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FORORD

| disse dager foreligger revisjonen av de faglige retningslinjene for dia-
betes i Norge i form av Helsedirektoratets «Nasjonale faglige retningslinjer
for diabetes>. Jeg vil nevne et par punkter fra kapittel 9 om «Retinopati
og oyescreening ved diabetes». (Medlemmene i Helsedirektoratets gruppe
for de oyefaglige retningslinjene er nevnt under):

« «Data fra Norge tyder pa at ca.
25 % av personer med diabetes
ikke gar til regelmessig undersa-
kelse hos gyelege med tanke pa
diagnostikk og evt. behandling
av diabetiske gyekomplikasjoner
(Kilstad2012, Claudi 2008). Det
finnes ingen nasjonale data om
forekomst av alvorlig syns-
svekkelse eller blindhet pga.
diabetes. Diabetes retinopati gir
ofte fa symptomer for synstap
inntrer. Screening for a pavise
retinopati er derfor viktig for a
hindre synstap, ved at behand-
lingen kan starte tidlig. Hoy-
risikopasienter kan i dag lett

. falle utenfor anbefalt regelmes-
sig screening fordi det mangler
et organisert screeningprogram.»

« <«Dette kan fare til alvorlige
gyekomplikasjoner og synsned-
settelse som kunne veert forhin-
dret ved tidligere diagnostikk
og behandling. Det finnes ingen
nasjonal strategi med tanke pa
gyescreening hos pasienter med
diabetes.»

« <«Det er fornuftig ressursbruk og
medisinsk forsvarlig a forlenge
screeningintervallene for se-

lekterte lavrisikogrupper uten
pavist retinopati til hvert 2. ar.»

«  «De gkte ressursene som vil
medga til a8 undersgke de pasi-
entene som na ikke blir fulgt opp
i henhold til gjeldende retnings-
linjer, vil sannsynligvis oppveies
av den innsparing man vil fa ved
at en del pasienter som na
undersgkes arlig, kan under-
spkes hvert 2. ar.»
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fagrad
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0dd Rune Hapnes, tidligere avde-
lingsoverlege, Stavanger universi-
tetssjukehus

Dag Fosmark, overlege PhD, OUS

og medlem av Diabetesforbundets
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serende gyelege, Sandvika
Alexander Schau, privatpraktiseren-
de oyelege, Bodo
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En egen nasjonal lobbygruppe
(«Nord-Ser>) er i tillegg dannet etter
initiativ fra Geir Bertelsen med kol-
leger, for a overvake og fremskynde
den videre politiske og praktiske
prosessen hva gjelder de overordne-
de mal, dvs. implikasjon av retnings-
linjenes anbefalinger:

Medlemmer av «Nord-Ser>»

gruppa:

Geir Bertelsen, overlege PhD, UNN
Dag Fosmark, overlege PhD, OUS og
medlem i Diabetesforbundets medi-
sinske fagrad

Hans J. Henschien, overlege SiV
Maja Erke, overlege PhD, OUS
Trond Geir Jenssen, Professor, over-
lege OUS

Tor Claudi, Spesialist i allmenn-
medisin, fagredaktar

Jarle Sletten, overlege gyeavd.
Vestre Viken

Bente Haughom, privatpraktiserende
pyelege, leder NOF

Blindekartoteket ble nedlagt av
helseministeren i 1996, noe som
medfarte opphar av muligheten

for en nasjonal blindhetsstatistikk;
forskning og malrettet syehelseplan-
legging. | tillegg ga dette en darlig
signaleffekt til bade pasientene og
pgyelegemiljoet.

Det faktum at dagens Diabetesregis-
ter for voksne i Norge er samtykke-
basert, er et ytterligere hinder for a
fa palitelig og kontinuerlig helses-
tatistikk fra denne pasientgruppen.
Vel vitende om at vi star overfor en
diabetesepidemi, er dette underlig.

For en gyelege - som stadig opp-
lever folgene av manglende auto-
matikk i kommunikasjonen mellom
alle spesialister og etater som er
involvert i oppfelging og behandling
av pasienter med diabetes - er det
dobbelt underlig. Vi vet at personer
med diabetes har 25 ganger stor-

re sannsynlighet for a fa redusert
syn sammenlignet med andre. Vi er
mange fagpersoner som ved bedre
tilrettelegging gjerne vil sprge for at
det ikke er tilfeldigheter eller geo-
grafi som avgjar hvem som vinner
0g hvem som taper i dette syns-
lotteriet. Systematisert screening vil
muliggjare tidligere behandling, som
igien vil forhindre videre synsreduk-
sjon. Med det begrensede tallmate-
rialet vi har i Norge Vil jeg forsiktig
ansla at minst 10.000 likevel kan ha
synstruende retinopati.

Det folger her en rapport utarbeidet
av "Nord-Ser” gruppa, med Geir
Bertelsen i spissen og fagpersonene
nevnt over, fordi ogsa nordmenn
med diabetes fortjener en systema-
tisk, og dermed bedre gyeomsorg,

pa linje med den som blir tilbudt og
stadig dokumentert i andre europeis-
ke land som har screening. En stor
samfunnsutfordring blir da selvsagt

i tillegg a finne de anslagsvis minst
100.000 som enna ikke har fatt
diagnosen diabetes, og som selv ikke
vet at de har det. Imens er de uvi-
tende om at de utvikler retinopati.

Oslo, 10/8 2016, Dag Fosmark



NORSKE PASIENTER MED DIABETES
TRENGER BEDRE BYEOMSORG!

Diabetes retinopati er en vanlig
komplikasjon av diabetes og er en av
de viktigste arsaker til nedsatt syn i
arbeidsfor alder i var del av verden
[1, 2]. Forekomsten er gkende og pa
grunn av endringer i levesett og en
aldrende befolkning kan vi forvente
0ss en enda mer dramatisk gkning i
arene som kommer [3-5].

Synsfunksjonen oppleves som sveert
viktig, og tap av syn medferer bety-
delig redusert livskvalitet [6, 7].

Laserbehandling er en relativt effek-
tiv behandling for diabetes retino-
pati [8]. | lopet av de siste arene

har ogsa nye behandlingsformer
blitt tilgjengelig i form av anti-VEGF
0g intravitreale depot steroider [9,
10]. Vitrektomi for behandling av
langtkommet proliferativ retinopati
er tilgjengelig ved universitetssyke-
husene. Denne behandlingen regnes
som kvalitetsindikator(benchmark)
pa hvor stor andel av diabetes-
pasientene som far endestadium-
sykdom fordi de ikke har blitt fanget
opp i tide. Tall presentert i «Dagens
Medisin» 10.10.2013 viser at det

er en gledelig reduksjon av vitrek-
tomier grunnet langtkommet diabe-
tes retinopati i Sverige, mens det i
Norge dessverre er en gkning som
sannsynligvis indikerer at norske
pasienter ikke fanges opp i tide.

En av de storste utfordringene med
behandling av diabetes retinopati er
at det kan utvikles irreversibel skade
uten symptomer. | en studie med
sammenslatte data fra 35 popula-
sjoner har man anslatt den globale
forekomsten av synstruende diabe-
tesretinopati til 10,2 % [11]. Data fra
to norske studier estimerer imidler-
tid en langt lavere forekomst av
synstruende diabetes retinopati [12,
13]. For a identifisere disse relativt
fa pasientene med synstruende dia-
betesretinopati screenes diabetikere
regelmessig hos syelege. Til tross for
at en slik screening medforer et stort
antall "unadvendige” ayeundersok-
elser av diabetikere uten diabetes
retinopati, har det har vist seg 4
vaere en kostnadseffektiv strategi,
da konsekvensene av nedsatt syn

er store bade gkonomisk og for den
enkelte pasients livskvalitet [14, 15].



Figur 1: Anbefalt screeningintervall fra Helsedirektoratet

Diabeteskategori Forste undersokelse

TYPE 1-DIABETES

TYPE 2-DIABETES

GRAVIDITET

5 ar etter diagnose

Ved diagnose

Helst for eller sa tidlig
som mulig i svangerskapet

Kontrollhyppighet

uten retinpati?

Arlig/hvert 2. ar, ev. sjeld-
nere ved stabilt blods-
ukker (HbA1z) og stabilt
blodtrykk

Arlig/hvert 2. ar, ev. sjeld-
nere ved stabilt blodsuk-
ker og blodtrykk

En gang tidlig i svanger-
skapet®

a Er det pavist retinopati, kan det vaere nedvendig med hyppigere og spesielle

kontroller/undersokelser

b Foreligger det mikroalbumuri (protein i urinen), ber undersekelsen gjentas

etter 3-4 maneder.

Situasjonen i Norge

| Norge er retinopati screening av
diabetikere kun regulert av en an-
befaling i Helsedirektoratets kliniske
retningslinjer [16]. | disse retnings-
linjene anbefales det arlige kon-
troller hos ayelege, eventuelt hvert
andre ar dersom gyesykdommen er
stabil, figur 1.

Det er ingen direkte toveis kom-
munikasjon mellom fastlege, syke-
hus og oyelege. For at en pasient
med ny-diagnostisert diabetes skal
inkluderes i et gyescreeningsystem
ma pasienten aktivt henvises til
gyelege. Nar pasienten er under-
spkt hos oyelege er det opp til den
enkelte gyelege a avgjore intervall
til neste kontroll. | DIABeye studien
som undersokte og intervjuet rundt
300 norske diabetikere rekruttert

fra fastleger, fant man at kun 62 %
hadde gjennomfert ayeundersokel-
ser hvert andre ar eller hyppigere
slik som retningslinjene tilsier [12].
Dette er «snille» tall, fordi de base-
rer seg pa de fastlegene som faktisk
besvarte sparreskjemaene. Til tross
for sveert enkle retningslinjer falges
saledes mer enn 1/3 av diabetikerne
under minstenivaet i retningslinjene.
Videre fant man i samme studie at
26,1 % aldri hadde veert til ayeun-
dersgkelse. Ut fra dette kan man
konkludere at mer enn en fjerdedel
av norske diabetikere faller helt
utenfor diabetes retinopatiscreening.

Det eksisterer ikke data som kan
forklare disse nedslaende tallene. |
Norge er retinopatiscreeningen ba-
sert pa at flere aktarer ma utfaore ak-
tive handlinger for a aktivere neste
steg. Det kan for eksempel tenkes at



Figur 2: Norsk screening og de ulike linjer i helsetjenesten

1. linje Allmennpraktiker
Henvisning ved
diabetes diagnose )
Regelmessig
o . . screening,
2. linje AL ayeleg'ep!'a'ksw/ fundsfoto og/
Sykehuspoliklinikk
eller oftalmo-
skopi
Henvisning ved behandlings- .
krevende retinopati
3. linje Sykehuspoliklinikk

Tabell fra Nasjonale faglige retningslinjer for diabetes, 2011. Ny tabell vil foreligge

fra medio september 2016.

ny-diagnostiserte diabetespasienter
ikke henvises til ayelege, at ayelege
ikke har kapasitet, eller at ayelege
ikke folger norske retningslinjer. Det
er ogsa et komplisert samspill mell-
om forste, andre og tredjelinje-
tjenesten, der ingen nasjonale
standarder er etablert, figur 2.

| Norge i dag er det underkapasi-
tet pa oyelegetjenester. Basert pa
gruppens egen erfaring ser man at
enkelte diabetespasienter ma vente
for lenge pa @yeundersakelse pa
grunn av kapasitetsproblemer.

Videre er det stor variasjon i gye-
legedekningen i Norge. Pr 1.12.2015
er det for eksempel kun en fast
ansatt oyelege i hele Finnmark fylke.

Dette forer til en sveert variabel gye-
omsorg for norske diabetikere som
er avhengig av hvor man bor.

Individuell risikovurdering for
diabetes retinopati

Studier har avdekket viktige risiko-
faktorer for utvikling av diabetes
retinopati. De viktigste risikofakto-
rer er diabetes varighet, metabolsk
kontroll og blodtrykk [17, 18]. Det
er utviklet algoritmer basert pa
risikofaktorer og retinopatistatus for
bedre a kunne estimere et trygt in-
tervall til neste gyekontroll. Dersom
man inkluderer en slik individuell
risikovurdering i vurderingen av
screeningfrekvens, har en studie vist
at man kan redusere antall under-
spkelser betydelig [19].



| tillegg vil man kunne fokusere
ressursbruken pa pasientene som
trenger det mest.

Kobling til diabetesregister

Dagens norske system vanskeliggjar
individuell risikovurdering fordi ay-
elegen ikke har tilgang til nedvendig
informasjon om risikofaktorer, f.eks
HbA1c verdi. En forutsetning for
individuell risikovurdering er tilgang
til informasjon om risikofaktorer.
Dette kan gjares enkelt ved kob-
ling til Norsk diabetes register for
voksne, eller ved a etablere et eget
register.

Screening med fundusfoto

En rekke studier har vist at fun-
dusfoto med digitalt funduskamera
er en god metode for & avdekke
diabetes retinopati forandringer [20-
22]. Fotograferingen er rask, enkel
0g tolereres godt av pasientene. Ut
fra egen erfaring er en til to dagers
oppleering tilstrekkelig for a ta bilder
av god kvalitet med et moderne digi-
talt funduskamera. Til evaluering av
bildene trengs imidlertid mer trening
og kompetanse. En stor fordel med
digitale bilder er at de kan sendes,
lagres og tas frem igjen pa et senere
tidspunkt for a vurdere progresjon,
noe som kan veaere vanskelig ut fra
en skriftlig beskrivelse. Bilder egner
seg ogsa godt for kvalitetskontroll og
kan vurderes av flere observatarer
samtidig ved tvil om funn. Bilder kan
sendes elektronisk og pasienten er
derfor ikke avhengig av a reise til
neermeste gyelege noe som i de-

ler av landet betyr en sveert lang
reisevei.

Automatisk deteksjon av

diabetes retinopati

Digitale fundusfoto gir ogsa mulig-
heten for automatisk deteksjon av
retinopati. Slike systemer er i stadig
utvikling og det finnes allerede vel-
fungerende systemer [23, 24]. | slike
systemer ligger det en stor potensiell
gevinst i form av redusert arbeids-
mengde.

Fremtidens system, ogsa i Norge
Desentralisert digital fundusfoto-
grafering med sentralisert gradering
av foto vil frigjere kapasitet hos
gyelege til a fokusere innsatsen

hos de pasientene som trenger det
mest. Ved a inkludere individuell
risikofaktorvurdering vil man ogsa
effektivisere retinopatiscreeningen
med stor kostnadsgevinst. Ytterligere
rasjonalisering kan forventes ved a
implementere automatisk deteksjon.
Og sist men ikke minst, et nasjonalt
system med desentralisert fundus-
foto og sentral gradering vil fore

til en enhetlig og robust kvalitet pa
pyeomsorgen til alle norske diabe-
tikere uavhengig av bosted. Slike
systemer er vellykket implementert
i andre land. En nylig publikasjon
gar sa langt som & hevde at sammen
med bedret metabolsk kontroll, er
innforingen av et nasjonalt screen-
ingprogram for diabetesretinopati i
England og Wales arsaken til at dia-
betes retinopati for forste gang ikke
er den viktigste arsak til blindhet i
arbeidsfer alder [25].



Forskning og utvikling av helse-
tjenesten for framtiden

Et nasjonalt system med desentrali-
sert foto og sentral gradering koblet
til diabetesregister med individuell
risikovurdering vil ikke bare gi bed-
re, billigere og mer enhetlig tilbud til
befolkningen. Det vil kunne gi unike
forskningsdata som kan benyttes til
a bedre diabetesomsorgen. Med slike
grunnlagstall kan helsetjenesten
planlegge ut fra reelle norske - og
kontinuerlig oppdaterte - tall for
forekomst.

«Diabetes retinopati regnes
som en viktig indikator for
organskade forarsaket av
diabetes.»

Risikofaktoranalyser pa rundt 500
diabetespasienter i den befolknings-
baserte Tromsgundersokelsen viser
at man ikke finner blodtrykk som
signifikant risikofaktor for diabetes
retinopati i motsetning til flere andre
studier [13]. Den mest sannsynlige
forklaringen er at en sveert stor an-
del at deltagerne i studien var under
behandling med blodtrykks senken-
de medikasjon. | samme studie fant
man at mikroalbuminuri, selv ved
lave nivaer, var en viktig og konsis-
tent risikofaktor for diabetes retino-
pati. Dette belyser at man ikke kan
trekke direkte konklusjoner ut fra
studier pa andre populasjoner og at
nar en risikofaktor er godt handtert,

vil andre risikofaktorer fa relativt
sterre betydning. Det er derfor viktig
a forske pa egen populasjon for
kontinuerlig & kunne bedre omsor-
gen basert pa relevant vitenskapelig
dokumentasjon. Et nasjonalt screen-
ingsystem som beskrevet vil gi 0ss
denne muligheten.

Forskningen vil ikke vare relevant
bare for synsfunksjonen. Diabetes
retinopati regnes som en viktig
indikator for organskade forarsaket
av diabetes. WHO har derfor benyt-
tet utviklingen av diabetes retino-
pati som grunnlag for & definere
diagnostiske Kkriterier for diabetes
[26, 27]. Retningslinjer for diabetes
behandling er ogsa i stor grad basert
pa utvikling av diabetes retinopati
[28, 29]. Utviklingen av diabetes
retinopati er dermed en indikator
pa hvor god diabetesbehandlingen
er. Dette er svaert viktig & folge opp
i en reell populasjon, sarlig nar det
kontinuerlig innferes nye og dyre
behandlingsalternativer. Systemet
for screening av retinopati som her
beskrevet vil kunne gi 0ss et slikt
verktay for kontinuerlig validering
0g utvikling av den norske diabete-
somsorgen.

Hvordan implementere fremtidens
screeningsystem i Norge

St. Vincent deklarasjonen ble pub-
lisert allerede i 1990 og satte stand-
ard for god diabetesomsorg [30].
Denne ble fulgt opp i 2005 med
Liverpool deklarasjonen som setter
som mal at minst 80 % av diabete-
spopulasjonen skal innga i en syste-



matisk screening for retinopati. Ti
ar senere er vi fortsatt ikke kommet
noe videre i Norge, mens andre land
kan vise til sveert gode resultater.

Alt forebyggende helsearbeid inne-
baerer en investering der gevinsten
hentes ut pa et senere tidspunkt. Til
tross for et solid vitenskapelig fun-
dament for bedre resultater og lave-
re kostnader star vi pa stedet hvil i
Norge. Vi har ad hoc satt sammen en
arbeidsgruppe («Nord-Sar» gruppa)
med engasjerte og motiverte fag-

Konklusjon

personer som sammen med bruker-
organisasjonene gnsker 3 utarbeide
et forslag til konkret modell for et
norsk system, ogsa overfor bevilgen-
de myndigheter, politikere og media.
Det planlegges moter i arbeidsgrup-
pen med deltagelse fra utenlandske
representanter for velfungerende
screeningprogrammer. Deretter vil
arbeidet kontinuere opp mot bevil-
gende myndigheter, politikere og
media med mal at screeningsystemet
kan vedtas pa Stortinget.

Dagens syeomsorg for norske pasienter med diabetes er ikke til-
fredsstillende. Et nasjonalt system med desentralisert foto og sentral
gradering koblet til et diabetesregister med individuell risikovurde-
ring vil gi bedre kvalitet, store besparelser og gode forskningsdata.
Fagpersonene i arbeidsgruppa «Nord-Sar> fortsetter sitt frivillige
arbeid og selvpalagte mandat med & fa nasjonal screening for diabe-
tesretinopati innfert i Norge ved & jobbe opp mot politiske myndig-
heter, i bade medisinsk og samfunnsgkonomisk interesse; men forst
og fremst selvsagt for pasientene det gjelder: alle med diabetes.
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