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ArsmOtesprotokoll for Barnlakarfiireningens sektion fiir endokrinologi och
diabetes

Tid	 MSndag 21 Maj 2012 13.00-14.30
Plats	 Leksellsalen, Eugeniahemmet, Karolinska Solna, Stockholm.

Svante Norgren valjs till mOtesordfOrande.

Bjorn Rathsman valjs till mOtessekreterare.

Till justeringspersoncr valjs Jovanna Dahlgren och Berit KristrOm.

FOredragningslista och kallelsefOrfarande godkanns.

Svante presenterar dclforeningens verksamhet under senaste Aret. Bland annat har den nya

hemsidan sjOsatts och fungerar val, sakerhetsarbetet kring tillvaxthormonbehandling har

genomforts, brev och debattartiklar har skrivits, socialministern bar uppvaktats. FOreningen

bar deltagit vid Varldsdiabetesdagen, Barnveckan 2012, planerar hOstmOte 2012 i samarbete

med SFD och deltar i planeringen av Diabetesforum 2013. DIP-kurs bar genomforts och

arbete pAgar kring diabetes i skolan. En mer detaljerad arsrapport bilaggs

ArsmOtesprotokollet.

DelfOreningens kassOr Annelie Carlsson presenterar fOreningens ekonomi, som sir god.

Revisor Lars Skogsbcrg laser upp revisionsberdttelsen som fanner fOreningens finanser vary i

god ordning. MOtet beviljar styrelsen ansvarsfrihet.

7. Eva Ortkvist rapporterar frAn Swediabkids och den kommande Arsrapporten for 2011. Den

tidigare incidensokningen fOrefaller nu ha a ystannat i alla Alciersgrupper. Incidensen ar hOgst

i 10-14 Ars alder och uppges till 42/100000 upp till 17,9 Arsalder och 44/100000 upp till 14,9

Ars alder.

Tyvarr minskar inte fOrekomsten av ketoacidos vid insjuknandet utan ligger pa 17,8 %. En

forhoppning ar att den nationella kampanjen mot ketoacidos kan pAverka detta. HbA1c

sjunker nagot, HbA1c sjunker nagot, t ex dr medel-HbA1c for patienter med < 0,5 E/kg nu

63,4 mmol/mol.

Nu har 35 artiklar publicerats baserade pa material fran Swediabkids, tillsammans med BDD

ar det totalt 39 artiklar och awn nu en avhandling.
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IQ1 arbetet presenteras kort. 12 team har deltagit, alla har sankt sitt klinikmedelvarde for

HbAlc och flera minskade andelen med HbAlc >70 och Okade andelen med < 57

mmol/mol.

1Q2 kommer att starta i september i Stockholm.

8. Svante rapporterar fran arbetet med Nationella tillvaxthormonregistret. Da dr viktigt att

klinikerna Far tillbaka data och information ur registret. Detta fungerade val vid hOstmOtet

dar intressanta data prcsenrcrades. Samtidigt finns problem sa som ett oklart uppdrag och

ansvar, en skenande ekonomi och bristande fOrtroende fran SU. Det dr dart-Or viktigt att

kunna mOta krav och ocksa riktlinjer frin SKL.

Registrets vara eller inte vara debatteras. Det framhalls att det finns andra register dar

motsvarande data gar att to fram. Samtidigt har det varit bra som kalla vid Saghe-utredningen

och det ar viktigt att varna om gamla data da de behandlade blir aldre. Det kan vara bra att se

fOrandringar over tidcn, och (let framhalls ekonomiska aspekter med hOga

behandling-skostnader vilket kraver att det gar att visa att den dr effcktiv och riskfri.

Svante presenterar forslag till fOrandringar i registrets arbete. FOrslaget bilaggs

arsmOtesprotokollet. Mal och syfte ar att sakra god yard for de behandlade barnen och

ungdomarna, att kunna fOlja safety, behandlingseffekter och hehandlingsvariation mellan

kliniker och landsting samt att stimulera till forskning.

Registerhallaren ska som tidigare leda arbetet. Styrgruppens ordfOrande foreslas vara

delfOreningens ordfOrande. Registerhallare och styrgruppens ordfOrande valjs pa 3 ars

mandatperiod vid delfOreningens arsmOte. Styrgruppen bestar awn av ordfOrande i

nationella tillvaxtgruppen samt tre ledamOter som inom kort skall utses av sektionens

styrelse for innevarande ar, men váljs fortsattningsvis vid delfOreningens arsmOte pa tre ars

mandatperiod.

Rapportcring av data till sektionen bOr vara arlig.

En referensgrupp planeras enligt tidigare SKL-ansOkan for att bredda kompetensen. Dar bOr

inga patientrepresentant och representant fran SU. Aven personer med andra

kompetensomraden som statistik/cpidemiologi och juridik bOr knytas dit.

ArsmOtet ger sitt stud for att arbeta enligt tidigare SKL-ansOkan och Svantes fOrslag och att

styrelsen &Armed aterkommer med ett uppdaterat regelverk som presenteras pa nasta

arsmOte.

Jovanna Dahlgren redovisar registrets ekonomi (bilaga x) dar det finns ett underskott pa ca

900000 SEK. Samtidigt har SKL beviljat bidrag for 2012 pa 1,2 miljoner. Huvuddelen av

dessa pengar är Oronmarkta for utveckling av webbaserad inmatning och rapportmOjlighet.
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Kerstin Albertsson- Wikla.nd avtackas som registerhallare. Jovanna Dahlgren ar fOreslagen

som ny registerhallare.

Berit KristrOm rapporterar fran arhetet i Radsgruppen for tillvdxtstOrningar. Arets arbete

har framfOrallt berOrt Nationella tillvaxthormonregistret men dven fOretagsregistren

K1GS/KIMS med EndoKigs laggs ner och alla kliniker inte har Nordinet. Man arbetar pa

att p itta samarbete kring fOretagsoberoende rapporteringssystem.

Man uppmanar medlemmarna att hOra av sig till sina regionrepresentanter i radsgruppen nar

det galler oklarheter eller fragor kring inmatning/inrapportering av data till registren.

Berit KristrOm rapporterar dven pagiende nationcll barnendokrin forskning. Sandoz

antikroppsstudic pagan Serono genomfOr en internationcll multicenterstudie med ett

elektroniskt hjalpmedel, Easypod, for kontroll av compliance.

Svante Norgren rapporterar fran Nationella diabetesteamets arbete. Teamet har haft fyra

mOten och telefonmOten. Man har skrivit debattartiklar, uppvaktat TLV och planerar

Diabetesforum 2013 i Stockholm.

Val till styrelse och arbetsgrupper

Valberedningen (Jan Gustafsson, Gun Forsander och Klas EkstrOm) prcsenterar och

arsmOtet godkanncr fOljande val:

Till delfOreningens styrelse

Annelie Carlsson valjs om som kassOr pa ett 5.r (till 2013)

Karin Akesson valjs om som ledamot pa ett ar (2013)

Bjorn Rathsman valjs om som sekreterare pa ett Ai- (2013)

Kvarvarande mandatperioder for Ovriga styrelsemcdlemmar dr:

Svante Norgren (ordfOrande) 2013

Anna Olivecrona (ledamot) 2013

Frida Sundherg (ledamot) 2014

Olov Ekwall (ledamot) 2013

Till arbctsgruppen tOr utbildningsfragor

Jovanna Dahlgren orrivaljs pa tre car (2015)

Frida Sundherg ornvdljs pa tie ar (2015)

Anna-Karin Albin onlváljs pa tre ar (2015)
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Klas EkstrOm valjs som ny representant pa tre ar (2015)

Lars Savendahl avgar.

Till ny registcrhallare i Nationella tillvaxthormonregistret valjs Jovanna Dahlgren pa

Ire an

Till radsgruppen for tillvaxtstOrningar

Berit KristrOm valjs om som sammankallande pa ett at- (2013).

DelfOreningens hOstmOte 2012 plancras till frcdagen den 9e november och kommer att

genomforas i samarbete med SFD. Plats fOr motet ar Mtinchen- bryggeriet i Stockholm.

Ovriga fragor

DelfOreningens deltagande i den arliga Bamveckan debatteras. MOtet beslutar aft aven

fortsattningsvis separera delfOreningens arsmOte fran Bamveckan. Styrelsen planerar for ett

arsmOte i mars 2013. DelfOreningen bistar organisatOrerna av framtida Barnveckor med

programfOrslag fOr diabetes och endokrinologi.

Frida presenterar fOrslag till en dispositionsmall fOr hemsidans PM. Alla Pm fOrses med

bast-fOre-datum och nya PM presenteras och antas vid \ Tara host- och arsmOten. En

patientinformationsbroshyr ska ocksa tas fram dar sa dr lampligt.

Stockholm 2012-05-21

Svante Norgren	 Bjorn Rathsman
MOtesordfOrande 	 Sekreterare

vanna Dahlgren
	

Berit KristrOm
usteringsperson
	

justeringsperson
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