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Inledning 
Svenska Celiakiungdomsförbundet, SCUF  
Svenska Celiakiungdomsförbundet (SCUF) arbetar för att barn och unga med celiaki 
(glutenintolerans) ska känna sig obehindrade av sin diagnos. Vi ser till att tillsammans ha en 
stark röst i frågor som rör celiaki och tror att ökad kunskap om celiaki leder till ökad 
förståelse och säkerhet i samhället. Läs om SCUF:s organisation, påverkansarbete och 
sociala verksamhet på hemsidan scuf.se.  
 

Medlemsundersökningen  
SCUF genomför varje år en medlemsundersökning för att samla in erfarenheter, åsikter och 
önskemål som därefter sammanställs och presenteras för relevanta aktörer. Vi undersöker 
utbud, säkerhet och bemötande inom olika fokusområden olika år. 
Medlemsundersökningen 2018 har fokuserat på sjukvård och resor. Svar samlades in 
anonymt via ett digitalt frågeformulär mellan oktober och november 2017. Länken spreds 
via SCUF:s kommunikationskanaler. Totalt deltog 701 personer.  
 
Endast de med diagnosen celiaki har kunnat besvara avsnitt 2, detta på grund av frågornas 
karaktär. De utan diagnos hoppar till avsnitt 4 och de som svarat nej går direkt till slutet av 
enkäten. 
 
Medlemsundersökningen är genomförd och sammanställd av SCUF:s kommunikatör Lisa 
Olsson. Senast uppdaterad 26 mars 2019. Vid frågor maila kommunikator@scuf.se.  
 
Citat i rapporten är hämtade från enkätsvaren 
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1. De svarande 
701 personer har besvarat avsnittet. 
 

1.1 Ålder 
 

 
 
77 procent av de svarande är inom SCUF:s medlemsålder 0-29 år. Det är en jämn fördelning 
bland åldrarna, med undantag för 0-5 år som är underrepresenterat. Jämfört med 2017 har 
antalet svarande mellan 6-17 år ökat med 4 procentenheter och antalet svarande över 30 år 
är oförändrat.  
	
1.2 Diagnosen celiaki 
 

 
 
93,7 procent svarar att de har diagnosen celiaki. Det är en ökning på nästan fyra 
procentenheter från 2017. I förra medlemsundersökningen svarade 6,2 procent att de äter 
glutenfritt utan att ha diagnos, den här gången är det bara 2,4 procent. 
 

1.3 Annan specialkost 
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1.4 Släkt och vänner 
Känner du någon annan som har celiaki? 
 

 
 
Tre av fyra känner någon annan som har celiaki. En del har flera vänner och 
familjemedlemmar och andra har mer avlägset bekanta. 
 

• Släkting 
o Mamma 
o Pappa 
o Syster 
o Bror 
o Farmor 
o Farfar 
o Morfar 
o Kusin 
o Moster 
o Farbror 
o Systerdotter 

• Bästa kompis 
• Kompis 
• Klasskamrat 
• SCUF-medlemmar (SCUF-kompisar från sommarläger och annat) 
• Vänner och bekanta som säger att de mår bättre av att äta glutenfritt 
• Kompis brors fru 
• Kollega 
• Lärare 

 
"Min bästa kompis fick sin celiakidiagnos när hon var 5. Hon och hennes mamma var mycket 
bra stöd för mig och min familj när jag fick min diagnos (jag var 13)" 
 
"Farsan har också gluten" 
 
"Vi är flera i familjen som fått diagnosen efter att vi upptäckte att vår yngsta dotter hade 
celiaki." 
 
"Men jag känner ungefär 1 person. Andra är glutenkänsliga" 
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2. Sjukvård 
652 personer har besvarat avsnittet. 
 

2.1 Celiaki eller glutenintolerans 
 
Vad brukar du oftast säga? 

1. "Jag är glutenintolerant" (51,5 procent) 
2. "Jag tål inte gluten" (eller liknande) (43,3 procent) 
3. "Jag har celiaki" (32,9 procent) 
4. "Jag är gluten" (25,8 procent) 
5. "Jag har glutenintolerans" (11,2 procent) 

 
"Försöker säga celiaki för att människor ska lära sig men jag törs aldrig enbart säga det på 
restaurang där jag ska äta utan brukar lägga till så jag kan inte äta gluten eller alltså jag är 
glutenintolerant efter jag berättat att jag har celiaki." 
 
"Brukar säga tål inte mjöl då många inte vet skillnad på laktos och gluten." 
 
"Använde celiaki en gång när jag var hos en sjuksköterska (mödravården) och hon visste inte 
vad det var, efter det så använder jag alltid glutenintolerant." 
 
"Det känns dock fel att säga att jag har gluten, vill använda mig av ordet celiaki mer men 
eftersom de är så stor kunskapsbrist i allmänhet på vad det är gör jag det inte för att slippa 
förklara mig." 
 

2.2 Ålder vid diagnos 
 

 
 
Två av fem fick diagnos innan fem års ålder. 
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2.3 Väntan på diagnos 
 

 
 
I genomsnitt tar det ett år att bli diagnostiserad med celiaki. Men skillnaderna är stora, från 
mindre än en vecka till över trettio år. Att många mår dåligt i flera år utan diagnos är 
oacceptabelt. 
 

2.3.1 Ett år eller längre 
• Symtom behandlades men orsaken bakom upptäcktes inte 
• Blodprov för att utesluta celiaki gjordes inte 
• Hade gjort tester med negativt resultat tidigare och visste inte att det kan bryta ut 

 
"Hade jag fått reda på det tio år tidigare så hade jag troligen varit mindre sjuk under 
skoltiden. Kanske inte heller mobbad för jag var så smal..."  
 
"Tog lång tid att få diagnos, mina symptom togs inte på allvar eller behandlades var för sig, 
sågs aldrig som en samlad sjukdomsbild " 
 
"Mått dåligt i 12 år för att först vid 13 års ålder få diagnos" 
 
"Min mamma började söka för min mage redan som barn. Fick dock min diagnos vid 27 års 
ålder & de tror att jag haft celiaki sedan födseln." 
 
"Jag har sökt vård för min mage hela livet fram till jag blev 34 då någon kom på idén att 
testa om jag tål gluten" 
 
"Blev tillslut ordentligt sjuk och hamnade på sjukhus, då gick det fort" 
 
"Misstänkte aldrig celiaki eftersom jag blivit testad för det tidigare. Men det kan ju tydligen 
bryta ut när som helst." 
 

2.3.2 Snabb diagnos 
• Gjorde tester för att familjemedlem fick diagnos 
• Upptäcktes av en slump 
• Upptäcktes genom rutinprov eller vårdstudie 
• Träffade uppmärksamma personer inom vården 
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"Sökte hjälp hos skolsköterskan pga mycket/ofta ont i magen. En mycket alert och påläst 
skolsköterska tyckte att vi skulle kolla laktos och gluten och remitterade vidare till 
skolläkaren, varpå prover togs och diagnos kunde ställas inom ca 2-3 månader." 
 
"En norsk läkare på barnakuten/ Astrid Lindgren Solna sa direkt- det här är hudceliaki när 
jag kom in röd över kroppen och svår andning. Gjorde remisser o allt samma natt!" 
 
"Akutbesök pga att jag svimmade hemma. Min mamma fick påminna läkaren om att ta 
blodvärde när han tänkte skicka hem oss. De låg på 53, fick blod och någon vecka senare 
reda på att de var glutenintolerans." 
 
"Fick diagnosen 1 vecka efter första läkarbesöket." 
 
"Sökte hjälp för annat och detta upptäcktes på vägen." 
 
"Upptäcktes via rutinprov pga diabetes" 
 
"Vi gick på Teddystudien så det upptäcktes där" 
 

2.4 Bemötande och kunskap i vården 
Hur har bemötandet från sjukvården varit när det har handlat om din celiaki? 
 

 
 
"Okunskap på vårdcentral med felaktiga råd. Bra omhändertagande inom specialistvård." 
 
Upplever du att läkare har tillräckligt stor kunskap om celiaki? 
 

 
 
"Varierar mycket från full koll till nästan helt obefintlig." 
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Stor skillnad på primärvård och specialistvård  
Det är i allmänhet ett bättre bemötande i specialistvården än det är i primärvården, på 
barnavårdscentral och vårdcentral. Detsamma gäller upplevd kunskapsnivå hos läkare. 
 
45,6 procent upplever att läkare har tillräckligt stor kunskap om celiaki. Nästan lika många 
upplever att läkare kan för lite. Många av de som svarar Ingen åsikt uppger att de inte har 
haft kontakt med läkare om sin celiaki på så lång tid att de inte kan uttala sig. 
 

2.4.1 Innan 
• De trodde att det var psykiska besvär 
• De tog inte symtomen på allvar 
• De ville inte ta tester 
• Fick ingen hjälp alls när läkarna inte visste vad symtomen berodde på 
• De tog inte diagnostiseringen på allvar (gav råd att testa äta glutenfritt) 

 
Misstrodd 
"En läkare sa att jag var anorektiker" 
 
"Jag var mkt sjuk i 4 år innan jag fick diagnos. Trots celiaki i familjen testades jag inte utan 
behandlades som inbillningssjuk. Efter min diagnos var jag fullt frisk efter 6 månader." 
 
"Är antagligen född med celiaki men läkarna testade bara för mjölkprotein typ 3-4gånger.. 
sen sas de att mina symptom var pga mina föräldrars seperation." 
 
"Symtomen ansågs psykiska." 
 
"Första läkaren var jättebra, tog symtomen på allvar, startade utredning, och fick preliminär 
diagnos. Flyttade sedan och bytte landsting, och fick träffa en mycket arrogant läkare som 
ifrågasatte varför jag trodde att jag hade celiaki (trots proverna från det andra landstinget)." 
 
"Vårdcentralen tyckte att mamma överreagerade på mina symptom. Specialisterna har alltid 
varit toppen" 
 
"De tar inte en på allvar" 
 
"Enligt BVC så har alla barn ont i magen" 
 
Okunskap 
"Ingen kände igen symptomen och därför fick vi ingen hjälp." 
 
"Vårdcentralen hänvisade mina symtom till stress, från därav ingen undersökning under 2 
års tid." 
 
"Läkaren var helt inne på att det var urinvägsinfektion, trots att inga prover tydde på det. De 
skyllde även på att det var mammans smala anlag som gjorde att dottern inte gick upp i 
vikt. Efter mycket tjatande togs blodprov och därefter gjordes gastroskopi." 
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"Ingen läkare nämnde gluten som en eventuell orsak. En grannes bekant tipsade oss." 
 
"Allt vi frågade om, blod i avföringen, förstoppning (hon fick börja med movicol när hon var 
8 månader), eksem på hela kroppen, utslag på stjärten och runt munnen, magen spänd som 
ett trumskinn, växte inte och gick inte upp i vikt, sa de att så kan det vara, det är inget 
konstigt." 
 
"I 1,5 år hade vi det jättekämpigt, i princip obefintligt med sömn, barnet var konstant 
missnöjd, uppsvälld i magen, hade diarré och förstoppning om vartannat. Barnet var i dåligt 
skick, påtalade detta för BVC i många månader men BVC-sköterskan ignorerade oss med 
kommentaren om att barnet var ovanligt besvärligt. När situationen blev ohållbar och barnet 
bajsade blod tog jag kontakt med spec. barnmottagningen och fick hjälp direkt och 
konstaterat Celiaki på 2 dagar. Då vände livet." 
 
"BVC ville inte skicka någon remiss trots att det finns i släkten och att vi påtalade hennes 
stora mage och annars lilla kropp i ca ett års tid." 
 
"Många i vården vet inte så mycket som de tror. Behöver mer kunskap." 
 
"All ny information når inte fram till alla läkare." 
 
"Vi väljer inte vår tillhörande vårdcentral för dotterns celiaki." 
 
"Upplever att läkare inom specialistvården har goda kunskaper." 
 
"Har vid andra symptom ställt frågan till läkare om symptomet kan ha med min celiaki att 
göra men då upplevt att de knappt vet vad celiaki är utan svarat något svävande likt ”nä 
mjölk ska inte ha med saken att göra ...” eller ”celiaki, vad är nu det igen?" 
 
Det var "fel" symtom 
"Riktigt usel läkare som inte förstod att Celiaki kan uttrycka sig på olika sätt" 
 
"Dåligt innan vi hamnade på barnkliniken. Vårdcentralen hävdade att han inte har rätt 
symtom..." 
 
"Vi hade gått till vårdcentralen under ett år med vår förstoppade dotter som kräktes varje 
kväll/natt och fick bara lösande medicin utskriven. När jag frågade om det kunde vara celiaki 
fick jag till svar att "Nej, då blir man lös i magen"..." 
 
"Tog 6 år, var hos läkaren ofta då jag hade mycket besvär men fick höra att jag inte var 
tillräckligt smal eller kort för vara glutenintolerans då jag följde min kurva ändå." 
 
"Skolhälsovården reagerade inte på min låga vikt då jag växte på längden som jag skulle." 
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"Möttes av stor okunskap av vårdpersonal i primärvården innan diagnosen, t.ex. personal 
som tyckte att utredning för celiaki var onödigt då jag inte hade några symtom från magen. 
Jag fick också felaktiga råd om att sluta äta gluten trots att diagnosen inte var helt fastställd, 
vilket resulterade i att jag sedan var tvungen att börja äta gluten igen för att möjliggöra ny 
utredning och diagnosen blev fördröjd med flera månader." 
 
Fick kämpa för diagnos 
"Vet inte hur lång tid det tog men vet att mamma var tvungen att tjata på läkarna att göra 
en gastroskopi för att hon trodde att jag hade celiaki. Men läkarna trodde inte det och det 
visade sig sedan att jag ju hade celiaki" 
 
"Fick kämpa för att få göra ett blodprov." 
 
"Efter vi fixade apotekets blodprov själva tog det fart på vårdcentralen" 
 
"Det krävdes 4 återbesök och till sist en mycket arg pappa som krävde tester innan 
vårdcentralens doktor ens tog ett blodprov för kontroll." 
 
"Jag fick tjata mig till ett celiakitest. Läkaren trodde jag var deprimerad och hade järnbrist 
pga att jag åt vegetariskt. Efter tre besök fick jag testet "eftersom det är fredag" och efter 
att blodprovet visat positivt så tyckte han att jag kunde släppa det och "försöka äta 
glutenfritt". Jag fick själv begära gastroskopi och dietistmöte." 
 
Övrigt 
"Den läkaren jag har mött tycker jag haft stora kunskaper." 
 

2.4.2 Efter 
• Regelbundna återbesök och kontroller uppskattas 
• Många har varit helt utan kontakt med vården efter diagnos 
• En del har fått felaktiga råd 

 
Bra omhändertagande 
"Bemötande har varit bra men är fortfarande chockad över att okunskapen är så stor i 
sjukvården." 
 
"Har en fantastik läkare" 
 
"Väldigt bra. Regelbundna kontroller och bra info om att söka ersättning hos 
försäkringsbolaget" 
 
"När vi väl kom till rätt personer där vi fick diagnosen så har det varit ett bra mottagande 
och fått bra hjälp." 
 
"Efter diagnos var bemötandet jättebra, fick mycket hjälp och tips och råd. Fick träffa en 
läkare/dietist som hette Bodil, helt fantastisk. Flyttade till Uppsala 4 år senare, fick komma 
på kontinuerliga återbesök och uppföljningar de 2 första åren i Uppsala." 
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"Kontinuerliga återbesök fram tills jag var vuxen, vilket jag är väldigt nöjd över!" 
 
"BUMM är så bra!" (Barn- och ungdomsmedicinska mottagningen) 
 
"Jag har blivit väldigt väl omhändertagen av vården. De gjorde mer än jag trodde behövdes 
i början. I och med att jag inte visste eller märkte av nått så trodde jag inte ens att det var 
ett problem. Men jag är väldigt glad för det." 
 
Inga återbesök 
"Ingen kontroll alls har skett från sjukvårdens sida sedan diagnos ställdes. Enbart kallelse till 
dietist har kommit - och de har haft ganska dåligt uppdaterade kunskaper om celiaki" 
 
"Efter diagnosen har jag inte varit i kontakt med sjukvården angående celiaki." 
 
"Det finns ju ingen vård efter diagnos... I västra Götaland, Alingsås, får man inte längre 
träffa dietist ens." 
 
"Inte blivit kallad på årsbesök. Barnmottagningen remitterade mig till medicinmott men 
dem tycker det är primärvårdens ansvar..." 
 
"Min första läkare var väldigt engagerad, men efter att jag fyllt 18 har jag upplevt att det 
inte riktigt tas på lika stort allvar. " 
 
"Inte haft någon kontakt med vården om det på så länge jag kan minnas" 
 
Felaktiga råd 
"Senast för 4 månader sedan så var jag hos läkaren för hudutslag. Hon frågade då om jag 
var helt säker på att jag har celiaki och tyckte jag skulle testa att äta vanligt.. har diagnos 
med gastro utförd" 
 
"läkaren på vårdcentralen i Mölnlycke sa att glutenintolerans kan växa bort, det är inte alls 
en livslång sjukdom, och det gör inget om man äter gluten då och då." 
 
Övrigt 
"Har fortfarande trots behandlad celiaki stora problem med magen som sjukvården inte 
velat hjälpa mig med." 
 
"Vi fick bråka för att slippa provocera gluten" 
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2.6 Förbättringsförslag till vården 
2.6.1 Diagnostisering 
Ta blodprovet 
"Varför fick vi inte bara göra ett blodprov?" 
 
"Ta blodprovet! Var snabb med att ta reda på om det är celiaki. Ha som rutin vid 
magbesvär, låga blodvärden/järnbrist, barn inte går upp i vikt" 
 
"Sjukvården skulle också slippa alla oroliga föräldrar som söker vård gång på gång om de 
bara var snabba att ta blodprovet." 
 
"Ta blodprov utan att ifrågasätta patienten/föräldrarna om celiaki finns i familjen." 
 
"Fler ska vara snabba på att ta blodprov vid magont" 
 
"Gissa inte utan att göra tester." 
 
"Det bör inte ta 7 år av gissningar innan man får diagnosen." 
 
Ta patienterna och deras symtom på allvar 
"Sjukvården borde lyssna mer på föräldrarna. Vi känner när vårt barn är sjuk, lita på vår 
instinkt!" 
 
"Förminska inte upplevelser och känslor" 
 
"Ta magsmärtor på större allvar" 
 
Gör gastroskopiprov snabbt 
"Tycker även att väntetiderna till gastroskopi bör minska. När man är så dålig i magen men 
måste äta gluten för att testerna skall visa rätt då kan flera månaders väntan på en 
gastroskopi vara jättejobbig." 
 
"Jag var i så extremt dåligt skick så jag slutade äta vetemjöl direkt efter första läkarbesöket. 
Förstår inte hur läkarna kan låta patienter få vänta så länge på gastroskopi." 
 
Gör rutinprov 
"Att man checkar celiaki redan i skolan när man tar vaccin etc." 
  

2.6.2 Besked om celiakidiagnos 
Ge information om vad en celiakidiagnos innebär (med inspiration och inte bara fokus 
på vad hen inte kan göra) 
"Har tyst celiaki och fick ingen information om varför man ska ära glutenfritt även om man 
mår bra." 
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"Fick sedan beskedet via post. När jag sedan ringde läkaren sa han att jag själv kunde 
känna efter hur mkt gluten jag kunde äta och han berättade att det endast är omyndiga som 
får träffa en dietist. Han berättade inget om ev följdsjukdomar som man kan få om man inte 
sköter sig." 
 
"Inte lämna nydiagnostiserade till att själva behöva googla allting" 
 
"Bli bättre på att informera om att patienten har celiaki. Fokusera inte bara på allt hen inte 
kan utan ge förslag på stöd och inspiration, till exempel berätta att SCF och SCUF finns." 
 
"Hon som gav mig diagnosen skrämde upp mig kring hur stor skillnad detta skulle ha för 
mig och min familj." 
 
Ta det psykiska på allvar 
"Man blir oftast direkt hänvisad till dietist, men allt handlar faktiskt inte om maten. Det är en 
psykisk påfrestning att få diagnos också." 
 
"Prata om den mentala biten av att känna sig annorlunda" 
 
"Erbjud att få prata med en kurator" 
 
Informera om de organisationer och det stöd som finns 
"Informera om Svenska Celiakiförbundet och SCUF" 
 
"Ge tips på vart man kan vända sig vid frågor och om någon betett sig fel mot en" 
 
"Möjlighet att träffa andra nydiagnostiserade" 
 
"Även om sjukdomen är väldigt individuell så kan det vara skönt att träffa andra och byta 
erfarenheter" 
 
"Träffar för familjer så att föräldrar som är nya på celiaki kan prata" 
 
Ge ut informationsmaterial 
"Skicka med informationsmaterial att ge till skolpersonal" 
 
"Hjälp med information till skola och förskola, släktingar och vänner" 
 
"Webbutbildning för nydiagnostiserade." 
 
Övrigt 
"Ge direkt remiss till dietist" 
 
"Ge intyg" 
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2.6.3 Efter diagnos 
Mer uppföljning och återbesök 
"Fler återbesök och samtal med behandlande läkare under de första två åren, då 
omställningen är svår, både för person med celiaki och anhöriga." 
 
Mer råd och uppföljning, även för vuxna, bekräftelse på att man sköter sig tillräckligt bra 
 
Fortsatt uppföljning, eller möjlighet till uppföljning för de över 18 år. 
 
Möjlighet att kontrollera sina värden 
"Återbesök för att kontrollera värden" 
 
"För att bli trygg och få koll på om dieten jag håller idag är OK eller om jag måste börja 
vara mer strikt (eget smörpaket, aldrig någonsin smaka icke glutenfri öl, inte använda soya, 
vanliga cornflakes och havregryn osv..). Man vill ju inte gå i flera år och var så lite sjuk att 
man inte märker det dagligen men att det på lång sikt kan komma att ge följdsjukdomar." 
 
"Uppföljande läkarbesök hade uppskattas, blodprover för att se om värdena sjunker så att 
man vet att den glutenfria kosten gör nytta" 
 

2.6.4 Utbildning av vårdpersonal 
"De i sjukvården måste ha kännedom om fler symtom, inte bara de vanligaste. Och kunskap 
om följdsjukdomar" 
 
"Obligatorisk utbildning om kost och allergier för alla inom vården!" 
 
"Känns som många jag varit hos säger olika eller rent allmänt vet väldigt lite om celiaki. 
Behövs mer kunskap." 
 
"Utbildad personal! Får olika kostråd från olika personer inom sjukvård och dietister. Allra 
minst måste alla veta säkert vad som är gluten och inte, vad som är ok att äta och inte. Och 
aldrig ALDRIG rekommendera att avstå från gluten innan diagnosen är säkrad." 
 
"Utbilda sjukhuspersonal bättre. Det är ingen allergi utan en autoimmun sjukdom!" 
 
"Vården måste kunna se signalerna som kan tyda på celiaki." 
 
"Skolhälsovården har INGEN koll - de tror det växer bort..." 
 
Övrigt 
"Uppdatera gammalt material" 
 
"Ge inte råd om du inte har koll på det du ger råd om." 
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2.6.5 Koordinera vården 
"Ett barn = en mottagning" 
 
"Samverkan mellan vårdenheter." 
 
"Ha specialistteam istället för att alla kan för lite" 
 
"BVC bör ha mer ansvar att se till helheten" 
 

2.6.5 Merkostnadsersättning 
"Ekonomiskt stöd och subventionering till minst 20 års ålder och för studenter" 
 
"Räkna in glutenfritt i högkostnadsskyddet. För personer med begränsat ekonomi och andra 
sjukdomar blir den glutenfria kosten det en tung belastning" 
 
"Om det funnits en medicin som hjälpt människor med celiaki hade det gått på 
högkostnadsskydd. Nu är vår medicin annan mat och då får vi inget högkostnadsskydd." 
 
"I Kronobergs Län där jag bor får vi kostbidrag varje år och det tycker jag alla borde få. Det 
borde vara samma oavsett var man bor." 
 
"Ekonomiskt stöd eller matvaruutskick, kuponger från apotek oavsett ålder." 
 
"Jag tycker det är oerhört synd att det ekonomiska bidraget har begränsats så mycket [...] 
Det känns småjobbigt att förklara för de som kan äta gluten att det ändå tär på plånboken 
en del." 
 
Övrigt 
"Skulle merkostnaden på restauranger kunna gälla bara de utan diagnos, så att de med 
celiaki kan visa ett intyg och slippa betala extra. (pga diskriminering och ekonomi)" 
 

2.7 Information från dietist (inkl förbättringsförslag) 
Fick du tydlig och tillräcklig information från en dietist när du började äta glutenfritt? 
 

 
En av fem fick inte tillräckligt med information från en dietist när de började med en 
glutenfri kost. 
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Ge tydliga kostråd 
"Har dock fått mycket tvetydiga svar, tex. Om jag kan äta Oatlys produkter eller ej. Kan jag 
äta livsmedel med mycket låg glutenhalt eller ej osv." 
 
"Blev dock lite förvirrad över aspekten ”spår av” i innehållsförteckningar, fick intrycket av att 
min dietist i den frågan inte hade ett tydligt svar om hur jag skulle agera om jag stötte på 
något sådant. Så jag bestämde själv över det..." 
 
"Dock för stor fokus om glutenfria alternativ, typ pasta, bröd etc, och väldigt liten 
information att man kan äta naturligt glutenfria produkter (mer grönsaker, potatis mm)." 
 
"Informera om att äta laktosfritt första tiden" 
 
"Ge kostråd om hur äta tillräckligt med fibrer" 
 
"Ge förslag på bättre recept och på naturligt glutenfria mjölsorter" 
 
Ge mer stöd och information 
"I början hade jag verkligen behövt mer information och kostråd och en tät dietistkontakt då 
varken jag eller någon i min familj hade hört talas om detta förut." 
 
"Önskar en tätare dialog med dietisten. Inte bara få listor på vad man ska utesluta. Man 
behöver stöttning." 
 
"Blev inkastad i ett rum med noll i kunskap & där ställdes fram en massa produkter. Vi skulle 
fylla i vad vi ville ha på vår livsmedelsanvisning utan att veta vad celiaki innebar" 
 
"Fick mkt information men hade önskat mer tips och typ man tror inte det men gluten finns i 
det här ... och det här..." 
 
"Dietist gav oss föräldrar ingen mer info än att ge oss recept. Allt om sjukdomen har vi läst 
oss till via nätet." 
 
Mer kunskap hos dietister 
"Hon hade ingen utbildning för detta och visste inte mycket om hur glutenallergi fungerade 
som hon själv sa, ändå hade jag fått en remiss till henne från sjukhuset." 
 
"Dietisten jag träffade verkade tyvärr läsa innantill från nätet och jag tyckte inte att jag fick 
någon tydlig information." 
 
Ge alla samma information och stöd 
"Borde inte alla med celiaki få samma info o hjälp?" 
 
"Min syster fick diagnosen ett år efter mig, hon fick annan information av dietist än vad jag 
fick. T.ex. så fick inte jag men min syster info om att köpa ett nytt durkslag endast för 
glutenfri pasta" 
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"I Kristianstad kommer dietister dit som man kan prata med och där är massor mat att 
provsmaka. Både hembakat och produkter som finns färdiga i butik. Om man ej har det så 
överallt i Sverige så borde man testa det. Man slipper köpa den där dyra produkten för att 
få smaka." 
 
"Bättre möjligheter för dialog med dietist. Bättre utbildning för dietisterna om celiaki för att 
få TYDLIG info som är lika över hela landet." 
 
Ge snabb kontakt med dietist 
"Fick träffa dietisten 5 minuter efter besöket hos läkaren som bekräftade diagnosen. 
Suveränt!" 
 
"Vi (föräldrarna, dottern var nybliven 3-åring) fick träffa en dietist som pratade och 
förklarade och gav oss massa bra tips och skrev ihop receptet för Sofias mat." 
 
Ge möjlighet till fler träffar 
"Det hade varit skönt att få träffa en dietist, när det hade fått gått en tid så man hade fått 
chans att ställa frågor. I början är det mycket ändå, för mina föräldrar o det hade varit skönt 
för dem med en uppföljning kring vad man kan/ska äta. Sen hade Jag velat få egna svar när 
jag blivit lite äldre." 
 
"Det var helt ovärderlig information. Önskar det skulle finnas fler dietister som man kan 
återkomma till vid behov" 
 
"Var inte så gammal, kan tycka att man kunde få mer information senare i livet" 
 
Övrigt 
"Minns dock att dietisten var väldigt dålig på att prata med barn och kändes stram." 
 

2.8 Glutenfria livsmedel på recept 
Har du hämtat ut glutenfria produkter från apotek? 
 

 
 
"Vi gjorde det i början men tycker att utbudet är väldigt begränsat och känns 
ålderdomligt." 
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2.8.1 Synpunkter och erfarenheter 
Det varierar mycket och skillnader verkar bero främst på kommuner/landsting. Det är också 
skillnader mellan olika apotek. 
 

• Dåligt utbud (liten variation, Inte barnanpassade produkter, inga roliga produkter) 
• Bra när det levereras till dörren (Onemed, Mediq, vissa apotek) 
• Synd att det bara är fram till 16 år 
• Fungerar olika bra med olika apotek 
• Är struligt att få ut recept/göra ändringar 
• Krångligt när det blir fel 
• Bättre med ekonomiskt bidrag (men i många fall är merkostnadsersättningen för låg) 
• Svårt att förvara varorna när det är så många på en gång 
• För mycket glutenfritt mjöl 
• För dyrt att hämta ut på recept 
• Svårt att veta hur man ska göra 

 
Krångligt att beställa och göra ändringar 
"Det var krångligt och papperna man behövde för att beställa kunde man bara hämta från 
dietisten och hon var nästan aldrig tillgänglig" 
 
"Lätt att hämta ut men svårt/krångligt att beställa" 
 
"Lite svårt med beställningarna eftersom man måste ändra via dietist, vilket innebär att vi 
har överflöd av vissa saker hemma, men brist på andra" 
 
"Det var extremt omständligt" 
 
"Krånglig administration och stelbent system." 
 
"Dietisten säger att vi ska lämna in lappen med receptet till läkaren och tvärtom. Det 
slutade med att lappen ligger i köket då ingen tar ansvaret." 
 
"Tycker synd om dietisterna/barnläkaren som ibland kanske måste förnya 15 varor. Den 
tiden kunde de fått fortbildning inom t ex celiaki ist." 
 
Dåligt utbud 
"Ofta slut, kort datum på produkten" 
 
"Att hämta på Apoteket har inte fungerat bra. Ofta fattades en del av det som fanns på mitt  
"recept" så ersatte de det med typ knäckebröd oavsett vad det var..." 
 
Fungerar bra 
"Det fungerar jättebra!" 
 
"Bra, jag hade bra kontakt med min läkare som skrev ut recepten." 
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2.8.2 Förbättringsförslag 
• Webbshop 
• Bilder på produkterna 
• Gör det enkelt och elektroniskt att få och förnya/ändra recept 
• Ha ett mer varierat utbud 

 
"Enda problemet har varit att få hjälp med recept på glutenfria matvaror. Det har gått bra 
att få tid med dietist, men att sedan få recepten signerade har alltid tagit tid och varit 
krångligt, de har kommit bort etc. Det verkar inte funnits några riktlinjer kring vem ska 
signera och godkänna recepten som dietisten tagit fram. Det har tagit flera månader varje 
gång efter att vi besökt dietist." 
 
"Alla läkare, dietister, husläkare borde kunna skriva recept på mat, oavsett vem man 
kontaktar." 
 
"Mer varierad mat på recept och egna val/mängd vore bra." 
 
"Förbättringsförslag idag är att dietist ska kunna få skriva ut livsmedel direkt och 
elektroniskt, efter dotterns årliga besök. Idag skrivs recept för hand av dietist, som postar 
dem till läkare, som postar dem hem till oss. Jag går med recepten till Apoteket som skriver 
in recepten för hand. Därefter blir recepten elektroniska och vi kan beställa glutenfria 
livsmedel via Apoteket." 
 

2.9 Maten på sjukhus 
2.9.1 Synpunkter och erfarenheter 
Enligt de som har ätit mat på sjukhus (cirka 150 av de svarande) har 25 procent varit med 
om att de har serverats fel mat. De flesta tycker att de som serverar maten kan för lite om 
celiaki. Hälften upplever att de som tillagar maten kan tillräckligt om celiaki. Och de 
svarande upplever inte att den glutenfria maten är lika bra som maten med gluten.  
 
Varit utan mat 
"Jag fick en festis kl. 14 (var då fastande från dagen innan) för de hade inget annat som var 
glutenfritt..." 
 
"Jag var inlagd på sjukhus i två veckor nyligen och fick mat tre gånger under den tiden för 
ingen visste vad glutenfritt innebar." 
 
"Jag har många gånger inte fått någon mat alls. De gånger jag har fått mat har den 
innehållit gluten, varit kontaminerad (de har lagt ihop glutenfritt och vanligt bröd vid 
frukosten och ser inte problemet) eller så har den varit extremt bristfällig (enbart kokt potatis 
som mat t.ex. för allt annat var det gluten i)." 
 
Fått fel mat 
"Fått fel mat på restaurang på sjukhus. Fick även till svar att maten var glutenfri för den 
innehöll bara vete, och det är ju inte mjöl." 
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"Legat på BB och varit hänvisad till att äta sallad. Varit inlagd för gallsten och blivit ombedd 
att säga till min man att köpa med sig nått som jag kan äta till middag. Fått smörgås och tur 
nog dubbelkollat om den var gf. Det var den inte." 
 
Fått dålig eller kontaminerad mat 
"Har legat inne under en vecka vid tillfälle och serverades då samma rätt alla kvällsmål" 
 
"Vara inlagd på sjukhus där man 1) inte får någon mat alls. 2) eller får oätlig mat med 
tveksamt näringsvärde då de bara plockar bort allt med gluten i eller 3) De förstör den 
glutenfria maten genom att lägga glutenfritt bröd tillsammans med vanligt bröd i samma 
brödkorg." 
 

2.9.2 Förbättringsförslag 
Utbilda personalen 

• Kunskap om kontaminering (brödfat, brödrost, skärbrädor och redskap) 
• Grundutbildning om glutenfria livsmedel, celiaki och gluten 
• Kunskap om hantering av glutenfritt bröd (behöver micro/brödrost för att inte bli 

torrt och smuligt) 
 
Likvärdiga måltider 

• kompletta måltider som motsvarar det som inte är specialkost (exempelvis sås om 
andra får sås och kakor om andra får kakor) 

• Variation (inte samma maträtt varje dag om en är inlagd på sjukhus) 
• Barnanpassade alternativ 
• Flingor, müsli, gröt 
• Mat och bröd med fibrer 

 
Information och märkning 

• Tydlig märkning så man slipper fråga 
• Innehållsförteckningar så man själv kan läsa 

 
"Hade det legat en lapp på brickan med texten "glutenfritt" hade jag känt mig tryggare." 
 
Mer ordinarie mat som är glutenfri 

• använd inte vetemjöl i sås och soppor 
 
Ha back-up alternativ 
"Då jag upptäckt att jag fått fel mat så är svaret ofta OJ DÅ, men vi har inget annat nu så du 
får vänta till nästa måltid." 
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3. Hälsa 
656 personer har besvarat avsnittet 
 

3.1 Innan diagnos 

 
 

• Apatisk 
• Blek 
• Deppig 
• Deprimerad 
• Diarré 
• Dåligt blodvärde 
• Eksem 
• Frusen 
• Förstoppad 
• Huggande smärtor 
• Hungrig 
• Illamående 
• Inga symtom 
• Klåda 
• Kräkningar 
• Kunde inte stå upp 
• Magproblem 
• Mensen försvann 

• Munsår 
• Nedsatt immunförsvar 
• Näringsbrist 
• Näsblod 
• Orkeslös 
• Ont i leder, knän, händer 
• Skelettsmärtor, värk i kroppsdelar 
• Stannade i utvecklingen 
• Svimningar 
• Torr hud 
• Temperamentfullt humör 
• Undernärd 
• Utspänd svullen mage 
• Urinvägsinfektion 
• Viktnedgång 
• Viktstillastånd  
• Vitaminbrist 

 
"Var aldrig glad" 
 
"Det upptäcktes av bvc under en rutinmässig årlig kontroll. Hon har alltid varit lång, 
energisk och matglad, så vi anade ingenting." 
 
"Mitt immunförsvar var väldigt nedsatt och jag var ofta sjuk, jag var mycket undernärd och 
hade inte ork till någonting annat än att sova efter att jag kommit hem från skolan." 
 
"Var som ett blekt spöke som till slut inte ens orkade gå runt kvarteret." 
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3.2 Efter diagnos 
De som svarat ingen åsikt har inte räknats in. 
 
90 procent har känt sig utanför vid fika- och mattillfällen 
"Det är inte ok att få äpple när andra får glass i strut." 
 
"Sociala sammanhang är svåra och jag känner mig ofta som ett besvär, även när jag tar med 
egen mat/fika för säkerhets skull så känner jag mig lite udda o inte en del av gemenskapen 
på ett sätt. Det kan låta töntigt, men så är det." 
 
"På högstadiet fick alla med specialkost en piggelin medan de andra fick strutglassar, på 
bufféer blir jag lätt avundsjuk på de som tål allt och kan välja vad de vill." 
 
"Att inte kunna fika spontant hos kompisar är jobbigt." 
 
75 procent har sagt att de inte vill ha/är hungriga för att det inte har funnits något 
glutenfritt 
När jag var yngre sa jag ofta att jag ändå inte tycker om det så mycket så det gör inget och 
jag har fortfarande svårt för att hantera det när det vid olika tillfällen inte finns något som jag 
kan äta.  
 
74 procent har varit hungriga för att det inte har funnits eller varit för lite som är 
glutenfritt 
"Ibland har jag inte fått så mycket och då inte blivit mätt som t.ex. när jag fick en halv 
pannkaka." 
 
70 procent har fått i sig gluten och mått dåligt/blivit sjuka 
"Äter inte maten i skolan längre. Pga. Att de gav mig oglutenfria nuggets, biffar samt 
pannkakor." 
 
70 procent har valt att inte äta på grund av oro för kontaminering (risk för spår av 
gluten i maten) 
"Dålig allmänkunskap om hur otroligt viktigt det är att glutenfritt är GLUTENFRITT. Inte 
ganska glutenfritt." 
 
"Är trött på matställen som fortfarande inte har något glutenfritt alternativ och på personal 
som inte vet eller väljer att gissa ifall något de serverar är glutenfritt." 
 
69 procent har oroat sig för att råka få i sig gluten 
"Är ofta orolig för att få fel mat, frågar typ 3 gånger om mat är glutenfri fast att jag fått ja 
redan första gången och kan känna mig väldigt jobbig" 
 
"I princip varje gång jag äter ute är jag tänker jag tanken tänk om jag kommer få i mig 
gluten nu" 
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"När jag fick mat för 2a gången och kocken inte visste vad som var i såsen så fick jag ett 
sammanbrott och började gråta vid matbordet. Fick sedan dåligt samvete för att jag var en 
krånglig kund." 
 
46 procent har behövt vara hemma från skola/arbete för att de har fått i sig gluten 
"Det har tagit lång tid för mig och mina föräldrar att få skolmaten att fungera. Maten är rätt 
men hanteringen fel." 
 
44 procent har känt ångest kopplad till mat 
"Ångest mest kring mat lagat hemma hos någon." 
 
"Jag åt knappt någonting på 3 dagar för att jag var rädd att få i mig gluten. Restaurangen 
visste inte ens vad gluten var." 
 
"Mardrömmar" 
 
42 procent har varit med om att någon kallat dem jobbig och krånglig 
"Dotter blir inte bjuden på ngn kalas för kompisarnas föräldrar tycker det är jobbigt med 
gluten trots jag hade kunnat skicka matlåda och godis med henne." 
 
"Jag kan uppleva att folk inte förstår allvaret bakom sjukdomen och ser det mer som att det 
är ett val än som i mitt fall är ett måste." 
 
"En kursare sa rent ut håll käft och ät, du stör oss andra med ditt tjafs om att du inte tål 
gluten" 
 
"En högre utbildad släkting ifrågasätter ständigt om det verkligen är så farligt om jag får i 
mig lite gluten då och då." 
 
12 procent har ätit gluten för att inte vara besvärliga 
"Ibland orkar man inte att vara jobbig och ställa krav, även fast jag nu är vuxen. Men det var 
ännu jobbigare som barn. Och lite pinsamt ibland när föräldrarna skulle krångla för att fixa 
något eget till mig." 
 
Förbättrad hälsa 
"Studerar nu (universitet) och känner att jag presterar mycket bättre nu än under gymnasiet. 
Hänger med mer och kommer ihåg saker" 
 
Omtänksam omgivning 
"Alla i min omgivning har gjort sitt bästa för att jag ska kunna vara med i gemenskapen. De 
tar stor hänsyn och frågar vad jag vill/kan äta och det är inget konstigt att äta glutenfritt" 
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4. Spår av gluten 
669 personer har besvarat avsnittet 
 

4.1 Caféer och restauranger 
4.1.1 Konsumentval 
84 procent fikar på caféer som bakar med och utan gluten i samma lokaler 
"Går man på ett vanligt café vet man innan att det är kontaminerat. Ibland finns det vissa 
caféer som har bakverk i påse, då kan man anta att det är riktigt glutenfritt." 
 
83 procent äter glutenfria pizzor på vanliga pizzerior 
"På pizzerior upplever jag att jag får i mig gluten trots att det ska vara glutenfritt. Äter ändå 
för det är min älsklingsrätt och hemmagjorda pizzor inte är samma sak" 
 
51 procent äter samfriterat (exempelvis pommes som tillagas i samma olja som 
nuggets) 
"Hemma är det 100 % glutenfritt, så jag tycker att jag vågar chansa på exempelvis 
samfriterat etc." 
 
23 procent äter ibland utan att fråga, om det ser glutenfritt ut men det inte står 
"Viktigt att det står i menyn tydligt att det är glutenfritt. Pinsamt att fråga och då är risken 
att man chansar." 

 
4.1.2 Information 
Tycker du att caféer och restauranger får säga att det är glutenfritt om det finns risk för 
spår av gluten? 

 
 
En tredjedel svarar ja. Nästan två av tre svarar nej. 
 
Informera om hanteringen 
Det behövs mer information om hanteringen av glutenfritt, även om det finns vetemjöl i 
lokalerna är det skillnad på om samma redskap och skärbrädor används, eller om det finns 
säkra rutiner. De måste ge tillräckligt med information för att gästerna ska kunna göra en 
bedömning. 
 
"Det är en skillnad på om gluten funnits i lokalen eller om livsmedlen hanterats dåligt. 
(Delad skärbräda, smulor i smöret, sås i potatismoset etc.)" 
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"Svårt! Ofta används "hanteras i en miljö där det finns vetemjöl" som ett sätt att frånskriva 
sig ansvar för att ha bra rutiner. (Jag vill veta om de använder separata skärbrädor/redskap 
till glutenfritt, att det hanteras gluten i samma kök säger väldigt lite om den faktiska risken)." 
 
"Samtidigt är det trist att alla caféer friskriver sig så. I köket hemma hos mina föräldrar 
hanteras också gluten. Det i sig är ju ingen fara så länge man rengör ytor och verktyg bra. Så 
de kommer lätt undan genom att bara säga att det finns gluten i miljön. Vad innebär det för 
mig som köper det glutenfria? Det vet oftast varken jag som kund eller försäljaren." 
 
Medvetenhet visar på kunskap 
Visar de medvetenhet kring sina brister och kontamineringsrisker ökar trovärdigheten 
eftersom de då visar att de har kunskap. Då känner sig kunderna mer trygga och får ett 
mycket positivare intryck.  
 
"De borde säga bakas utan gluten eller tillagas utan gluten - inte att det är glutenfritt" 
 
"Vet de om att det samfritieras och annat, och säger det till mig som kund så blir jag nöjd" 
 
Svårt att veta för vänner och släktingar 
De som har celiaki är medvetna om kontamineringsriskerna, men det är svårt för vänner och 
släktingar att deras anhöriga kanske inte kan äta något fast det står glutenfritt. 
 
"Med diagnos vet man om kontamineringsrisken - men farmor/mormor etc. har ej denna 
kunskap och kan lätt luras om man anger glutenfritt" 
 

4.1.3 Prioritering 
Vad är viktigast för att du ska känna dig trygg när du äter ute? 

1. Att personalen har kunskap 
a. förstår vad celiaki är och hur viktigt det är att inte kontaminera maten 
b. kan ge tydliga svar (vet, inte tror) och är ärliga om de inte vet 

2. Tydlig information, skyltar och märkning 
a. att det står i menyn 
b. att personalen säger "glutenfritt" när de serverar maten 
c. att det går att läsa innehållsförteckningar 
d. gärna en skylt eller liknande vid tallriken 
e. att det står glutenfritt på kvittot så det är tydligt att beställningen blivit rätt 

3. Att personalen visar förståelse 
a. är villiga att dubbelkolla 
b. visar att de tar ens oro och säkerhet på allvar 

4. Medvetna val i köket 
a. att såser reds med Maizena 

 
"Vår son tycker att det är lite pinsamt att "utmärka" sig. Han skulle vilja att det tydligt var 
utmärkt på menyn om det är glutenfritt." 
 
"Att servitören har koll, ex frågar om jag äter soja." 
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Vad behöver café och restaurangpersonal främst mer kunskap om? 
1. Kontaminering 
2. Vad gluten är och vad som innehåller gluten 
3. Havre 
4. Skillnaden på celiaki och laktosintolerans 
5. Skillnaden på celiaki och känslighet mot gluten, att det inte går bra med lite gluten 
6. Spår av-märkningen 
7. Allergier 

 

4.2 Innehållsförteckningar 
4.2.1 Konsumentval 
67 procent äter när det står KAN innehålla spår av gluten i innehållsförteckningen. 
"Skulle jag avstå från allt där det står kan innehålla spår av gluten eller GF pizzor på vanliga 
ställen skulle jag känna mig utstött varenda dag..." 
 
"fram tills jag var 18-19 åt jag en otroligt strikt glutenfri kost där jag inte vågade äta 
vetestärkelse, spår av mm. Jag har senare känt att det tyngde mig mycket och jag har därför 
släppt lite på min nolltolerans. Jag mår idag väldigt bra och har aldrig insjuknat på grund av 
detta. För ca 1 år sen gjorde jag en gastroskopi (pga. utredning IBS) där jag även fick 
bekräftat att jag inte hade några antikroppar mot gluten. Det har jag tagit som ett kvitto på 
att min lite mer avslappnade inställningen inte fått mig att må dåligt på något sätt."  
 
59 procent vill fråga/läsa innehållsförteckningen även om det står glutenfritt 
"Läser inte om det överstrukna axet är på." 
 
28 procent äter när det står innehåller spår av gluten i innehållsförteckningen 
"Att äta ibland men sällan/inte varje dag känns okej" 
 

4.2.2 Förbättringsförslag 
Vad ska gälla för märkningen kan innehålla spår av gluten på livsmedel i matbutiker? 
 

1. Det ska synas tydligt om de menar risk för mer eller mindre än 20ppm gluten 
(gränsen för vad som får kallas glutenfritt) 74,3 procent 

 
2. Det ska finnas krav på att produkter med risk för gluten i har testas för 

gluteninnehåll. 41,9 procent 
 

3. Det ska synas tydligt om de gjort tester och ifall de någon gång har uppmätt gluten i 
livsmedlet eller inte 26,9 procent 

 
4. Det ska synas tydligt om de menar risk för mer eller mindre än 100ppm gluten 

(gränsen för "mycket låg glutenhalt") 22,5 procent 
 

5. Ingen åsikt 8,4 procent 
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Spår av gluten skapar osäkerhet och oro hos konsumenterna. Många tolkar märkningen som 
att produkterna inte innehåller något gluten och är okej för personer med celiaki att äta. 
Men det är väldigt olika hur företag använder märkningen och konsumenterna kan upptäcka 
att det betyder olika saker i olika fall eftersom det inte finns några riktlinjer. De upplever att 
det oftast står för att producenten ska kunna avskriva sig ansvar, ifall någon som är väldigt 
känslig eller allergisk mot vete reagerar. Men att det ibland står i innehållsförteckningen för 
att ingredienser med gluten hanteras oförsiktigt i samma lokaler, med samma redskap osv. 
 
"Är så less på alla producenter som skriver kan innehålla spår av. Antingen innehåller 
produkten gluten eller så gör den inte det." 
 
"Överlag mer info om vad det egentligen innebär hade varit super! Förutsätter idag att det 
är under 20ppm..." 
 
"Test borde vara ett krav. Det är så många produkter där det står kan innehålla spår av 
gluten" 
 
"Hur ofta innehåller produkten gluten? (alltså hur många av t.ex. 100 förpackningar 
innehåller gluten)" 
 
"Jag tyder märkningen som att produkten inte innehåller gluten alls, men att fabrikanten vill 
friskriva sig från ansvar i fall kontaminering kan ha råkat skett vid hantering eller 
framställning." 
 
"Det ska naturligtvis stå om det är befogat, men märkningen känns mycket tvivelaktig, svårt 
att förhålla mig till om det är ok eller inte ok för barnen att äta." 
 
"Jag får känslan av att jag säkert kan äta många sådana produkter men att de skriver ut det 
bara för att skydda sig." 
 

4.3 Lösviktsgodis 
67 procent äter lösviktsgodis  
Majoriteten av de svarande äter lösviktsgodis, men av dem tar vissa bara godis med papper 
på eller "plockar lösviktsgodis med plasthandske och gräver långt in".  
 
"Äter lösgodis väldigt sällan pga blir alltid dålig!" 
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5. Resor 
539 har besvarat frågorna i avsnittet 
 

5.1 Begränsad av celiaki 
 

 
 
Två av tre med celiaki känner sig begränsade ofta eller alltid när de reser. 
 
Det är fler som känner sig begränsade när de reser nu än det var när SCUF frågade 2015. 
De som svarar alltid eller ofta har ökat med 32,6 procent (16,4 procentenheter), samtidigt 
har andelen som svarar sällan eller aldrig också ökat, med 54 procent (3,1 procentenheter). 
Minskningen skett bland de som svarar ibland (44,3 procent 2015 och 25 procent 2018). 
 

5.2 Utomlands 
5.2.1 Svårigheter 
Förklara för serveringspersonal 

• Göra sig förstådd, undvika missförstånd (väldigt svårt även med översättningskort) 
• Förklara allvaret, att det inte får vara lite gluten 
• Att behöva fråga om allt 
 

"Att kunna förklara på annat språk för någon från en annan kultur vad det innebär och att 
det är viktigt."  
 
"Vissa vet inte vad gluten är och bara säger att det är glutenfritt." 
 
"Behöva avgöra om de man pratar med verkar ha koll. Att hela tiden behöva tänka på det." 
 
"I vissa länder är det lättare än Sverige. I Australien frågade de om jag hade celiaki eller 
bara åt glutenfritt. De förstod skillnaden." 

 
Planering 

• Att vara tvungen att planera 
• Var och vad man ska äta 
• Svårt att hitta något snabbt och spontant 
• Energikrävande att hitta, inte kunna koppla av 
• Att behöva ta med matsäck och egen mat 
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"Svårt att spontant kunna gå och äta i vissa länder. Risk att det inte finns något alls åt mig, 
och också svårt att kommunicera glutenintolerans på andra språk." 
 
"Måste alltid planera mat och fika eller ta med något kan aldrig räkna med att det finns." 
 
"Vi bokar oftast lägenhet med eget kök när vi reser för att inte behöva tänka på det varje 
gång man ska äta, blir lite tjatigt annars - men vi vill självklart gå ut och äta ibland också." 

 
Oro  

• Oro över att inte hitta något 
• Rädsla över att bli sjuk 
• Ovisshet över att hitta något 
 

"Ångesten inför måltider. Att man inte alltid kan vara säker på att personalen på 
restaurangen förstått en och vet vad gluten är. Att man inte alltid kan vara säker på att man 
kommer kunna äta när man är hungrig. Att det kräver en massa planering." 
 
Se mer om oro på 5.2.2. 

 
Känna sig besvärlig 

• Att inte kunna äta som resten av familjen/sällskapet, att de andra måste anpassa sig 
 

"Att känna sig annorlunda och besvärlig för både hotellpersonalen och familjen." 
 
"Jag känner mig jobbig när vi måste leta efter en restaurang med glutenfritt istället för en 
restaurang vi faktiskt vill äta på. Letandet efter mat." 
 
"Att komma till restauranger utomlands och inte veta om man kan äta något och vara 
krånglig o h försöka förklara" 
 
"Resesällskapet, när jag behöver säga att vi inte kan äta på ett visst ställe för att det inte 
finns någon jag kan äta. Den djupa sucken och besvikna minen har man ju fått några 
gånger." 

 
Utbud 

• Begränsat utbud i en del länder (ovanligt med celiaki, matkultur med mycket gluten) 
• Hitta barnvänliga glutenfria alternativ 
• Inte kunna provsmaka alla specialiteter 
• Gå hungrig för länge 
• Få äta det man är sugen på och undvika att det blir en ensidig kost 
• Hitta mellanmål, fika och frukost 
• Hitta något på flygplatsen eller tågstationen (som mättar och inte blir för dyrt) 
 

"Det går alltid att hitta något att äta men det kanske inte är det man vill äta." 
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"Inte veta om man kommer få njuta av att äta gott när alla andra gör det." 
 
"På flygplatser i utlandet kan det vara svårt att få tag i något att äta förutom frukt" 

 
Kostnad 

• Att det oftast blir ett dyrare alternativ (dyrare menyval, extratillägg, riktiga rätter 
istället för street-food och mackor) 

 
"Är hänvisad till restauranger, inte på gatan köp" 
 
Handla livsmedel 

• Förstå innehållsförteckningar 
 

5.2.2 Oro 
 

 
 

Fyra av fem oroar sig för att få fel information om vad maten innehåller och över att de inte 
ska hitta någonstans att äta. 70 procent oroar sig för kontaminering och nästan hälften av de 
svarande väljer bort resmål på grund av oro kopplad till mat. 
 
Det är vanligt att lägga ner mycket tid på planering. Flera berättar att de: 

• Tar med mycket egen mat 
• Tar med översättningskort 
• Bokar inte utan att kolla upp mat först 
• Väljer bort gruppresor och UCPA 
• Väljer bort små orter 

 
"Jag har ofta en oro för att jag inte ska hitta något glutenfritt alternativ och att det kan ta tid 
innan man faktiskt gör det."  
 
"Jag reser dit jag vill, när jag var i Afrika åt jag bara ris och grönsaker i 2 veckor då jag inte 
vill att min sjukdom stoppar mig eller får mig ledsen." 
 
"Vi har åkt utomlands tre gånger, mamma kollade allt men i Turkiet var det riktigt illa så till 
slut gick hon in i köket med medhavd mjöl och stekte tjugo pannkakor så jag fick ngt roligt 
till frukost å mellis." 
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"I Amsterdam hade mamma följt blogg/sidor med tips och tagit fram alla ställen på en karta 
samt gillat sidorna för ställena på FB så man lätt kunde följa kartlänken. Dock jobbigt när det 
luktar gott från alla små bagerier/caféer längs med gatan. Där finns aldrig glutenfritt att bara 
ta direkt så som andra kan. Har alltid backup i väskan." 
 

5.2.3 Länder bäst anpassade för personer med celiaki 
1. Italien 
2. Spanien 
3. USA 
4. Finland 
5. Storbritannien (framförallt England) 
6. Skandinavien (I ordningen Sverige, Norge, Danmark) 
7. Tyskland 
8. Australien 
9. Grekland 
10. Thailand 

 
Många svarar att det känns enklast att resa till ett engelskspråkigt för att de förstår språket 
och kan göra sig förstådd. 
 
"Cangas de Nárcea i Asturien som är en liten stad där allt finns glutenfritt plus har de en 
festival m.m (Cangas sin glúten heter den)." 
 

5.3 Flygplan 
5.3.1 Utbudet ombord 
93,5 procent svarar att det är viktigt att ta med en matsäck eller stödmat 

• Händer att förbeställning missas 
• Ibland är inte den glutenfria måltiden komplett 
• Om det inte går att förbeställa brukar det inte finnas glutenfritt ombord 

 
"Jag brukar inte ta med matsäck eller stödmat, men brukar ångra mig och önska att jag 
hade gjort det." 
 
"Sist fick jag varken yoghurt eller smör/pålägg till mackan utan ett till glas vatten istället, 
supertråkigt och jobbigt!!" 
 
"På 9 av 10 långflygningar har jag fått en liten torr kycklingfilé utan sås med någon ensam 
trött bit potatis eller sladdrig bit oidentifierad grönsak" 
 
91 procent svarar att det går att förbeställa glutenfri mat 

• Är krångligt att beställa 
• Händer att det ändå inte finns glutenfritt ombord 

 
"Går att förbeställa är INTE samma som att få det" 
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"På flygningar där "snacks" ingår som måltid går det ej att beställa specialkost och det är 
ALLTID en macka. Det kan till och med vara på flygningar som är ca 4h långa" 
 
"Har beställt glutenfri mat till en 10h lång flygning och fått det bekräftat tre gånger att 
beställningen finns där och att jag kommer få glutenfri mat men när jag sätter mig på flyget 
finns det inget glutenfritt åt mig." 
 
90 procent svarar att olika specialkost brukar slås ihop 
"Ofta gluten- och laktosfri mat ihopslagen." 
 
65,5 procent svarar att det går att förbeställa mat utifrån flera allergier och kostbehov 
"Ibland beställer jag veg och hoppas det är glutenfritt ibland beställer jag glutenfritt för 
plocka bort ev kött" 
 
"Med ett flygbolag där jag skulle göra en långresa gick det bara att klicka i en specialkost 
(jag är veg + glutenintolerant). Det kändes jobbigt och jag tog med egen mat i fall att. Sen 
överraskade de och hade tom glutenfritt bröd till frukosten!" 
 
49 procent svarar att det går att förbeställa glutenfri barnmeny 
"Senast var barnmaten köttbullar och den glutenfria maten fisk. Det ropades ut att alla barn 
skulle få köttbullar." 
 
5 procent svarar att den ordinarie flygplansmaten brukar vara glutenfri 
"Dumt att få glutenfri specialkost när den ordinarie måltiden är naturligt glutenfri." 
 

5.3.2 Flygbolag bäst anpassade för resenärer med celiaki 
1. SAS 
2. Tui 
3. Ving 
4. Thomas Cook 
5. Norwegian 
6. Qatar Airlines 
7. Emirates 
8. Turkish Airlines 
9. British Airways 
10. Finnair, Cathay Pacific Airways, BRA flyg 
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5.4 Matsäck på tåg 
 

 
 
Tre av fyra tar med sig matsäck på tåget. De svarar att anledningen är: 

1. Säkrare (66,8%) 
2. Brukar inte finnas att köpa (55,1%) 
3. Billigare (44,2%) 
4. Godare (32,5%) 

 
• Det är risk att maten tar slut 
• Vill vara säker på att ha ett mättande alternativ 

 
"Även om jag beställt vågar jag inte helt lita på det o vill inte riskera vara utan mat" 
 
Se Önskelista 7.3 för de svarandes förslag på vad som ska gå att köpa som matsäck.  
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6. Hushåll och matbutiker 
675 besvarar frågorna i avsnittet 
 

6.1 Hushåll med flera personer 
94 procent av de svarande äter vanligtvis tillsammans med andra.  
 
92 procent köper olika sorters bröd. 
"Har olika främst för att det är dyrare med glutenfritt, stor prisskillnad på bröd, men även 
pasta, müsli och mjöl, tortilla" 
 
87 procent lagar oftast mat som alla kan äta. 
"Jag som mamma köper så mycket som möjligt av råvaror som vi alla kan äta. Men bröd, 
pasta och eget smörpaket går inte att komma ifrån." 
 
70 procent kokar olika sorters pasta. 
Det är vanligare att ha olika pasta i större familjer, medan det i hushåll med två personer är 
vanligt att ha samma. 
 
70 procent har olika smörpaket. 
"Brer inte på mackorna med kniven vi tar smör med" 
 
66 procent lagar oftast mat utan glutenfria specialprodukter (naturligt glutenfritt). 
 
32 procent har hushåll där flera personer behöver specialkost. 
 
14 procent har bara glutenfria livsmedel hemma. 
"Det skulle vara för dyrt om hela familjen åt glutenfritt" 
 

6.2 Hembakat bröd 
6.2.1 Köpt eller hembakat bröd 

 
 
Nästan en tredjedel av de svarande brukar baka bröd, för att:  

• det blir godare än det som går att köpa (63,4 procent) 
• är billigare (41,7 procent) 
• för att det är väldigt kul (16,7 procent) 
• annat (12,8 procent) 
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6.2.2 Tips till bakning 
Inställning 

• Öva och testa dig fram 
• Var inte rädd för att misslyckas ibland, ge inte upp, övning ger färdighet 
• Ha tålamod 
• Hitta inspiration i glutenfria bakböcker och bloggar. 

 
"Tyvärr får man räkna med många misslyckanden innan man hittar nått man gillar." 
 
"Practice makes perfect, öva och hitta ett recept du tycker om. Nio av tio gånger går det 
bra, tionde gången går det mindre bra och du vet inte varför" 
 
Recept 

• Använd recept anpassade för glutenfritt, inte recept som översatts från vetemjöl 
• Hitta recept du gillar att använda (du kan testa nya ibland när du orkar, vill och har 

utrymme att misslyckas) 
• Lyxa till grundrecept för att variera smaken 

o nötter och fröer  
o rivet äpple 
o riven morot  
o brödkryddor 

• Lite havregryn i degen gör brödet matigare (du kan låta havregryn svälla för att 
använda som bas) 

• Ett ägg och någon matsked psylliumskal/fiberhusk/xantangummi gör det enklare att 
lyckas med brödet 

• Recept är inte lag 
• Väg ingredienser istället för att använda mått 
• Blanda gärna dina egna mjöler 

 
"Ge inte upp tills du hittar ett recept som passar dig!" 
 
"Hitta några recept som funkar så du har några säkra kort. Om man orkar kan man nån dag 
testa nytt." 
 
Deg 

• Ta lite mjöl i taget, det behövs inte alltid så mycket som det står, ta inte mer än 
nödvändigt 

• Degen kommer att bli kladdigare än en deg med gluten, förvänta dig inte samma 
utan låt degen vara kladdig så att brödet inte blir hårt och torrt 

• Använd en bakduk så att degen inte fastnar i bordet (finns en som rekommenderas 
för glutenfri bakning) 

• Blöt händerna med vatten eller använd engångshandskar med olja på så att degen 
inte fastnar på händerna 

• Ge degen gott om tid att jäsa 
• Använd en bakmaskin och/eller knåda degen riktigt länge 
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Gräddning 
• Var noga med temperaturen i ugnen 
• Ställ in en skål vatten i ugnen som återfuktar brödet när det gräddas 

 
Förvaring 

• Frys in brödet direkt så att det inte står och torkar 
 
Förslag på bakning 

• Börja enkelt med de recept som står på paketen 
o Finax mixer 
o Bake-off 

• Scones 
• Filbröd (bröd utan jäst som inte behöver hanteras med händerna) 
• Sirapslimpa 
• Fröknäcke 
• Bananbröd 
• Stekpannebröd 
• Tortillabröd (gör en sats och frys in lagom stora bitar, går snabbt att steka efter att 

det tinats) 
 

6.3 Matbutik 
6.3.1 Varumärken 
Vilka varumärken handlar du helst? 
 

 
 
Drygt 80 procent föredrar att handla de varumärken som är stora inom glutenfritt, hellre än 
de som är stora på produktmarknaden för specifika produkttyper. Men många begränsas av 
valmöjligheterna i butiken. Många handlar matbutikernas egna märken. 
 
"Barillas pasta, Sempers bröd, Finax mjöl" 
 
"Beror på produkt, pasta alltid Barilla, tortilla alltid Ole Paso men mjöl och kakor etc. väljer 
jag alltid Finax, Sempers" 
 
"Beror helt på vad jag vill ha. Santa Maria är ju tusen gånger godare på t.ex. tortillas. Men 
de stora GF-producenterna har sina guldkorn ibland." 
 
"Priset styr mig" 
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"Det som är billigast för dagen." 
 
"Jag väljer det som passar bäst, vill helst inte ha grejer med massa tillsatser och mycket på 
ingredienslista, vill ha så naturligt som möjligt." 
 

6.3.2 Information 
Hur vill du att butiken informerar om glutenfria produkter utspridda i butiken? 
84 procent vill att det ska finnas tydliga glutenfritt-skyltar vid hyllkanterna runtom i butiken 
och 56 procent vill att det finns en lista med tips vid den glutenfria hyllan. 
 
"Sonens utvecklingsstörning gör att det för honom inte är självklart vad som är naturligt 
glutenfritt. Han känner igen symbolen och vet att han ska ha den, men har inte alls koll på 
att potatis är glutenfritt." 
 
"Tycker allt glutenfritt bröd ska finnas på glutenfria hyllan, möjligen kan det finnas på 
vanliga OCKSÅ men inte bara. Jag vill inte gå till vanliga hyllan och bli påtvingad lukten och 
se allt bröd jag inte tål som ser så gott ut - dessutom känns det som att det blir 
kontaminerat (oftast är det nog bara psykologiskt men känslan finns ändå)" 
 

6.4 Kostnad 
 

 
 
90,5 procent tycker att det är orättvist att behöva betala mer 
Många förstår att efterfrågan och framtagningskostnader gör att glutenfritt kostar mer, men 
skillnaderna är för stora och enklare valmöjligheter för få. 
 
"Diskriminerande när glutenfri pizzabotten kostar mycket mer." 
 
"Jag har ju inte valt att ha celiaki" 
 
78 procent svarar att det ofta kostar mer att beställa glutenfritt 
"Eleverna fick ta med 20 kronor till glass på skolutflykten, men den glutenfria struten 
kostade 22 kr." 
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"Jag tycker att vi som har celiaki dvs. inte valt att äta glutenfritt borde få det till vanligt pris 
trots glutenfri pasta/pizza. Det som valt det tycker jag kan betala extra. Detta skulle gå om 
man kunde visa upp ett medlemskort från Scuf eller stora förbundet." 
 
72 procent svarar att de glutenfria alternativen ofta är bland de dyrare på menyn 
"Får sällan beställa barnmeny utan sonen får beställa dyr vuxen portion." 
 
"Kan aldrig ta del av billigaste lunchpris eller after work pris" 
 
"Kompisar kan alltid köpa billigare alternativ..." 
 
En av tre har svårt att ha råd med de extra kostnaderna 
"Oroar mig för när jag ska flytta hemifrån vad jag kommer att ha råd med." 
 
"Än så länge är det mamma och pappa som betalar, men kommer bli jobbigare sen när jag 
är student och ska klara mig själv." 
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7 Önskelistor 
 

7.1 Restaurang 
1. Pasta 
2. Friterat 
3. Barnmeny 
4. Bröd 
5. Sås 

 
Barnmenyn som efterfrågas inkluderar maträtter som pannkakor, köttbullar och potatismos, 
korv, hamburgare, pizza, spagetti och köttfärssås. 
 
Detaljerad lista 

1. Pasta  
a. Lasagne  
b. Tortellini  
c. Bolognese/köttfärssås  
d. Carbonara  

2. Friterat (som inte är samfiterat) 
a. Pommes  
b. Nuggets 
c. Fish and chips  
d. Langos  
e. Falafel  
f. Lökringar  

3. Bröd  
a. Mackor  
b. Toast (skagen) 
c. Vitlöksbröd  
d. Baguette  

4. Pizza  
5. Sås 
6. Efterrätt  

a. Tårta  
b. bakverk och kakor 
c. Kladdkaka  

7. Pannkakor 
8. Hamburgare med bröd 
9. Panerat 

a. Panerad fisk  
b. Schnitzel  

10. Köttbullar  
11. Paj  
12. Korv med bröd/potatismos 
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13. Soppa  
14. Nudlar/ramen  
15. Vegetariskt  
16. Sallad  
17. Våfflor  
18. Fisk  
19. Vegan  
20. Potatisgratäng  

 
• Kyckling 
• Risotto  
• Grytor  
• Vårrullar  
• Smörgåstårta  
• Kebab  
• Wraps  
• Isterband  
• Munkar  
• Mellanmål  
• Kroppkakor  

 

7.2 Matbutik 
Mest önskade produkterna 

1. Färsk pasta, ravioli, tortellini 
2. Färskt/nybakat bröd 
3. Panpizzor (små micro) 
4. Nuggets 
5. Donuts 

 
Detaljerad lista 

1. Färdigrätter 
a. Panpizza (små micro) 
b. Färdiga mackor 
c. Snabbnudlar 
d. Vegetariskt 
e. Vårrullar 
f. Paj 
g. Pannkaka 
h. piroger 
i. Pastarätter 
j. Wraps 

 
"De glutenfria färdigprodukterna innehåller mycket extremt snabba kolhydrater och 
många konstgjorda tillsatser" 
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2. Fikabröd 
a. Donuts 
b. Bakelser 
c. Nybakade bullar  
d. Sandwich-glass  
e. Croissant  
f. Mer strutglass  

i. Lakritsglassbåt 
g. Tårta 
o chokladbollar 
o sockerkaka 
o Belgiska våfflor 
o Dammsugare 
o muffins 
o Kakor 

§ choklad 
§ oreos 

3. Pasta 
a. Färsk pasta 
b. Ravioli/tortellini 
c. Roliga former på pasta  

i. Fjärilar  
ii. Hjulmakaroner 

• Mezzi Paccheri 
• La Carla 
• Couscous 
• Cannelloni 

 
"Spaghetti med fibrer i o färre med majssmak" 
 
4. Mjukt bröd 

a. Färskt/nybakat bröd  
b. Tunnbröd  
c. Baguetter  
d. Polarbröd 
e. Mjuka majstortillas  
f. Vitlöksbröd  
g. Bagels  
• Hönökaka 
• Warburtons 
• Genius 
• Vörtbröd med russin 
• Frazers glutenfria bröd (vill testa) 
• Pitabröd 

 
"Tack Santa Maria för tortillabröd som liknar det vanliga och ej smulas sönder." 
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5. Knäckebröd 
a. Portionsförpackat med smak (Wasa) 

6. Halvfabrikat 
a. Nuggets  
b. Pajdeg/pajbotten  
c. Kroppkakor  
d. Bröddeg  
e. Fiskpinnar  
f. Isterband  
g. Falafel  
h. Pizzabotten  

7. Flingor  
a. Müsli 
• Weetabix 
• Nestlé glutenfria corn flakes 

8. Kex  
a. Ballerinakex som liknar originalet 
b. Tuc-kex  
c. kexchoklad  
• Till ostbrickan 
• Thin crisp 
• Digestivekex som liknar originalet 
• Schär Gluten Free Chocolix 

9. Godis  
• färdig godispåse 
• godissnören 
• naturgodis 
• lösviktsgodis 
• lakritspipor 

10. Snack bars  
11. Bakmix  

• Mjölmix för väldigt grovt bröd  
• Mjuk pepparkaksmix 

12. Krutonger 
 

• Wienerbröd 
• Cheerios 
• Salta pinnar 
• Dumplings 
• Ostbullar 
• Brödpinnar med nötkräm 
• Grissinis 
• Fiskpannetter 
• Marinad 
• Rutiga pommes 
• Oystersås 
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• Sås 
• Glutenfri mathavre 
• Kryddmix 
• Schnitzel 
• Glutenfri Oatly 
• Churros 
• Skivbar pastej 
• Palt 
• Mozarellasticks 

 
"Svårt. Vissa produkter "ser" jag inte lägre eftersom de är oätbara ändå." 
 
Kommentar: många nämner utbud i utländska butiker och vill att utbudet i svenska butiker 
ska efterlikna dem. 
 
Produktegenskaper 

1. Vegetariskt 
2. Utan vetestärkelse  
3. Godare bröd och kakor 
4. Mjölkfritt  
5. Sockerfria produkter  
6. Större förpackningar  
7. Större bröd och bullar 
8. Lågprisalternativ 
9. Bröd bakat på cassava 

 

7.3 Matsäck 
Mellanmål och mat att köpa med sig på matbutiker, kiosker och på flyg- och tågstationer. 
 

1. Färdiga smörgåsar 
a. lätta mackor, frallor, baguetter 
b. gott bröd som inte torkar 
c. Smörgåsar som man känner sig trygg med att de inte har kontaminerats 
d. Färdiga knäckemackor 
e. Räksmörgås 
f. Billiga mackor 

2. Sallader utan pasta eller krutonger (quinoa) 
3. Pannkakor med sylt 
4. Glutenfri pastasallad (med pasta som inte går sönder) 
5. Yoghurt med tillbehör 
6. Mjuka kakor 

 
• Grytor 
• Soppor 
• Naturligt glutenfritt i ordinarie utbud 
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• Wraps 
• Glutenfri chokladboll 
• Ost och chark 
• Bars 
• Hälsosamma vegetariska 
• Majskakor 

 
"Lättare rätter, motsvarande en macka eller wrap. Vill oftast inte äta en hel middag, men vill 
gärna ha något mer än yoghurt eller frukt." 
 
 
 
 


