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Sammanfattning

Sedan 1991 har det funnits ett nationellt forskningsregister for celiaki hos barn och
ungdomar med data pa insjuknandefrekvens (incidens) av celiaki fran 1973 och
framat. Syftet med kvalitetsregistret "Registret for celiaki hos barn och ungdomar” ar
att fortsattningsvis folja insjuknandefrekvensen men aven andra kvalitetsmarkorer i
Sveriges regioner med det huvudsakliga malet att félja upp och férbattra varden och
uppfoéljningen av celiaki hos barn och ungdomar. Fokus ligger pa hur diagnosen stalls,
att utvardera effekten av och féljsamheten till den glutenfria kosten, vilket stéd som
erbjuds celiakipatienter och hur livskvaliteten paverkas hos barn och ungdomar med
celiaki.

Bakom det ténkta registret star Barnlakarforeningens celiakiarbetsgrupp tillsammans
med Svenska celiakiférbundet (patientorganisationen) som aven finansierar
uppbyggnaden. NPO Barn och ungdomars halsa har uttryckt sitt stdd for ett register.
Kontakt har etablerats med Register Centrum Norr/ FOUI-staben for teknisk
implementation och forvaltning och ett kostnadsforslag har tagits fram.

Nationell insamling i kvalitetsregisterdata regleras i patientdatalagen kap 7. halso- och
sjukvardsnamnden foreslas att utgéra nationellt personuppgiftsansvarig myndighet for
registret.

Enligt interna riktlinjer har férankring skett i professionsféreningar, Nationellt
programomrade for barn och ungas halsa samt foredragits nationellt i SKRs
samverkansorgan mellan registercentrumorganisationer RCO-SAM.

Olof Sandstrom, dverlakare vid Barn- och Ungdomscentrum vid Region Vasterbotten
foreslas vara registerhallare.

Forslag till beslut
Arbetsutskottet foreslar att halso- och sjukvardsnamnden beslutar

Halso- och sjukvardsnamnden ska utgdra nationell personuppgiftsansvarig myndighet
for kvalitetsregistret Celiaki.

Beslut
Arbetsutskottet foreslar att halso- och sjukvardsnamnden beslutar

Halso- och sjukvardsnamnden ska utgdra nationell personuppgiftsansvarig myndighet
for kvalitetsregistret Celiaki.

Beslutsunderlag

e Tjansteskrivelse - Uppstart av nationellt Celiakiregister
o Bilaga 1. Om celiakiregistret
e Bilaga 2. Variabler nya celiakiregistret
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