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SVENSKA BARNLÄKARFÖRENINGEN

Sektionen för gastroenterologi och nutrition

Arbetsgruppen för celiaki

Protokoll fört vid sammanträde i arbetsgruppen för celiaki

080905, Svenska Läkaresällskapet, Stockholm

Deltagare: Lars Browaldh, Peter Elfström, Lena Grahnquist, Lotta Högberg, Anneli Ivarsson, Kerstin Nivenius, Lars Stenhammar. Dessutom deltog Jonas Ludvigsson, Örebro, Lotta Webb, Lund, och (§1-3) från Svenska Celiakiförbundet Anette Jansson och Helen Spalding.
§ 1. Anneli hälsade deltagarna välkomna till dagens möte.
§ 2. Till dagens möte var två representanter från Svenska Celiakiförbundet (SCF) inbjudna: Anette Jansson, generalsekreterare, och Helen Spalding, informatör och webredaktör. Vi fick en förnämlig presentation av SCF:s omfattande verksamhet, som riktar sig till personer som har celiaki, dermatitis herpetiformis, mjölkallergi, laktosintolerans eller sojaintolerans. Webadressen är www.celiaki.se . Förbundet organiserar 23.000 medlemmar (år 2007). Kansliet ligger i Solna. SCF önskar etablera ett samarbete med Arbetsgruppen. Speciellt vad gäller patienter med kombinationen celiaki och diabetes finns det mycket att göra. Man önskar även knyta medicinsk expertis till sig för att SCF:s medlemmar skall kunna ”Fråga doktorn” på webbplatsen. Ett ytterligare önskemål är att gemensamt med representant/-er från Arbetsgruppen åka runt i Sverige och informera om celiaki till både allmänhet och professionen. 
Från Arbetsgruppens medlemmar framfördes flera synpunkter på kommande utvidgat samarbete. Som kontaktpersoner gentemot SCF utsågs följande medlemmar: Lena G, Lotta H och Jonas L för frågor om celiaki och diabetes samt Lars B för frågor gällande laktosintolerans.
§ 3. Redogjordes för planeringen inför vårt öppna celiakimöte i Stockholm, Grand Hôtel, 090127. SCF hjälper oss med reception på platsen och namnbrickor till deltagarna. Anmälningsblankett kommer att finnas på BLF:s hemsida. Avgiften 500 SEK är självkostnadspriset för mat, kaffe och informationsmaterial.  Ansvar för utformningen av detaljerna kring mötet har delegerats till Anna Myléus, Umeå. Lars B åtog sig att kontakta Anna Myléus och BLF:s webmaster Mats Eriksson och informera dem om vad vi diskuterat vid dagens möte. SCF mailar Anna Myléus ( anna.myleus@epiph.umu.se ) vad man kan hjälpa till med vid mötet.
Vi diskuterade frågan om sponsorer. Vi har tidigare bestämt att nivån på sponsring bör vara 15000 eller 25000 SEK.  Viktigt att vi alla hjälps åt att kontakta tänkbara sponsorer. Utöver de som redan tillfrågats bör vi inte glömma: Phadia (Lars B kontaktar), Delfi (?) (Daniel A), Nutricia (Lotta H), Mead Johnson (Lars S), Olympia (Jonas L), Hemköp och ICA..
Eventuellt överskott av sponsorpengar kommer att delas lika mellan gastrosektionens styrelse och Arbetsgruppen. Anneli ordnar forskningskonto för sådana pengar.

Beslöts att inbjuda representanter från SCF till Arbetsgruppens möte HT 2009, bl.a. för att stämma av erfarenheterna från celiakimötet 090127 och dra upp riktlinjerna för vårt fortsatta samarbete.

Förslag till program för mötet 090127 diskuterades. Eventuella ändringsförslag mailas till Anna Myléus. Det är utomordentligt viktigt att föredragshållarna passar tiden, 10 minuter för föredraget och 5 minuters diskussion. Respektive moderator (Lotta H, Lars B och Anneli)  förväntas kraftfullt inskrida om dessa tider inte respekteras! 

Ny tidpunkt för lunchtelefonmöte kommer Anneli och Anna Myléus att meddela.

§ 4. Genomgicks och godkändes protokoll från föregående möte 080201.

§ 5. Vid gruppens sammanträde 080201 enades vi om att medlemmarna tilldelas vissa 

bevakningsområden. Vi enades om att rapportering från bevakningsområdena blir stående 

programpunkt fr.o.m. nästa gruppmöte. Då skall även Lotta H uppdatera oss om celiaki och 

osteoporos.
§ 6. Anneli rapporterade från incidensregistret. Aktuell rapport med data från registret har publicerats i  Pediatrics (Cecilia Olsson et al.). Intressanta resultat tyder på möjligheten av primär prevention. Ett annat arbete om regionala incidensvariationer är insänt till Acta Paediatrica. Viktigt att fortsatt rapportering till registret sker. Anneli har fått ALF-medel från Västerbottens läns landsting för att modernisera registret.
§ 7.  Rapport från ETICS-studien. Arbetet om screeningsresultatet 3% celiaki hos barn i åk 6 med Anna Myléus som förstaförfattare har accepterats av JPGN. Ytterligare publikationer är under utarbetande. ETICS-gruppen har sitt nästa sammanträde i Stockholm 080910. Då skall planeringen ske inför ETICS 2, d.v.s. screening av barn födda 1997 i åk 6 läsåret 2009-2010. Grundfinansieringen är ordnad av Anneli med rådsanslag och EU-medel. 
§ 8. Beslöts att som stående punkt på gruppens föredragningslista ha ”Publikationer på gång”. Idag redogjorde Peter för sina arbeten, som skall försvaras vid disputation 2009 (för tid se nedan).  Jonas berättade om data från en stor pågående inventering av resultaten från tarmbiopsier och antikroppsanalyser i Sverige. 
§ 10. Jonas har nyligen publicerat ett litteraturreferat i Läkartidningen (nr 28-29, 2008, s.2003) om kontrollbiopsi vid celiaki. Beslöts att vi tar upp denna fråga vid nästa gruppmöte.
§ 11. Lena tog som representant för gastrosektionens styrelse upp frågan om gruppens sammansättning och mandat. Gastrostyrelsen vill strama upp formerna kring sektionens arbetsgrupper, som fungera mycket olika. Mer information om detta vid kommande möte.
§ 12. Några kommande nationella och internationella evenemang:

080912, Ola Olén disputerar, Sachska barnsjukhuset, Stockholm.

081018 – 081022, UEGW, Wien.

081205, dietist Cecilia Olsson disputerar, Umeå.

090112 – 090114, 19th Annual Course in Paediatric Gastroenterology, Royal Free, London.
090727, Celiakimöte, Grand Hôtel, Stockholm
090226, Peter Green föreläser om celiaki, Stockholm.

090227, Peter Elfström disputerar, Örebro.

090406 – 090408, 13th Coeliac Disease Symposium, Amsterdam.

090603 – 090606: ESPGHAN, Budapest.
0910XX, NAPGAN, Lund.

§13. Nästa arbetsgruppsmöte måndag 090126  kl.13 – 17, Läkaresällskapet, Stockholm.

Vid protokollet

Lars Stenhammar

