars 2020 100 %
Therese Schultz insamlingskoordinator, och verksamhetsutvecklare 100 %.

Katarina Verbeet administratdr och medlemsregistret 100 %.

ORGANISATORISKA SAMMANHANG

* Funktionsratt Sverige. En samarbetsorganisation fér cirka 40 olika
funktionsrattsférbund som tillsammans representerar cirka 400 000
manniskor dar Svenska Celiakiférbundet (SCF) ar medlemmar.

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

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

» Studiefdrbundet ABF.

* GIVA Sverige. En branschorganisation som arbetar fér tryggt givande. ¢
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 for insamlingskontroll utvecklas.

» Folkspel. Genom férsaljning av lotter samlar vi in pengar till var
forskningsfond.

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

* Celiakiarbetsgruppen inom Barnlakarféreningen. Barnldkare (&verlakare)
fran Sveriges sjukvardsregioner som diskuterar celiakivarden och forskning.

» Arbetsgruppen for allergi och annan dverkanslighet. Representanter fran
branschorganisationer och féretag som producerar eller saljer 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 gallande allergier och éverkanslighet.

9



Verksamhetsberattelse 2019-2020. Svenska Celiakiférbundet

* Arbetsgruppen fér celiaki. Arbetsgruppen verkar inom Svenska
barnlakarféreningens sektion fér gastroenterologi, hepatologi och nutrition.

« Fobdoamnesallerginatverket. Representanter fran livsmedelstillverkare,
test- och analysféretag samt Astma- och Allergiférbundet

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

* SCF:s celiakiféreningar runt om i Sverige.
» Svenska Celiakiungdomsférbundet (SCUF).

» Arbetsgivarféreningen KFO.

VERKSAMHETSUTVECKLING

Under 2019 inrattades en ny roll pa kansliet, Verksamhetsutvecklare, som
ska hjalpa och férenkla for Celiakifdreningarna.

Svenska Celiakiforbundets identitet behdvdes bli mer enhetlig och darfér
uppdaterades och férenklades forbundets grafiska manual. Dessutom togs
nya, uppdaterade loggor tagits fram till alla celiakiféreningar. Likasa har en
brevmall tagits fram till celiakifébreningarna. Den nya grafiska profilen
borjade galla 1 mars 2019. | samband med detta togs det daven fram
profilmaterial (vattenflaskor, tygkassar med mera) med Svenska
Celiakiférbundets logga. Under varen 2019 fick alla celiakiféreningar att fa
ett startkit med produkter for att fa en uppfattning om kvalitet, kdnsla och
farger.

En interaktiv broschyr lanserades och trycktes aven upp. Varje
Celiakiférening fick en l1dda med broschyrer.

Celiakiféreningen pa Gotland startades upp efter att varit nedlagd i 6 ar.

Under februari 2020 akte féorbundskansliets administratdr och
verksamhetsutvecklare pa turné till stdder som saknar Celiakiférening. De
stadder som besdktes var Sundsvall, Ornskdldsvik, Hudiksvall och Gavle.

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

Forbundet slutar féretrada allergiker. Det beslutades av en enig
forbundsstamma 2019.

Stdmman 2019 beslutade att tidigare "Svenska Celiakiférbundets
forskningsfond” byter namn till ”Celiakifonden”
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P4 initiativ av en fértroendevald i en Celiakifdérening sa startades
CeliakiLoppet 2020 dar deltagare sprang valfri stracka och swishade en
summa till Celiakifonden.

Under varen och hosten 2020 har férbundskansliet skickat ut drygt tusen
brev till landets vardcentraler och husldkare. Syftet har varit att dka
sjukvardspersonalens uppmarksamhet pa celiaki men ocksa att "banka in”
att det finns nationella riktlinjer som berattar hur en celiakiutredning ska ga
till. Brevet innehodll aven information om Celiakiférbundet.

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

Under 2019 har Svenska Celiakiférbundet delat ut 400 00O kronor till
svensk celiakiforskning.

Tva forskare fick anslag:

1. Anna Myleus tilldelades 200 OO0 kronor for att undersdka om celiaki och
behandling med glutenfri kost kan paverka socioekonomiska faktorer,
sasom utbildning, karriar m.m. i projektet Paverkar celiaki mojligheterna i
livet? Socioekonomiska konsekvenser av att leva med celiaki som ung
vuxen.

2. Olof Sandstrom tilldelades 200 00O kronor fér att underséka om
inférandet av nationell rotavirusvaccination fér barn kan paverka
uppkomsten av celiaki i samhaéllet i projektet Gar det att minska
forekomsten av celiaki genom en folkhalsointervention?

Under 2020 har Svenska Celiakiforbundet delat ut 450 OO0 kronor till
svensk celiakiforskning.

Tre forskare fick anslag:

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

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

3. Katarina Lahl ska hos m&éss undersdka om vissa specifika celler i
immunforsvaret ar avgdrande i utvecklingen av celiaki och om sa &r fallet,
hur det gar till.
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VETENSKAPLIGA RADET

Vetenskapliga radet bestar av forskare, dietister och lakare som ar knutna
till Svenska Celiakiférbundet, framst for att bidra med medicinsk och
vetenskaplig expertis till férbundets arbete, men aven fér att hjalpa till att
beddma och rangordna ansdkningar till Celiakifonden.
For att ytterligare hoja kvaliteten pd beddémningarna samt for att undvika
jav i beddmningen later SCF tre externa granskare, som ar framstaende
nordiska celiakiforskare, granska samtliga forskningsansdkningar. Dessa
externa experter var under 2020:

o Ketil Stgrdal, seniorforskare vid Folkehelseinstituttet och éverlakare

vid @stfolds sjukhus i Norge

e Steffen Husby, professor och éverlakare vid Odense
universitetssjukhus i Danmark

e Tobias Freitag, forskare och medicine doktor vid Helsingfors
universitet, 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, Umed
universitet

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

universitetslektor och docent vid
Institutionen fér 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



Verksamhetsberattelse 2019-2020. Svenska Celiakiférbundet

INSAMLING TILL FORSKNINGSFONDEN

Under 2019 och 2020 har det skett ett antal aktiviteter med syftet att samla
in pengar till Svenska Celiakiférbundets forskningsfond.

Nar Celiakiféreningen i Stockholm 2019 anordnade sin arliga mé&ssa ”"Mat for
livet” var personal fran forbundskansliet dar och salde lotter till férman for
forskningen. Lottforsaljningen fortsatte sedan under december manad av
fortroendevalda inom SCF. Under 2020 samarbetade férbundet med
foretaget Adoveo som férenklar gavor via swish. Ett foretagssamarbete
med Almondy gjordes till Kladdkakans dag.

2019 fick forskningsfonden motta ett stort testamente vilket gjorde att den
totala summan insamlade medel blev 4 751 851 kr.

2020 blev summan insamlade medel 201 015 kr

90-KONTO OCH FRII SVENSK

- ) INSAMLINGS
Sve_n_ska Celiakiforbundet ar _ koNTo | KONTROLL
beviljade ett 90-konto, bankgiro

900-2460. Syftet med kontot ar att insamling till férbundets forskningsfond
ska ske under betryggande kontroll; att insamlingen inte belastas med
oskaliga kostnader samt att sunda marknadsféringsmetoder anvands.

Att inneha ett 90-konto betyder aven att férbundets verksamhet i sin
helhet granskas av Svensk Insamlingskontroll. Det ar en garanti for att
insamlingen skots 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 hdg
kvalité.

Svenska Celiakiférbundet ar medlemmar i Giva Sverige, en tl’ t
branschférening fér tryggt givande. Giva Sverige arbetar iVClnde
med kvalitetssakring, utbildning och kompetensutveckling ggivasverige
samt intressepolitik med fokus pa etisk, transparent och

professionell styrning av ideella organisationer.

DET OVERKORSADE AXET

Svenska Celiakiférbundet licensierar ut symbolen det dverkorsade axet till
de producenter som uppfyller sarskilt stallda krav fér 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 sdakert att ata. Konsumenten ska latt kunna
hitta dessa produkter pa hyllan i matvaruafféaren och man ska kunna lita pa
att den &r kontrollerad av en oberoende part. Pa férbundets hemsida finns
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en sdkbar lista dver vilka licensierade produkter som finns ute i handeln.
Listan forenklar fér konsumenter att sdka efter licensierade produkter och
ta reda pa om en produkt verkligen &r licensierad och inte anvander sig av
det 6verkorsade axet olovligen.

Alla matproducenter och aterférsaljare 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 héga krav.
Bland annat ska produkten testas hos ett oberoende ISO-certifierat
laboratorium som visar att maten inte innehaller mer &n tillatna
gransvarden. Detta ska ske minst en gang per ar eller om receptet gérs om.

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

Forbundet anlitar certifieringsforetaget 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.

SA SKA DET OVERKORSADE AXET SE UT PA FORPACKNINGAR:

Symbolen ska alltid Nar OATS
atfoljas av en licenskod. ingar i
SE visar landet dar licenskoden
varumarkesinnehavaren innebar det att
har sitt huvudkontor, o 5 produkten
SE.042- 0N en tresiffrig kod fér S sg-05% innehaller
foretaget samt en havre, men att
tresiffrig kod fér den den klarar
aktuella produkten. kravet pa

maximalt 20
mg gluten/kg.
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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 barnlakarféreningens sektion for
gastroenterologi, hepatologi och nutrition. SCF:s GS och ombudsman har
deltagit i arbetsgruppens moéten, for kunskapsutbyte och samtal om madjliga
samarbeten.

Bland ledam&terna i Arbetsgruppen fér celiaki aterfinns manga av de
ledande experterna pa celiaki i Sverige. Vid dessa moten har bland annat
diskuterats hur man kan fa fler ldkare och forskare av celiaki, och hur man
skulle kunna héja angeldgenhetsgraden av celiakiforskning.

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 méten med organisationer och féretag. Under aret har férbundets
ombudsman varit i kontakt med flertalet journalister och redaktioner
angaende nyheter och artiklar som berdr celiaki. Vid majoriteten av
kontakterna har det roért felaktiga pastaenden som korrigerats, men nagra
journalister har fatt berom da de spridit korrekt, vetenskapligt férankrade
fakta om celiaki.

Svenska Celiakiférbundet anmalde hamburger kedjan Max vilket ledde till
att Max har tagit bort vilseledande och missvisande glutenfripastdenden
fran sin sajt. Svenska Celiakiférbundet forde diskussioner med
hamburgerkedjan Max, och Stockholm stads Livsmedelskontroll.
Diskussionerna har handlat om att Max, enligt SCF anvander pastaenden
om gluten och glutenfritt pa ett oansvarigt och missvisande satt.
Exempelvis har Max haft information om att en bit halloumi ar glutenfri,
trots att den serveras i en sallad med matvete, som innehaller mangder av
gluten. Max pastaende om att halloumin ar glutenfri &r da lika relevant som
att gurkan eller tomaten ar glutenfri, da bade halloumin, gurkan och
tomaten &r full med gluten ndr den nar konsumenten. | slutet av mars 2019
gjorde Svenska Celiakiférbundet en ny anmalan till Stockholm stads
Livsmedelskontroll. FoodMonitor.se uppmarksammade kort darefter
Svenska Celiakiférbundets anmalan och publicerade en notis om detta pa
sin sajt den 11 april. Nagon dag senare hade Max &ndrat informationen pa
sin hemsida. Slopade krav pa upprepade lakarintyg vid celiaki.

Nya nationella riktlinjer fér specialkost i skolan. Det ar fackférbundet
Ledarna som tog initiativ till de nya riktlinjerna. Bakgrunden ar att de har
manga medlemmar som arbetar som chefer i kommunala/offentliga
maltidsorganisationer som upplever att det rader manga oklarheter. Till
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exempel i vilka fall man ska krava lakarintyg och vilka olika kosttyper de har
krav pa sig att servera. Man har ocksa sett att det finns ett behov av
utbildning av saval kockar som serveringspersonal men &ven pedagoger
och fritidspersonal beh&ver utbildas nar det galler specialkost. Tanken ar
att de nya nationella riktlinjerna ska gdra hanteringen av specialkost
rattssaker och likvardig i hela landet.

MARKNING AV LIVSMEDEL

Svenska Celiakiférbundet deltar i Arbetsgruppen fér 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 fér féretag om markning och principer gallande allergier
och 6verkanslighet. Arbetsgruppen sammantrader vanligen tva gdnger om
aret. Forbundets ombudsman har deltagit i dessa moten.

FODOAMNESALLERGINATVERKET

Detta allerginatverk ar ett forum fér livsmedelsindustri, handel,
myndigheter och organisationer att lyssna pa féredrag och diskutera kring
fdbdodmnesallergi och allergener. Natverket traffas tre ganger om aret.
Foérbundets ombudsman féretrader férbundet vid dessa méten.
Myndighetskontakter De departement och myndigheter som SCF framst
har haft kontakt med under aret, och framfért féorbundets och
medlemmarnas synpunkter till ar Naringsdepartementet,
Socialdepartementet, Livsmedelsverket, Konsumentverket, Socialstyrelsen,
och Lakemedelsverket.

SIFO-UNDERSOKNING OM CELIAKI

Under maj-juni 2020 genomfdrde Sifo Kantar en webbundersdkning som
besvarade av 6ver 2 500 personer. Undersdkningen var tankt att belysa
manga av de fradgor som det traditionellt inte forskas kring nar det géller
celiaki. Och det ar hur det &r att leva med celiaki. Allt fran besvér innan
diagnos, hur diagnosen stalls, hur celiakister tas om hand av varden, att &ta
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 féor manga.
Arbetet fortsatter for att paverka forskningen att ta ett stdrre grepp om
levnadsvillkoren for alla som har celiaki.
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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 ar en del av Svenska
barnlakarféreningens sektion fér gastroenterologi, hepatologi och nutrition.

VETENSKAPLIGA KONFERENSER

SCF har med anledning av pandemin inte kunnat delta vid internationella,
eller nationella konferenser, men har uppratthallit kontakten med
framstaende forskare i Sverige och utomlands.

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 méten med organisationer och féretag. Under aret har forbundets
ombudsman varit i kontakt med flertalet journalister och redaktioner
angaende nyheter och artiklar som berdr celiaki. Vid majoriteten av
kontakterna har det roért felaktiga pastaenden som korrigerats, men nagra
journalister har fatt berom da de spridit korrekt, vetenskapligt férankrade
fakta om celiaki.

EKONOMI - MERKOSTNADSERSATTNING

Regionernas hantering av subvention och annat stdd till celiakipatienter
SCF har under aret haft kontakt med samtliga regioner i syfte att forsta hur
de ger stdd, ekonomiskt och halso-/vardbaserat stdd, till patienter med
celiaki, bade barn och vuxna. Det finns en stor variation kring hur
regionerna tolkar reglerna, bade vad galler lagstiftning och det av l&dkarna
forfattade vardprogrammet for celiaki. SCF har tillsammans med
Celiakiféreningen i Stockholm framfoért stark kritik mot Region Stockholms
atgarder, dar regionen delvis backat kring vissa beslut. Diskussion fortgar
med Region Stockholm och flera andra regioner.

LIVSMEDEL - PRODUKTION, FORSALJNING OCH MARKNADSFORING

Arbetsgruppen for allergi och annan éverkéanslighet

Svenska Celiakiférbundet deltar i Arbetsgruppen for allergi och annan
overkanslighet, tillsammans med representanter for livsmedels- och
restaurangbranschen, Livsmedelsverket och Astma- och allergiférbundet.

Fédodmnesallerginatverket

Detta allerginatverk ar ett forum fér livsmedelsindustri, dagligvaruhandel,
myndigheter och organisationer att lyssna pa foredrag och diskutera kring
fododmnesallergi och allergener. Natverket traffas tre ganger om aret.
Forbundets ombudsman féretrader férbundet vid dessa méten.
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Anmadlningar av féretag

SCF kontaktar arligen flertalet féretag och papekar brister i hur de
presenterar och marknadsfér produkter, i fysiska och digitala butiker samt i
ren marknadsfoéring. Under 2020 har SCF dessutom anmalt flera féretag till
Livsmedelsverket, Kommuner, Reklamombudsmannen och
Konsumentverket for att SCF anser att féretagen bryter mot svensk lag och
de dverenskommelser som galler inom férsaljning och marknadsforing.

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
Celiakiforbundet deltog och réstade i september 2019 i den internationella
celiaki-organisationen AOECS arliga mdte som detta ar var i Milano, Italien.
Under 2020 genomfdrdes General Assembley digitalt. (Varje ar samlas
medlemsfdérbunden fér att konferera och rdsta i olika gemensamma fragor
vid en sa kallad General Assembly.)

2019 beslutade AOECS-féorsamlingen bland annat att résta in en ny
medlemsorganisation: Lettland.
2020 valdes aven Bosnien Herzegovinia in.

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 mojligheten till gemensam
europeisk paverkan. Beslut fattades ocksa 2020 om att inrédtta en ny tjanst
som generalsekreterare. Ett nytt férslag till branding och design samt
begreppet gluten free allaiance réstades ocksa igenom.

I anslutning till General Assembly hélls workshops och féreldasningar om
bland annat licenseringen av glutenfria produkter. Svenska Celiakiférbundet
har under 2019 och 2020 varit representerade i tre arbetsgrupper inom
AQOECS.

EUROPEAN DISABILITY FORUM (EDF)

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

18


http://ga2017-belgrade.com/
http://ga2017-belgrade.com/

Verksamhetsberattelse 2019-2020. Svenska Celiakiféorbundet

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 2019 och 2020 gavs tidningen ut med fyra nummer & 52
sidor per utgava.

Upplagan har i genomsnitt legat pa 17 000 exemplar. Medlemstidningen
skickas férutom till medlemshushall ocksa till berdrda institutioner.
Organisationer och tidningsredaktioner.

Nummer 1,2 och 3 2019 CeliakiForum 2019 formgavs och redigerades 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 2019 och 2020 har
forbundsordférande Bengt Fasth varit ansvarig utgivare for samtliga
nummer.
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Under aret 2019 har tidningen haft féljande teman/reportage:
e Foéreningsliv
e Glassprovning
e Glutenfri ol
e Glutenfri bageripoesi

Under aret 2020 har tidningen haft féljande teman/reportage:
e Elin Rubensson-Bli hellre av med celiakin an vinner VM
o Celiaki gar i familjen
e Gofree-Europas férsta glutenhund
e Nyars gourmetmat med familjen Tonning

Tidningen har ocksa tagit upp @mnen som:
e FoOrsakring vid celiaki-detta galler

e Restipset: Berlin
e Skolkdk: Nya riktlinjer for specialkost pa vag

e Vaccinstudie avbrots i fortid
e Snaltips, sdnk dina matkostnader

e Skolan ska inte krava upprepade celiakiintyg
e Alva blev undernard innan lakarna stallde diagnos
e Lakare tog tillbaka celiakidiagnos

Varje nummer av medlemstidningen innehaller nyheter, intervjuer,
reportage, aktuell forskning, experternas svar pa ldsarnas fragor samt
receptsidor. Tidningen har ocksa material enbart relaterat till férbundet och
féreningarna.

DIGITAL SATSNING

Under 2019 paborjades ett samarbete 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 Celiakiférbundets arbete. 14st. nyhetsbrev
skickades ut under 2019 och 16st. under 2020. Under andra halvan av 2020
var det personal pa féorbundskansliet som producerade och skickade ut
nyhetsbreven.

GLUTENPODDEN

Podden som hade premidr under 2019 blev valdigt uppskattad och positivt
emottagen. Glutenpodden beldnades 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 beldnades Glutenpodden med en
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silverplakett i kategorin Arets podd i den svenska tdvlingen Swedish
Content Awards.

Férutom medlemmar och andra med celiaki eller anhoériga till personer med
celiaki sa har aven 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 ar
ombudsman och celiakiexpert pa Svenska Celiakiférbundet. Under 2020
spelades det in 10 avsnitt

MEJL TILL MEDLEMMAR OCH FORTROENDEVALDA

Under 2019 och 2020 har flertalet mejl skickats ut bade till medlemmar och
till fértroendevalda. | nyhetsbreven till alla medlemmar fanns information
om till exempel varningar gallande felmarkta produkter och om Iésenord till
medlemsférmaner. Nyhetsbreven till féortroendevalda innehdll bland annat
information kring férbundsstamman, diverse information om
registerhantering samt arbetet pa féorbundskansliet.

WEBBPLATS OCH SOCIAL MEDIER

Celiaki.se

Den storsta delen av besdkarna hittar till celiaki.se genom att sdka pa
Google. Vi har betalda annonser som gér att vi visas hégt upp vid sdkningar
pad Google samt att vi arbetar med texterna sa att vi ska rankas hdégt utav
Google. Annonserna &r sa kallade Adwords som vi far gratis av Google for
att vi ar en ideell organisation. Nast stérsta delen av besd®karna 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 stdrst. Det visas tydligt i statistiken
att nar ett Facebookinldgg har gjorts dkar besdken pd hemsidan markant.
Andra satt som vi far besdkare pa &r via lankar fran till exempel vardguiden
www.1177.se. De mest besdkta undersidorna pa hemsidan ar information om
symtom fér celiaki, information om vad celiaki ar, vanliga fradgor och svar
om celiaki, och aven medlemssidan dar man hittar éversattningskorten ar
valbesokt.

Facebook

Forbundets Facebooksida har déver 14 000 foljare. 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 fér medlemsvarvning. Ett flertal annonser har publicerats
under aret vilket gett goda resultat med sma medel. Spridningen pa
inldggen &r effektiv och kan nd manga manniskor- bade medlemmar och
inte medlemmar.
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Instagram
Forbundet har 6ver 5500 féljare pa Instagram och har delar vi nyheter samt
det &r aven en kanal fér medlemsvarvning.

Nyheter
P4 celiaki.se publicerades dver 30 nyheter under 2019 och &éver 50 nyheter
2020.

Cardskipper

Vi har samarbete med féretaget Cardskipper gallande en medlemsapp.
Medlemsappen introducerades i juli 2019. Alla som var medlemmar (och
som vi hade uppgift om e-mejladress eller mobilnummer till) vid
introduktionen fick inbjudan om att ansluta till medlems-appen.
Paminnelser skickas med jamna mellanrum ut till de medlemmar &nnu inte
anslutit. Inbjudan till appen skickas till alla nya medlemmar sa snart deras
medlemsavgift ar betald.

Antal anvandare av appen 2019-12-31: 8123 stycken
Antal anvandare av appen 2020-12-31: 9682 stycken
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