SVENSKA BARNLÄKARFÖRENINGEN

Sektionen för gastroenterologi och nutrition

Arbetsgruppen för celiaki

Protokoll fört vid sammanträde i arbetsgruppen för celiaki

070202,Svenska Läkaresällskapet, Stockholm

Deltagare: Lars Danielsson, Anneli Ivarsson, Bo Lindquist, Kerstin Nivenius, Lars Stenhammar.

Daniel Agardh, Malmö; Peter Elfström, Örebro; Audur Gudjonsdottir, Göteborg och Fredrik Norström, Umeå.

§ 1. Vi hälsade nytillkomna deltagare välkomna: Daniel Agardh, Peter Elfström och Audur Gudjonsdottir. Vid dagens möte deltog även statistiker Fredrik Norström engagerad i ETICS-studien (se § 6).

§ 2. Genomgicks och godkändes protokoll från föregående möte 060901.

§ 3. Diskuterades arbetsgruppens sammansättning och arbetsuppgifter. Det förefaller lämpligt med två deltagare från varje sjukvårdsregion, varvid Stockholm räknas som två regioner, en nordlig och en sydlig. Namn på nya representanter diskuterades. Det uppdrogs åt varje regionrepresentant att vidtala ytterligare en celiakiintresserad kollega att ingå i arbetsgruppen. Detta innebär att gruppens storlek ökar något. Istället får gruppen bredare kompetens och starkare förankring i barnläkarkåren. Ålders- och könsfördelningen bland gruppmedlemmarna behöver beaktas. 

Bo föreslog att vi formulerar en tydlig målbeskrivning för gruppens arbete med betoning på att den skall vara ett kunskaps- och kompetenscentrum för celiaki hos barn. Gruppen bör bevaka frågor som utbildning, forskning och information om celiaki. Beslöts att Lars S rapporterar detta till gastrosektionens styrelse och vid gastrosektionens kommande årsmöte i Umeå, då Lars S även lämnar sedvanlig kort rapport om gruppens arbete.

§ 4. Anneli rapporterade från incidensregistret. Efter 1997 har vi en 100%-ig täckning fram till 2003. Därefter råder en viss eftersläpning i inrapporteringen. Allmänt ses under ett antal år fram till 2003 en stadig incidensökning. Nu noteras nästan lika många nydiagnostiserade celiakifall som under högincidensåren, men barnen är generellt äldre och många rekryteras ur de ålderkohorter som föddes under åren med hög incidens. 

Nätbaserat anmälningsförfarande vore önskvärt, men detta fungerar ännu inte helt tillfredsställande. Rapportering via pappersblankett gäller fortfarande. Vi diskuterade möjligheten att i registret koda patientidentiteten, där kodnyckeln skulle förvaras på resp. rapporterande klinik. Det vore värdefullt om registret kunde tillhandahålla en enkel hemsida med aktuell information från registret.

Problemet med finansieringen av registret kvarstår. Hittills gjorda försök att få pengar till registret har misslyckats. Det föreslogs att man skulle kunna införa en avgift för varje deltagande klinik, antingen ett fast årligt belopp i storleksordningen 5.000 per klinik eller ett belopp baserat på klinikens befolkningsunderlag. Lars S fick i uppdrag att sondera en avgiftsfinansiering med gastrosektionens styrelse och även höra med Svenska Celiakiförbundet om man är villig att bidra med anslag. Peter E undersöker möjligheten att få ekonomiskt bidrag till registret i egenskap av ett kvalitetsregister, vilket det kan anses vara om man kompletterar rapporteringen från registret med resultatet av kontrollbiopsier och utfallet av genomförda glutenprovokationer.

§ 5. För att stimulera landets barngastroenterologer att fortsätta rapporteringen till registret diskuterade vi möjligheten att arrangera ett öppet endagsmöte om celiaki. Vid detta möte vore det trevligt med en kort rapport från de personer som bedriver celiakiforskning i Sverige. Detta celiakimöte skulle kunna hållas i anslutning till gastrosektionens årsmöte i mars 2008. 

§ 6. Anneli och Fredrik rapporterade om den pågående ETICS-studien. Av 10.000 inbjudna barn i åk 6 läsåret 2005/2006 på fem orter i Sverige tackade 7.400 ja till att delta. Blodprover har tagits på 7.250. Serologipositiva barn har erbjudits fortsatt utredning med tarmbiopsi. Denna fas av studien är snart klar. Preliminära resultat tyder på en celiakiprevalens på 3 %, ett oväntat högt värde. Detta rapporterades vid det internationella celiakisymposiet i New York i november 2006 och rönte stor uppmärksamhet. Definitiva resultat torde vara klara för publicering före sommaren 2007.

§ 7. Före dagens möte hade alla deltagare fått sig tillskickat ett förslag till reviderat vårdprogram för celiaki. Smärre förändringar beslöts. Ny version kommer inom kort att tillställas gruppens medlemmar för godkännande. Därefter skall det presenteras och förhoppningsvis godkännas vid gastrosektionens årsmöte i mars 2007.

§ 8. Daniel A rapporterade om pågående screeningstudier i Skåne, DIPIS (diabetesprevention i Skåne) och CIPIS (celiakiprevention i Skåne). Deltagande barn i CIPIS screenas i första omgången med HLA-typning. Screeningperioden gäller september 2004 till september 2007 (barnen är födda 2001 – 2004). De barn som har celiakiassocierad HLA-typ utgör riskgrupp (n=1.500) och undersöks vidare med transglutaminasantikroppar. Sjuttio barn har testat positiva och undersöks med förnyat serologiskt prov efter 3 månader. Om även detta visar positivt resultat erbjuds fortsatt utredning med tarmbiopsi. De barn som inte har celiakiassocierad HLA-typ (n=1.500) utgör kontrollgrupp. Grupperna skall sedan jämföras vad gäller t.ex. uppfödning och infektioner.

Daniel har utarbetat ny analysmetod för IgA- och IgG-antikroppar mot deamiderat, syntetiskt gliadin och tTG. Provet har mycket hög sensitivitet (100%) och specificitet (97%). Manuskript är inskickat till Gastroenterology.

Audur G fortsätter sina genetiska familjestudier i samarbete med bl.a. Ludvig Sollid.

Peter E är doktorand med Jonas Ludvigsson som handledare. Hans arbeten är registerstudier gällande riskerna för andra sjukdomar hos patienter med celiaki. Man följer 15.000 celiakipatienter (9.000 vuxna och 6.000 barn), som i slutenvården fått diagnosen celiaki under åren 1964 – 2003.

§ 9. Några kommande nationella och internationella gastromöten:

070315:  9:e celiakidagen, Norrköping. Arrangör Claes Hallert.

070320:  Gastrosektionens årsmöte, Umeå.

070502 – 070504: Svenska Gastrodagarna, Uppsala.

070509 – 070512: ESPGHAN, Barcelona.

070702 – 070706: ESPGHAN Summerschool (endoskopi), Durham, UK.

071027 – 071031: UEGW, Paris.

080816 – 080820: ESPGHAN+NASPGHAN världskongress, Iguacu, Brasilien.

080911 – 080913: Internationell celiakikongress, Amsterdam.

§10. Nästa arbetsgruppsmöte fredag 070914 kl. 10 – 15, Läkaresällskapet, Stockholm.

Vid protokollet

Lars Stenhammar

