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SVENSKA BARNLÄKARFÖRENINGEN

Sektionen för gastroenterologi och nutrition

Arbetsgruppen för celiaki

Protokoll fört vid sammanträde i arbetsgruppen för celiaki

2010-01-15, Svenska Läkaresällskapet, Stockholm

Deltagare: Daniel Agardh, Lars Browaldh, Lena Grahnquist, Audur Gudjonsdottir, Lotta Högberg, Anneli Ivarsson, Olof Sandström, Lars Stenhammar, Lotta Webb
Anmält förhinder: Peter Elfström, Eva Lindberg

§ 1. Föregående protokoll
 Genomgicks och godkändes protokollet från föregående möte 090925. 
§ 2. Svenska Celiakiförbundet (SCF)
Till dagens möte hade Anette Jansson från SCF lämnat återbud med kort varsel. Beslöts att vi bjuder in henne till nästa gruppmöte. Fortsättningsvis planeras deltagande av representant från SCF vid ett av våra två årliga möten.
§ 3. Incidensregistret 
Rapporterades från incidensregistret. Olof Sandström och Cecilia Olsson tar aktiv del i registret. En doktorandtjänst har tillsatts med Olof som huvudhandledare. Tjänsten finansieras med medel från Anneli I:s forskningsanslag och innehavaren skall använda registret i sina forskningsprojekt. En förutsättning för optimala registerstudier är att barnen registreras med fullständigt personnummer. För de celiakifall som saknar fullständigt nummer planeras brevkontakt med föräldrarna. Brevet författas i Umeå och en förfrågan går till varje barnkliniks registeransvarige läkare för underskrift och utskick av brevet. Brevet innehåller information och fråga om familjen kan acceptera att barnet registreras med hela personnumret. Brevet kan ersättas av en telefonkontakt mellan familjen och lokala doktorn.
Vi diskuterade olika åtgärder för att effektivisera rapporteringen till registret. Det vore önskvärt med ett separat möte för registeransvariga doktorer/sjuksköterskor för att stimulera rapporteringsviljan (se § 4). Diskuterades vikten av att man som rapportör till registret får något tillbaka av information.

§ 4. Möte på Grand Hotel
Vi planerar ett nytt öppet celiakimöte på Grand Hotel i samband med de s.k. Västerbottendagarna i januari. Det verkar mest realistiskt att inrikta sig på år 2012 och inte 2011 som vi tidigare diskuterat. Ett sådant möte kunde omfatta både en halvdagsträff för registeransvariga och ett heldagsarrangemang om celiaki öppet för en större publik. Anneli I preliminärbokar lokal på Grand Hotel. Programmet diskuteras vid nästa arbetsgruppsmöte. 
§ 5. Diagnoskriterier

En arbetsgrupp inom ESPGHAN arbetar sedan flera år med frågan om revision av 1990 års kriterier. I gruppen ingår bl.a. Luisa Mearin och Riccardo Troncone. Vi enades om att vi bör invänta deras rekommendationer innan vi reviderar vårt svenska vårdprogram. Lars S fick i uppdrag att kontakta Luisa Mearin och höra hur deras arbete framskrider och om det redan finns några preliminära beslut.

Vi gick bordet runt och beskrev hur vi sköter kontrollerna av barnen med känd celiaki. Konstaterades att vi alla gör olika, t.ex. vad gäller kontroll av celiakiserologi och TSH. 

Vi kom även in på frågan om hur överflyttningen till vuxensidan kan utformas. Lars B skall kontakta vuxen-gastroenterologen Magnus Ström, Linköping, som är sammankallande i en grupp som arbetar med ett vårdprogram för vuxna med celiaki.

§ 6. Fallbeskrivning
Lotta W beskrev ett knepigt fall av misstänkt celiaki hos en 5-årig flicka, där familjen motsätter sig skopi av barnet i narkos. 

§ 7. Deamiderad gliadinpeptid (DGP)
Planeras gemensam retrospektiv studie med deltagande av Stockholmsklinikerna och Göteborg. Lena G, Audur G och Lars B hade haft ett möte i frågan omedelbart före dagens gruppmöte.

§ 8. TEDDY-studien 
Lägesrapport av Daniel A. Studien genomförs i USA, Tyskland, Finland och Sverige. HLA-selekterade barn har screenats med transglutaminasantikroppar (TTG). De barn som är positiva vid omtagning av TTG biopseras. Sverige har dubbelt så många fall som övriga centra. Höga TTG-titrar noteras hos barn i Sverige vid 24 månaders ålder, i USA vid 36 och i Finland vid 48. I alla länder har barnen med DQ2/DQ2 snabbare ökning av TTG jfrt med barn med DQ2/X eller DQ8, alltså en dosberoende effekt. 
§ 9. ETICS-studien
Anneli I och Olof S rapporterade. Fältfasen i celiakiscreeningstudien ETICS del II av barn födda 1997 pågår under läsåret 2009/10. 7.800 barn har inbjudits. De första TTG-positiva barnen biopseras idag. I årskohorten har 0,5% en redan känd celiaki (jämfört med 1% i kohorten född 1993 i ETICS I).
§ 10. Gemensamma forskningsprojekt
Genuttrycket i endoskopiska tunntarmsbiopsier kommer att studeras i ett samarbete mellan Göteborg, Stockholm och Malmö.

§ 11. Arbetsgruppens sammansättning
Diskuterades deltagande av några aktiva barnceliakiforskare. Lars B får i uppdrag att kontakta Steven Lucas och diskutera vem som skall representera Uppsalaregionen. Det är viktigt att regionerna blir representerade av minst en person vid gruppens möten.
§ 12. Barnläkarveckan i Jönköping 19-23 april
Ulf Jansson, Jönköping, har i egenskap av arrangörsansvarig för gastrodagen 19/4 erbjudit arbetsgruppen att delta med representant i ett miniseminarium om nyckeltal och kvalitetsindikatorer. Lars S får i uppdrag att fråga några kollegor i Linköping som arbetat med nyckeltal för celiaki. Gastrodagen skall även innehålla ett 90-minutersblock med celiakitema. Anneli I och Lotta W skall tala om ETICS II och Ulf Samuelsson om diabetes/celiakiepidemiologi i Östergötland och Jönköping. Lars S är vidtalad som moderator.































































































§ 13. Kommande nationella och internationella evenemang
100210-100212  20th Course in Paediatric Gastroenterology, Royal Free Hospital, London
100419 
      BLF-veckans gastrodag, Jönköping

100517-100520  Svenska Gastrodagarna, Stockholm

100609-100612  ESPGHAN, Istanbul

100701-100703  3rd Birmingham Postgraduate Course in Controversies in Paediatric 
     Gastroenterology, Hepatology & Nutrition
110620-110622  International Coeliac Disease Symposium, Oslo
§11. Nästa arbetsgruppsmöte
Telefonmöte om diagnostik och vårdprogrammet onsdag 100505 kl. 12 - 13. Kallelse med telefonnummer kommer per e-mail före mötet.

Nästa arbetsgruppsmöte fredag 101008  kl. 10 - 15, Läkaresällskapet, Stockholm.
Påminnelse och agenda kommer per e-mail före mötet.  

Vid protokollet 


Lars Stenhammar



