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Sammanfattning

Bakgrund

Celiaki ar en kronisk multiorganisk sjukdom som utloses av gluten och
som kan debutera i alla aldrar. Celiaki har rapporterats till 1 % i Europa
men upp till 3 % i Sverige. Symptomen vid celiaki 4r mycket varierande
vilket kan leda till forsenad eller missad diagnos och till
langtidskomplikationer. Utredningen gors med analys av serologiska
markorer och undersokning av specialist for bekraftelse av diagnosen,
oftast med tunntarmsbiopsi. Studiens syfte ar att undersoka hur celiaki
diagnostiseras och registreras pa Narhalsan Norrmalm vardcentral.

Metod

Studien ar en retrospektiv journalstudie som ar gjord via journalsystemet
AsynjaVisph, dir patienter med diagnosen celiaki eller med positiva
markorer for celiaki fran 2016 till 2022 inkluderas.

Resultat

Totalt har 67 patienter tagit 265 vardkontakter for celiaki (52 kvinnor och
15 mén). Av dessa hade 55 patienter ratt diagnos, 41 med tarmbiopsi, 4
med serologi och hos 10 fanns information om sikerstélld diagnos. Hos 12
patienter var diagnosen fel eller osaker. Av 29 patienter med positiva prov,
20 kvinnor och 9 mian, hade endast 21 diagnos registrerad i journalen.

Konklusion

Hos 82 % listade patienter med celiaki hade sikerstilld diagnos. Det fanns
dock bade 6ver- och underdiagnostik. Resultatet av studien kan anvindas
for att forbattra registreringen av celiaki pa vardcentralen.

Nyckelord

Celiaki, primarvard, retrospektiv studie, serologiska tester.
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Bakgrund

Celiaki ar en kronisk immunmedierad multiorganisk sjukdom som utloses
av glutenexponering i kosten hos genetiskt predisponerade individer [1].
Intag av gluten (som ar en proteinkomponent i vete, rag och korn, men
inte i havre) leder till en tarmskada i varierande grad [2] i form av
histologiska forandringar i tunntarmen (skada pa tarmluddet, sa kallad
villos atrofi) vilket minskar tarmens funktionella forméaga [3].

Celiaki ansags forr som en sillsynt sjukdom hos barn av europeiskt
ursprung men ir idag en av de vanligaste kroniska sjukdomarna [4] och
kan debutera i alla aldrar, inklusive i geriatriska populationer [5]. Celiaki
ar vanligare hos kvinnor an hos man [6]. Den sammanslagna globala
prevalensen (forekomsten) av celiaki ar 1,4 % [7]. Celiaki drabbar 1 % av
den europeiska befolkningen, men tros vara underdiagnostiserad aven i
europeiska lander [8]. Prevalensen av celiaki varierar markant mellan
olika europeiska lander [8] och har rapporterats vara upp till 3 % i Sverige
[4]. Incidensen (insjuknandet) har dock minskat nagot under de senaste
aren trots 6kad medvetenhet om sjukdomen och fler utforda histologiska
undersokningar/studier, vilket kan tyda pa att gapet mellan diagnostiserad
och odiagnostiserad celiaki har minskat [9].

Den kliniska presentationen av celiaki ar mycket varierande vilket kan leda
till forsenade eller missade diagnoser och langtidskomplikationer [4].
Manga patienter med celiaki forblir odiagnostiserade i flera ar innan de far
sin diagnos och adekvat behandling [10]. Studier fran USA och
Storbritannien visade att patienter med celiaki hade symptom i genomsnitt
11 respektive 5 ar innan diagnos [11,12]. Celiaki kan presentera sig som
klassiska, icke-klassiska och subkliniska (tysta) former [4]. Klassisk celiaki
drabbar fraimst barn yngre an 5 ar och presenteras med kronisk diarré,
dalig aptit, viktminskning, utspand buk, muskelfértvining och
humorforandringar [4]. Icke-klassisk celiaki ar vanligast och praglas av
ospecifika tarmbesvir (aterkommande buksmartor, uppblésthet och diarré
eller forstoppning), manifestationer utanfor tarmen kan vara ihallande
jarnbrist, kronisk trotthet eller hoga transaminaser. Andra systemiska
manifestationer ar ledsmarta, ledinflammationer, haravfall (alopeci),
aterkommande stomatit, kronisk urtikaria och komplikationer sdsom brist
pa vitamin D, vitamin B12, folat, jarn eller zink [4]. Den hoga andelen tysta
fall (dar sjukdomen ar asymtomatisk, men skador pa tarmen forekommer)
bidrar ocksa till underdiagnostiken [4].

Celiaki paverkar flera organsystem [13], vilkdnda sekundira konsekvenser
och samsjuklighet till celiaki ar till exempel anemi, osteoporos och
depression [14]. Nydiagnostiserade patienter med celiaki har visats ha
forsvagning av mikrostrukturen i skelettet [15]. Patienter med celiaki 16per
okad risk for ischemisk hjartsjukdom, stroke, formaksflimmer och
autoimmun hjartsjukdom [10]. Dessutom ar sjukdomen associerad med en
forhojd risk for psykiatriska komorbiditeter, non-Hodgkin-lymfom och
interstitiellt adenokarcinom [13].

Hos en svensk population diagnostiserade med celiaki pavisades en liten
men statistiskt signifikant 6kad dodlighet jamfort med den allmanna
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befolkningen [16]. Denna okade risk beror pa samsjukligheterna
associerade med celiaki sdsom lymfoproliferativ malignitet, osteoporotisk
fraktur, typ 1 diabetes bland annat [16]. Risken var storre hos de som
diagnostiserades som unga vuxna (i aldern 18 till 39 ar) jamfort med dem i
aldern 40 ar och dldre [16]. Det forsta steget i utredning av celiaki ar
analys av serologiska markorer [17]. Vid obehandlad celiaki ses hos de
flesta patienter forhojda nivaer av olika antikroppar i serum av IgA-typ
mot gliadin, deamiderad gliadinpeptid, endomysium och
vavnadstransglutaminas (IgA-anti-tTG). Provet som rekommenderas vid
misstanke om diagnosen ar IgA-anti-tTG. Total IgA i serum tas samtidigt
for att utesluta selektiv IgA-brist, da ska i stéllet antikroppar av IgG-typ
analyseras, IgG-anti-tTG [17]. Vid positivt prov ska patienten remitteras
till enhet med sarskilt intresse for celiaki (barn eller vuxen) [17] for
gastroduodenoskopi med tunntarmsbiopsi, for bekraftelse av diagnosen
[1]. En hog koncentration av IgA-anti-tTG forknippas starkt med villos
atrofi vid tunntarmsbiopsi [4]. I vissa situationer kan tunntarmsbiopsi
darfor utelamnas hos barn med IgA-anti-tTG som 6verstiger normalvardet
tio ganger [18]. Riskerna och kostnaderna for endoskopi skulle kunna
minskas for mer an hélften av barnen med celiaki globalt [19]. Enligt det
svenska nationella vardprogrammet for celiaki anses IgA-anti-tTG i
samma niva vara diagnostiskt aven for vuxna [17].

En strikt glutenfri kost livet ut 4r nufortiden den enda effektiva
behandlingen mot celiaki. Detta kan leda till betydande
symptomforbattring, normalisering av biokemiska parametrar och
livskvalitetsokning [20]. Glutenfri kost aterstéller den absorberande ytan
av tarmen och naringsabsorptionen normaliseras [14].

Efter diagnos rekommenderas regelbunden uppfoljning for att 6vervaka
forloppet och patientens méende, utvardera foljsambhet till kosten och for
att ge stod och vidare utbildning om sjukdomen [18]. Den serologiska
markoren IgA-anti-tTG normaliseras inom 1—2 ar hos de flesta patienter
med glutenfri kost [17]. Hos barn ar en barnldkare med sarskilt intresse for
gastroenterologi ansvarig, och hos vuxna ar mag- och tarmspecialist
ansvarig for diagnostik, inklusive endoskopi, sedan lamnas uppfoljningen
ofta over till primarvarden [20]. Uppfoljning blir ofta bristande, sarskilt
hos unga vuxna [20].

Pé grund av den hoga incidensen av celiaki, vilken dessutom kan
presentera sig pa olika sitt samt att de systemiska konsekvenserna av
celiaki spelar en stor roll for patienternas halsa [13], ar det viktigt att
studera hur celiaki diagnostiseras i primarvarden.



Syfte

Syftet ar att kartlagga om diagnosen celiaki har satts enligt riktlinjer och
om patienter som hade forh6jda serologiska markorer for celiaki har fatt
en fortsatt utredning pa Narhalsan Norrmalm vardcentral under
tidsperioden 2016—2022.

Fragestillningar

- Hur manga patienter listade pa Narhilsan Norrmalm vardcentral
hade diagnosen celiaki i journalen under tidsperioden 2016—2022?

- Hur var fordelning enligt dlder och kon hos patienter med denna
diagnos?

- Hur manga patienter med celiaki i journalen har fatt detta
sikerstillt enligt nationella riktlinjer?

- Hur manga patienter testades for celiaki med ndgon serologisk
markor?

- Hur var fordelning av testade patienter enligt alder och kon?

- Hur manga patienter med forhojd niva av serologiska markorer fick
fortsatt utredning enligt nationella riktlinjer?

Metod

Studiedesign

Studien genomfordes inom ramen for arbetet med vetenskaplig inriktning
under ST-utbildning i allmdnmedicin. Studien var retrospektiv och
baserad pa journalférd information under en tidsperiod 2016—2022 pa
Narhélsan Norrmalm véardcentral.

Urval

Narhalsan Norrmalm vardcentral ligger i Skovde i Vastra Gotaland och ar
en medelstor vardcentral med cirka 13 000 listade patienter.

Alla patienter listade pa Narhalsan Norrmalm vardcentral under 7 ar, fran
2016-01-01 till 2022-12-31, som diagnostiserats med celiaki i journalen
eller med positiva serologiska markorer for celiaki inkluderades i studien.
Det motsvarar ICD-10 diagnoskod K9o (K90.0 celiaki, K90.0A celiaki
glutenenteropati sakerstilld, K9o.0B celiaki glutenenteropati sannolik
men ej sakerstalld, K9o.0X celiaki glutenenteropati UNS) och serologiska
markorer for celiaki, vavnadstransglutaminas av IgA och IgG typ, som
kallas IgA-anti-tTG respektive IgG-anti-tTG. Analyserna har under
studietiden haft olika beteckningar pa laboratoriet enligt foljande:
S-Transglut-ak (IgA), S-Transglut-ak (IgG), S-Transglut-ak IgA,
S-Transglut-ak IgG och S-Transgluta-ak IgA.



Datainsamling och analys

Data hamtades fran journalsystemet AsynjaVisph (2023 CompuGroup
Medical) med hjalp av verktyget Medrave M4 (Medrave Software AB) som
genererar en patientlista 6ver den sokta studiepopulationen. Via
journalgranskning har foljande data inhamtats: alder, kon, diagnoskoder,
tidpunkt for diagnoserna, uppgift om serologiska markorer (typ av analys
och analysvirde) och uppgift om tarmbiopsi.

Data fran Medrave M4 (Medrave Software AB) pseudonymiserades och
exporterades till statistikprogram Microsoft Excel for fortsatta analyser.
Resultaten presenterades pa ST-seminarium och pa Narhilsan Norrmalm
vardcentral.

Etiska overvdaganden

Etikprovning var inte aktuell da studien ar ett lokalt kvalitetsprojekt med
retrospektiv journalgranskning pa Narhilsan Norrmalm vardcentral dar
projektledaren arbetar. Tillgang till journaluppgifter godkandes av
verksamhetschefen. Etiska risker med studien var integritetskrankning av
patienter och vardgivare. Ingen intervention var aktuell. Patologiska
resultat hos obehandlad patient rapporterades till verksamhetschefen.
Data var kodade under analys och kodnyckeln till personuppgifterna
forstordes efter godkand rapport. Risken for integritetskrankning ansags
vara minimal for patienterna. Kollegorna pa vardcentralen fick
information om studien pa ett l1akarmote.

Resultat

Patienter med diagnoskod celiaki i journalen

Totalt identifierades 265 vardkontakter for celiaki med 67 unika patienter
med diagnoskod celiaki i journalen pa Narhilsan Norrmalm vardcentral
frdn 2016-01-01 till 2022-12-31 efter att dubbletter tagits bort. Antalet
diagnoser som anvandes var 4. Diagnoserna: “Kgoo Celiaki” har anvants
142 ganger hos 45 patienter, “K9o0A Celiaki, glutenenteropati,
sakerstilld” 63 ganger hos 13, “K9o0B Celiaki, glutenenteropati, sannolik
men ej sikerstilld” 35 ganger hos 9, och “KgooX Celiaki, glutenenteropati,
uns” 25 ganger hos 9.

Av de 67 patienter var 52 kvinnor och 15 mén. Fordelning av patienterna
enligt alder vid diagnos finns i Figur 1. Den yngsta var 2 ar och den aldsta
82 ar vid diagnos. Medelaldern for hela gruppen var 28 ar och de flesta
patienter fick sin diagnos innan 40 ars alder. Hos 22 patienter var aldern
vid diagnos oklar efter journalgranskning.
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Figur 1. Foérdelning av patienter med diagnosen celiaki enligt aldersgrupp pa
Narhalsan Norrmalm vardcentral 2016-2022.

De 67 identifierade patienterna med celiaki i journalen hade foljande
fordelning enligt grunden for diagnosen (se aven Figur 2):

41 patienter (30 kvinnor och 11 min) fick diagnosen genom
tarmbiopsi med histologisk undersokning; av dessa var 12 barn och
29 vuxna.

4 patienter (3 flickor och 1 pojke) fick diagnos efter att ha haft
IgA-anti-tTG mer dn 10 ganger 6ver normalvardet vid tva olika
tillfallen; alla dessa var barn (2, 3, 10 och 17 ar) och fick sin diagnos
under studieperioden (2020—2021).

10 patienter (8 kvinnor och 2 min) som saknade uppgift om grund
for diagnos och alder pa patienten; da alla hade diagnosen stallt
innan 2016 och det fanns relevant information som motiverar
diagnosen.

7 patienter genomgick utredning med negativ resultat, darav 4 vars
tarmbiopsi inte visade histologiskt fynd av villos atrofi och 3 med
klinisk misstanke om celiaki men negativa blodprover.

5 patienter dar grunden for diagnos ar oklart, darav 2 med
blodprover som inte var tillrackligt hoga for att stilla diagnos samt
att dessa patienter avstod fortsatt utredning och, slutligen 3
patienter dar ingen relevant information hittades for att motivera
diagnosen.
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Figur 2. Fordelning av patienter med diagnoskoden celiaki i journalen enligt
vélgrundad diagnos eller inte p& Narhalsan Norrmalm vardcentral 2016-2022.

Patienter med positiva blodprover

Pa Narhalsan Norrmalm vardcentral togs under tidsperioden 2016—2022
totalt 1 800 blodprover for celiakiutredning. Prover med serologiska
markorer var IgA-anti-tTG (3 olika beteckningar under studieperioden)
och IgG-anti-tTG (2 olika beteckningar under studieperioden). Totalt
testades 1 588 individer (62 % kvinnor och 38 % main) fran 1 till 94 ars
alder.

En detaljerad fordelning av dessa patienter enligt kon och alder finns i
Figur 3.
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Figur 3. Foérdelning av patienter som tog blodprover for celiaki enligt kdn och
alder vid Narh&lsan Norrmalm vardcentral 2016-2022.



Av de 1 800 tagna prover var 39 positiva motsvarande 29 unika patienter,
Tabell 1.

Unika

Antal Antal Positiva patienter med
Test typ Tester Patienter Prover Positiva Prover
IgA-anti-
tTG 1793 1588 38 28
IgG-anti-
tTG 7 7 1 1
Ovriga
tester 0 0 0 o
Total 1800 1588 39 29

Tabell 1. Antal tagna blodprover pad grund av misstanke om celiaki, antal
patienter, och antal positiva svar pa Narhalsan Norrmalm vardcentral
2016-2022.

Av dessa 29 patienter var 10 barn. De flesta var av kvinnligt kon, bade i
barn och vuxna. Detaljerade fordelning enligt kon och alder finns i
Figur 4.
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Figur 4. Fordelning av patienter med positiva blodprover enligt kén och alder
vid Narhalsan Norrmalm vardcentral 2016-2022.

Av dessa 29 patienter som var IgA- eller IgG-anti-tTG positiva hade 21
redan diagnosen celiaki i journalen. Av de andra 8 patienterna:

- utreddes 4 barn i skoldldern med tarmbiopsi (1 pojke och 3 flickor,
6, 11, 12 och 18 ar) med tarmbiopsi och fick diagnosen celiaki.

- pavisades ingen celiaki hos 3 patienter efter utredningen.

- vidtogs ingen utredning (en patient efter positivt
IgA-anti-tTG).



Vid datasamling hittades 67 patienter med diagnosen celiaki och 29 med
positiva blodprover (darav 21 6verlappande av de 67, saledes 8 nya). Av de
67 patienterna har 55 bedomts ha en vilgrundad diagnos. Hos ytterligare 8
patienter som identifierades med positiva blodprover fick 4 diagnosen
celiaki. Det vill saga 59 patienter hade vilgrundad diagnos.
Aldersfordelningen hos dessa visas i Figur 5.
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Figur 5. Férdelning av patienter med celiaki (n=59) enligt dlder vid
journalgranskning, p& Narhalsan Norrmalm vardcentral 2016-2022.

Diskussion
Resultatdiskussion

Vid sokning i litteraturen har studier om kvalitet pa diagnostik av celiaki i
primérvarden inte hittats. I denna studie identifierades initialt 67
patienter med diagnoskoden celiaki som erhallit 265 vardkontakter under
studiens tidsperiod. Hos flera patienter har alltsa diagnoskoder anvants
vid mer an ett tillfalle. Det konstaterades ocksa att hos flera patienter har
olika diagnoskoder anvants vid olika vardkontakter utan att det fanns
nagot tydligt motiv till detta. Fler kvinnor och flickor &n man och pojkar
har celiaki, vilket ar i 6verensstaimmelse med tidigare studier [6]. I denna
studie fick knappt en fjardedel av patienterna diagnosen som barn trots att
de flesta patienterna med celiaki vanligen far sin diagnos i barndomen, till
och med inom de forsta 10 aren [5,21]. Ansvar for diagnostisering och
uppfoljning av barn med celiaki ligger inte pa primarvarden utan pa
sjukhusniva. Flera barn som har celiaki ar i 6vrigt friska och finns listade
pa vardcentralen utan att ha ndgra kontakter och de har darfor inte fangats
i denna studie. Det kan dven forklara varfor gruppen som var 0—19 ar, vid
diagnos, inte var storst i denna studie. Att det finns patienter som har
diagnostiserats senare i livet, till och med vid 80 ar, understryker vikten av
att ha denna sjukdom i atanke i alla aldrar.



Det finns klara riktlinjer i Nationellt vardprogram for celiaki om
diagnostik bAde med endoskopi med biopsi och med anvisning om
upprepad provtagning utan endoskopi. Alla patienter som fick vilgrundad
diagnos utan tarmbiopsi pa grund av tillrackligt forhojda blodprover var
barn och diagnostiserades 2020—2021 séledes efter Nationellt
vardprogram for celiaki reviderades [17]. En del av dessa paborjade
utredningen i primarvarden men ansvaret 6verlamnades sedan till
barnkliniken.

De 67 identifierade patienterna i studien delades in i 2 grupper, en med
valgrundad diagnos och den andra utan vilgrundad diagnos i journalen.
I den forsta gruppen ingick 55 patienter varav 41 diagnostiserades genom
tarmbiopsi och 4 med upprepade héga blodprover utan biopsi. Ytterligare
10 patienter accepterades ha valgrundad diagnos trots att det saknades i
deras journal detaljerad information om diagnosen. I 6vrigt var
informationen som fanns mycket tydlig och relevant, med bland annat
information frdn mag- och tarmmottagning eller med upprepade
kontakter/forskrivningar fran dietisterna. Av dessa 10 bedomdes att alla
sannolikt genomgéatt biopsi eftersom de diagnosticerades innan 2016 da
den enda mojligheten for diagnos var biopsi.

I gruppen med 55 patienter med vilgrundad diagnos var 41 kvinnor, vilket
staimmer med litteraturen [6]. I den andra gruppen, patienter utan
valgrundad diagnos i journalen, ingick 12 patienter och 7 av dessa hade
ingen celiaki pavisad efter utredning. I vissa fall har diagnosen stallts i
journalen i samband med klinisk misstanke om sjukdomen men nar
blodproverna visade sig negativa rattades inte detta till. Hos 2 patienter,
som avstod fran fortsatt utredning, var prover inte tillrackliga hoga for att
stilla diagnosen, trots detta sattes diagnosen. Slutligen, var inte
informationen relevant hos 3 patienter, diagnosen hade stallts utan
motivering.

Det togs 1 800 blodprover for celiaki under studien. Totalt testades 1 588
individer, alla med IgA-anti-tTG och ett fatal med IgG-anti-tTG. Inga
patienter testades med serumantikroppar mot gliadin, endomysium eller
deamiderade gliadinpeptiden vilket 6verensstimmer med nuvarande
riktlinjer [17,22]. Fler kvinnor 4n mén testades och eftersom det finns flera
kvinnor med sjukdomen vilket stimmer med litteraturen [6] en annan
forklaring kan vara att fler kvinnor 4n mén besoker primarvarden [23].

Av de som testades, identifierades 29 patienter med positiva blodprover av
vilka 21 redan var kianda. Av ovriga 8 hade 4 celiaki utan att det var noterat
i journalen. Dessa var barn som sannolikt togs om hand pa barnkliniken,
det ar dock bra att veta om detta tillstind om patienten soker i framtiden.
Av resten hade 3 inte celiaki och 1 var inte utredd ytterligare.

Sammanfattningsvis hade man vid tiden for studien (2016—2022) pa
Narhilsan Norrmalm vardcentral 59 patienter med celiaki, hilften var
mellan 20 och 49 ar varav cirka tre fjardedelar var kvinnor och flickor.



Metoddiskussion

Studien var en journalstudie vilket kan ses som en fordel da det speglar
den kliniska verkligheten pa en vardcentral. Det finns ocksa en styrka i
studien att patienter vars information som var otydlig granskades
noggrant. En svaghet med studien var att antalet patienter var litet. En
annan svaghet var att det troligen fanns flera patienter med celiaki pa
vardcentralen men som inte var kianda. Studietiden var 7 ar och ju langre
tidsperioden ar som inkluderas i studien desto fler patienter kan hittas,
vilket starker resultatets validitet. Inforande av ett nytt journalsystem ar
2015 gjorde det dock omojligt att ta fram data fran tidigare system vilket
begrinsade antalet patienter som kunde inkluderas i studien. Det var en
brist att endast en vardcentral studerades vilket gor att resultatet kanske
inte kan generaliseras. Resultaten av studien kan ha en praktisk betydelse
och anvandas for att forbattra kvalitet av diagnos och registrerade med
celiaki pa Narhalsan Norrmalm vardcentral.

Slutsats

Hos de flesta patienter (82 %) listade pa Narhilsan Norrmalm vardcentral
2016—2022 har diagnoskoden celiaki anvands pa ett valgrundat sitt, vilka
saledes fick sin diagnos enligt riktlinjerna. Det var dock ett antal patienter
som fick diagnosen utan klinisk grund. Det fanns ocksa patienter som har
diagnostiserats men inte har registrerad diagnos. En del patienter
diagnostiserades sent i livet, vilket betonar vikten av att testa alla
aldersgrupper vid misstankta symptom. Studien visar ocksa att
informationen i journalen maste granskas och registreras korrekt sa att
ratt vard kan ges till patienten.
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