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Formandsberetning 2010/2011
Dansk Selskab for Børne- & Ungdomsdiabetes (DSBD)

Bestyrelsen for DSBD og DiaReg B&U
Bestyrelsen består af:

· Overlæge Birgitte Hertz, Børneafdelingen, Regionshospitalet Viborg, formand for DSBD siden 2009 (bestyrelsesmedlem siden 2003).
· Professor, forskningsoverlæge, dr. med. Flemming Pociot, Forskerparken, Glostrup Hospital, næstformand, valgt 2010 (bestyrelsesmedlem siden 2001) 

· Overlæge dr. med. Jesper Johannesen, Børneafdelingen, Glostrup Hospital, valgt 2010. 

· Overlæge Jennifer Vikre-Jørgensen, Børneafdelingen, Århus Universitetssygehus, Skejby, valgt 2010. 

· Afdelingslæge ph.d. Jannet Svensson, Børneafdelingen Glostrup Hospital, sekretær, valgt 2010 (bestyrelsesmedlem siden 2007).
· Suppleant: Overlæge Anne Søe Højbjerg, Børneafdelingen Aalborg Sygehus, valgt 2010
Ifølge vedtægterne er DSBD´s bestyrelse også bestyrelse for Det danske Register for Børne- og Ungdomsdiabetes med tilhørende biologisk bank (DiaReg B&U). 

Bestyrelsen har i perioden 2010-2011 været suppleret med registerets daglige ledelse. Den daglige ledelse består af professor, overlæge, dr. med. Henrik B. Mortensen, overlæge Birthe S. Olsen, overlæge dr. med. Jesper Johannesen og afdelingslæge ph.d. Jannet Svensson.  

Desuden er Region Hovedstadens repræsentant vicedirektør Morten Brinkløv, Glostrup Hospital, Lasse Nørgaard, Enheden for Klinisk Kvalitet, Bispebjerg Hospital samt Martin Loesch, Diabetesforeningens associeret den daglige ledelse. 
Overlæge ph.d. Thomas Hertel, Odense Sygehus har siden 2006 været valgt som revisor. 

For at få en bedre kommunikation med underudvalgene har mødeudvalget, forskningsudvalget og IT-udvalget været inviteret til alle bestyrelsesmøder. 

Nyvalg.
Ved generalforsamlingen i 2010 var der fire ledige bestyrelsesposter. Der var fire interesserede kandidater og de blev alle valgt til bestyrelsen for et år. På generalforsamlingen blev det nemlig besluttet, at alle fire kandidater skulle på valg igen i år med henblik på, om vi kan opnå en bredere sammensat bestyrelse, jvnf. vedtægternes paragraf 3 og 8 samt undgå at alle 4 bestyrelsesmedlemmer udskiftes samme år. Alle fire kandidater er villig til genvalg. Jeg har fået oplyst at Lene Lyngsø fra børneafdelingen i Hillerød er villig til at opstille til bestyrelsen. Der kommer evt. yderligere medlemmer, som er villige til at opstille og derudover er det muligt at opstille kandidater under generalforsamlingen. 
Personsammensætningen af underudvalg:

Forskningsudvalg

Niels Birkebæk (formand), Jannet Svensson, Jennifer V. Jørgensen, Marie-Louise Max Andersen og Dorte Hansen.
Kommissorium: At fremme forskning og øge kvaliteten af behandlingen af børn og unge med diabetes. Forskningsudvalget skal endvidere vurdere og hjælpe med udformning af DSBD protokoller.
Mødeudvalg:

Anders Johansen (formand), Elise Snitker Jensen, Lene Lyngsøe og Jane Thomsen
Kommissorium: At tilrettelægge DSBD’s medlemsmøder i samarbejde med bestyrelsen.
Kommunikationsudvalg
Jannet Svensson (formand), Thomas Hertel, Elizabeth Lund, Kurt Kristensen og Jan Tvernø

Kommissorium: At formidle medlemskommunikation, nyhedsbreve og ajourføring af DSBD’s hjemmeside.
Medlemsmøder i det forløbende år:

Årets første medlemsmøde og generalforsamling blev afholdt i København den 12. marts 2010 
Om formiddagen var der information fra underudvalg.
Herefter fortalte Jannet Svensson og Birgitte Hertz om Analyseportalen, specielt hvordan man kan bruge tabellerne i analyseportalen til at sikre at den enkelte afdeling opnår en høj datakomplethed. I Birthe Olsens fravær redegjorde Jannet Svensson og Birgitte Hertz for udarbejdelsen af de nye nationale standarder for diabetesbehandling af børn og unge. Retningslinierne er ønsket af Sundhedsstyrelsens diabetesgruppe. Rikke Borg sluttede formiddagen af med at fortælle om baggrunden for den internationale standardisering af HbA1c og skift af enhed.. ADAC studiet blev gennemgået og herunder sammenhængen mellem HbA1c og gennemsnitligt blodsukker niveau. Til sidst gennemgik Rikke Borg forholdet mellem den tidligere HbA1c metode (DCCT–metoden) og den nye (IFFC-metoden). 
Om eftermiddagen var det overordnede emne overvægt, type 2 diabetes og det metaboliske syndrom. Jens Christian Holm indledte med at fortælle om hyppigheden af overvægt hos børn i DK, om hyppige og mere sjældne komplikationer til overvægten og til sidst om behandlingsresultaterne fra klinikken for svært overvægtige børn i Holbæk. Leslie H. Larsen redegjorde efterfølgende for faktorer af betydning for appetitregulationen, både i CNS, genetiske, epigenetiske, miljømæssige og evolutionsmæssige. Til sidst redegjorde Sten Madsbad for det metaboliske syndrom. Han lagde vægt på vigtigheden af at risikoklassificere det enkelte individ på baggrund af informationer om bl.a. type 2 diabetes, insulinresistens, abdominal fedme, dyslipidæmi, hypertension, cancer og andre faktorer både hos individet og i familien. Sten Madsbad gennemgik kriterierne hos voksne for at diagnosen metabolisk syndrom kan stilles. Tillige blev nævnt at gastric bypass operation af svært overvægtige personer helbreder deres type 2 diabetes.
Generalforsamlingen var pga. for få medlemmer tilstede ikke beslutningsdygtig i forhold til vedtægtsændringer, men de foreslåede vedtægtsændringer blev positivt modtaget og kan ved flertal på årets generalforsamling vedtages.  

Årets andet medlemsmøde blev afholdt i Odense den 1. oktober 2010.

Bestyrelsen har valgt at et af årets medlemsmøder skal være allokeret diabetesregistret, da de tidligere registerførermøder er ophørt. Vi havde indbudt 2 personer fra hver afdeling til medlemsmødet, således at to faggrupper fra hver afdeling kunne være repræsenteret. Der var stor opbakning til dagen og hovedparten af børneafdelingerne i landet var mødt op. Birthe Olsen redegjorde primært for formålet med registret og hvordan det var blevet til. Dernæst gennemgik Jannet Svensson de nyeste data fra registret. Mængden af data i registret er stigende og datakompletheden i 2009 ca. 80%. Jannet Svensson gennemgik herefter fejl og mangellister som kan ses i analyseportalen. Alle afdelinger blev bedt om at gennemgå listerne, således at alle børn med diabetes er registreret i både KMS og LPR, mens de børn som kun har fået diabetesdiagnosen i LPR (dvs. ikke har diabetes), får ændret deres diagnose i LPR, mens de børn som reelt har diabetes i LPR også oprettes i KMS. Jannet Svensson gennemgik herefter kort hvilke tabeller der er tilgængelige i analyseportalen. Derefter fortalte Flemming Pociot nyt om Biobanken, som flytter til Glostrup Hospital i 2011. Fremover skal der kun opsamles blod fra probanderne. Tillige overvejes ny kontakt til etisk komité mhp. tilladelse til at tage blodprøverne ved debut, men selvfølgelig først analyse af prøven, såfremt familierne giver tilladelse til dette. Dagen blev sluttet af med at Jannet Svensson gennemgik debutskema, årsskema og udvidet årsskema. For at sikre korrekt indtastning blev det besluttet at der skal laves hjælpetekster til indtastningsfelterne samt laves en pjece over, hvad der ønskes indtastet, således at vi bedst muligt sikre at alle afdelinger indtaster samme parametre. Ved mødet blev det besluttet at nedsætte 3 arbejdsgrupper som skal se på henholdsvis datakomplethed og forbedring i metabolisk kontrol. 
Bestyrelsens møder.
Bestyrelsen har i årets løb afholdt i alt 4 møder samt 2 møder på Skype. Ved 1. møde konstituerede bestyrelsen sig. 

Vigtige emner ved bestyrelsesmøderne har været optimering af data, årsrapporten, analyseportalen inkl. kurser, biobanken, medlemsmøderne og rejselegatet. 

Der er fortsat problemer med datakompletheden i registret. I analyseportalen kan alle afdelinger følge med i deres egen datakomplethed. De kan af listerne se, hvilke patienter der mangler at få indsendt HbA1c og hvornår der senest kan indsendes en rettidig taget prøve. De kan tillige se, hvilke patienter der mangler at få undersøgt/indtastet værdier for alle de øvrige parametre (hypoglykæmi, ketoacidose, urin albumin/kreatininratio osv). For at afdelingerne kan få erfaring i at bruge KMS har Jannet Svensson afholdt to kurser i anvendelsen af KMS. 

Jobbet som registerkoordinatorer afholdes stadig af Jette Høgsmose og Jannet Svensson 

Alle i bestyrelsen har deltaget i udarbejdelsen af årsrapporten, men Jannet Svensson har stadig haft det store arbejde med at lave alle tabellerne samt samle alles indlæg – Tak for det.
I 2010 lykkedes det bestyrelsen at få en sponsoraftale i stand med Novo Nordisk – således at vi i efteråret 2010 fik mulighed for at uddele 2 rejselegater af hver 4000,- kr. Forhåbentligt kan denne sponsoraftale fortsætte!
Bestyrelsen har haft kontakt til Diabetesforeningen, idet der i en af diabetesforeningens pjecer står anført, at man ved insulinchok skal give barnet honning eller sukkergel på gummerne. I bestyrelsen mener vi, at man ved insulinchok skal give glucagon injektion, hvilket også fremgår af de nationale kliniske retningslinier. 

Nordisk registersamarbejde.
I 2008 startede et nordisk samarbejde omkring fælles registerprojekter. Siden har der været afholdt 2 møder årligt i et af de nordiske lande. Det første fællesnordiske projekt ser på outcome for patienter med anden etnisk baggrund. Der er tillige startet et projekt omkring cøliakipatienter samt overvejet artikler med fokus på incidens og registeropbygning. Ved at lave fællesprojekter får vi mange flere patienter, kan sammenligne de nordiske lande og også underinddele patienterne. 
Årsrapporten.
Registerets årsrapport fra 2008/2009 er offentliggjort på hjemmesiden for kliniske databaser (www.kliniskedatabaser.dk). 
DSBD´s nyhedsbrev
Der er siden sidste formandsberetning ikke udkommet nogen nyhedsbreve. 
DSBD´s registernyt

Vi har etableret en ny kontakt til afdelingerne nemlig i form af ”Registernyt”. Der er i alt kommet 4 ”Registernyt” siden marts 2009. ”Registernyt” sendes til de registeransvarlige på afdelingerne, men ikke til alle DSBD medlemmer. Den enkelte afdeling må selv sørge for at informationerne videresendes til relevante personer i egen afdeling. ”Registernyt” kan også ses på selskabets hjemmeside www.dsbd.dk. I ”Registernyt” kan man læse om alt nyt fra registret samt analyseportalen
Nationale standarder:

Sundhedsstyrelsens Diabetesstyregruppe har ønsket kortfattede behandlingsretningslinjer til behandlere. DSBD har i 2009 deltaget i dette arbejde sammen med bl.a. repræsentanter fra Dansk Endokrinologisk Selskab, Dansk Pædiatrisk Selskab, Foreningen af kliniske diætister, Fagligt Selskab for Diabetessygeplejersker og Landsforeningen af Statsautoriserede Fodterapeuter. Rapporten ligger på hjemmesiden.
DSBD’s forsknings internat:

Der har ikke været afholdt forskningsinternat i 2010. Tidligere har der været afholdt forskningsinternat i 2008 og 2009. Projekterne vedrørende diabetesklassifikation, hypoglycæmi, ketoacidose og effekt af insulinpumpebehandling er endnu ikke færdig gjort, men nogle af data har været offentliggjort på postere på ISPAD i 2010.

DSBD og Novo Nordisk Rejselegat for yngre læger med speciel interesse for pædiatrisk diabetologi:

Novo Nordisk har sponsoreret to legatportioner af kr. 4000,- til uddeling i 2010. Bestyrelsen har ikke modtaget nogen rettidigt indkomne ansøgninger, men ansøgningsfristen også meget kort. . Rejselegatet er derfor ikke uddelt i 2010. Novo Nordisk har lovet at sponsorere 2 rejselegater i 2011 – derfor læs på hjemmesiden om legaterne.  
Igangværende DSBD projekter
Psykolog Lene Kristensen et al: landsdækkende spørgeskemaundersøgelse af psyko-sociale faktorers betydning for behandling og livskvalitet hos børn og unge med diabetes. 
Jannet Svensson et al. Does vitamin D protect against diabetes? 

Heba Rida et al: Etnicitet og metabolisk kontrol. 
Jesper Rasmussen, Flemming Pociot, Bjarne Møller og Niels Birkebæk Beta celle funktionen 3-6 år efter IDDM debut. Mulige markører for tidlig og sen ophør af beta celle funktionen. Manuskript er under udarbejdelse.  

Jannet Svensson et al. Diabetes i barnealderen - hvilken rolle spiller stigningen i fedme og immunologiske ændringer for den fortsatte stigning i incidens?

Jannet Svensson og Stefanie Eising: Antibiotika brug i barndommen og senere udvikling af diabetes.

Flemming Pociot: Identifikation og analyse af genetiske risiko-markører for type 1 diabetes (T1D). Manuskript submitted til Genes and Immunity.
Flemming Pociot: Type 1 diabetes konsortium – en undersøgelse af arveligheden ved type 1 diabetes. Artikel i Nature Genetics (2009) 41:703-707 (se nedenfor)
Lise Aunsholt, Jannet Svensson, Kurt Kristensen, Jesper Johannesen, 

Torkild I Sørensen. Kan den stigende incidens forklares ved accelera-   

torhypotesen.
Emma Adlercreutz, Jannet Svensson et al. Cøliaki associerede antistoffer hos børn med type 1 diabetes i Øresundsregionen – er der regionale forskelle? Godkendt 2009
Jannet Svensson, Chris Cardwell. Regional differences in T1DM in Denmark.

Mette Mejlby-Hansen. Cost-effektiveness ved insulinpumpebehandling versus penbehandling hos danske børn med type 1 diabetes, med henblik på retinopati.. Protokol sendt ud mhp. godkendelse.

Kurt Kristensen og Niels Birkebæk: Vækst gennem barndommen hos børn med Type 1 diabetes: Et nationalt multicenter studie. 
Siri Fredheim. Phd. projekt. Kan vi reducere antallet af alvorlige akutte komplikationer hos børn og unge med diabetes?
Samarbejdspartnere: Jannet Svensson, Henrik B. Mortensen, Jesper Johannesen og Anders Johansen.

Birthe Olsen, Henrik Mortensen i samarbejde med Rebecca Broe, Anne Katrin Sjølie og Jakob Grauslund

Livssituation, livskvalitet, blodsukkerkontrol og udvikling af diabetisk retinopati, nefropati og neuropati. En 23 år varende landsdækkende kohorteundersøgelse af 339 unge voksne med type 1 diabetes.

Publicerede DSBD artikler I det forløbne år:

Brorsson C, Vaziri-Sani F, Bergholdt R, Eising S, Nilsson A, Svensson J, Lernmark A, Pociot F; the Danish Study Group of Childhood Diabetes.
Correlations between islet autoantibody specificity and the SLC30A8 genotype with HLA-DQB1 and metabolic control in new onset type 1 diabetes.

Autoimmunity. 2011 Mar;44(2):107-114. Epub 2010 Sep 14.

Johannesen J, Svensson J, Bergholdt R, Eising S, Gramstrup H, Frandsen E, Dick-Nielsen J, Hansen L, Pociot F, Mortensen HB. 

Hypoglycemia, S-ACE and ACE genotypes in a Danish nationwide population of children and adolescents with type 1 diabetes. 
Ped Diabetes 2010. Epub ahead of print.

.
Abstracts:

Marie Louise C Max Andersen, Morten A Rasmussen, Sven Pörksen, Lotte B Nielsen, Jannet Svensson, Jennifer V Jørgensen, Jane Thomsen, Thomas Hertel, Jacob S Petersen, Allan E Karlsen, Lars Hansen & Henrik B Mortensen. 

Prediction of the residual beta-cell function and glycaemic control in Danish children the first 12 months after diagnosis using multivariate statistical analysis.  
46th Annual meeting of the the European Association for the Study of Diabetes, Stockholm, September 2010, Sweden  

Jannet Svensson, HB. Mortensen, J. Johannesen, M. Fenger, A. Linneberg on behalf of The Danish Diabetes Register (DSBD)
The association between vitamin D levels and biomarkers in children with newly diagnosed type 1 diabetes and their siblings 

46th Annual meeting of the the European Association for the Study of Diabetes, Stockholm, September 2010, Sweden  
Jannet Svensson, Steffen Thorsen, Henrik B. Mortensen, Mogens Fenger, Allan Linneberg,  Betina Heinsbæk Tuesen

No contribution from Vitamin D on the increasing trend of type 1 diabetes. ISPAD 2010 Buenos Aires
J Johannesen, L Lyngsøe, H Rida, MLM Andersen, B Hertz, N Birkebæk, B Olsen and J Svensson & DSBD.
Diabetic Ketoacidosis at onset of T1DM associates to future HbA1c levels. ISPAD 2010 Buenos Aires

BS Olsen, MLM Andersen, J Johannesen, L Lyngsøe, H Rida, B Hertz, N Birkebæk, and J Svensson & DSBD. 
Insulin pump treatment, increasing prevalence and better metabolic outcomes in Danish children and adolescents with type 1 diabetes. ISPAD 2010 Buenos Aires

JS Sørensen, F Vaziri-Sani, F Pociot, K Kristensen, C Brorsson, L Lyngsøe, D Dolmer, NH Birkebæk & DSBD. 
ZnT8 autoantibody specificities at, and 3-5 years after clinical onset, associates with the age at diagnosis and the SLC30A8 gene polymorphism in Danish children with T1DM. ISPAD 2010 Buenos Aires.
Korrespondance med andre videnskabelige selskaber og udenlandske selskaber

Det Danske Register for Børne- og Ungdomsdiabetes har et formelt samarbejde med det internationale register Euro-Diab. med Jannet Svensson som kontaktperson. Jannet Svensson deltog i Euro-Diab møde i efteråret 2010 i PECS. Der er som tidligere nævnt indledt et formaliseret samarbejde med de nordiske børnediabetes registre. 

Birgitte Hertz

Februar 2010
 

