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§ 1. Genomgicks och godkändes protokollet från föregående möte 020913. 

§ 2. Anneli rapporterade från incidensregistret. För åren 1998 – 2001 finns 1.707 fall rapporterade. Uddelat i åldersgrupper (0-1,9, 2-4,9, 5-14,9, >15 år) ses en liten, icke signifikant ökning för varje år. Fördelningen inom åldersgrupperna är konstant. Vissa oklarheter finns i rapporteringen: i ett antal fall har rapporterats klassificering av primärbiopsi enligt KVAST klass 1, d.v.s. helt normal. Vid vissa kliniker görs inte läkningsbiopsi och provokationsbiopsi. På dessa barn behövs uppföljningsrapport efter glutenfri diet (kliniskt svar, antikroppsanalys). Man har diskuterat möjligheten att lägga om rapporteringen till att göras via nätet.

   Problemet med finansiering av registret kvarstår. Hittills har Anneli bekostat sekreterarkostnaden med forskningsmedel. Detta är inte hållbart i längden. Medel behöver sökas från olika håll, t.ex. Socialstyrelsen, Svenska Celiakiförbundet. 

   Jonas Ludvigsson, Örebro, har ansökt om att få ut data ur registret. Anneli har efter kontakter med etikkommittén i Umeå och i samråd med övriga deltagare i styrgruppen för registret (ordf. i gastrosektionen Jan Ejderhamn och ordf. i arbetsgruppen Lars S) beviljat JL:s ansökan och lämnat ut begärda data utan kostnad. Ev. kommer vi bli tvungna att ta ut en avgift av framtida ansökande om inte finansieringsfrågan kan lösas på annat sätt.

   För framtida ansökningar om att få ut data ur registret är det lämpligt att forskarna redan i etikkommittéansökan för studien begär tillstånd att få tillgång till data ur registret.

§ 3. 030327 står arbetsgruppen som arrangör för en symposiedag om celiaki dagen före gastrosektionens årsmöte i Huddinge. Finansieringen är inte löst. Lars har hört med en rad företag och även sökt medel från Läkaresällskapets fonder. Alla har ännu inte svarat. Celiakiförbundet skall också tillfrågas. Vad gäller programmet har Anneli Carlsson, Lund, (incidens) och Eva Grodzinsky, Linköping, (celiakiserologi) meddelat förhinder. Lars får i uppdrag att åter höra med Ewa G och om hon absolut inte kan komma låta frågan gå vidare till Per Olcén, Örebro, eller Daniel Agardh, Malmö (som nyligen tillsammans med Malmögruppen publicerat arbete om celiakiserologi i JPGN). Lars skriver sedan ett nytt programförslag och mailar till gruppens medlemmar. Vi bör försöka distribuera programmet snarast till gastrosektionens medlemmar, kontaktpersonerna i celiakiincidensstudien och klinikcheferna vid landets barnkliniker.  

§ 4. Frågan om förekomst av maligna sjukdomar hos patienter med celiaki är delvis besvarad i ett nyligen publicerat arbete av gruppen kring Anders Ekbom, KI( Askling J et al. Gastroenterology 2002;123:1428-35). Ev. vore det ändå av intresse att inventera incidensen av maligniteter hos barnceliakipopulationen. Detta skulle kunna ske i en samkörning av cancer- och celiakiregistret. Man skulle också kunna genomföra inventeringen av malignitet (och ev. andra celiakiassocierade sjukdomar som diabetes, hypothyreos m.m.) hos celiakibarn med en enkät till barnens föräldrar. Frågan får tas upp vid nästa gruppmöte.

§ 5. Vi har tidigare diskuterat en förfrågan från Anneli Carlsson, Lund, om deltagande i en stor screeningstudie med blodprovstagning i samband med MPR-boostervaccinationen i skolan på barn ur två kohorter. Det behövs då c:a 2X15.000 barn. Kostnaderna blir alltså avsevärda. Vi är överens om att en stor screeningstudie är angelägen. F.n. är det ingen i gruppen som har möjlighet att ta på sig uppgiften att planera, ordna finansiering och leda en sådan studie. Kerstin kontaktar Anneli Carlsson och diskuterar med henne. Fortsatt diskussion vid nästa möte. 

§ 6. Henry rapporterade om de EU-finansierade samarbetsstudierna rörande genetik. Det har kommit mycket data som talar för en rubbning på kromosom 5. Man vet dock ännu inte vilken/vilka gener. Det verkar inte som celiakiprojekten kommer att få fortsatta EU-medel från 6:e ramprogrammet.

§ 7. Eva hade noterat att ett antal barn med diabetes och celiaki hade kvarstående, lätt förhöjda EMA-titrar trots behandling med glutenfri diet. Övriga närvarande kunde verifiera att så ibland är fallet, liksom hos icke-diabetiska celiakibarn, även i fall där man inte haranledning misstänka dietslarv.

§ 8. Lars gav en kort rapport om havrestudien, som nu är avslutad. Materialbearbetning pågår. En första kort redovisning av resultaten avseende serologi och tarmbiopsier sker vid celiakimötet i Huddinge 030327 och en mer detaljerad rapport vid Lotta Högbergs disputation 030508 (ett delarbete i hennes avhandling). Prel. finner man inga signifikanta skillnader mellan grupperna som fått resp. inte fått havre i kosten.

§ 9. Kommande gastroevenemang:

030326-28 svensk Gastroenterologisk Förenings 50-årsjubileum, Örebro.

030327  Symposium om celiaki, Huddinge

030328  Gastrosektionens årsmöte, Huddinge

030508  Lotta Högberg disputerar på en avhandling om celiaki, Norrköping

030514 Celiakidag, Norrköping. Arrangör Claes Hallert. PAD-diagnostik vid celiaki.

030604-07 ESPGHAN, Prag.

031019-22 2nd European Congress in Paediatrics, Prag (där ett av många ”main topics” är gastroenterologiska, bl.a. celiaki).

031101-06  11th United European Gastroenterology Week, Madrid

§10. Jan Ejderhamn har meddelat att BLF planerar ett utbildningsprogram 031008-10 i Malmö. Man vill ha in förslag på State of the Art-föreläsningar. Vi erbjöds komma med förslag till Lars Fohlin, Falun, före 030217. Vi enades om att föreslå celiaki som ett lämpligt ämne, men vi hade inget omedelbart förslag på lämplig föredragshållare. Lars mailar Lars Fohlin och meddelar gruppens synpunkter.

§11.  Nästa möte planeras till fredag 030905 kl 10.00-15.00, Läkaresällskapet, Stockholm. 

Vid pennan

Lars Stenhammar 

