Swedish National Celiac Disease Register

SND-ID: ext0139-1.

Tillhorande dokumentation

Do you want to use the register, in English.pdf (67.66 KB)

How to report, in English.pdf (62.14 KB)

Hur sker rapportering, Svenska.pdf (71.8 KB)

Infobrev féraldrar English and Swedish.pdf (160.38 KB)

Infobrev till foraldrer, Svenska.pdf (94.19 KB)

Infobrev, féralder, personnr Nationellt register, Svenska.pdf (55.49 KB)
Information to parent, in English.pdf (109.44 KB)

Information, parent, IDnr National register, in English.pdf (40.71 KB)
Vill du nyttja registret, Svenska.pdf (76.17 KB)

Skapare/primarforskare
Anneli lvarsson - Umea universitet, Institutionen for epidemiologi och global halsa

Forskningshuvudman
Umea universitet - Institutionen for epidemiologi och global halsa

Beskrivning

Celiaki, aven kant som glutenintolerans, &r en permanent kanslighet fér gluten som finns i vete, rag
och korn. Orsaken till celiaki ar fortfarande oklar men man vet att bade arv och milj6 har betydelse. |
Sverige ar celiaki vanligare an i manga andra lander. Det &r viktigt att ta reda pa varfér det ar sa och
om forekomsten av celiaki kan minska genom andrad livsstil. Genom att f6lja utvecklingen av
sjukdomen i hela landet, och genom annan forskning, kan medvetenheten om celiaki dka.

Sedan 1998 finns i Sverige ett unikt incidensregister for celiaki i Sverige. Registret startades pa
initiativ av Barnlakarforeningen (BLF). Styrelsen gav 1996 ut nya rekommendationer for introduktion
av gluten i spadbarnskosten och registret ar en viktig del av den kvalitetssakringen som da
efterlystes.

Uppdraget att administrera registret har, via BLF's sektion for gastroenterologi och nutrition, Iamnats
till Institutionen for Epidemiologi och Folkhalsovetenskap vid Umea Universitet. | detta ingar planering
och det fortlépande arbetet med registret, bl a att regelbundet skicka aterrapporter till deltagande
enheter och sammanstallning av incidensutvecklingen. Registrets styrgrupp bestar av tre barnlakare;
en representant vardera for sektionens styrelse, arbetsgruppen for celiaki och registrets
administration .

Registret har etiskt godkannande och foljer personuppgiftlagen samt foreskrifter om sekretess. Barn
och foraldrar har enligt datalagen réatt att fa utdrag ur registret.

Syfte:

Att genom ett rikstackande register for celiaki hos svenska barn folja utvecklingen av incidensen och
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analysera till exempel forandringar dver tid och geografiska skillnader. Vidare ar syftet att registret
skall utgora bas for andra studier om till exempel etiologi, mdjligheter till prevention, diagnostik,
konsekvenser pa sikt med syfte att ge dkad kunskap om celiaki.

Data innefattar personuppgifter
Nej

Analysenhet
Individ

Population

Alla landets barnkliniker och mottagningar, som utfor tarmbiopsier, deltar i rapportering till registret.
Alla kliniker rapporterar varje nytt fall av sannolik celiaki hos barn i dlder 0-17.99 ar.

Tidsdimension
Longitudinell

Urvalsmetod

Icke-sannolikhetsurval

Alla landets barnkliniker och mottagningar, som utfor tarmbiopsier, deltar i rapportering till registret.
Varje deltagande enhet utser en kontaktperson som far information och sprider den vidare till
berdrda. Medarbetare vid deltagande barnkliniker och mottagningar informerar barn och féraldrar om
registret muntligt och skriftligt, rapporterar inom en manad varje nytt fall av sannolik celiaki hos barn
i alder 0-17.99 ar och kompletterar sedan med eventuella ytterligare utredningsresultat.

Redovisning av nya fall bygger pa ett standardiserat formular som innefattar personnummer, kon,
bostadsort och underlag for diagnos, dvs symptom, serologiska markoérer, HLA-DQ2 / DQ8 och
beddmning av tunntarmsbiopsi.

Tidsperiod(er) som undersokts
1998 - Pagaende

Dataformat / datastruktur
Numeriska

Datainsamling 1

e Insamlingsmetod: Fysiska matningar och tester
« Tidsperiod(er) for datainsamling: 1998-pagaende
e Datakalla: Register/handlingar/forteckningar: Medicinska/kliniska, Register/handlingar/forteckningar

Geografisk utbredning
Geografisk beskrivning: Sverige

Ansvarig institution/enhet
Institutionen for epidemiologi och global halsa
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