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Dansk Register for Barne- og Ungdomsdiabetes (DIA-REG
B&U) med biologisk bank blev oprettet i 1996 p4 initiativ af
Dansk Selskab for Berne- og Ungdomsdiabetes (DSBD). For-
malene var: 1) at folge incidens og pravalens af insulinkrze-
vende diabetes mellitus (IDDM) hos bern og unge i Danmark
og 2) at monitorere den metaboliske kontrol, komplikationer
og dodelighed fortlebende, som led i kvalitetssikring af be-
handlingen. Desuden enskede man at etablere en tilhorende
biobank som basis for forskning i blandt andet genetik og im-
munologi.

Baggrunden for initiativet var opgerelser over drene 1987,
1989 0g 1995, af danske bern og unge med diabetes, hvor man
ikke kunne pavise en bedring i regulationen [1- 3]. Regulatio-
nen, malt som glykeret haemoglobin (HbAjc), var fortsat util-
fredsstillende med en hej forekomst af senkomplikationer.
Internationalt skulle dette ses i lyset af resultaterne fra den
amerikanske Diabetes Control and Complication Trial-un-
dersogelse, hvori man paviste, at den metaboliske regulation
kunne bedres vesentligt ved intensiveret behandling med et
tilsvarende fald i forekomsten af senkomplikationer [4]. En-
delig kom Sundhedsstyrelsen med redegerelsen »Diabetesbe-
handling i Danmark - fremtidig organisering, 1994« [5], hvori
man lagde op til en lobende overvagning af behandlingskva-
liteten.

Der er tidligere publiceret en kort statusartikel om DIA-
REG B&U [6]. I nerverende statusartikel soges mere bredt at
beskrive erfaringer og resultater fra de forste ti &r med DIA-
REG B&U, herunder udviklingen i datakomplethed, incidens,
HbAc og en reekke andre indikatorer for behandlingskvali-
teten. Desuden omtales forskningsinitiativer og fremtidsper-
spektiver.

Materiale og metoder

I Danmark er der 18 berneafdelinger og institutionen Sol-

glimt, hvor man behandler diabetes i barnealderen. Der er fire

sma afdelinger, syv mellemstore og otte storre afdelinger med

henholdsvis < 50, 50-100 og > 100 tilknyttede bern og unge.
Alle 0-15-arige born og unge, der har fiet pavist [IDDM

og Ungdomsdiabetes

siden januar 1996, er inkluderet i registeret med basisoplys-
ninger i form af CPR-nummer, etnicitet, diabetesdisposition,
hejde og veegt, forekomst af ketoacidose ved debut og dato
for forste insulindosis. Incidensdata valideres over for data i
Landspatientregisteret og Dodsarssagsregisteret. Desuden ind-
hentes der efter samtykke biobankmateriale i form af serum
og DNA pa probanden og forstegradsslegtninge inden for de
forste maneder. Born og unge, der allerede var diagnosticeret
med IDDM i januar 1996, indgik med de nzevnte oplysninger,
men uden biobankmateriale.

En gang arligt fremsendes der til det centrale register pa
Borneafdelingen i Glostrup arsstatus for alle de 0-17-drige
registrerede barn og unge, der folges for IDDM pa berneaf-
delingerne. Arsstatus inkluderer oplysninger om blodtryk,
hojde, vaegt, pubertet, insulinbehandling og antal ugentlige
blodsukkermalinger. Desuden registreres ketoacidosetilfzelde
(standardbikarbonat < 20 mmol/1) og svere hypoglykemie-
pisoder (bevidstlashed og/eller kramper) inden for det sene-
ste ar. Alle registrerede HbA c-vardier analyseres pa Klinisk
Kemisk Afdeling pa Glostrup Hospital. Hvert tredje ar fra ni-
arsalderen screenes bernene for folgesygdomme med under-
sagelse for mikroalbuminuri, retinopati og neuropati. Mikro-
albuminuri defineres som mindst to malinger, der viser > 20
mikrogram pr. minut i naturin. Retinopati defineres som en-
hver grad af diabetisk retinopati diagnosticeret af en ejenlege
ved oftalmoskopi eller fundusfoto. Neuropati defineres som
en vibrationssans > 6,5 mV mélt ved biotesiometri som gen-
nemsnittet af tre timalinger.

Der udkommer en arlig rapport fra registeret. I arsrappor-
ten har man hidtil haft fokus pa datakomplethed, incidensud-
vikling og kvalitetsindikatorer.

Diabetesdisposition, blodtryk, hejde, vagt, pubertet og
insulinbehandlingen er ikke opgjort i arsrapporten og heller
ikke medtaget her. For 1996 er datakompletheden for kliniske
data meget lav, hvorfor der er valgt at rapportere for 1997.

Faktaboks

Dansk Register for Bgrne- og Ungdomsdiabetes med til-
hgrende biobank (DIA-REG B&U) har eksisteret i ti ar

DIA-REG B&U har bidraget til et kvalitetslgft af barne-
og ungediabetesbehandlingen

DIA-REG B&U er basis for vaesentlig diabetesforskning
i Danmark nu og i fremtiden
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Resultater — epidemiologi
Arligt er der inkluderet data fra > 99% af de nydiagnosticerede
danske bern og unge med IDDM siden 1996, og samlet bi-
drager ca. 75% af disse personer med materiale til biobanken.

Der var ved udgangen af 2005 registreret 2.906 patienter,
hvoraf 958 var afsluttet i registeret og overgaet til kontrol pa
en voksenmedicinsk afdeling. Den gennemsnitlige debutalder
opgjort i 2005 for de aktive i registeret var 7,7 ar og kensfor-
delingen var 52% drenge og 48% piger.

12005 var der 98 (5%) aktive i registeret med anden etnicitet
end dansk, dette tal har veeret uzendret over alle ti ar.

Diabetesincidensen i aldersintervallet 0- 15 r var 25,7 pr.
100.000 i 2004, den hejest registrerede i registerperioden, sam-
menlignet med 16,6 pr. 100.000 i 1996. Incidensen for 2005
valideres forst over for Landspatientregisterets data i begyn-
delsen af 2007. Den gennemsnitlige stigning i incidensen har
veret 3,5% om Aaret siden 1996 (Figur 1).

Resultater — datakomplethed og kvalitetsindikatorer
Tabel 1 viser tal for antal aktive, datakomplethed, insulin-
injektionsmetode, blodsukkermalinger, HbAc, hypoglyk-
2mi og ketoacidose samt senfolgesygdomme for 1997, 2001
0g 2005. Datakompletheden pé landsplan for registrering af
HbAc, hypoglykami- og ketoacidosetilfzelde og retinopati
er i perioden steget til > 70%, men varierer signifikant mellem
afdelingerne. Datakompletheden for mikroalbuminuri og
neuropati er steget, men er fortsat < 70%.

Den gennemsnitlige HbAjc var 8,4% 1 2005; den er i tidrs-
perioden faldet, samtidig med at der er sket en stigning i da-
takompletheden. Den gennemsnitlige HbAc for hver af de 18
afdelinger er signifikant forskellig, ogsa efter justering for kon-
foundere som alder, kon og diabetesvarighed.

12005 havde 11% hypoglykemitilfzlde, og 1,4% havde
ketoacidosetilfzlde registreret ved arskontrollen. 1,3% havde
mikroalbuminuri, 1,1% havde retinopati, og 3,4% havde neu-
ropati ved udvidet arskontrol.

Det ugentlige antal blodsukkermalinger har veeret stigende
i perioden.

Resultater — forskning

Det er forst i de senere ar, at datamzengden fra registeret med
biobank har veret tilstraekkeligt til at kunne bidrage til vee-
sentlige forskningsprojekter. Data fra registeret har indtl nu
bidraget med materiale til tre ph.d.-arbejder [7-9]. P.t. er der
initieret flere storre forskningsprojekter om IDDM tiologi og
incidens pa baggrund af registerets data og biobanken.

Diskussion

DIA-REG B&U og biobanken har pr. 1. januar 2006 varet ak-
tivt 1 ti ar. En arbejdsgruppe nedsat af bestyrelsen for DSBD
udgav i 1999 en klaringsrapport [10], if. hvilken diabetesom-
sorgen skulle veaere baseret pa diabetesteam tilknyttet borne-
afdelingerne, oplering af barn og familie i selvomsorg og en
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Figur 1. Stigning i incidens fordelt p& aldersgrupper siden registerets start i 1996.
| 2004 er der registreret 262 bgrn og unge under 15 & med nydiagnosticeret
insulinkreevende diabetes mellitus, hvilket er det hgjeste antal siden registerets
start i 1996. Data for 2005 er ikke medtaget, da tallene endnu ikke er valideret
over for Landspatientregisterets data.

bade individuel og landsdzkkende overvagning af behand-
lingskvaliteten og forekomsten af felgetilstande. Det var netop
tanken, at det dengang nyetablerede DIA-REG B&U med ti-
den skulle varetage den landsdekkende kvalitetsovervidgning.
Den lokale indtastning af data foregar uden ekstra skonomi-
ske bevillinger, men er drevet af engagerede medlemmer af
diabetesteam og er efterhanden blevet en fast rutine pa bor-
neafdelingerne. Trods dette er datakompletheden for de vig-
tigste kvalitetsindikatorer hej og konstant stigende. DSBD’s
maélsetning er en datakomplethed pa > 707% for alle variable,
og dette mal er teet pa at vaere opfyldt. Denne graense er ogsa
politisk bestemt, idet skonomisk stette fra det offentlige til
registeret er betinget af en hoj datakomplethed. 12006 bliver
registreringen webbaseret via Klinisk Méle System (KMS). Det
forventes at gore registreringsproceduren lettere og dermed
oge datakompletheden.

De landsdzkkende data og kvalitetsindikatorer prasente-
res i DSBD’s arsberetning og ved det arlige Borne- Endokrino-
logiske Symposium (BES). Desuden udsendes afdelingens
HbAjc-verdier og landsgennemsnittet af HbA;jc manedligt.
Siden 2003 er resultaterne offentliggjort med afdelingsidenti-
ficerbare kvalitetsindikatorer i en arsrapport, efter at de for-
inden er blevet prasenteret for de respektive afdelingers re-
gisteransvarlige overlager til eventuelle kommentarer. Ars-
rapporten kan ses pa www.kliniskedatabaser.dk

Den stigende incidens af IDDM blandt bern og unge i Dan-
mark betyder, at der nu arligt er omkring 250 nye tilfelde af
diabetes hos bern og unge mod 160 i 1996. Det har store sam-
fundsekonomiske konsekvenser og ikke mindst personlige
omkostninger for medlemmerne af de mange ramte familier.

Langt de fleste bern og unge med diabetes i Danmark
behandles med insulinpen, men i de seneste par ar har man
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Tabel 1. Oversigt over insulininjektionsmetode, kvalitetsindikatorer og data-
komplethed i 1997, 2001 og 2005. Udvidet arskontrol udfares ved 9, 12,
15 0g 18 ér.

Ar
1997 2001 2005
n=1.125 n=1.684 n=1.948
Antal arskontroller 914 1.316 1.667
Antal udvidede arskontroller 246 351 467
Antal pen/pumpe 500/8 1.466/4 1.666/27
Datakomplethed (%) 508/1.125 1.470/1.684 1.693/1.948
(45,2) (87,3) (86,9)
Antal, der méler blodsukker 16/914 65/1.316 336/1.667
> 35 gange/uge (%) 1,8) (4,9) (20,2)
HbA;c, % 9,1 8,7 8,4
Datakomplethed (%) 22/914 1.043/1.316 1.387/1.667
(2.4) (79.3) (83,2)
Antal hypoglykeemi 22712719 957/72/26 1.160/107/39

0/1/= 2 tilfeelde/ar

Datakomplethed (%) 263/914 1.055/1.316 1.306/1.667
(28,8) (80,2) (78,3)
Antal ketoacidose 217/1/1 998/13/0 1.299/16/2

0/1/> 2 tilfeelde/ar

Datakomplethed (%) 219/914 1.011/1.316 1.317/1.667
(24,0) (76,8) (79,0)
Antal mikroalbuminuri 0 1 4
Datakomplethed (%) 8/246 237/351 310/467
(3,3) (67,5) (66,4)
Antal retinopati 1 3 4
Datakomplethed (%) 45/246 258/351 366/467
(18,3) (73,5) (78,4)
Antal neuropati 5 15 10
Datakomplethed (%) 22/246 224/351 290/467
(8,9) (63,8) (62,1)

n = antal registrerede bgrn og unge inklusive nye og afsluttede samme ar;
HbA;c = glykeret heemoglobin.

pabegyndt pumpebehandling pa de fleste berneafdelinger
(Tabel 1).

11989 var den gennemsnitlige HbA;c blandt 1.020 danske

bern og unge med diabetes 9,6% [2]. Over de seneste ti ar er
den gennemsnitlige HbA|. i den danske bernediabetespopu-

lation faldet til 8,4% 1 2005. Faldet er sket parallelt med en stig-

ning i antallet af ugentlige blodsukkermalinger, men ogsa of-

fentliggorelsen af registerets resultater kan vaere medvirkende.

Arsagen til forskellen i justeret HbA;c mellem afdelingerne
kendes ikke og ma fortsat sages [9].

DSBD har en mélsztning om at ege antallet af born og
unge, der opnar en HbAc under 8%, uden at dette medferer
et oget antal tilfzelde med alvorlig hypoglykami. Antal regi-
strerede alvorlige hypoglykzemitilfzelde i perioden har veeret
stigende, men samtidig er der sket en stigning i datakomplet-

heden (Tabel 1).
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Antallet af bern og unge med senkomplikationer i de for-
lobne ti ar har veeret lavt, og med de 3 syge pr. ar er det ikke
interessant at sammenligne i perioden (Tabel 1).

Med det meget store antal bern og unge, der er registreret
siden 1996, og med den heje datakomplethed giver database
og biobank unikke muligheder for fortsat forskning i berne-
diabetes. Eksempelvis kan forekomsten af »skjult« type 2-dia-
betes, udviklingen i body mass index (BMI), udbredelsen og ef-
fekten af insulinpumpebehandling samt forekomsten af thy-
roideasygdom og celiaki i registerpopulationen undersoges i
fremtiden.

I Sverige er et kvalitetssikringsregister for berne- og ung-
domsdiabetes, Nationellt register for barn- och ungdomsdia-
betes, 0-18 ar (SWEDIABKIDS), dbnet i 2000. I Norge er et
tilsvarende initiativ, Nasjonalt Kvalitetsregister for barne- og
ungdomsdiabetes Helse Ost, i opstartsfasen. Der er ikke knyt-
tet biobanker til disse registre.

Dansk Register for Barne- og Ungdomsdiabetes er ndet
langt med at opfylde de mal, der var udgangspunktet for op-
rettelsen.

Korrespondance: Anne Sge Hgjberg, Barneafdelingen, Aalborg Sygehus Nord,
DK-9000 Aalborg. E-mail: ansh@rn.dk
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