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Barnediabetesregistere(BDRR017

Alle resultater er pa Type 1 diabetes (T1D)

26 Barne 421 barn og unge 2822barn og unge Dekningsgrad
avdelinger fikk diabetes i 2017 tok Arskontroll:
rapportertetil Nyoppdaget
BDR 97 % T1D (n=408) 97 % T1D (n=2749) 99 %
1% T2D (n=6) 1% T2D (n=24) Arskontroll
1 % MODY (n=6) 1 % MODY (n=32) 98 %
1 % annen type (n=1)
7333223&::1“”9. 24 %
pumpe .
48 %:Kontinuerlig haddg Diabetes
glukosesensor (cgm) ketoacidose DKA
44 %:Boluskalkulator ved nyoppdaget
diabetes
Akutte Sen Gjennomsnitt
komplikasjoner: komplikasjoner: alder v/
1,5 %persisterende diagnoser:
3 %lnsulinsjokk microalbuminuri TiD: 7,6 ar
3 %DKA 1,0 Yeproteinuri T2D: 13,8 &r
0,4 % nonproliferativ MODY: 6.9 &r
retinopati

Ingen laserbehandling

Ungdom med HbAlc <7,5 % beskriver bedre Iivsl«/aﬂtet

Foreldre til barn med T1D er godt forngyd med sykepleierne og legene pa diabetespoliklikken, spesielt
kompetanse og evne til god kontakt. Mangesker mulighet til & snakke med legen uten at barnet er tilste
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Takk!

En stortakk til barn og ungdom med diabetes, oqg til deres foreldre
som har samtykket tileltagelse i Barnediabetesregisteret!

Ogsa en stotakk til alle barneleger og diabetessykepleiere ved norske barneavdelinger som
bidrar til registrering av barn og ungdom med nyoppdaget diabetes, gjennomfaring av
arskontroller og aktiv deltagelseaibeidet med a gi barn og ungdom med diabetes en best
mulig behandling og framtid!

Dette er den 1 .arsrapporten som er utgitt fra Barnediabetesregisteret. Jeg haper dataene
som publiseres i denne rapporten er interessante og at de kan brukes til kontinuerlig
forbedringsarbeidade nasjonalt oga egen avdeling.

Arets rapport viser atekordnange barn g ungdommer fikk Typ1 diabetes i 2017, og
rekordnange har tatt arskontroll. Videre viser rapportem klar bedring nar det gjelder &
oppna behandlingsmalen klart starre andelav barna og ungdanmenemed Type 1
diabetes oppnar behandlingsmalet HbA1@ 8 %og feerre barn har HbA12 9,0 %

80 % awarneavdelingene har en bedre gjennomsnitts HbAlc7 2ah i 205.

| periodemovember 2016 januar 2017 gjennomfeetBarnediabetesregisteret i samarbeid
med Folkehelseinstituttet en nasjonal undersgkelse av pargrenes erfaring med polikliniske
konsultasjoner for barn med Type 1 diabetes. Deler av rapporten er beskrevet her.

Med vennlig hilsen

Torild Skrivarhaug
barnelege / leder Barnediabetesregisteret

Oslo 1. oktober 2@



Diabetesforbundet

Brukerrepresentantmed gjensidig nytte

Etgodt vennskapsforhold med kontraster

Ingen @nsker & gi sine datagrunnlag til Barnediabetesregisteret. Rett og slett fordi ingen
gnskerad ha diabetesMen nar det na farst er slik at man har fatt diabetes, er det ingen
register man gnsker mer a bidra med data inn i, enn akkurat Barnediabetesregisteret.

Kunnskapen som kommer som resultat fra dataene i Barnediabetesregisteret, er direkte
koplet til diabgéeshverdagen som leves av alle med sykdommen. For meg som
brukerrepresentant i Barnediabetesregisteret kan det veere vanskelig & trekke fram konkret
kunnskap som skal tilfgre forskerne noe i sitt arbgjeg er jo tross alt ikke forsker.

Men forskning ejo i prinsippet alltid koplet til noens behov for den nye kunnskapen. Og
akkurat her kommer brukerperspektivet inn. Diabetesforbundet sitter pa stor kunnskap om
hvor skoen trykker, og kan vaere en aktiv sparringspartner for & belyse pa hvilken mate data
som finnes i registeret kan besvare vare hverdagsspgrsmal. Bare den som har sykdommen
kan spesifikt si noe om hvor utfordringene ligger.

Et avBarnediabetesregisterets formal enédereutvikle og drive et nettverk for
kvalitetsutvikling mellom behandlende barneavdelinger i hele landiet & sikre et

likeverdig behandlingstilbudDette er i kjernen av Diabetesforbundets arbeid. Det skal ikke
veere postnummeret ditt som skal avgjdreilken diabetesbehandling du mottar.

Barnediabetesregisteret har valgt & ha en brukerrepresentant med i sitt arbeid. Det er et
klokt valg. Det kan om ikke annet oppsummeres pa denne enkle maten; Vi har et felles mal
om at dataene skal kunne gi alle medhketes et best mulig liv med diabete®g

forhapentlig ei framtid uten.

Nina Skille
Leder iDiabetesforbundet Oslo, 21.09.2018
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Dell  Arsrapport

1. Sammendrag

Diabetes hos barn i Norge

| Norge utgjaiType 1 diabetes (T1D) 35 av alle diabetestilfeller hos barn. Ca. 1 %Type
2 diabetes (T2D}piden 2002har pasienter i Barnediabetesregiste(@DR)litt screenet for
monogen diabetes (MODY). MODY utgjerick. av pasientene i denne aldersgruppen.

Nye tilfeller av diabetes he barn og ungdom i Norge i 2017

Alle barneavdelingene i Norge rapporterer nye tilfeller med diabetd3atihediabetes
registeret. | 2017 ble det rapportert inn 42hArn og uydom med nyoppdaget diabetes;
97 %(n=408)haddeT1D 1 %(n=6)T2Dog 1% (n=6)MODY Pasientene er i alderen-17 ar,
52 % gutter.357 (85%) av pasientene var i aldgruppen 014 ar. Av disse hadde396
(n=348) T1Q 1 % 1=3) T20 2 % (1=6) MODY.

Insidenserav Type 1 diabetes i 201 ialdersgruppen 4.4 ar, var ¥,1per 100.000
personar; 8,8 per 100.000 personar for gutter o 3per 100.000 personar for jenter.

Diabetesketoacidose (DKA) ved diabetesdiagnose
| 2017 hadde24 %(89368) av pasientene DKA ved innleggelse i norske barneavdelinger ved
nyoppdagetT1D

Arskontroll 2017

Kvaliteten pa diabetesbehandling ved norske barneavdelinger er vurdert pa bakgrunn av
Arskontroll. Dette er en standardisert klinisk undersgksise inkluderer spgrsmal,
blodprave og urinprgve. HbAlc analyseres sentralt pa Sentrallaboratoriet pa Oslo
universitetssykehus, Aker. De andre blod urinprgvene analyseres loka6 avdelinger
rapporterer data; tillegg til alle barneavdelingene i Ny deltar ogsa Norsk
Diabetikersenter med pasienter yngre enn 18 ar. I20&ltok totalt 2822 pasienter med
Arskontroller; 97 % (2749/2832wv disse pasientene hadde T28 (1 %) hadde T2D, 32

(1,0 %) hadde MODY, 17%d hadde annen type diabetes.

Dekningsgrad
Dekningsgrad pé institusjonsniva er 1000%kningsgrad pa individnie 99 % ved diagnose
09 98 %pa Arskontroll

Videre resultater (arskontroll) glder kun type 1 diabetes; n=2749

Screening for senkomplikasjoner
Nefropati: Totalter 89% awpasienteneer screenet med urinprgve (n=246®0 % iht.
nasjonale / internasjonale retningslinjelr,5% hadde persisterende microalbuminuri.



Diabetes retinopati44 % av pasientene er screenet megelegeundersgkelse (n=a0Q),
57 % iht. nasjona / internasjonale retningslinjef,4 % hadde non proliferativ diabetes
retinopati, ingen hadde fatt laserbehandling.

Screening for risikofaktorer for kardiovaskulaersykdom
BDRglgernasjonale/internasjonale retningslinjeBlodtrykk: 9 % screenet (n=25).
Lipider: 9 % screenet (n=26§6Body MasIndex (BMI): 8 % screenet (n=2A5).

Screening for cgliaki, hypothyreose og hyperthyreose
BDRglgernasjonale/internasjonale retningslinjeCgliaki: 96 % er screendtlypothyreose
og hyperthreose: 956 er screenet.

Diabetesbehandling, resultater:

Akutte komplikasjoner

Andel pagenter innlagt med diabetes ketoacidoeKA) 3 %.

Andel pasienter med alvorlig hypoglykemi med bevisstlgshet / og eller kraidper:

HbAlc

Ukorrigert mean nasjonal HbAlc er 8 korrigert mean HbAlc &8 %, median nasjonal
HbAlc er7,7%. Andelersom oppnar behandlingsmal HbAlc < 7,5 %003 hele
kohorten,60 % i aldergruppen-0 ar.

Behandlingshjelpemidler
73 % bruker insulinpumper, 7% insulinpenn48 % kontinuerlig blodsukkermalety %
brukerboluskalkulator(> 50% av tiden)

Summary inEnglish

The Norwegian Childhood Diabetes Registry (NCDR)

The Norwegian Childhood Diabetes Registry (NCDR) is a popidatied, nationwide
diabetes registry. In the Norwegian healthcare system all children ag€d®years with
suspected diabetes arefierred to a @ediatric departmentAn increasing number of

pediatric departments also include new diagnosed diabetes up to age 17 years.

NCDR includes all new cases of childhoodet diabetesp-17.9 years,reported from all the
paediatric departments in Norway, based on informed consent from the child (after age 12
years) and/or the child’s parents.

Cases are included as type 1 diabgfEsD)in the NCDR based on a clinical diagnosislaf
using the first insulin injection asetdate of diagnosis. Diabetes autoantidesare analysed

in all children with childhoodnset diabetes. IINorway, T1D accounts for 9% of all
childhoodonset diabetes.

Type 2 diabetes (T2D) diagnosed betweetv§ears of age is infrequent in Norway,
representing 1 % of all diabetes cases. Since 2002, patients in NCDR have been screened for
monogenic diabetesODY). MODY accounts for abowlof the patients in this age group.



New onset cases of diabetes in children and adolescents in Norway irr 201

All paediatric departments in Norway report new cases of diabetes to NCDR, using a
standardised case record form. In 20421children and adolescents with neanset
diabetesin the agegroup 017.9 years were repted; 97 % had T1D1 % had T2D, antl%
had MODY. Of these patiers % (357/42) were in the age group-04.9 years;

98 %(348/357) had T1D, 246(3/357) had T2D and 2/(6/357) had MODY.

The incidence of T1D in 2@1n children 014.9 years was 3¥ per 100,000 person years.
36.8 per 100,000 in males, and.@per 100,000 in females.

Diabetes ketoacidosis (DKA) at onset of T1D
In 2017, 24 % of the patients had DKA.

Annual Examinations 201

The quality of the diabetes treatment in Norwegians paediatric departments is assessed by
performing an annual standardised examination of all patients with diab@&tes diabetes
nurse and the paediatrician fill out a case retform based on WHO Basic Information

Sheet for children and adolescents with diabetes and conduct a standardized clinical
examination including urineand blood sampling.

HbAlcis measured annually, and are analysed atsamecentral DCGlstandardized
laboratory at Oslo University Hospital, Aker, Norway. This HbAlc is used when benchmarking
the paediatric departments. The other blooahd urine samples are analysed locally.

All paediatric departments in Norway are participat. h 2017, 2822patients had an annual
examination: 2749 (9%) had T1D, 24 @) had T2(82 (1.0 %) had MODY, 17 ¢4) had
other diabetes types.

Ascertainmenton institutions level 1004 On individual level99 %at diabetes onset, 98 %
at the annual screening.

The following dataonly concerns T1Pn=2749

Screening for late complications

Diabetes nephropathy:

89 % of the patients were seened with a urine sample (n=245®0% according to
international guidelines (ISPAD)5 % had persistent microalbuminuria.

Diabetes retinopathy:

44 % of the patients had a mydriatic ophthalmoscopy or fundal photogrdph$160Q, 57 %
according to international guidelines (ISPAD).

Riskfactors for cardiovascular disease:
Blood pressure: 9% are screened (n=258%.ipids:97 % are screened (n=2656
Body Mass Index (BMI)89% screened (n=35).

Screening for Celiac Disease, Hypothyreosis and Hyperthyreosis
is following national / international guidelines. Celiac diseas&098& SH: 9%.
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Diabetes treatment, results:

Acute complications

The proportion of paents hospitalised with diabetes ketoacidosis (DKA): 3%.
The proportion of patients who have experienced a severe hypoglycaemia with
unconsciousness / and or convulsioB%56.

HbAlc

Not adjusted national HbAimean HbAlc i8.9 %, median HbAlc &7 %.

Adjusted national HbAlenean HbAlc i$.8 %,median HbAlc i8.7 %.Treatment goal
HbAlc < 7.86 is achieved in®% of the total group of patients, and &9 % of the patients
in the age group @ years.

Treatment modalities
73 % usénsulin pump, 27 % use insulin pen, 48use CGMs@ntinuous glucose monitors),
47 % use bolus calculatpr 50 % of the time)

Maltallene for 16 utvalgte kvalitetsindikatorer i Barnediabetesregisteret er fglgende.

Maloppnaelse

Kvalitetsvariabel Hay Moderat [
Andel pasienter som har fatt utfgrt| >95 % >80 % <80 %
arskontroll

Andel malt HbAlc >95 % >80 % <80 %
Andel tatt urinprgve iht. ISPAD >90 % >70 % <70 %
Andel tatt gyelegeundersgkelse ih| >90 % >70 % <70%
ISPAD

Andel som hamalt TSH >90 % >70 % <70 %

Andel som har malt
coliakiantistoffer

Andel som har malt lipider >90 % >70 % <70 %
Andel som har malt BT >00 % >70 % <70 %
Andel som har tatt vekt og hgyde | >90 % >70 % <70 %
(BMI)

Andel som er vurdert fainfiltrater? | >90 % >70 % <70 %
HbAlc < 7,86 (< 58 mmol/moll) >60 % >40 % <40 %
HbAlc < 7,0 % (<53 mmol/mol) | >40 % >20 % <20 %
HbA1c>9,0 % $75 mmol/mol) <5% <10 % >10 %
HbA1c>10,0 %(>86 mmol/mol) 0 % <5% >5 %
Innlagt med DKA 3% <5% >5%
Insulinsjokk 3% <5% >5%
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Fig.1. Kvalitetsindikatorer for god behandling av type 1 diabetes ved norske barneavdelinger
(n=2822)

m 2016 m 2017

Andel underspkt for Cpliaki
Andel undersgkt for TSH
Andel malt blodtrykk

Andel malt lipider

Andel vurdert for infiltrater
Andel screenet for gye (ISPAD)

Andel screenet for urin (ISPAD)

o0 00 00 0O

Andel IKKE innlagt med diabetes ketoacidose
Andel IKKE insulinsjokk

HbAlc=9,0

Oppnadd behandlingsmal, HbAlc < 7,5

HbAlc< 7,0

Malt HbAlc

Dekningsgrad arskontroller

100

@ Hoy maloppnaelse Moderat maloppnaelse @ Lav maloppnaelse

Kommentar:Figuren viser samleresultatene (maloppnaelse pa 14 kvalitetsindikatorer) for
alle 26 barneavdelinger som deltar. Resultatene for 2017 presenteres som rgdt i
saylediagrammet, sgylene viser maloppnaelse i 2016. Der resultatet for 2017 er likt som
2016 ses kun de bla sgylene. Pa ni indikatorer er det hgyere maloppnaelse i 2017 enn i 2016,
mens det pa to indikatorer (andel malt BT og andel vurdert iafédr) er en marginal

reduksjon. Et behandlingsmal er at andelen med HA9,0 % skal vaere $dv som mulig.

Ni av kvalitetsindikatorene oppnar hgy maloppnaelse, en moderat maloppnaelse og fire lav
maloppnéelse. Styringsgruppen i Barnediabetesregisteret har bevist satt haye mal for hva
som skal vaere god maloppnéelse for HbAlc. Bedgmt ut fra diss@le kvalitets

indikatorene ma mye av behandlingen av barnediabetes i Norge vurderes som god, men det
er fortsatt et stykke igjen fer vi har oppnadd behandlingsmal pa HbAlc.
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Fig. 2.Dekningsgrad i ulike helseregioner (n= 2822)

For Barnediabetesregisteret dekningsgraden pa institusjonsniva 100 %, dette betyr at alle
barneavdelingene i Norge deltar. For dekningsgrad pa individniva bygger beregningen pa
antal registrerte barn med diabetes ved norske barneavdelinger i forhold til antall
registrerte diabetes arskontroller i Barnediabetesregisteret.
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2. Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal
2.1.1 Bakgrunn for Barnediabetesregisteret

Norge ligger i verdenstoppen nar det gjelder forekomstygpe 1 diabetesdiagnostisert far

15 ars alder, kun Finland og Sverige har en hgyere forekoyps. Tdiabete®r en
insulinmangel sykdom man ikke kjenner arsaken til. Det er kroppbnsom gdelegger de
insulinproduserende cellene i bukspyttkjertelen. Vi vet ikke hva som starter denne
gdeleggelsen. Nar % av insulinproduksjonen er borte far pasienten symptomer pa hgyt
blodsukker; slapphet, trgtthet, tarste, drikker mye, tisseranvekttap.

Type 1 diabete®r den nest vanligste kroniske sykdommen hos barn og ungdom i Norge.
Type 1 diabetes er en livslasgkdom som kan gi alvorlige komplikasjoner og fare til nedsatt
livskvalitet og for tidlig dgd. Andre typer diabetes (type 2 diabetes, monogen diabetes,
sekundeer diabetes) kan pa samme mate som type 1 diabetes gi alvorlige senkomplikasjoner,
nedsatt livskvhtet og redusert livslengde. For samfunnet medfgrer diabeteskomplikasjoner
store gkonomiske utgifter, for individet redusert livskvalitet og gkt risiko for fortidelig ded.

Nar et barn blir syk med nyoppdaget diabetes er det som regel helt apenbart at diagnosen er
diabetes. Hvis dette ikke er tilfelle brukes de samme diagnosekriteriene som for voksne. Det
finnes flere former av diabetes: Type 1 diabetgpe 2 diabetes, MOD{aturity Onset of
Diabetes in the Young), sekundaer diabetes og andre mindre vanlige forrdexteies.
Barnediabetesregisteret registrerer alle former for diabetes mellitus hos barn og ungdom
som behandles ved norske barneavdelinger.

Type 1 diabete®r i dag den vanligste formen av diabetes hos barn og ungdom i N@r§e
av alle barn og ungdommer med diabetes i Norge kipetl diabetes

Insulin ble tatt i bruk som klinisk behandling av type 1 diabetes i 1921. Fgr detigpeal
diabetesen dgdely sykdom. Fortsatt har pasienter med type 1 diabetes gkt risiko for
alvorlige senkomplikasjoner og tidlig ded. Pr. i dag vet vi at hgyt blodsukker er den viktigste
risikofaktoren for & utvikle senkomplikasjoner (tap av syn, nyresvikt, hjerteinfarkt,
hjertesvikt, slag, amputasjoner og tidlig dgd) hos pasienter med diabetes. Derfor har en
optimalisering av blodsukkeret en stor plass i diabetesbehandlingen.

Langtidsblodsukker (HbAle) Barnediabetesregisterets viktigste kvalitetsvariabel. HbAlc
reflekterer blodsukkerniva siste #2 uker. HbAlc vurderes & veere det beste malet pa
blodsukkerkontroll og den eneste variabelen som kdateges tilrisiko forutvikling av
mikrovaskuleere komplikasjoner (gyeskade, nyreskade, nerveskade) og makrovaskulaere
komplikasjoner (hjertesykdom, slag, amputasjoner).

Type 2diabetes er en kombinasjon av manglende virkning av insulin og etterhvert mangel pa
insulin.1 %av alle barn og ungdommer med diabeie=i norske barnavdelingemar type 2
diabetes

MODY(maturity onset diabetes of the young) er diabetesform som rammer unge
personer. Arsaken til MODY er en genfeil som nedarves systematisk i familier fra en forelder
til 50 % av barna.



2.1.2 Barnediabetesregisterets formal

De nordiske landene har verdens hgyeste forekomst av type 1 diabetes.datters
komplikasjonene ved diabetes kan veere sveert alvorlig, er det viktig & bedre diagnostikk,
behandling og forskning.

Formalet til Barnediabetesregisteret er:

- Overvake forekomsten av diabetes hos barn og ungdom

- Arbeide for & bedre diagnostikk &tpssifisering av sykdommen, for & lsere mer om
sykdomsforlgpet og bedre behandlingen

- Overvake og bedre kvaliteten av diabetesbehandlingen iht. internasjonale
standarder

- Videreutvikle og drive et nettverk for kvalitetsutvikling mellom behandlende
sykehusadelinger, for & sikre et likeverdig behandlingstilbud i hele landet

- Overvake forekomsten av kroniske og akutte komplikasjoner av sykdommen

- Arbeide for & fremme forskning knyttet til diabetes

Barnediabetesregisteret (BD®R)sker &egistrere alle barn og ungdom i Norge som far
diagnosen diabetes far 18 ars alder, uansett hvilken type diabetes.

BDR er samtykkebasert. Det betyr akwn kan registrere de barna hvor foresatte og
pasienten selv (etter fylte 12 ar) samtykker skriftligleltagelse.

BDR ekt resultatregisteiog et pedagogisk verktafpr hver barneavdeling.

BDR beskriver diabetesomsorgen hos barn og ungdom i Norge vurdert ut fra forskjellige
kvalitetsaspekter. Registeret beskriver forskjeller i behandlingerbehandlings

resultatene mellom de forskjellige barneavdelingene (benchmarking) og i hvilken grad ulike
kvalitetsmal og komplikasjorscreening utfgres / dokumenteres.

Akutte diabeteskomplikasjonesom ses hos barn og ungdom er diabetes ketoacidose (DKA),
alvorlig hypoglykemi med bevisstlgshet og kramper, og-oompliance. Dgdsfall hos barn
og ungdom med diabetes forekommer, men er sveert sjeldent.

Diabetes senkomplikasjonesom nefropati, retinopati og nevropati ses sjeldent i barog
ungdomslder. Barnediabetologene kan derfor ikke som voksendiabetologene vurdere sine
resultater etter forekomst av nedsatt nyrefunksjon, nedsatt syn, slag, hjertekarsykdom eller
amputasjoner. Kvaliteten pa diabetesomsorgen hos barn ma derfor vurderes etter andre
mal, for eksempel hvor mange som screenes etter nasjonale og internasjonale retningslinjer,
HbAlc, akutte komplikasjoner (hypoglykemi og diabetes ketoacidose).
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2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Barnediabetesregisteret har konsesjon fra Dadsgtiet, sist oppdatert 05. januar 2009

(01/ 0430235/CAQO) Registeret er samtykkebasert. BDR har konsesjon tidsbegrenset til
31.12.2070. Registerets innhold av datavariabler forholder seg til den til enhver tid gjeldende
tematiske konsesjon for registeret

2.3 Faglig ledelse adatabehandlingsansvar

Faglig lederTorild Skrivarhaug overlege dr.med., spesialist i pediatri, 75 % stilling.

Databehandlingsansvarlig

Oslo universitetssykehus HF (OUS) er ansvarlig for driften av BDR og av biobanken, og for at
BDR og biobanken drives iht. gjeldende lovverk. Administrerende direktgr ved OUS er
databehandlingansvarlig.

Daglig drift

Registeret er drevet av et sekretariat med leder. Leder er lege og har erfaring med
diabetesbehandling og diabetesforskning. Leder i BDR er arzathémedisinsavdeling,
Barne og ungdomsklinikken, OUSm overlege og arbeider klinisk ved Endokrinologisk
seksjon.

| BDR jobber:

Leder:Torild Skrivarhaug, barnelege 75 % stilling.

Prosjekt koordinatorSiv Janne Kummernes diabetessykepleier, 50 % stilling.
Statistkk / IKFansvarlig/Ann Kristin Drivvoll, biostatistiker, 100 % stilling
ReqistermedarbeideEva Lindseth, 20 % stilling

Leder rapporterer tistyringsgruppen og tiklinikkleder ved Barneog ungdomsklinikken,
Oslo universitetssykehus

2.3.1 Aktivitet i styringsgruppe/referansegruppe

| 2017 har det veert to styringsgruppemgted6.06.2017 0¢0.11.201/.

Folgende saker har veert behandlet i ZO@konomi, budsjett, elektronisk registrering,
valg/gjenvalg av styringsgruppemedlemmer, valg av datautleveringskamoitdisk
samarbeid/ for&ning, kostnader ved bruk av biobank prgwendrede vedtekter etter
nasjoral mal brukerrepresentasjonmaloppnaelse for BDRs gradekvalitetsindikatorer
kvalitetsforbedringsprosjekt ogffentliggjering av dataésultater fra BDR.
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Barnediabetesregisterets styringsgrupp8:medlemmer.

Representerer Pr. 01.10.208 er dette:

Oslo universitetssykehus [Lederforskningsavdelingen, Stab forskning,
innovasjon og utdanningdr.med. Wenche Reed

Universitetet i Oslo |Prof.dr.med. Kristian F. Hanssen

(Det medisinske fakultet) Styringsgruppeleder i Barnediabetesregisteret

Norges Diabetesforbund |[Forbundsleder i Diabetesforbundedjna Skille

Brukerrepresentant

Universitet i Bergen (Det medisinske fakujt|Prof. dr.med. Pal R. Njglstad

Deltagende barneavdelinger* OverlegeMorten Falke, Sykehuset i Vestfold

Deltagende barneavdelinger* Overlege Heiko Bratke, Haugesund sykehus

|Prof. dr.med. Geir Joner

|Prof. dr.med. Knut Daklgrgensen

*valgt av Norsk Studiegruppe for Barrogy ungdomsdiabetes
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2.3.2Sykehus med éntaktpersoneri Barnediabetesregisteret 2017

Oslo universitetssykehus, Ullevé
Akershus universitetssykehus
Vestre Viken, Drammen
Sykehuset i Vestfold

Sykehuset i Telemark
Sarlandet sykehus, Arendal
Sarlandet sykehus, Kristiansanc
Sykehuset @stfold

Sykehuset InnlandetElverum
Sykehuset Inlandet¢ Gjavik
Sykehuset Innlandeg
Lilehammer

St. Olavs Hospital

Sykehuset Levanger

Namsos sykehus

Alesund sykehus

Kristiansund sykehus

Molde sykehus

Stavanger universitetssykehus
Haugesund sykehus

Farde sykehus
Haukeland universitetssykehus

Nordlandssykehuset, Bodg
Norsk Diabetikersenter
Uniwersitetssykehuset Nord
Norge, Tromsg@
Universitetssykehuset Nord
Norge, Harstad

Hammerfest sykehus
Stokmarknes sykehus
Helgelandssykehuset, Sandesjg
Helgelandssykehuset, Mosjgen
Helgelandssykehuset, Mo i Rani

Dia.spl. Kjersti Andersen, dr. Harescob Bangstad
Dia.spl. Borghild Bekkelie, dr. Ingjerd Linné&bytksen
Dia.spl. Wenche Wang, dknders Morken

Dia.spl. Signe A. Kjeer /Inge&r Svendsen, dr. Morten
Falke

Dia.spl. Eunike Vagen, dr. Kristin Hodnekvam
Dia.spl. Hilded. Moen, dr. Oliver Scheck

Dia.spl. Aslaug F. Hallér. Jorun Ulriksen

Dia.spl. Randi E. Halset Pedersdn Sven Simonsen
Dia.spl. Tove Berg, dfon Grgtta

Dia.spl. Aina M. Morgnning, dvlats HolterAndersen
Dia.splKerstin Skoog, dDag Helge Frgisland

Dia.spl. Anne Huseby Bgvre/ Randi Berg, dr. Torstei
Dia.spl Ase Skavhaug, dr. Kasia Parfieniuk

Dia.spl. Trude Modell, dr. Soheila Rahman

Dia.spl. Marianne Strand, dr. Bjgrn Magne Jatun
Dia.spl. Inger @degardy. Ines Bergmann
Dia.splHilde Kralsnes Aagr. Tomasz Zajkowski
Dia.splLiv Haram / Ellen R. Oomwd, Jostein Farsvoll
Dia.spl. Margareth Bardsen/ Helge F Johnsen, dr. He
Bratke

Dia.spl. Randi Stubhaug Gamlestisl Hildegunn Styve
Borkamo

Dia.spl. M. B. @strem/ May. B Olsen, dr. E. Vangsgy
Hansen

Dia.spl.Elin Larsen / Rigmor Knutsen, dr. Ketil Mevolc
Dia.spl. Turid O Haaland

Dia.spl. Astrid Figenschau, drild Leknessund

Dr. Arild Leknessund

Dia.spl. EsteSylvi Nilsen, dr. Peter Homquist
Dia.spl. Liné&dgidahl

Dia.spl. Laila Helevieernes, dr. AndrezeRasinski
Dia.spl.Tone Seaeterstad

Dia.spl.Veronica Sortland
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3. Resultater

Alle barneavdelingeneNorge rapporterer inn data til BDR bade ved diagnosetidspunkt og
fra arskontrollene.

3.1 Nyoppdaget diabetes

Alle barneavdelingae i Norgesom behandler barn og ungdom med diabetes rapporterer inn
nye pasienter til Barnediabetesregisteret (BDR). Registreringen av nyoppdaget diabetes skjer
pa et standardisert papirskjema eller elektron{@kavdelinger i 201)7og det tas

standardiserteurin- og blodprgver. Stedsnavn vil bli brukt i stedet for sykehusnavn i alle

figurer og tabeller unntatt tabell 1.

| 2017ble det innrapportert 42Jpasienter, yngre enn 18 ar, med nyoppdaget diabe4€s%
jenter, 52 %gutter. 97 %(408/421) ble oppgitt & ha Type 1 diabetes (T1D).

357 (85%) av pasientene var yngre enn 15 ar ved diagnosetidspunktet. Av disse [8&a#de 9
(348357) T1D, 1 % (3/357) hadde type 2 diabete¥® 8/357) hadde MODY) hadde annen
type diabetes.

| 2017 var det4 pasienter (B6) som sa nei til a la seg registrere i BDR

Fig.3. Det ble i 201 7egistrert totalt421nye tilfeller med barnediabetdsBDR. Figuren viser antall
pasienter med nyoppdaget diabetes pr.rbaavdeling i perioden 2018017
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Tabell 11 2017har 22 barneavdelinger og 1 indremedisinske avdeling (Helgelsykehuset)
rapportert pasienter < 18 ar med nyoppdaget diabetes (alle typer) til BDR.

Deltagende sykehus Lokalisert Helseforetak Antall Antall
pasienter pasienter
2016 2017
Oslo universitetssykehus Oslo 28 31
Akershus universitetssykehus Akershus 44 38
Drammen sykehus Drammen 40 38
Sentralsykehuset i Vestfold Tansberg 14 20
Sykehuset Telemark Telemark Helse Sa@st 13 19
Sarlandet sykehus Arendal Arendal 17 10
Sarlandet sykehus Kristiansani Kristiansand 13 23
Sykehuset i Dstfold Fredrikstad 30 28
Sykehuset Innlandet Elverum  Elverum 11 19
Sykehuset Innlandet Lillehammer 13 15
Lilehammer
Sykehuset Innlandebjavik Gjavik 0 1
St. Olavs Hospital Trondheim 23 31
Sykehuset i Levanger Levanger Helse Midt Norge 14 13
Alesund sjukehus Alesund 17 20
Kristiansund sykehus Kristiansund 6 5
Stavanger universitetssykehus Stavanger 31 23
Haugesund sjukehus Haugesund Helse Vest 21 8
Haukelanduniversitetssykehus Bergen 25 30
Forde sentralsjukehus Farde 8 11
Nordlandssykehuset Bodg 10 13
Helgelandssykehuset Sandnessjgen Helse Nord 1 1
Universitetssykehuset i Nord  Tromsg 10 18
Norge
Hammerfest sykehus Hammerfest 4 6
Totalt antall pasienter 393 421
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Fig. 4 Antallet barn og ungdonmed nyoppdagetype 1 diabetesr. ar i Norge 1982017.
Totalt (014 ar) og fordelt pa aldersgrupper ved diagnosetidspunkt.
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Fig. 5 Insidens av type 1 diabetes hos bari49ar i Norge, pr 10000 person ar, totalt og fordelt pa
kjgnn i peioden 19892017.
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Alvorlighetsgrad av sykdom ved diagnose

Symptomene pa diabetes mellith®s barn er vanligvis gkt urinmengde, gkt tarste og

vekttap, i assosiasjon med glukosuri og ketonuri (sukker og ketoner i urinen). Mer alvorlige
symptomene pa diabetes mellitus er syreforgiftning; diabetes ketoacidose (DKA). DKA er en
alvorlig og fryktekomplikasjon som kan fare til slavhet, koma og ved fraveer av effektiv
behandling, dedl 2077 hadde 2 % av pasientene DKA vdignosetidspunk{Se fig7).

DKA er et resultat av absolutt eller relative mangel pa sirkulerende insulin. Absolutt
insulinmargel ses ved udiagnostisert type 1 diabetes og i tilfeller der pasienten pa
insulinbehandling med hensikt eller uaktsomt ikke tar insulin.

Definisjonen av DKASPADPediatric Diabetes 2014: 15(Suppl. 20):138).
- Hayt blodsukker (> 11 mmol/l)
- Vengs pH 7,3 eller bicarbonat < 15 mmol/l
- Ketoner i blod og /eller urin
Alvorlighetsgrad av DKA er kategorisert etter grad av acidose
- Mild: vengs pH < 7,3 eller bikarbonat < 15 mmol/I
- Moderat: vengs pH < 7,2 eller bikarbonat < 10 mmol/l
- Alvorlig: vengs pH < 7¢ller bikarbonat < 5 mmol/|

Fig.6. Diabetes ketoadose (DKA) ved nyoppdaget typéiabetes i 2017inndelt i kjgnn og
alvorlighetsgradn=89.
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Fig.7. DKA ved nyoppdaget type 1 diabeteX)17vist pr sykehus bade i andel (%) og antall pasienter
(n).
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3.2 Arskontroll 201 % kvalitetsundersgkelse

Fig.8. Antall pasienter som har taéirskontroll i arene 200:2017.1 2017; 2822 pasienter.
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Fig.9. Aldersfordelingen blant de som har tattskontroll i 2017
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| pubertetsalderenhar diabetesbehandlingen helt spesielle utfordringer. Dette gjenspeiler
seg i malingene av gjennomsnitts HbAlc i de forskjellige aldersgruppefigur 12.HbAlc

gker medakende alder etter ca. 10 ar. Pasientene har i ungdomsperioden et gkt behov for
ikke a skille seg ut fra jevnaldrende. Dette kan medfare vanskeligheter bade med & male
blodsukker og sette insulin. Pasientene enil@srivningsprosess hvor hjef@minnelsefra
foreldre og andre hjelpepersoner lett oppleves som mas og kjeft. Mange foreldre trekker seg
ut av den daglige dizetesomsorgen, og overlater méréle arsvaret for dette til

ungdommenl puberteten er kroppen full av hormoner som gir pasientene gkolvefor

insulin. Det er uheldig hvis dette faller sammen med mangelfull insulinbehandling pga
nedsatt compliance. Dette er en krevende periode for pasienten, foresatte og behandlere.

Tabell 2Tabellen viser hvilke typer diabeteswsaleltok i arskontrollen&2017, n=2822

Diabetes | Antall Kjgnn | Alder | Varighet | Debut BMI * | HbA1c
type n (ar) * (ar) * alder (%) *
(@n*
T1D 2749 55 % 12,9 5,3 7,6 20,6 7.8
97 % gutter

T2D 24 29 % 16,6 2,8 13,8 33,1 7,0
1,0 % | gutter

MODY 32 47 % 13,3 6,4 6,9 20,1 6,4
1,0 % gutter

Annen 17 53 % 13,2 7.6 57 18,5 7,0
type 1,0% | gutter

*Gjennomsnitt.

Annen type diabetes: Kir6.2 (nNyedfadt diabetesr{=2), sekundaediabetes (h=2jpancreas svikt etter HUS
(n=1), CFDR (cystic fibrosis related diabetes3), Thalassemia majon£1), ukjent 6=2), medikamentutlgst
(n=1).
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Fig.10. Antall pasienter som har tatt arskontroll ved de forskjellige sykeheis@016 o017.1
2017 har Norsk Diadtikersenter (NDS)g Molde < 10 pasienter.
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3.2.1 HbAlc

| arskontrollen analyseres HbA1lc hos den enkgitsient bade lokalt og sentralt. Sentralt
gjeres dette ved Sentrallaboratoriet, Oslo universitetssykehus (OUS), Aker.ma@ik
Barnediabetesregisteret HbAderdier analysert sentralt pa6Z7 pasienter med T1D {@%).
Det betyr at72 av pasientene med1Dikke deltari de analysene hvor HbAlc inngar som
variabel.

HbAlc(langtidsblodsukker)

Diabetes hos barn og ungdom er en ahgrivslang sykdom som uten behandling er en
livstruende sykdom. Selv med behandling er diabetes en sykdom som hos mange gir
senkomplikasjoner i tidlig voksen alder. Pr. i dag vet vi at hgyt blodsukker er den viktigste
risikofaktoren for & utviklsenkompikasjoner (tap av syn, nyresvikt, hjerteinfarkt,
hjertesvikt, slag, amputasjoner og tidlig ded) hos pasienter med diabetes. Derfor har en
optimalisering av blodsukkeret en stor plass i diabetesbehandlingen.
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LangtidsblodsukkerlbAlc)er Barnediabetesregisteretsgiktigste kvalitetsvariabelHbAlc
reflekterer blodsukkerniva siste ®2 uker. HbAlc vurderes a veere det beste malet pa
blodsukkerkontroll og deeneste variabelerper i dag som kan relateres til senere utvikling

av mikrovaskulzere komplikasjoner (gyeskade, nyreskade, nerveskadekogvaskulsere
komplikasjoner (hjertesykdom, slag, amputasjoner).

Internasjonalt og nasjonalt er det laget retningslinjer for hva langtidsblodsukker (HbA1c) hos
barn og ungdm bgr veere. Dette malet er satt for i stgrst mulig grad a forebygge utviklingen
av senkomplikasjoner.

Norske retningslinjer for barnediabetBdger ISPAD (International Society for Pediatric and
Adolescent Diabetes) retningslinjer* som anbefaler:HbAZLS €6 hos barn §17 ar.
*Pediatric Diabetes2014: 15(Suppl. 20): 1aP14.www.ispad.org

Det er lettere & oppna god blodsukkerkontroll i den perioden pasienten har en viss
egenproduksjon av insulin. Barna som tar f@irste arskontroll har hatt diabetes i ca. ett ar.
Det kan bety at noen av disse fortsatt har en viss egenproduksjon av insulin.

Selve diabetesbehandlingen er krevende. De fleste barn og ungdommer oppnar ikke
internasjonale behandlingsmal nér det gjetdangtidsblodsukker (HbAlc < 7,5 %). En viktig
arsak til dette er frykten for alvorlig lavt blodsukker. Dette gjelder bade pasientene og deres
foreldre.

Alle data videre i denne rapporten gjelder kun pasienter med ThB2749

Justert HbAlc

Nar barneavdelingene blir sammenlignet for gjennomsnitdigAlc er HbAlc justert for
alder, kjsan og sykdomsvarighet hos etnisk norske pasienter. Med "justert gjennomsnittlig
HbA1c" menes den gjennomsnittlige HbAlc som et sykehus ville malt dersom
gjennomsnittlig alder og sykdomsvarighet, samt kjgnnsfordeling, hadde veert som i
totalmaterialet.
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Fig.11. Mean nasjonaHbAld perioden 2004017, totalt ogfordelt pa kjgnnHbAlcer analysert
sentralt pd OUS, Aker
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Fig.12. Mean nasjonal HbA1lc fordelt pa-éts aldersgupper ved arskontroll 20:2017.
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Fig.13. Arskontroll 20152017, T1D. Figuren visgiennomsnittsHbAlc pd hver barneavdeling.

HbAlc er analysert sentralt pd OQ28.av24 avdelingerar lavere HbAlc i 2@lsammenlignet med
2016 Avd. med feerre enn 1lfiadenter er tatt ut (Molde, Sandessjgearg Norsk Diabetikersenter)
Det er pstertfor alder, diabetesvarighet, kjgnn, etnisité2017er nasjonal gjennomsnitts HbAlc

7,82 %.
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Fig. X. Viser andel (%) pasienter sdrar HbAlc <7,0 % pr ar fra 2092017.
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Fig.17. Arskontroll 20152017, T1D. Figuren viser andel@)pasienter som oppnar

behandlingsmalet HbA1c&5 %. HbAlc ekke justert 92% @2/ 24) avavcelingeneharen hgyere

andel HbAlc <7,5 % i ZD&nn i 205. Avd. med feerre enn 1pasenter er tatt ut (Molde Norsk

Diabetikersenteng Sandnessjgen). Nasjonalt oppna8av pasientengibAlc <7,5 %.
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Fig. B. Gjennomsnitts HbAlfordelt pa kjgnn og alder i 201Bentralt analysert HbAlc.
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Fig. B. Gjennomsnitts HbAlc hos nordiske og ikieediske fordelt pa avdelinger2017.
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3.2.2 Ulike behandlingsformer
BDR har registrert bruk av kontinuenigvgjlukosemalindCGMs) og bruk av boluskalkulator
siden 2016.

Kontinuerlig glukosenaler (CGN: Continous Glugse Monitoring System)
Flere barn og ungdommer har de siste arene tatt i bruk €@&vuppen pasienter som
brukte CGMS hadde en signifikant bedre HbAlc enn de sonbiikkee (p<0001).

Boluskalkulator

Boluskalkulatoer et verktay som pasientene kan bruke for a finne mest mulig korrekt dose
insulin basert pa blodsukker far maltideg beregneale karbohydrater i maten

Diabetesteamet gir oppleering i bruk av detteruppen pasienter som brukte boluskalkulator
mer enn 50 % av tiden hadde en signifikaatlle HbA1c enn gruppen som ikke bruker
boluskalkulator(p<0001).

Tabell 3viser andelen pasienter mdgipe 1 diabetes som bruker forskjellige behandlingsformer,
inndelt i aldersgrupper. Arskontroll 201Detmangler data p& 55 pasienter (2 %, 55/2749), n=2694
hele pasientgruppen brukét3 % insulinpumpe. | den yngste aldersgruppen < 5 ar brukés 8
insulinpumpe.

Alder (ar)

0-4 5-9 10-14 >15 Totalt
Insulin i penn (%) 13 23 25 33 27
Ferdigeblandinger (%) 0 0 0,1 0 0,01
Insulinpumpe (%) 87 77 75 67 72,6
CGMs (%) 84 70 53 37 52
Boluskalkulator (%) 76 60 53 30 47
mer enn 50 % av tiden

Fig.20. Arskontroll 20%. Fordeling av forskjellige kombinasjoner av insulinbehandling /
insulinadministrasjon ved Type 1 diabetes.
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Fig.21. Andelen pasienter med type 1 diabetes pkshus som bruker insulinpumpe i perioden
20152017. Avd. med feerre enn 1pasenter er tatt ut (Molde Sandnessjgen ddorsk
Diabetikersenter).
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Fig.22. Andelen pasienter med type 1 diabetesgykehus som bruker CGMs i 2017
Avd. med feerreenn 10pasenter er tatt ut (Molde, Sandnessjgen bigrsk Diabetikersenter).
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Fig.23. Andelen pasienter med type 1 diabetess bruker boluskalkulator 50 % av tiden2017.
Avd. med feerre enn 1pasieter er tatt ut (Molde Sandessjgeog Norsk Diabetikersenter).
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3.2.3 Akutte komplikasjoner

Viktige kvalitetsindikatorer i BDR dwarlige akutte komplikasjoner ved type 1 diabetes
diabetes ketoacidose (DK@syreforgiftning pga. for lite insulin) og insulinsjokk (lavt
blodsukker pga. for mye insulin)

Andelen pumpebrukere har gkta9 % til 73 % fra 2001 til 200i#n gkning i alerlig DKA.

Fig.24. Figuren viser hvor stor prosentandel av pasientene som var innlagt pa sykehus med diabetes
ketoacidose (DKAYg insulinsjokk med bevisstlgshet og eller kramfpetvert ar i perioden 2001
2017.
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Fig.25. Figurenviser andelen barn og ungdom med insulinsjo&® morske barneavdelinger i 2015
2017. Nasjonalt 3 %Avdelinger med feerre enn Jasenter er tatt ut (Molde Sandnessjgeng
NSD).
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Fig. &. Figurenviser andelen barn og ungdom som har vaniagt pa sykehus med DKpeirioden
2015-2017 Avdelinger med feerre enn Jiasienter er tatt u{Molde, Sandnessjgeng NDS)
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3.2.4 Senkomplikasjoner

Pa arskontrollene screenes det for senkomplikasjoner i nyrer og gyne i henhold til
retningslinjene tilSPADwww.ispad.orq. En viktig arsak til denne screeningen er at riktig
behandling kan stanse og i noen tilfeller reversere utviklingen av senskader.

Nyrer: Arlig screening med urinprgve fra 10 ars alder eller ved start av pubertet hvis dette er
tidligere, etter 2¢ 5 ars diabetesvarighet.

Mikroalbuminuri er et tidlig tegn pa diabetes nyreskade.

Folgende definisjoner brukes:

Microalbuminuri:

U-ACR > 2,525 mg /mmol i spoturin.

U-albumin > 36300 mg / dggn i dggnurin.

U-albumin excretion rate (AER)>45nn >3 KYAY A Yy I GGdz2NRY

Albuminuri:

U-ACR > 25 mg/mmol i spoturin

U-albumin > 300 mg / dggn i dggnurin

U! 9w B Hnann >3 KYAY A yYIFGGdaNRY

| begrepetpersisterende microalbuminuma pasienten ha hatt 2 av 3 uriner positive for
microalbuminuri.

@yne:Arlig screening hos gyelege fra 10 ars alder, eller ved start av pubertet hvis dette er
tidligere, etter 2¢ 5 ars diabetesvarighet.

Tabell 4Screening av urin i 201Tabellerviser resiltatet fra arskontrollen i 2017Dette eralle
urinprgver levert uavhengig av pasientens alder og diabetes varighet.

Andel pasienter som har: % (n)
Levert urinprgve 89 %
ACR > 2,5 mg/mmol eller 10%
AER > 20 mikrogram/min

Persisterendenikroalbuminuri 1,5%
Proteinuri 0,9%

Tabell 5@yescreening i 201Tabellen viser resultatet fra arskontier i 2017 Dette eralle
gyelegeundersgkelser for & vurdere diabetes retinopati, tatt uavhengig av pasientens alder og
diabetes varighet.

Andel pasienter som har: % (n)
Gennomfart gyeundersgkelse i 2017 44%
Non proliferativ diabetesretinopati 0,4%
Har fatt laserbehandling 0 %
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Fig. Z. Andelen pasienter som har tatt gyelegkontrolhthlISPADs retningslinjer i 2017
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3.2.5Kardiovaskuleere risikofaktorer

Kardiovaskulaere risikofaktorer er viktige kvalitetsindikatorer i BDR; lipider, BT, BMI, rgyking.
Lipider

ISPAD anbefaler:

Screening me fastende lipider hos allgasienter > 10ar ved diagnose

Ved normale svar; kontroll hvert 5..ar

Ved familier historie pa hyperkolestrolemi eller-&xent fgr 55 ars alder: Screening bar

starte ved 2 ars alder.

Behandlingsmal: LBkolesterol < 2,6 mmol/l
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Fig. B. Arskontroll 2017 Nasjonal andel pasienter (%) med Dlesterol < 2,6nmol/l er 59%
(range33-72). Figura viser perioden 2012017 Avd. med feerre enn 1pasienter er tatt ut (Molde
Sandnessjgeag NorskDiabetikersenter).
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