NYSTAGMUS OCH LASNING

— forslag till synpedagogiska metoder vid ofrivilliga
ogonrorelser

av synpedagog Krister Inde

De flesta som har nystagmus eller ofrivilliga 6gonrdrelser har det sedan fodelsen. I den
systematiska syntraningen har “nystagmus” lange ingatt som en av de grupper som tranats att
anvanda sina synrester till en battre synformaga eller snarare formaga att se. (Backman-Inde:
Syntréning med optik, Liber-Hermods 1975, Inde: Syntraning, Indenova, 2005) Men det finns
inte sarskilt manga konkreta sammanstallningar av de kliniska erfarenheter som genom aren
hamtats in i arbetet med barn och vuxna med nedsatt syn av 6gonlékare, optiker, ortoptister
och synpedagoger.

Av de barn som ingick i SE MER-projektet i Lund (Metodbok - Syntraning fér barn med
nedsatt syn, Certec, LTH, 2005) hade 14 av 17 barn nystagmus av varierande typ. Den kunde
vara vertikal, horisontell, rotatorisk och i vissa fall kombinerade med vagformiga rorelser
(undulerande nystagmus). Pa olika satt stimulerades dessa barn att anvanda sin syn och
samtidigt utveckla sin synlust, sina synstrategier, sin syntillit, sitt synminne med flera
synfunktionen.

Man kan med fog séga, att nystagmus ar ett outforskat omrade, dar ett antal tekniker som inte
ar sarskilt beprovade foreslas i det kliniska arbetet med barn. Manga av dessa metoder skulle -
om det var mojligt - behova verifieras i tester pa ett vetenskapligt plan. Men i brist pa
beprovade och evidensbaserade studier, kan ju kliniska fynd vara skott i mérkret som ibland
traffar ratt. Se presentationen nedan som ett antal alternativa mojligheter att préva och dra
nytta av eller forkasta. Det ar darfor jag nu har forsokt sammanstalla de tankar som florerar
och som i snart fyrtio ar anvants for att fa barn sa tidigt som majligt och vuxna i mojligaste
man att kunna se mer under langre tid trots sin nystagmus.

Andra metoder som diskuterats ar ”audiobio-feedback” och kanske det & en metod som
hjalper nagon. Men i det har sammanhanget handlar det inte om att begransa nystagmusen
utan att kontrollera den och kompensera for den nystagmus som faktiskt ar dar.

Dessutom har min installning alltid varit att man maste forsoka finna eller utveckla nagot nytt
eller hoppingivande for att ”se hur det gar”. Forskningens primara mal &r ju att fa fram ny
kunskap, och for att fa fram den kravs att man provar, forsoker och utvecklar idéer och
metoder. GOr man det i ett multiprofessionellt team kan resultatet ocksa bli battre an om man
gor det var och en for sig. Delad kunskap kan ge férdubblad nytta. (Manniskonéara design,
Certec, Lund, 2005 Jonsson, B, Inde K med flera).

| en presentation jag anvant manga ganger nationellt och internationellt har féljande principer
eller ideer om hur man skulle kunna gora listats. De har dock bara funnits i power-point-
punkter och inte skrivits ner pa det har sattet. Jag tar de har punkterna en och en och
presenterar dem i den hér artikeln som sedan forhoppningsvis kan diskuteras bland féraldrar,
vuxna nystagmiker, barn, 6gonlékare, larare, optiker och andra som vill astadkomma det som
Anne L. Corn beskrev som "expanding visual reach”, att utvidga barnens synomrade, med
och utan optiska hjalpmedel.



Det &r forvisso sa, att om man ser mer sa forstar man ocksa battre sammanhang, dimensioner,
begrepp, féremal, manniskor och hur allt hanger ihop. Man ser ocksa mer av varlden pa ett
storre avstand, och det ar ocksa berikande. Kan man dessutom lagga till ett storre matt av
uthallighet, sa ar det &nnu mer vunnet. Inom Anne Corns projekt "Providing Access to Visual
Environment” och det parallella SE MER-projektet i Lund (2003-2005) anvande vi en filosofi
som har stor béring i det har sammanhanget:

“Elever i skolan ska fa val utprovade hjalpmedel vid nedsatt syn. Samtidigt ska de fa god och
grundlagsskyddad utbildning. Barn som har anvandbar, funktionell syn och @annu inte lart sig
anvanda den ska fa hjalp att gora det pa ett meningsfullt sétt och sedan utveckla synen vidare
med de hjalpmedel de behdver.”

Enligt denna filosofi ska det alltsa finnas effektiva metoder for att utveckla sin funktionella
syn, inte sin synfunktion. | konskevens med den har tanken maste man ju da satta sig ner och
se vilka majligheterna ar i forhallande till de begransningar som finns. En utgangspunkt ar
forstas att "det ar inte skadligt att anvanda dgonen” (Birgitta Bauer i ”Syntraning”, kapitel 1,
2005). En annan ar att man maste undvika sadant beteende som alstrar mer 6gondarr eller
nystagmus. Har ar principerna som sakert kan adderas av fler tankbara mojligheter, men se de
har reglerna” som rekommendationer som i enskilda fall fungerar véldigt bra och som i
andra lagen maste anpassas till att individen &r pd ett annat satt an regelboken foreskriver.

Hitta ratt blickriktning

Man kan inleda diskussionen med ett barn eller en vuxen patient med att fraga om patienten
vet i vilken blickriktning han/hon kan se bast under lang tid. Om det inte spontant finns en
sadan blickriktning, eller om han vill prova nagot nytt, da kan man valja atta olika riktningar
och testa var "nystagmusen", eller égondarrets frekvens, ar sa lag som majligt.
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For att gora det dnnu lattare att ockulért kunna bedéma var rorelserna ar minst kan man 6ka
nystagmusen genom att ockludera ett 6ga. Da forstarks i manga fall frekvensen av nystagmus.

Flytta texten och huvudet - inte 6gonen vid lasning

Nar seende laser sa rér man 6gonen i korta snabba rorelser med pauser. Lasningen &ger rum
under pauserna eller fixeringarna. Rorelserna mellan fixeringarna kalls for fixeringsrorelser
och radbyten kallas atergangsrorelser. Fixeringarna utgor 95 % av lastiden, 4 % utgors av
fixeringsrorelseer och den resterande procenten atgar at radbytena. Det innebér, att ju farre
fixeringar, desto snabbare lashastighet. En konsekvens av detta &r sjalvklart att det ar
meningsfullt att forsdka utvidga fixeringsfélten.



Men det &r inte meningsfullt for patienter med nystagmus att forsoka kontrollera sina
ogonrorelser. Da okar ofta nystagmusen, kanske inte direkt men i nasta alla fall &r det inte
meningsfullt att ”’1&dsa med samma beteende som seende”.

Istallet ska man - utifran den béasta blickriktningen - réra huvudet i saccadiska dgonrorelser.
Huvudrorelserna 6vertar 6gonens fixeringsrorelser. Nar man beharskar detta kan man ocksa
parallellt réra papperet med texten i motsatta rorelser. Man ror alltsa huvudet fran vanster till
hoger och papperet med texten fran hoger till véanster - och snabbt tillbaka igen Den hér
tekniken tar en vecka eller tva att lara sig, men pa sikt handlar det om att vidmakthalla
beteendet, sarskilt med tanke pa att man vill fa en battre uthallighet.

Ett satt att astadkomma dessa nya lasrorelsemaénster ar att borja lasa pa avstand. Skriv till
exempel korta ord pa en whyteboard-tavla och lat patienten lasa dessa genom att réra huvudet
i den basta blickriktningen. Da astadkommer man forstaelse for hur det sedan kan ga till pa
nara hall. Nar man gar 6ver och laser pa ratt lasavstand (beroende pa forstoringsbehovet) sa
kan man ocksa anvanda évningar som éverdriver det man behover trana, fixeringsrérelserna
med huvudet. Darefter haller man i texten och lar sig lasa med samtidiga textrérelser.

Undvik ocklusion

Som namnts under den forsta punkten, sa ar det inte gangbart att satta for (ockludera) det ena
ogat. Da 6kar 6gondarret betankligt. Daremot fann vi under SE MER-projektet, att det inte ar
béattre att anvanda binokul&ra kikare. Det framsta skalet &r sakert att patienter med nystagmus
inte har samsyn. Man tjanar inte pa att anvanda bada 6gonen samtidigt, eftersom det inte ar
meningsfullt. Darfor tyckte alla barnen i projektet att det var bést att anvdnda monokular
kikare samtidigt som man inte ockluderar eller blundar med det andra 6gat. Man haller
kikaren i hoger hand om man anvénder det vanstra samtidigt som det hdgra 6gat ar 6ppet men
bortkopplat. Den hdgra handen “haller for” det hdgra 6gat och hjalper darmed till att man kan
se med det vanstra.

Det hdr &r observationer som sékert kan kompletteras med andra iakttagelser hos enskilda
patienter, eftersom alla &r unika. Men om man tar dessa rekommendationer som allméanna och
generella, sa kan de tjana som utgangspunkter och paminnelser i tillpassnings- och
traningsarbetet.

Fotofobi och nystagmus

Négot som ar mycket viktigt att tinka pa, det ar att se vilken ljusmangd man klarar bast. For
att vara helt saker kan man ocksa se om patienten &r kanslig for olika vaglangder, till exempel
att de ser mest optimalt med enbart ”det goda ljuset” mellan 500 och 800 Nanometer i
ljussprektrat. Genom att anvanda ratt filter (450, 511, 527, 550) och komplettera det bésta
filtret med rétt polariserande filter kan man forsoka forbattra den funktionella synen till en
hogre och mycket effektivare niva.

Forstoring anpassad till behoven

For att se nagot som ar for litet maste man forstora det. Forstoringen astadkoms ofta genom
relativ avstandsforstoring och i vuxen alder behéver man ackommodationshjalpmedel for att
kunna se tydligt pa det kortare avstandet pa grund av den allméant forekommande presbyopin.
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Men om man ar yngre, da kan man ju ackommodera? Ja, det ar sant, men ytterligare en
klinisk observation dr att barn med nystagmus visserligen kan ackommodera, men att detta
over tid leder till 6kad nystagmus efter ackommodationen ofta ar kombinerad med
kontrollerade, nystagmusalstrande dgonrorelser i samband med att forsoker konvergera, se pa
samma punkt med bada 6gonen.

Man kan daven se om inte barn med relativt god synskarpa och nystagmus skulle kunna
anvanda ackommodationshjalpmedel for att fa hjalp med att konvergera och darmed minska
tendenser till att gondarret okar. Aven om man inte i forstone ser ndgon forbattring, maste
man kontrollera om det inte ger béttre uthallighet och - i kombination med den basta
blickriktningen - hogre lashastighet.

I det har sammanhanget galler inte reglerna for forstoringsbehov. Man brukar ju allmént séga,
att for vuxna géller det att ge forstoring sa att man pa avstand far visus pa 0,5. En person med
visus 0.1 skulle da behova 5X forstoring och en person med 0,2 skulle behéva +10 dioptrier i
lasglasen eller 2,5X forstoring. Men for barn galler principen om att ge hélften av dessa
forstoringsgrader. Om detta géller for personer med nystagmus, som behdver hjalp med
ackommodationen, det far man préva i varje enskilt fall.

Ett 6ga i taget ger hogre uthallighet

En annan teknik som ofta ger goda resultat &r att utnyttja det faktum att man néstan aldrig har
samsyn som nystagmiker. Det innebr, att man da kan borja lasa med det hogra 6gat och
sedan, nar man kanner sig trott, byter till det andra 6gat. Manga anvander den har formen av
"alternerande syn” vilket ger formagan att lasa fler sidor och under langre tid utan att trottas
for fort.

Snabba huvudrdrelser vid fixering

Man ser ofta att personer med nystagmus rér huvudet i snabba rorelser ndr de forsoker se
nagot tydligt, fixera eller fokusera pa avstand eller nara. Det ar latt att tro, att huvudrorelserna
kompenserar for 6gonrérelserna, men det &r nog en felaktig observation eller slutsats. Det ar i
forstone inte mojligt att fora huvudet lika snabbt som dgonen. (”Snabb som dgat” innebar just
att 6gonen &r mycket snabbare d&n manga andra rorelser.) Vid samtidiga 6gon- och
huvudrorelseregistreringar finner man heller inget ”samband”.

Sanningen ar val snarare att man forsoker na ett slags balans - genom att réra huvudet far man
inte en fullstandig kompensation for 6gonrdrelserna, men man stabiliserar blicken och det
kanns battre” som en patient beskrev det. Skulle det inte kdnnas béttre s vore det inte en sa
allman och spridd metod hos nystagmiker, vilket innebér att man ska ha full respekt for detta
och inte andra eller tvinga nagon att avsta fran den héar stabiliserande metoden att "kontrollera
sin syn” vid fokusering.

Kunde de har synpunkterna och forslagen ge battre lasformaga, lasforstaelse och synkomfort
vid lasning, sa har vi atminstone astadkommit just detta. Skulle de har synpunkterna ocksa
kunna vara ett uppslag till mer och fler studier av den hér patientgruppen inom
Synrehabilitering sa ar det annu ett plus i utvecklingen av ny och dokumenterad kunskap.
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