Referat fra DSBD møde 1.10.2010 kl. 10-16 i Odense

Hele dage stod i registerets tegn.

Der indledtes med en præsentationsrunde af de fremmødte deltagere.

1. Birthe Olsen; Historisk tour-de-force:
DSBD blev etableret i 1996. Forud for etableringen havde DSGD (dannet i 1986) i 86 og 89 udført landsdækkende undersøgelser omfattende HbA1c og prævalens af mikrovaskulære komplikationer. Samarbejdet initierede ide om landsdækkende register, som åbnede den 1. januar 1996. Man etablerede et register og biobank og blev enige om placering af register i Glostrup og biobank på Steno. Lokale PæDiaBet registre blev overført til centralt register i Glostrup. Formålet med registret var bla. registrering af incidens og prævalens samt kontinuerlig kvalitetsoptimering. 
Der er senere etableret samarbejde med registre i Norden og Eurodiab.

Biobank specielt anvendelig til studier over genetiske markører.

Flere Ph.D. projekter udgået fra registeret.

I starten var afdelingernes data anonyme, men er nu fuldt offentlige for alle.

Der er sket fremskridt: I 1995 var HbA1c 9.6% og 60% havde øjenforandringer! 

 Alle kan benytte registerdata. Kræver en protokol og godkendelse af denne i bestyrelsen og hos medlemmerne.

2. Jannet Svensson: Nyeste data
Nyeste data fra registret blev præsenteret.

Sweet studiet omtalt: europæisk studie for bedre livskvalitet hos unge med DM.

Ingen studier har psyko-social screening.

Der er nu 4525 pt. i KMS og 23523 årsskemaer svarende til i gennemsnit 5 skemaer pr. barn. Biobanken har 2630 probander og 7500 1.gradsslægtninge. Datakompletheden i 2009 ca. 80%.

Fejl og mangellister gennemgås. Der foreligger nu lister i analyseportalen over børn som kun er registreret i enten landspatientregister (LPR) eller KMS. Den enkelte afdeling bedes gennemgå alle lister fra LPR – specielt listen efter 2005 – med henblik på om diagnosen DM er korrekt og hvis dette er tilfældet sørge for at barnet registreres i KMS.

HbA1c gennemsnit viser gennemsnit af alle HbA1c værdier indsendt til Glostrup fra egen afdeling. Anvendes HbA1c med filter vises kun HbA1c værdier fra en bestemt dato som man selv indtaster.

Jannet vil planlægge nyt analyseportal kursus formentlig i januar måned.

3. Jannet Svensson: Komplikationer.

Rådata: nu 3.3% har retinopati og 1% har mikroalbuminuri.

Over 5års DM: 4.3% med retinopati og 2.3% mikroabuminuri.                                 Over 10 års DM: 10.3 % med retinopati og 5.4 % mikroalbuminuri.

Albumin/kreatininratio bestemmes lokalt, mens mikroalbuminuri undersøgelse på naturin foretages centralt i Glostrup.

Neuropati: grænsen ændret til 20 mV. Derfor stort set ingen med neuropati. Vibrationssansen stiger med alder og højde, men der foreligger ikke normalmateriale for børn og unge. 
           4. Alle: Rekommandationer.
Fælles instrukser, fælles holdning til intensivering af behandlingen?

Hvordan kan HbA1c reduceres yderligere? Drøftelse af forskellige afde-                             

lingers strategier - hvad er godt og mindre godt.

Der var forslag om nedsættelse at mindre grupper på tværs af afdelingerne, 

som vil se på metoder til at opnå bedre DM regulation. Stort set alle deltagere    

meldte sig til dette arbejde!!

5. Flemming Pociot: Update fra biobank.
Deltagelse steget fra 30% til i dag næsten 80%. Biobanken flytter i 2010/11 til Glostrup. Fremover indsamles kun probander. Skemaer skal downloades fra DSBD´s hjemmeside. Kuverter leveres, men porto skal betales af afdelingerne.
Forslag: Der skal laves ny pjece om biobanken.

Overvejelse: Ny kontakt til etisk komité mhp om blodprøverne kan tages ved debut og efterfølgende kun sendes, såfremt familien ønsker at deltage i biobanken.

Omtale af MODY 2 og 3, KIR6.2 og autoantistoffers betydning.

6. Jannet Svensson: Register og datakomplethed.

Gennemgik debutskema, årsskema og udvidet årsskema. En del forslag til forbedringer, som forsøges ændret snarest, så der på landsplan er mere konsensus om, hvordan de forskellige ting registreres korrekt. F.eks. er pumpepåsætning nogle steder ambulant og andre steder under indlæggelse. På årsskema derfor: antal indl. inkl. pumpepåsætning.

Vigtighed af antal injektioner, som deles i basal og bolus, pointeres.

Forslag: Udfærdigelse af pjece over, hvad der skal indtastes. Samt optimering af hjælpetekster.
7. Drøftelse af nye værdier for HbA1c
Enighed om det er for tidligt at diskutere i detaljer.

8. Arbejdsgrupper
Bestyrelsen melder arbejdsgrupper og emner ud til folk, som har meldt sig til at arbejde med forbedringer.

9. Rejselegater
Der er 2 rejselegater a 4000 kr til uddeling. Skal søges i oktober, og man skal være yngre læge. Ansøgningsblanket findes på hjemmesiden.

Referent:  Jennifer Vikre-Jørgensen og Birgitte Hertz
