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Av hévd har man bedémts vara synskadad nir synskiarpan med
bista optiska korrektion &r 0,3 eller séamre, eller nar féorméagan
att uppfatta hela synfiltet dr sa nedsatt att man inte kan orien-
tera sigi frimmande miljoer med synens hjilp. Har man sa da-
lig synfunktion far man ocksa tilltrade till allt det st6d som syn-
rehabilitering, kommun och stat ger. I en vérld som kréver allt-
mer av synen bor man emellertid 6verviga virdet av dessa syn-
funktionsgranser och i stéllet relatera personens visuella funk-
tion till vad han/hon 6nskar kunna utfora.

Aldersrelaterad makuladegeneration (AMD), glaukom och re-
tinitis pigmentosa (RP) ar vanliga 6gonsjukdomar som alla kan
leda till gravt nedsatt synfunktion. Fa studier har gjorts dar man
studerar synfunktionshinder under 6gonsjukdomens progress.

Syftet med var unders6kning var att fa en uppfattning om hur
synformégan paverkar majligheten till aktivitet under utveck-
ling av 6gonsjukdomarna AMD, RP och glaukom, och nér under
sjukdomsforloppet som sjukdomen ger ett synfunktionshinder.

Med studien vill vi ocksé underlatta for dem som i sin yrkesroll
maste tolka uppgifter i 6gonldkarens intyg for att kunna bedéma
patientens rétt till stéd i olika former. Studien vill &ven visa pa
Ogonlikarens mojlighet att utifran patientens 6gonstatus kunna
forutsiga hans/hennes synfunktion i det praktiska livet.

METOD

125 konsekutiva personer med diagnos aldersrelaterad makula-

degeneration, retinitis pigmentosa eller glaukom, men utan an-

nan 6gonpaverkan, har deltagit i studien. AMD-gruppen bestod

av 40 personer mellan 55 och 93 ar (medeléalder 79,9 ar), 30

kvinnor och 10 mén. I RP-gruppen fanns 43 personer mellan 13

och 82 ar (medelalder 54,0 ar), varav 24 kvinnor och 19 man.

Bland de 42 deltagarna med glaukom var aldersférdelningen

49-97 ar (medelalder 67,8 ar), och 23 var kvinnor och 19 man.
Samtliga undersoktes betréffande synskéarpa och genomgick

biomikroskopi och fotografering av 6gonbotten. Deltagare med

RP eller glaukom genomgick dessutom synfiltsundersékning,.
Enkiten NEI VFQ-25 [1-4], validerad for svenska forhallan-

den av EMGT-studien i Malmo, har anvénts for sjédlvskattning

av synfunktion vid olika aktiviteter. Deltagarna fick skatta sin

formaga att se vid olika aktiviteter i foljande steg:

0. Inga synsvarigheter.

1. Sma synsvarigheter.

2. Mattliga synsvarigheter.

3. Stora synsvarigheter.

4. Slutat gora pa grund av synsvarigheter.

5. Slutat géra av annan orsak dn synsvarigheter.
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TABELL I. Binokuldr avstandssynskarpa. Gruppindelning vid olika
diagnos. Siffrorna inom parentes visar antal patienter i varje grupp.

Diagnos Grupp 1 Grupp 2 Grupp 3 Grupp 4
Makula- 0,7-1,0 (8) >0,3-<0,7 (8) >0,1-<0,3 (10) <0,1 (14)
degeneration

Retinitis 0,7-1,0 (19) >0,3-<0,7 (7) >0,1-<0,3 (13) <0,1 (4)
pigmentosa

Glaukom 0,8-1,0 (25) 0,6-<0,8 (8) >0,3-<0,6 (4) <0,3 (5)

Ingen deltagare hade angivit att de slutat med aktiviteten av
annan orsak (nr 5), varfor denna variabel utesl6ts i analyser
och redovisning av enkétresultaten.

Resultaten av 6gonundersokningen sammanstilldes, och in-
om varje diagnos delades deltagarna iniolika stadiegrupper be-
roende pa 6gonstatus: bast korrigerad binokulir synskérpa, re-
sultat fran synfiltsundersokning och 6gats utseende vid bio-
mikroskopi/6gonbottenfoto [4, 5]. Resultaten fran 6gonunder-
sokningen relaterades till personernas sjilvskattning av syn-
funktion genom NEI VFQ)-25.

Enbart sjilva synfunktionen analyserades

De fragor som besvarats av deltagarna i undersékningen om

hur de mar generellt, bekymrar sig for sin syn, kor bil samt om

de kidnner smérta kring 6gonen har uteslutits, da vi enbart varit

intresserade av sjdlva synfunktionen relaterad till status.
Resultaten fran NEI VFQ-25 brukar redovisas i sa kallade

doméner, dar olika synfunktioner grupperats tillsammans. Vi

______________________________________________________|
ESAMMANFATTAT

Makuladegeneration, retinitis
pigmentosa och glaukom ar
vanliga 6gonsjukdomar, som
kan medfora synfunktionshin-
der. Reglerna for att fa tillgang
till samhallets stod nar detta
sker dr ganska rigida.

For att studera funktionspa-
verkan i olika stadier av de tre
ogonsjukdomarna bad vi pati-
enter besvara ett sjdlvskatt-
ningsinstrument: NEI VFQ-25.
Syftet med studien var att visa
funktionshinder i olika stadier
av de tre sjukdomarna och hit-
ta de nivaer i sjukdomsférlop-
pet ddr nedsattningen medfor
ett stort funktionshinder vid
olika aktiviteter. Detta kom-
mer ocksa att medverka till att
skapa storre forstaelse for pa-

tienternas problem nar andra
specialiteter ska ta del av re-
sultat fran dgonlakaren.
Studien visar att personer
med makuladegeneration och
retinitis pigmentosa kan ha
glddje av en enkadt om subjek-
tivt upplevd synfunktion, spe-
ciellt i tidiga stadier av sjuk-
domsfdrloppet, medan perso-
ner med glaukom trots stor
paverkan pa 6gat inte anger
sa stora synfunktionsproblem
som man skulle kunna vénta
sig av dgonstatus.

Personer med synféltsdefek-
tervid glaukom l6per stdrre
risk att raka ut for fallolyckor
m m till f6ljd av sin
ogonsjukdom, vilket de ofta
inte sjdlva ar medvetna om.
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TABELL II. Gruppindelning efter utbredning av synlig forandring i 6gonbotten. Siffror inom parentes anger antal patienter i varje grupp.

Diagnos
Makula-
degeneration

Grupp 1
Férandringar enbart
innanfor vallreflexen (4)

Grupp 2
Foérandringarnas storlek
1 papilldiameter—<2 pa-
pilldiametrar (11)

Grupp 3
Forandringarnas storlek
2 papilldiametrar—<in-
nanfor karlbagarna (16)
Smala karl, tydlig papill-
paverkan, pigment in-
nanfor karlbagarna och

Grupp 4 Grupp 5
Forandringar dven -
utanfor karlba-

garna (9)

En papilldiameter

synlig, normal retina -

kvar (14)

Retinitis Nédgot smala kérl, syn- Smala karl, synlig
pigmentosa nerv u a, enstaka disk- papillpaverkan, pigment
reta pigment perifert (9)  utanfér temporala karl-

bagarna (15)

Glaukom >0,3 (5) 0,1-<0,3 (8)

(DDLS) [6]

Kvarvarande

smalaste del

nervfiberkant i
forhallande till
papilldiametern

har dock valt att i tabellform redogora for alla besvarade del-
funktioner (dessa tabeller redovisas inte hir av utrymmesskil,
men kan rekvireras via e-post fran forfattaren).

Domiéinen synskiirpa omfattar

Nérsynskarpa

» Liasférmaga med bésta korrektion pa néra hall

o Klara att se att utféra hobbyarbeten pa néra hall
» Hitta foremal pa full hylla

¢ Hitta och kiinna igen personer i grupp

¢ Hitta mat pa tallriken

¢ Fyllaiblanketter

Avstandssynskérpa

¢ Gapaoch uppleva teater, sport och andra evenemang

¢ Lisa gatuskyltar utomhus

» Uppfatta nivaskillnader, t ex trottoarkanter och trappor ut-
omhus kvillstid

Domiinen perifer syn omfattar

* Formaga att uppfatta foremal &t sidan, orientera sig utomhus
e Gaover gatan vid 6vergangsstille

¢ Med synens hjilp kunna orientera sig i sin narmiljo

Doméinen firgseende omfattar
e Formaga att vilja och matcha kldder efter farg

Doméinen »social syn« omfattar
¢ Umgas med vinner, ga pa restaurang m m
» Uppfatta hur andra reagerar pa vad man séger, kroppssprak

i makula (5)

<0,1 — nervfibrer saknas
inom <45 grader av
papillkant (12)

Nervfibrer saknas
inom >180 grader
av papillkant (10)

Nervfibrer saknas
inom <45 grader
av papillkant

- 180 grader (7)

Statistisk bearbetning av materialet

For varje sjukdom gjordes separata analyser. For varje stadie-
grupp (enligt Tabell I-I1IT) [6-9] bedémdes medianvirdet for
den sjalvskattade synfunktionen. Median >3 svarade mot stora
sjalvupplevda svarigheter. Eventuella skillnader i sjalvskatt-
ningirelation till stadiegrupp undersoktes med Kruskal-Wallis’
variansanalys (Kruskal-Wallis one-way analysis of variance).
Vid ett signifikant testutfall (P<0,05) bedomdes att det fanns
reella skillnader i sjalvskattning mellan stadiegrupperna.

Utifran resultaten fran 6gonundersékningen av bista korrige-
rade binokuléra synskérpa, synfaltsfunktion och utbredning av
6gonsjukdomens synliga paverkan pa 6gonbotten vid biomikro-
skopi, delades deltagarna in i stadiegrupper enligt Tabell I-II1.

For synskérpa har basta korrigerade binokuldra synskérpa va-
ritutgangspunkten for beddmning och gruppering i olika funk-
tionsnivaer enligt Tabell I.

De vid biomikroskopi synliga forandringarna har grupperats
enligt Tabell I, som avspeglar storre utbredning av synlig pa-
verkan pa 6gat ju hdgre gruppnummer deltagarna har:

Grupp 1: Knappt skénjbara férandringar.

Grupp 2: Sma synliga férandringar som klart paverkar syn-
funktionen.

Grupp 3: Utbredd paverkan av 6gonsjukdomen

Grupp 4: Knappt synliga rester av fungerande 6gonstrukturer.

Grupp 5: (enbart glaukom) Sa stor skada pa synnerven att
rester av fungerande nervfibertradar knappt kan ses.

Synfilt bedomdes vid tva tillfillen
Synfiltet vid RP har undersokts och bedomts vid tva tillféllen
med standardisoptrar i Goldmannperimeter enligt Grover och

TABELL Ill. Gruppindelning efter synfaltsundersokning. Siffrorna inom parentes anger antal patienter i varje grupp.

Grupp 4
Koncentriskt inskrankt
utan perifera rester (20)

Grupp 5
Generellt ddmpat regionalt
eller koncentriskt (3)

MD >-12 dB

1 eller fler kvadranter
har 4 eller fler svar helt
borta (9)

>1 hel kvadrant borta
och svarigheter att mata
med ringsynfalt (11)

Diagnos Grupp 1 Grupp 2 Grupp 3
Retinitis Normalt SF (0) Partiellt eller komplett Koncentrisk central rest
pigmentosa ringskotom (10) med perifer rest mindre
[7, 8] dn halva omkretsen (10)
Glaukom [9] Normalt SF (0) MD <-6 dB MD -6 dB—<12 dB
1 eller fler kvadranter 1 eller fler kvadranter har
har flera score flera podng 7-<10 (13)
>3-<7 (9)
1856
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TABELL IV. Vad kan ge bedomaren méjlighet att forsta patientens synfunktionshinder?

Diagnos Synskarpa Biomikroskopi
AMD Godtagbart Ej godtagbart
RP Godtagbart Bra

Glaukom Knappt godtagbart Ej godtagbart

medarbetare [7, 8]. Synfiltet vid glaukom ar undersokt vid tva
tillfallen efter varandra med ringperimeter och bedémdes
enligt European Glaucoma Society Stading System, samt Lind-
blom och medarbetare [5, 9]. Grupp 5 vid glaukom avser Gver-
lappande totalt bortfall med sa stor utbredning att ringperime-
triunders6kning ar svar att genomfora, se Tabell I11. Synfalts-
unders6kning har inte gjorts pa deltagarna med AMD, efter-
som det oftast inte gors pa 6gonmottagningen i samband med
bedémning av 6gonstatus. Synfalten har 6verlappats vid analys
och bortfallet har bedémts efter binokular synfiltsfunktion.

RESULTAT
Tabeller 6ver detaljresultaten kan rekvireras via e-post fran for-
fattaren.

Median 1 anger att man upplever svarigheter, 2 mattliga sva-
righeter, 3 stora svarigheter, och 4 att aktiviteten dr omgjlig att
utféra pa grund av synfunktionshinder. Generellt kan ségas att
deltagarnaiundersokningen, oberoende av diagnos, anger sva-
righeter att se i skymning och moérker utomhus som ett stort
och tidigt férekommande problem.

Ogonstatus synskirpa
Doménen synskéarpa:

AMD: Deltagarna har stora svarigheter med alla funktioner
som kraver detaljsyn for att bedéma avstédnd och utféra nérar-
bete. Vid fem av nio aktiviteter som kréver god synskirpa upp-
triader stora svarigheter redan vid synskérpa >0,3-<0,7 (14sa,
hobbyarbeten, fylla i blanketter och ga pa teater, utéva sport, se
nivaskillnader m m).

RP: Sju av nio aktiviteter som kriver detaljseende paverkas
mycket negativt vid en synskirpeniva <0,3 (lisa, hobbyarbe-
ten, hitta pa hylla, hitta personer i grupp, ga pa teater/bio m m,
l4sa gatskyltar och uppfatta nivaskillnader).

Glaukom: Glaukompatienter anger svarigheter med detalj-
seendet men inte alls i sd h6g grad som personer med 6vriga dia-
gnoser.

Doménen perifer syn:

Vid synskirpa >0,3 upplevs stora svarigheter med perifer syn
utomhus, speciellt bland personerna med RP. Merparten av
personerna med AMD anger ocksé stora problem med perifert
seende vid denna visus. Personer med glaukom anger mycket
lite problem i jimf6relse med AMD och RP.

Dominen fiargseende:

AMD: Merparten av personerna med AMD Kklarar att vélja
och matcha kldder utifran firg. Inga statistiskt signifikanta
skillnader kunde pavisas mellan grupperna.

RP: Vid RP blev detta mycket svart vid synskérpa <0,1.

Glaukom: Inga signifikanta skillnader ses mellan olika stadie-
grupper. Merparten anger att de inte har mycket svara problem
med firgseendet vid val av klader.

Dominen social syn - umgas med vénner, delta i aktiviteter:
AMD och RP: Dessa personer hade stora svarigheter att um-

gas med vanner och att avldsa ansiktsuttryck redan vid synskér-

pa <0,1-<0,3 i badda grupperna. Redan med »full« synskérpa 1,0
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Synféltsundersokning Kompletterande sjdlvskattning
- N6dvandigt

Bra Rekommenderas
Rekommenderas Ej godtagbart

undvek manga personer med RP socialt umginge om de inte
sjilva kunde férbereda och paverka situationen.

Glaukom: Glaukom tycks inte paverka den sociala synf6rma-
gan mycket. Merparten anger att de inte har nagra problem
med denna aktivitet.

Ogonstatus biomikroskopi
Doménerna synskarpa, perifer syn, firgseende samt social syn:

AMD: Redan vid smé synliga férdndringar anger flertalet sto-
ra svarigheter med detaljseende. Signifikanta skillnader mel-
lan de olika stadiegrupperna ses dock inte. Att se farger eller
umgas med vénner anges inte som stora aktivitetshinder. Det
ar omojligt att utifran biomikroskopifynd bedéma patientens
synfunktionshinder.

RP: Nar man vid undersokning av en patient med RP ser pig-
menteringar innanfor kiarlbdgarna kan man forutsiga att de
har stora aktivitetshinder pa grund av synfunktionen, med sig-
nifikanta resultat betréffande 11 av 14 aktiviteter. Har forelig-
ger signifkanta skillnader mellan de olika stadiegrupperna.

Glaukom: Inga stora funktionsinskréankningar anges, och pa-
pillpaverkan speglar inte funktionsnivan.

Ogonstatus synfilt

Den péaverkan pa synfiltsfunktionen som RP har, borjar ofta
med ett ringformat bortfall runt fixationspunkten, for att se-
dan breda ut sig mot periferin och bryta igenom yttergrénser-
na, sa att ett koncentriskt centralt kikarsynfélt kvarstar. I sall-
synta fall av RP far patienten en generell ddimpning av hela syn-
faltet, med en total inskréankning utifran och in mot centrum
(grupp 5).

Vid glaukom startar synfaltspaverkan ofta nedat nasalt i ba-
da 6gonen, vilket gor att defekterna inte 6verlappar och &r sva-
ra att ldgga marke till. Nar synfaltsbortfallet borjar 6verlappa
mellan 6gonen som sma flackvisa bortfall kan det for patienten
medfora att han eller hon far problem t ex med att uppticka
foremal i paracentrala synfiltet vid bilkérning, promenader i
kuperad terrdng m m.

For samtliga dominer vid RP giller att signifikant stora sva-
righeter att utféra aktiviteter upptrider nir det sker ett
genombrott i synfiltsdefekten ut i periferin (stadiegrupp 3).
Glaukompatienternas svar visar inga signifikanta skillnader
mellan grupperna, och merparten anger att de inte har sarskilt
stora svarigheter inom ndgon domén som ér relaterad till syn-
faltsbortfall.

Sammanfattande resultat
Vid AMD och RP finns flera aktivitetshinder, som visat sig de-
butera tidigare i sjukdomsforloppet &n man tidigare ansett.

Personer med glaukom anger 6verlag mycket lite av praktiska
synfunktionshinder, trots stora férdndringar. Sjukdomen kan
hanatt ett langt framskridet stadium innan patienten upplever
aktivitetshinder pa grund av nedsatt synfunktion.

Ivad man olika resultat kan anvindas som grund for bed6m-
ning av patienternas mojligheter till aktivitet sammanfattas i
Tabell IV.

En enkit kan vara av speciellt virde vid tidiga stadier av
AMD och RP for att faststélla rattigheten till stod fran samhal-
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let, medan glaukompatienternas synproblem ar svara att fanga
padetta sitt.

DISKUSSION

Vid bedémningar av de réttigheter till st6d fran samhaéllet som
en person med synfunktionshinder har, anvinder man sig of-
tast av synskéarpa och resultat av synfaltsundersokning. Dessa
test ar utforda under vil standardiserade férhallanden, vilket
kan ge missvisande uppfattning om konsekvenserna av 6gon-
sjukdom. Undersékningsresultaten speglar snarare utveck-
lingen av sjukdomsférloppet dn patientens férmaga att utnytt-
jasina synrester.

Synskérpan har mycket stor betydelse for synfunktionen och
paverkar dagliga aktiviteter tidigast hos personer med AMD.
Nar personer med glaukom eller RP far sdmre synskirpa, har
deiallménhet en grav paverkan pa 6vrig synfunktion ocksa, vil-
ket leder till storre allméin aktivitetspaverkan an vid samma
synskarpeniva hos personer med AMD [10-12].

Synfiltsbortfall vid RP ger stora problem med ménga akti-
viteter redan i de tidiga stadierna och paverkar aktiviteter som
utférs med kort arbetsavstand, t ex genom att det blir svart att
lasa flytande nér texten faller bort bade framfor och efter det
ord man liser.

Att personer med AMD vid en synskirpeniva <0,3 ocksa har
problem med att orientera sig i sin nirmilj6 var inte kint tidiga-
re. Man har alltid trostat personer med AMD med att de tmin-
stone kommer att fa ha kvar sin ledsyn. Orienteringsformégan
utomhus paverkas mycket av aktuell ljusniva, bade vid glau-
kom och RP, men forst vid stora bortfall av synféltet [13-16].

Generellt sett visar studien att personer med glaukom har
god synformaga tills sjukdomen progredierat kraftigt, till skill-
nad fran personer med nagon av de bada 6vriga diagnoserna.
Detta avspeglas i kliniken genom att patienter med glaukom
ofta kommer in mycket sent till undersékning, och genom att
manga av dem dnnu inte dr identifierade eftersom de inte upp-
lever stora synfunktionshinder.

Rigida regler for att fa stod fran samhallet

Nedsatt syn ar ett stort hinder for att kunna leva ett normalt liv
i dagens samhélle. Mycket stéd finns dock att tillgd genom syn-
rehabilitering och stdd fran allméinna instanser. I dag ir reg-
lerna for att fa tillgang till detta stod tyvarr ganska rigida.
Ogonlidkaren har inte stora mdéjligheter att utifran undersok-
ningen pa mottagningen fanga upp de problem som kan ha av-
gorande betydelse tidigt i sjukdomsforloppet.

Innan man i dag tar stéllning till resultaten av 6gonunder-
sokningen och till om patienten 4r beréttigad till olika former
av stod fran samhallet, kan man dirfor, speciellt i tidigt sjuk-
domsskede, vid makuladegeneration och retinitis pigmentosa,
komplettera undersokningen med att lata patienten fylla i ett
frageformuldr som hjilper honom/henne att sjalv skatta sin
synfunktion. Det kan ofta vara ett stod vid beddmningen av pa-
tientens problem, speciellt vid tidig paverkan av 6gonsjukdo-
men, och skulle pa sikt kunnaleda till tidigare och mera flexibla
stodinsatser i dagligt liv och arbete, och darmed férebygga for-
lust av aktivitetsformaga. Tidiga insatser kan gora det maéjligt
att forberedasitt livoch kanske slippa en total omstéillning med
arbetsbyte och beroende av annan person.

M Potentiella bindningar eller jdvsforhdallanden: Inga uppgivna.
W Studien har genomforts med ekonomiskt stéd fran Vdstra Gétalands-
regionen, Allmdnna arvsfonden, Hjdlpmedelsinstitutet/Syntesprojekt.

EMGT-gruppen i Malmé har givit mig mojlighet att anvinda NEI
VFQ-25, validerat av dem for svenska forhdllanden.
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