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Forord

Enligt hdlso- och sjukvardslagen (1982:763) beslutar Socialstyrelsen om
vilken hélso- och sjukvéard som ska utgora rikssjukvard. De sjukvardshu-
vudmaén som vill bedriva rikssjukvérd ska ansoka om tillstdnd for detta hos
Socialstyrelsen.

Denna utredning &r ett underlag till Rikssjukvardsndmnden som ska be-
sluta om behandlingen av barnglaukom och barnkatarakt ska definieras som
rikssjukvard eller inte. Innebdrden av ett sddant beslut ar att verksamheten
dérefter forutsétter tillstdnd att bedriva rikssjukvard och far ddrmed inte be-
drivas fritt.

Utredningen innehéller en precisering av de atgérder som Socialstyrelsen
foreslar ska ingd 1 behandling av barnglaukom och barnkatarakt som riks-
sjukvard. Utredningen behandlar inte vid vilken eller vilka kliniker dessa
verksamheter far bedrivas. Om Rikssjukvardsndmnden beslutar att definiera
behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard kommer
landstingen att fa soka tillstdnd for att bedriva denna verksamhet.

Utredningens rapport har skrivits av Maria Enggren Zavisic, Socialstyrel-
sen.

Eva Hersler
Enhetschef
Tillstand
Socialstyrelsen
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Sammanfattning

Rikssjukvérd dr hélso- och sjukvird som bedrivs av ett landsting och som
samordnas med hela landet som upptagningsomrdde. Rikssjukvarden ska
samordnas till enheter didr man kan sdkerstdlla en hog vardkvalitet och en
ekonomiskt effektiv verksamhet.

Syftet med att inrétta viss medicinsk vard som rikssjukvard ar att ge en
hog vardkvalitet och fa en effektiv resursanvindning. Det dr Rikssjukvards-
ndmnden som beslutar om huruvida en viss verksamhet ska definieras som
rikssjukvard. For verksamhet som inrdttats som rikssjukvard paborjas en
ansOkningsprocess. Efter genomfort ansdkningsforfarande far en eller tva
enheter tillstdnd att bedriva den aktuella vérden.

Denna rapport syftar till att ge Rikssjukvardsndmnden underlag for sitt
stallningstagande i1 fragan om behandling av barnglaukom och barnkatarakt
ska klassas som rikssjukvard eller inte. De bdda omrddena géller medicinskt
helt olika diagnoser men har d&ndd mycket gemensamt eftersom de drabbar
samma patientgrupp. Darfor avhandlas de i en gemensam rapport.

Socialstyrelsen gor i den hér rapporten bedomningen att verksamheterna
behandling av barnglaukom och barnkatarakt lampar sig for att defineras
som rikssjukvéard. Anledningen till detta &r att verksamheterna barnglaukom
och barnkatarakt involverar flera medicinska specialiteter, foregds av en
omfattande medicinsk utredning och foljs av en kritisk eftervardsfas som
vanligtvis innebér livslang uppfdljning av patienten.

Socialstyrelsen har i utredningen gatt igenom vardforloppet for att ndrma-
re undersdka om nagon eller ndgra delar av verksamheten bor definieras
som rikssjukvard. Slutsatsen dr att sjélva operationsingreppet bor definieras
som rikssjukvard, liksom den vard som sker omedelbart fore och efter det.
Detta bedoms skapa forutsdttningar for positiva effekter for omradets ut-
veckling nér det géller vardkvalitet. Att definiera behandling av barnglau-
kom och barnkatarakt som rikssjukvard bedoms ockséd bidra till stabilitet
och langsiktighet i verksamheten for de sjukhus som utfor dessa ingrepp.

Socialstyrelsen rekommenderar Rikssjukvardsnimnden att definiera be-
handling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd, och att omra-
dena blir en gemensam definition. Forslaget dterfinns specificerat med at-
géardskoder i avsnittet “Forslag till beslut” i denna rapport.



Inledning

Bakgrund

Socialstyrelsen beslutar sedan ar 2007 vilken hélso- och sjukvard som ska
utgora rikssjukvard. Hilso- och sjukvérdslagens (1982:763) § 9a och b re-
glerar rikssjukvarden.

Med rikssjukvard avses hilso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting
och som samordnas med landet som upptagningsomrade. Syftet dr att skapa
forutséttningar for en god utveckling och en effektiv resursanvandning i den
hogspecialiserade varden. Rikssjukvarden ska samordnas till enheter dir en
hog vardkvalitet och en ekonomiskt effektiv verksamhet kan sédkerstéllas,
och for att & bedriva rikssjukvard krévs ett tillstdnd frdn Socialstyrelsen.
Tillstandet &r tidsbegrénsat och forenat med villkor. Socialstyrelsens beslut i
arenden om rikssjukvard kan inte 6verklagas.

Utredning och behandling av kongenitala och juvenila glaukom ingér i de
verksamheter som éaterfinns 1 Vérdkatalogen 2002-2003. Vardkatalogen
sammanstdller hogspecialiserad vérd av rikskaraktir. Socialstyrelsen har
gjort den initiala beddmningen att det for den svenska hilso- och sjukvirden
finns storst intresse av att utreda just verksamheter som ingér i Vardkatalo-
gen. Efter den initieringsprocess som gjordes under r 2007 kompletterades
utredningen med omradet barnkatarakt. Detta som ett resultat av att samtliga
universitetssjukhus tillfragades om vésentliga omréden att utreda.

Syfte och avgransning

Syftet med denna utredning &r att ge Rikssjukvardsndmnden ett underlag for
beslutet om huruvida behandling av barnglaukom och barnkatarakt ska defi-
nieras som rikssjukvérd eller inte. Diagnoserna dr medicinskt helt olika men
har mycket gemensamt eftersom de drabbar samma patientgrupp, och darfor
avhandlas omradena tillsammans i denna rapport.

Utredningen behandlar inte vilka sjukhus som bor fa tillstand att bedriva
verksamheten vid ett eventuellt beslut att definiera behandling av barnglau-
kom och barnkatarakt som rikssjukvard. Vid ett sddant beslut kommer Soci-
alstyrelsen att pdbdrja en ansoknings- och tillstandsprocess.

Metod och arbetsprocess

Generellt utreder Socialstyrelsen de verksamheter som &r aktuella att klassas
som rikssjukvard genom foljande steg:

a) Identifiering av den hogspecialiserade vdrden. Socialstyrelsen gor iden-
tifieringen 1 samrad med en medicinsk referensgrupp samt genom att
analysera statistik frdn patientregistret. Syftet dr att undersoka vilka de-
lar av det aktuella omradet som eventuellt hor till den hogspecialiserade
véarden. Identifieringen av den hogspecialiserade varden ér en forutsatt-



ning for vidare utredning, eftersom det endast dr den som kan bli aktuell
som rikssjukvard.

b) Overgripande beskrivning av det aktuella omrddet. Beskrivningen gors
med hjilp av en expert pa sjukdomen eller tillstindet i1 fraga och dess
behandling. Beskrivningen omfattar

o sjukdoments eller tillstdndets forekomst
. symtom

o diagnostik

J behandling

. prognos.

¢) Produktionsvolymer och remitteringsmonster. Socialstyrelsen presente-
rar en Oversikt Over antalet ingrepp pa svenska sjukhus under de senaste
fem aren. Dessutom ger myndigheten en 6versiktlig redovisning av hur
regionsjukhusen remitterar patienterna for de behandlingar som ingér i
omradet.

d) Resultatredovisning. Om det finns resultatindikatorer och data for det
aktuella omrédet samlar Socialstyrelsen in och presenterar dessa upp-
gifter. I de fall data inte finns tillgdngliga diskuteras hur detta kan av-
hjélpas, sé att uppfoljning i framtiden blir mdjlig i det fall den aktuella
verksamheten klassas som rikssjukvard.

e) Forskningens forutsdttmingar. Vetenskapsradet gor en analys av hur en
centralisering skulle paverka forutsdttningarna for forskningen inom
omrédet.

f) Internationell utblick. Socialstyrelsen gor en 6verblick 6ver hur den ak-
tuella verksamheten bedrivs utomlands, med avseende pa centralisering.
I forsta hand undersoks forhallandena 1 Norge, Finland och Danmark.
Vid behov kan oversikten ocksa innefatta andra lénder.

g) Sammanvdgd bedomning. For att definiera ett helt omrade, eller delar
av ett omrade, som rikssjukvard krivs att den sammanvigda bedom-
ningen pekar mot att detta skulle innebéra en hogre vardkvalitet eller ett
battre resursutnyttjande, eller bade och. Bedomningen bygger primért
pa en analys av huruvida den aktuella virden uppfyller kriterierna for
rikssjukvard, men den kan ocksa innefatta en analys av resultatdata och
annat som har framkommit under utredningsprocessen.

h) Forslag till beslut. Socialstyrelsen ger ett forslag till Rikssjukvéards-
namnden om huruvida det aktuella omradet, eller delar av det, bor defi-
nieras som rikssjukvard. Forslaget specificeras med étgardskoder och
vid behov d@ven med diagnoskoder.

Olika utredningar om rikssjukvérd har olika forutsittningar, vilket innebér
att rapportens uppldgg och innehall kan variera. Denna utredning ar gjord



enligt den ovanstdende modellen, férutom att den inte innehaller nédgon re-
sultatredovisning (steg c¢). Anledningen é&r att patientvolymerna enligt defi-
nitionen dr for sma for att kunna ligga till grund for en rittvisande jamforel-
se av resultatdata.

Behandling av barnglaukom och barnkatarakt utreds hir tillsammans,
trots att det &r tva olika diagnoser som kréver olika behandlingssétt. De bada
diagnoserna dr dock ndra forknippande med varandra eftersom de drabbar
samma patientgrupp. Diagnoserna avhandlas dérfor i samma rapport och har
samma referensgrupp, men tvé olika medicinska experter har anvénts.

Medicinsk referensgrupp

Som regel utses en medicinsk referensgrupp till varje utredning om riks-
sjukvédrd. Den medicinska referensgruppen bestér av en till tva representan-
ter frén respektive regionsjukhus, som &r vél insatta i omradet och utses av
sjukhusen (bilaga 1) innehaller en forteckning 6ver gruppmedlemmarna).

Referensgruppens uppgift &r att forst identifiera den hogspecialiserade
varden inom det aktuella omradet. Vidare ska referensgruppen delta i arbetet
med att bestdimma vilka resultatindikatorer som ska anvindas for uppfolj-
ningen, samt l&dmna forslag pa en medicinsk expert (se nedan). Gruppen ska
ocksa ge synpunkter pd det forslag om rikssjukvard som ldggs fram infor
Rikssjukvardsndmnden. Varje utredning innebér tva eller tre mdten med den
medicinska referensgruppen och daremellan kan synpunkter och forslag
hémtas in skriftligt.

Referensgruppen for utredningen om behandling av barnglaukom och
barnkatarakt har haft tre méten. Den 17 juni 2009 holls det forsta motet, och
da lag fokus pa att identifiera den hogspecialiserade varden inom omradet
behandling av barnglaukom och barnkatarakt. Man diskuterade dven valet
av medicinsk expert och resultatindikatorer for uppfoljningen.

Det andra referensgruppsmétet holls den 23 september 2009 da man hu-
vudsakligen diskuterade ett preliminért forslag till Rikssjukvardsndamnden
angdende definition och avgrinsning av omradet. Samtliga referensgrupps-
medlemmar fick ge sina asikter om vilka konsekvenser en rikssjukvérds-
klassning av behandling av barnglaukom och barnkatarakt skulle fa. Med-
lemmarna fick ocksd limna synpunkter pa den Overgripande medicinska
beskrivningen samt ge forslag pa resultatindikatorer som kan anvéndas i
uppfoljningssyfte. Vid det tredje motet den 10 december 2009 fortsatte dis-
kussionen om den foreslagna avgriansningen. Referensgruppen ombads ock-
sé att tas fram nya uppgifter for volymer i1 forhéllande till den foreslagna
avgransningen.

Medicinsk expert

Som en del i1 utredningen gors en dvergripande beskrivning av det aktuella
omradet (steg b). Beskrivningen ska vara opartisk och inte ta stillning till
huruvida omradet ska foreslds definieras som rikssjukvérd eller vilka enhe-
ter som 1 sé fall ska fa tillstdnd att bedriva denna verksamhet. For detta dn-
damal anlitar Socialstyrelsen en medicinsk expert inom omrédet. Personen
ska inte vara bunden till nagot av de sjukhus som kan komma ifraga for att i
sa fall bedriva rikssjukvérden.
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Deltagarna i den medicinska referensgruppen for behandling av barnglau-
kom och barnkatarakt enades om Hans Fledelius, oftalmolog vid Rigshospi-
talet i Kopenhamn. Hans Fledelius foreslog i sin tur tva danska oftalmologer
som dr verksamma vid samma sjukhus, vilka tackade ja till uppdraget: John
Thygesen, som ger en medicinsk beskrivning av behandling av barnglau-
kom, och Birgitte Haargaard, som beskriver barnkatarakt. Ingen i referens-
gruppen hade nédgra invindningar emot att anlita dessa tva som medicinska
experter.

Patient- och specialistlakarforeningar

Specialistlakarforeningarna Svenska barnldkarforeningen, Svenska fore-
ningen for anestesi och intensivvard och Sveriges 6gonlékarférening har
inbjudits att ldmna synpunkter pa utredningens forslag. Vid ett mote som
dgde rum den 21 januari 2010 var Sveriges 6gonlidkarforening representerad
genom ordforande Stefan Seregard.

De patientforeningar som inbjods att ldmna synpunkter pa utredningens
arbete var Synskadades riksforbund (SRF), Unga synskadade och Marfanfo-
reningen. Vid motet den 21 januari 2010 deltog SRF. Bade specialistldkar-
foreningen och patientforeningen uttryckte stod for forslaget att definiera
behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard. Skriftliga
synpunkter finns i bilaga 3 och 4.

Regional tjanstemannagrupp

Socialstyrelsen konsulterar regelbundet en grupp bestdende av tjdnstemén
fran de olika sjukvardsregionerna. Gruppen fir mgjlighet att lopande ge
synpunkter pa underlag och forslag. Foreliggande utredning presenterades
for gruppen vid métena den 15 november 2010 och den 4 maj 2011. Min-
nesanteckningar fran dessa moten finns pd www.socialstyrelsen.se/riks.
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|dentifiering av den
hogspecialiserade varden

I alla utredningar om rikssjukvérd borjar man med att identifiera den hog-
specialiserade varden inom det aktuella omradet. Detta gor Socialstyrelsen
genom att samrada med den medicinska referensgruppen och analysera
uppgifter i patientregistret och sjukhusens egen statistik.

Vid det forsta motet med den medicinska referensgruppen diskuterades
vilka diagnos- och atgirdskoder som kunde bli aktuella att inga i en defini-
tion av behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd. So-
cialstyrelsen tog fram volymdata utifran ett forsta forslag till definition.
Nedan foljer en sammanfattning utifrin den medicinska referensgruppens
diskussioner.

|dentifiering av vasentliga moment i vardkedjan

For att fa en bild av vardprocessen kring behandling av barn med glaukom
och katarakt diskuterades de mest vdsentliga komponenterna i vardkedjan.
Behandling av barnglaukom och barnkatarakt kan delas in i féljande delom-
raden:

e utredning och diagnostisering

e undersokning

e beslut om behandling och atgird samt vid vilken tidpunkt
e kirurgiskt ingrepp

e uppfoljning och eftervard.

Béde glaukom och katarakt hos barn utreds och diagnosticeras ofta tidigt.
Barn med katarakt fir sin diagnos redan under nyfoddhetsperioden, oftast
under de forsta levnadsdygnen och upp till cirka tvd manaders alder. For
barn med glaukom ror det sig om upp till ett ars alder. Undersdkningen pé
sma barn gors ibland under narkos och om sjukdomen bekriftas gér man 1
allménhet en operation direkt under samma narkos.

Samtliga representanter i1 referensgruppen var éverens om att det kirurgis-
ka ingreppet ar ett kritiskt moment, och det &r en stor skillnad att behandla
ett litet barns 6ga jamfort med en vuxen persons. Kataraktoperationer pa
vuxna dr ett av de vanligaste 6goningreppen som gors i Sverige i dag och
det klassas som en rutinoperation. Barns 6gon dr mjukare och inte fardig-
vuxna, men den storsta skillnaden dr att synen utvecklas upp till cirka sex—
atta ars alder och att alla sjukdomstillstind som drabbar 6gat fore sex ars
alder riskerar att ge en permanent synnedsittning (amblyopi). Risken for en
permanent synnedsittning dr ocksa stérre ju yngre barnet dr. Sjukdomen
madste behandlas i tid, barnet maste fa rétt optisk korrektion och vid behov
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maste man ockludera 6gat som ser battre for att lata det simre utveckla bas-
ta mojliga syn. Detta innebir att det méaste finnas ett bra samarbete mellan
barndgonkirurger och 6gonlédkare som &r kunniga inom barnoftalmologi.

Enligt referensgruppen kan det vara svart att behandla det kirurgiska in-
greppet for sig. Om man inte ger barnet en god postoperativ vard under aren
som synen utvecklas hjélper det inte att sjdlva operationen varit komplika-
tionsfri. Vid glaukom ska barndgonldkaren behandla barnets glaukom fram
till operationen och tillsammans med kirurgen avgora nér det dr dags for ett
kirurgiskt ingrepp. Det handlar bland annat om att avgdra nir den trycksén-
kande medicineringen inte ar tillrdcklig och 6gat riskerar att ta skada av det
hoga trycket. Vid katarakt handlar det om att avgora nér grumlingen &r sa
stor att 6gat méste opereras.

Uppfoljningen och eftervarden &r omfattande vid bade katarakt och glau-
kom hos barn. Under det forsta dret efter operationen foljs barnet upp med
tita kontroller pa vanligtvis ett region- eller ldnssjukhus, inledningsvis flera
ganger 1 ménaden. Dérefter gor man behovsanpassade uppfoljningar med
langre intervall.

En stor del av referensgruppens diskussioner handlade om att specificera
vilket &ldersspann som borde gélla om behandling av glaukom och katarakt
hos barn ska definieras som rikssjukvard. Pa de riktiga spdda barnen, 0—6
veckor, dr kataraktoperationer ett mycket avancerat ingrepp men dérefter
bedoms svérighetsgraden minska successivt. Att sétta en aldergréns pa sex
veckor blir dock alltfor exakt eftersom behandlingen i1 praktiken kan forse-
nas av véntetider i varden eller andra omstdndigheter. Detta, tillsammans
med att det 1 vissa fall kan vara behandlingsméssigt bést att véinta, gor att
Socialstyrelsen foreslar att dldergrinsen for barnkatarakt sétts till upp till
och med tvé ar och for barnglaukom upp till och med till fyra ar.

En eller tva definitioner?

Glaukom och katarakt hos barn &r enligt den medicinska referensgruppen
tva helt skilda diagnoser. Dérfor blev fragan om barnglaukom och barnkata-
rakt bor utredas som en definition eller som tva separata definitioner central
1 utredningen. Nedan f6ljer en redogorelse av de huvudsakliga argument
som fordes fram av den medicinska referensgruppen vid de mdten som an-
ordnades.

Tre representanter fran referensgruppen ansig att enbart barnglaukom
borde definieras som rikssjukvard, liksom i de Ovriga nordiska ldnderna.
Argumentet for detta dr att avgrinsningen avseende barnglaukom ar tydliga-
re och att det dr svart att hitta en helt entydig och logisk avgriansning nér det
giller linsoperationer pa barn med katarakt.

Flera representanter i referensgruppen foresprakade att omradet bor for-
muleras som tva separata definitioner: en definition for behandling av barn-
glaukom och en for behandling av barnkatarakt. Det viktigaste argumentet
for tvd definitioner &r att det &r tvd olika sjukdomar som krédver olika be-
handling. Detta argument tar dock inte hinsyn till att definitionen dven in-
kluderar sekundir glaukom som drabbar bada patientgrupperna.

Ett forslag var att exkludera sekundért glaukom 1 forslaget till definition.
Rent teoretiskt sé dr detta mojligt, men det stéller krav pa att samtliga 6gon-
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kliniker kan hantera diagnosticering och behandling. Det skulle 1 forldng-
ningen ocksd innebéra att om Rikssjukvirdsndmnden fattar beslut om att
definiera barnglaukom och barnkatarakt, men inte sekundirt glaukom, som
rikssjukvard, s& skulle en enhet med tillstind att bedriva rikssjukvérd inte
vara ensamt ansvarig for att behandla dessa svara komplikationer.

Socialstyrelsen har noga Overvdgt frdgan om huruvida behandling av
barnglaukom och barnkatarakt ska definieras sammanhéllet i en definition
eller som tvd separata definitioner. Socialstyrelsen konstaterar att behand-
ling och uppfoljning av sjukdomarna skiljer sig at. Dessutom har eftervar-
den olika karaktdr. Samtidigt drabbar bada sjukdomarna, som kraver hog-
specialiserad kompetens inom barnoftalmologi och barndgonkirurgi smé
barn. I ca 30 procent av de fall dir barn har insjuknat i katarakt upptréder
komplikationen sekundért glaukom. Sekundért glaukom &r, emellertid, inte
att forstd som glaukom utan bor istdllet ses som en medicinsk komplikation
som védver samman de verksamheter som véardar och behandlar patienter
med nagon av de bdda 6gonsjukdomarna. Socialstyrelsen gér beddmningen
att det mot bakgrund av de relativt sma patientvolymerna och att varden
kraver hogspecialiserad kompetens finns skil att anta att en samlad verk-
samhet har bast forutsattningar att forbattra och utveckla vardkvaliteten och
sdkerstélla stabila och sammanhéngande vardked;jor.

Verksamhetens organisation

Den medicinska beskrivningen visar att dgonkirurgi dr centralt inom omra-
det, och enligt regionsjukhusens underlag finns det fem regionsjukhus som
utfor operationer pd barn med glaukom eller katarakt. I stort finns det redan
1 dag ett rikssjukvérdsliknande system dér sjukhusen har en dialog och re-
mitterar de komplicerade och specifika fallen till vararandra.

Sankt Eriks oOgonsjukhus/Karolinska Universitetssjukhuset och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset(ddr samme kirurg utfor viss verksamhet pa
Lunds lasarett) opererar bade barnkatarakt och barnglaukom. Akademiska
sjukhuset i Uppsala opererar enbart barnglaukom. Linkdping har under den
senaste femarsperioden behandlat enstaka barn med barnkatarakt. Norrlands
universitetssjukhus remitterar barn med katarakt till Sankt Eriks dgonsjuk-
hus/Karolinska universitetssjukhus och barn med glaukom till Akademiska
sjukhuset. Orebro och Link&ping remitterar dem till Karolinska/Sankt Eriks
O0gonsjukhus.

I princip finns det alltsd tre centrum som utfér samtliga operationer pa
barn med barnkatarakt och barnglaukom.

Kostnader

For att kunna gora hilsoekonomiska jimforelser maste man ha tillgéng till
data om kostnaderna och resultaten. Utredningen har dock inte kunnat iden-
tifiera nigra svenska hilsoekonomiska utvérderingar av behandlingen av
barnglaukom och barnkatarakt. Socialstyrelsen har samtidigt bedomt att
kostnadsdata for respektive verksamhet inte var jimforbara pa grund av oli-
ka registreringssystem pa sjukhusen och dérfor har egna kostnadsberdkning-
ar inte gjorts.
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Overgripande medicinsk beskrivning

Som ndmns 1 inledningen har Socialstyrelsen anlitat John Thygesen och
Birgitte Haargaard, bade oftomologer vid Rigshospitalet i Kdpenhamn, for
att géra en Overgripande medicinsk beskrivning av barnglaukom respektive
barnkatarakt. Avsnitten nedan bygger pa dessa dversikter.

Behandling av barnglaukom

Primért kongenitalt glaukom &r den vanligaste formen av kongenitalt glau-
kom. Det &r en ovanlig sjukdom som drabbar 1:10 000 fodda.

e Hos 75 procent av patienter med primért kongenitalt glaukom ar bada
O0gonen drabbade dven om forhallandet ofta dr asymmetriskt.

e Det forekommer en liten skillnad i1 incidens mellan flickor och pojkar,
dér de senare star for cirka 65 procent. Inga geografiska skillnader fore-
ligger.

e Primirt kongenitalt glaukom upptécks vanligtvis vid fodseln eller kort
darefter och huvuddelen av patienterna (cirka 60 procent) far sin diagnos
vid sex ménader och 80 procent inom det forsta levnadsaret.

Kliniska symtom

De klassiska yttringarna som var och en for sig bor gora att man misstanker
glaukom hos ett spad- eller smabarn omfattar:

e epifora (Okat tarflode)

e fotofobi (6kad ljuskénslighet)

e blefarospasm

e forstorad och grumlig hornhinna.

Behandling

Primédrt kongenitalt glaukom samt andra former av barnglaukom beddms
och behandlas annorlunda jamfort med de flesta varianter av glaukom hos
vuxna. Oftast behandlas barnglaukom béttre kirurgiskt &n medicinskt.

Medicinsk behandling

Medicinsk behandling med 6gondroppar anvédnds enbart som en tillféllig
atgérd fore ett kirurgiskt ingrepp och for att halla ordning pa trycket efter en
operation. Medicinsk behandling har emellertid en viktig kompletterande
roll 1 behandlingen av kongenitalt glaukom, savél pre- som postoperativt.
Medicinering kan ocksa astadkomma en blygsam minskning av det intrao-
kuldra trycket vilket temporért kan hjélpa till dess en operation kan genom-
foras. For barnglaukom som sammankopplas med mindre lyckade opera-
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tionsresultat, till exempel sekundirt glaukom i1 samband med afaki, dr medi-
cinsk behandling pa forsok ofta motiverat fore kirurgi. Medicinsk behand-
ling dr ocksa vardefull for postoperativ kontroll av glaukom hos barn dir
ingreppet bara delvis lyckats.

Kirurgisk behandling

De priméra kirurgiska metoderna syftar till att ta bort det hinder mot kam-
marvattnets utflode som orsakas av de strukturella abnormiterna 1 den fram-
re kammarvinkelns trabekelverk. Detta kan goras internt genom goniotomi
eller externt genom trabekulotomi. Huvudférdelen med trabekulotomi jam-
fort med goniotomi &r att trabekulotomi 1 mindre omfattning kréver klar
hornhinna och med framgéing kan tillimpas pd 6gon med grumlig hornhin-
na.

1. Goniotomi gors vid den forsta undersokningen om diagnosen har bekraf-
tats, under forutsdttning att hornhinnan &r tillrackligt klar och vinkeln
kan uppfattas. Goniotomi &r en teknik som innebér att man gor ett snitt i
den abnorma vévnaden i framre kammarvinkeln med direkt insyn tack
vare en gonionlins. Detta antas minska den sammantryckande kraften pa
framre uvea pa trabekelverket, nagot som eliminerar eventuellt motstand
till foljd av ett ofullstandigt utvecklat inre trabekelverk. Metoden inne-
bér att man gor ett horisontellt snitt pa trabekelverkets ytlager. Aven om
goniotomi kan behdva upprepas, ligger chansen for att operationen ska
lyckas péd cirka 80 procent. Resultatet blir emellertid mindre bra om
hornhinnans diameter dr 14 millimeter eller storre eftersom Schlemms
kanal i1 sddana 6gon slutar fungera.

2. Trabekulotomi kan behdva géras om hornhinnans grumling gor att man
inte kan se vinkeln eller ndr man inte lyckas trots upprepade goniotomi-
er. Schlemms kanal lokaliseras genom extern dissekering och trabekel-
verket 6ppnas genom att fora in en sond 1 kanalen och dérefter vrida den
in 1 den framre kammaren. Metoden &dr emellertid ytterst krivande och
fordrar savél erfarenhet som goda anatomiska riktméarken for att astad-
komma fOrutsidgbara resultat. Schlemms kanal kan dessutom vara svar
att kanalisera pa grund av hyperplasi eller vinkelavvikelse.

3. Trabekulektomi lyckas ofta ddr trabekulotomi eller goniotomi misslyck-
as, 1 synnerhet nir metoden kompletteras med antimetaboliter som till
exempel Mitomycin.

Sekundért kongenitalt eller infantilt glaukom svarar for omkring fem patien-
ter eller 5-8 6gon per ar, de flesta som en senkommen komplikation efter
kongenital kataraktoperation. Tio ar efter kataraktingreppet utvecklades gla-
ukom hos cirka 30 procent av barn som genomgétt operation fére nio méana-
ders dlder jamfort med omkring fyra procent av barn som var nio manader
eller édldre vid tiden for ingreppet. Glaukom fortsatte att upptrada mer 4n tio
ar efter kataraktoperationen. Efter justering for &lder vid ingreppet framstod
ingen annan riskfaktor som viktig. Trdngvinkelglaukom kan uppkomma
under den omedelbara postoperativa perioden i 6gon med mikroftalmi (for-
krympta 6gonglober), en sekundér f6ljd av pupillblockering. Sekundart &p-
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penvinkelglaukom kan ocksé utvecklas flera ar efter den f6rsta operationen.
Av den anledningen dr det viktigt att under manga ar efter en kongenital
kataraktoperation regelbundet kontrollera det intraokuléra trycket.

Prognos

e Det dr inte ovanligt med synnedsittning som en foljd av amblyopi i sam-
band med barnglaukom. Hos dessa patienter maste tillstdndet behandlas
aggressivt.

e Synnedséttning som en f6ljd av hornhinnedekompensation, katarakt samt
successiv forlust av synnerv eller synfalt kan uppsta nar som helst.

e Cirka 50 procent av patienterna drabbas av synnedsittning till f6ljd av
synnervsskada, anisometropisk amblyopi, drrbildning pa hornhinnan, ka-
tarakt samt linssubluxation.

e Primaért kongenitalt glaukom har den bésta synprognosen medan motsva-
rande sjukdom som forknippas med systemiska/okuldra avvikelser samt
sekundért barnglaukom uppvisar simre synrelaterade resultat.

e Ocksa ndr man lyckas kontrollera det intraokuldra trycket kan man hos
50 procent av barnen inte dstadkomma béttre syn &n 6/15 (0,4).

e Livslang uppfoljning for barn med glaukom ar nagot ytterst visentligt.

Behandling av barnkatarakt

Kongenital katarakt (medfodd grastarr) dr en ovanlig sjukdom. Incidensen
for kongenital katarakt bland barn under ett ars &lder har vid langtidsstudier
visat sig ligga mellan 11 och 24 per 100 000 barn. Dessutom far cirka 12
barn mellan 2—7 ars dlder per 100 000 diagnosen kongenital/infantil katarakt
som krdver behandling. Forekomsten av kongenital katarakt har legat pa
samma nivd under de senaste 20 &ren och det finns inga skillnader mellan
pojkar och flickor och inte heller 1 geografisk spridning.

Kongenital katarakt dr en sjukdom som kan paverka synformégan. Hos
méanniskan dr de tre till fyra forsta manaderna viktigast for att synen ska
utvecklas normalt. Det kallas for “synutvecklingens kritiska period” men
synfunktionen i barndomen kan vara formbar upp till sex eller sju ars alder .

Diagnosen for kongenital katarakt hos mycket smd barn beror pa gall-
ringsmetoderna, till exempel undersokning av den roda reflexen. Genom
denna enkla metod kan en morkare skugga i den roda reflexen avsldja en
visuellt signifikant katarakt. Ibland upptécker fordldrarna att pupillen ar gra-
aktig eller vit. Kongenital katarakt &r inte alltid sa tdt i borjan utan kan forst
upptickas som en mycket svag grumling av linsen. Det forsta tecknet pa
kongenital katarakt kan vara skelning, vanligtvis pd ena dgat.

Kongenital katarakt behandlas med kirurgi. Operationstekniken har ut-
vecklats enormt under de senaste decennierna och anses nu vara sdker. Stu-
dier har visat att kirurgi pa tidigt stadium (inom de forsta 610 levnads-
veckorna) ndr barnet fods med tét katarakt leder till béttre synskérpa. Den
optimala tidpunkten for operation av dubbelsidig respektive ensidig katarakt
varierar antagligen, dér slutresultatet vid ensidig katarakt blir béttre nér ope-
rationen utfors tidigt (inom de forsta sex veckorna). Som framgar ovan ar
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det viktigt att smébarn regelbundet undersoks for att sjukdomen ska kunna
upptéckas i tid och for att ingrepp vid behov ska kunna goras. Beslutet om
operation grundar sig pa om katarakten ar visuellt signifikant samt péd den
kliniska beddmningen om huruvida katarakten &r orsaken till synnedsétt-
ningen. Man maste ocksd ta hiansyn till olika faktorer nir man planerar in-
greppet - ensidig eller bilateral katarakt, okuldr komorbiditet, dlder vid in-
greppet, implantering av intraokulér lins. Ingreppet bor goras utan dréjsmal
nér indikationen &r klar och ldmpliga forebyggande atgérder for att begrinsa
amblyopi, bland annat optisk rehabilitering méste vidtas snarast mojligt. Om
katarakten bara dr mattligt tét eller diskret bor barnet regelbundet underso-
kas och beslutet om operation ska tas utifran en 6vergripande utvérdering i
samarbete med kirurg, barndgonspecialist och forédldrar. Vid bilateral kata-
rakt bor intervallet mellan operationen av de tva dgonen vara kort, till ex-
empel en vecka. I sdllsynta fall av katarakt med andra okuléra abnormiteter
kan man bli tvungen att operera med hjélp av en specialist pa vitreoretinal
kirurgi.

Den kirurgiska teknik som anvidnds pa barn med kongenital (medfodd)
katarakt skiljer sig fran den som anvinds p@ vuxna. For barn under 5-7 ar
bestir den senaste tekniken av lensektomi foljd av bakre kapsulotomi samt
framre vitrektomi. Detta gors for att begransa utvecklingen av visuellt signi-
fikanta grumlingar i synaxeln. Aldersgrinsen beror pa hur barnet klarar av
poliklinisk behandling for att undvika eventuell postoperativ efterstarr, na-
got som dr vanligt hos barn. En annan skillnad 1 den kirurgiska behandling-
en av vuxna och barn &r att man hos vuxna alltid strévar efter att implantera
en intraokuldr lins medan man hos barn dr obendgen att implantera linser
hos mycket sma barn (< 6—12 manader). Detta val beror emellertid i hog
grad pa den opererande ldkaren eftersom litteraturen hér i huvudsak grundar
sig pd sjukjournaler.

Resultatet av tidig kataraktkirurgi beror pa aldern da katarakten uppstod,
tatheten (varaktighet och synnedsittning), ensidig eller bilateral och sjdlva
behandlingen, samt det viktigaste av allt, uppfoljning inklusive optisk reha-
bilitering. Dessutom kan forekomsten av andra okuléra och/eller systemiska
avvikelser paverka resultatet av en behandling som annars forefaller vara
optimal. Det visuella resultatet &r vanligtvis positivare nir det géller bilate-
rala katarakter dn ensidiga.

Foérutom den optiska rehabiliteringen dr syftet med omedelbara postopera-
tiva undersOkningar att forsdkra sig om att inga infektioner, in-
flammationer, okat intraokuldrt tryck eller andra komplikationer tillstoter.
Man maéste lokalbehandla med tunga antiinflammatoriska mediciner for att
minska den postoperativa reaktionen som kan vara svar hos barn. Detta ska
ges tillsammans med lokal antibiotika.

Det é&r ytterst viktigt att mycket noga folja upp barn som opererats for
kongenital katarakt pad grund av brytningsfel, sekundér katarakt (efterstarr)
samt glaukom. Det &r viktigt att upptécka eventuella komplikationer for att
kunna behandla dem och undvika eller minska risken for att synskdrpan
permanent skadas. Utvecklingen av efterstarr bor undvikas eftersom ett
spddbarn kan utveckla betydande grumlingar mellan undersdokningarna vil-
ket innebdr risk for amblyopi. Risken for att utveckla glaukom &r mycket
stor efter att ha blivit opererad for kongenital katarakt - den forekommer 1
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upp till 30 procent av fallen efter tio ars uppfoljning, dér tidiga ingrepp ut-
gor den storsta risken for postoperativt glaukom. Dessutom krdvs optimal
korrigering (glasdgon och/eller kontaktlinser som komplement till intraoku-
lara linser) samt behandling av amblyopi for att uppna den bidsta synskér-
pan.
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Produktionsvolymer och
remitteringsmonster

Tabellerna nedan visar verksamheternas volymer utifran sjidlvrapporterade
uppgifter fran sjukhusens egen statistik'. Uppgifterna kommer frdn olika
rapporteringssystem, vilket kan ge vissa jamforbarhetsproblem. Men med-
lemmarna i den medicinska referensgruppen har gjort bedémningen att vo-
lymerna dr rimliga. Antalet ingrepp redovisas som ett femérigt genomsnitt
eftersom Socialstyrelsen inte kan redovisa sma tal.

Tabell 1. Genomsnittligt antal ingrepp under perioden 2006—2010 for respektive
sjukhus, barnglaukom

Antal ingrepp St Erik/KS Akademiska Sahlgrenska Lund Linképing

Genomsnitt antal 8,0 5,0 11,0 4,0 0,5
ingrepp

Tabell 2. Genomsnittligt antal ingrepp under perioden 2006—2010 for respektive
sjukhus, barnkatarakt

Antal ingrepp St Erik/KS Akademiska Sahlgrenska Lund Linképing

Genomsnitt antal 20,0 0,0 7,0 6,0 1,0
ingrepp

Det finns fem universitets- eller regionsjukhus som behandlar barn med
barnkatarakt och/eller barnglaukom: St Eriks dgonsjukhus/Karolinska uni-
versitetssjukhuset och Sahlgrenska sjukhuset tillsammans med Lunds lasa-
rett (numera Skanes Universitetssjukhus, SuS) behandlar bade barnglaukom
och barnkatarakt. I Linkdping utfors enstaka ingrepp inom omradena. Aka-
demiska sjukhuset har specialiserat sig pa barnglaukom.

! Socialstyrelsen har #ven gjort ett utdrag ur patientregistret, men data avvek sa mycket frin de forvintade voly-
merna att sjukhusens egen statistik troligen dr mer tillforlitlig hér.
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Kvalitetsregister och resultatmatt

Syftet med att inrdtta viss verksamhet som rikssjukvard enligt hélso- och
sjukvérdslagen, &r att skapa fOrutséittningar for en god utveckling och en
effektiv resursanviandning 1 den hogspecialiserade varden. Dérfor dr det vik-
tigt att i alla definitionsutredningar beddma om och hur vérdens resultat for
respektive verksamhet paverkas av en centralisering. For att kunna gora en
sddan beddmning maste man dock ha tillgdng till aktuella och tillforlitliga
resultatdata for den verksamhet som &r under utredning.

Socialstyrelsen har inte begirt nagra resultatdata frén sjukhusen eftersom
det inte finns nagra longitudinella och gemensamma resultatindikatorer.
Utan sédana gar det inte att jamfora resultaten.

Uppfoljning av rikssjukvard

Socialstyrelsen foljer regelbundet upp och utviarderar de verksamheter som
definieras som rikssjukvérd, och de enheter som fér tillstdnd att bedriva den
aktuella varden maéste diarfor dokumentera sina resultat pa ett tillfredsstil-
lande sdtt. Socialstyrelsen arbetar med att ta fram en generell struktur for
uppfoljning av all verksamhet som klassas som rikssjukvérd, och formerna
for hur denna verksamhet kan foljas upp kommer att prioriteras i det fall
verksamheten definieras som rikssjukvard.

I Sverige finns ett nationellt kataraktregister pad Blekingesjukhuset i
Karlskrona, och registerhdllare 4r EyeNet Sweden. Kataraktregistret bilda-
des 1992 och under 2004 omfattade det 98 procent av alla kataraktoperatio-
ner pd vuxna som gjordes 1 Sverige. Registret for medfodd katarakt bildades
2006 och avser att utforma och kvalitetssékra behandlingen av sjukdomen,
for att 1 forlingningen ge de drabbade barnen basta mgjliga syn.

Under ar 2007 utokades kataraktregistret och omfattar i dag dven barnka-
tarakterna. Malet ar att Sverige tillsammans med Norge och Danmark ska
bygga upp registret for att fa ett statistiskt storre underlag for analyser av
utfall och riskbedémningar. Det finns ddremot inget motsvarande for be-
handling av barnglaukom. Akademiska sjukhuset i Uppsala har dock borjat
fora ett kvalitetsregister dver sina ingrepp pa barn med glaukom. Registret
har goda forutsittningar att utvecklas och omfatta samtliga operationer pa
barn med glaukom som genomfors 1 landet.

Indikatorer

Utvecklingen av barnkataraktregistret kommer att leda till en gemensamt
utarbetad och accepterad kvalitets- eller resultatuppfoljning 1 landet, vilket
framgar av den medicinska referensgruppens diskussioner om resultat och
kvalitet. Socialstyrelsen ser ocksd att data fran barnkataraktregistret kan
anvéndas for att ta fram indikatorer for framtida uppfoljning av omrédena.
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Alla regionsjukhus anvénder foljande métt som kvalitets- och resultatin-
dikatorer:

grad av synskérpa

korkortssynskérpa vid olika givna aldrar
antal komplikationer

antal reoperationer

tryckniva (for glaukom).

kW=

Medlemmarna i referensgruppen betonar dock att det dr trubbiga matt efter-
som barnets syn snabbt kan foridndras.
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Forskningens forutsattningar

Vetenskapsradets uppdrag i utredningen &r att se 6ver hur forskningens for-
utsdttningar skulle paverkas om den kliniska verksamheten inom omradet
centraliserades, och radet sammanstéller darfor forskningen inom det omra-
de som utreds.

Vetenskapsradet bad universitetssjukhusens forskare inom omrédet be-
handling av barnglaukom och barnkatarakt att redogdra for

¢ sin forskningsportfolj
e sin publikationslista under de senaste fem aren

e vilka vetenskapliga tidskrifter som anses vara viktiga inom behandling av
barnglaukom och barnkatarakt, och om mojligt lista de tio mest betydel-
sefulla tidskrifterna

e hur forskningen finansieras (bade externa och interna forskningsmedel).

Tre sjukhus besvarade Vetenskapsradets forfrigan enligt ovan — S:t Eriks
ogonsjukhus, Norrlands Universitetssjukhus samt Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset. I sin sammanstillning beskriver radet forskningens omfattning
och aktivitet genom en beskrivning av pdgdaende och planerade forsknings-
projekt vid de olika sjukhusen, samt via en sa kallad bibliometrisk analys.
Diaremot drar inte Vetenskapsrddet ndgra slutsatser avseende vilka konse-
kvenser en koncentration av verksamheten skulle fa for forskningens forut-
sattningar. Vetenskapsradet konstaterar dock att det dr centralt for utveck-
ling inom behandling av barnkatarakt och barnglaukom, samt verksamhe-
tens framtida stillning s&vél nationellt och internationellt, att bade forskning
av ren grundforskningskaraktdr och forskning direkt anknuten till den kli-
niska verksamheten bedrivs och &r av hog kvalitet.
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Internationell utblick

Danmark

Huvudansvaret for hélso- och sjukvérden i Danmark (5,5 miljoner invanare
ar 2008) ligger pd fem regioner som tillhandahéller all sjukhusvérd och pri-
marvard samt ldkemedel och viss psykiatri. Denna vard finansieras till stors-
ta delen av bidrag frin staten, men ocksa till viss del av kommunerna. Den
danska staten fastslar de overgripande mélen for hilso- och sjukvérden ge-
nom lagstiftningen, och utdver detta har staten bland annat ocksa tillsyns-
verksamheter och uppréttar vardriktlinjer.

Genom en sa kallad specialplanleegning” kan staten ocksa, genom Sund-
hedsstyrelsen, besluta att viss hogspecialiserad vard ska definieras som en
“heyt specialiseret funktion”. Det géller om behandlingen dr komplex, sjuk-
domen siéllsynt och resursforbrukning hég. Definitionen innebér att virden
far tillhandahéllas pa maximalt tre sjukhus 1 landet, och de méste soka till-
stand fran Sundhedsstyrelsen. Bade regionerna och privata sjukhus har ritt
att ansoka.

Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Danmark

Behandling av barnglaukom, men inte barnkatarakt, dr definierad som Aoyt
specialiseret funktion 1 Danmark. Tillstdnd for att bedriva denna vard har
getts till tvd centrum, Rigshospitalet i K&penhamn och Arhus universitets-
sjukhus.

Finland

I Finland (5,3 miljoner invanare ar 2008) ansvarar de 348 kommunerna for
hélso- och sjukvérden. Primérvérden tillhandahélls av den enskilda kommu-
nen, eller av kommunférbund, medan sjukhusvérden ordnas av de 20 sjuk-
vardsdistrikten. Samtliga kommuner maste tillhoéra nagot av dessa. Hilso-
och sjukvarden finansieras huvudsakligen genom kommunalskatt men ocksé
till viss del genom statsbidrag. Den nationella lagstiftningen anger princi-
perna och ramarna for den finska hélso- och sjukvéarden och den komplette-
ras med rekommendationer.

Regeringen kan ocksa besluta att vissa hogspecialiserade omraden centra-
liseras pd riksniva, om de dr “sdllsynta och kraver hogklassigt medicinskt
kunnande eller hogklassiga instrument”. Vard som é&r centraliserad pé riks-
niva fir utféras av maximalt fyra sjukhus. Regeringen avgor vilket eller vil-
ka sjukhus som far tillstdnd att bedriva dessa verksamhetsomraden.
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Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Finland

Behandling av barnglaukom, men inte barnkatarakt, dr centraliserad pa riks-
niva i Finland. Helsingforsregionens universitetscentralsjukhus har fatt till-
stdnd fOr att bedriva denna vérd.

Norge

I Norge (4,8 miljoner invénare ar 2008) ansvarar de 448 kommunerna for
primdrvarden medan staten har det fulla ansvaret for sjukhusvarden. Forut-
om det lagstiftande ansvaret har den norska staten ocksa ett ansvar for att
finansiera och driva sjukhusvarden. Organisatoriskt finns det dock fyra
sjukhuskoncerner, “regionale helseforetak”, som skoter driften av den of-
fentliga sjukhusvarden. Varje koncern ansvarar for ett visst avgrinsat geo-
grafiskt omrade och dger sjukhus eller grupper av sjukhus inom det. Kon-
cernerna leds av styrelser som utses av staten och dessa har i regel en tdmli-
gen ldngtgdende frihet i styrandet av koncernerna.

Staten kan inritta ett virdomrade som en “’landsfunksjon, om patientvo-
lymerna &r sma eller behandlingen kréver sérskild kompetens eller sdrskilt
dyrbar utrustning”. Att ett omrade blir inrdttat som landsfunksjon innebér att
virden endast far bedrivas pa ett sjukhus i1 landet. For att fa bedriva vérd
inom ett omrade som har fatt denna status ansoker sjukhusen — genom sina
respektive koncerner — hos regeringen, som fattar beslutet om tillstdnd.

Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Norge

Behandling av barnglaukom, men inte barnkatarakt, dr definierat som /ands-
funksjon 1 Norge. Ett centrum inom Helse Ost har fatt tillstdnd att bedriva
denna vard.
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Bor behandling av barnglaukom och
barnkatarakt definieras som
rikssjukvard?

Socialstyrelsen rekommenderar Rikssjukvirdsndmnden att definiera be-
handling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard. Omradet fore-
slés bli en definition som inkluderar bada omradena.

I den plattform som Rikssjukvardsnimnden har beslutat om finns kriterier
angivna for vilken hdgspecialiserad sjukvédrd som kan definieras som riks-
sjukvérd. Kriterierna ar foljande:

e Sjukdomen eller tillstandet ar ovanligt.

e Diagnos och/eller behandling dr komplicerad och/eller kriaver speciell
kompetens.

e Diagnos och/eller behandling medfér hog resursforbrukning.

Ett omrdde definieras inte som rikssjukvéard bara for att sjukdomen eller
tillstandet &r ovanligt och det kriteriet méste forekomma i kombination med
nagot av de Ovriga tva, vilka var for sig anses vara si uttommande och om-
fattande att de mojliggor en klassning av ett omréde som rikssjukvard.

Forutom dessa rikssjukvardsspecifika kriterier kan det finnas andra fakto-
rer som paverkar beslutet om att viss hogspecialiserad vird ska definieras
som rikssjukvérd. I detta fall handlar det om att de tvd omradena, det vill
sdga behandling av barnglaukom respektive barnkatarakt, analyseras i sam-
ma utredning trots att de anses vara tva skilda sjukdomstillstdnd. Slutsatsen
hér blir att bdda omradena foreslas definieras som rikssjukvard i en gemen-
sam definition.

For att en rekommendation till Rikssjukvardsndmnden om att ett omrade
bor definieras som rikssjukvérd krivs givetvis att en sammanvigd bedom-
ning av alla dessa kriterier och faktorer pekar pa att syftet med rikssjukvérd
skulle uppnas vid en saddan forandring att kvaliteten pa varden Okar eller att
ett okat resursutnyttjande uppnaés.

Rikssjukvardsspecifika kriterier

Sjukdomen eller tillstandet ar ovanligt

Socialstyrelsen bedomer att omradet uppfyller det forsta kriteriet for riks-
sjukvérd, det vill sdga att diagnoserna eller behandlingarna 4r ovanliga. En-
ligt sjukhusens statistik gors cirka 20 barnglaukomoperationer och cirka 40
barnkataraktoperationer arligen i Sverige, enligt forslaget pd definition. Det
ror sig alltsd om ett litet antal patienter som krdver stora resurser och ett
speciellt omhédndertagande under 14ng tid.
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Diagnos och/eller behandling ar komplicerad
och/eller kraver speciell kompetens

Det andra kriteriet, att diagnosen och behandlingen &r komplicerad och/eller
kriaver speciell kompetens, bedoms ocksd vara uppfyllt. Referensgruppen
var enig ndr det gillde denna fraga. Bade utredningen och behandlingen ar
komplicerad och bédda kriver speciell kompetens. Ingreppen ar specialisera-
de och kriaver hog kompetens och erfarenhet for att nd de 6nskvéirda resulta-
ten. Barnen behdver dven en lang uppfoljning som dr anpassad till indivi-
dens behov. Ménga av dessa barn har dven andra diagnoser, till exempel
Sturge Weber och Downs syndrom.

Diagnos och/eller behandling medfor hog resursforbrukning

Det tredje kriteriet, att diagnosen och behandlingen medfor en hog resurs-
forbrukning, bedoms ocksa vara uppfyllt. Resursférbrukning som egentligen
innebdr behandling, uppfattat som kontinuerlig tillgang till framfor allt ki-
rurgisk utrustning samt multidisciplindrt team adr omfattande.

Slutsatser

Behandling av barnglaukom dr som tidigare ndmnts centraliserad i de andra
nordiska ldnderna. Behandling av barnkatarakt dr daremot inte centraliserad
1 véra grannlidnder, men denna utredning visar att d&ven dessa ingrepp upp-
fyller kriterierna for rikssjukvard. Katarakt pa barn dr en ovanlig diagnos
som nér det géller behandling kraver omfattande resurser och hog kompe-
tens och erfarenhet for att fa ett bra resultat, och darfér bedomer Socialsty-
relsen att &ven den behandlingen ska definieras som rikssjukvard.

En birande tanke med rikssjukvard &r att koncentrera verksamheten till
ndgra fa kliniker i1 syfte att skapa volymer for att samla kompetensen och
bygga upp den nationella erfarenheten pad omradet. Att centralisera ovanliga
och svara dgonsjukdomar hos barn ligger vél i linje med intentionerna med
rikssjukvarden.

Sammanfattningsvis kan det konstateras att bade barnglaukom och barn-
katarakt uppfyller kraven for att definieras som rikssjukvard. Som tidigare
har konstaterats dr barnglaukom och barnkatarakt tva olika sjukdomar med
olika behandling, uppfoljning och eftervard. Daremot binds sjukdomarna
samman av den svéra komplikationen sekundért glaukom som drabbar ca 30
procent av de barn som insjuknar i1 katarakt. D& samtliga patienter som
drabbas av katarakt, sekundért glaukom eller glaukom é&r i behov av hogspe-
cialiserad kompetens inom barnoftalmologi och barndgonkirurgi samt att
patientvolymerna dr relativt sma gor Socialstyrelsen beddmningen att forut-
sdttningarna att forbéttra och utveckla vardkvaliteten och sdkerstilla stabila
och sammanhingande vardkedjor dkar vid en sammanhéllen definition som
inkluderar barnkatarakt och barnglaukom. Socialstyrelsen foreslar darmed
att bade barnglaukom och barnkatarakt definieras som rikssjukvard. Social-
styrelsen foreslar vidare att de tva omradena ingar i samma definition.
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Forslag till beslut

Socialstyrelsen rekommenderar Rikssjukvardsndmnden att fatta beslutet att
definiera behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard
enligt nedan:

Katarakt upp till och med 2 ars alder

Diagnoskoder:

Q12.* Medfodd katarakt

H26.0 Infantil och juvenil och katarakt

H27.1 Linsdislokation

1 kombination med ndagon/nagra av féljande atgdardskoder:
CJD.** Extrakapsuléra kataraktextraktioner

CJE.** Extrakapsuléra kataraktoperationer med fakoemulsifikation
CJF.** Andra operationer med linsprotes

CJG.** QOperationer vid luxerande lins

CKD.60 Framre vitrectomi

CKD.65 Vitrectomi

Glaukom upp till och med 4 ars alder

Diagnoskoder:

Q15.0 Medfott glaukom)

H40.5 Sekundir glaukom

1 kombination med ndagon/ndgra av féljande atgdardskoder:
CHB.30 Goniotomi

CHB.50 Trabekulotomi

CHD.10 Trabekulektomi

CHD.15 Trabekulektomi med iridektomi

CHD.50 Implantation av kateter

CHD.99 Annan filterfiltrationsoperation
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Bilageforteckning

Bilaga 1 - Medicinsk referensgrupp

Bilaga 2 - Vetenskapsrddets sammanstillning

Bilaga 3 - Yttrande frén specialistldkarforeningar

Bilaga 4 - Yttrande frén patientfGreningar
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Bilaga 1. Medicinsk referensgrupp

I den medicinska referensgruppen har foljande representanter for region-
sjukhusen ingatt:

e Universitetssjukhuset MAS: Anders Heilj

e Universitetssjukhuset 1 Lund: Kristina Tornqvist

e Akademiska sjukhuset: Anne-Sophie Strombeck, Lill-Inger Larsson
e Sahlgrenska Universitetssjukhuset: Alf Nystrom

e Stockholms lins lansting, Sankt Eriks Ogonsjukhus AB: Anna Lundvall,
Gunilla Hogberg

e Norrlands universitetssjukhus: Christina Lindén, Marju Kuusik
e Universitetssjukhuset i Linkdping: Peter Jakobsson
e Universitetssjukhuset i Orebro: Dan Ohman
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Bilaga 2. Vetenskapsradets
sammanstallning

Forskningens forutsdttningar vid inforandet av
barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd

- en sammanstillning frin Vetenskapsradet

Barnglaukom och barnkatarakt — under utredning
for klassificering och for att definieras som
rikssjukvérd

Den 7 maj 2008 beslutade rikssjukvardsndmnden om forsta tillstaindet att
bedriva rikssjukvérd. Beslutet innebir att de kommande fem aren far hjértki-
rurgi pa barn och ungdomar endast utféras av Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset i Goteborg och Universitetssjukhuset 1 Lund.

Socialstyrelsen har gett Vetenskapsradet 1 uppdrag av att se over hur
forskningens forutséttningar paverkas om en klinisk verksamhet bedrivs
som rikssjukvard. Att en klinisk verksamhet bedrivs som rikssjukvérd inne-
bar att verksamheten centraliseras till en eller tva enheter i landet. Nér en
verksamhet definieras som rikssjukvard ska de enheter som Onskar bedriva
sadan vérd ansoka om detta. Vetenskapsradet uppdrag innefattar dven hjélp
med att formulera ansokningsblanketten ur ett forskningsperspektiv och
kontakta sakkunniga for granskningen av inkomna ansékningar.

Som en del i1 uppdraget gér Vetenskapsradet en sammanstéllning av den
forskning som bedrivs inom de verksamheter som nu dr under utredning for
klassificering och for att definieras som  rikssjukvard (se
www.socialstyrelsen.se/riks). Hjdrtkirurgi pa barn och ungdomar valdes
som det forsta verksamhetsomradet att utreda. Omrade under utredning ar
nu Barnglaukom och barnkatarakt. For att kartldgga forskningsaktiviteten
inom detta omrade har en forfragan skickats till kontaktpersoner vid univer-
sitetssjukhusen. Dessa personer dr utsedda av respektive sjukhusledning och
ansvarar for att information fran Enheten for rikssjukvérd nér berérda per-
soner pa sjukhuset’. Forskare inom dessa verksamhetsomriaden ombads re-
dogora for foljande:

e Forskningsportfol]

2 Kontaktpersoner finns vid: Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Karolinska Universitetssjukhuset, Universitets-
sjukhuset i Orebro, Akademiska sjukhuset, Norrlands Universitetssjukhus, Universitetssjukhuset i Linkoping,
Universitetssjukhuset i Lund och Universitetssjukhuset MAS i Malmg.
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e Publikationslista for de senaste 5 aren

¢ Vilka vetenskapliga tidskrifter som anses vara viktiga inom omradet, lista
om mojligt de 10 mest betydelsefulla

e Hur finansieras forskningen (externa och interna forskningsmedel)

Denna sammanstillning dr gjord utifrdn de underlag som kom in till Social-
styrelsen som svar pad ovan stéllda fragor inom omradet Barnglaukom och
barnkatarakt.

Kartlaggning av forskningen inom barnglaukom
och barnkatarakt

Baserat pa underlagen enligt ovan tycks forskning inom Barnglaukom och
barnkatarakt idag i huvudsak bedrivas vid S:t Eriks Ogonsjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset. Aven Ume4 universitet svarade pa forfragan
men pédpekar att ingen forskning bedrivs med anknytning till barnglaukom
eller barnkatarakt.

S:t Eriks Ogonsjukhus

Enligt underlaget bedriver tvd grupper vid S:t Eriks Ogonsjukhus, delvis i
samarbete med Karolinska Institutet och Ullevéls Universitetssjukhus i
Oslo, forskning inom barnglaukom och barnkatarakt.
Medverkande: Anna Lundvall och Enping Cheng

Forsningsprojekten rér kongenital katarakt med tonvikt pa kirurgisk be-
handling, komplikationer efter tidig operation, glaukom och uveit hos barn.
I diagnostik och uppfoljning av glaukom é&r det intraokuldra trycket (IOP),
utvdrdering och skada pa synnerven/nervfiberlagret och paverkan pa synfal-
tet hornstenar. Hos vuxna kan oftast IOP métas med god precision. Syn-
faltsdefekter kan upptidckas med olika perimetrimetoder med god reprodu-
cerbarhet. Papillens exkavation (6kad exkavation innebédr glaukomskada)
gar att inspektera hos vuxna men kan vara svéart att undersoka pa sma barn
som inte har tdlamod att medverka. Diagnos och behandling hos barn ér
betydligt mer problemfyllt &n hos vuxna. Hos barn kan tecken till glaukom
vara svara att uppticka och vérdera. Perimetri kan inte géras pa smé barn.
Nya metoder har tagit i bruk, som vi nu kan anvédnda for att méta trycket pa
smé barn utan sedering, till och med pd nyfddda, men normalvirden for
barn saknas. Vid glaukom minskar tjockleken av det retinala nervfiberlagret.
Detta kan médtas med scanning laser polarimeter (GDx). Inte heller hir finns
normalvirden for barn. Det finns ett stort behov av palitliga metoder for att
diagnostisera glaukom hos barnn och for att filja behandlingseffekten. Pa-
giende och planerade forskningsprojekt:
Test av datorperimeter pa friska barn och barn med glaukom
Studie pa4 GDx hos friska barn
Mitning av 6gontryck pa friska barn yngre én tre ar
Jamforelse av mitmetoder for att méta IOP pé friska barn (Icare tonometere
versus Pneuatonometer)
Uppf6ljning av GDx hos friska barn samt barn som har behandlats med vigaba-
trin
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Medverkande: Charlotta Zetterstrom (verksam vid Ullevéls Universitetssjuk-
hus, Oslo) och Maria Kugelberg
Ingen forskningsportfolj bifogad underlaget for denna grupp.

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Pagdende och planerade forskningsprojekt:

Barnkatarakt och barnglaukom; Screening, terapeutiska strategier, dgontill-
vaxt och synutveckling

Medverkande: Gunilla Magnusson, Alf Nystrom, Madeleine Zetterberg och
Johan Sjostrand

Tidigare resultat frin barnkataraktgruppen vid Ogonverksamheten, Sahl-
grenska  Universitetssjukhuset samt Institutionen f6r neuroveten-
skap/Oftalmologi:

Gruppen har precis fardigstallt data frdn en langtidsuppf6ljning av barn ope-
rerade for bilateral téit katarakt. De 18 patienter som ingick i studien foljdes i
atminstone 10 ar och man kunde se att slutlig (vuxen) synskdrpan stabilise-
rades 1 7-arsalern. Det framgick ockséd av analysen att de bésta slutresultaten
erholls om barnen opererades fore 11-14 veckors alder. Planerade projekt
utgor en direkt fortsdttning av detta arbete och de tidigare resultaten diskute-
ras nedan under rubriken projektbeskrivning. Sammanfattningsvis kan ndm-
nas att ett av resultaten 1 arbetet var en insikt om att man behdver samarbeta
pa nationell basis for att 16sa de frdgor som ingér i malbeskrivningen nedan.

I ett pagaende avhandlingsprojekt vid Institutionen for neuroveten-
skap/Oftalmologi studeras for nirvarande indikationerna for operation av
kongenital katarakt, dvs vilka barn som skall opereras resp observeras. Alf
Nystrom, ogonspecialist och ansvarig for den kirurgiska behandlingen av
dessa barn vid Ogonverksamheten, Sahlgrenska Universitetssjukhus, haller
dven ett 1 projekt som skall analysera vilken styrka pa den inopererade plast-
linsen som &r optimal resp ndr man istdllet bor anvdnda kontaktlins. Han
studerar ocksa hur man kan anvédnda utvecklingen av refraktionen som en
indikator pa tillvixt av ogat (axellingd) och en onormal uppbromsning av
tillvixten som en markdr for uppkomst av glaukom, den mest fruktade
komplikationen efter operation av barnkatarakt.

Overgripande mdlsdttning med aktuella projekt inom barnkatarakt/
barnglaukom

Syftet med projektet ar att utviardera och optimera screeningstrategier for
effektiv upptéckt av kongenital katarakt och att nd nationell consensus i fra-
gan. Syftet dr ocksa att studera dgats tillvaxt och refraktionsutveckling hos
barn opererade for katarakt och undersoka hur vil dessa matt korrelerar med
eventuell uppkomst av glaukom. Projektet syftar vidare till att optimera var-
den av barn med medfodd katarakt for att forbéttra de slutliga synresultaten,
forkorta tiden med délig syn genom optimering av optisk rehabilitering,
minska pafrestningarna pa barnen genom att minska antalet narkostillfallen
samt minimera inverkan av komplikationer.
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Specifika fragestdllningar

1. Prospektiv re-evaluering av BB-screeningens betydelse for tidig upp-
tackt av kongenital katarakt infor nationellt consensus avseende 6gon-
screening av nyfodda

2. Utveckling av kriterier for vilka som skall opereras respektive observe-
ras

3. Identifiering av optimal operationsélder for behandling av téta bilaterala
kongenitala katarakter genom vérdering av synresultat i forhdllande till
operationsélder och komplikations-frekvens

4. Utveckling av nomogram for normal tillvixt av optiska parametrar for
att snabbt diagnostisera komplikationer

5. Optimering av berdkningar av adekvat linsstyrka pa den inopererade
konstgjorda 6gonlinsen

6. Jamforelse mellan konstgjord inopererad 6gonlins (IOL) och kontaktlins
for optimal optisk habilitering.

7. Langtidsuppfoljning av synutveckling hos unilateralt opererade katarak-
ter 1 syfte att optimera operationsalder och analysera faktorer av betydel-
se som hindrar normal syn.

Delprojekt:

1. Prospektiv re-evaluering av BB-screeningens betydelse for tidig upp-
tickt av kongenital katarakt infor nationellt consensus avseende 6gon-
screening av nyfodda

Nationella Barnkataraktregistret ackumulerar sedan ett halvar tillbaka data
over hur katarakterna upptickts och alder vid operation, data som kommer
bli mojliga att utvirdera under den ndrmaste 5-arsperioden. Projektet ar ett
samarbete inom styrgruppen for registret och kompetensen for genomforan-
de av detta projekt bedoms god.

2. Utveckling av Kkriterier for vilka som skall opereras respektive obser-
veras; objektiva metoder for att mita ljusspridning i ogats lins

Infor operation for katarakt gors métningar med en objektiv metod avseende
ljusspridning och linsfel bidde pa barn dir man beslutar sig for att operera
resp avvakta. Beslutet att operera resp expektera tas dock pa nuvarande ope-
rationskriterier. Synutvecklingen foljs sedan och en retrospektiv jamforelse
av uppnadd slutvisus gors med de resultat som erhodlls vid ljusspridnings-
métningarna.

3. Identifiering av optimal operationsilder for behandling av tita bila-
terala kongenitala katarakter genom vérdering av synresultat i forhal-
lande till operationsilder och komplikationsfrekvens

Nationella barnkataraktregistrets data kommer utgéra grund for denna stu-
die. For nidrvarande pdgar arbete for att dstadkomma ett web-baserat upp-
foljningsformulér.

4. Utveckling av nomogram for normal tillvixt av optiska parametrar
for att snabbt diagnostisera sekundirt glaukom

Ogats storlek, den s& kallade axellingden, foljs i en prospektiv studie. Ge-
nom att ange den kontaktlinsstyrka som hos det opererade barnet ger nor-
malsynthet (emmetropi) som en funktion av tiden skapas en kurva dir mat-
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tet pa styrkan dr omvint proportionell mot axellingden. Data jamfors sedan
med uppmitt axellingd da barnet sovts for kontroll. Virdering av ev glau-
kom gors ocksd genom maitningar av det intraokuldra trycket och bedom-
ning av synnerven. Konsfordelningen dr jamn bland de inkluderade barnen.

5. Optimera berikningen av adekvat linsstyrka pid den inopererade
konstgjorda ogonlinsen

Genom att applicera berdkningarna pa tillvéxt och brytkraft i tidigare studier
(se projekt 4 ovan) pé det for operation aktuella barnadgat kan resterande
tillvaxt och ddarmed forandring av refraktion 1 6gat individualiseras, sa att
man véljer en linsstyrka som ger god synhabilitering under uppvixten och
ett sé litet brytningsfel som mojligt 1 vuxen alder. I studien kommer refrak-
tion och glasdgonbehov att undersdkas vid operationen och kontinuerligt
upp till 12 ars alder.

6. Konstgjord inopererad ogonlins (IOL) eller kontaktlins for optisk
habilitering

Synutveckling 6ver tid samt optisk bildkvalitet undersoks hos barn som ope-
rerats for katarakt och primért ldmnats afaka (utan lins 1 6gat) och jamfors
sedan mellan de som 1 ett senare skede genomgar en sekunddrimplantation
med en IOL och de som fortsétter som afaka och istéllet anvinder kontakt-
lins. Synskdrpan maétt dver aren ger ett méatt pd effektiviteten 1 den optiska
rehabiliteringen. Risken for operativa komplikationer far vigas mot optimal
optisk rehabilitering i beslutet om optimal tid for att operera in IOL pa barn.

7. Langtidsuppfoljning av synutveckling hos unilateralt opererade ka-
tarakter i syfte att optimera operationsalder och analysera faktorer av
betydelse som hindrar normal syn

Data fran 1980 —2006 ur Vistsvenska kataraktkohorten som ndmnts ovan ar
inhdmtade och ska sammanstéllas och analyseras.

Ndrliggande forskningsomrdden:

Katarakt
Specifika fragestillningar

Sasom ovan beskrivits bedrivs inom Institutionen for neurovetenskap och
fysiologi/Oftalmologi i samarbete med Ogonverksamheten/Sahlgrenska
Universitetssjukhus bred forskning rorande katarakt inkluderande bade labo-
rativ grundforskning och kliniska studier. Det mesta av denna forskning ar
inriktad pa aldersberoende katarakt och till viss del andra aldersberoende
Ogonsjukdomar sdsom glaukom och AMD, men flera delar 4r mer allmédnna
och kan med fordel dven tillimpas pd omradet barnkatarakt/barnglaukom.
De specifika fragestéllningar som ligger ndrmast till hands é&r:

1. Vilka proteinmodifieringar kdnnetecknar linsgrumlingar vid kongenital
katarakt/barnkatarakt? Explorerande proteomik av linsproteiner erhéllna
vid operation av barnkatarakt.

2. Hur ser de oxidativa och proteolytiska systemen ut i barnlinser? Linsepi-
telceller erhdllna vid operation av kongenital katarakt/barnkatarakt
kommer att studeras med metoder redan etablerade vid vart linslaborato-
rium.
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3. Kan vi identifiera riskgener for barnkatarakt/barnglaukom? Har riskge-
ner for dldersberoende katarakt resp glaukom dven betydelse for barnka-
tarakt/barnglaukom?

4. Hur skall vi optimera operationstekniken for att undvika efterstarr vid
kirurgi av barnkatarakt? Olika design av den intraokuléra linsen kommer
att utvirderas med avseende pé utveckling av efterstarr.

Medverkande: Ogonverksamheten, Sahlgrenska Universitetssjukhus och
Institutionen for neurovetenskap och fysiologi/Oftalmologi: Doc, leg.lik.
Madeleine Zetterberg; Med.dr, leg.lik. Gunilla Magnusson; OL Alf Ny-
strom; Prof em. Johan Sjostrand; doktorand, 6gonspec. Thiemo Rudolph;
Med dr, exam.ldk. Lada Kalaboukhova; Med dr, 6gonspec. Anna Zaczek;
Med.dr, OL Karin Sundelin; doktorand, OL Gunnar Jakobsson

Institutionen for Biomedicin/Cellbiologi: Prof. Jan-Olof Karlsson; Med.dr, Bsc
Anne Petersen; Bsc Dragana Celojevic

Barnoftalmologi

Den barnoftalmologiska forskningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set/DBUS spénner dver ett stort omrade och omfattar, férutom de ovan be-
skrivna projekten angdende barnkatarakt och barnglaukom, f6ljande projektom-
raden:

1. Prematuritetsretinopati; dvs 6gon- och synproblem hos for tidigt fodda
barn — Hér bedrivs internationellt erkdnd forskning pa bade grundforsk-
ningsniva och i form av kliniska studier [24-28].

Ogon- och synproblem vid tillviixthdmning,

Ogonsjukdomar och synproblem hos barn med hydrocefalus.
Ogon- och synproblem vid albinism.

Ogonsjukdomar vid dystrofia myotonika.

Synproblem vid ADHD [29-30].

Ogon- och synproblem efter assisterad befruktning [31-32].

Ogon- och synproblem efter alkohol-/likemedelskonsumtion under gra-
viditeten

e A R

Dessutom har flera studier gjorts pd normala barn” vad giller syn, skel-
ning, brytningsfel och analys av synnerv och blodkérl pa 6gonbottenfotogra-
fier som referensmaterial till olika patientgrupper [33-37]. Vil etablerade
samarbeten finns med ett flertal 6gonkliniker och forskargrupper bade péa
nationell och internationell niva.

Medverkande: Barndgonmottagningen, Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set/Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus och Institutionen for neu-
rovetenskap och fysiologi/Oftalmologi: Prof., OL. Ann Hellstrém; Doc.,
OL. Anders Sjostrom; Med.dr., OL. Marita Grénlund, Med.dr., OL. Marga-
reta Hok Wikstrand; Med.lic., OL. Susann Andersson; Med.dr., Ortoptist
Eva Aring; Med.dr. OL. Anna-Lena Hérd.

Primért barnglaukom

Ett forskningsprojekt pagar angdende primirt barnglaukom. Detta inklude-
rar bade grundforskning om gener involverade i patogenesen, samt kliniska
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studier med langtidsuppf6ljning av barn med kongenitalt glaukom. Se ned-
anstdende forskningsprogram.

Medverkande: Anders Sjostrom, docent, OL vid Barndgonmottagningen,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Drottning Silvias Barn- och Ungdoms-
sjukhus, Peter Carlsson, professor, Lundberglaboratoriet, Matematiska och
Naturvetenskapliga fakulteten, Goteborgs universitet Ali Moussavi Nik,
doktorand, Lundberglaboratoriet, Matematiska och Naturvetenskapliga fa-
kulteten, Géteborgs universitet, Antovan Honarvar, ST-likare, Ogonverk-
samheten, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Alf Nystrom, doktorand, OL
vid Ogonverksamheten, Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Elektrofysiologisk funktionsanalys av genetiska mus-modeller med med-

fott glaukom

Malet for denna flerdisciplindra studie &r:

1. 1. att ta fram djurmodeller (mus) med glaukom och definierade genetis-

ka

fordndringar (duplikation av FOXC1 och FOXF?2),

2. att med elektroretinografi (ERG) och “visual evoked potentials/response”

(VEP/VER) studera dessa geners olika betydelse for uppkomst av glaukom,

3. att analysera hur de olika neuronen i retina och gangliecellernas axon

paverkas av olika typer av genetiska fordndringar, beroende eller oberoende

av forhojt IOP,

6. 4. att undersoka effekten av neuroprotektiva dmnen pa forloppet av glau-
kom,

7. 5. att studera och beskriva det kliniska forloppet hos barn med olika subty-
per av glaukom och ta fram specifika diagnostiska, genetiska och kliniska
metoder, for att kunna utveckla specifika behandlingsmetoder.

nohk W

Bibliometrisk analys

Bibliometriska analyser &r ett kvantitativt verktyg som anvander sig av peer
review-bedomda vetenskapliga publikationer. Det &r ett vanligt instrument
for att kvantitativt méta forskningens omfattning men dven ett sorts kvali-
tetsmatt da en publicerad artikel har granskats och godkints av andra forska-
re. Det finns vetenskapliga tidskrifter som dr specialiserade inom just glau-
kom och katarakt men inte specifikt barnglaukom och barnkatarakt. En stor-
re del av de artiklar som rdr forskning inom omrédet publiceras i tidskrifter
fokuserade 6gonsjukdomar i stort och allmidnna medicinska tidskrifter.
Forskningsresultat som dr och kommer att vara av betydelse for disciplinen
kan dterfinnas inom en rad olika forskningsomréaden.

For att f4 en uppfattning om forskningsaktivitet inom omradet i Sverige
och forandring 6ver tiden har Vetenskapsradet i tidigare underlag for defini-
tionsutredningar gjort en bibliometrisk analys baserat pa ett antal vetenskap-
liga tidskrifter. Tidskrifterna som analysen baserats pa har listats som de
viktigaste inom respektive omrade i de underlag som kommer till Socialsty-
relsen som svar pd Vetenskapsrddet forfragan, det vill sdga av forskarna
sjdlvaz. Alla universitetssjukhus, ldrosdten eller motsvarande med svenska
adresser som publicerat 1 dessa tidskrifter de senaste 6 aren tas med 1 analy-
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sen. Barnglaukom och barnkatarakt dr tvd mycket smala forskningsomraden
och endast ett fital artiklar patriffades i analysen som specifikt behandlar
dessa omraden. Artiklarna kommer fran S:t Eriks Ogonsjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhus, totalt identifierades 6 artiklar varav 4 frén S:t
Eriks Ogonsjukhuss. Detta bekriftas 4dven i de underlag som inkom Social-
styrelsen inom omradet Barnglaukom och barnkatarakt. Det bor framhallas
att artiklar dar forskare i Sverige i samarbete med utldndska forskargrupper
publicerat vetenskapliga artiklar dir en svensk adress inte angivits inte
kommer med i denna analys®*.

Forskningsfinansiering

Béde nidrbeslidktade forskningsomraden och framsteg fran helt andra forsk-
ningsfilt paverkar utvecklingen av ett visst forskningsfélt och det &r darfor
vanskligt att avgora exakt vilken finansiering som ar relevant for discipli-
nen.

Den av underlagen redovisade forskningsfinansieringen inom omradet
barnglaukom och barnkatarakt kommer till stor del fran interna kéllor; sjuk-
husets donationsfonder och ALF-medel. ALF star for Avtal om ldkarutbild-
ning och forskning. Det &r ett avtal om ersdttning fran staten till hilso- och
sjukvérden som ska tdcka de merkostnader som klinisk grundutbildning och
forskning medfor. Medlen avser grundutbildning och forskning som univer-
sitet och universitetssjukhus prioriterat. Sahlgrenska Universitetssjukhus
anger dven att de har pengar fran Vetenskapsradet och frin privata stiftelser.

Synpunkter frédn forskare inom barnglaukom och

barnkatarakt

Vid Sahlgrenska Universitetssjukhus pdpekar man att klinik, forskning och
forbittringsarbete intimt hor ihop. Ogonkliniken pd SU har tidigare blivit
granskad och fatt stod frén Socialstyrelsen for uppréttande av en vardplan
for kongenital katarakt 1998. Dessutom har man samverkat 1 ett nationellt
projekt rorande dgonscreening i nyfoddhetsperioden med stod frin Social-
styrelsen. Ar 2003 medverkade Sahlgrenska i ett nationellt samarbete som
resulterade 1 Nationella barnkataraktregistret med stdd fran Socialstyrelsen
och SKL. Tva av de sex medlemmarna i styrgruppen for registret kommer
fran Sahlgrenska Universitetssjukhus. Uppfattning dr att man sedan 30 ar
bedriver vard av patienter med barnkatarakt respektive barnglaukom mot-
svarande rikssjukvérd pd Sahlgrenska. Pa universitetssjukhuset finns en lang
forskningstradition inom barnkataraktomradet. Samtliga patienter har foljts
upp i en prospektiv longitudinell studie, Vastsvenska barnkataraktkohorten.
Den langa uppfoljningstiden, 30 ar, gor att den ar unik 1 sitt slag 1 véarlden
och studien pagér fortfarande.

Vidare patalar man att barndgonmottagningen pa Drottning Silvias Barn-
och Ungdomssjukhus har en hog forskningsaktivitet. Barnogonforskningen

1 underlagen inom barnglaukom och barnkatarakt listades: acta ophthalmology, American Journal of Ophthal-
mology, British Journal of Ophthalmology, Current Opinion in Ophthalmology, Eye, Investigative Ophthalmology
& Visual Science, Journal of AAPOS, Journal of Cataract and Refractive Surgery, Journal of Glaucoma, Journal
of Pediatric Ophthalmology & Strabismus, Ophthalmology, Pediatrics och Progress in Retinal and Eye Research.
‘1 analysen redovisas adressens andel av publikationen: om tva adresser finsmed pé en artikel tilldelas de tva
adresserna 0.5 publikationer vardera.
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handlar, férutom barnkatarakt, om 6gat och synproblem vid prematuritet,
tillvixthdmning, hydrocephalus, albinism, dystrophia myotonica, ADHD
samt efter assisterad befruktning och alkohol/ldkemedelskonsumtion under
graviditeten. Aven normala barns syn, skelning, brytningsfel och synnerv
har undersokts och analyserats. Flera av studierna gors tillsammans med
véilrenommerade kliniker inom och utanfor Sverige. Barnkataraktforskning-
en omfattar epidemiologi, elektrofysiologi, hidlsoekonomi, fokusgruppana-
lys, grundforskning om kataraktsjukdomens uppkomstmekanismer samt
utveckling av ny medicinsk teknisk apparatur i samarbete med Chalmers
tekniska hogskola. Man menar att forutsittningarna dr de bésta for fortsatt
forskning inom barnkatarakt/barnglaukom-omradet. Man papekar att be-
handlingen av barnen underldttas av ett vél inarbetat system for omhénder-
tagande av katarakt-/glaukombarnen. Det finns inom barndgonsjukvarden
van personal och ett vél etablerat samarbete med Gvrig barnsjukvard pé
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Detta dr extra virdefullt da
andra sjukdomar &dr overrepresenterade hos dessa barn, till exempel Down’s
syndrom och hjartmissbildningar, vilket krdaver vidare utredning, behandling
och stod.

Sahlgrenska Universitetssjukhus framhéller att till skillnad mot katarakt
hos vuxna maste man hitta barnkatarakterna tidigt, helst pa BB, for att kun-
na operera tidigt (fore 2 man élder). Detta for att synbanorna ska kunna ut-
vecklas. Barnglaukom kan behdva manga olika typer av ingrepp men trots
detta far man inte alltid bukt med sjukdomen. Barnkatarakt och barnglau-
kom kraver livslang uppf6ljning. Jdmfort med vuxna kommer barnen pa 20
ganger fler aterbesok under en livstid. Optiska hjdlpmedel, (kontaktlinser
och glasdgon), behover stindig korrigering for att synen ska kunna utveck-
las. I omhédndertagandet av denna patientgrupp arbetar man i1 team bestdende
av lakare, ortoptist, optiker och dgonskoterska. Geografisk ndrhet till detta
team bedomer Sahlgrenska vara vasentligt for behandlingsutfallet eftersom
efterlevnaden av behandlingsraden dr ett problem. Tillgénglighet ar alltsa
viktig for goda behandlingsresultat. Enbart en till patientgruppen tétt knuten
forskning och kvalitetsuppfoljning sékerstéller ett optimalt resursutnyttjande
menar man.

Péaverkan pa forskningens fOrutsidttningar om barnglaukom/barnkatarakt
skulle definieras som:

1. Rikssjukvard exkluderande Sahlgrenska
— Pagéende doktorandprojekt dventyras dd man bryter en lang foljd av historis-

ka longitudinella data in till Vastsvenska barnkataraktkohorten

— Antal studieobjekt minskar, ddrmed forsdmras statistiska varderingsmojlighe-
ter

— Utveckling av ny apparatur och samarbete med teknisk hdgskola forsvéras
2. rikssjukvard enbart pa Sahlgrenska

— Forskningen kan fortga som planerat men pagaende projekt, fr a pa nationell
niva stimuleras mindre &n om man har rikssjukvarden fordelat pa tva centra
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3. rikssjukvard pa Sahlgrenska samt ytterligare ett center

— Forskningen kan fortgd som tidigare planerats och gynnas genom natio-
nellt samarbete med bredd i kompetens och dynamik i1 diskussionerna, vilket
for utvecklingen framat

Umed universitet pdpekar att en centralisering av barnglaukom och barn-
katarakt till en eller tvd enheter i landet mojligtvis kan 0ka forutséttningar
for forskning inom omraden. Man menar dock att geografiskt avstdnd van-
ligtvis inte utgdr ett hinder for forskningssamarbete eller insamling av data
ndr viljan att besvara en vetenskaplig fraga finns.

Sammanfattning

Vetenskapsradet har fatt 1 uppdrag att se dver hur forskningens forutsitt-
ningar paverkas om en klinisk verksamhet bedrivs som rikssjukvérd. I detta
fall utreds barnglaukom och barnkatarakt. En forfragan skickades ut dir
forskare inom omridet ombads redogdra for sin forskningsportfolj samt
finansiering. Dessa underlag visar att den forskning inom barnglaukom och
barnkatarakt som idag bedrivs i Sverige utgar frdn Sahlgrenska Universitets-
sjukhus och S:t Eriks Ogonsjukhus dit dven den kliniska verksamheten ir
forlagd.

Sahlgrenska Universitetssjukhus papekar att forskningsverksamheten
inom barnkatarakt/barnglaukom uppvisar bredd och aktivitet pA ménga plan
och hdmmas allvarligt om rikssjukvarden forlaggs utanfor Sahlgrenska.
Onskvirt vore att fi fortsitta med nu pagiende forskningsprojekt genom
rikssjukvard. Man ser ytterligare ett center i Sverige som en tillgang.

Den bibliometriska analysen, liksom de publikationslistor som inkommit med
underlagen, indikerar att forskningen omradet barnglaukom och barnkatarakt ar
mycket specialiserat och att aktiviteten dr relativt liten i Sverige den senaste 5-
arsperioden.

Det dr grundldggande med god kommunikation mellan rikssjukvardsut-
ovande enheter och forskare fran andra orter om forskningen ska kunna till-
godoses, vilket 1 forlangningen ar en forutséttning for behandling av hogsta
kvalitet. Ddrmed krdvs en 0ppenhet gentemot andra universitet och kliniker
vad giller tillgang till forskningsmaterial. Det &r av sdrskild vikt for forsk-
ning att till uppdraget att bedriva rikssjukvard ingér att patient- och kvali-
tetsregister, biobanker och liknande organiseras och gors tillgidngligt for
forskare utanfor enheten och inom andra discipliner. Det dr ocksa viktigt
med multidisciplindra utblickar ifran den enheten dar rikssjukvarden utévas
eftersom framsteg inom omradet barnglaukom och barnkatarakt &r beroende
av flertalet andra forskningsfilt. Kliniker som kommer att bedriva rikssjuk-
vard maste prioritera forskning och utveckling och de maste ges forutsitt-
ningar att gora detta.
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Bilaga 3. Yttrande fran
specialistlakarforeningar

SVERIGES OGONLAKARFORENING
Swedish Ophthalmological Society

Angaende ”Behandling av barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvérd
- Underlag till Rikssjukvardsnimndens mote den 15 december 2010”

Tack for Er forfragan.

Jag har dven tidigare varit indirekt involverad i detta drende, och har dérige-
nom viss insikt i frdgestdllningen. Inledningsvis vill jag bara papeka att fem
dagar #r for kort tid for Ogonlikarforeningen att komma med ett samlat om-
dome frén styrelsen, varfor nedanstdende fir bli mina personliga asikter,
som jag dock tror mig dela med 6vriga styrelsemedlemmar.

Barnglaukom och barnkatarakt ar helt klart tvd separata tillstaind, och maste
behandlas utifran detta perspektiv.

Betrdffande barnglaukom, som dr en heterogen sjukdomsgrupp, remitteras
redan nu i praktiken dessa patienter till ett eller tva centra, och vi har inget
att tilligga betrdffande den beddmningen.

Barnkatarakter handldaggs 1 praktiken av tva team 1 landet, ett i G6teborg
och ett i Stockholm. I texten forekommer uppgifter om att barnkatarakt d&ven
skulle opereras i Lund. Detta stimmer inte — kirurgen i fraga ar nu helt verk-
sam 1 Goteborg, vilket ocksé indirekt framgar av Tabell 2. Dessa patienter
opereras alltsd 1 praktiken av tva kirurger, och den direkta konsekvensen av
ett beslut om rikssjukvérd blir att en av dessa far flytta eller sluta operera.
Ett genomforande av rikssjukvérd inom detta omrade dr darfor en grannlaga
uppgift, som om det genomfors osmidigt riskerar att momentant halvera
landets kirurgiska kapacitet. Att kirurgin pa barn under tva ars alder med
katarakt skulle vara pa vag att delas upp pd flera virdgivare ér en bild jag
inte alls kiinner igen. Aldersgrinsen for nir patienter remitteras till Stock-
holm/Géteborg kan ha sankts pa senare ar, men detta beror pa en utveckling
av den kirurgiska tekniken, dér barn i1 aldrarna 2-6 ar numer opereras pa ett
sdtt som pdminner mer om vuxenkirurgi med bl.a. implantation av intraoku-
lir lins. Aldersgrinsen pa tva ars alder kinns dirfor adekvat for rikssjuk-
vard.
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Uppfoljning av barnkatarakter (opererade under tvad ars alder) kriaver &t-
minstone initialt specialkompetens dér det dr av fordel att centralisera verk-
samheten. I dokumentet framstar det som om samtliga dessa skulle behova
foljas pa en ’riks-klinik” upp till 10 &rs &lder. Om detta stimmer forefaller
det illa medicinskt underbyggt, och dessutom daligt anpassat till verklighe-
ten. Aldre barn som opererats for barnkatarakt under tva ars alder foljs idag
ofta inte ens pa regionklinik, utan rutinkontroller av 6gontryck och synskar-
pa, liksom en inte obetydlig del av amblyopibehandlingen gors pé patientens
hemort, medan mer langsiktig planering, kompletterande ingrepp etc. redan
idag 1 praktiken skots som rikssjukvéard (men, som sagt, vid tvd centra). Med
ett gott samarbete och god kommunikation kan man pa detta sétt undvika
upprepade langa resor for rutinméssiga undersokningar.

Annu en viktig faktor med betydelse for uppfoljningen av bade barnglau-
kom och —katarakt &r att en ny tryckmadtare (iCare) idag gor det mycket lét-
tare att mita ogontrycket pa smad barn utan narkos. Detta kan ocksa 1 viss
man minska behovet av kontroller pd “riks-kliniken”, och faktiskt bidra till
en forbéattrad vard av dessa patientgrupper.

Béde fordndringen av operationsmetodiken for barn mellan 2 och 6 ars
alder och de forbattrade mojligheterna till tryckmétning pa sma barn kan
tjdna som exempel pa att handlédggningen och uppfdljningen av barnkatarakt
och barnglaukom maste ses som en dynamisk process, dar omfattande orga-
nisatoriska fordndringar maste genomforas med smidighet och eftertanke for
att inte skapa stela strukturer som 1 virsta fall kan sta 1 viagen for ett gott
omhéndertagande av patienterna.

Sveriges Ogonlikarforening kan girna inkomma med kompletterande,
mer genomarbetade synpunkter om Ni s& onskar.

Med vénliga hélsningar

Anders Behndig, professor

Ordfdrande, Sveriges Ogonlikarforening
Ogonkliniken, NUS

901 85 Umea
anders.behndig@ophthal.umu.se
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Bilaga 4. Yttrande fran
patientforeningar

SRF
Kansliet
201010 14

Till Socialstyrelsen

maria enggren-zavisic

Behandling av Barnglaukom och barnkatarakt som rikssjukvard

Synskadades Riksforbund, SRF, ér landets intresseorganisation for personer
med synnedsittningar.

SRF deltog i en dialogtraff pa Socialstyrelsen i borjan av aret i rubricerade
fraga.

Vi vill understryka att var organisation inte besitter de medicinska kunska-
per som behdvs for att gora just en medicinsk analys av liggande forslag.
SRF maéste strdva efter, och utga ifran, att kvalitetsaspekter sétts i1 forsta
hand vid dessa beslut.

Vi ger darfor nagra allminna synpunkter péa forslagen i utredningen, sérskilt
ur ett individ- och familjeperspektiv.

Syfte och avgrénsning

Om Socialstyrelsen kommer att paborja en ansdknings- och tillstandspro-
cess for bedrivande av rikssjukvard, efter ett sddant eventuellt beslut &r taget
av Rikssjukvardsndmnden, vill SRF understryka nigorlunda geografisk
spridning som en vasentlig kvalitetsaspekt for familjerna.

Metod och arbetssitt

I underlaget framhalls att resultatredovisning inte d&r meningsfull, d& pati-
entvolymen &r for liten for meningsfulla jimforelser. SRF menar att sddana
viktiga komponenter inte helt far falla bort, &ven om underlaget ar litet. Det
maste ju dndd vara grunden for att uppnd hogre kvalitet i varden av dessa
barn.

Framhalls i1 underlaget nodvéandigheten av livsldng uppf6ljning av barn med
Glaukom. SRF vill understryka hilso- och sjukvardens ansvar for att rutiner
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utarbetas for denna uppfdljning. Vi kan se en tendens idag inom 6gonvér-
den, att patienten sjdlv maste vara aktiv for att uppfoljande kontroller ska
ske. Det fér inte ldggas péd familjernas ansvar.

Volymer och statistik

SRF anser att det dr anmérkningsvart att vi i vért land inte har strukturer och
rutiner fOor patientregistrering och resultat/volymstatistik. Detta har SRF
papekat sedan 90-talet, 4ven pd vuxensidan. Det &r bra att det nu byggs upp
patientregister och att bedomningar gors av hdlsoekonomisk natur, men det-
ta problemomrade maste Socialstyrelsen lyfta till departementsniva.
En obligatorisk struktur for olika former av statistik borde ses som en forut-
sattning for god utvérdering, patientsdkerhet och forsknings- och utveck-
lingsverksambhet.

SRF instimmer med Socialstyrelsen att gemensamma resultatindikatorer
ar en nodviandig forutsdttning for varje jamforelse av resultat.

Identifiering av visentliga moment i vardkedjan

SRF vill understryka vikten av att habiliterande verksamhet méste betraktas
som en sjdlvklar del i processen efter utredning och diagnosticerande. Det ér
en nddvéndig del av den s.k. uppfdljningen och eftervarden. Vid en storre
grad av synnedséttning hos barnet, dr habilitering ur ett helhetsperspektiv
nodvindigt for inte bara synutveckling utan dven ovrig utveckling hos bar-
net.

Aven hir maste rutiner utvecklas (se bland annat Socialstyrelsens fore-
skrifter om samordning).

Tillstdndsgivning

Enligt underlaget dr det vérdefullt om de bada verksamheterna finns pa
samma klinik, men att sjukdomarnas karaktar skiljer sig at varfor tvd separa-
ta tillstdnd forefaller mest naturligt.

SRF kan inte beddma vérdet av att ha ett eller tva tillstdndsgivningar for
de tva diagnoserna. Véar uppfattning &r dock att samordning pa samma klini-
ker bor efterstrdvas, dd frekvensen av att ha biagge diagnoserna ér relativt
hog och att en samlad specialistfunktion, med bland annat barnoftalmologer,
bor vara en viktig kvalitets- och helhetsaspekt.

Kvalitets- och resultatindikationer

Den uppriakning som gors verkar vara ur ett vuxenperspektiv, da det vél inte
ar aktuellt med korkortssyn for smé barn.
Vi menar att &ven synfunktion bor finnas med som en viktig indikator.
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Forskningens forutséttningar

SRF instdmmer 1 att det ar av sérskild vikt for forskning att till uppdraget att
bedriva rikssjukvérd ingar att patient- och kvalitetsregister gors tillgdngliga
for forskare utanfor enheten och inom andra discipliner.

Forhopppningsvis, kan en centralisering av verksamheten skapa storre in-
tresse for en 0kad forskning kring barnglaukom och barnkatarakt.

Slutsatser

SRF stiller sig bakom Socialstyrelsens rekommendation till Rikssjukvards-
ndmnden att definiera behandling av barnglaukom respektive behandling av
barnkatarakt som rikssjukvérd.

Sammanfattande slutsatser

Socialstyrelsen menar att tillstdnden kan med fordel tilldelas ett och samma
universitetssjukhus eftersom det finns starka berdringspunkter mellan de tva
omradena.

SRF anser att s& bor bli fallet, da allt talar for en hogre kvalitet och sam-
ordning av kompetens for en sddan liten malgrupp. Troligen ger detta dven
storre forutséttningar for kat forskningsintresse.

SRF menar att man bor 6vervdga en hojning av aldersgrinserna, sarskilt
vid uppfdljning av barnen, d& det ju framhalls i1 underlaget att barnens syn-
utveckling sker fram till ca 5-6 ars alder.

SRF vill framhalla en vésentlig frdga i sammanhanget, som underlaget
inte alls beror.

Vid en centralisering av denna vérd, efterbehandling mm, dr det angeliget
att man I6ser de ekonomiska villkoren for familjerna. Vi maste fa ett enhet-
ligt ersdttningssystem, vilket bland annat innebér att biagge vardnadshavarna
(alternativt annan stodperson) ges mdjlighet att nérvara med barnet. Vi kan
inte acceptera olika regelverk beroende pa landstingstillhorighet. Detta bor
omndmnas i underlaget infor slutligt beslut.

Slutligen vill vi dter understryka det anmérkningsvérda i att, som framgar
av underlaget, det saknas en gemensamt utarbetad och accepterad kvalitets-
eller resultatuppfoljning i landet. Det kan inte anses acceptabelt eller rimligt
att statistikverksamhet och kvalitetsmitning blir beroende av intresse fran
ndgot sjukhus.

Med vénlig hélsning
Synskadades Riksférbund

Urban Fernquist
Verksamhetsledare

46



	Förord
	Sammanfattning
	Inledning
	Bakgrund
	Syfte och avgränsning
	Metod och arbetsprocess 
	Medicinsk referensgrupp
	Medicinsk expert

	Patient- och specialistläkarföreningar 
	Regional tjänstemannagrupp

	Identifiering av denhögspecialiserade vården
	Identifiering av väsentliga moment i vårdkedjan
	En eller två definitioner?
	Verksamhetens organisation
	Kostnader

	Övergripande medicinsk beskrivning 
	Behandling av barnglaukom
	Kliniska symtom
	Behandling
	Medicinsk behandling
	Kirurgisk behandling
	Prognos

	Behandling av barnkatarakt

	Produktionsvolymer och remitteringsmönster
	Kvalitetsregister och resultatmått
	Uppföljning av rikssjukvård
	Indikatorer

	Forskningens förutsättningar
	Internationell utblick 
	Danmark 
	Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Danmark 

	Finland
	Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Finland

	 Norge
	Behandling av barnglaukom och barnkatarakt i Norge 


	Bör behandling av barnglaukom och barnkatarakt definieras som rikssjukvård?
	Rikssjukvårdsspecifika kriterier
	Sjukdomen eller tillståndet är ovanligt
	Diagnos och/eller behandling är komplicerad och/eller kräver speciell kompetens
	Diagnos och/eller behandling medför hög resursförbrukning

	Slutsatser

	Förslag till beslut
	Katarakt upp till och med 2 års ålder
	Glaukom upp till och med 4 års ålder

	Referenser
	Bilageförteckning
	Bilaga 1. Medicinsk referensgrupp
	Bilaga 2. Vetenskapsrådets sammanställning
	Bilaga 3. Yttrande från specialistläkarföreningar
	Bilaga 4. Yttrande från patientföreningar
	Slutsatser




