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Dansk Cgliaki Forening

Strategi 2020-23

Vedtaget ved bestyrelsesmode d. 7. maj 2020

Det skal veere nemt at leve godt med coliaki og dermatitis herpetiformis® . Saddan lyder den overordnede
vision, som alle i Dansk Celiaki Forening arbejder for at gore til virkelighed. Med strategien for 2020-23 har vi
udstukket retningen for det arbejde, der i de kommende ar skal vaere med til at realisere visionen. Vi har udpeget
seks omrader, hvor vi frem for alt skal samle kraefterne og udvikle os for at kunne gere en sterst mulig forskel
for DCFs medlemmer og alle andre, der er berort af coliaki. Og vi har formuleret vores vision for hvert enkelt

omrade samt de opgaver, som vi primaert skal fokusere pa for at realisere visionen for omradet.

Strategien vil blive lagt til grund for bestyrelsens, sekretariatets og vores frivilliges arbejde i de kommende fire
ar. Den skal sikre. at vi prioriterer vores kraefter rigtigt, traekker i samme retning, supplerer hinanden og i det hele
taget har ssmmenhaeng og faellesskab i det, vi laver. Med afsaet i den 4-arige strategi vil sekretariatet udarbejde
1-arige handleplaner i samarbejde med bestyrelsen, der prasciserer opgaver og mal for medarbejdernes

arbejde og angiver de initiativer, der skal saettes i vaerk.

Den tilgrundliggende analyse

Valget af de seks fokusomrader og vores formulering af visioner og opgaver for hvert fokusomrade er sket med
afsaet i den store medlemsundersogelse, som vi gennemforte i slutningen af 2019, og som mere end 40% af
DCFs medlemmer deltog i. Endvidere bygger valget pa en generel analyse af den virkelighed, DFC skal agere i
- den aktuelle situation for danskere med coliaki, sygdommens udvikling i Danmark, sundhedspolitiske forhold
og andre samfundsforhold af betydning for mennesker berort af coliaki. Isser har vi lagt vaegt pa folgende
forhold:

o Coliakis udbredelse og diagnosticeringsgrad: Det vurderes at op imod 1 % af befolkningen lider af celiaki,
men langt de faerreste er klar over det. Antallet af diagnosticerede har ganske vist veeret staerkt stigende

i de senere ar - i 2006 havde 4171 en diagnose, i 2016 var tallet 10.285 - men selv hvis denne kurve

! Dermatitis herpetiformis (DH) er en sjeelden hudsygdom, der typisk felges med celiaki, og ligesom celiaki behandles ved
en 100% glutenfri diset. Mens coliaki rammer op imod 1 procent af befolkningen, vurderes DH at ramme mindre end en halv
promille. Arbejdet for mennesker ramt af DH er en naturlig del af DCFs formal; i den videre tekst vil vi dog lade det vaere
underforstaet og blot skrive "coliaki”.

Side 1 af 5



@

DANSK
COLIAKI
FORENING

antages at have fortsat sin stigning frem imod 2020, har vi fortsat et stort antal mennesker i Danmark,
der lider af coliaki uden at have en diagnose.

o £t begreenset kendskab til coliaki: Coliaki er en mindre sygdom i sammenligning med f.eks. diabetes
eller astma, og det kraever derfor en ekstra indsats at skabe opmaerksomhed omkring sygdommen og
pavirke beslutningstagere, fagpersoner og andre. Det er bla. et stort problem, at praktiserende laeger
ofte ikke kender nok til symptomerne eller ikke prioriterer at fa dem undersegt, og at mange derfor
forbliver udiagnosticerede. Og for dem med en diagnose er det ofte et problem, at kendskabet til
sygdommen i institutioner, eget netvaerk mm. er sparsomt. Begge problematikker peger et stort antal
af DCFs medlemmer pa i medlemsundersogelsen.

e Udbuddet of glutenfri produkter vokser, men sikkerhed, kRvalitet og pris er et problem: Der er de senere
ar kommet langt flere glutenfri produkter pa hylderne og flere restauranter o.l tilbyder glutenfri mad.
Ofte er der dog tale om produkter med en lav neeringsvaerdi, og ofte er opmaerksomheden omkring
tilberedning, kontaminering mm. ikke tilstraekkelig. Dette sidste problem forsteerkes deraf, at flere og
flere danskere, der ikke lider er coliaki, foretraekker at spise glutenfrit, hvilket kan skabe forvirring om de
nedvendige standarder for tidberedning, ingredienser mm. Mange efterlyser maerkning eller
standarder, der kan skabe tryghed, ndr man gar ud og spiser.

e Coliaki kan veere en stor ckonomisk byrde: En 100% glutenfri diset medferer vaesentlige ekstraudgifter.
Selv. om markedet for glutenfri produkter er vokset, er priserne stadig forholdsvis heje. Mange
medlemmer fortaeller om den okonomiske belastning, de oplever, og begraeder frafaldet af det tilskud,
som det indtil 2016 var muligt at fa i henhold til serviceloven.

e Coliaki kan veere en stor social udfordring: Mange med coliaki oplever, at deres sygdom i veesentlig grad
vanskeligger deltagelse i sociale sammenhsenge, bade i privat regi og i skole, institution, pa
arbejdsplads mm. Det gaelder ikke mindst for bernene, for hvem det kan have saerlig betydning at
deltage uden altid at vaere anderledes.

e Enofte forvirrende offentlig diskussion of celiaki og glutenfrihed: Den voksende interesse i den bredere
befolkning for at spise glutenfrit kombineret med de generelle forhold, der gaelder for kommunikation
pa sociale medier mm., betyder, at der er meget information i spil og mange darligt underbyggede og
indbyrdes modstridende teorier og budskaber. Det skaber ofte forvirring hos den, der seger viden om
coliaki eller glutenfrined. Der er stort behov for kvalificeret viden og vejledning, hvilket sagningen til

Coliakiradgivningen ogsa viser.

Med afsaet i denne analyse og de udfordringer, den peger pa, vil vi i 2020-23 seette fokus pa folgende seks
omrader: 1.) kendskab, 2.) politisk indflydelse, 3.) tilbud til medlemmerne, 4.) frivillighed og lokal organisering, 5.
faglighed og 6.) vaekst og kapacitetsudvikling.
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Kendskab

Alle relevante fagpersoner og den brede offentlighed skal have kendskab til coliaki.

Derfor er opgaverne for de kommende fire ar:

- Vi skal hgjne det generelle kendskab til coliaki - ved at bringe historier og vinkler om coliaki ud i
offentligheden, ved at styrke vores online-tilstedevaerelse og ved at tilbyde materialer og redskaber til
medlemmerne, der styrker deres kommunikation om coliaki i eget netveerk.

- Vi skal udvikle og iveerksaette specifikke kommunikationsindsatser - malrettet fagfolk i
sundhedssystemet, fagfolk i fedevare-/restaurationsbranchen, mennesker med udiagnosticeret coliaki
samt gruppen af diagnosticerede, der endnu ikke er medlem.

- Vi skal analysere medielandskabet, prioritere vores kraefter og udvikle kommunikation, der er saerligt

malrettet de vigtigste medier/platforme med henblik pa de naevnte malgrupper.

Politisk indflydelse

Dansk Coliaki Forening skal vaere en trovaerdig politisk akter og et taleraer for alle, der er berert of coliaki.

Derfor er opgaverne for de kommende fire ar:

- Vi skal formulere tydelige og fagligt underbyggede politiske holdninger pa alle omrader, der er
bestemmende for livsvilkdrene for mennesker med coliaki.

- Viskal arbejde for, at mennesker med coliaki ikke er darligere stillet end mennesker med andre kroniske
sygdomme - i seerlig grad skal vi saette merudgift-problematikken pa dagsordenen, formulere
lesningsforslag og pavirke beslutningstagere.

- Vi skal udvikle aktiviteter og redskaber, der ger det muligt for vores medlemmer at udfere lokalt

pavirkningsarbejde.
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Tilbud til medlemmer

Dansk Celiaki Forening skal have et bredt udvalg dof tilbud, der ger livet nemmere for mennesker med coliakl,

giver viden, skaber feellesskab blandt medlemmerne og tiltraekker nye medlemmer.

Derfor er opgaverne for de kommende fire ar:

- Vi skal sikre og videreudvikle vores fire nuvaerende kernetilbud - Coliakiradgivningen, Coliakinyt,

bageskoler og berne/familiecamps.

- Vi skal udvikle og afpreve nye koncepter i forhold til bade aktiviteter, vidensprodukter og kontante

medlemsfordele.
- Vi skal understotte udviklingen af lokale aktiviteter i hele landet og ege udbuddet gennem flere

projektfinansierede aktiviteter.

Frivillighed og lokal organisering

Dansk Coliaki Forening skal have aktive lokalafdelinger i alle landsdele med en bred vifte of frivilligdrevne

aktiviteter til fordel for nuvaerende og fremtidige medlemmer.

Derfor er opgaverne i de kommende fire ar:

- Viskal understotte den lokale handlekraft hos vores medlemmer og gore det nemt at engagere sig som
frivillig.

- Viskal tiltraeskke nye typer af frivillige og skabe lokale frivilligmiljoer, hvor forskellige typer af frivillige
supplerer hinanden.

- Viskal udvikle, afpreve og implementere nye aktivitetskoncepter og organiseringsformer - bl.a. gennem
fondsstettede projekter.

- Vi skal samarbejde med andre akterer og bidrage til den generelle udvikling af frivilligheden i danske

patient- og handicaporganisationer.
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Faglighed

Dansk Coliaki Forening skal vaere en garant for faglighed pd sit omrdde, og en steerk faglighed skal kendetegne

alt, hvad vi laver.

Derfor er opgaverne for de kommende fire ar:

- Viskal sikre og videreudvikle Coliakiradgivningen og synliggere den pa de platforme, hvor malgruppen
befinder sig.

- Viskal holde os ajour med den nyeste forskning om celiaki og udbrede den i leegeverdenen.

- Viskal sikre og udvikle Sundhedsfagligt Rad som et forum for samarbejde og vidensdeling.

- Viskal udbrede viden til medlemmerne og klaede dem pa til at formidle viden i eget netvaerk.

Vaekst og kapacitetsudvikling

| takt med at antallet af danskere med en coliaki-diagnose vokser, skal ogsa Dansk Coliaki Forenings sterrelse
og betydning vokse. Vi skal gore en sterre forskel for flere. Men medlemsvaekst skal ga hand i hand med

uadvikling af aktiviteter og organisatorisk og administrativ kapacitet.

Derfor er opgaverne for de kommende fire ar:

- Gennem malrettede kommunikationsindsatser og attraktive aktiviteter og medlemstilbud skal vi
tiltraeekke og fastholde flere medlemmer (jf. kendskab og medlemstilbud)

- Viskal udvikle projektfinansierede aktiviteter, der pa én gang tiltraekker flere medlemmer og bidrager
til opbygning af sekretariatet med flere professionelle ressourcer.

- Vi skal videreudvikle vores medlems-, tilmeldings- og okonomisystemer og etablere effektive

forretningsgange, som medlemmerne kan forsta.
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