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Formand(skabets) forord

Denne rapport er en systematiseret gennemgang af evidensen bag, og grundlaget for valg af
standarder og indikatorer for bgrne- og ungdomsdiabetes i Dansk Diabetes Database (DDD). DDD
er en viderefgrelse og udbygning af Dansk Register for Bgrne- og Ungdomsdiabetes
(DanDiabKids). DanDiabKids blev etableret i 1996 og der er flere gange sket en opdatering af
indikatorer i registeret for at det afspejler aktuelle behandlingsregimer og kvalitet i bgrnediabetes
populationen.

Malet med DDD er at etablere en diabetes database, som rummer bade bgrn og voksne med type
1, type 2 og anden diabetes. Der tilstraebes teet pa 100% daekning af den totale
diabetespopulation i Danmark ved hjzelp af allerede eksisterende sundhedsregistre, samt at
mindske registreringsbyrden for klinikerne, samtidig med at der fas et mere retvisende billede af
kvaliteten i diabetesbehandlingen.

Diabetes er en kronisk sygdom forbundet med en betydelig risiko for udvikling af sendiabetiske
komplikationer fra g@jne, nyrer, nervebaner, fadder samt hjerte-kredslgb. Derudover er der gget
risiko for psykiske sygdomme, visse andre autoimmune sygdomme og udvikling af allergi overfor
klebestoffer i plaster. Gruppen med ko-morbiditet har ogsa gget risiko for ikke at vaere optimalt
reguleret. | behandlingen af sa vel type 1, type 2 og monogene diabetes spiller forebyggelse, tidlig
opsporing og intensiv behandling af disse komplikationer derfor en central rolle, og valget af
indikatorer og standarder reflekterer netop denne situation. Det er pt. ikke muligt at forebygge
diabetes hos bgrn som for stgrste delens vedkommende er immunologisk udlgst. Hovedfokus er
derfor optimal behandling og forebyggelse af komplikationer.
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Formal og baggrund

Type 1 diabetes er en af de hyppigste kroniske sygdomme i barnealderen, med en forekomst pa 3-4 %o ved
15 &rs alderen, og incidens pa ca. 25 per 100.000 *2. P& verdensplan er det en incidens blandt de hgjeste i
verden. | skandinavisk sammenhaeng ligger vi under Finland, Sverige og Norge. Der er nogenlunde lige
fordeling mellem piger og drenge, med peak for begge kgn omkring pubertet. Efter puberteten ligger
incidens for drenge hgjere end for piger, derfor ses ogsa flere faedre med diabetes end mgdre. Fa procent
af bgrn og unge har ikke type 1 diabetes (T1D), men derimod andre sjeldnere former for diabetes, der i
visse tilfaelde skal behandles anderledes end T1D. Andelen af bgrn og unge med type 2 diabetes (T2D) i
Danmark er meget lav (< 1 % af den samlede bgrne- og ungdomsdiabetespopulation), andelen med
monogene diabetes typer (MODY) udggr ca. 2% 3. Det er pt. ikke muligt at forebygge diabetes hos bgrn
som for stgrste delens vedkommende er immunologisk udlg@st.

Diabetes er en kronisk sygdom forbundet med en betydelig risiko for udvikling af sendiabetiske
komplikationer fra gjne, nyrer, nervebaner, fgdder samt hjerte-kredslgb. | behandlingen af sa vel type 1,
type 2 og monogene diabetes spiller forebyggelse, tidlig opsporing og intensiv behandling af disse
komplikationer derfor en central rolle, og valget af indikatorer og standarder reflekterer netop denne
situation.

Behandling af diabetes har gennemgaet en rivende udvikling over de seneste ar med nye insulintyper og
stigende brug af insulin pumper og kontinuerte glukose malere. Der er siden tilkommet nye behandlings —
og monitoreringsmetoder og ny dokumentation for vaerdien af en god metabolisk kontrol ogsa hos bgrn
med diabetes*”’. Desuden har malene for haamoglobin Alc (HbAlc) sendret sig i periodené.

Dansk Register for Bgrne- og Ungdomsdiabetes (DanDiabKids) har eksisteret siden 1996 og har en
daekningsgrad vedrgrende type 1 diabetes incidens pa over 99 % °. DanDiabKids har offentliggjort resultater
siden 2003. Registret varetages af Dansk Selskab for Bgrne- og Ungdomsdiabetes (DSBD) og f@res pa
bgrneafdelingen, Herlev Universitets Hospital. Registeret blev i 2006 godkendt af Sundhedsstyrelsen som
en landsdaekkende database, og det medfgrer, at der er indberetningspligt til databasen. Denne rapport er
en systematiseret opdatering af evidensen bag, og grundlaget for valg af standarder og indikatorer for
diabetes i DanDiabKids.

Indikatorerne er valgt sa de bedst muligt afspejler kvaliteten af diabetesbehandlingen i Danmark pa
udvalgte kerneomrader. En forudsaetning for inklusion af en given indikator er, at der foreligger
videnskabelig evidens for at den valgte indikator er af vaesentlig prognostisk betydning, at maling af
indikatoren direkte bidrager til at bestemme kvalitet af patientens behandling. Samtidig skal indikatoren
veere tilgeengelig hos og sammenlignelig imellem de indberettende enheder. Der er flere gange sket en
opdatering af indikatorer i registeret for at det afspejler aktuelle behandlingsregimer og kvalitet i
bgrnediabetes populationen. Derfor er hovedfokus pa optimal behandling og forebyggelse af
komplikationer.

Registeret modtager kliniske data fra alle danske afdelinger, der behandler bgrn og unge med diabetes.
Behandling af diabetes i praksis er meget sjeeldent, hvorfor opsporing og screening udenfor
bgrneafdelingerne ikke er relevant.

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) arbejder pa etablere en ny Dansk Diabetes
Database, som rummer bade bgrn og voksne, type 1 og type 2 diabetes, med evidensbaserede indikatorer,
som findes relevante for bade klinikere og ledere pa hospitaler, almen praksis og i Steno Diabetes Centrene.
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Det overordnede formal er at sikre kvalitetsudvikling af diabetesbehandlingen samt bedre udnyttelse af de
landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser pa diabetesomradet — savel klinisk, ledelsesmaessigt som
forskningsmaessigt. Etablering af en feelles database for bgrn og voksne sikrer, at analyser kan foretages pa
tveers af diabetesomradet. Data for bgrn og voksne samles i RKKP's Videncenter pa feelles SAS platform
under standardiseret programmering - og pa faelles RKKP datamodel.

Data pa bgrneomradet er hidtil blevet indberettet i KMS-systemet. | forbindelse med den nye database
implementeres, udfases KMS systemet, og data indsamles via centrale registre samt via regionernes
indberetningsmoduler. Valide og tidstro rapportering har hgj prioritering, og der leveres pa daglige -,
manedlige og arlige leverancer fra RKKPs afrapporteringssystem til regionernes ledelsesinformationssystem
sa afdelingerne har kontinuerligt mulighed for at vurdere egne proces- og resultatindikatorer.
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Indikatorskema for Dansk Register for Bgrne — og Ungdomsdiabetes

Indikatorer og standarder til Ipbende afrapportering for bgrne- og ungdomsdiabetes

Indikatoromrade Indikator Type Standard
. . Andelen af bgrn og unge der har en HbAlc pa < 53 mmol/mol. Resultat | lkke fastsat
Glykamisk regulering Andelen af bgrn og unge der har en HbAlc pa = 70 mmol/mol. Resultat | Ikke fastsat
Hypertension Andelen af bgrn >11 ar som har faet malt blodtryk 15. mdr. Proces Mindst
inden skaeringsdato 95%
Andelen af bgrn og unge der screenes for cgliaki min 2 Proces Ikke fastsat
screeninger inden for 5 ar efter diabetesdebut.
Andelen af bgrn >11 ar der er screenet for TSH 15 mdr. inden Proces Ikke fastsat
Komorbiditet skaeringsdato.
Antal af svaere hypoglykeemitilfaelde hos bgrn og unge, hvor de Resultat | Ikke fastsat
er afhaengig af hjeelp fra andre (udover forventet for alder og
mental status/kognitive habitus) siden sidste screening.
BMI Andelen af bgrn og unge der har en BMIsds < plus 2. Resultat | lkke fastsat
Arlige opggrelser for bgrne- og ungdomsdiabetes
Omrade Arlige opggrelser Type Afrapportering
Den diabetiske fod Andelen af bgrn > 11 ar som har faet foretaget Proces Region
fodundersggelse 15 mdr. inden skeaeringsdato, og
hvor resultatet af fodundersggelsen er kendt.
Andelen af bgrn og unge med neuropati Resultat Region
(vibrationssans > aldersspecifik graensevaerdi eller
neuropati med monofilament).
Blodtryk Andelen af bgrn > 11 ar med et blodtryk < 90 Resultat Amb
percentilen.
Lipider Andelen af bgrn > 11 ar som har faet malt LDL- Proces Amb
kolesterol 15 mdr. inden skaeringsdato.
Andelen af bgrn > 11 ar med LDL-kolesterol < 2.5 Resultat Amb
mmol/I.
Rygning Andelen af bgrn > 12 ar som er ikke-rygere. Resultat Region
Andelen af bgrn og unge der udvikler diabetisk Resultat Amb
ketoacidose.
Akutte komplikationer Antal af hospitalskontakter pga. hypoglykeemi hos Resultat Amb
bgrn og unge.
Antal af akutte medicinske indlaeggelser. Resultat Region
Andelen af bgrn > 11 ar som er blevet undersggt Resultat Amb
Microvaskulzere for albuminuri 15 mdr. inden skaeringsdato.
komplikationer (nyre) Andelen af bgrn > 11 ar som har faet malt eGFR 15 | Proces Amb
mdr. inden skaeringsdato.
Andelen af bgrn og unge med stofskiftesygdom. Resultat Amb
Andelen af bgrn og unge med cgliaki. Resultat Amb
Andelen af bgrn og unge med kontakt dermatitis. Resultat Amb
Komorbiditet Andelen af bgrn og unge med psykiatrisk Resultat Region
komorbiditet (depression, angsttilstande og
spiseforstyrrelse) diagnosticeret efter
diabetesdebut.
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Metodologi

Litteratursggning

Den anvendte litteratur og gennemgang stammer primaert fra de kliniske retningslinjer (2020) og
ISPAD guidelines (2018) samt National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) 2020, og
den amerikanske diabetes organisation (ADA) og internationale diabetesfgderation IDF [5].
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Indikatoromrade 1: Metabolisk eller glykaemisk regulering

HbA1lc har gennem mere end 25 ar vaeret et anerkendt mal for metabolisk kontrol, idet DCCT-
undersggelsen og andre undersggelser har vist en taeet sammenhang mellem en lav HbAlc og feerre mikro-
og makrovaskulaere komplikationer 1°. Nyere studier har bekraeftet sammenhangen mellem HbA1lc og bade
morbiditet og mortalitet 71¥13, HbA1c er et mal for den glykaemiske regulering de seneste tre maneder $,
men udtrykker i hgjere grad gennemsnittet i de seneste 4-8 uger. HbAlc er internationalt standardiseret
(International Federation of Clinical Chemistry standard IFCC) og males i mmol/mol.

Sammenhang mellem HbAlc og livskvalitet er veldokumenteret, dog er det uvist om en god livskvalitet
medfgrer god diabetes adfaerd og dermed god glykeemisk kontrol, eller god diabetes kontrol giver god
livskvalitet #1471  Tidligere fandtes en negativ korrelation mellem HbA1lc og sveer hypoglykaemi, hvilket var
en barriere for den optimale glykeemiske regulering ’. Flere internationale undersggelser har imidlertid
vist, at der ikke laengere er nogen association mellem en lav HbAlc og forekomsten af alvorlig
hypoglykeemi. Hyppigheden af sveer hypoglykaemi har vaeret steerk faldende over de seneste artier, Der er
ogsa set fald i forekomsten af alvorlig hypoglykeemi i Danmark 8. Dette er sket parallelt med adgang til
tekniske hjaelpemidler blandt andet i form af kontinuerlig blodsukkermaling med alarm ved hypoglyksemi
og insulin-pumper med mulighed for automatisk at afbryde insulintilfgrsel ved hypoglykeemi 8%,

| Danmark bruger de fleste bgrn og unge i dag en form for kontinuert glukose maler. Det betyder at nye mal
for optimal glykeemisk kontrol bruges i den kliniske hverdag sa som "time-in-range” og glukose variabilitet.
Disse parametre er dog endnu ikke etableret som praediktorer for komplikationer, ligesom de kun er
tilgeengelige i downloads fra udstyr og ikke ngdvendigvis som etableret del af afrapportering i diabetes
journaler. Derfor er de heller ikke endnu tilgeengelige som nationalt sammenligningsgrundlag. Deres fordel
ulempe er at de afspejler glykeemisk kontrol her og nu og dermed er langt mere fluktuerende, men jo ogsa
bedre afspejler aktuelle blodsukker regulering. Dette kan vaere vigtigt iseer som mal for bgrn, der
gennemgar en kraftig udvikling fysiologisk og psykologisk og dermed stor variation i insulin behov. Derfor
kan disse mal i fremtiden vise sig at vaere bedre til at fplge aktuelle status hos bgrn %

Bedre behandlings muligheder og fald i forekomsten af alvorlig hypoglykaemi er baggrund for at savel “The
International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes” (ISPAD) som “The American Diabetes
Association” (ADA) har saenket malet for HbA1c til £ 53mmol/mol for bgrn og unge med adgang til moderne
diabetes teknologi #1722, Et mal p& < 58 mmol/mol angives som acceptabelt for bgrn og unge, der ikke
maerker lavt blodsukker (hypoglykaemi unawareness) samt bgrn / unge, der ikke har adgang til eller ikke er i
stand til at betjene moderne diabetes teknologi.

En del unge i aldersintervallet 12 — 20 ar kan - af mange forskellige grunde - i kortere eller laengere tid have
svaert ved at fastholde en optimal diabetes egenomsorg (4), og nogle har i perioder uacceptabelt hgje
HbA1c vaerdier over 70 mmol / mol.

Styregruppens konsensus og anbefalinger

HbA1lc er en uundveerlig del af diabetesbehandlingen hos b@grn som bade afspejler aktuelle glykaemiske
regulation samt er praediktor for fremtidens komplikationer. Derfor er det en af de vaesentligste parameter
til at fglge klinisk kvalitet. Indikatoren fglger de kliniske retningslinjer.
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Indikatorer:

Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
¢ Andelen af patienter med diabetes, der har en HbA1lc pa < 53 mmol/mol. Standard ikke fastsat.

e Andelen af patienter med diabetes, der har en HbA1lc pa = 70 mmol/mol. Standard ikke fastsat.
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Indikatoromrade 2: Hypertension

Hypertension er en af de vigtigste modificerbare faktorer for udviklingen af hjerte-karsygdom. Hos diabetes
patienter har hypertension en endnu stgrre indvirkning pa risikoen for vaskulaere komplikationer
sammenlignet med ikke-diabetes patienter?*?*, Den ggede dgdelighed hos diabetes patienter skyldes i hgj
grad dgd fra kardiovaskulaer sygdom. Fx ses for dem med HbA1c over 83 mmol/mol er der en ti gange gget
dgdelighed af hjertekarsygdomme 3. Behandling gennem optimeret glykaemisk kontrol evt. kombineret
med antihypertensiv behandling reducerer risikoen for udvikling af vaskulzere komplikationer pa sigt®°.

Der mangler dog stgrre kohorte studier med blodtryksmaling i barnealderen der viser, betydning af
blodtryksmaling i barnealderen for senere dgdelighed. Desuden mangler der interventionsstudier der
paviser at behandling i barnealderen kan mindske dgdeligheden. | hgj grad er evidensen i barnealderen
baseret pa viden fra voksenstudier. Et enkelt studie har dog vist tracking af blodtryk i barnealderen til
voksenalderen %’

Blodtrykket bgr males ambulant efter almindelig kliniske vejledninger arligt fra 11 ars alderen. Patienten i
ro, siddende eller liggende. Udf@res enten auskultatorisk eller med automatiseret blodtryksapparat med
passende manchet. Bgr males 3 gange. Gennemsnittet af de to sidste malinger anvendes som resultat.
Safremt der er mere end 5 mmHg mellem de to sidste malinger, males blodtryk en fjerde gang og sa
fremdeles (klaringsrapport).

Et forhgjet resultat skal evt. konfirmeres ved hjemmeblodtryksmaling, automatiseret dggnblodtryks el.lign.
for at belyse white-coat hypertension og ved graensetilfelde. Vigtigheden af sikker diagnose skyldes at
behandlingen kan veere livsvarigt og eventuelle bivirkninger til dette er ukendt. Ved stgrre vaegttab, gget
motion eller andre faktorer, der kan fgre til fald i blodtrykket bgr diagnosen re-evalueres.

Der foreligger definerede normalomrader for blodtryk ift. kgn, alder og hgjde, og hypertension defineres
som BT > 95 percentilen ifht. kgn, alder og hgjde, °.

Anvendelighed:

Procesindikator der umiddelbart kan anvendes i databasen. Beskriver om patienterne screenes for
hypertension, som led i de vaskulaere komplikationer.

Seneste arsrapport 2018/19 viste 95% opfyldelse af indikatoren pa landsplan.

Styregruppens konsensus og anbefalinger:

Hypertension er en vigtig risikofaktor for udviklingen af vaskulaere komplikationer?*, samtidig er den
modificerbar, idet en saenkning af blodtrykket reducerer risikoen for udviklingen af vaskulaere
komplikationer.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
e Andelen af bgrn og unge >11 ar som har faet malt blodtryk 15 mdr. inden skeeringsdato. Standard:
Mindst 95%

e Andelen af bgrn og unge > 11 ar med et blodtryk < 90 percentilen. Standard ikke fastsat (Regional
arlig opggrelse).
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Indikatoromrade 3: Komorbiditet
Caliaki

Bgrn og unge med type 1 diabetes har en gget risiko for cgliaki. Praevalensen af cgliaki er 1-16% hos bgrn
med type 1 diabetes, sammenlignet med 0,3 til 1 % i befolkningen %32 Cgliaki ses formentlig hyppigere
ved tidlig diabetesdebut og oftest i Igbet af barnets fgrste ar med diabetes og sjeldent efter 10 ars
diabetes sygdom. En stor del af de bgrn der screenes positive ved diabetes debut har sandsynligvis haft
coliaki fgr diabetes debut. Kun omkring 10% af bgrn med diabetes og cgliaki har faet diagnosticeret deres
coliaki fgr diabetes.

Symptombilledet ved cgliaki kan variere fra mangel pa symptomer til svaer malabsorption. |

barnealderen kan sygdommen vise sig ved en rakke uspecifikke symptomer sdsom de gastrointestinale
mavesmerter, meteorisme, diaré, obstipation, nedsat appetit savel som de ekstra-intestinale stagnerende
vaekst, forsinket pubertet, jernmangelanaemi, ledsmerter, traethed og irritabilitet.3*3* Patienter med cgliaki
kan ogsa udvikle hudsygdommen dermatitis herpetiformis. Hos patienter med diabetes kan sygdommen
vise sig ved meget svingende blodsukre og en gget forekomst af hypoglykeemi. Symptomerne kan veere
vanskelige at erkende, og nogle af symptomerne kan overses, fordi de henfgres til patientens diabetes.

Indikationen for at screene for cgliaki ved diabetes debut er derfor en relativ hgj forekomst samt gode
behandlingsmuligheder i form af gluten-fri kost. Desuden oplever en stor del af de bgrn der findes ved
screening en klar forbedring i trivsel efter start pa glutenfri kost. De har faerre tilfaelde med hypoglykaemi og
undgar pa sigt mal-absorptions med blandt andet nedsat knogletathed og anami.3? Den primaere
screening foregar ved bestemmelse af cgliakirelaterede autoantistoffer i serum. Pa de fleste laboratorier
males veevstransglutaminase antistoffer (IgA) "TgA” og/eller endomysium antistoffer EMA (IgA).

Der anbefales screening med Transglutaminase autoantistoffer (TTG) og screening for total IgA eller bade
TTG IgG og IgA, da flere bgrn med cgliaki ogsa har IgA mangel. Begge antistoffer har en diagnostisk
sensitivitet og specificitet pa 95-100%, dog er sensitiviteten af antistofferne lavere hos bgrn yngre end 2 ar.
Nyeres studier viser at ved meget hgje veerdier af TTG (> 10 gange @vre graense) kan diagnosen stilles alene
pa autoantistoffer og efter konfirmering med endomysie antistoffer. Dermed leegger retningslinierne sig op
af retningslinierne for bgrn uden diabetes selvom bgrn med cgliaki og diabetes oftest er fundet ved
screening. Ved usikkerhed om diagnosen er biopsi dog stadig indiceret ((www.paediatri.dk/retningslinier).
Ved let til moderat forhgjede cgliakiantistoffer bgr en konfirmatorisk test foretages.

At have bade cgliaki og diabetes bidrager til sygdomsbyrden og forgger fokus pa mad, da bgrn med cgliaki
skal undga gluten i maden. Det betyder, at den grupper har en ekstra belastning og @get risiko for udvikling
af psykiatrisk sygdom og med accept problemer, derfor er det vigtigt at stgrrelsen pa denne gruppe
opggres.

Konsensus og anbefalinger

Coliaki bidrager til sygdomsbyrden og gger risikoen for hypoglykaemi, hvorfor screening indenfor de fgrste 5
ar anbefales. Alle bgrn med type 1 diabetes bgr screenes for cgliaki min 2 gange indenfor de fgrste 5 ar, og
ved symptomer. Ved usikkerhed om screeningsresultatet eller fa symptomer kan der overvejes verificering
med tarm biopsi. Behandlingen er livslang glutenfri dizet.
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Indikatorer:

Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
[ ]

Standard ikke fastsat.

Andel af bgrn og unge der screenes for cgliaki min 2 screeninger inden for 5 ar efter diabetesdebut.
[ ]

Andel af bgrn og unge med cgliaki (Arlig regional opggrelse).
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Stofskifte

B@rn og unge med type 1 diabetes har en hgjere risiko for at fa andre autoimmune sygdomme. Og
livstidsrisikoen for at udvikle en associeret autoimmun sygdom er 25%.

Autoimmun thyroidea sygdom er beskrevet som den hyppigste diabetes associerede autoimmune lidelse.
Preevalensen er i bgrn og unge populationer beskrevet som vaerende mellem 3% og 8% stigende med alder
og nermende sig 20% livstidsrisiko for diabetes patienter for at udvikle autoimmun thyroidea sygdom,
hvoraf hypothyroidisme udgegr stgrstedelen.

Antithyroid antistoffer (antithyroid peroxidase eller anthyroglobulin antistoffer) er positive ved en meget
hgj andel (29%) ved diabetes debut og er steerke praediktorer for udviklingen af hypothyroidisme.
Hypothyroisdisme giver paraklinisk et resultat med lav frit-T4 og hgj Thyroidea stimulerende hormon (TSH.)
Symptomerne inkluderer struma, pavirket vaekst, traethed, kuldefornemmelse, bradykardi og vaegtggning.
Behandlingen bestar i substitutionsbehandling med syntetisk thyroidea hormon.

Hyperthyroidisme ses ogsa associeret med type 1 diabetes. Oftest som Grave’s sygdom eller som den
hyperthyroide fase af en Hashimoto’s thyroiditis. Paraklinisk ses et eleveret niveau af frit T3 og eller frit T4
og en supprimeret TSH. Symptomerne bestar i veegttab, takykardi, tremor, struma og evt. exophtalmus.
Behandlingen bestar i antithyroid behandling med primaert imidazolderivater.

Screening for stofskiftesygdom med brug af maling af TSH (og evt. frit T4) er en relevant og effektiv made at
diagnosticere stofskifte pavirkning, hvorefter yderligere diagnostik med analyse af antithyroid antistoffer,
ultralyd af thyreoidea og evt. scintigrafi er ngdvendig for afklaring af diagnosen.

Anvendelighed

Procesindikator der umiddelbart kan anvendes i databasen. Beskriver om patienterne far udfgrt screening
for stofskiftesygdom i form af maling TSH, og angives som andelen af populationen som har faet foretaget 2
TSH-malinger inden for de fgrste 5 ar efter diabetes debut.

Seneste arsrapport viste, at populationen havde en praevalens af stofskiftesygdom pa 1%.

Konsensus og anbefalinger

Stofskifte er en relativ hyppig associeret sygdom, der kan have betydning for forekomst af hypoglyksemi og
vaekst. Derfor bgr alle b@grn screenes regelmaessigt fra 11 ars alderen. Registrering af den andel af bgrn og
unge over 11 ar der har TSH maling, benyttes som indikatorer for om der bliver udfgrt relevant screening
for stofskiftesygdom i populationen.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
e Andel af b@grn og unge >11 ar der er screenet for TSH 15 mdr. inden skaeringsdato. Standard ikke
fastsat.

e Andelen af bgrn og unge med stofskiftesygdom (Arlig regional opggrelse)
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Hypoglykaemi

Hypoglykeemi er den hyppigste akutte komplikation til diabetes behandling og defineres som blodglukose <
3,9 mmol/I. Alvorlig hypoglykeemi / sveer hypoglykeemi (“insulintilfaelde/insulinchok”) defineres generelt
som den kliniske tilstand med blodglukose < 3,9 mmol/I, hvor patienten er bevidsthedspavirket og har
behov for hjeelp udefra®. | bgrnepopulationer, hvor iszer sma bgrn per definition altid har brug for
assistance, defineres svaer hypoglykaemi ved blodglukose < 3,9 mmol/I, og samtidige kramper og/eller
bevidstlpshed?®.

Frygt for hypoglykeemi og iszer alvorlig hypoglykeemi udger en relativ, men vaesentlig barriere i
behandlingen af diabetes patienter for at opna optimal glykeemisk kontrol®”*8, (Evidensniveau 2b)

Tidligere forbandt man stram glykaemisk regulation og lavere HbAlc med en veesentligt gget risiko for svaer
hypoglykami3®, men senere &rs populationsstudier har ikke fundet association mellem HbA1lc og svaer
hypoglykaemi*®41,

Incidensen i databasens population er tidligere beskrevet som vaerende stabil trods overordnet fald i
HbA1c'® og over en arraekke fra 2008 til 2013 beskrevet faldende fra en incidens omkring 16 per 100
patient ar til omkring 5 per 100 patient ar. Over hele perioden var der en overordnet incidens af svaer
hypoglykami p& 7,6 per 100 patient ar*2. (Evidensniveau 2c) Det samtidige fald i bdde HbA1lc og incidensen
af sveer hypoglykaemi tilskrives de tekniske udvikler i savel insulintyper, insulinlevering, pumpe- vs.
Penbehandling som selv-monitorering af blod glukose vs. CGM**3

Tidligere tilfaelde af svaer hypoglykeemi har ogsa vist sig at have bade en umiddelbar, men ogsa en
langsigtet og blivende negativ effekt pa den glykeemiske regulation med hgjere Hbalc?. (Evidensniveau 2c)
Frygten for alvorlig hypoglykaemi og effekten af evt. tilfeelde bliver at bade den glykeemiske regulation,
adfaerd og livskvaliteten bliver pavirket.

Det overordnede behandlingsmal for b@grn og unge med diabetes er at opna den bedst mulige glykeemiske
kontrol uden ungdig risiko alvorlig hypoglykami, balanceret i forhold til livskvalitet og byrde for familien.%®
Hypoglykeemi som akut komplikation kan og skal behandles akut efter gaeldende retningslinjer, og
efterfglgende ved regulation i behandlingen forsggt forebygget. Dette vil veere i form af vurdering og
regulation i forholdet mellem kost, motion og insulinbehandlingen., samt den vigtige uddannelse af patient
og foraeldre.3® Hypoglykaemi er en komplikationer der med moderne behandling burde kunne undgas,
safremt den enkelte benytter de redskaber der er tilgaengelig.

Ved gentagne tilfaelde med hypoglykami bgr der overvejes tilgrundliggende arsager herunder manglende
justering af insulin under sport og ved indtagelse af alkohol, intentionel overdosering af insulin, cgliaki,
stofskiftesygdom eller Addison.

Anvendelighed

Alvorlig hypoglykaemi er i det vaesentligste en selvrapporteret heendelse, da langt fra alle kommer pa
hospitalet, men handteres i hjemmet. Derfor fordrer det at der spgrges ind til dette ved kliniske besgg.
Alvorlig hypoglykeemi kan umiddelbart anvendes som procesindikator og er en meget vaesentlig
resultatindikator i databasen.

Beskriver hvor stor en andel af patienterne der IKKE har oplevet den alvorlige komplikation til
insulinbehandlingen. Indberettes for hver patient, som tilfeelde af alvorlig hypoglykeemi inden for seneste
ar.

Seneste arsrapport viste at 98% af populationen ikke havde haft tilfaelde af alvorlig hypoglykaemi.?
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Konsensus og anbefalinger

Sveer hypoglykami kan pa sigt have konsekvenser mht. unawareness og evt. kognitive udfordringer.
Samtidig kan det vaere tegn pa en for stram glykaemisk kontrol, derfor er forekomsten af svaer hypoglykami
i population en parameter der skal fglges teet.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
e Antal af sveere hypoglykaemitilfelde hos bgrn og unge, hvor de er afhaengig af hjelp fra andre
(udover forventet for alder og mental status/kognitive habitus) siden sidste screening. Standard
ikke fastsat.

e Antal hospitalskontakter pga. hypoglykaemi hos bgrn og unge (Arlig regional opggrelse).
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Regionale arlige opggrelser

Den diabetiske fod

Forekomsten af diabetisk neuropati (perifer neuropati) hos unge anfgres internationalt til 10-27%, omend
noget af denne variation formentlig skyldes brug af forskellige metoder. | DK skgnnes forekomsten minimal,
dog vurderet ved en hgj teerskelvaerdi for perifer neuropati. Desuden ses der allerede i den unge voksen
alder svaer neuropati hos personer som igennem bgrne og unge alderen har haft alt for hgj HbAlc. Diabetes
er en relativ hyppig arsag til mononeuropatier hos bgrn og unge. Symptomer som recidiverende
mavesmerter og bleerebetaendelser bgr lede til overvejelser om forekomst af diabetisk autonom neuropati
(DAN). Ved elektrofysiologisk undersggelse er der observeret subkliniske tegn pa diabetisk gastroparese
hos bgrn og unge med diabetes, og der kan ligeledes ses nedsat hjerterytmevariabilitet som tegn pa
autonom neuropati hos bgrn og unge *4*°. Bergringssans og kutan smertesans undersgges med
monofilament/10g eller biothesiometer. Ved tegn pa forandringer i fadderne henvises til fodterapeut, som
forestar videre udredning, behandling og undervisning.

Konsensus og anbefalinger

Diabetisk neuropati er en sjeelden men en alvorlig og potentielt invaliderende komplikation.
Det er muligt med biothesiometri at finde tidlige ikke symptomatiske stadier, hvilket giver mulighed for en
forebyggende indsats ved bl.a. optimering af glukoseniveau.

Regelmaessig screening anbefales og bgr indga i det regelmaessige opfglgningsforlgb.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
e Andelen af bgrn og unge > 11 ar som har faet foretaget fodundersggelse 15 mdr. inden
skaeringsdato, og hvor resultatet af fodundersggelsen er kendt. Standard ikke fastsat.

® Andelen af bgrn og unge med neuropati (vibrationssans > aldersspecifik graensevaerdi eller
neuropati med monofilament) (arlig opgerelse).
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Lipider

Hos voksne individer med T1D har statiner vist sig effektiv som primaer og sekundeer forebyggelse af
kardiovaskular sygdom og d@d 6. Hvor stor betydning behandling med statiner har hos bgrn er mere
usikkert, da der mangler longitudinelle studier med opf@lgning af fx hjertekarsygdom hos bgrn og unge
med T1D. Hos bgrn og unge med familizer hyperkolesterolaami *’har simvastatin, lovastatin og pravastatin i
korttids studier vist sig effektive og sikre uden bivirkninger i form af vaekstforstyrelser, pubertetsudvikling
eller &ndret lever og muskel enzymer *® . AdDIT studiet har ogsa hos bgrn og unge med T1D vist, at
atorvastatinbehandling gennem 2 til 4 ar er sikker og effektiv *°.

Anvendelighed
Maling af lipider udgegr en rutine blodprgveundersggelse og er derfor anvendelig. Faste er ikke et krav for
bestemmelse af lipiderne, dette gaelder dog ikke for triglycerider.

Konsensus og anbefalinger

Det skal erindres, at der er tale om et behandlingsmal (LDL <= 2.5 mmol/l) (ISPAD) pa lige fod med HbA1c,
og at denne graense ligger lavt i normal omradet.

Forhgjet LDL defineres som LDL >2.6 mmol/I. Primaer intervention stiler mod sikring af naer-normal
sukkermetabolisme, kostomlaegning og gget motionsindsats. Hvis disse tiltag ikke reducerer LDL til under
3.4 mmol/l, bgr statinbehandling overvejes hos bgrn over 10 &r med et behandlingsmal under 2.6 mmol/I.

Baseret pa data fra en dansk kohorte ligger 29% over 2.6 mmol/l (gennemsnit: 2.21 mmol/l) mod 31% i
baggrundsbefolkningen (gennemsnit 2.35 mmol/I). Der er derfor ikke koncensus vedr. hvor mange der bgr
opfylde malet. Derfor er kvalitetsmalet at bgrn og unge screenes og andelen der er over behandlingsmalet
folges.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikatorer specificeret:
e Andelen af b@grn og unge > 11 ar som har faet malt LDL-kolesterol 15 mdr inden skaeringsdato.
Standard ikke fastsat.

e Andelen af bgrn og unge > 11 &r med LDL-kolesterol < 2.5 mmol/I. Standard ikke fastsat.
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Rygning

| forvejen er hjertekarsygdomme den hyppigste &rsag til gget mortalitet blandt personer med diabetes °°.
Rygning er kendt for at bidrage til en gget risikoen for hjertekar-sygdomme, hvorfor alle anbefales ikke at
starte med at ryge 1. Samtidig er teenage &rene en kritisk periode hvor grundlaget for den enkeltes livsstil
grundlaegges >2. Det er ogsa en periode, hvor der er en hgj grad af risiko adfzerd, oprgr mod regler og
oplevelse af udgdelighed, som netop gger risikoen for at unge starter med fx rygning >3.

For bgrn og unge med diabetes er der tegn pa at rygning ikke blot gger risikoen for hjertekarsygdom, men
at rygning ogsa er associeret til anden risiko adfserd som fx hgjt alkohol forbrug >*. Desuden er rygning
associeret til hgjere HbAlc og er dermed endnu hgjere risiko for komplikationer * .

Samlet bidrager det til at se pa rygning som en vaesentlig faktor for unge med diabetes helbred og derfor en

parameter vi bgr fglge.

Konsensus og anbefalinger:
Pa grund af rygnings betydning for senere morbiditet og mortalitet saettes fokus pa dette ved at fglge
andelen af unge over 12 ar som IKKE ryger.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:

e Andelen af unge > 12 ar som er ikke-rygere.
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BMI

Hgjt body mass index (BMI) i voksenalderen, hos patienter med type 1 diabetes, er en risikofaktor for
udvikling af kardiovaskular sygdom °® og overvaegt og fedme er associeret til gget dgdelighed hos voksne
7, BMI standard deviation score (BMISDS) er hgjere blandt bgrn med T1D i de nordiske lande sammenlignet
med raske bgrn, og hyppigheden af fedme er vaesentlig over den forventede 2. | en ny nordisk
undersggelse blandt bgrn fandtes BMISDS positiv korreleret til diabetes varighed, hgjere insulindosis og
behandlingsmodalitet (hgjere blandt pumpebehandlede). BMISDS var negativ korreleret til HbAlc og
endelig var BMISDS hgjere blandt bgrn, der havde haft sveer hypoglykeemi >8. Svaer fedme giver anledning til
darlig livskvalitet °°. De seneste retningslinjer fra International Society of Pediatric and Adolescent Diabetes
(ISPAD) noterer at “forebyggelse og behandling af overvaegt og fedme er en meget vigtig del af diabetes
behandlingen” .

BMISDS er et udtryk for standardafvigelsen i forhold til alders- og kenskorrigerede reference kurver. Fedme
defineres ved: BMISDS > 1.881 (> 97th centilen).

Konklusion og anbefaling

Hgj BMISDS og fedme er et stigende problem blandt bgrn og unge med T1D. Hgj BMISDS og fedme er
korreleret til kardiovaskulaer sygdom blandt voksne med diabetes og svaer fedme giver anledning til darlig
livskvalitet.

Diabetes behandlingen bgr balanceres mellem at opna den bedst mulige glykeemiske kontrol samtidig med
en BMISDS < 1,881 ( <97 centilen).

Indikatorer

Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:
® Andelen af bgrn og unge der har en BMISDS < 1,88 (< 97 centilen) (arlig regional opggrelse).
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Akutte komplikationer

Ketoacidose

Blandt bgrn med nydiagnosticeret type 1 diabetes er frekvensen af ketoacidose mellem 13-80 procent,
lavest i Sverige ®1. Incidensen blandt bgrn med etableret diabetes er opgjort til mellem 1 og 12 episoder
per 100 persondr >°2 . | Danmark er den arlige incidens af ketoacidose blandt bgrn og unge lav og har ligget
stabilt under 2% i mange ar 3

Tilstanden skyldes en kombination af absolut eller relativ insulinmangel og hgje koncentrationer af
modregulatoriske hormoner (glukagon, kortisol, adrenalin og vaeksthormon). Tilsammen bidrager dette til
gget glukoseproduktion fra iseer leveren (via glukogenolyse og glukoneogenese), nedsat glukoseoptag, gget
lipolyse, der medfgrer dannelse af ketonstoffer og metabolisk acidose. Hyperglykeemien medfgrer osmotisk
diurese medfgrende dehydrering og elektrolyt derangering.

Det kliniske billede er praeget af dehydrering, kvalme, mavesmerter, opkastning, pavirket respiration som
kompensatorisk mekanisme for acidosen, og pavirket bevidsthed med konfusion og i yderste konsekvens
bevidstlgshed og koma. Tilstanden kan vaere letal.

Definitionen af diabetisk ketoacidose er hyperglykaemi (blodglukose >11mmol/l), metabolisk acidose
(pH<7,3 eller std. Bikarb.<15mmol/l) og malbare ketoner i blod og/eller urin.

Behandlingen er rettet mod at korrigere dehydreringen og elektrolytforstyrrelserne, korrigere acidosen og
nedbringe hyperglykeemien mod et normalt blodsukkerniveau. Der henvises i gvrigt til relevante
behandlings instrukser

Risikofaktorer for debut af diabetes med ketoacidose hos bgrn er alder under 5 ar og over 12 ar, lav
sociopkonomisk status, forsinket henvisning til specialiseret enhed, fejldiagnosticering af initiale
symptomer og infektion. Faktorer der beskytter er hgjt uddannelsesniveau hos foraldrene, samt pargrende
med type 1 diabetes®®. Hos bgrn og unge med etableret type 1 diabetes er risikofaktorerne for ketoacidose
hgj Hbalc og nedsat adherence, psykisk sygdom, sociogkonomiske forhold, misbrug og langvarig
diabetes®*®>. En systematisk gennemgang af pumpebrug har dog fundet reduktion af ketoacidose
sammenlignet med 4-gangsterapi(5). Forskellen ligger maske i at risikoen for ketoacidose hos nogen maske
vaere gget i opstartsfasen. Et dansk registerstudie tyder pa at stgrrelsen af diabetesafdelingen havde
betydning for om pumpebehandling reducerede eller ggede forekomsten af ketoacidose(6).

Diabetisk ketoacidose er associeret til senere hgjere HbA1lc, kognitive vanskeligheder og gget
morbiditet®36°66

Konsensus og anbefalinger

Diabetisk ketoacidose er en alvorlig komplikation som kan medfgre bade akutte og kroniske komplikationer
og derfor en parameter der bgr veere standard i monitorering af kvaliteten af diabetes behandling.
Heldigvis er forekomsten i Danmark lav, hvorfor forekomsten af diabetisk ketoacidosis opg@res som
regional resultat indikator arligt

Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:

® Andelen af bgrn og unge der har veeret indlagt med diabetisk ketoacidose (Regional arlig opggrelse
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Microvasculaere komplikationer

Diabetisk nefropati giver anledning til en betydelig sygelighed og risiko for tidlig dgd allerede hos yngre
voksne med type 1 diabetes. Ved fravaer af diabetisk albuminuri er dgdeligheden fundet at veere den
samme hos type 1 diabetes patienter sammenlignet med baggrundsbefolkningen (Orchard 2010),,
hvorimod den er signifikant hgjere, hvis der er forhgjet albumin ekskretions rate. Ved fraveer af diabetisk
retinopati er dgdeligheden fundet at vaere den samme hos type 1 diabetes patienter sammenlignet med
baggrundsbefolkningen, hvorimod den er signifikant hgjere hvis der er forhgjet albumin ekskretions
rate.®”®8

Praevalensen af albuminuri i den danske bgrn og unge diabetes population er relativt lav, og ved seneste
arsrapporten opgjort til 3%. Udviklingen af diabetisk nefropati sker dog gradvis og kan foruden at starte
allerede i b@grnealderen opdages iseer i ungdommen og tidlig voksenalder, men med effektiv indsats med
intensiveret glykaemisk kontrol og/eller malrettet antihypertensiv behandling kan man bevare nyrefunktion
og begraense udviklingen til mere alvorlig nyrepavirkning.

Albuminuri anvendes som udtryk for nyrepavirkning og normo-/mikro-/makro-albuminuri(”proteinuri”)
defineres af omradet for mikro-albuminuri (30-300mg/g) udf@rt som albumin/creatinin ratio pa
morgenurin. Fejlkilder til fund af forhgjet albuminudskillese er pagaende eller nyligt overstaet febrilia,
urinvejsinfektion, intensiv fysisk aktivitet og dysreguleret diabetes. Derfor bgr vurdering af evt. albuminuri
med henblik pa behandling, bero pa gentagne malinger og evt. uddybende dggnurinopsamling hvis praktisk
muligt.

Albuminuri anvendes som udtryk for nyrepavirkning®, og normo-/mikro-/makro-albuminuri (“proteinuri”)
defineres af omradet for mikro-albuminuri (30-300mg/g) udfgrt som albumin/kreatinin- ratio pa
morgenurin®. Man bgr imidlertid veere opmaerksom p4, at stigning i albuminudskillelsen selv inden for
normalomradet udger en gget risiko for CVD (Lancet 2012).

Udviklingen af diabetisk nefropati sker gradvistgradvis®® og kan i visse tilfaelde pavises at starte allerede i
bgrnealderen, men szerligt iiseer ungdommen og tidlig voksenalder. Men med effektiv indsats i form af
intensiveret glykamisk kontrol og/eller malrettet anti-hypertensiv behandling kan man bevare
nyrefunktionen og begraense udviklingen til mere alvorlig nyrepavirkning.

Konsensus og anbefalinger:

Undersggelse for albuminuri anvendes som procesindikator for om patienten screenes og vurderes for
udvikling af diabetisk nefropati og risiko for udvikling af kardiovaskulaer sygdom. Regelmaessig albumin
undersggelse i urinen bgr indgd i de kliniske kontroller?®.

Patienter med diabetes skal have undersggt urinen for niveauet af alouminudskillelse fra 11 ars alderen
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:
e Andelen af bgrn og unge > 11 ar som er blevet undersggt for albuminuri 15 mdr. inden

skaeringsdato. Standard ikke fastsat.

e Andelen af bgrn og unge > 11 ar som har faet malt eGFR 15 mdr inden skeeringsdato. Standard ikke
fastsat.
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Komorbiditet

Coliaki (se tidligere)
Stofskifte (se tidligere)

Kontakt dermatitis

Diabetes hor bgrn og unge behandles i stigende grad med insulin pumper og brug af kontinuert glukose
maling (CGM) hvilket betyder, at der 24/7 sidder plaster pa huden for at faestne henholdsvis
infusionssaet/patch pumpe eller sensor. Aktuelt er det over 70% af bgrn og unge, der bruger insulinpumpe
og over 90%, der bruger CGM.

Det betyder, at huden udsaettes for de klaebestoffer som findes i plasteret og det materiale der er brugt til
fremstilling af henholdsvis plastikkateter, sensorer og patch-pumperne. Samtidig er huden dakket til —
saledes at den naturlige pavirkning med luft, renggring ved badning og afstgdning af hudceller
kompromitteres 7%71,

Over de seneste ar er der igennem flere studier vist, at hudproblemer er hyppige (op mod 90% har pa et
tidspunkt oplevet gener fra huden) og 25% har aktuel eksem eller eksemlignende udslaet’®. Samtidig er der
tegn pa, at hudproblemer bidrager til at gge sygdomsbyrden for den enkelte og samfundsgkonomisk til
udgifter til brug af teknologi 7#73. Desuden er der tegn pa at manglende indsigt i behandlingsmulighederne
og maske ogsd omfanget af problemet ggr at det for mange er en kronisk tilstand’3.

De fleste hudproblemer opstar fgrst efter omkring 4 mdrs. brug af et specifikt plaster og fraset god hygiejne
og brug af fed creme til stabilisering af hudbarrieren er der fa gode forebyggende behandlingsmuligheder.
Der er desuden gget hyppighed af hudproblemer for dem med atopi °.

Pa grund af gget fokus pa dette problem er der begyndt at komme nye infusionsseaet og plaster typer, som
ikke indeholder fx acrylater som er de hyppigste forekommende allergener i plasterne 7. Det indikerer at
det er vigtigt at fastholde det som del af kvaliteten.

Konsensus og anbefalinger:
Pa grund af teknologi, som kraever plaster til at faastne disse redskaber til huden og den hgje forekomst af
kontakt dermatitis, er registrering af kontakt dermatitis en vigtig brik i kvaliteten af diabetesbehandlingen.

Kontakt dermatitis registreres i journalen som IDC10 kode, hvorfor denne kan bruges til at registrere
forekomsten pa regionalt niveau og der startes med arlig opggrelse som resultat indikator. Pa grund af
manglende fokus stor risiko for at det er underrapporteret

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:
e Andel af b@grn og unge med kontakt dermatitis (Regional arlig opgarelse).
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Psykiatrisk ko-morbiditet

Psykiatrisk ko-morbiditet er hyppig hos bgrn og unge med diabetes ">’ og over 50% af voksne med angst
udviklede denne angst og depression imellem 10-25 &rs alderen 8. For mange opfattes diabetes som en
ekstra belastning og screening for psykologisk belastning anbefales af internationale guidelines®® .

Den hyppigste type af psykiatrisk sygdom som er associeret til diabetes er de reaktive som angst,
depression og spiseforstyrrelser ’®. Der er hgjere forekomst hos piger, svarende til at netop disse typer
psykiatrisk sygdom ogsa har hgjere hyppighed i piger i baggrundsbefolkningen.

Psykiatrisk ko-morbiditet ses allerede i barnealderen og unge voksen alder at gge risikoen for dysregulation
og flere indlaeggelser med ketoacidosis. Hvorvidt hgj HbAlc i sig selv bidrager til at gge risikoen for
psykiatrisk sygdom er diskuteret, men det er sandsynligt at psykologisk sarbarhed bidrager til at diabetes er
en belastning og dermed pavirker adhaerens til behandlingen .

Generelt er der fa studier, der viser hvilke tiltag forekomsten af psykisk belastning bgr fgre til 6. Flere har
pavist at kombination af traening i diabetes viden og psykologiske mekanismer gger sandsynligheden for at
der sker en a&endring i HbA1c, mens de fleste interventioner med fokus pa psykiske udfordringer pavirker
livskvaliteten positivt 7°. Men fgrste skridt i retning af at forbedre dette omrade er at saette fokus pa det, s&
det er en del af vores bevidsthed

Konsensus og anbefalinger:

Psykiatrisk ko-morbiditet er et stgrre problem end gvrige sen-diabetiske komplikationer i alderen fra 12-30
ar. Psykiatrisk ko-morbiditet bidrager til bade den aktuelle og langsigtede risiko for komplikationer og
dermed morbiditet og mortalitet. Derfor bgr det indga som fast del af kvalitetsmonitoreringen.

Indikatorer
Pa baggrund af ovenstaende er fglgende indikator specificeret:

® Andel af bgrn og unge med psykiatrisk ko-morbiditet (depression, angsttilstande og
spiseforstyrrelse) diagnosticeret efter diabetes debut.
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