Dansk Børnediabetes Database

Landsdækkende klinisk database

for børn og unge med diabetes under 18 år.

Årsrapport 2003 og 2004
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Forord

Dette er den første egentlige årsrapport, der er baseret på børnediabetes registeret, som blev startet  i 1996. Databasen blev etableret med tre overordnede formål, det ene var at skabe en registrering af alle børn med diabetes, som kunne danne baggrund for beregninger af blandt andet diabetes hyppigheden. Det andet var, at åbne en klinisk database, som kunne bruges til at sammenligne kvaliteten af behandlingen mellem alle afdelinger, som behandler børn med diabetes i Danmark. Til sidst men ikke mindst er der til registeret tilknyttet en bio-bank, som giver mulighed for studier af genetiske og immunologiske faktorer og deres betydning for udvikling af diabetes eller diabetes komplikationer. 

Det kan synes noget sent først her i 2005 at publicere den første egentlig årsrapport, men der har de første 7 år været et årligt registermøde, hvor data er blevet repræsenteret og resultaterne har været omtalt i formandens årsberetning (Dansk selskab for børne- og ungediabetes). Derudover har der været adskillige indlæg på Børne-endokrinologiske symposium. Fra 2004 er årets registermøde blevet lagt sammen med Børneendokrinologisk symposium (BES – mødet), hvor der fortsat vil blive præsenteret status for registeret. Endvidere har der været lagt vægt på at gennemføre forskningsprojekter på baggrund af de indsamlede data. De to hovedprojekter omhandlende hhv. en beskrivelse af hyppigheden af diabetes i Danmark og kvaliteten af behandlingen har da også udmøntet sig i række publikationer. Registeret og biobankens har været anvendt forsknings- og kvalitetssikringsmæssigt i 4 ph.d projekter.

En rapport bliver aldrig bedre end det materiale, der ligger til grund eller de metoder, der er brugt til at samle data og lave beregningerne. Det kræver tid på de enkelte afdelinger, som står for registreringen og personale, som er uddannet til at behandle data på en forsvarlig måde.

Der skal derfor lyder en stor tak til alle de registeransvarlige på de enkelte afdelinger, som laver en stor del af benarbejdet med at indsamle data. Der skal lyde en stor tak til registerets bestyrelse og daglige ledelse for deres entusiasme og indsats for at skaffe de nødvendige midler til finansiering og drift af databasen. 

1. Baggrund

1.1 Børne- og ungdoms register


Incidens af  type 1 diabetes i Danmark kendes i dag fra studier udgående fra Odense Universitet og Steno Diabetes Center. Studierne viser sam​stemmen​de, at Danmark internationalt set tilhører et høj-incidens område i lighed med de øvrige nordiske lande. Studierne udgående fra Odense Universitet viser desuden, at in​cidensen af type 1 diabetes blandt børn og unge i Danmark har været stigende siden begyndelsen af 50'erne, et fund der er bekræftet ved studier fra Steno Diabetes Center. En kontinuer​lig national registrering af samtlige danske tilfælde med insulin dependent diabetes mellitus i børne- og ungdomsårene er nødvendig for at afsløre ændringer i incidens over tid samt for at identificere regionale variationer i incidensen. 

1.2 Landsdækkende kvalitetskontrol


Nylige danske undersøgelser af børn og unge med insulin dependent diabetes mellitus har vist store variationer i diabetesbehand​lingen på landsplan. ..\KMS\sannierapport.pdf. Børnediabetes-registeret med systematisk registrering af bl.a. komplika​tions​ status, metabolisk regulation, antropometriske parametre etc. gør det muligt løbende at overvåge behandlingskvaliteten i Danmark således som det anbefales af WHO (St Vincent Deklaratio​nen), Kos Deklara​tionen, WHO's hand​lingsprogram "Forebyg​gel​se af diabetes mellitus" og af Sundheds​styrelsen (Redegørelse: Diabetesbehandling i Danmark - fremtidig organi​sering, 1994). 

1.3 Ætiologi


Sygdommens ætiologi er kun delvis kendt. Genetiske forhold inden for HLA-regionen på kromosom 6 spiller en væsentlig rolle, men et samspil mellem gener og miljøfaktorer synes nødvendig for syg​dommens udvikling. I afklaringen af miljøfaktorernes betydning har studier baseret på det Svenske og Finske diabetes​register spillet en væsentlig rolle i identifikationen af relevante miljøfaktorer, og et studie af ernærings​sammensætningens betydning gennemføres aktuelt på grundlag af det Norske diabetes-register. Studier af denne art kan kun gennemføres, hvis repræsentativiteten af studiepopulationen sikres, hvilket i praksis vil kræve etablering af populationsbaserede registre. Studier af samspillet mellem gener og miljø (gen/miljø interaktioner) forudsætter ligeledes studier af repræsentative, velkarakteriserede familier som de kan etableres ved populationsbaserede registre.

1.4 Biologisk bank


Etablering af biologiske banker omfattende såvel blod- og serumprøver som DNA-holdigt materiale har vist sig af stor betydning ved epidemio​logiske studier. Genetisk information uden for HLA-regionen påkalder sig stigende interesse, og der fremkommer stadig nye, potentielle ikke-genetiske markører, der med stor sandsyn​lighed kan vise om de på​gældende har øget risiko for at udvikle sygdommen. Formålet med etablering af en biologisk bank omfattende patienten og dennes 1.grads slægtninge (søskende og forældre) er at generere et stort, uselekteret, populations- og familiebaseret materiale m.h.p. at undersøge kendte og potentielle genetiske markører af betydning for risikoen for udvikling af insulin dependent diabetes mellitus samt at undersøge kendte og po​tentielle immunologiske mar​kører for igangværende beta-celle-destruktion. Etablering af et bankmateriale af denne art vil være repræsentativt (uden selektionsbi​as) og vil medføre, at nye, potentielle markører kan afprøves hurtigt. Desuden kan materialet bruges som udgangspunkt for identifikation af gen/miljø interaktion. 

Endelig er etablering af en biologisk bank af betydning m.h.p. identifikation af højrisiko-individer m.h.p. fremtidige kontrollerede kliniske undersøgelser, der sigter mod forebyggelse af sygdommen.  

1.5 Specifikke formål

1. at bidrage til en løbende kvalitetssikring af behandling af børn og unge med (IDDM), 

2. at udarbejde årlige oversigter over incidens og prævalens af IDDM, diabetesrelaterede komplikationer og diabetesrelateret sygelighed og dødelighed. 

3. at etablere en vidensbank opsamlende nye oplysninger af betydning for individers risiko for udvikling af insulinkrævende diabetes mellitus.

4. at samle og bevare oplysninger og biologisk materiale til brug for epidemiologisk, klinisk, immunologisk og genetisk forskning vedrørende Insulinkrævende Diabetes Mellitus (IDDM)

1.6 Organisation

Databasen blev startet i 1996, Registret ledes af en bestyrelse. Den daglige drift varetages af den daglige ledelse. 

Bestyrelsen består af 5 medlemmer, derudover inviteres til bestyrelsesmøder én repræsentant udpeget af Diabetesforeningen, og én repræsentant for registrets daglige ledelse samt 1 - 2 repræsentanter fra Københavns Amt og en repræsentant fra KCØ. Bestyrelsen består af en formand, en sekretær, og 3 menige medlemmer. I tilfælde af stemmelighed er formandens stemme udslagsgivende. Formanden for DSBD er ligeledes formand for registrets bestyrelse. 

Hver børneafdeling (hospital) kan højest være repræsenteret med 1 repræsentant i bestyrelsen. Den daglige ledelse kan ligeledes højest være repræsenteret med 1 medlem i bestyrelsen. 

Den daglige ledelse består af 3 personer udpeget af bestyrelsen samt en repræsentant for KCØ og er ansvarlig for indsamling af oplysninger til registret, registrets drift og vedligeholdelse samt drift og vedligeholdelse af den biologiske bank.
 

1.7 Styregruppe

Styregruppe vedr. overgang til KMS:

Primære formål har været på basis af de erfaringer der er for registerets første år at vurdere hvilke indikatorer og variable, der skal indgå i fremtidens Børnediabetes database. I denne styregruppe sidder Henrik B. Mortensen, Jesper Johannesen, Jannet Svensson, Sannie Nordly og Karin Marinelli. DSBD’s daglige ledelse fungerer som styregruppe for diabetes registeret mht. kontakt til afdelingerne og evt. tiltag hvis nogle afdelinger ikke lever op til den forventede standard i behandling.

1.8 Om rapportens tilblivelse

Udarbejdet af Jannet Svensson i samarbejde med DSBD’s bestyrelse. I rapporten har vi valgt at fokusere på at præsentere de indikatorer og variable, der er valgt i forbindelse med fremtidens indikatorer. Der er flere data i databasen, som ikke er blevet inkluderet i denne rapport blandt andet vægt, blodtryk og blodtryksmedicin, da det er for omfattende at rapportere alle data.  

2. Dataindsamling og metode

2.1 Datagrundlag


Registret indeholder alle børn og unge med fast folkeregi​steradresse i Danmark som debuterer med insulin dependent diabetes mellitus i alderen fra 0-15 år. Denne aldersgrænse er valgt under hensyntagen til, at behandlingen af børn og unge på 0-15 år er centraliseret på børneafdelingerne, Steno Diabetes Center og et begrænset antal Intern Medicinske afdelinger, hvilket sikrer at tæt på 100% ind​rappor​teres til registret. Rapporteringen foretages på standardi​serede blanketter, der indsendes til registret (se appendix 1).  


Registret er etableret på Københavns Amts Center for Sygdoms​fore​byggelse (Befolkningsundersøgelserne: Glostrup) i samarbejde med børneaf​delingen. Københavns Amts Center for Sygdomsforebyggelse er an​svarlig for de relevante sikkerhedsprocedurer som beskrevet i Registerforskrifterne. Databasen er tilknyttet Kompetence center øst.


Registret omfatter en biologisk bank omfattende såvel blod som genetisk materiale fra den unge med diabetes samt dennes 1.grads slægt​ninge. Den biologiske bank er etableret i samarbejde med Steno Diabetes Center. Anvendelsen af data fra såvel EDB-registret som den biologiske bank reguleres af registrets bestyrelse i henhold til registrets fore​skrifter. 

2.2 Registreringsprocedure 


Registreringen føres primært ved direkte indrappor​tering fra den behandlende afdeling. M.h.p. registrering af incidente, ikke registrerede cases udsendes til samtlige børneaf​delinger samt medicinske afdelinger, der angiver at behandle børn med diabetes, en liste med navn og CPR-nr. på patienter, der i registret er opført med den pågældende afdeling som behandlings​sted. Denne liste udsendes én gang årligt. Afdelingens ansvarlige læge/sygeplejerske på diabetesambulatoriet krydsreviderer listen m.h.p. at påføre eventuelle manglende cases. Én gang årligt udfyldes der et årsstatus skema i den lokale database, og der laves en eksport som sendes på diskette til det centrale register (Karin Marinelli), årsstatus laves på alle aktive i registeret, det vil sige også unge over 15 år, som fortsat følges på børneafdeling. Enkelte afdelinger sender et papir skema, som så tastes centralt direkte i databasen ved Karin Marinelli. Dette tjener til registrering af: insulinstatus, behandlings​regime, højde, vægt, blodtryk, anden medicinsk behandling og HbA1c (appendix 2). Når diabetikere fylder henholdsvis 9, 12, 15 og 18 år udfyldes et udvidet regi​strerings​skema, hvor der yderligere indhentes oplysninger om mikroal​buminuri, retinopathi/synsstyrke, fodstatus incl. vibrations​sans (appendix 3). Ved overgangen til KMS lettest denne procedure, ved at der indtastes direkte i den elektroniske database. Der vil dog stadigvæk være behov for hjælp fra central side, såfremt der ønskes en høj datakomplethed.

2.3 Validering af registret / procedurefejl


Validering af indrapporteringen fra afdelingerne gennemføres ved én gang årligt at foretage udtræk fra landspatientregistret (LPR), der omfatter alle individer under 15. år som i det forløbne år har været indlagt under diagnosen diabetes mellitus. Ved identifikation af personer som har været indlagt, men som ikke forefindes i diabetes​registret, bliver den behandlende afdeling anmodet om at udfylde et registrerings​skema på individet. Det antages at børn og unge med insulin dependent diabetes mellitus altid vil blive registreret som diabetikere i LPR. Validering (recept-gennem​gang eller journalgennemgang) i udvalgte regioner kan komme på tale i forbindelse med specifikke projekter. 


Ovenstående registreringssystem identificerer alle patienter, der indlægges (heldøgn eller deldøgn), samt patienter der behandles ambulant fra 1995. Validiteten af de indrapporterede data (eksempelvis højde, vægt, insulin-dosis etc.) bliver ikke systematisk vurderet, men der kontrolleres for outliers og afdelingerne får tilbagemeldinger vedr. deres indrapporteringer mhp at kontrollere om værdien er korrekt og evt. rette tastefejl. 

I denne rapport offentliggøres resultaterne for 2003 og 2004 fordelt på centre. Derudover vises der visse data fra tidligere år i anonymiseret form.

Der var pr. 31/12/04 1743, som ikke er afsluttet. Det vil sige, de bør være aktive, og der bør være data på disse. Der kan dog i visse tilfælde være cases, som ikke er korrekt afsluttet i registeret, men som er overgået til kontrol i voksenafdeling og derfor mangler data. Desuden kan der være enkelte som er afsluttet i løbet af året og derfor har fået lavet status inden de blev afsluttet. Vi har valgt at inkludere de cases, som er afsluttet i løbet af året ud af datakomplethedsberegningerne, med mindre der var valide data på den enkelte.

2.4 Dækningsgrad

Registeret dækker over 99% af børn diagnosticeret med diabetes siden registerets start i 1996 med debut før 15 års alderen. Der er dog ikke kliniske data i form af årsstatus og udvidet årsstatus oplysninger på alle og specielt ikke på dem over 15år, fordi der er forskellig praksis mht. afslutning af unge mellem 15 og 20 år. Der er nogle børn med diabetes debut i 14 års alderen, som med det samme overgår til kontrol på voksenafdelingerne, de registreres udelukkende med fødseldato, køn, debut amt og debut dato til incidensregistreringerne. 

For de enkelte kliniske variable er der stor spredning på datakompletheden både imellem variablene og mellem centrene, disse dækningsprocenter bliver præsenteret sammen med gennemgangen af hver variabel.

2.5 Statistiske analyser

Der er for at tilpasse registreringen til den kliniske virkelighed, hvor ambulante besøg ligger spredt over året, valgt at årsopgørelsen skal foreligge ved fødselsdagen +/- et halvt år. Det betyder, at de variable som indrapporteres årligt ved årets afslutning opgøres for individer født i årets første 6 måneder for aktuelle år, mens de for individer født i årets sidste 6 måneder opgøres for året før. Hba1c gennemsnittet for afdelingen for 2003 vil således dække over målinger foretaget fra sommer 2002 til vinter 2003. Der kan dog højst indgå en måling pr. individ.

Når det gælder screening for komplikationer, som bør foretages hvert 3. år ved 9, 12,15 og 18 års alderen, er der sat en grænse på hhv 9,12,15,18 års fødselsdagen +/- 1 år. 

2.6 Justerede og ujusterede data

Der rapporteres både justerede og ujusterede data. De ujusterede resultater tager ikke hensyn til, at der kan være stor forskel på patientgrundlaget på den enkelte afdeling. For eksempel er der på visse afdelinger mange flere børn af anden etnisk herkomst eller langt flere unge i pubertet, begge faktorer kan betyde et væsentligt højere langtids blodsukker (HbA1c). Derfor er der valgt at repræsentere langtidsblodsukker både ujusteret og justeret for alder, køn, etnicitet samt diabetes varighed. For andre indikatorer såsom ketoacidose og hypoglykæmi er forekomsten så lav, at der er valgt kun at rapportere ujusterede data. 

3. Status og resultater fra DSBD´s register
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3.1 Centerstørrelse

Figur 1: Her er alle centrene afbilledet med antal aktive pr. center. Som det fremgår, er der stor forskel på centerstørrelse. De følgende grafer bør læses med center størrelsen in mente. 

3.2 Alder
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Figur 2: Denne graf angiver, hvor mange aktive der er i de enkelte aldersgrupper. Som der fremgår af grafen, så er der 7 cases i registeret over 20 år, hvilket ikke burde være muligt, da de skal afsluttes, når de fylder 19 år. De enkelte centre kontaktes jævnligt og anmodes om at få afsluttet cases i systemet. Der er tilsyneladende nogle tekniske problemer omkring at få cases afsluttet, da der er nogle uoverensstemmelser imellem afdelingerne og den centrale registrering mht. til hvilke, der mangler at blive afsluttet. Dette problem er ved at blive løst, da fremtidens indrapportering sker direkte i KMS, hvor den enkelte afdeling taster direkte i databasen.

3.3 Kønsfordeling
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Figur 3: Her ses kønsfordelingen pr. 31. december 2004. Der er ikke signifikant forskel på kønsfordelingen i de enkelte centre. Der er ikke signifikante forskel på HbA1c for de to køn. 

3.4 Etnicitet
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Figur 4: Som det fremgår af grafen er der enkelte centre som har en del individer med uoplyst etnicitet – desuden ses det at centre som Silkeborg og Glostrup har de største grupper af børn og unge med anden etnicitet end dansk. Det skal dog bemærkes at der er kun 4 aktive på Silkeborg med. Afdeling, de 25% repræsentere således en person, mens de ca. 20% på Glostrup svarer til 51 børn og unge. HbA1c er signifikant højere hos gruppen med anden etnisk baggrund end dansk. 

3.5 Pubertet
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Figur 5: De individer, som mangler oplysninger om pubertet er dem, der ikke er noteret med besøg i perioden. Pubertet er automatisk udfyldt med ’N’ ved debut og skal derfor aktivt rettes. Pubertet er defineret som Tannerscore >=2. 

3.6 Debut alder
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Figur 6:  Her vises den gennemsnitlige debutalder på de enkelte centre pr. 31 dec. 2004. Som der ses er der en vis variation imellem centrene. Der er signifikant effekt af debut alder på HbA1c. 

3.7 Diabetes varighed
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Figur 7: Her ses den gennemsnitlige diabetes varighed hos de patienter som er aktive på afdelingen. Der er signifikant effekt af diabetes varighed på HbA1c.

3.8 Insulin dosis pr. kg
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Figur 8: Den gennemsnitlige dosis insulin pr. kg pr. center. Baseret på dem, hvor der er en indberetning. Nogle af de centre som har en høj dosis er også de centre, hvor gennemsnitsalderen er høj. De fleste unge har brug for mere insulin i puberteten pgra af en relativ insulinresistens.

3.9 Antal insulin injektioner pr. dag

[image: image8.emf]. 

0 doser/dag 

1 dosis/dag

2 doser/dag

3 doser/dag

4 doser/dag

5 doser/dag

CENTER

Solglimt

Silkeborg

Århus

Ålborg

Viborg

Sønderborg

Roskilde

Randers

Odense

Næstved

Nykøbing F

Steno

Kolding

Holbæk

Hjørring

Hillerød

Herning

Glostrup

Esbjerg

Bornholm

Antal doser pr. dag &yr.

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100


Figur 9: Den procentvise fordeling af antal injektioner pr. dag pr. aktive i hvert center. Der er ikke i studier fundet nogen sammenhæng imellem antallet af injektioner og blod glukose kontrollen ( HbA1c) . 

3.10 Body mass index og højde standard deviation score

[image: image9.emf]Center

Solglimt

Silkeborg

Århus

Ålborg

Viborg

Sønderborg

Roskilde

Randers

Odense

Næstved

Nykøbing F

Steno

Kolding

Holbæk

Hjørring

Hillerød

Herning

Glostrup

Esbjerg

Bornholm

BMI sds 2004

0.0 0.5 1.0 1.5 2.0


Figur 10A: BMI sds i gennemsnit pr. center. Der ses at BMI varierer pr. center, formentlig spiller andelen af unge i puberteten en stor rolle for centerets gennemsnits BMI, idet der er en kendt vægtstigning især hos piger med diabetes i puberteten i forhold til raske jævnaldrende piger.
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Figur 10B: Den gennemsnitlige højde sds i de enkelte centre i forhold til et normal materiale. Det bemærkes at specielt Solglimt ligger lavt. Det er kendt at en dårlig regulation kan påvirke længdevæksten, dog er der ikke statistisk signifikant forskel på centrene.

3.11 Ketoacidose ved debut
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Figur 11A: Antal børn med ketoacidose ved debut defineret som standard HCO3 under 15 mmol/l. Ved de blå er der angivet ketoacidose, men der mangler oplysninger om HCO3 værdien. Der synes ikke at være nogen ændring i antallet af børn og unge med ketoacidose ved debut (18%) i perioden 1997-2004. 
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Figur 11B: Denne graf viser den procentvise fordeling af ketoacidose ved debut fordelt på center. Der er nogle centre med en forholdsvis lav andel af ketoacidose ved debut, men der er der samtidig en stor andel af manglende oplysninger.

3.12 Incidens
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Figur 12A: Denne figur viser den relative risiko for at udvikle diabetes i de forskellige amter i Danmark. Som det fremgår af figuren, er der ikke signifikant forskel på de enkelte amter. Dette er beregnet for årene 1996-2002.
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Figur 12B: Denne figur viser den stigning, der er set siden registerets start i 1996. Der er kun vist til og med 2002, da vi først får udtræk fra landspatient registeret for 2003 her i begyndelsen af 2005. Selve valideringen er derfor 2 år bagud i forhold til kalender år. Men det skal bemærkes, at der allerede for 2003 og 2004 er registreret over 200 cases, hvilket betyder, at der mindst er samme høje incidens som årene før.

4. Indikatorer

I dette afsnit præsentes resultaterne af målingerne på de indikatorer, som specialet har valgt som relevant i forbindelse med beskrivelsen af kvaliteten indenfor børnediabetesområdet. 

4.1 Indikator 1: Hba1c – langtidsblodsukker
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Figur 13A: Som første indikator er valgt HbA1c. HbA1c afspejler det gennemsnitlige middel blodsukker de sidste 4-6 uger før blodprøven blevet taget. Normalområdet for HbA1c er 4-6%, medens den  hos patienter med sukkersyge er forhøjet. Jo bedre regulation - simpelt udtryk som værdien af HbA1c  - jo mindre nyudvikling af komplikationer og forværring af allerede forekommende lette til moderate mikrovaskulære (øjne, nyrer) og nerve komplikationer.  

Alle afdelinger indsender en gang årligt en HbA1c til central bestemmelse, hvilket giver en unik mulighed for at sammenligne HbA1c pr. center. HbA1c bør være under 8%, hvilket er DSBD’s behandlingsmål for alle børn og unge med diabetes. Denne graf viser HbA1c værdierne hhv. over og under 8%. Den internationale organisation ISPAD (INTERNATIONAL SOCIETY for PEDIATRIC and ADOLESCENT DIABETES) anbefaler så mange som muligt har en HbA1c under 7,6% (HbA1c kan ikke sammenlignes mellem lande, da selve metoden, der bruges til bestemmelse varierer fra land til land, derfor kan grænsen varierer afhængig af metode). 

Her er missing værdier valgt at blive inkluderet grafisk, for at centre med en lav datakomplethed ikke fremstilles bedre end centre med en stor datakomplethed og for at der ikke er en fordel ved ikke at indsende Hba1c på børn og unge med høje værdier. Som det fremgår er antallet af børn og unge med en HbA1c under 8% under 50% for de fleste centre. Dette er sammenligneligt med resultater fra andre lande.  
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Figur 13B: Den procentvise fordeling af korrekte HbA1c målinger 2004 pr. center. Som det fremgår af ovenstående figur er der en flot datakomplethed mht. årlige målinger. 4 centre har indsendt HbA1c prøver på færre end 70% af deres patienter i 2003, mens det i 2004 kun var 2.
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Figur 13C: Her ses den gennemsnitlige HbA1c pr. center hvor der ikke statistisk er justeret for konfounders som alder, køn, diabetesvarighed og etnicitet.. Der er signifikant forskel på afdelingerne, hvilket delvis forklares ved forskel i patientpopulationen .Det er væsentligt at tage højde for disse konfounders for at få en retfærdig sammenligning mellem afdelingerne. Der er velkendt at HbA1c øges i puberteten (specielt hos kvinder) , hos unge med anden etnisk baggrund, ved længere diabetesvarighed og med alderen  (jo ældre jo højere HbA1c).
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Figur 13D: Her ses den gennemsnitlige HbA1c justeret for alder, køn, ethnicitet og diabetesvarighed. Selv efter justering for disse konfounders er der fortsat stor variation i HbA1c mellem afdelingerne. Et nyligt afsluttet kvalitetssikrings projekt kunne ikke forklare denne forskel i HbA1C blandt de enkelte centre, ud fra geografisk placering eller hvorledes diabetesbehandlingen var organiseret de forskellige steder. I de kommende år skal det undersøges hvilke afdelinger, der forbedrer sig, og hvilke faktorer der gør, at de får rykket kvaliteten af diabetesbehandlingen den rigtige vej. 

Der er således indtil nu ikke nogen kendt forklaring på forskellene bortset fra for en afdeling som Solglimt, der netop modtager specielle børn og unge som har en dårlig regulation fra de andre centre og derfor er en specielt selekteret gruppe.
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Figur 13E: De røde angiver den procentdel af de aktive i centrene, som ikke har indsendt en HbA1c til bestemmelse centralt. Det ses, at datakompletheden er stigende fra 1997 til 2004. I 2004 var der således en samlet datakomplethed på landsplan på over 85%
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Figur 13F: Der er siden register start set et significant fald i HbA1c over årene samtidig med datakompletheden har været stigende for hvert år.  Der er således en klar positiv tendens, skønt de fleste afdelinger har under 50% af deres patienter som opfylder målet med en HbA1c under 8%. Før registerets start lå landsgennemsnittet på over 9%. 

Det er kendt, at der sker en stigning i HbA1c i puberteten dels på grund af rent fysiologiske ændringer (væksthormon, binyrebarkhormon, kønshormoner) dels på grund af kompliance problemer i forhold til forskellige aspekter af diabetes behandlingen.. Børn med anden etnicitet har ligeledes en øget HbA1c i forhold til danske børn formentligt på grund af kommunikationsproblemer og forskelle i kultur og kost regimer.. Desuden kan der være centre, som er specialiseret i at behandle unge med problemer modtaget fra de øvrige  centre  som derfor har alle  med  en Hba1c over 8%. Det gælder fx for et center som Solglimt. 

Når insulin mængden øges for at bedre den metaboliske kontrol er den negative virkning i nogle tilfælde en vægtøgning idet de unge ofte spiser mere. Unge med diabetes, specielt pigerne, har tendens til at blive overvægtige i puberteten, hvorfor specielt denne gruppe kan undlade at tage den anbefalede mængde insulin og konsekvensen er dårlig metabolisk kontrol. Det er urealistisk, at alle børn og unge kan opnå en HbA1c under 8%, derfor er målene

· en forbedring fra år til år af både den enkeltes gennemsnit (hos de børn og unge med Hba1c over 8%) og derved afdelingens gennemsnit og landsgennemsnittet

· at antallet af børn og unge med en HbA1c under 8% øges pr. afdeling og på landsplan.  

4.2 Indikator 2: Alvorlig hypoglykæmi
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Figur 14 A: Denne graf angiver hvor mange procent af de aktive på afdelingerne, som har fået udfyldt rubrikken antal alvorlige hypoglykæmier i 2004. Som det fremgår, er der flere afdelinger som langt fra får indrapporteret data for 70% af deres patienter. Der vil blive lavet halvårlige tilbagemeldinger til centrene om deres datakomplethed, mhp. at opnå forbedringer.
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Figur 14B: Her er der ikke talt tilfælde, men personer med hypoglykæmi. Der er på landsplan opfyldt det ønskede mål mht. antal hypoglykæmi pr. 100 personår, såfremt det kan antages at de uoplyste ikke havde hypoglykæmi. Kun et enkelt center har mere end 10 pr. 100 personår med hypoglykæmi for 2004. Hypoglykæmi er her defineret som alvorlig hypoglykæmi med bevidstløshed og/eller kramper. Der skal dog bemærkes, at det center, som har en høj frekvens, også er et af de centre, som har en flot indrapporteringsgrad – andre kunne få samme høje værdi, såfremt der var en måling af hypoglykæmi for alle deres patienter. 

Der kan være problemer omkring definitionen, idet nogle af disse tilfælde vil ske i hjemmet, hvor det er forældre eller andre pårørende som observerer tilfældet. Deres beskrivelse ligger så til grund for indrapporteringen til registeret. Det er imidlertid væsentligt at denne indikator ses i relation til HbA1c forløbet. I vores forsøg på at reducere HbA1c på landsplan  vil vi ikke tillade at forekomsten af alvorlige hypoglykæmiske episoder øges, idet kan have skadelig effekt på de neuropsykologiske og intellektuelle funktioner i hjernen og forringe de unges livskvalitet.. 

4.3 Indikator 3: Alvorlig ketoacidose
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Figur 15 A: Denne graf angiver, hvor mange procent af de aktive på afdelingerne, som har fået udfyldt rubrikken antal tilfælde med ketoacidose i 2004. Som det fremgår lever langt fra alle centrene op til deres indrapporterings forpligtigelse. Der vil blive udsendt halvårlige opgørelser over centrenes datakomplethed mhp. at opnå en generel forbedring på landsplan.
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Figur 15B: Denne indikator er antal tilfælde med ketoacidose, dog skal det nævnes at alle tilfælde her er taget med og ikke som det planlægges fremover kun de moderate til svære tilfælde. Der er på landsplan opfyldt det ønskede mål med under 5 tilfælde med ketoacidose pr. 100 personår i år 2003, mens der er et enkelt center som overskrider denne værdi i 2004. Det center er Solglimt, som netop behandler de børn og unge i Danmark, som har det sværest med deres sygdom. Det er derfor ikke underligt, at de, som de eneste, falder igennem her. Dette kan ikke tages som udtryk for dårligere behandling på solglimt, men som udtryk for den del af populationen, som netop behandles der. Imidlertid viser dette at alle centre har undervist deres børn og forældre godt i hvorledes man forholder sig insulinbehandling under sygdomsperioder.

4.4 Indikator 4: Albuminuri screening

[image: image31.emf]CENTER

Solglimt

Silkeborg

Århus

Ålborg

Viborg

Sønderborg

Roskilde

Randers

Odense

Næstved

Nykøbing F

Steno

Kolding

Holbæk

Hjørring

Hillerød

Herning

Glostrup

Esbjerg

Hvor mange procent fik målt albumin 2004

0.0 0.1 0.2 0.3 0.4 0.5 0.6 0.7 0.8 0.9 1.0


Figur 16A: Den procentvise fordeling af korrekt indsendt U-albumin pr. center i 2004. Der er 11 centre ud af 19 som lever op til målet 70% af alle unge i alderen 9,12,15 og 18 år bør screenes. 
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Figur 16B: Her ses antal af børn og unge, som har fået foretaget en korrekt screening for albuminuri pr. år. Der er en forbedring af datakompletheden år for år, men kun 11 centre ud af 19 i 2004 formår at få undersøgt deres patienter for albuminuri. En del af problemet er, at det er patienterne, der glemmer at indsende prøverne og ikke behandlerne, der glemmer at udlevere materialet. Dette ses tydeligt, når U-albumin opdeles på aldersgrupperne, så ligger de gruppen 10-14 år meget lavere end de yngste. Dette er problematisk, da den gruppe er i større risiko for udvikling af diabetisk nyresygdom end de yngre, på grund af typisk længere diabetes varighed og en højere HbA1c i puberteten . 

Man kunne overveje at ændre screeningsmetoden til alb/creat ratio, som kan samles ved besøg i ambulatoriet og derfor ikke kræver en indsats fra patienterne. Der skal dog bemærkes at et center som Solglimt, som netop har de unge med flest problemer er rapporteringsgraden 100%, hvilket viser, at er der voksne som tager ansvar for denne del, kan det også lade sig gøre. Der forventes en stigning i indrapporteringsgraden som følge af mere opmærksomhed omkring problemet og ved overgang til KMS.

4.5 Indikator 5: Retinopati screening

[image: image25.emf]Hvem fik foretaget den planlagte screening for retino 2004 fordelt ihht center

CENTER

Solglimt

Silkeborg

Århus

Ålborg

Viborg

Sønderborg

Roskilde

Odense

Næstved

Nykøbing F

Steno

Kolding

Holbæk

Hjørring

Hillerød

Herning

Glostrup

Esbjerg

Hvor mange procent fik undersøgt for retino 2004

0.0 0.1 0.2 0.3 0.4 0.5 0.6 0.7 0.8 0.9 1.0


Figur 17A: Her ses antal af børn og unge som har fået foretaget en korrekt screening for retinopati 2004. Dette dækker kun de cases, hvor afdelingerne har indsendt data. Der er flere som har fået foretaget den korrekte screening, men centrene ikke har fået sendt data til den centrale registrering. Der er et problem med ressourcer i de enkelte centre til selve dataindsamlingen og indtastningen. Det er håbet, at den nye web-baserede version af børnediabetesdatabasen vil lette indtastningen og derved øge datakompletheden.
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Figur 17B: Den procentvise andel af børn som er korrekt screenet pr. år. Kun 7 centre er i stand til at få over 70% af deres børn og unge screenet ved 9,12, 15 og 18 årsalderen. 

Der er to tidsrøvere i dette. Den første er afstanden fra henvisning til faktisk undersøgelse, den anden er ved udeblivelser eller aflysninger. Der skal behandleren først bemærke, der mangler en undersøgelse, dernæst henvise på ny. Det største problem er mangel på tid hos øjenlægerne til at foretage screeningen, hvorfor ventetiden bliver lang. 

Et andet problem er den tidsperiode der er afsat til at få det foretaget, hvor kravet er indenfor 1 år efter det fyldte hhv. 9,12, 15 og 18. Det kan ses i databasen, at ikke så få har fx fået lavet en undersøgelse, da de var 10.x år, det vil sige for sent til at være en korrekt screening, da de var 9 og for tidligt til at være en korrekt screening, da de er 12. Disse undersøgelser kommer således til at mangle. Det bør overvejes med den lave forekomst af retinopati hos børnene, om man skulle udvide grænsen til +/- 1.5 år fra fødselsdagen, idet det vil sikre, at alle undersøgelser faktisk tæller med.

4.6 Indikator 6: Neuropati screening
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Figur 17A: Her ses antal af børn og unge som har fået foretaget en korrekt screening for neuropati i 2004 pr. center. Der ikke enighed om vigtigheden af, at foretage neuropati-screening på alle afdelinger. Dette problem vil blive taget op ved næste registerførermøde i juni 2005.
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Figur 17B: Den procentvise fordeling af børn som har fået foretaget den korrekte screening for neuropati efter kalender år. Ti centre opfylder kravene om at 70% skal være screenet for neuropati. Dette er en undersøgelse som foretages ved det ambulante besøg, hvorfor det er behandleren som står med ansvaret. Der kan dog være enkelte centre, hvor der foretages en korrekt undersøgelse, men der mangler indrapporteringen til registeret. Der er ved at blive udarbejdet tilbage rapporteringsskemaer til afdelingerne, så de kan se, hvem der mangler at få foretaget en indberetning. Dette bør få den generelle dækning til at stige på alle indikatorerne. 

5. Opfyldelse af kvalitetsstandarder og mål

Såfremt den enkelt afdeling overskrider de fastlagte grænser for indikatorerne foretager styregruppen en analyse i databasen. Såfremt der ikke ved denne analyse findes en tilfredsstillende forklaring, anmodes den enkelte afdeling om selv at vurdere og kommentere resultatet. Styregruppen og resten af DSBD’s bestyrelse vil løbende diskutere de forholdsregler, der vil kunne bringes i anvendelse, såfremt en afdeling over en længere periode mod forventning ikke formår at forbedre de afvigende resultater signifikant.

6. Konklusion og anbefalinger

Denne årsrapport dokumenterer at langt de fleste afdelinger lever op til den forventede kvalitet, når der ses på de kliniske indikatorer så som metabolisk kontrol og antallet af børn og unge med akutte komplikationer til deres diabetes. Antallet af børn og unge med sen-komplikationer i form af albuminuri, retinopati og neuropati er også lavt i Danmark sammenlignet med andre lande.

Der er dog visse problemer med sammenligning mellem afdelingerne. Visse centre har en meget lav datakomplethed, som gør sammenligningen vanskelig. Såfremt de manglende indrapporteringer dækker over patienter med dårlig metabolisk kontrol og komplikationer vil billedet for disse afdelinger være klart ringere end forventet. Det er ikke bestyrelsens indtryk, at dette er tilfældet.  Knappe ressourcer i dagligdagen til netop indrapportering og dataindsamling er formentlig hovedproblemet, idet visse afdelinger slet ikke har indrapporteret en eneste individ i 2004. Ofte er dataindsamlingen og indrapporteringen baseret på en enkelt behandler eller to i afdelingerne, hvilket betyder at netop denne funktion er meget følsom overfor ændringer i bemandingen, sygdom eller udskiftning af personalet.  Derfor er det vigtigt, at der i fremtidens database lægges vægt på en central ressourceperson, som kan hjælpe afdelingerne i spidsbelastede situationer med dataindtastning etc. og at der i fremtidens sygehusvæsen lægges vægt på, at der afsættes ressourcer til dette arbejde.

Det er muligt, at de manglende data i visse centre primært skyldes, at deres patienter ikke er afsluttet korrekt i systemet. Dette er et rent logistisk problem, som der vil blive fokuseret på i det kommende år.

Det er DSBD´s bestyrelses holdning, at resultater fra en offentlig finansieret kvalitetsdatabase skal offentliggøres på afdelingsniveau i identificerbar form således at kommende patienter får det bedst mulige grundlag for at vælge behandlingssted. 

Afdelingernes incitament til at forbedre deres resultater øges ved offentliggørelse. Der er sket et fald signifikant fald i HbA1c over årene, hvilke støtter antagelsen at blot en anonymiseret sammenligning mellem afdelingerne får den enkelte afdeling til at forbedre sit resultat. Der er desuden over årene set en stigning i datakomplethed for næsten alle variable i registeret, men de fundne forskelle mellem afdelingerne bør også give anledning til en mere dybdegående analyse af logistikken omkring data indrapportering samt behandlingen på de enkelte centre for om muligt at påvirke datakompletheden og behandlingen yderligere i en gunstig retning.

Anbefalinger og planer for næste år:

Børnediabetes databasen overgår til at være web-baseret i løbet af dette år. Den første fase med udarbejdelse af skemaerne er ved at være færdig, og inden sommeren forventes det at prøvetestfasen er overstået, således at programmet kan blive implementeret på afdelingerne i løbet af efteråret. Dette vil lette arbejdsgangen og dermed forhåbentlig datakompletheden, da den enkelte afdeling taster direkte i databasen. Samtidig udarbejdes der automatiske tilbage rapporterings skemaer til afdelingerne således at afdelingen kan se eget resultat og sammenligne med landsgennemsnittet både mht. datakomplethed og resultat på de valgte indikatorer.

Denne årsrapport udsendes til de involverede afdelinger, og de enkelte afdelinger anmodes om at udarbejde en intern rapport, der bl.a. indeholder afdelingens vurdering af eget resultatet i forhold til landsgennemsnittet, afdelingens formodede årsager til den observerede forskel og afdelingens egne forslag til ændringer eller tiltag, som kan forbedre resultatet i de kommende år. Registerets daglige ledelse og DSBD´s bestyrelse vil i samarbejde med de enkelte afdelinger løbende diskutere, hvilke kvalitetsmæssige forbedringer der ville kunne iværksættes såfremt en afdeling over en længere tidshorisont mod forventning ikke forbedrer signifikant afvigende resultater. 

Der vil i det kommende år være speciel fokus på 

· datakompletheden – 

· bestyrelsen opfordrer alle afdelinger til at få set på egen afdeling og skabe de forbedringer, der skal til at opnå minimum 70% datakomplethed på alle variable.

· Bestyrelsen selv vil foretage en nærmere analyse af de observerede forskelle 

· HbA1c

· bestyrelsen opfordrer alle afdelinger til at få set på egen afdeling og til at skabe kontakt til afdelinger med bedre resultat mhp. Evt. ved hjælp af udveksling af arbejdskraft i en kortere periode, således at væsentlige forskelle i regimer og procedure kan afdækkes

· Bestyrelsen vil selv foretage en nærmere analyse af de observerede forskelle mhp. at  komme med forslag til tiltag og evt. nedsættelse af arbejdsgruppe, der skal se på mulighed for at lave et kvalitetsprojekt der sigter mod forbedring af HbA1c værdierne på landsplan.
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