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Inledning

Véarden av barn- och unga med diabetes i Sverige haller vérldsklass och dven 2019 kan vi konstatera att HbA1c fortséatter
att sjunka utan att en samtidig ékning av allvarliga hypoglykemier redovisas i Swediabkids. Det ar ett stort arbete som
dagligen utférs for att uppna sa goda resultat inte minst av barnen och ungdomarna med diabetes och personer i
deras narhet. Landets barndiabetesmottagningar gor ett fantastiskt jobb i att utbilda i hur man pa basta satt hanterar
diabetessjukdomen. | rsrapporten f6r 2019 ser vi att andelen unga som har nagon typ av kontinuerlig glukosméatare ar
mycket hdg och att flertalet barn och unga med typ 1-diabetes har insulinpump.

Det ar en utmaning fér barndiabetesvarden att standigt foérbattras och férhoppningen ar att Swediabkids, genom lattillgang-
liga redovisningar av vardens resultat, ska kunna anvéndas som ett stdd i forbattringsarbetet.

Det ar tredje aret som Swediabkids arsrapport publiceras endast natbaserat. | anslutning till vissa figurer finns ett fortydli-
gande eller en kommentar fran Swediabkids styrgrupp. Swediabkids arsrapport 2019 ska fungera som ett komplement till
redovisningen som kontinuerligt uppdateras pa hemsidan (www.ndr.nu) och framfér allt resultat som inte kan tas fram i
Knappen' redovisas.

Sedan maj 2018 ligger registret pa samma plattform som Nationella Diabetesregistret (NDR). | och med att Swediabkids
nu ligger pa en modern plattform &r registret férberett for direktéverféring av data fran journal. De férsta barndiabetesmot-
tagningarna har nu infért direktdverféring och liksom p& manga vuxenkliniker fungerar det val.

De forsta aren efter diagnos ar viktiga. | 2019 ars rapport finns nya figurer dar sambandet mellan metabol kontroll de férsta
tva aren och senare metabol kontroll redovisas. Pa de flesta barndiabetesmottagningarna finns ett samband mellan en
god tidig metabol kontroll och ett 1agt total medel-HbA1c pa mottagningen.

Det finns fortfarande regionala skillnader vad galler behandlingsalternativ och resultat. Det ar viktigt att vi bade fortsatter ta
ansvar, analysera resultat, identifiera forbattringsbehov och vidta nédvandiga atgarder. Pa det sattet fortsatter diabetesvar-
den forbattras till en alltmer hégkvalitativ och jamlik vard fér alla personer med diabetes i Sverige!

Om ni har fragor eller férslag till férbattringar sa &r ni mycket vélkomna att kontakta mig eller registrets utvecklingsledare
Ebba Linder.

Karin Akesson, Registerhallare Swediabkids

TKnappen &r ett verktyg for forbattringsarbete som utvecklats av NDR. Verktyget finns tillgéngligt p& hemsidan och kan anvéndas fritt av vardpersonal
och familjer. Har finns ett stort antal variabler som man kan félja éver tid pa den egna kliniken och som ocksa ger méjlighet till jamforelser nationellt.

Swediabkids - Arsrapport 2019



Resultat 2019

Det ar ett 6kande antal patienter som registreras i Swediabkids. | figur 1 redovisas alla barn och ungdomar under 18 ar
som registrerats, oavsett diabetstyp. | figur 2 finns alla patienter beskrivna, aven de fédda -98, -99 och -00 for att visa pa
att data pa nagra personer registreras i Swediabkids aven efter att de fyllt 18 ar. Dessa aldre individer finns dock inte med
i &rsrapporten i ovrigt. Fran och med figur 3 ingar endast de som &r yngre &n 18 ar och har typ 1-diabetes.

Figur 1. Antal patienter per ar.
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HbA1c

Medel-HbA1c fortsatter att sjunka under 2019. Det nationella mélet f6r HbA1c hos barn och ungdomar &r < 48 mmol/mol.

Figur 3. Medelvirde féor HbA1c (mmol/mol) berdknat pa varje individs arsmedelvérde.
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HbA1c-varden vid diabetesduration < 3 manader har exkluderats.
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Det ar en mycket lag andel av barn under 12 ar som har HoA1c¢ éver 70 mmol/mol.
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Figur 5. Andel som uppnar olika HbA1c-nivaer uppdelat pa kon och alder
for patienter med diabetesduration < 2,0 ar. Ar 2019.
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| figur 6 ser man att HbA1c fortsatter att sjunka i alla aldrar &ven i tonarsgruppen. Fortfarande ser vi ungefar samma
procentuella 6kning av HbA1c under tonaren. | de l&gsta aldrarna ar det fa individer, varfér det inte gar att dra nagra sékra
slutsatser nar det géller de yngsta barnen.
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Figur 6. Medel-HbA1c (mmol/mol) i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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| figur 7 ses att under de senaste 19 aren har andel med HbA1¢c < 48 mmol/mol ékat fran 11-36% samtidigt som andel
med HbA1c >70 mmol/mol har minskat fran 36-7%.

Figur 7. Férdelning av HbA1c (mmol/mol) dver tid.
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Figur 8. Férdelning av HbA1c (mmol/mol) 6ver tid for patienter med diabetesduration < 2 ar.
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10

Vi ser i figur 9—14 att det finns en skillnad i HobA1c mellan olika kliniker i landet. Det &r viktigt att analysera sina resultat,
identifiera vilka férbattringsbehov som finns och vidta nédvandiga atgarder. Pa det sattet fortsatter vi alla att forbattra
diabetesvarden till en hdgkvalitativ och jamlik vard for alla personer med diabetes i Sverige.

Figur 9. Férdelning av HbA1c (mmol/mol) per vardenhet. Ar 2019.
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Figur 10. Medel-HbA1c per vardenhet. Ar 2019.
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Figur 11. Medel-HbA1c per vardenhet foér patienter med diabetesduration < 2,0 ar. Ar 2019.
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Figur 12. Andel som uppnar HbA1c < 57 mmol/mol per vardenhet. Ar 2019.
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Figur 13. Andel som uppnar HbA1c < 52 mmol/mol per vardenhet. Ar 2019.
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Figur 14. Andel som uppnar HbA1c < 48 mmol/mol per vardenhet. Ar 2019.
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Figur 15 och tabell 1 visar sambandet mellan 29 barnklinikers medel-HbA1c hos patienter med duration < 2,0 ar och
klinikens total-medelHbA1c. Figuren belyser vikten av tidig god metabol kontroll, da vi ser att kliniker med lagt medel-Hbalc
hos patienter med kort duration ocksa i manga fall har ett 1agt total-medelHba1c.

Medel-HbA1c

Figur 15. Medel-HbA1c per klinik mot klinikens medel-HbA1c fér patienter med
diabetesduration < 2,0 ar. Ar 2019.
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Tabell 1. Medel-HbA1c per klinik mot klinikens medel-HbA1c for patienter med diabetesduration < 2,0 ar. Ar 2019.

Duration < 2,0 ar Totalt
ID Vardenhet Antal Medel-HbA1c Antal Medel-HbA1c
1 Kungsbacka Barnklinik 22 42.0 121 49.6
2 Uddevalla Barnklinik 21 43.6 106 495
3 Barndiabetes SUS Lund 47 44 1 243 51.9
4 Trollhattan Barnklinik 21 44 A 142 52.8
5  Helsingborg Barnklinik 27 44.9 227 54.2
6 DSBUS Géteborg Barnklinik 113 45.4 529 50.7
7 Boras Barnklinik 50 45.6 231 50.7
8  Norrkdping Barnklinik 28 45.8 142 51.5
9 Barndiabetes SUS Malmd 44 46.3 253 51.8
10 Karlskrona Barnklinik 22 46.3 127 52.8
11 Skoévde Barnklinik 27 46.9 128 53.0
12  Eskilstuna Barnklinik 24 47.8 121 54.7
13 Sachsska Barnklinik 48 47.9 418 53.6
14 ALB Solna Barnklinik 100 48.5 756 53.1
15 Vasteras Barnklinik 34 49.0 206 55.1
16 Orebro Barnklinik 51 49.0 224 53.4
17  ALB Huddinge Barnklinik 47 49.0 275 56.1
18 Umea Barnklinik 28 491 137 54.3
19 Karlstad Barnklinik 42 49.3 208 53.6
20 Jo6nkoping Barnklinik 70 49.4 293 54.8
21 Kristianstad Barnklinik 22 49.6 146 54.8
22 Halmstad Barnklinik 28 49.6 170 54.0
23 Uppsala Barnklinik 48 49.7 298 56.0
24 Lulea Barnklinik 30 49.7 141 53.7
25 Géavle Barnklinik 37 49.8 147 54.4
26 Sundsvall Barnklinik 23 49.9 136 51.6
27 Vaxj6 Barnklinik 23 50.7 155 55.9
28 Falun Barnklinik 46 53.1 197 56.3
29 Linkdping Barnklinik 23 53.2 224 511
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Insulinpump och kontinuerlig glukosmatning (rtCGM/isCGM)

Andel personer med pump och kontinuerlig glukosmatning (bade rtCGM och isCGM) fortséatter att 6ka och storst ar
okningen av kontinuerlig glukosmatning i tonaren dar andelen tidigare varit 1agst. | figur 16 beréknas andel med pump hos
alla individer med typ 1 diabetes dar data pa metod att ge insulin har dokumenterats i registret och i figur 17 &r namnaren
alla personer med typ 1 diabetes. Fortfarande har inte alla barn i férskolealdern med diabetes insulinpump trots att detta
rekommenderas som férstahandsval bade av Svensk Férening for Pediatrisk Endokrinologi och Diabetes och av ISPAD.

Figur 16. Andel med insulinpump i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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Figur 17. Andel med kontinuerlig glukosmétning (tCGM/isCGM) i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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Figur 18. Andel med isCGM av patienter med kontinuerlig glukosmatning (rtCGM/isCGM)
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Komplikationsscreening
Kontroll av blodtryck och albuminuri

Enligt vardprogrammet? skall blodtryck och utséndring av albumin i urinen kontrolleras arligen fran 10 ars alder. Figur 19
och 20 visar att kvalitetsmalet att minst 80% av patienterna skall kontrolleras arligen inte uppnatts och det syns ingen
tendens till férbattring under 2019. Blodtrycket har kontrollerats hos ca 68% och albuminuri hos knappt 50% av patienterna.
Det ar oklart om lag screeningfrekvens beror pa att vardena inte registreras i Swediabkids eller om arliga kontroller inte
genomfors dverhuvudtaget.

Screening for komplikationer &r ett viktigt omrade som behdver férbattras. | figur 19-20 ar n@mnaren alla unika patienter
som &r 10 ar och aldre och har diabetes typ 1. Figur 20 baseras pa de patienter som antingen har ett varde péa variabeln
albuminuri eller pa u-Alb/Kreatinin och ndmnaren ar alla unika patienter som &r 10 ar och aldre och har typ 1 diabetes.

Figur 19. Andel som kontrollerat blodtryck i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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2Vardprogram Diabetes 2017, Svensk Férening for Pediatrisk Endokrinologi och Diabetes
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Figur 20. Andel som kontrollerats for albuminuri i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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Tabell 2. Undersékning av njurpaverkan med albumin/kreatinin-kvot (ACR). Aldersgrupp 10-17 ar. 2017-2019.

2017 2018 2019
Antal Andel (%) Antal Andel (%) Antal Andel (%)
Antal patienter 10-17 ar 5554 5642 5673
Antal/andel patienter med ACR 2714 48.9 2809 49.8 2493 43.9
<3.5 mg/mmol 2555 941 2638 93.9 2342 93.9
3.5-25 mg/mmol 139 5.1 156 56 138 5.5
>25 mg/mmol 20 0.7 15 0.5 13 0.5
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Undersdkning av 6gonbotten
Ogonbottenfotografering startar rutinmassigt efter 2 ars diabetesduration, tidigast vid 10 ars alder och upprepas vartannat

ar. Vid patologiska fynd sker tatare undersodkningar.

Figur 21. Andel med kontroll av 6genbottenstatus* fordelat pa alder hos patienter
med duration <2,0 ar. Ar 2017-2019.
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Figur 22. Andel med diabetesretinopati, fordelat pa alder. Ar 2019.
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Figur 23. Andel med diabetesretinopati i aldersgruppen 10-17 ar, fordelat pa diabetesduration. Ar 2019.
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Rokning

Enligt BLF:s vardprogram for barn- och ungdomsdiabetes i Sverige ska ungdomar med diabetes tillfragas om rékning
fran 13 ars alder. Under 2019 har 80% av ungdomar med diabetes 13—17 ar tillfragats om rékning. Data baseras pa
vad ungdomarna svarat pa fragan om rékning vid besoket pa diabetesmottagningen. Pa gruppniva har de som roker ett
signifikant hdgre medel-HbA1c an icke-rokarna. De som i figuren redovisas som rékare innefattar alla som réker oavsett
om de uppgivit att de roker dagligen, ibland eller att de slutat roka under innevarande ar. Namnaren ar alla individer 13—-17
ar, med typ 1-diabetes dar det finns varde pa rékvanor.

Figur 24. Andel rokare i olika aldrar. Ar 2017-2019.
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Tabell 3. Rékning och medel-HbA1c (mmol/mol) i aldersgruppen 13-17 ar. Ar 2019.

Rékvanor Antal Medel-HbA1c (KI

Rokerej 3188 54.9 (54.5-554
Roker 104 72.4 (69.0-75.7
Bortfall 816 55.2(54.4-56.0

—_ ~— — | —
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Hypoglykemi och ketoacidos

Tabell 4. Antal och andel patienter som har haft svar hypoglykemi med medvetsléshet med eller utan kramp.

Ar  Antal patienter Antal patienter med hypoglykemi  Andel (%) Totalt antal hypoglykemier

2018 7412 249 3.4 308
2019 7485 210 2.8 240

Tabell 5. Antal och andel patienter som har haft diabetesketoacidos (DKA, pH <7.3).

Ar  Antal patienter  Antal patienter med DKA  Andel (%) Totalt antal tilfallen

2018 7412 66 0.9 71
2019 7485 55 0.7 56
Konsskillnader

Figur 25. Pojkar och flickor 13-17 ar. Kiniska karaktéristika. Ar 2019.

Antal pojkar: Antal flickor:
Medel-HbA1c: 2259 1849 Medel-HbA1c:
55.1 55.8
Andel pumpar: Andel pumpar:
59.9% 68.0%
Andel hypoglykemier: Andel hypoglykemier:
2.9% 3.1%
Andel ketoacidos: Andel ketoacidos:
0.9% 0.7%
Andel Rokare: Andel Rékare:
2.3% 4.2%
Medel-BMI-SDS: Medel-BMI-SDS:
0.6 1.0

Andel fysiskt aktiva
3-7 dagar i veckan*: 57.8%

Andel fysiskt aktiva
3-7 dagar i veckan*: 60.5%

Andel fysiskt aktiva
7 dagar i veckan*: 7.2%

Andel fysiskt aktiva
7 dagar i veckan*: 8.7%

HbA1c-varden vid diabetesduration < 3 manader har exkluderats.

*Malet ar att alla barn och ungdomar ska vara fysiskt aktiva minst 60 minuter per dag. | Folkh&lsomyndighetsrapport
Skolbarns halsovanor i Sverige 2017/18 framgar att 13% av 15 ariga pojkar och 9% av 15-ariga flickor ar aktiva varje dag.
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Nyinsjuknade

Det ar en efterslapning i registreringen av nyinsjuknade. Darfér &r rapporteringen fér patienter f6r 2019 inte fullstandig.
Incidensen var hég hos pojkar under 2016 och har darefter sjunkit.

Figur 26. Incidens uppdelat pa kon och aldersgrupp.
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Tabell 6. Insjuknade i diabetes. 2015-2019.
0-4 ar 5-9 ar 10-14 ar 15-17 ar 0-17 ar
Diagnosar Kon Antal Andel (%) Antal Andel (%) Antal Andel(%) Antal Andel (%) Antal Andel (%)
Alla 162 263 342 146 913
2015 Flickor 84 51.9 137 521 157 45.9 50 34.2 428 46.9
Pojkar 78 48.1 126 47.9 185 54.1 96 65.8 485 53.1
Alla 167 293 344 140 944
2016 Flickor 74 44.3 130 444 134 39.0 45 32.1 383 40.6
Pojkar 93 55.7 163 55.6 210 61.0 95 67.9 561 59.4
Alla 153 291 335 115 894
2017 Flickor 64 41.8 131  45.0 134 40.0 47 40.9 376 421
Pojkar 89 58.2 160 55.0 201 60.0 68 59.1 518 57.9
Alla 131 222 303 107 763
2018 Flickor 69 52.7 110 495 138 45.5 45 421 362 47.4
Pojkar 62 47.3 112 505 165 54.5 62 57.9 401 52.6
Alla 158 262 268 99 787
2019 Flickor 61 38.6 141 53.8 112 41.8 40 404 354 45.0
Pojkar 97 61.4 121 46.2 156 58.2 59 59.6 433 55.0
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Tabell 7. Medel-HbA1c (mmol/mol) vid diagnos. Ar 2015-2019.

Diagnosar 0-4 ar 5-9 ar 10-14 ar 15-17 ar 0-17 ar
2015 Antal 131 223 266 109 729
Medelvarde (KI) 82.9(79.4-86.5) 91.1(87.9-94.3) 102.9(99.6-106.2) 96.7(91.3-102.1) 94.8(92.8-96.7)
2016 Antal 124 236 276 111 747
Medelvarde (KI) 79.2(76.0 - 82.3) 89.6 (86.7-92.4) 101.9(98.6-105.2) 101.2(95.5-106.8) 94.1 (92.2 - 96.0)
2017 Antal 125 240 286 94 745
Medelvérde (KI) 79.2 (76.0-82.5) 91.8(88.9-94.7) 100.5(97.3-103.8) 104.4(97.7-111.2) 94.6(92.7 - 96.6)
2018 Antal 119 202 274 94 689
Medelvérde (KI) 83.8 (79.7-87.9) 91.3(88.2-94.3) 101.9(98.5-105.2) 104.0(98.2-109.8) 95.9(93.9-97.9)
2019 Antal 151 248 253 93 745

Medelvarde (KI)

79.7 (76.9 - 82.5)

94.1 (91.3 - 96.9)

103.3 (99.9 - 106.7)

99.6 (93.4 - 105.8)

95.0 (93.1 - 96.9)
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Metabol acidos

Metabol acidos (diabetesketoacidos, DKA) definieras som pH <7.30. Totalt sett &r metabol acidos mindre frekvent i Sverige
an vad som rapporteras fran andra l&nder. Det &r tydligt att sma barn har en 6kad risk f6r DKA vid diabetesdebut. Andel
barn med DKA vid insjuknande ar fortsatt mycket hég i aldersgruppen 0—1 ar. Det finns en tendens till stigande andel
ketoacidos i aldersgruppen 15—17 ar. Idag kan vi inte med sakerhet uttala oss om orsaken till de stigande siffrorna och for
2019 é&r siffrorna fortfarande preliminéra.

Ca 50% har haft kontakt med sjukvarden innan inlaggningen fér DKA. Av dessa har ca 1/3 inte handlagts korrekt, det vill
séga remitterats vidare till barnklinik samma dag®. Okad kunskap om symtom pa diabetes och ketoacidos i befolkningen
och i primarvarden skulle avsevart kunna minska utvecklingen av ketoacidos vid debut.

Tabell 8. Antal patienter med DKA (pH < 7.3) vid diagnos. Ar 2015-2019.

Diagnosar Alder Antal patienter AntalpH AntalpH<7.3 Andel (%) pH < 7.3
0-1 ar 35 27 11 40.7
2-4 ar 127 106 9 8.5
2015 5-9 ar 263 218 33 15.1
10-14 ar 342 265 69 26.0
15-17 ar 146 100 18 18.0
0-17 ar 913 716 140 19.6
0-1 ar 43 33 12 36.4
2-4 ar 124 94 13 13.8
2016 5-9 ar 293 237 55 23.2
10-14 ar 344 275 81 29.5
15-17 ar 140 106 22 20.8
0-17 ar 944 745 183 24.6
0-1 ar 32 25 12 48.0
2-4 ar 121 102 9 8.8
2017 5-9 &r 291 235 47 20.0
10-14 ar 335 277 84 30.3
15-17 ar 115 85 17 20.0
0-17 ar 894 724 169 23.3
0-1 &r 32 31 15 48.4
2-4 ar 99 89 13 14.6
2018 5-9 &r 222 203 36 17.7
10-14 ar 303 265 76 28.7
15-17 ar 107 89 24 27.0
0-17 ar 763 677 164 24.2
0-1 ar 46 43 23 53.5
2-4 ar 112 106 8 7.5
2019 5-9 &r 262 249 36 145
10-14 ar 268 247 66 26.7
15-17 ar 99 84 24 28.6
0-17 ar 787 729 157 215

SWerséll J H, Hanas R et al. ISPAD 2017, abstract eP173; Contacts with health care services for diabetes-related symptoms before admission for
DKA among peadiatric patients in Sweden. A two-year national survey.
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