Referat fra medlemsmøde i Dansk Selskab for Børne- 

og ungdoms Diabetes (DSBD) torsdag den 14. april 2005
Punkt 1. Information fra underudvalg.
Forskningsudvalget:
Niels Birkebæk gennemgår forskningsudvalgets kommissorium. Dernæst gennemgås kort listen over igangværende, kommende og mulige forskningsprojekter.

Forskningsprojekterne ligger ved en fejl på hjemmesiden. Birthe Olsen vil kontakte Jan Tvernø mhp. sletning af disse data. Ønsket er, at der skal findes en lukket del af hjemmesiden, hvor man kan finde oplysninger om projekterne. 

Ved publicering bedes artiklen sendt til forskningsudvalget, således at den kan lægges på hjemmesiden. Forskningsudvalget planlægger oversigtsartikel med fokus på, hvad registret kan bruges til.

Per Kærsgaard gennemgår “diabetes mellitus og syndromer” med hovedvægt lagt på Wolframs syndrom. Mange syndromer er kombineret med diabetes mellitus. Stor opbakning til egentligt projekt om diabetes mellitus og syndromer. Studiet kan bl.a. give nye oplysninger om genetikken. 

IT-udvalget:
Jannet Svensson informerer fra IT-udvalget. Ønsker navnet ændret fra IT-udvalget til kommunikationsudvalget. Aktuelle medlemmer er Elisabeth Lund og Jannet Svensson. Thomas Hertel ønsker også at blive medlem. Jannet informerer om aktuelle oplysninger på hjemmesiden. Foreslår forskellige chatsider fx registerførernes side, den daglige ledelses side, bestyrelsens side, forskningsudvalgets side, skrivegruppernes side. Foreslår tillige nyhedsbrev med sjove cases og andet. Jan Tvernø betales for at ajourføre hjemmesiden, men medlemmerne skal komme med oplysningerne til Jan. 

Mødeudvalget:
Carsten Pedersen fortæller, at alle i DSBD snarest vil få en mail om medlemmernes ønsker til de fremtidige møder. 

Punkt 2. Jannet Svensson: Gennemgang af Registrets årsrapport. 
Kompetencecentrene bestemmer både, hvad årsrapporten skal indeholde, samt at den skal offentliggøres. Deadline for offentliggørelse er 01.06.05. Jannet gennemgår indholdet i årsrapporten. Årsrapporten skal indeholde baggrund for Registret, dataindsamling og metode, status og resultater, indikatorer, opfyldelse af kvalitetsstandarder og mål og til sidst konklusioner og anbefalinger. Ved gennemgangen har Jannet fokus på, hvilke potentielle årsager, der er til forskellene mellem centrene, og på hvilke områder der er problemer med registreringen. Til sidst kommer Jannet med forslag til, hvordan vi kommer videre, f.eks. med etablering af skrivegrupper, og anbefalinger til definition og behandling af fx følgetilstande. Datakompletheden vigtig for fortsat at få støtte til Registret. Årsrapporten vil efter offentliggørelsen findes på hjemmesiden. 

Punkt 3. Thomas Hertel, Inger Bendtson og Birthe Olsen: Foreløbigt udkast til national instruks om behandling af hypoglykæmi. Udsættes.

Punkt 4. Ragnar Hanås (RH). Praktiske synspunkter omkring insulinpumpebehandling af børn og unge.

Aktuelt har ca. 25% af diabetesbørnene i Sverige insulinpumpe. Pumpen betales af Staten. Alle centre kan anvende insulinpumpebehandling. Specielt mange pubertetsbørn får pumpe. Alle centre har gennemgået pumpekursus, før insulinpumpebehandling etableres. 

RH gennemgår de svenske indikationer for pumpebehandling samt den praktiske udførelse af behandlingen, basaldosis, bolusdosis samt sammenhængen mellem kulhydratindtag og bolusdoser gennemgås.  

Punkt 5. Carsten Bessing: Insulinpumpebehandling og børn - et forældresynspunkt.
Carsten Bessing gennemgår, hvorfor Emilie og forældrene ønskede insulinpumpe til Emilie. Dernæst gennemgås den vanskelige start, den efterfølgende bedre regulering og Emilies bedre livskvalitet med pumpen. 

Punkt 6. Inger Bendtson: Pumpegruppens rekommandationer, hvor langt er vi nået? 

Det skønnes, at der i 2004 er ca. 200 personer med insulinpumpe i Danmark. Indikationerne, som de fremgår af DES-rapporten, gennemgås.

I januar 2005 blev der afholdt møde mellem Sundhedsstyrelsen og Diabetes styregruppen. Sundhedsstyrelsen har angivelig fredag den 08.04. accepteret indikationerne, som de fremgår af DES-rapporten og sendt rapporten til Amtsrådsforeningen. Sundhedsstyrelsen har angivelig lagt op til, at udgiften til insulinpumper skal være en amtsudgift. Inger Bendtson har på forespørgsel anslået, at 5-10% af alle med type 1 diabetes mellitus har behov for insulinpumpebehandling. Insulinpumpebehandling koster 2-3 x så meget som penbehandling i løbende udgifter. 

Punkt 7. Birthe Olsen og Inger Bendtson: Oplæg og diskussion om fremtidig struktur af insulinpumpebehandling af børn og unge i Danmark.
Birthe Olsen gennemgår forudsætningerne for at varetage insulinpumpebehandlingen. Centrene skal have teoretisk viden og praktisk erfaring. Behandlerne skal have gennemgået et obligatorisk insulinpumpekursus. Patienterne skal monitoreres, hvilket aktuelt allerede foregår i Pædiabet. Ifølge DES-rapporten skal der være mindst 25 patienter pr. centre, evt. ved hjælp af tilknytning til voksen endokrinologisk afdeling.

Birthe Olsen og Inger Bendtsons visioner for insulinpumpebehandling af børn og unge i Danmark er et center pr. region, patientantal pr. center på mindst 20-25, tilstrækkeligt antal uddannede behandlere, 24 timers hotline, certificeret uddannelse til alle pumpeteams. 

Birthe Olsen og Inger Bendtson foreslår, at der nedsættes en landsdækkende arbejdsgruppe, der skal komme med oplæg til organisering af insulinpumpebehandling af børn i Danmark. Gruppens medlemmer Birthe Olsen, Inger Bendtson, Thomas Hertel, Carsten Pedersen, Margrethe Muff, Niels Birkebæk, Marianne Rex, Annie Ellermann og Birgitte Hertz. 

Punkt 8. Generalforsamling. Se særskilt referat. 

Birgitte Hertz/se
