Referat fra DSBD-medlemsmøde d. 7.10.2011 kl. 10-16 i Odense.

Hele dagen stod i registerets tegn. 

Punkt 1: Velkomst, præsentationsrunde og oplæg:

”Hvordan kan vi bruge registeret/få datakompletheden op?”

Birgitte Hertz bød velkommen. Gav udtryk for stor tilfredshed med, at stort set alle afdelinger er repræsenteret. 

Undskyldte, at nogen først har modtaget invitation sent (måske aldrig) pga. problemer med e-mail adresser. Derfor vigtigt, at alle afdelinger melder en registeransvarlig videre til Jannet Svensson således, at der er sikker kommunikation til alle afdelinger. 


Præsentationsrunde.

Jannet Svensson gennemgik vigtige oplysninger fra registret og analyseportalen. Der er på de fleste afdelinger et stort ønske om en god datakomplethed. 

Der er aktuelt indtastet 35.000 besøg i registeret. 

Nedenfor nævnes problemområder i forhold til indtastning:

A) I forhold til data i analyseportalen er det, det senest oprettede debutskema, der anvendes. Dvs. når et barn flytter fra en afdeling til en anden, skal der laves et nyt debutskema, enten af den tilflyttede afdeling eller af Jette Høgsmose. Såfremt der ikke laves et nyt debutskema, fremgår data i analyseportalen stadigvæk på den afdeling, hvorfra barnet tidligere har været fulgt, og ikke på den nye afdeling. Der vil således i analyseportalen kræves data fra den tidligere afdeling og ikke på den nuværende afdeling. 
B) Årsskema kan kun oprettes i kronologisk rækkefølge. Dvs. at man skal oprette et blankt skema for de år, der mangler data, og derefter det aktuelle årsskema. Man kan på sigt udfylde hullerne i de tidligere skemaer, men skemaerne kan ikke oprettes, når er aktuelt årsskema er lavet.  
C) Vigtigt at inklusionsdato er korrekt. Når inklusionsdatoen er anført, vil man fra registerets side kræve data fra den nye afdeling. 

Den tidligere afdeling skal slutte med at lave et årsskema, inden barnet flyttes til anden afdeling således, at der også ligger et afsluttende skema fra den afdeling, hvorfra barnet flyttes. 
D) I forhold til Landspatientregisteret. Det forventes at alle børn, der har en diabetesdiagnose i Landspatientregisteret, også er medlemmer af Diabetesregisteret. Er børnene hjemmehørende i udlandet skal man derfor lave et debutskema og et årsskema på børnene. Derefter skal børnene afsluttes straks, hvis de ikke er hjemmehørende på den pågældende afdeling. Det er vigtigt at notere om børnene er bosiddende i Danmark eller i udlandet i forhold til debutskemaet.

E) Vigtigt at datoerne passer på årsskemaerne, både i forhold til højde-/vægt og Hb-A1c, men også i forhold til hypoglykæmi- og ketoacidose tilfælde. 

F) Der skal kun laves et årsstatusskema per barn pr. år. Såfremt der er lavet flere skemaer, anvendes kun data i det sidste skema. De tidligere bliver kasseret af Jannet Svensson, når data opgøres. 

G) Fremover vil Jannet Svensson forsøge at gemme det skema, der er tættest på fødselsdagen, (såfremt der er flere), men vær opmærksom på, at dette skema skal være fuldt udfyldt. 

H) Send kun én Hb-A1c pr. år til Herlev. Sendes flere til registeret, beslutter vi ved mødet, at vi kun gemmer den tættest på fødselsdagen. 

I) Husk at anføre datoen for pumpestart i forbindelse med det næste årsskema, der udfærdiges. Man kan ikke rette på gamle skemaer der er indsendt. 

J) Husk at se på ”Fejl og mangel-rapporter” i Analyseportalen. Vedr. LPR-listerne, så er listerne før 2005 validerede. Listerne efter 2005 skal gennemgås af afdelingerne. Der skal gives besked til Jannet Svensson, hvis ikke barnet har diabetes. Såfremt barnet senere får diabetes er det vigtigt, at gøre særskilt opmærksom på dette til Jannet Svensson eller Jette Høgsmose, idet barnet ellers ikke bliver ”fanget” ved samkøring med LPR-listerne. 

K) I Analyseportalen er der lister over aktive børn. Man kan således se, hvem der ikke er korrekt afsluttet. I forbindelse med afslutningsskemaerne skal der være en dato på, hvornår skemaet er oprettet og tillige en afslutningsdato. 

I forhold til listen over aktive patienter er deadlinedato, datoen for 2011. Når 1.1.2012 er passeret, bliver datoen ændret til datoer i 2012. Region Nord/Midt vil forsøge at komme med kommentarer til teksten på skemaerne mhp., at de er lettere at forstå ude på afdelingerne. 
Hos nydebuterede patienter vil data på barnet tælle med i datakompletheden, hvis barnets fødselsdag ligger over et halvt år efter debutdatoen. 

L) Der skal laves udvidet status, når de unge er 21 år. Udvidet status ved 9 års alderen er ikke længere ønsket i forhold til registeret.

M) Der vil blive lavet et specifikt udtræk med registerdata for de unge, som er over 18 år. Hvor mange er der, hvordan går det? Hvis de unge afsluttes fra KMS, før de afsluttes fra Børneafdelingen, skal de oprettes i NIB.

N) Datakompletheden klart bedre end tidligere, nogle afdelinger er oppe på 95 %. 

O) Der arbejdes på, at Hb-A1c målingen overføres direkte til registret. 

Punkt 2: Tilbagemelding fra de regionale arbejdsgrupper: 
Jane Thomsen gør rede for, hvilke tanker, de i Region Syd har gjort sig i forhold til at bedre datakompletheden for værdierne i udvidet status.
Der er mange data, der skal indberettes. Det overvejes, om indtastningen kan gøres mere simpel, og om nogle af værdierne evt. kan udelades. Det overvejes om skemaet skal ændres således, at eksakte værdier ikke anføres, men at der blot skrives +/- hypothyreose, cøliaki osv. Det er aktuelt svært at sammenligne afdelingerne, idet referenceværdierne for en del af værdierne er forskellig fra afdeling til afdeling. 
Gruppen foreslår tillige, at der skal laves en folder, som kan gives til familierne, hvoraf fremgår: formålet med udvidet status, hvilke undersøgelser der skal laves, informationer om årsrapporten samt et link til DSBD’s hjemmeside. Der foreligger allerede et udkast, som rundsendes. 

Gruppen foreslår, at pjecen ligger på hjemmesiden samt at der oprettes en brugerside på hjemmesiden. 

Bestyrelsen supplerer med, at naturiner fortsat skal indsendes til Herlev, såfremt at Albumin-/Creatinin-ratioen er over 2,5 mg/g.
Generelt blev forslaget omkring en pjece rigtig godt modtaget. 

Helle Hastrup gør rede for arbejdet i gruppen til forbedring af Hb-A1c. Gruppen består af afdelingerne i Region Nord og Midt. 
Primært gennemgår Helle opbygningen af diabetesteamet i Herning, Viborg, Aarhus, Randers og Aalborg. 

Der er meget forskellige ressourcer til diabetesområdet på de forskellige afdelinger. Vi overvejer, om der skal laves fælles retningslinjer for Diabetesteamenes medlemmer og arbejde for hele landet. Vi skal i forbindelse med dette sikre, at det ikke bliver laveste fællesnævner som bliver gældende for hele landet. Det er også stadig de enkelte afdelingsledelser, der bestemmer, hvilke ressourcer de vil give til området på egen afdeling. 

Muligvis skal vi i årsrapporten ind omkring de forskellige ressourcers betydning for diabetesregulation og datakomplethed på den enkelte afdeling. 

Helle Hastrup fremlagde diverse muligheder til forbedring af Hb-A1c. Det aftales, at forslagene sendes ud til alle registeransvarlige i et nyhedsbrev. 

Punkt 3: Birthe Olsen; Insulinpumpebehandling, før/nu og fremefter:
Der er sket en stor udvikling i insulinbehandlingsregimerne de sidste år. I 2010 fik 92 % af børn og unge 4 eller flere daglige injektioner med pen. Dette antal er steget fra 39 % i 2007. 

I 2010 har 10 % af børnene Insuflon og kun 5 % bruger blandingsinsulin. 

I 2007 var der 250 børn og unge på insulinpumpe. Tallet er i 2010 steget til 1100 børn og unge. 

Generelt er man på voksenafdelingen frustrerede over alle de børn og unge med insulinpumpe, som overgår til voksenafdelingen. Voksenafdelingen har reelt ikke ressourcer til at overtage kontrollen. 

Det insulinpumpemateriale, der findes på hjemmesiden, skal revideres snarest muligt. 
Der har været politiske tanker om en behandlingsgaranti på 3 mdr. til børn og unge med insulinpumpe. Behandlingsgarantien ikke vedtaget endnu. 

Birthe Olsen spørger om alle afdelinger overholder indikationen for insulinpumpebehandling. Alle afdelinger giver udtryk for, at de gradbøjer indikationen, specielt i forhold til de helt små børn. Helt små børn er reelt ikke, iflg. Sundhedsstyrelsens vejledning, kandidater til insulinpumpebehandling fra debut. 

Børn og unge med insulinpumpe har en Hb-A1c, der er signifikant lavere end resten af diabetikerne, og der er klart flere med Hb-A1c under 7,5. Der er tillige signifikant færre med alvorlig hypoglykæmi. Der er færre børn og unge med insulinpumpe, der får ketoacidose, men værdierne ikke signifikante. 

Før pumpepåsætningen har gruppen af børn og unge, som tilbydes pumpe, en lavere Hb-A1c end dem, som fortsætter på pen-behandling. Dog stiger Hb-A1c hos dem på pen-behandling mere end sv.t. gruppen, der har insulinpumpe. 

Hb-A1c værdien i sig selv kan ikke sige noget om, hvem der vil have glæde af en pumpe, i forhold til fald i Hb-A1c. Det kan ses af tallene, at børnene forbliver på det niveau i Hb-A1c, som de er startet på. 

BMI stigningen er den samme for alle behandlingsregimer. 
Den gruppe, som har bedst effekt på Hb-A1c af insulinpumpebehandling er de helt små børn, som markant bliver bedre regulerede efter påsætning af insulinpumpe. 

Birthe Olsen slutter af med spørgsmålene: Overholder vi Sundhedsstyrelsens rekommandationer? Skal vi selektere mere? Bruger vi vores DSBD kontrakt? Hvad gør vi ved dem, der stiger i Hb-A1c på pumpe? Hvem skal betale, hvis pumpen forsvinder/bliver stjålet. 

Hvis insulinpumpen forsvinder/bliver stjålet har en jurist i Region Syd udtalt, at det er familiens egen forsikring, der skal dække udgifterne. Det overvejes om Diabetesforeningen kan være behjælpelig med en gruppeforsikring. 
Der er fortsat meget stor forskel på, hvor tilgængelige insulinpumper er i de forskellige afdelinger. Der arbejdes intenst på, at gøre pumpebehandling tilgængelig i alle afdelinger.
På sigt vigtigt at kigge på prædiktorer for et godt forløb med insulinpumpe. 

Ida Overgaard, scolarship stipendiat på Børneafdelingen Glostrup, gør rede for det insulinpumpeprojekt, som blev startet for flere år siden.  

Der er aktuelt indleveret i alt 369 skemaer. Patienterne har været fordelt på 4 afdelinger. Der er kun udført et korrekt trivselsskema hos 126 ved debut. Der er opfølgningsskema på ca. 40 %. 

Problemerne og fejl og mangler ved udfyldelse af skemaerne gennemgås. 

De afdelinger, der har været med i registreringen, bedes sende et nyt trivselsskema mhp. status nu. 
I Glostrup vil man tillige lave en tværsnitsundersøgelse på alle børn med både pen og pumpe. 

Det er også planen, at der skal sammenlignes med en kontrolgruppe. 

Ida Overgaard og Jesper Johannesen er interesseret i, at der sendes data fra alle afdelinger med et trivselsskema, både på børn med pumpe og pen. 

Ida Overgaard og Jesper Johansen vil sørge for, at der sendes registreringsskemaer til alle afdelinger. 

Punkt 4: Klassifikation af diabetespatienterne:
Trine Welløv Boesgaard gennemgår informationer fra den klassifikationsundersøgelse, der er foretaget samt de registerdata, der foreligger. 
Trine Welløv Boesgaard gør først rede for forskellene mellem Mody, Type 1 og Type 2 diabetes både mht. insulinafhængighed, arvelighed, alder ved debut, fedme, acantose nigricans, autoantistoffer, C-peptid og lipider. 

Herefter gøres rede for opfølgning på den spørgeskemaundersøgelse, der blev foretaget i 2008/2009.

Flg. børn blev der bedt om data på: Børn med diabetesdebut før 1 års alderen, børn med familiær disposition, børn med BMI +2SD samt børn med en insulindosis under 0,5 IE/kg og Hb-A1c < 7 uden for remissionsfasen. 

Der blev spurgt om børnene var udredt med autoantistoffer, C-peptid, genetisk eller anden udredning. Tillige blev der spurgt omkring børnenes aktuelle behandling. 

Trine Welløv Boesgaard gør rede for, hvordan børnene er undersøgt i de forskellige kategorier. Ud fra tallene ses det, at der er nogle børn, som er grundigt udredt, mens andre børn med samme karakteristiska er diagnosticeret som havende Type 1 diabetes uden yderligere diagnostik. 

Punkt 5: Update fra Biobank, genetiske test og autoantistoffer:
Flemming Pociot fortæller, at Biobanken er flyttet, først fra Steno Diabetes Center til Glostrup og derefter til Herlev. Det er kun probander, der skal undersøges. I Biobanken er der snart 3000 probander. 

De ansvarlige for Biobanken er ved at lave en bedre database, således at det er lettere at finde analyserede data på de enkelte børn. 

Videnskabsetisk komité er ansøgt om muligheden for at tage blodprøver ved debut. Endnu intet svar. 

Der er endnu ingen mulighed for rutine genetiske undersøgelser. Specifikke undersøgelser kan give informationer, bl.a. via data fra PKU-kort. 

Mht. autoantistofstatus i Biobanken ser det ud som om, at kun 0,5 % af probanderne har fået målt autoantistoffer. Ca. 1/3 af probanderne har dog i forbindelse med projekter fået målt autoantistoffer (GAD65/IA2/ICA). 
Autoantistoffer produceres af betacellerne. Der er dog ikke en kausal årsag mellem produktionen af autoantistofferne og diabetes, idet en person stadig kan få diabetes, selvom man fjerne alle betacellerne. 

90 % af børn med Type 1 diabetes er mindst positiv for 1 autoantistof. 

Andre autoimmune markører findes hos ca. 33 % af patienter med nydiagnosticeret Type 1 diabetes. Det er vigtigt at være opmærksom på ”cut off” grænser for autoantistoffer. Autoantistoffer stiger med alderen, dvs. de små børn kan have tilstedeværende autoantistoffer, selvom de ligger under ”cut off” grænsen. 

Der er forskel fra essay til essay omkring autoantistoffer, derfor overvejes det at samle autoantistofmålingerne på et sted på danske børn. 

Siri Fredheim har set på data i registret og fortæller, at der er stor regional forskel i, hvor hyppigt børnene får målt autoantistoffer. Der er også forskellige priser på undersøgelserne afhængig af hvilket laboratorium der anvendes. Vi har fået tilbud om, at der kan måles alle 4 autoantistoffer (IAA, GAD, IA2, ZNTODA) hos M Knip i Helsinki til en rimelig pris. Det vides ikke hvor meget blod, der skal til undersøgelserne, og det er heller ikke afgjort endnu, om man i Finland ønsker at kunne anvende de danske data til forskning. Bestyrelsen vil arbejde videre med muligheden for at alle afdelinger kan få målt autoantistoffer i Finland. 

Mht. genetiske undersøgelser har P. Nielstad fra Norge tilbudt at lave genetiske undersøgelser hos autoantistof negative patienter, eller patienter, som ikke responderer på behandlingen. Undersøgelserne kan formentligt være gratis, hvis vi vil indgå i et norsk forskningssamarbejde. Bestyrelsen vil lave en protokol mhp. dette og Videnskabsetiske komité skal høres. Familierne skal også acceptere undersøgelserne. Bestyrelsen arbejder videre med problemstillingen. 
Punkt 6: Afsluttende fællesdiskussion: 

Birgitte Hertz orienterer om, at der uddelt 2 rejselegater fra NovoNordisk til henholdsvis Siri Fredheim, forskningsassistent på Børneafdelingen, Herlev Hospital, som har været til ISPAD i Miami og medbragt en poster, og til Jesper Sand Sørensen, PhD-studerende ved Børneafdeling A, Aarhus Universitetshospital, Skejby. Jesper har været i Glasgow og fremvist 2 postere til ESPE kongressen. 
Generelt er der tilbagemelding om, at mødet er vigtigt i forhold til registerdata. 

Der aftales nyt møde om 1 år. Mødeformen formentligt stort set uændret fra aktuelle møde. 
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