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SVENSKA BARNLÄKARFÖRENINGEN

Sektionen för gastroenterologi och nutrition

Arbetsgruppen för celiaki

Protokoll fört vid sammanträde i arbetsgruppen för celiaki

090925, Svenska Läkaresällskapet, Stockholm

Deltagare: Daniel Agardh, Lena Grahnquist, Audur Gudjonsdottir, Lotta Högberg, Anneli Ivarsson, Lars Stenhammar
§ 1. Genomgicks protokollet från föregående möte 090126. Noterades korrigering i §7. Diabetes- och celiakistudien TEDDY är en prospektiv studie som löper i 15 år. 
Beslöts att protokollet fortsättningsvis skickas ut till de närvarande gruppmedlemmarna för möjlighet att göra korrigeringar/kompletteringar (med svar inom c:a 1 vecka) och först därefter mailas till Sektionens webmaster för att läggas ut på BLF:s hemsida.
§ 2. Rapporterades att arbetsgruppen hållit ett planerat telefonmöte 090514 med deltagande av Daniel A, Lars Browaldh, Lena G, Audur G, Lotta H, Anna Myleus, Lars S och Lotta Webb. Man diskuterade den nya serologiska celiakimarkören deamiderad gliadinpeptid samt det ekonomiska utfallet av celiakimötet på Grand Hotel 090127.

§ 3. Rapporterades från incidensregistret. Olof Sandström och Cecilia Olsson tar aktiv del i registret. Doktorandtjänst skall inrättas med Olof som huvudhandledare och innefatta forskningsprojekt där registret länkas mot andra register.
En förutsättning för optimala registerstudier är att barnen registreras med fullständigt födelsenummer. I de fall fullständigt nummer saknas planeras brevkontakt med lokal registeransvarig doktor för kompletterande information.
Hemsida med närmare information om registret är under utarbetande. Det vore en stor förbättring om man kunde erbjuda elektronisk registrering istället för nuvarande blankettifyllande. Diskuterades vad man som rapportör till registret kan få tillbaka av information.

Fortsatta diskussioner om registret blir en huvudfråga vid nästa arbetsgruppsmöte. Anneli ansvarar för planeringen. Diskuterades att till nästa möte inbjuda några registerkunniga kollegor.

§ 4. Fältfasen i celiakiscreeningstudien ETICS del II har startat och pågår läsåret 2009/10 på samma orter som ETICS I, d.v.s. Lund/Malmö, Växjö, Norrköping, Norrtälje och Umeå. 
§ 4. Vi fick en kort presentation av TEDDY-studien, där USA, Tyskland, Finland och Sverige deltar. Studieledningen möts varje halvår. 300.000 barn har HLA-typats. Bland diabetes/celiaki- HLA-typiska barn utväljs ett antal som följs prospektivt i 15 år med celiakiserologi och kostregistrering. Transglutaminas-positiva barn remitteras till barnläkare för bedömning. 
§ 5. Lena G skall skriva ett lärobokskapitel om bargastro. Lars S fick i uppdrag att vara 

Faktagranskare av celiakidelen.
§ 6. Väcktes idén att upprepa Grand Hotel-mötet vartannat år, nästa gång januari 2011 i samband med de s.k. Västerbottendagarna. Föreslogs att Lundakollegorna får huvudansvaret för planeringen av det vetenskapliga programmet. Samarbete planeras med Svenska Celiakiförbundet vad gäller de praktiska arrangemangen.
§ 7. I gastrosektionens nya stadgar gäller att arbetsgruppernas nya medlemmar utses av styrelsen på förslag från arbetsgruppens medlemmar eller andra inom sektionen. I celiakiarbetsgruppen ska ingå 2 representanter från varje region. Det är viktigt att regionerna blir representerade av minst en person vid gruppens möten.

§ 8. Deamiderade gliadinak (DGA) har införts som celiakimarkör på flera ställen, däribland Stockholm och Göteborg. Instruktioner om hur det ska användas i diagnostiken är oklar. Resultatet är att många barn remitterats för vidare utredning på isolerat förhöjt DGA. Man har bland dessa barn knappt funnit någon sjuk slemhinna. Noggrannare genomgång av dessa fall och helst en prospektiv studie vore önskvärt för att kunna utvärdera hur DGA ska användas i kliniken. 

§ 9. Punkter vi idag ej hann med var: 

Diagnoskriterier där vi beslutade avvakta  ESPGHAN’s förslag till nya kriterier.

Glutenmängd vid provokation.
Labprover vid årskontroll.
Information till allmänläkare om utredning av barn med celiaki där kunskapslucka uppenbarligen finns.































































































§ 10. Några kommande nationella och internationella evenemang:

091121-091125 UEGW, London
091125-091127 Medicinska Riksstämman, Stockholm

100210-100212 20th Course in Paediatric Gastroenterology, Royal Free Hospital, London
100609-100612 ESPGHAN, Istanbul
110620-110622 International Coeliac Disease Symposium, Oslo
§11. Nästa arbetsgruppsmöte fredag 100115  kl.10 - 15, Läkaresällskapet, Stockholm.
        Påminnelse och agenda kommer per Email före mötet.  
Vid protokollet § 1-6 och 10-11.

Vid protokollet § 7-9.
Lars Stenhammar


Lotta Högberg
