rsaker till synskada bland barn i
agens Sverige

ristina Tornqvist

Sedan 1990 finns i Sverige en fortidpande
uppdaterad epidemiologisk studie rérande
synskada hos svenska barn och ungdo-
mar i &ldern 0-19 ar. Projektet drivs av un-
dertecknade, bada verksamma som 6gon-
lakare med inriktning pa barn vid Syn-
centralen/Ogonkliniken, Universitetssjuk-
huset i Lund. Stimulansbidrag fran Social-
styrelsen har spelat roll for projektets dver-
levnad. Syftet med undersokningen é&r att
fa en battre bild av férekomst, orsaks-
faktorer, diagnoser, ev ytterligare funk-
tionshinder mm bland synskadade svens-
ka barn och ungdomar.

akgrund

de flesta Nordiska linder finns det sedan ett
arierande antal ar tillbaka register ver syn-
kadade barn och ungdomar. For 10 ar sedan
ildades en arbetsgrupp (Nordsyn) som fick
ill uppgift att fora samman dessa data till en
stor epidemiologisk studie omfattande nor-
iska barn (Riise et al 1992a,b, Rosenberg et
1 1992, Hansen et al 1992).

I det arbetet stod det klart att Sverige inte
hade nagra aktuella data pa detta omréde och
s& foddes idén att éven i Sverige skapa i forsta
hand en epidemiologisk studie som bas for ett
register over synskadade barn och ungdomar.

Idén blev verklighet 1990 da undertecknade
i liten skala borjade resa runt till gonkliniker
och syncentraler i sodra Sverige for att samla
in data rérande synskadade barn. Det som in-
tresserade oss var dlder, kon, 6gondiagnos,

Socialmedicinsk tidskrift nr 1/1999

Jonas Blohmeé

eventuell sammanhingande generell sjuk-
dom, orsak till synskadan, synskérpa och
eventuella andra funktionshinder samt huru-
vida denna 6gonsjukdom fanns hos andra
medlemmar i slikten. Det stod relativt snart
klart att denna uppgift var genomforbar och
sedermera kom datainsamlandet att utstriickas
till hela Sverige. Den primira datainsamlingen
var avslutad vid arsskiftet 1994/95 och resul-
taten har under 1997 publicerats (Blohmé och
Tornqvist 1997 a, b, ¢).

I dag har vi i Sverige ett fortlspande upp-
daterat register dver synskadade barn och
ungdomar i aldern 0 till och med 19 dr med
synskirpa mindre én eller lika med 0,3 och /
eller en samtidig synfiltsdefekt. Antal barn i
registret dr cirka 2.800 vilket ger en preva-
lens (férekomst) pa 12 per 10.000 barn i den
aktuella aldersgruppen.

Vad ar bakomliggande orsak?
Vad det giller orsakande faktorer har vi i vart
arbete anammat den indelning som Nordsyn-
gruppen skapade dir orsaksfaktorer indela-
des i fyra grupper: 1: Prenatala orsaksfaktorer,
dvs sadant som sker innan barnet fods. 2: Peri-
/neonatala orsaksfaktorer, dvs det som intréif-
far fran forsta férlossningsvirken och till och
med barnets 28:e levnadsdag. 3: Infantila/
juvenila orsaksfaktorer, dvs sddant som in-
triffar efter 28:e levnadsdagen. 4: Okiind or-
sak och tidsperiod.

Foljer man denna indelning finner man att
prenatala orsaksfaktorer ansvarar for synska-
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dan i 65% av fallen. I den prenatala gruppen  storsta gruppen det man kallar f6r “cereb
utgores cirka hilften av érftliga sjukdomar  visual impairment” (CVI) eller cerebralt b
eller av sjukdomar orsakade av kromosom-  tingad synnedsittning. Detta ir siledes
anomalier. Den andra stora delen av de prena-  synskada orsakad av skador i den bakre d
tala faktorerna rubriceras som prenatal okind.  len av synbanan. Ligger man samman al
Infektioner och intoxikationer 4r sma grup-  olika former av 6gonmissbildningar utg
per. Hirndst kommer de peri-/neonatala  dessa den niist storsta gruppen och pa tred
orsaksfaktorerna (20% av hela materialet) i  plats kommer opticusatrofierna. Fordelning
vilken grupp 58% av barnen ir for tidigt fodda  av gondiagnoser bland de synskadade b
medan Ovriga 42% utgores av fullgdngna  nen och ungdomarna framgar av figur 1.
barn.. Den infantila/juvenila gruppen utgo-

res av 6%. Dir aterfinns till exempel tumorer, Andra sjukdomar och funktions-

olyckor och infektionssjukdomar. hinder
~ 146% av fallen har man en ren 6gonsjukdo
Ogonsjukdomar utan annan sammanhingande sjukdom. I 6

Om man ser till 5gondiagnosen sd drdenallra  riga 54% finns en allminsjukdom med i bi

Ovriga 272 1
Myopia maligna 95

Nystagmus NUD 3

Congenital nystagmus
Oculir albinism
Medfddda missbildningar, alla

Cong. cataract

0 100 200 300 400 500 600 70(

Figurl. Ogondiagnoser bland 2799 synskadade barn och ungdomar i Sverige. Forkla-
ringar: Opticusatrofi=synnervsfortvining; Cerebral synnedsittning=synskada betingad
av hjirnskada; Retinala degenerationer och dystrofier=ndthinnesjukdomar;
Opticushypoplasi=medfodd underutveckling av synnerven; Cong. cataract=medfidd gri
starr; Congenital nystagmus=medfott igondarr; Nystagmus NUD= olika ospecificerade
Jormer av 6gondarr; ROP=retinopathy of prematurity dvs néthinneférindringar hos for
tidigt fodda barn; Myopia maligna=grav nérsynthet.
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arn och ungdomar i dldern 0-19 ar.

en, oftast en sjukdom pé nagot sitt innefat-
nde en hjirnskada. Detta avspeglas i att 58%
v de synskadade barnen har ett eller flera
ndra funktionshinder, oftast en utvecklings-
torning alternativt en utvecklingsstdrning
ombinerad med ett rérelsehinder. Fordel-
ingen av 6vriga funktionshinder framgér ur
igur 2.

Synsvagegruppen storst

Den 6vervigande delen av de synskadade
barnen och ungdomarna i Sverige 4r att rub-
ricera som synsvaga, dvs de har en synskérpa
mellan 0,1 och 0,3. Denna grupp utgor nér-
mare 40% av barnen. Endast 6% av barnen &r
helt blinda och 17% har en synskirpa mindre
4in fingerrikning 1 meter. Enligt WHO:s krite-
rier definieras “childhood blindness’” som barn
i aldern O till 15 &r och med synskdrpa mindre
4n 0,05. I Sverige #r det 16,5% av de synska-
dade barnen som uppfyller dessa kriterier.
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igur 2. Fordelningen av ytterligare funktionshinder bland 2799 synskadade svenska

Till vad nytta?

Vi har med ovan beskrivna epidemiologiska
undersokning/register fatt goda kunskaper om
forekomsten av synskada bland barn i Sve-
rige, om sjukdomsgrupper och om orsaksfak-
torer. Andelen barn med andra funktionshin-
der 4r hog vilket belyser vikten av ett gott
samarbete med bl a barnhabiliteringen. Goda
epidemiologiska data ger forutom bittre bas-
fakta mojlighet att forsoka utvérdera insatta
atgirder, till exempel screeningprogram av-
seende nithinneforindringar hos for tidigt
fodda barn. Vi far med goda data ocksa bittre
mojligheter till resursfordelning vad det gal-
ler savil medicinska, pedagogiska som so-
ciala resurser. Ett register av detta slag ger
ocksé god grund for fortsatt forskning rérande
orsaker till synskada bland barn i ett indu-
strialiserat land som Sverige.
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Statens institutionsstyrelse, SiS svarar for pla-
nering, ledning och drift av de sérskilda ung-
domshemmen och LVM-hemmen. En viktig
uppgift for SiS ér att bedriva metodutveckling
och utvecklingsarbete samt att initiera och
stodja forskning inom ungdoms- och miss-
brukarvérd i syfte att 5ka kunskapen om vér-
den och dess effekter.

Sirskilt forskningsprogram har utarbetats om
vérd och behandling av utsatta ungdomar och
om missbrukare och vérden, sérskilt tvings-
varden.

Forskare ir viilkomna att inkomma med forsk-
ningsansokningar, som tar sin utgangspunkt i

Forskning inom
Ungdoms- och missbrukarvard

Ansokningstillfalle den 1 mars 1999
vid Statens institutionsstyrelse SiS

Ansokningarna behandlas i tv4 steg.
Senast den 1 mars 1999, kI 1600 skall projekt-
skisser ha kommit in till Statens institutions-

styrelse for anslag som avses lopa fr o m
2000-01-01.

For information hinvisas till: Forsknings-
sekreterare Tarja-Liisa Leinio, SiS FoU-
enhet. Direkttel 08-453 40 20.
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visningar till anslagsso-
kande rekvireras fran
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styrelse, FoU-enheten,
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forskningsprogrammen. Christina Ekvall, Box 16363,
103 26 Stockholm.
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70 Socialmedicinsk tidskrift nr 1/1999




