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BARNOGON Screening av barn med
hereditet for retinoblastom

Syfte

Screening avseende retinoblastom

Tidig upptackt av retinoblastom (RB) &r livraddande och en forutséattning
for att synen med behandling skall kunna bevaras. Ungefar 6-8 barn
insjuknar varje ar i Sverige.

Arbetsbeskrivning

Risken att utveckla RB kan variera betydligt. Det finns arftlighetsgang
med mosaicism och med lag penetrans. Genetisk analys for
riskbedémning bor erbjudas om den inte redan ar kand. Remiss till
klinisk genetik vid behov.

Alla undersokningar ska ske i maximal pupilldilatation.

Sannolikhet att utveckla sjukdomen 45% - 100%

« Barn som ar béarare av mutation pa RB1-genen men annu inte
utvecklat sjukdom.

« Barn till patient med arftlig retinoblastom (bilat retinoblastom,
unilat multifokalt retinoblastom eller retinoblastom dér en
konstitutionell mutation pa RB1-genen har identifierats).
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Forsta levnadsveckan: Ogonbottenundersokning utan narkos
1-12 manader: Kontroll 1 gang/manad i narkos

12 man — 2 ar: Kontroll var 3:e manad i narkos

2 ar — 3 ar: Kontroll var 4:e manad i narkos

3 ar — 4 ar: Kontroll var 6:e manad i narkos

Darefter avslutas kontrollerna.

Sannolikhet att utveckla sjukdomen 5%

« Barn till patienter som behandlats for unilateralt retinoblastom
eller unifokalt retinoblastom utan kand &rftlighet.

o Syskon till barn som behandlats for bilateralt retinoblastom eller
multifokalt unilateralt retinoblastom.

Forsta manaden: Ogonbottenundersékning utan narkos
2-12 manader: Kontroll varannan manad i narkos

12 man — 2 ar: Kontroll var 3:e manad i narkos

2 ar — 4 ar: Kontroll var 6:e manad i narkos

Darefter avslutas kontrollerna.

Sannolikhet att utveckla sjukdomen 0,5%

o Syskon till patienter som behandlats for unilateralt, unifokalt
retinoblastom utan kand arftlighet

Forsta manaden: Ogonbottenundersokning utan narkos
2 man — 2 ar: Kontroll var 3:e manad i narkos
2 ar — 4 ar: Kontroll var 6:e manad i narkos

Darefter avslutas kontrollerna.
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UPPTACKT AV RETINOBLASTOM

Remiss eller telefonsamtal angaende barn med vit férandring i pupillen,
leukokori, bor kallas for undersokning av 6gonlakare inom 72 timmar.

Om 6gonbottenundersokning visar forandring misstankt for
retinoblastom:

Akut telefonkontakt med S:t Eriks Ogonsjukhus i Stockholm,
Retinakliniken, sektionen for onkologi.

Ogononkologjour tfn. 08-123 236 36. Alternativt sok Ogononkolog-
jouren via S:t Eriks véxel tfn. 08-123 230 00.

Det gar ocksa bra att ringa deras kontaktsjukskoterska pa tfn
070-281 74 51.

Specialistvardsremiss till S:t Eriks Ogonsjukhus.

Sjukreseintyg for barnet och vardnadshavare till:
Sjukreseenheten, Regionens Hus, 405 44 Goteborg.

Intyget skall gélla for sjukresa till Stockholm och for taxiresor inom
Stockholm till och fran boendet i Stockholm (Astrid Lindgrens
barnsjukhus eller patienthotell) och S:t Eriks 6gonsjukhus samt till och
fran centralstation och sjukhuset.

Ansvar
Denna rutin géller for process Barn/skelning/elektrofysiologi.
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