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SA HAR KAN DENNA BOK HJALPA DIG

SE FRAMAT

Vad roligt att du bladdrar i den har boken. Den ar
utgiven av diagnosféreningen LHON Eye Society med
valbehdvlig finansiering av Allmdnna Arvsfonden. Den
ar en del av Projekt Leber X som syftar till att samla
kunskaper och erfarenheter om den sallsynta sjukdo-
men LHON.

Projekt Leber X inleddes 2015 med ett antal moten
och diskussioner pa flera hall i Sverige om mojlighe-
terna och svarigheterna att leva ett bra liv med en
svar synnedsattning. Dartill bérjade material samlas in
for denna bok.

Den fysiska bok du nu laser i har sina givna be-
gransningar. Den dar tryckt och blir darfor ohjdlpligt
foraldrad. Forhoppningsvis blir den det ocksa snabbt
- vem vet, forskningen kan na ett avgdrande genom-
brott narsomhelst!

Allt det som star har i boken finns ocksa utgivet pa
Leber X-delen av féreningens hemsida som du hittar

pa www.lhon.se - dar finns ocksa en hel del filmer
som gjorts for projektet. Dar berattar manga som fatt
LHON hur det ar att anpassa sig till de férutsattning-
ar som en synnedsdttning ger. Nagra filmer forklarar
hur man pa basta satt kan anvdnda de synrester som
finns kvar, framfor allt hur man kan trana excentrisk
fixation, alltsa konsten att fokusera i det perifera
seendet.

Se Framat! speglar ambitionerna med Leber X-pro-
jektet. Boken inleds med en grundlig genomgang av
de medicinska aspekterna - arftlighet och symtom,
forskningsldget, vad vetenskapen idag anser om olika
mediciners och andra preparats positiva eller negativa
effekter.

Darpa foljer nagra kapitel om de psykosociala
aspekterna dar ett antal LHON-are berdattar om hur
de reagerade pa diagnosen och hur de lyckas leva bra
och meningsfulla liv med synnedsattning.



Mycket hanger pa att skaffa sig ett jobb man bade
passar for, trivs med och klarar av. Ett kapitel handlar
om vagen till arbete och vilken hjdlp Arbetsférmed-
lingen och Forsakringskassan erbjuder.

LHON drabbar inte enbart den som far diagnosen
utan dven de anhdriga. Ett kapitel behandlar hur
familj och ndrstaende paverkas. Hur ska man egent-
ligen forhalla sig till den som drabbas av en ofta helt
ovantad synnedsattning? En fraga som ocksa beror
kuratorer och andra som de med LHON mdter. Kurato-
rernas roll berors i ett kapitel.

En sektion i boken handlar om hur man bast kan
hantera sin synnedsattning. Har ges handfasta
beskrivningar om hur man anvander forstoring sa ef-
fektivt som mojligt. Liksom, som namnts, hur man kan
trdna sin excentriska fixation.

Manga med synnedsattning blir [att ordrliga och sit-
tande i samma stallning manga timmar i stoten. Alltsa
- nagra tips om enkel fysisk traning som ger god effekt.

Det finns mycket man kan géra med sin belysning
for att battre orientera sig i hemmet och pa arbets-
platsen och snabbt skifta mellan arbetsbelysning och
mysljus - och undvika att blandas vilket ar ett stort
irritationsmoment for manga med LHON.

Att klara sig bra handlar i mangt och mycket om
att kanna till och beharska olika hjalpmedel. Boken
fokuserar pa it-hjalpmedel men dven 6vriga kommer
efterhand att beskrivas pa webbsidan. (It-hjalpmedel
utvecklas ocksa snabbt - webbsidan kommer att beva-
ka nyheterna.)

Boken avslutas med ett par kapitel om konsten att
sOka jobb och ta sig igenom en hogre utbildning, ofta
ett villkor for en synskadad att fa ett bra arbete.

Allra sist en lista med kontaktuppgifter till organi-
sationer, myndigheter och lakare som kan bidra med
ytterligare tips och information.

Trevlig - och férhoppningsvis hjdlpsam - Iasning.

Och glom alltsa inte - www.lhon.se

Ga till fliken Leber X.



DET NYA LIVET BEHOVER EN BRA START

Se Framdt! ér ndgot sé ovanligt som ett startkit fér oss som fdtt nedsatt syn. Aven om vi kanske inte ens

kan urskilja ansiktet pd ndgon vi stdr och pratar med kan vi dndd ldra oss att se framdt mot en bra framtid.

Pa valdigt kort tid forandrades mitt eget liv ndr jag
fick min LHON-diagnos 2009. D3a kande jag mig vilsen
ndr jag forsokte orientera mig bland nya utmaningar
och mdéjligheter. Nar foreningen LHON Eye Society
bildades fick jag fler kontakter med andra i samma si-
tuation. Vi kom pa att just ett sadant har startkit vore
valdigt vardefullt. Vi hade alla saknat en guide genom
ett okant landskap. Och nu dr startkitet klart - dnnu
ett tecken pa att utvecklingen gar framat och att vi
med LHON och andra orsaker till synnedsattning far
battre forutsattningar att fortsatta vara goda liv.

SORG, VREDE OCH ACCEPTANS

Att fa en synnedsdttning innebadr att tvingas ga
igenom en process som liknar den nar en anhorig gar
bort. Sorg och vrede behévs innan acceptans och op-
timism sdtter in. Den har boken ger en orientering om
dessa viktiga psykosociala krafter som satts i rérelse.
Den guidar genom forutsattningarna for studier och

arbete med synnedsattning. Boken berattar ocksa
om var medicinen och forskningen star idag. Darmed
kan den ocksad komma till nytta inom varden, bland
arbetsgivare, forsakringskassa och arbetsférmedling,
syncentraler, skolor och universitet, med flera.

Se Framat! presenterar ocksa den allt tatare floran
av hjdlpmedel, framst de nya it-baserade, och ger
konkreta tips pa hur du kan forbattra ditt hem och din
arbetsplats genom att installera rdtt belysning.

Innehallet i boken sammanstalls ocksa pa en egen
hemsida. Har finns utrymme fér ytterligare material,
inte minst filmer. Hemsidan blir dven ett forum for
fortsatt dialog med er ldasare, ja med alla intresserade
och berodrda. Vi hoppas ocksa dar kunna fortsdtta folja
utvecklingen av hjalpmedel och inom forskningen.

LEBER X OCH ARVSFONDEN
Se Framat! har tagits fram inom ett projekt med nam-
net Leber X initierat av den ideella stédfoéreningen



LHON Eye Society. Jag vill tacka Allmdnna Arvsfonden
for det generdsa stdd som gjort projektet mojligt. Ett
tack ocksa till Hagabergs folkhdgskola i Sodertalje for
gott samarbete med att halla samman projektet - och,
framfor allt, ett stort tack till alla som arbetet sa hart,
som arrangerat moten och seminarier, som intervjuat,
skrivit, fotograferat, filmat, alla som bidragit med sina
kunskaper och erfarenheter!

LHON Eye Society vander sig till dem som har diag-
nosen LHON, de som bdr pa nagon av de tre mutatio-
nerna samt till anhoriga och andra som inte bar pa
anlagen men lever i en LHON-varld. Vi vill stddja alla
som lever med en synnedsattning och deras anhori-
ga och bidra till en fortsatt aktiv forskning som gor
verkliga framsteg.

Foreningen startades i Stockholm i mars 2012 av
Helena Lindemark, sedan hennes son fatt samre syn
vid 14 ars alder.

VI AR ETT PAR HUNDRA PERSONER

Vi tror att det i Sverige finns cirka 200 personer i
samma situation och ett 60-tal familjer som har mute-
rade mitokondrier som kan leda till LHON och darmed
samre syn.

Skillnaden mellan hur det ar nu och hur det var for
40 ar sedan ar stor. Men annu storre tror vi att den
kommer att vara fran nu och ytterligare 40 ar framat.
2060 kanske vi alla kommer att kunna SE FRAMAT!

Hampus Wdnnerdahl, ordférande LHON Eye Society




LAR DIG MER OM LHON

ORSAKER TILL LHON

Lebers Hereditdra Optikus Neuropati (LHON) kan
Oversattas till Lebers arftliga synnervssjukdom. LHON
ar en ovanlig sjukdom som beror pa en mutation i en
viss del av mitokondriernas DNA (mtDNA), en sd kallad
punktmutation, vilket betyder att en enstaka byggsten
i mitokondriernas DNA har forandrats eller bytts ut.

Mitokondrier ar sma enheter som finns i alla krop-
pens celler och fungerar som cellernas "kraftverk”.
Genom kemiska reaktioner i mitokondrierna omvand-
las energi som vi far i oss genom maten till former
som kan tas upp av kroppens olika organ. Vid LHON
och andra mitokondriella sjukdomar fungerar inte
mitokondrierna som de ska.

LHON upptdcktes for forsta gangen 1858 och fick
sitt namn efter professor Karl Gustaf Theodor von
Leber som 13 ar senare, 1871, beskrev sjukdomen
hos 15 patienter, de flesta unga pojkar och man,
inom fyra olika familjer.

Det var forst 6ver 100 ar senare, i slutet av
1980-talet, som man kunde faststalla att sjukdomen
beror pa en forandring i mitokondriens DNA. Theodor

Leber har dven gett namn till en annan égonsjukdom,

Lebers kongenitala amouros, LCA (Lebers medfédda
blindhet), som inte har nagon koppling till LHON uto-
ver personen som forst beskrev sjukdomen.

De punktmutationer som kan ge upphov till LHON
paverkar oftast enbart synen. Det ar framfor allt det
centrala synfdltet, ddr synen dr som skarpast, som
forsvinner helt eller delvis och blir suddigt. De flesta
som utvecklar sjukdomen far en grav synskada, som
oftast visar sig i unga ar eller mitt i livet. Synskadan
kan i vissa fall ga tillbaka av sig sjalv, men for de
flesta sitter den i resten av livet och man behdéver ldra
sig att leva med den syn man har kvar. | dagslaget
pagar en hel del forskning som beskrivs senare i det
hdr kapitlet.

LHON AR EN SALLSYNT SJUKDOM

| dagslaget vet man inte hur manga som har sjukdo-
men i Sverige, men det finns tankar om att ta fram ett
register i Sverige. Baserat pa utbredningen i Danmark
och Finland har sannolikt 180-200 personer i Sverige
utvecklat sjukdomen. | Finland berdknas forekomsten
till 2 per 100 000 invanare och i Danmark till 1 pa

54 000 invanare. Eftersom LHON bara kunnat diag-



nosticeras med sdkerhet genom DNA-analys sedan
1988 finns det formodligen ett antal personer som
inte har fatt en korrekt diagnos an. Man kan ocksa
vara anlagsbdrare utan att utveckla sjukdomen och i
norra England har man enligt berakningar kommit fram
till att cirka 12 av 100 000 invanare ar anlagsbdrare
for ndgon av LHON-mutationerna. | Australien har man
studerat hur manga av alla gravt synskadade som har
LHON och kommit fram till att det ar cirka tva procent.

Fyra ganger fler man far LHON jamfért med kvin-
nor. | Danmark hade man registrerat 88 mdn och 22
kvinnor 2015.

ARFTLIGHET OCH RISKEN ATT UTVECKLA SJUKDOMEN
Eftersom LHON orsakas av en mutation i mitokond-
rierna drvs sjukdomen fran modern. Det ar namligen
endast kvinnans mitokondrier som gar i arv. Aven om

Normal syn

man drabbas oftare dn kvinnor for de alltsa inte sjuk-
domen vidare.

Nastan alla med LHON (6ver 90 procent) bar pa
en av tre olika LHON-mutationer som kallas for
m.11778G>A, m.3460G>A och m.14484T>C. For att
forenkla anvdnder vi har enbart siffrorna, som anger
var i mitokondrien mutationen sitter.

Risken att utveckla LHON och om synskadan blir
bestaende beror bland annat pa vilken typ av mutation
man badr pa. Av de tre vanligaste LHON-mutationerna ar
den med bast prognos - det vill saga chans att sjuk-
domen kan ga tillbaka - storst for mutationen 14484,
Forskning har visat pa att ungefar hdlften av de som
bar pa den har mutationen kan fa tillbaka synen helt
eller delvis. For 3460 ligger motsvarande siffra pa runt
25 procent och for den i Sverige vanligaste mutationen,
11778, ar chansen att fa tillbaka synen lagre an sa.

Syn med LHON

LHON varierar mycket fran person till person men kan se ut ungefdr som bilden till héger visar.



Utdver de tre vanligare mutationerna finns det
dven flera mer ovanliga punktmutationer, som alltsa
sitter pa en annan plats i mitokondrierna och bendamns
med andra siffror. De har ocksa visat sig kunna ge
LHON med samma eller liknande symtom. Det kan ta
langre tid att komma fram till en sdker diagnos i de
har fallen, speciellt om man inte kanner till om LHON
forekommit tidigare i slakten.

Man kan alltsa bara pa en LHON-mutation utan att
utveckla sjukdomen. Varfor bara vissa utvecklar sjuk-
domen ar fortfarande okant. €n viktig aspekt ar ande-
len muterade eller forandrade mitokondrier. Men man
kan ha 100 procent muterade mitokondrier (sa kallad
"homoplasmi”) utan att utveckla sjukdomen. Faktum
ar att de flesta med anlaget har homoplasmi, men hos
cirka 10 - 15 procent av anlagsbadrarna ar bara en viss
andel av mtDNA muterat (sa kallad "heteroplasmi”).
Generellt galler att lagre andel muterade mitokondrier
minskar risken att drabbas. Men det finns sdllsynta
fall dar personer utvecklat sjukdomen aven vid hete-
roplasmi pa 50 procent eller lagre. Alltsa maste det
finnas andra faktorer forutom att man bar pa mutatio-
nen som gor att man utvecklar sjukdomen.

Det forskas en hel del kring vad som kan utlésa
sjukdomen. Man har bland annat tittat pa om gifter som
finns i rok, vissa kemikalier och vissa typer av medici-
ner och droger kan Oka risken for att sjukdomen triggas
igang. Om man vet att man bar pa en LHON-mutation
ar det darfor bra att vara forsiktig och fraga om rad om
vad man bor undvika och helst avsta helt fran rokning.
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LHON ar alltsa fyra ganger vanligare hos mdn an
hos kvinnor. | genomsnitt raknar man med att ungefar
50 procent av mannen som bar pa mutationen utveck-
lar LHON, medan bara cirka 10 procent av kvinnorna
utvecklar sjukdomen. Orsaken till detta vet man inte
sdkert. Vissa forskare tror att X-kromosomen kan
ha en skyddande effekt. Eftersom kvinnor har tva
X-kromosomer och man bara har en, skulle det delvis
kunna forklara varfor sjukdomen ar sa mycket vanliga-
re bland mdn. Det finns dven forskning dar man tittar
pa om det kvinnliga kdnshormonet, éstrogen, kan ha
en skyddande effekt, men man har i dagslaget inte
kommit fram till nagon tydlig sadan koppling.

Forskare har aven hittat andra arftliga faktorer
i mtDNA som paverkar risken att utveckla LHON.
Mdnniskan har under evolutionen utvecklat olika sa
kallade haplogrupper. Alla individer tillhoér en viss hap-
logrupp och dessa definieras av neddrvda férandring-
ar i arvsmassan, sa kallade polymorfier, som inte ar
sjukdomsframkallande. Daremot kan kombinationen av
att tillhora en specifik haplogrupp och att vara anlags-
bdrare for ndgon av LHON-mutationerna medféra 6kad
eller minskad risk att utveckla sjukdomen. Forskare
tittar ocksa pa om det kan finnas en viss haplotyp
pa X-kromosomen som okar risken for att man far en
synnedsattning och man har hittat vissa samband.
Men haplotyperna innehaller en mangd olika gener, sa
forskningen dr komplicerad. Man har dn sd lange inte
lyckats komma fram till vilken eller vilka gener som
kan oka risken att insjukna.



EN INTRESSANT DANSK STUDIE

| Danmark har man god kunskap om antalet fall av
LHON. Man vet ocksd i hur manga och inom vilka
familjer som LHON-mutationerna finns. | en dansk
studie, publicerad i mars 2016, har man studerat

forekomst och arftlighet relaterad till LHON i Danmark.

Man har bland annat tittat pa hur andelen muterade
mitokondrier kan fordela sig pa olika satt inom olika
familjer/slakter. Figuren nedan visar en slakt som

bar pa mutationen 11778 och dar man lyckats folja
sjukdomen sju generationer tillbaka i tiden, pa moder-
net. Den forsta kvinnan i slakten som man vet bar pa
anlaget var fodd 1842. Man har sedan kunnat félja

utvecklingen av vilka som utvecklat sjukdomen och i
viss man anlagsbdrare i senare generationer.

Tva olika led i slakten har utvecklats i helt olika rikt-
ning. €n cirkel i figuren symboliserar en kvinna och en
kvadrat en man. Fylld cirkel respektive kvadrat innebar
att personen har/har haft LHON. Halvfylld cirkel inne-
bar anlagsbdrande kvinna och de réda siffrorna anger
andelen muterade mitokondrier for personen ifraga.
De kvadrater och cirklar som inte ar fyllda och saknar
rod siffra innebdr att personen ifrdga inte insjuknat i
LHON, men man vet inte om personen ar anlagsbarare
eller inte. Overstrukna figurer innebér att personen
ifrdga har avlidit.

#706

11



ANDRA FAKTORER SOM KAN PAVERKA RISKEN

Utover de arftliga faktorerna finns ett flertal amnen
och faktorer som man tror kan trigga igang eller dka
risken for att en person utvecklar sjukdomen. Forskare
har till exempel hittat amnen i rok (bade tobaksrok
och annan rok) som man tror kan ha en utlésande
effekt. Man har dven tittat pa dmnen i vissa mediciner,
droger och gifter som man misstdnker kan satta ner
mitokondriernas funktion och darmed skulle kunna ha
en utldsande effekt. Eftersom amnena tros paverka
mitokondriernas funktion negativt skulle de - rent hy-
potetiskt - kunna medfdra negativa effekter daven for
personer som redan har utvecklat sjukdomen. Det ar
inte bevisat att det finns nagot som forsamrar sjukdo-
men hos dem som redan fatt en synnedsdttning. Men
om man vill vara pa den sdkra sidan ar det bra - bade
for anlagsbarare och diagnosbarare - att ha lite koll pa
olika faktorer som skulle kunna ha en negativ effekt
och - forstas - ocksa pa sadant som skulle kunna ha en
positiv effekt.

POSITIVT MED FYSISK TRANING!

Om vi borjar med nagot positivt sa har forskning
kommit fram till att ndr man ror pa sig, framfor allt vid
konditionstraning, bildar kroppen fler mitokondrier.
Om det ar positivt eller negativt for LHON dr man inte
helt saker pa, speciellt inte om personen ifraga har
100 procent muterade mitokondrier. Fysisk aktivitet
ar ju @ andra sidan bra for hela kroppen, sa sett till
helheten dr det definitivt positivt att rora pa sig. Man

tror ocksa att vissa vitaminer och co-enzym Q10 skul-
le kunna ha en positiv effekt. Eftersom LHON handlar
om problem med kroppens energiproduktion kan man
tdnka sig att god sémn och naringsriktig kost ocksa
skulle kunna ha en positiv effekt.

UTLOSANDE FAKTORER - SVART ATT VETA BESTAMT
Eftersom LHON ar en ovanlig sjukdom ar det svart att
fa fram statistiskt sakerstallda data pa vad som kan
utlésa sjukdomen. Det forskas mycket om det har och
det kommer hela tiden nya rapporter. Alla forskare ar
inte dverens om vad som galler, men fér personer som
bar pa anlaget eller har utvecklat LHON dr det bra att
kanna till sa mycket som mojligt - dels for att kunska-
pen bland sjukvardspersonal dr begrdansad och dels for
att pd egen hand kunna anvdnda sig av "forsiktighets-
principen”. Har beskrivs nagra av de faktorer som olika
forskare 2016 tror kan ha en negativ effekt. (F6r mer
fullstandig och uppdaterad information finns hanvis-
ningar till olika hemsidor pa www.lhon.se)

AMNEN SOM KAN VARA NEGATIVA ATT FA I SIG

Roékning ar nagot som man vet kan ha en negativ
effekt pa mitokondriernas funktion och 6ka risken for
att LHON triggas igang. Man har dven tittat pa andra
typer av amnen som vissa forskare misstanker skulle
kunna paverka mitokondriernas funktion negativt.
Amnen som man tittat pa inkluderar till exempel: vissa
bakteriella gifter, mégelgifter, ormgifter och miljogif-
tet "rotenon” som tidigare anvdndes for att behandla
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sjoar innan adelfisk planterades ut. Det finns dven
forskning dar man tittat pa vissa lakemedel som man
tror kan medfdra negativa effekter.

Pa Socialstyrelsens hemsida finns information
om mitokondriella sjukdomar. Dar namns aven vissa
Iakemedel som man tror kan hdmma den mitokondri-
ella andningskedjan och darfor skulle kunna orsaka
negativa effekter hos personer med en mitokondriell
sjukdom som LHON. De lakemedel som namns ar prop-
ofol, valproat, tetracykliner, kloramfenikol, linezolide
och barbiturater. Forskarna dr dock inte helt éverens
hdr, men viss forsiktighet och diskussion med ldakare
ar bra om man bar pa nagon av LHON-mutationerna.
Dessa lakemedel kan man Iasa mer om i FASS, |dake-
medelshandboken som finns for bade patienter och
sjukvardspersonal.

Stora mdngder alkohol, psykisk stress och fysisk
skada/vald mot huvudet dr andra faktorer som vissa
forskare tror skulle kunna ha en koppling till om en
person utvecklar LHON eller inte. En kombination av
flera olika faktorer skulle kunna 6ka risken ytterligare.

I manga fall har man inte hittat ndgon tankbar utlé-
sande faktor utover arftlighet och att personen ifraga
oftast dr av manligt kon. Det kan till exempel gdlla barn
som fatt LHON fore tio ars dlder utan att ha utsatts for
nagra kanda utlésande faktorer. | de fallen kan exem-
pelvis personens haplogrupp och andra drftliga faktorer
spela in. Vissa anlagsbarare kan a andra sidan ha fotts
med eller utvecklat nagon form av skyddande faktor
som gor att risken for att utveckla sjukdomen minskar.
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| listan nedan finns kortfattat beskrivet ett antal
olika faktorer, inklusive Iakemedel, som man tror kan
ha en negativ effekt:
e Rokning/rok - Cigarettrok och dven andra former
av rok innehaller gift som kan paverka och minska
antalet kopior av mtDNA i cellerna. Det kan ocksa ha
en negativ effekt pd mitokondriernas funktion och
energiproduktion.
Industriella gifter, miljogifter och giftiga kemi-
kalier - Rotenon dr ett av de miljégifter som man
vet kan ha en negativ effekt pa mitokondriernas
funktion. Vissa industriella gifter och kemikalier kan
ocksa ha en skadlig inverkan.
Droger, narkotiska preparat - For personer med
LHON-mutation ar det viktigt att kanna till att
riskerna med droger dr betydligt stérre dn for andra.
Den tydliga kopplingen mellan gifter i rok och mito-
kondriell paverkan gor att droger som man roker ar
sarskilt olampliga. Kokain och ecstasy ar andra dro-
ger dar man har sett en extra negativ paverkan pa
personer med LHON-mutation. Kopplingen mellan
LHON och intag/paverkan av gifter och kemikalier
gor att aven andra typer av droger definitivt bor
undvikas.
Alkohol - Den hdr kopplingen ar mindre tydlig, men
forskarna rekommenderar att man undviker stora
mangder alkohol om man bar pa en LHON-muta-
tion eller har LHON. Vid mattliga mangder har man
dock inte sett nagon tydlig koppling till LHON. En
kombination av flera faktorer, som till exempel hég



alkoholkonsumtion och rokning dkar risken.
Skallskada - Nagra forskare har tittat pa fall dar
man strax innan LHON brutit ut har utsatts for na-
gon form av kraftigt trauma eller vald mot huvudet.
Man vet dock inte sakert om det bara dr en tillfallig-
het eller om det finns ett orsakssamband.

Psykisk stress och/eller allvarlig sjukdom - Nagra
forskare har sett en koppling till psykisk stress och
att utveckla LHON. Andra har ocksa hittat fall dar
personer har utvecklat LHON strax efter en allvarlig
sjukdom.

Brist pa vitamin B12 - Hos vissa patienter med
LHON har man konstaterat brist pa vitamin B12.
Om det dr en orsak till att LHON brutit ut eller om
det finns andra bakomliggande orsaker till sjdlva
B12-bristen vet man dock inte. B12-brist i sig kan
ocksa ge dalig syn utan LHON-diagnos.

Svalt/lagt naringsintag - Detta kan ocksa ha en
negativ inverkan och tros i nagra fall ha varit en
utlésande faktor.

Lakemedel och mediciner - Kunskapen om LHON ar
begransad inom sjukvarden och det finns ett gan-
ska stort antal Iakemedel som skulle kunna ha en
negativ effekt pa personer med LHON eller utlésa
sjukdomen. LHON ar en ovanlig sjukdom, vilket gor
att det ofta saknas evidensbaserad forskning med
experiment pa verkliga individer. Kunskapen om vil-
ka lakemedel som skulle kunna ha negativa effekter
ar darfor framst baserad pa teoretiska studier. For
personer som bar pa anlaget eller har diagnosti-

cerats med sjukdomen dr det dock bra att kanna till
vilka Idkemedel det handlar om, dven om det bara
finns misstankar om negativa biverkningar. Pa sa
satt kan man [dttare fora en diskussion med sin 13-
kare och anvanda dessa lakemedel med forsiktighet
eller vdlja andra alternativ om det dar mojligt.
| manga av de fall dar man upptackt biverkningar
av lakemedel till exempel i form av férsamrad syn har
synen kommit tillbaka ungefar som tidigare sedan
behandlingen avbrutits. Generellt kan det vara bra
att vara forsiktig med lakemedel och vaccinationer
som enligt FASS eller bipacksedeln har hog risk for
biverkningar som paverkar amnesomsdttningen (me-
tabolismen) och/eller det centrala nervsystemet. Har
foljer en lista med nagra av de Iakemedel som forskare
misstdnker kan vara skadliga vid LHON. Observera
att den inte ar uttémmande eftersom det ar svart att
beddma biverkningar for personer med en sa ovanlig
diagnos som LHON.

LAKEMEDEL SOM KAN VARA BRA ATT UNDVIKA

Vissa typer av antibiotika tros kunna ha negativa
effekter. Vid "LHON Dagen” 2015 som arrangerades
av United Mitochondrial Disease Foundation (UMDF)

i USA var dock medverkande forskare dverens om att
en vanlig antibiotikabehandling troligen inte har nagra
negativa effekter pa barare av LHON-mutationer. De
typer av antibiotika som forskare hittat mdjliga nega-
tiva biverkningar av vid LHON-mutation inkluderar (for
mer information och referenser, se www.lhon.se):
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e Erytromycin

e Streptomycin

e Tetracyklin - Har finns forskning bade om mojliga
negativa effekter och en tankbar skyddande effekt.

* Minocyklin - Aven for detta ldkemedel finns forsk-
ning med motstridiga effekter pa mitokondrierna.

e Etambutol

e Linezolid

e |soniazid - Forskningen kring detta Iakemedels
eventuella negativa effekter ar gamla (1994) och det
ar tveksamt om slutsatserna fortfarande galler.

e Telitromycin

* Kloramfenikol - En typ av antibiotika som ar avre-
gistrerat som lakemedel i Sverige, men finns i andra
lander och som dgondroppar och salva i Sverige.

e Cyanocobalamin - En form av vitamin B12 som
skulle kunna ha en negativ effekt. Studierna dar man
tittat pa detta ar dock gamla och det ar tveksamt om
slutsatsen fortfarande gadller. Vid behandling for brist
pa B12 kan det dock vara bra att 6vervaga att vdlja
ett lakemedel med en annan verksam substans, som
till exempel Hydroxycobalamin vid LHON, misstankt
LHON eller fér anlagsbarare.

¢ Propofol e Tadalafil
e Barbiturater < AZT
e Lakterad Ringerlosning

P& www.lhon.se finns referenser till aktuell forskning
for [akemedlen i det har kapitlet.
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MER OM MITOKONDRIER OCH ORSAKER

| alla kroppens celler finns ett antal sma enheter som
alla har viktiga funktioner. Mitokondrierna, som dar en
av dessa sma enheter, ser i forsta hand till att kroppen
omvandlar lagom mycket energi for att vi till exempel
ska kunna rora oss, vaxa, tanka, se och sa vidare. De
har ocksa stor betydelse for kontrollen av cellernas
utveckling, férnyelse och dad. | varje cell finns ett
stort antal mitokondrier. De anses harstamma fran
bakterier som byggdes in i primitiva celler fér mer an
1 000 miljoner ar sedan och som gjorde det majligt
for cellerna att utnyttja syre. | mitokondrierna sker ett
stort antal kemiska reaktioner for att omvandla energi
i kroppens olika organ.

LHON-mutationerna i mitokondriernas DNA paver-
kar tre olika gener som utgdr mallar for tillverkning-
en av proteiner som ingar i "enzymkomplex I” inom
mitokondriens sa kallade elektrontransportkedja.
Forandringen forsamrar mitokondriens formaga till
energiproduktion.

Totalt finns cirka 200 kanda mitokondriella mu-
tationer som kan ge helt olika effekter. Orsaken till
att LHON-mutationerna ger de typiska symtomen
med synnedsattning ar inte fullstandigt kand. Muta-
tionernas placering inom mitokondrien ar en viktig
aspekt. En annan tros vara att det krdavs mycket en-
ergi for att 6gat ska kunna se. | vissa fall kan dven
andra delar av det centrala nervsystemet paverkas
vid LHON, men det ar mer ovanligt. Man brukar da
tala om "LHON Plus”,



VAD HANDER VID LHON?

Vid LHON ar det framfor allt nathinnans ganglieceller
som skadas. | ndathinnan finns drygt en miljon gangliecel-
ler som tar emot de elektriska signalerna fran fotorecep-
torerna, tapparna och stavarna. Varje gangliecell har en
nervtrad (axon). Synnerven, som transporterar signa-
lerna till hjarnans bakre synbanor och syncentra, utgors
av alla dessa gangliecellsaxoner. Varfér just nathinnans
ganglieceller paverkas dr inte helt klarlagt, men man vet
att dessa celler innehaller rikligt med mitokondrier varfor
man antar att de har ett stort energibehov.

pEroxiiom yiosom

ribokondrier

[]
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En person som drabbas av synnedsattning till foljd
av LHON utvecklar forst en svullnad i framre delen
av synnerven. Vid 6gonbottenundersdkning ses en
svullnad och rodnad av synnervshuvudet (papillen el-
ler "blinda flacken”). Magnetkameraundersokning visar
ofta en fortjockning av synnerven samt en ékad signal
i det akuta skedet.

Efter nagra manader har manga gangliecellerna
gatt under. Svullnaden och rodnaden av papillen har
férsvunnit och ersatts av en papillblekhet. Synner-
ven framtrader som foértunnad vid magnetkamera-

yitre membran

Teckningarna visar férenklade bilder av en cell (till vénster) och en mitokondrie (till h6ger)

Sjalva fotoreceptorerna, stavar och tappar, paverkas
inte. Skadan pa gangliecellerna paverkar hela synner-
ven fran nathinnan in till omkopplingsstationen for
synbanorna i hjarnan. Bilden visar en férenklad skiss
over synnerven fran 6gats nathinna (retina) till hjarnans
syncentrum, via synnervskorsningen och synstralningen
till syncentrum.

16

undersokning. Forloppet av sjukdomen kan doku-
menteras och fdljas med dgonbottenfotografering
och med optisk koherenstomografi (OCT), OCT ar en
bildatergivning av nathinnans olika lager, och kan
mata gangliecellsskiktet. OCT ar ofta en battre var-
dematare pa nathinneférandringar an synskarpa som
man mdter med bokstavstavlan.



NAR MAN BORJAR SE DALIGT PA GRUND AV LHON

En synnedsattning till f6ljd av LHON far man oftast
mellan 15 till 35 ars alder genom en snabb férsamring
av den centrala synen. Det dr ovanligt att sjukdomen
bryter ut efter 50 ars alder, men det finns de som
insjuknat fran 50 till 75 ars dlder. Det finns dven fall
dar barn fatt sjukdomen sa tidigt som vid tre ars alder
men det ar i bada fallen mycket sallsynt.

Forloppet dr oftast snabbt och synen i det centrala
synfadltet forloras ofta sa gott som helt inom nagra
dagar eller nagon vecka, helt utan smarta. Hos de
flesta drabbas forst det ena 6gat och nagra veckor till
manader senare brukar dven det andra 6gat paverkas.
Ungefar en fjardedel far redan fran borjan en synned-

Synnervs-
korsningen

-

Ogongloben
Synnerven

-
—

:.\ 74

_—

sattning pa bada 6gonen, medan det i vissa fall kan ta
upp till ett ar innan det andra 6gat paverkas. Det finns
dven fall dar endast ett 6ga far nedsatt syn.
Under den akuta sjukdomsfasen kan synen fortsdtta
att forsamras under en tid, for att senare stabiliseras.
Det forekommer dven att personer far tillbaka

hela eller delar av synen. Chansen for att synen ska

forbattras beror bland annat pa vilken mutation det

handlar om.

e Mutation 11778 (den i Sverige vanligaste typen)
medfdér minst chans (mindre dan 25 procent) att syn-
formagan ska forbattras.

e Mutation 3460 innebar att chansen till synforbatt-
ring ar cirka 25 procent.

y Knakroppen

Synstralningen

Syncentrum

Bildens vdg via égat, synnerven och synnervskorsningen till syncentrum
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. Senhinna

Aderhinna

. Mithinna
Harnhinna
Pupill ——enes . .'5}nmrv
Regnbagshinna Papill

Gula flacken

Ogats delar

Ogonbotten i akut fas Tio mdnader senare - kronisk fas
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e Mutation 14484 medfor cirka 50 procents chans att
fa tillbaka synen.

Det ar framfor allt det centrala synfaltet som paver-
kas. | det perifera synfaltet far de flesta behalla en
stor del av synen. Aven om synskarpan ar betydligt
samre i det perifera synfdltet finns det metoder for att
lara sig att anvanda det pd bdsta sdtt genom sd kallad
excentrisk fixation som beskrivs i ett eget kapitel.

DIAGNOSTIK

De karaktaristiska symtomen vid LHON ar alltsa

en snabb smartfri synnedsattning som inte gar att
korrigera med glaségon. Den uppstar oftast forst pa
det ena 6gat och inom loppet av nagra veckor eller
manader dven pa det andra. Nar det forloppet ar
kant kan man misstanka LHON. Detta gadller speci-
ellt om det intraffar hos en ung person (under 30 ar
och man) och om syskon eller andra sldaktingar har
en synnedsdttning.

Men eftersom det i s@ manga som 40 procent av
fallen inte finns nagra tidigare kanda fall av LHON i
slakten dr detta sistnamnda kriterium inte nddvandigt
for att misstanka LHON.

UNDERSOKNINGAR SOM GORS FOR ATT FA DIAGNOSEN:
¢ Refraktionering och beddémning av synskarpa (eventu-
ella brytningsfel och behov av glaségon pa avstand).

¢ Synfdltsundersokning - kartlagger synfaltet samt
visar och kan uppskatta en eventuell skada pa syn-
nerven eller synbanan.
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« Ogonundersékningar med oftalmoskopi och 6gon-
bottenfotografering.

Optical Coherence Tomography (OCT) - optisk kohe-
renstomografi ar en relativt ny teknik for under-
sokning av 6gat med hog forstoring och precision,
vilket ocksa mojliggor direkta matningar av 6gats
vavnader. OCT liknar ultraljud, men anvdnder sig av
reflekterat ljus istallet for ljud. Ljusets egenskaper
gor att undersdékningen ger en mycket fin bildupp-
I6sning med stor detaljrikedom.
Kontrastfotografering (fluoresceinangiografi) -
kartlagger blodcirkulationen och blodkarlen i 6gats
nathinna och dderhinna.

Elektroretinografi (ERG) - mater fotoreceptorernas
funktion och gors vid misstanke om drftliga nathin-
nesjukdomar sjukdomar.

Visually Evoked Potential (VEP) - mdter det elektriska
gensvar som framkallas i hjarnbarken vid visuell sti-
mulering eller stimulering av synsystemets nervbanor.
DNA-analys - Diagnosen bekraftas med analys av
mtDNA i blod. | férsta hand analyseras for de tre
vanligaste LHON-mutationerna. Om undersokning-
en dar negativ kan ytterligare genetiska eller andra
undersokningar vara aktuella.
Magnetkameraundersdkning (MRI) gors ofta pa
personer som insjuknat med synnedsdttning och
svullnad av papillen. Undersékningen gors framst
for att utesluta hjarntumor eller MS som orsak till
symptomen, och kan da vid LHON visa svullnad och
Okad signal i synnerven bakom 6gat.



Ryggmadrgsvatskeprov (lumbalpunktion) gors ofta
for att utesluta andra orsaker till synskadan, som
multipel skleros, MS. Vid misstanke om polyneuropati
undersoks de perifera nervernas funktion med hjalp
av elektroneurografi (ENeG).

FOSTERDIAGNOSTIK

Fosterdiagnostik ar mojlig om moderns mutation ar
kand, men alla barn till en anlagsbarande mor blir an-
lagsbarare. Om mutationen pavisas hos fostret dr det
bara mojligt att goéra en ungefarlig riskbedomning for
eventuell synskada senare i livet.

RISKBEDOMNINGAR HOS ANLAGSBARARE

Det ar mojligt att gbra anlagsbarartest pa symtomfria
personer vilkas syskon, mor eller andra slaktingar

pa moderns sida har LHON med kdand mutation. Om

en mutation kan pavisas ar det mojligt att géra en
ungefarlig riskbedémning fér synskada senare i livet.
Vid all testning bor genetisk vagledning ges bade fore
provtagningen och i samband med provsvaret.

ANDRA MQJLIGA SYMTOM - LHON PLUS

Synforlusten ar det helt dominerande symtomet vid
LHON, men i enstaka, mycket sdllsynta, fall kan dven
andra delar av nervsystemet paverkas. Exempel pa
detta dr snabba, ofrivilliga 6gonrérelser (nystagmus),
koordinationsstdrning (ataxi), ofrivilliga muskelsam-
mandragningar (dystoni), skakningar (tremor) och/eller
epilepsi. Aven muskelsvaghet och kanselstdrning till

20

foljd av nedsatt funktion i perifera nerver (polyneu-
ropati) kan forekomma. Det finns dven forskning som
tyder pa att vissa hjartfel kan kopplas till LHON Plus.

LHON OCH MS?

Aldre artiklar beskriver att kvinnor med LHON har
okad risk att utveckla MS eller en sjukdomsbild liknan-
de MS. Vid MS visar magnetkameraundersoékning for-
andringar i hjarnans eller ryggmadrgens vita substans
och man kan se tecken pd inflammation i ryggvdtskan
(cerebrospinalvatskan). Det ar dock i dagslaget oklart
om det finns ndgot samband med LHON eller om det
ror sig om personer som drabbats av tva olika sjukdo-
mar.

BEHANDLING/STOD

Det finns i dagsldaget inget botemedel fér LHON,
men det pagar en hel del forskning runtom i varlden.
Insatserna bestar darfor framst i att kompensera for
synskadan. Mer om rehabilitering och stdd finns att
Iasa i andra kapitel i den har boken.

En mdngd vitaminer och andra faktorer (B2, B3,
B12, C, E, Folsyra, alfa-liponsyra, karnitin, kreatin,
arginin) har provats utan att nagon effekt har kunnat
visas.

Co-enzym Q10 har under lang tid anvdnts som
behandling vid olika sjukdomar med stord funktion i
mitokondrierna. En orsak till att man provar det ar att
man vet att Q10 ingar som en viktig del i mitokond-
riernas energiproduktion. Q10 i dess naturliga form,



som man kan kopa i hdlsokostbutiker och receptfritt
pa vissa apotek, verkar inte ha nagon storre effekt.

Idebenone ar en konstgjord form av Q10 dar
molekylerna ar mindre an i den naturliga formen och
darfor tros kunna tas upp lattare av cellerna och mito-
kondrierna. Idebenone utvecklades fran borjan av ett
japanskt foretag for att behandla Alzheimers sjukdom.
Man lyckades dock inte visa pa nagon tydlig positiv
effekt pa demenssjukdomar. Daremot sag man posi-
tiva effekter vid behandling av Friedreichs Ataxi (FA)
som ar en sallsynt arftlig neurologisk sjukdom. Enligt
Socialstyrelsens information om FA skyddar medicinen
vissa proteiner (enzymer) i mitokondrierna fran skada
vid 6verskott av jarn i kroppen, och kan pa sa satt na-
got férbattra mitokondriens funktion. Idebenone botar
inte FA, men har anvants under flera ar och de flesta
med FA i Sverige far idag medicinen. Vid FA forskrivs
ofta ldkemedlet Mnesis, som innehaller 45 mg idebe-
none per tablett som verksam substans.

Idebenone vid LHON har i forskningsstudier visat
pa en viss positiv effekt pa synférmagan hos vissa
personer, speciellt om behandlingen sdtts in i ett tidigt
skede. Man har ocksa sett att chansen till forbattring
Okar om patientens 6gon har olika grad av synned-
sattning. Forskningsstudierna gjordes som sa kallade
randomiserade evidensbaserade studier och slutsatsen
visar i korthet att 900 mg idebenone per dag kan ha
en viss positiv effekt pa synen for vissa personer, men
inte for alla. Orsaken till varfér synen inte forbattras for
alla tros delvis bero pa hur lange personen ifraga haft
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synskadan. Effekten antas vara storst under det forsta
aret, sarskilt om preparatet satts in innan det andra
ogat paverkats.

Enligt forskningsstudierna kan det dréja innan
en eventuell positiv effekt av idebenone visar sig.
Rekommendationen dr darfor att anvdnda preparatet i
minst ett halvar, helst ett ar, for att kunna avgéra om
det har effekt eller inte i ett specifikt fall.

Kontroll av synskarpa, synfaltsundersdkningar och
OCT fore och efter behandling kan ge viktiga upp-
gifter for att kunna avgora om preparatet har effekt
eller inte. Férutom positiva effekter pa synen har
flera personer som anvdnt idebenone beskrivit en
positiv paverkan pa energinivan och allmantillstandet.
Detta dr dock inte medicinskt eller forskningsmadssigt
bevisat och skulle teoretiskt kunna handla om en sa
kallad placeboeffekt. Idebenone ar en kraftig anti-
oxidant. Antioxidanter fyller flera viktiga funktioner,
bland annat genom att neutralisera fria radikaler som
annars kan ha en skadande inverkan pa kroppen och
bidra till utveckling av cancer, hjart- och karlsjukdomar
med mera. Fér mycket antioxidanter har pa senare ar
visat sig kunna ha en skadlig effekt och har exem-
pelvis kunnat paskynda processen for personer som
har cancer. Man vet i dagsldget inte vad en langvarig
behandling med idebenone i sa hog dos som 900 mg
per dag kan ge for effekter. Radet ar darfor att minska
dosen efter en viss tid.

Under 2015 blev lIakemedlet "Raxone”, som
innehaller 150 mg idebenone per tablett, godkant



av Europeiska Lakemedelsmyndigheten (EMA) som
lakemedel mot LHON inom EU. Aven om preparatet ar
godkant som Iakemedel inom EU behdvde det i Sve-
rige utredas samhdllsekonomiskt av Tandvards- och
lakemedelsformansverket (TLV) innan det kunde skri-
vas ut pa recept som formanslakemedel. Ett positivt
beslut fattades av TLU i oktober 2016.

EPI-743 &r en annan form av konstgjord sa kallad
"quinon” som har annu mindre molekyler an idebe-
none och som man tror kan ha en positiv effekt pa
LHON. Forsok har an sa lange endast gjorts i mycket
begransad skala, men resultaten har varit positiva for
flertalet deltagare i studierna. Mer omfattande studier
med EPI-743 har gjorts for den mycket ovanliga och
allvarliga mitokondriella sjukdomen Leighs syndrom
som oftast drabbar sma barn med bland annat for-
andringar i hjarnan som foljd. Baserat pa resultaten
av forskningen har €PI-743 godkants som sa kallat
sarlakemedel vid Leighs syndrom i USA.

AKTIV FORSKNING

Forskningen kring mitokondriella sjukdomar dr myc-
ket aktiv runt om i varlden. | Sverige bedrivs den av
expertteamen vid Sahlgrenska Akademin, Goteborgs
Universitet och vid Karolinska Institutet Stockholm
(Huddinge och Solna) samt pa andra forskningsinsti-
tutioner, bland annat vid Institutionen fér medicinsk
genetik, Biomedicinskt Centrum och Institutionen for
neurologi, Uppsala Universitet samt pa Tekniska Hog-
skolan i Stockholm.
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De mitokondriella sjukdomarna ar ett stort omrade
dar mycket annu inte ar kant. Nya sjukdomar upptacks,
liksom nya mutationer i det mitokondriella DNA som
orsakar dem. Det pagar ocksa olika behandlingsférsok.
Det faktum att LHON beror pa en punktmutation i en
viss del av mitokondrierna som oftast enbart paverkar
synen gor att manga forskare intresserar sig for den
har sjukdomen, trots att den ar sa ovanlig. Om - eller
rattare sagt nar - man hittar ett botemedel for LHON
kan det leda till att man kommer ndrmare ett boteme-
del for andra betydligt mer vanliga sjukdomar som kan
vara svarare att forska pa.

For LHON pdagar behandlingsstudier med idebenone
och andra former av konstgjorda quinoner (EPI-743)
samt med olika vitaminer. Aven om inget av de héar
preparaten har visat sig kunna bota sjukdomen dr det
mojligt att de dkar chansen att gangliecellerna halls
vid liv och/eller bidrar till att de hypotetiskt kan repa-
reras om/nar man i framtiden hittar ett botemedel.

Studier pagar ocksa med genterapi i forhoppning om
att kunna korrigera den bristande aktiviteten i enzym-
komplex | som mutationen leder till. Genterapistudier
pagar runt om i varlden, bland annat i USA och Frankrike.

Pa den amerikanska databasen www.ClinicalTrials.
gov finns information om pagdende, genomfdrda och
planerade kliniska studier i USA och andra delar av
varlden, inklusive Europa. Informationen uppdateras
kontinuerligt och det finns bade pagaende och plane-
rade studier som man kan na med sokorden "LHON"
och/eller "leber hereditary optic neuropathy”.



Den europeiska databasen Orphanet samlar in-
formation om forskning som ror ovanliga diagnoser,
www.orpha.net. Anvand samma sokord dar fér infor-
mation om forskning som rér LHON.

PROVRORSBEFRUKTNING (IVF) AV AGG MED UTBYTTA
MITOKONDRIER

Mojligheten att anvanda provrorsbefruktning efter att
forst ha flyttat moderns cellkarna till ett donatoragg
dar givarens cellkarna har avlagsnats har studerats i

djurmodeller. Pa detta satt undviks att muterat mtDNA
overfors till det befruktade agget. Metoden ar dock
annu inte tillganglig fér manniskor i Sverige. Saval
medicinsk forskning som legala och etiska aspekter
maste forst klarlaggas. | England har man dock beslu-
tat om att godkdnna den har typen av behandling pa
manniskor. Den kommer troligen, framfor allt i borjan,
att anvandas framst for andra mitokondriella sjukdo-
mar som till exempel kan leda till att barn blir gravt
funktionshindrade eller inte 6verlever barnaaren.

Vid OCT-undersékning kan man se hur nervfiberlager i ndthinnan férdndras. Det Gr en mer exakt beskrivning av tillstandet

jamfért med vanlig synskdrpemdtning med hjdlp av en bokstavstavla.



Ett samtal om att leva med synnedsdttning och om vardagens alla utmaningar mellan Agneta Léwenring

Beck, synskadad vid 19 drs dlder, nu 65, utbildad socionom, legitimerad psykoterapeut och handledare - och
Krister Inde, synskadad vid 19 drs dlder, nu 69, beteendevetare, férfattare, synpedagog och hedersdoktor.



EN KAMP ATT VINNA VARJE DAG

Med tillsammans éver 80 drs erfarenhet av att leva med LHON samtalar Agneta och Krister om hur man Idr
sig bemdstra livet med en synnedsdttning. Det dr en utmaning som gdr Idttare ndr man accepterat att man
ser ddligt. Det dr synen som dr ddlig, inte du som person.

FORANDRINGAR AR EN STANDIG UTMANING

"Jag reser mycket och foreldser pa olika stallen”,
sdger Krister. "lgar var jag i Kbpenhamn, i morgon ska
jag till Sodertalje och nu sitter vi i Stockholm. Och
det kraver ju att man hela tiden vet var man ar och
kan anvanda sina hjdlpmedel och fraga mdnniskor
sa man hittar ratt. Det galler att tro pa sig sjalv for
att hitta dit man ska och inte drabbas av panik eller
svarmod om man inte vet var man ar... Forr hittade
jag valdigt bra i Malm6 men nu har man byggt om.
Det tycker jag ar jobbigt, nar man andrar pa saker
och ting. Man blir ju valdigt konservativ ndr man ser
daligt..”"

"Precis!” fyller Agneta i.

".. man vill ju inte att knappt ndgonting ska andras.
Har du nagot sadant exempel, att man dndrat nagot
dar du hittade forut?” fragar Krister.

"Det ar nog mest i butiker. Att mjolken plotsligt ar
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placerad pa ett annat stdlle. Men hela varlden férand-
ras ju standigt sa det galler att hanga med.”

MER AN SIN SYNNEDSATTNING

Att se daligt innebar, sarskilt nar man nyligen fatt ned-
sattningen, att man blir valdigt uppmarksam pa sig sjalv
och vaksam pa om man beter sig avvikande. Det kan
kannas jobbigt, till och med skammigt. Det gadller att inte
identifiera sig med sin synnedsadttning.

Krister berattar:

"Forr i tiden ville jag inte visa att jag ser daligt. Jag
trodde att manniskor skulle tycka samre om mig da.
Att jag skulle vara en samre manniska. Det tog flera
ar att komma ur den kanslan. Hur gjorde du sjalv?”

"]a, det gdller vdl att bestamma sig for att man inte
dr en samre manniska och att inte Iata andra se mig
sa”, funderar Agneta. "Nar jag speglar mig med andra
manniskor ar det faktiskt jag som bestammer. Men,



om nagra vill tycka jag ar samre, ja da far de val det.
Men det ar inte sa.”

“Nar jag forelaser brukar jag ibland saga att jag ar
en heterosexuell vit man som ser daligt och som ocksa
maste fa komma ut ibland. F6r de homosexuella ar ju
nastan battre pa att komma ut dn vad synskadade ar.”

"Ja, det gdller ju mycket hadr i livet, att man faktiskt
kommer ut med sig sjalv. Det handlar om manga delar.
For visst ar jag synskadad - men det ar ju inte hela
jag", papekar Agneta.

"Sa om jag fragar dig om du ar synskadad sa svarar
du..?”

"Att ja, det dr jag. Ocksd. Men jag jobbar ocksa, bor
nagonstans, ar mor och maka.”

“Det har ar ju valdigt intressant”, sager Krister. "Forr
i tiden var det manga synskadade som gifte sig med
andra synskadade. Man hittar nagon sorts gemenskap
med varandra. Jag kdnner ju gemenskap med dig for att
du ser daligt men det ar kanske det enda gemensam-
ma vi har, om an att det ar en viktig gemenskap. Man
behdver traffa andra mdnniskor i samma situation.”

“la, och att traffa andra som ser daligt pa ungefar
samma satt. Som ung var jag pa en rehabilitering och
de flesta andra var helt blinda. Sa vi befann oss anda i
olika situationer. Det var svart for mig att beratta vad
jag hade forlorat for de andra hade ju forlorat sa myc-
ket mer. Sa jag tycker det ar jobbigt nar man blandar
de som forlorat all syn med dem som ser en del.”

"J]ag gjorde en gang ett TV-program som hette Jag
tycker blinda ménniskor dr dckliga. De var ju hotfulla

da for mig. Skulle jag ocksa bli blind? Jag visste da inte
vad min nedsattning berodde pa.”

"Sjdlv har jag bara kant till min diagnos i fyra ar,
berattar Agneta. "Men jag blev sjuk nar jag var 19 ar
och aupair i Tyskland och pluggade pa universitetet
i Freiburg. Sa min forsta upplevelse nar jag fatt min
synnedsattning var pa ett tyskt sjukhus dar jag fick
ligga ett tag".

"Jag fick reda pa min efter 30 ar, alltsa 1996", svarar
Krister. "Den har vissheten ar ju valdigt viktig. Jag
brukar saga att det finns tva typer av 6gonlakare -
daliga och bra. Jag traffade en dalig for han sa "det
kan vara hjarntum©r, vi far vanta och se”. Till en ung
pojke! Numera tar man bara ett blodprov sa far man
diagnosen. Och sa vet man ju att det inte finns nagon
bot idag men ocksa att det forskas pa att hitta en bot.
Hur skulle du reagera idag om du fick synen tillbaka?”
fragar Krister Agneta.

"Det ar en svar fraga. Jag kanske inte skulle vaga

kora bil... Jo, kanske efter ett tag. Jag korde bil ett ar.
Och det var en frihetskansla att kunna goéra det. Det
har jag saknat.”
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SKYLTA MED HJALPMEDEL?

Det finns en del hjalpmedel man kan anvanda i offent-
liga miljéer, som vadldigt starka glaségon. Ett féretag

i Goteborg saljer sadana for uppat 50 miljoner kronor
om &ret. Anda &r det sallan man ser folk som anvander
dem och laser med texten alldeles vid ndsan. Men det
gor vi, konstaterar Krister och Agneta.

"Och jag har bestamt att jag far gora det var som
helst, ndr som helst och hur som helst” sager Krister.
"Och sitta med mobilen eller tidningen sa dar. For
annars kan jag ju inte lasa.”

"Da har du tagit kommandot och det ar val det du
ska gora.”

“Men det dr inte latt.”

“Nej. Det ar en hel lang kamp.”

"Tar du fram dina starka glasdgon var som helst?”

"Inte riktigt”, sdager Agneta. "Men pa de flesta stall-
en, till exempel pa bussen.”

"Vad ar det som hindrar dig?”

"Det ar nog mest i mitt jobb, jag tar inte alltid fram
glaségonen framfdr mina patienter for jag vill inte
ta 6ver sa mycket av uppmarksamheten. Men nar jag
ar med mina kollegor, ja, absolut. Det ar ett satt att
forhalla sig, ibland kan det bli manga fragor och for
mycket fokus pa mig.”

"Och jag forsoker lara mig mycket utantill”, sager Kris-
ter. "Om jag haller en férelasning som jag gjort tidigare
vet jag ju ungefar vad som kommer och behdver inte
titta efter. Och sa kan jag ju skriva lite storre och ha
svagare glaségon. Da behdver jag inte titta riktigt sa

ndra. Jag vill inte stora berdttelsen genom att upptrada
annorlunda.”

Agneta haller med:

"Ja, precis. Da stor det de som lyssnar. Nar jag
tanker pa det har med att man kan ma bra fast man
ser daligt sa handlar det val mycket om att ingd i ett
sammanhang. Det tycker jag dr viktigt.”

KANNA SAMMANHANG

Jobb, familj, vanner, hobbies. Allt som bidrar till att
skapa en kdnsla av sammanhang bidrar ocksa till ett
bra, meningsfullt liv. Agneta menar till exempel att
hon ar lite nervos infor tanken att ga i pension och
sluta jobba.

"Fast man kan ju hitta nya sammanhang”, sager hon.
Det behdver ju inte vara jobb. Det kan vara gymmet
ocksa. Men man maste vara med nagonstans.”

"la, det ar val det som hander nar man inte har ett
jobb eller inte trivs pa det man har”, sager Krister.
"Man kanner inget sammanhang och da kan man skylla
pa att man ser daligt.”

"Det ar en falla, da har man ju tappat det dar med
att man ar vard nagot, fast man ser daligt”, fortsatter
Agneta. "Man blir sin sjukdom.”

Krister och Agneta dr dverens om att med dagens
alla hjalpmedel, tv-system, stark optik och sa vidare,
blir de som far en synnedsattning friare att valja sin
livsbana. Men det innebdr ocksa att man sjalv maste ta
ett visst ansvar for sitt liv. Man maste vara stark for att
kunna leva utan att identifiera sig med sin nedsattning.
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"Den dar styrkan man har som person, jag tror att
jag fatt den av min familj och av att jag traffat fore-
bilder som ser daligt och som klarat sig bra”, sdger
Krister. "Nar jag traffar dig blir du en forebild.”

"Mmm. Sa ar det nog for mig ocksa. Min familj,
min man och mina barn. Och en slakting med samma
diagnos. Han lever inte Iangre,
men han pushade mig att
plugga och det gjorde jag. Han
var jurist och klarade sig bra
med sin envishet, nyfikenhet
och energi. Sadana egenska-
per behéver man.”

“Nar jag fick min synned-
sattning l1ag jag i lumpen”,
berattar Krister. "Jag skick-
ades hem och jobbade som
larare sa lange jag sag med ett 6ga. Sa forlorade jag
det ocksd. Det var tdnkt att jag skulle ga pa Handels-
hogskolan i Goteborg. Livet var utstakat. Jag skulle bli
nagon slags ekonom. Men nu hamnade jag i Vaxjo pa
en skola med rehabilitering for synskadade. Da ringde
min tvillingbror och sa att jag skulle hoppa av den och
borja pa universitetet. Man behdver nagon ndra som
gillar en, som sager at en att inte sitta dar och vara
synskadad utan fortsatt leva sitt liv.

"Det var likadant fér mig, min synskadade slakting
tyckte jag skulle studera. Och jag insag att det var vik-
tigt for mig att ha ett bra jobb och en bra utbildning.”

"Sa han blev din mentor?”

"Det ar ogonen
som dr daliga.
Inte du!”
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"]a, och inte bara rent praktiskt utan vi pratade
mycket med varandra. Jag visste ju ocksa att han hade
fixat det. Men jag praktiserade en gang som sjuk-
vardsbitrade och det funkade ganska daligt. Som en
gang pa en matrast. Jag trodde det var glass vi fick
men det var potatismos. Det kdndes inte bra. Sa jag
insag att med battre utbild-
ning kunde jag fa ett jobb dar
jag skulle bli respekterad. Det
har ocksa med sjdlvrespekt
att géra. Man maste ha ett
jobb man klarar av. Stada till
exempel funkar ju inte sd bra
for en synskadad. Det hade
jag kanske gjort annars men
inte nar jag ser daligt.”

"Blev du valdigt trott av att
se daligt nar du nyss fatt nedsattningen?”

"Ja det dr klart. Det var ju en valdig omvalvning. Som
nybliven synskadad maste man ocksa tillata sig ga
igenom olika faser - av fornekelse, av att tappa lusten
och sd vidare - och till slut nd dit att man gillar laget
fast man kanske inte accepterar det helt och hallet.
Det finns en rorelse i det dar och man maste tillata sig
att stanna upp lite pa de olika trappstegen.”

OLIKA DAGAR, OLIKA ENERGI

"Det ddar med energi”, funderar Krister. "Jag marker att
de dagar jag inte har sa mycket energi eller ar sjuk eller
har ont i huvudet av nagot skal sa har jag svarare att



orka med mig sjdlv och fungera som vanligt. Darfor
maste jag tanka pa att ma bra. Alltsa fysiskt, att trana.”
"Ja, verkligen”, instammer Agneta. "Trdna, dta ratt,

sova. Det ar som sd ofta med utmattningsdepressio-
ner, att man ska satta granser for sig sjalv, sdga nej pa
ratt stdlle och ta hand om sig.”

“Ser du olika bra olika dagar?” fragar Krister.

"Nej, det tycker jag inte. Kanske om jag ar riktigt
trott i hela kroppen... Men nej, jag ser inte sa olika.”

"Jag gor nog det. Jag tror det dr energin som dr olika,
inte sjalva synen. Energin att kompensera, att an-
vanda den syn man har kvar. Jag har ju tranat valdigt
mycket pd att rikta blicken at ratt hall och Idgga bilden
pa ratt stalle pa nathinnan och sedan anvanda den
flacken, basta ndthinneplatsen. Men om jag gor det
Iange och sitter och haller bilden sa ndra sa far jag ont

i nacken.”

"Jo, pa det sattet kan jag nog ocksa se samre vissa
dagar, ndr jag ar trott. Eller vissa stunder. Som nar jag
har suttit vid datorn for Iange,” konstaterar Agneta

"Vilka dagar tycker du det ar trakigast att se daligt?
Och vilka dagar fungerar det?”

"Rent allmdnt kan det vara jobbigt soliga dagar trots
att jag gillar att vara i solen. Och nar det sporegnar.
Vilka dagar tycker du?”

Krister funderar och sager sedan: "Det ar val dagar
da jag ska ta mig nagonstans dar jag inte varit forut.”

KONSTEN ATT KLARA SIG SJALV
Samtalet kommer in pa de begrdansningar som livet
som synskadad dnda ger, hur beslutsam man an ar att
leva som vanligt. Krister berdttar om hur krangligt det
kan vara att resa med allmanna fardmedel, att hitta
ratt da man ska byta tag eller buss.

"Det ar ju skont att kunna goéra det. Det har med
oberoende att gora. Men tdnk att bara kunna satta
sig i bilen och dka. Jag minns nar jag var i Uppsala och
hade sett daligt i ett ar. Plotsligt tog jag bilnycklarna
och gick ner till bilen och korde for jag hade fortrangt
att jag sag daligt. Helt plotsligt satt jag mitt ute i
trafiken och korde bil. Och sa kom jag pa - fan, jag ser
juinte!”

"Det later som nagot du dromt”, kommenterar Agneta.

"Men det var sa! Sa jag stallde bilen pa gatan, laste
den och gick hem och sade till min tjej att bilen stod
pa S:t Persgatan, jag glomde att jag ser daligt. Jag vet
inte om det var férnekelse eller bara invant beteende.”
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"€n kombination kanske. Samtidigt finns det manga
saker man tror inte kan ga men som faktiskt gor det.
Jag ar uppvuxen i Norrland sa vi akte mycket skidor.
Och sd tankte jag att som synskadad kan jag ju inte
aka slalom. Men sa kom jag pa att alla maste ju nedat,
sa det maste ju ga. Och det gjorde det ett antal ar.
Men nu dr det svart med alla som dker skateboard for
de aker pa tvdren i backen och da blir det svarare. Nu
kdnner jag mig valdigt n6jd med att jag faktiskt akt
slalom lite har och dar i varlden.” Agneta ser stolt ut.

Krister kontrar med en konstig situation. "Jag var
en gang med ett gang kompisar i Frankrike och akte
skidor. Det var ett stort system och helt plétsligt kom
jag ifran de andra. Jag visste inte var jag var. Sa jag
bestamde, att har star jag till ndagon jag kanner hittar
mig. Och det gjorde de ju efter ndgon timme. Jag blev
valdigt strandsatt. Jag drog mig for att saga att jag
var synskadad och be om hjalp, tankte att andra skulle
tycka att jag som inte klarade mig sjdlv inte hade i
backen att gora. D3, alldeles i borjan, vagade jag inte
ens aka buss mellan Linkdping och Motala. Jag hade
valdig angest for om jag skulle hitta ratt. Idag flyger
jag till Mellandstern som om det vore Sodertdlje. Och
man far ju sa valdigt bra hjalp pa flyget! Liksom av alla
gulvdstarna pa SJ. Fast man maste ju vaga fraga." Han
sager det nastan till sig sjalv.

"]a, det maste man.”

"Man behdver ju inte berdtta hela sin historia. Det rack-
er att saga: du, jag ser daligt, vad star det pa skylten?”

"Och da far man hjalp 99 procent av gangerna.”

"Jag har hittat pa en egen grej ocksa. Nar jag kom-
mer in i vagnen sa sager jag till ndgon manniska som
star dar: 'du, ser du bra?’ 'Jaa, sager de da. 'Men det
gor inte jag, sager jag. 'Vet du var plats 67 ar, for den
platsen har jag. Och det fungerar alltid. Det dr ett min-
dre undfallande sdtt att uttrycka sig pa.” Det tycker i
alla fall Krister.

"Det ar viktigt att hitta satt att ta sig fram sa man
kan undvika offerrollen.” Agneta later som en riktig
terapeut nu.

IBLAND AR DET TRAKIGT

Agneta och Krister enas om att man far tycka synd

om sig sjalv ibland. Att man inte maste vara stark och
jatteduktig hela tiden. For det dr ju onekligen ofta
valdigt trakigt att inte kunna se ordentligt. Att missa
sadant som manniskor omkring en pratar om. Att ga pa
promenad och inte veta hur det ser ut. Inte ens fa en
skymt av en fagel som sallskapet pratar om. Visst kan
man ta fram kikaren men det tar sin lilla tid. Och da
kan fageln ha flugit ivag.

"Man far forséka umgds med manniskor som ar
duktiga pa att visualisera”, betonar Krister. "Som kan
berdtta vad de ser. Sjdlv dr jag valdigt enerverande
att vara ute och ga med for jag vill veta om allt vi gar
forbi. Vad star det dar? Vad ar det dar for nagot? Och
sa vidare. Jag bryr mig inte om ifall folk blir irriterade
for jag vill inte sluta vara nyfiken.”

Att sorja alla dessa vardagens sma forluster ar bade
naturligt och ofrankomligt, menar Agneta och Krister.
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"Man maste fa vara ledsen ibland sa man inte bara
biter ihop och har allting nere i magen”, som Agneta
uttrycker det.

Det kan a andra sidan ocksd ligga nara till hands att
utnyttja sin nedsattning, sager Krister och berattar
om en studiekamrat som berdttat hur han som barn
forsokt overtala sin mamma att ge honom leksaker
genom att saga '‘Men mamma, jag har ju bara ett 6ga’.
Han hade fatt en spik genom det
andra. Man kan pa olika satt bega-
ra formaner.

"Det kan ligga nara till hands att
man begar extra hjdlp eller extra
vanlighet for att man ser daligt. "

"Och det kan vara grymt nar man
inser att man inte alltid far det.”

SAMSPEL MED ANDRA

€n forstdende och valvillig omvarld ar till stor hjalp
ndr man som synskada kampar med vardagens alla
sma och stora utmaningar. Det ar underbart att méta
manniskor med alldeles naturlig empati. Krister beradt-
tar hur hans barn nar de var sma forstod att "pappa
har trasiga égon” och kom fram ndra med sina saker
och visade och berattade. Och att barnbarnen nu gor
pa samma satt.

"Jag hade ocksa en granne som jobbar pa en dackfir-
ma. En gdng akte vi till Vdstkusten tillsammans. Och
varje gang vi kom till ett nytt stalle sa han till exem-
pel att 'nu ar vi i Mellerud'. 'Varfor sager du det’, undra-

Fokusera
pad det du
dr bra pa.
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de jag. 'J]a, men du kan ju inte ldasa skyltarna’, svarade
han. Det ar fint nar man traffar manniskor som ar sa
omedelbart empatiska. Det blir man glad av.

"Det ar harligt”, instdmmer Agneta. "Det dr vissa
manniskor som har den gavan och det ar roligt nar
man moter dem.”

"A andra sidan hade jag en gang en god van som
alltid stod stilla nar han motte mig pa stan. Och sa
vantade han och skulle kolla om
jag sag honom eller inte. Och det
var ju hundra procent sa att jag
inte visste vem det var. Till slut
sade jag at honom att jag inte
gillade sana har latsaslekar. 'Kan
du inte bara saga "hej Krister, det
ar Goéran?”

Agneta ler och instammer. Precis
det har ofta hant dven henne.

"Nar sadant intraffar kan man bli ledsen en liten
stund, man noterar det men det behover ju inte fast-
na”, sager hon. "Det ska ju inte bli sa att man undviker
att ga ut for att slippa mota folk som inte halsar eller
vad det nu ar.”

Agneta och Krister enas om att férdelarna med att
vaga ga ut i varlden och ta risker dvervager. Varje
manniska har faktiskt ratt att vara lite annorlunda.
Och alla kan delta i samhallslivet pa sitt satt.






FELICIA OCH PATRICK - EN VERKLIG

ASKUNGESAGA

Ndr Félicia Adlersfeld just fatt LHON och var som mest ledsen och arg hade hon ett drende till en Clas
Ohlson-butik. Hon klev in och begdrde bryskt extra mycket service. Den som hjdlpte henne var Patrick

Castillo. Han kunde inte glémma den krédvande flickan. Sju dr senare Idste han om Félicia i tidningen.

Idag dr de gifta och har en liten dotter.

Familjen bor i Hallonbergen, en av Stockholms norra
fororter. Lagenheten ligger i bottenplanet och har en
stor, gronskande tradgard. En lugn idyll i storstaden.

- Ja, har ar verkligen skont att bo, sager Félicia och
gar ut barfota pa grasmattan dar Patrick leker med
dottern Patricia som ar 11 manader och fortjust skrat-
tande haller pa att ldra sig ga.

- Det kanns tryggt att kunna slappa ut Patricia i
tradgarden dar hon kan leka och busa med min hund
Simba. At ena hallet har vi nara till natur med en fin
sjo. Nagra hundra meter bort ligger centrum med buti-
ker och tunnelbana.

Félicia och Patrick brukar tavla om vem som goér
godast kaffe. Idag ar det Patricks tur. Han meckar en
lang stund med kaffemaskinen och bjuder sedan pa
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en dryck som skulle fa vilken barista som helst att
tappa hakan. Bade han och Félicia ser stolta ut nar jag
och fotograf Maria berémmer. De dr det - stolta dver
varandra.

- Fast vi skulle aldrig suttit har, aldrig traffats, om
jag inte fatt LHON, sdger Félicia. Inget ont som inte
har nagot gott med sig.

Trots att det alltsa var tio ar sedan de forst rakade
pa varandra har de egentligen bara kant varandra i
knappt tre.

Vid forsta motet var Félicia 21 ar och hade alldeles
nyss fatt sin synnedsattning.

- Jag var nog fortfarande i nagon sorts chock, be-
rattar hon. Arg och bitter. Jag stormade in dar pa Clas
Ohlson i Solna och var aggressiv och krdavande. Inte



tankte jag sa mycket pa killen som hjdlpte mig. Mer dn
att han verkade schysst och hade talamod med mig.

Nar arendet var avklarat stormade Félicia ut igen.

Det gick sju ar.

- Da fick jag se den har tjejen i tidningen, berattar
Patrick. Jag kom verkligen ihag henne och hade ofta
tankt pa henne. Hon gjorde ett djupt intryck och jag
tyckte jag forstod henne och de svarigheter hon kam-
pade med. Sjdlv har jag en adhd-diagnos och visste en
del om hur det kanns nar man har svarigheter att klara
sig igenom.

Tidningen Patrick ldaste hade gjort ett reportage
om hur synskadade Félicia pa hésten 2013 fotvand-
rat fran Stockholm till Vastervik tillsammans med sin
trogna pitbull Simba.

- Ja, nu visste jag ju vad hon hette. Och att hon hade
en blogg som jag forstas genast borjade Idsa. Da fick jag
ju en valdigt nyanserad bild av henne. Félicia var inte
bara en tuff tjej som kunde ta for sig, hon skrev ocksa
om sina kanslor, sina égonblick av svaghet och tvivel.
Och hon hade massor med samma sorts humor som jag!

Och s& en dag i december 2013 stod Félicia plots-
ligt dar i butiken igen. Inte alls lika arg eller kravande.
Patrick sag till att det blev han som fick hjdlpa henne,
bland annat ville hon bli medlem i kundklubben.

- Det var kul att bli igenkand efter sa manga ar, sa-
ger Félicia. Nu var jag ju van vid min synskada, kdnde
mig trygg med att bli sedd.

Nagra veckor senare, i februari, var det dags igen.
Félicia besdkte butiken tillsammans med sin syster.
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Patrick satt da i kassan. Systern erbjdd sig att beta-
la dven Félicias varor sa kopet kunde registreras pa
hennes klubbkort.

- Men Félicia har ju ocksa klubbkort, sa Patrick.

Systern blev hdpen, Félicia generad och de tva
lamnade butiken hysteriskt skrattande.

- Nagon dag senare kontaktade jag Félicia pa Mes-
senger, berattar Patrick. Jag ville be om ursakt om jag
fatt henne att kanna sig obekvam.

Och de inledde en konversation i sina mobiler. Om
allt mojligt. Om livet. Hur de levde och bodde, vad de
gillade och ogillade. Efter ett tag erbjod sig Patrick
att ga ut med Simba. Trots att han aldrig annars gick
pa promenad. Félicia tyckte att han och hunden borde
lara kanna varandra forst sa de borjade gora sallskap
pa hundpromenaderna. Som blev vdldigt langa. Ofta
flera timmar.

Sedan gick det snabbt. De insag snart bagge tva att
de i den andre funnit en sjdlsfrande. De hade roligt
ihop. Tillsammans var de harmoniska och kande sig
trygga. Efter tva manader bestamde de sig for att bli
ett par. Efter ytterligare tva friade Patrick.

Det var den 7 juni 2014,

- Det var valdigt fint, berattar Félicia. Vi var nere vid
Lotsjon i Sundbyberg dar Patrick da bodde. Pa en dng lag
ett litet tivoli som holl pa att packa ihop. Jag pratade lite
med killen som skotte pariserhjulet sa vi fick ta en tur. Pa-
trick ordnade utan att jag tankte sa mycket pa det sa att
det stannade nar vi var hogst upp. Och dar plockade han
fram en ring och friade. Det var bade kul och romantiskt.

Ett halvar senare gifte de sig pa en klippstrand pa
Hawaii, dar Félicias pappa bor. Nio manader darefter
anlande Patricia, ett riktigt karleksbarn med ett namn
sammansatt av fordldrarnas.

Och nu? Vardagsliv, gemenskap. Omsesidigt stéd.
Félicia ar mammaledig fran sitt jobb som personlig
assistent, Patrick utbildar sig till ljudtekniker.

- Ja, vi har ju bara kant varandra i tva och ett halvt
ar och nu har vi det sa har etablerat, sdager Félicia. Det
har varit en fantastisk resa. Nar jag fick min synska-
da trodde jag forst att det var kort for mig att fa ett
normalt liv. Ett sant har, sager hon och slar ut med
handen dver vardagsrummet ddr Patricia leker pa gol-
vet, ut mot tradgarden.

Att vara synskadad innebadr inte att en relation be-
hover bli ojamlik. Det ar hon och Patrick éverens om.

- Grejen ar ju att man hjalps at med allt, sager Patrick.
Jag vill verkligen hjalpa Félicia med allt hon har svart att
klara. Men det har ju visat sig att hon fixar i princip allt.

| grunden, menar de, handlar deras relation om att
de kompletterar varandra. Samtidigt som de har en
djup gemenskap i sina likheter.

- Ja, vi har till exempel samma humor, sager Patrick.
Man kan saga att vi inte bara ar ihop, vi dr vanner ocksa.
Han tycker att han kanske fatt mer hjalp av Félicia

an han kunnat ge henne.

- Hon hjdlper mig att fa struktur i mitt liv. Med min
adhd var det tidigare alltid sa att jag inte kunde slut-
fora det jag borjat med. Men Félicia har till exempel
coachat mig fram till att ta kérkort.
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Eftersom Patrick tillbringar langa dagar pa sin skola
ar det Félicia som skoter det mesta av allt praktiskt
hemma. Som att handla och stada. Just sadant som ar
besvarligt med en synnedsattning.

- Man far ta till sina tricks, sager hon. Jag tar ofta
hjalp av personal och da lyssnar jag till exempel efter
tungt lastade vagnar for da ar det sannolikt nagon
som plockar fram varor. Pa vintern ar det lattare, de
utan ytterkldder ar troligen anstallda. Och forstas sa
handlar jag mycket pa natet. Stadningen blir val ibland
lite si och sa. Jag brukar ga omkring barfota i [dgenhe-
ten sa kanner jag om det ligger kvar skrap pa golvet.

Men ar det ingenting Patrick behdver hjdlpa dig med
i vardagen?

- Jo, sadant som att klippa Patricias naglar. Och han
ar bra pa att tala om var han ar nanstans sa jag slipper
leta.

- Och som nar vi ar ute nanstans och ska ata buffé,
da brukar jag lagga upp pa Félicias tallrik ocksa, tillag-
ger Patrick. Olika buffératter kan ju se ratt lika ut. Och
jag vet ju vad Félicia gillar.

Sadana detaljer i vardagen ar viktiga byggstenar
nar det galler att utveckla en stabil och fungerande
relation, menar Félicia och Patrick. Traffar man ratt
person vid nagorlunda ratt tid i livet blir funktions-
nedsdttning en bisak. Och nar Félicia motte Patrick
hade hon nagra ars rutin pa att leva med sin syn-
nedsattning och hade insett att livet faktiskt
funkade ratt bra.
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"Nu dr jag ju van

vid min synskada,
kanner mej trygg
med att bli sedd.”







BJORN CARLSSON

"MAN LAR SIG ATT BLI OPTIMIST"

Pd nydrsafton 1987, for 28 ar sedan, fick Bjérn Carlsson ett slag pd 6gat. Efter ndgra dagar bérjade synen
férsdmras. Gula fldcken hade skadats och lagades med laser. Men synférsdmringen fortsatte och drabbade

dven andra 6gat. Ldkarna trodde det var en tumér, méjligen MS. Nio dr senare fick Bjérn diagnosen LHON.

| varas fyllde Bjorn Carlsson 50 ar. Tillsammans med
sin bror driver han ett foretag som sdljer maskiner,
framst till byggbranschen - skyliftar, minidumpers,
lastare och liknande. Det har gatt bra, genom alla eko-
nomiska kriser. | april kunde Carlsson & Co inviga nya,
storre lokaler i Falkenberg.

"Bland det jobbigaste med att fa en sa kraftig syn-
nedsattning som jag har var att jag inte kunde kéra
bil langre”, sager Bjorn. "Jag alskar bilar och maskiner,
hade lastbilskérkort. Och ibland hjalper jag fortfaran-
de kunder att backa med slap..."

Nar Bjorn fick sin synnedsattning var han 22 ar, hade
gatt fordonstekniska gymnasiet och arbetade i sin
pappas foretag som ocksa salde maskiner. Bland annat
korde han lastbil och levererade maskiner till kunder.

"Pappa var en riktig entreprendr som startade ett
nytt foretag vart femte ar. Det ar val den andan jag
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arvt och som fick mig och min bror att dra igang vart
foretag, mitt i lagkonjunkturen 1993", berattar han.

Vi befinner oss i foretagets monter pa Nord-
bygg-massan i Alvsjd utanfor Stockholm nar Bjérn
berdttar om sitt liv med LHON. Han ar man om att visa
att hans synnedsdttning inte hindrar honom fran att
prata med kunder och demonstrera hur maskinerna
han sdljer fungerar. Trots att han inte kan se ansik-
tena pa dem han talar med. De flesta han moter anar
inte ens att Bjorn ser daligt, berattar han. Det syns
inte heller pa honom, han ror sig obesvarat mellan
maskinerna, han skamtar och skrattar.

"Jag har bara 5-8 procent synformaga, ingen ledsyn”,
berdttar han. "Och dessutom dr jag ndrsynt. Men jag
har tranat valdigt mycket pd att utnyttja det perifera
seende jag har kvar. Sa med bra forstoringshjalpmedel
kan jag ldsa och mejla och allt sadant. Och jag tar min



elcykel till jobbet. Bara det ger en valdig kansla av
frihet.”

TUFFA FORUTSATTNINGAR

Den forsta tiden med synnedsattningen var besvar-
lig, minns Bjorn. Eftersom han arbetade framst som
chauffor paverkades arbetet valdigt direkt. Han fick
slappa ratten och borja arbeta pa reservdelslagret. Det
forsta aret, da sjukdomen utvecklades och synen blev
allt samre, var ocksa en valdigt orosfylld tid. Hur dalig
skulle synen bli? Skulle den forsvinna helt?

Nar Bjorn i oktober 1988 kom hem fran en semes-
terresa till Gran Canaria sag han sa daligt att han fick
ligga tva veckor pa sjukhuset i Halmstad. Han under-
sOktes noggrant, bland annat med skiktrontgen, men
Idkarna hittade ingen tumoér, kunde inte stdlla ndagon
saker diagnos utan fastnade for att det var en ode-
finierad inflammation i synnerven. Det drdjde alltsa
sedan nio ar innan Bjorn fick veta vad fér sjukdom han
har, tack vare att en professor i Finland stallde ratt
diagnos som Bjorn fick bekrdaftad genom ett test i
Lund, som han sjalv fick be om.

Sarskilt det forsta av dessa ar i ovisshet var tufft,
tycker Bjorn idag.

"Da behdvde jag bara landa i min nya situation”,
berattar han.

Genom Arbetsférmedlingen fick han ga en del
kurser, bland annat i maskinskrivning, och kunde fa ut
vad han behévde av de hjalpmedel som stod till buds
pa den tiden, som en stor lasmaskin med kamera, en
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rejalt stor svartvit tv. Ett tag arbetade han som tele-
fonforsaljare pa ett foretag. Han forstod ratt snart att
det anstallt honom for att fa ut 100 procent |6nebi-
drag och ddarmed gratis arbetskraft. Bjorn sade upp sig
och atervande till sin pappas foretag.

"Det var en nyttig erfarenhet”, sager han. "Att méta
foretag som vill utnyttja systemet.”

GILLAR ATT JOBBA

"Aven om det tar langre tid och jag ofta blir valdigt
trott sa tycker jag det ar roligt att arbeta”, sager Bjorn.
"Nu infér foretagets flytt till nya lokaler har jag jobbat
uppat tolv timmar om dygnet, varje dag i veckan. Jag
deltar i alla arbetsuppgifter men gillar mest att sadlja
och gora affarer. Aven om det kan bli lite konstigt
ibland nar jag inte kanner igen manniskor jag traf-

fat. Manga vet ju inte om min synnedsattning. Den

ar forstas ett standigt problem men man lar sig hela
tiden nya sma tricks for att klara sig genom alla sma
och stora svarigheter. Det galler att inte ge upp utan
se mojligheterna. Om inte annat sa lar man sig att bli
optimist.”

| manga ar tyckte Bjorn det var jobbigt, rentav pin-
samt, att berdtta att han ser daligt.

"Men idag kan jag vara mycket 6ppnare och det
underlattar mitt liv. Sarskilt sedan jag fick kontakt
med LHON Eye Society och antligen fick traffa andra i
samma situation. Att kanna att jag inte dar ensam och
kunna dela erfarenheter, det var ett lyft for mig.”

Bjorns framsta rad till de som idag far en synned-



sattning ar ocksa att se till att fa kontakt med andra
med samma problem.

“Ja, hitta ndtverk. Inte isolera sig. Det dr jattevik-
tigt”, sager han. "Da far man bade trést och praktiska
tips och det ar dven ett bra stod till narstdaende.”

Bjorn tycker ocksa man ska ldsa pa och inte ge sig
nar det galler att fa hjalpmedel.

"l borjan var det latt. Arbetsformedlingen och
Forsakringskassan fragade vad jag behdvde och sa

fick jag det. Men numera... Jag har till exempel kam-
pat mycket for att fa ett anpassat kassasystem till
foretaget och ndr jag val fick det saknades delar. Nu
behdéver jag en ny kamera men det verkar sitta langt
inne. Jag ar ju sdljare och kan prata for mig. Men det
kan inte alla.”




MALIN WIXNER

“INGENTING AR OMOJLIGT”

Att forlora ndstan all syn var en stor sorg, berdttar Malin Wixner. Men tack vare stark och sjdlvklar stétt-
ning och hjélp fran sin sambo och sin arbetsgivare - och, naturligtvis, en obédndig egen vilja - tycker hon

att hon fdtt ett bra och alldeles normalt liv. Men detta normala liv mdste stdndigt erévras. "Man tvingas
kémpa hdrdare med en funktionsnedsdttning”, sdger hon.

Sommaren 2003, ndr
Malin Wixner var 27
ar gammal, upptackte
hon en dag ndr hon
skulle sminka sig att
hon sag suddigt nar
hon blundade med
ena 0gat. FOrst tank-
te hon att det var
nagot skrap i 6gat,
kanske var hon stres-
sad. Men det blev
snabbt varre. Hon
gick till en optiker
som skickade henne

akut till 1akare.
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"Den |dkare som hade jouren funderade pa vad som
kunde vara fel. '‘Det kan vara MS, hjarntumoér eller
borrelia’, sa han. Det var fruktansvart att hora. Jag gick
hem med angest”, berdttar Malin.

Dagen darpa fick hon komma tillbaka fér magnet-
rontgen. Lakaren skrev ut cortison. Det drojde en ma-
nad innan Malin fick sin diagnos. Efter ett drygt halvar
borjade hon se ddligt dven pa det andra dgat. Det blev
samre snabbare, det tog nagra veckor.

"Jag forstod ju att det skulle bli s men jag forbered-
de mig inte alls”, berattar hon. "Jag hoppades verkligen
att det atminstone skulle ta lang tid.

Idag ar Malin 40 ar och bor i Falun. Hon ser endast
suddigt i synfaltets periferi men kan rora sig ganska fritt
i bekanta miljoer. Men exempelvis soliga vinterdagar ndr
snon tacker alla kontraster, da ar det besvarligt verallt.



STARKT STOD

Malin hade arbetet ett drygt ar som larare nar hon fick
sin synnedsattning. Hon hade da hand om en fjdrde-
klass.

Det var en jobbig tid, minns hon. Hon fick ett oer-
hort starkt stdd av sin arbetsgivare. Rektorn gjorde
allt som var mojligt, ordnade bland annat psykolog-
samtal. Malin blev sjukskriven fran april till augusti.
Efter ett ars arbetstraning erbjods hon att komma
tillbaka, till den klass hon arbetet med, dar hon kdande
eleverna. Men det blev snart for arbetsamt med en
vanlig klass. Malin fick da mojlighet att vidareutbilda
sig i Orebro 2009 till 2013 och bérjade sedan jobba
som speciallarare fér elever med behov av sarskilt
stod.

"Det ar hogst fem elever i de grupper jag har hand
om”, berattar Malin. "Oftast har jag lektioner med en
elev i taget. Det fungerar fantastiskt bra och jag trivs
valdigt bra.”

Malin fick ocksa ovarderligt stod av sin sambo, som
hon numera ar gift med.

"Han har verkligen hjalpt mig att behalla sjalvkans-
lan och inte bli min diagnos”, forklarar hon. "Vi har
ocksa en son som vi blev foraldrar till i Colombia.”

VIKTIGT VARA OPPEN

Trots sin svara synnedsattning lever Malin ett som
hon tycker helt normalt liv. Hon har stor nytta av sina
hjalpmedel - stor skarm, férstoringsprogram, datorns
och mobilens talfunktioner. Hon har ocksa CCTV dar
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hon kan skanna in dokument och fa dem upplasta eller
fa texten forstorad.

Malin hade en del kontakt med Férsakringskassan
nar hon gjorde sin arbetstraning. Idag far hon handi-
kappersattning. Sina hjalpmedel far hon genom Ar-
betsférmedlingen som samarbetar med en leverantor.

"Nar man val vanjer sig vid att allt tar lite langre tid
fungerar det alldeles utmarkt”, sammanfattar Malin
sina erfarenheter av hjdlpmedel.

Forutom chocken och sorgen da hon fick sin diagnos
tycker Malin att den besvarligaste erfarenheten var
den osdkerhet hon kande efter arbetstraningen pa
om hon skulle fa ett jobb déverhuvudtaget. "Da skulle
det ju avgoras om jag skulle fa en roll i samhallet eller
inte”, menar hon.

"Men det ordnade sig ju riktigt bra sa mitt framsta
rad till de som drabbas av nagon funktionsnedsatt-
ning ar att de ska utga fran att ingenting ar omojligt.
GOr man bara pa ett nytt sdtt sa gar det ocksd.”

"Jag anser ocksa att man ska vara 6ppen med sin
nedsattning och vaga visa upp den och prata om den.
Allt blir ocksa sa mycket lattare om man tidigt tar
kontakt med andra som ser daligt. Da far man ju visat
for sig att man visst kan leva ett bra liv och skéta
ett jobb. Man ska vara delaktig och inte ga in i nagot
vi-och-domtankande, inte identifiera sig med sin syn-
nedsattning.”



ANTON BLOMBERG

"ALLT HANGER PA INSTALLNINGEN"

Anton Blomberg ér 24 dr och lever med LHON sedan 14 dr tillbaka. Han blev férdig med hégskolestudierna

till ekonom 2015 och hdller som bdst pd att finna sig tillrétta pd arbetsmarknaden. Ndr detta skrivs goér

han ett inhopp pd Karlstad-Hammaré éverférmyndarkansli for att hjdlpa kommunen ta hand om de mdnga

ensamkommande flyktingbarnen.

"Men jag hoppas forstas att det ska bli en fast anstall-
ning", sager han. "Det ar ett roligt jobb som kraver stor
noggrannhet och det passar mig."

Anton har centralt bortfall pd bagge 6gonen men
ser tillrackligt bra pa hogerogat for att kunna fortsat-
ta spela innebandy. Han har 36 i handikapp i golf och
spelade en hel del fotboll genom ungdomsaren. Han
kan urskilja vissa bokstaver pa 6gonldakarens tavla och
har tranat upp sin formaga att hitta basta nathinne-
platsen.

Synnedsattningen kom som fran ingenstans. Nar
han var tio ar markte han att han hade svart att se
talen i matteboken. Han kom da pd att han sag samre
med vansterégat. Forsamringen kom och gick. Nar han
bérjade bli fumlig fick han besdka en égonldkare, just
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da han skulle ivag pa ishockeyldger pa Gotland. Nagra
oroliga veckor foljde - en av lakarnas forsta fundering-
ar var att Anton kunde ha en hjarntumor.

Efter nagon manad med upprepade undersoékningar
fick Anton diagnosen LHON. "Vi hade da ingen aning
om att den har sjukdomen fanns i slakten. Men nagra
ar senare fick min morbror den ocksa.”

PERSONLIG ASSISTENT | SKOLAN

Anton tycker att han fick mycket hjdlp att klara studi-
erna. Skolan och kommunen ordnade med en samord-
nare. Anton fick hjdlp att Iara sig behdrska tangent-
bordet och trana pa olika hjalpmedel till datorn. Fran
fjarde till nionde klass hade han en assistent nastan
varje dag i skolan. Pa gymnasiet fick han en assistent



som var pa plats vid hans sida hela tiden och hjdlpte
till med exempelvis att ta anteckningar.

Efter studenten borjade Anton plugga ekonomi pa
Karlstad Universitet. Nu fick han inte langre nagon
assistans. "Det enda var faktiskt att jag fick ta lite
langre tid pa mig pa tentorna. Men nu hade jag studie-
vana och var vadldigt ambitids”, sager han. "Jag jobbade
hart med mina studier och det 6vriga livet klarade jag
bra. Jag kunde ga och cykla, jag kunde spela en del
fotboll. Anda - det var ratt tufft att plugga. D marker
man vilken stor roll ens installning spelar. Man klarar
det man verkligen vill."

Anton blev klar med studierna hdsten 2015. Det var
dags att soka jobb.

Under studietiden hade han jobbat extra pa ICA och
skaffat arbetslivserfarenhet. Dar kunde han fortsatta
en tid. Men nu ville han forstas ha ekonomjobb.

| januari 2016 fick han anstallning pa kommunen
som overformyndarassistent. Det innebar att han
granskade de redovisningar som personer som jobbar
som god man lamnat in.

"Det var ett jobb med vdldigt manga petiga detal-
jer att halla ordning pa. Mangder med dokument att
analysera. Genom arbetsférmedlingen fick jag en del
hjalpmedel som kamera och foérstoringsprogram till
datorn och liknande.”

| vintras gick Anton ocksa en kurs som arbetsfor-
medlingen erbjod om regler for finanssektorn, bland
annat om de nya reglerna som ror penningtvatt. Nu
har han sokt jobb dar och har i vantan pa besked

hoppat in tillfalligt for att hjalpa kommunen hantera
sina samhalleliga plikter gentemot alla flyktingar som
anlant pa kort tid.

"Det tar forstas lite langre tid for mig att hantera
alla dokument”, sager Anton. "Men jag klarar allt. ]a,
utom en sak. Jag ber ndgon annan sdtta in pappers-
dokument i parmar. Dar skulle jag nog latt kunna raka
skapa oordning.”

MINDRE STRESS MED LONEBIDRAG
Anton tankte aldrig pa att begdra I6nebidrag. Men i
samrad med arbetsgivaren har han nu fatt ett lagt
bidrag, mest for att slippa kanna sig stressad. Liksom
handikappersattning fran forsakringskassan som
tdcker extrakostnader.

"Den mojligheten fick jag reda pa av en slump, det
var inget som foérsakringskassan berattade. Ibland
kommer ocksa nagon fran arbetsférmedlingen pa
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besodk och kollar hur det gar. Men jag léser alla mina
vardagsfragor sjalv.

Anton har inte namnt sin synnedsattning i sitt CV.
“Inte sedan jag var pa en jobbintervju pa en bank. Allt
kdndes bra och sa berdttade jag det mot intervjuns
slut. Da sjonk intresset och intervjuaren lovade att
aterkomma, ndgot hon aldrig gjorde. Nar jag hérde av
mig sa hon att tjansten var tillsatt. Jag fragade vad jag
foll pa och hon svarade 'hard konkurrens’. Men genom
en kompis som jobbar pa den aktuella banken vet jag
att jag snarare var dverkvalificerad an nagot annat.”

Att hantera omvadrldens negativa forvantningar pa
en synnedsadttning dr kanske den stérsta svarigheten
Anton upplever.

"Det ar ju ocksa sa att det mest tar lite langre tid”,
sager han. "Man maste ha tdlamod och jobba hardare
an andra. Och det har ju en uppsida ocksa eftersom
man utvecklas mer och Iar sig att alltid vara skarpt.
Man blir ocksa en duktig lyssnare, kan kanna av andra
manniskors energi pa ett satt jag tror de flesta annars
inte lar sig.”

Antons rad till andra som hamnar i samma situation
ar: allting gar. "Och det ar valdigt svart att motbevisa”,
slar han fast. "l det dagliga livet bér man ocksa sa
tidigt som méjligt skaffa sig rutiner. D3 blir det lattare
att fa saker gjorda. Men - det galler val egentligen alla
manniskor.”



SUSANNE BOSTROM

“DU MASTE SE TILL ATT HAVDA DIN KOMPETENS"

Ndr Susanne Bostrém som 18-dring besékte optikern for att kolla synen och fa Idmplighetsintyg fér att ta
kérkort upptdckte hon att hon knappt sdg ndgot alls pd héger 6ga. Ndgra timmar senare hade hon under-
sékts av fem Idkare pa 6gonkliniken. "Det kan vara en hjdrntumor”, sa de.

Susanne hade just gatt ut den
: 1r= tvaariga vardlinjen pa gymnasiet
och fatt jobb i hemtjansten inom
dldreomsorgen i Umea. Hon behdvde
korkort for att kunna ta sig till alla
hon skulle besdka. Nu férandrades
allt i ett slag.

"Jag blev forstas alldeles for-
tvivlad nar Idakaren antydde att jag

kanske hade cancer”, berdttar Susanne. "Det blev
en orolig tid som foljde. Men en professor som kom
upp fran Uppsala lugnade mig nar han trodde jag
hade fatt en idrottsskada. Jag spelade da mycket
fotboll. Men jag sag allt samre och snart dven pa
andra 6gat. Det var en lattnad ndr jag ndgra veckor
senare fick diagnosen LHON. Det var i alla fall inte
cancer!”

Det var 1991. Idag ar Susanne 43 ar och arbetar se-
dan 2007 som kanslist pa Sikea Handbollsklubb. Sikea
ar en liten ort i Robertsfors kommun. Hon arbetar 75
procent. Klubben far I6nebidrag. Darutover far hon 25
procent sjukersattning.

Susanne har stort bortfall pa bagge 6gonen. Hon
saknar ledsyn, med hoger 6ga klarar hon fingerrak-
ning pa en halvmeters avstand. Hon har svart att se
stolpar, trottoarkanter och andra hinder ndr hon dr ute
och gar. Varst ar det pa vintern da snon tar bort alla
konturer. Ibland blir det stressigt pa jobbet, sarskilt
infor storre turneringar. Da tycker Susanne det blir
jobbigt, hon far kraftig huvudvark och ser samre.
Darfor har hon ett par ganger sokt nytt jobb inom
kommunen.

"Men det ar valdigt svart nar man har en synned-
sattning.”
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VIKTIGT PRATA MED ANDRA | SAMMA SITUATION

Nar Susanne fatt sin diagnos stod det klart att hon
knappast kunde arbeta kvar inom hemtjansten, nar
hon inte kunde géra hembesok langre. En kurator pa
synrehabiliteringen foreslog att hon skulle bli fortids-
pensionar.

"Men da blev jag faktiskt arg. Jag skulle just fylla
19. Inte kunde jag tanka mig att tillbringa resten av
livet som pensionar! Jag dkte pa eget initiativ runt till
olika arbetsplatser och traffade personer med syn-
nedsattning och fick héra hur de klarade sig. Och jag
traffade Arbetsformedlingens synteam som larde mig
att man visst kan jobba och leva ett alldeles normalt
liv fast man ser samre.”

Under sin gymnasieutbildning hade Susanne prakti-
serat pa ett gruppboende for aldre med demenssjuk-
dom. Hon tog kontakt och fragade om de hade jobb till
henne - och de tog emot med 6ppna armar. Hon hade
fatt diagnosen i mars och borjade arbeta i augusti.

Daremellan gick hon en sjuveckors arbetslivsinrik-
tad kurs i Skelleftea.

"Jag fick lara mig lite punktskrift, att tvatta klader,
lite om att jobba pa kontor. Det var nyttigt, framst
darfor att vi som gick kursen kunde peppa varandra.
Det borde faktiskt finnas fler sadana har OT-kurser
dar man lar sig att klara sin vardag battre.”

Sedan arbetade Susanne sju ar pa dldreboendet.
Hon gjorde alla arbetsuppgifter utom att dela medicin,
dar upplevde hon en risk att blanda ihop tabletter
som kunde se likadana ut. Men de som bodde dadr blev
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bara dldre och sjukare och darmed mer hjalplosa och
till slut upplevde Susanne att hon inte langre kunde
garantera deras sdkerhet.

ERFARENHET FRAN FORENINGSLIVET

Efter en projektanstallning pa kommunens utveck-
lings- och faltforskningsenhet som behdvde hjdlp

att analysera verksamheten fick Susanne sommaren
1998 anstallning som ombudsman pa Synskadades
Riksforbund. Ddr skotte hon medlemsfragor fram tills
hon blev uppsagd i samband med forbundets omorga-
nisation 2005. Da var hon gravid och fodde en son i
maj.

"Nar jag blev arbetsl6s borjade jag plugga halvtid pa
Komvux - samhallskunskap, informationsteknik, layout
med mera. Till en bérjan med ersdttning fran a-kassan
men sa fick vi ny regering och da stoppades det sa jag
fick ta studielan istdllet.”

Efter de studierna visste Susanne inte riktigt vad
hon ville bli. Hon gick arbetslos ett halvar. Men s3, i
oktober 2007, fick hon tips om att handbollsklubben
behovde en ny kanslist.

"0Och jag fick det. Jag hade ju gott om erfarenhet
fran foreningslivet efter aren med SRF, jag visste hur
styrelsearbete gar till, jag ar ju sjdlv idrottsintresserad
och jobbet som kanslist ar ju ratt likt det jag gjorde pa
SRF”

En bidragande faktor var ocksa att Susanne kunde
anstdllas med |onebidrag.

"Men det ar tyvarr inte alla som forstar att man



har I6nebidrag av en orsak”, sager Susanne. "Det ar
ofrankomligen sa att vissa uppgifter tar lite langre tid
for mig att bli klar med. | jamférelse var det lite mer av
skyddad verkstad att arbeta pa SRF - men samtidigt ar
det roligt ocksa nar det ska ga undan lite. Aven om det
ju blir stressigt ibland.”

Pa alla sina jobb har Susanne haft hjalp av Arbets-
formedlingens synteam att fa de viktigaste tekniska
hjalpmedel hon behdver. Framst en 24-tums wide-
screenskdrm dar hon kan forstora upp alla dokument
i datorn. Till hemmet har hon fatt an fler hjalpmedel
som laskamera, forstoringsprogram med mera samt en
hel del tips om sadant som appar i mobilen.

Nagra hjalpmedel pa kansliet forutom den stora
skarmen har hon dock inte fatt. Ingen justering av
belysningen eller liknande.

“Nej, miljon dar har inte anpassats alls”, sager hon.
"Men det besvarar mig inte sa mycket, jag kan den ju
valdigt bra.”

VIKTIGT BEVARA SJALVKANSLAN

Aven om Susanne kan sorja sddant som att hon aldrig
fick kora bil tycker hon att livet med en synnedsatt-
ning ar ett bra liv.

“Man far val kdmpa lite mer dn man annars hade
behdvt’, sager hon. "Kanske jag inte haft samma
valfrihet ndr det gdller vilka jobb jag kunnat séka. Men
man utvecklas ju ocksa som madnniska av att tvingas
fightas lite.”

Susannes framsta rad till de som rakar ut fér en syn-

nedsattning ar att sa snabbt som madjligt soka kontakt
med andra som ocksa har dalig syn.

"Fér mig var det en valdigt stor hjalp och trést att
verkligen fa levande bevis for att livet inte tog slut
utan att jag kunde leva ett normalt liv med familj och
jobb”, sager Susanne som sedan manga ar nu ar gift
med den man som var hennes pojkvan pa gymnasieti-
den, innan hon fick LHON-diagnosen.

"Sedan maste du se till att havda din kompetens”,
sager hon. "Och da madste du ju skaffa kompetens
ocksa, kunna datorn, vara bra pa fingersattning och sa
vidare."

"FOrsok ocksa utveckla din sociala kompetens. Det
kan ibland behdvas som kompensation for att du
ibland behoéver mer tid for att utféra nagon uppgift.
Till exempel se till att alltid halla tider.”

Bland det viktigaste, menar Susanne, ar att se till
att behalla sin sjalvkansla. Att komma ihag att man
har kvar sin personlighet och sitt varde. "For det ar

valdigt |att att tappa sjdlvkanslan nar man far en
sadan har diagnos”, sager hon. "Men ingen tjanar ju pa
att du blir en vat flack.”
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MED NYA FORUTSATTNINGAR

En synnedsattning kan komma hastigt och ovdntat.
Den vander upp och ner pa tillvaron och kraver att du
forandrar ditt satt att leva.

Aven om du haft en synnedsattning hela livet, eller
om den smugit sig pa i en utdragen process, staller
den villkor du maste forhalla dig till. Men om det gar
snabbt - den som far LHON kan ju forlora merparten
av sin synférmdga pa bara ndgra manader - ar det en
valdigt traumatisk och omtumlande erfarenhet. Da ar
det viktigt att finnas i sammanhang dar du ar trygg
och far kraft. Det kan vara genom familj och anhdri-
ga, goda vanner och arbetskamrater, liksom att veta
att praktiska saker fungerar i vardagen och ha goda
kontakter med till exempel Syncentralen, Arbetsfor-
medlingen och intresseorganisationer som LHON Eye
Society.

AR JAG VERKLIGEN BLIND?

Det kan vara forvirrande med alla begrepp som an-
vands kring synnedsdttningar. En vanlig definition
av synskada ar "nar det ar svart eller omojligt att
Iasa tryckt text eller om man inte kan orientera med
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synens hjalp". En mer medicinsk definition dr att man
ar synskadad ndr man ser samre an 0,3 pd en vanlig
syntavla med bdsta mdjliga korrektion.

Samtidigt bestar synformagan av flera olika delar.
Det ar darfor svart att ange tydliga matt fér vad en
synnedsattning egentligen ar. Dessutom upplever
olika personer valdigt olika problem vid samma upp-
mdtta nedsdttning. Det vdsentliga dr alltsa att inte
jamfora med andra utan utga fran dina personliga
behov och din egen livssituation.

KAN JAG GORA SAMMA SAKER SOM JAG GJORDE INNAN
JAG FICK MIN SYNNEDSATTNING?
Det mesta ar fullt mojligt att fortsdtta med, dven att
ga in i nya aktiviteter. Naturligtvis finns en del sjalv-
klara begransningar, som till exempel bilkdrning eller
yrken dar synen dr en vasentlig del for att kunna klara
arbetsuppgifterna, men i det stora hela ar det fullt
mojligt att utfora det mesta du tidigare gjort.

Om du tar del av den rehabilitering som erbjuds kan
du med ratt hjalpmedel och traning klara det mesta.
Sjalvklart ar det ocksa en fraga om egen férmaga och



motivation. Du ska vara medveten om att vad du dn
dgnar dig at sa kraver det mer tid an tidigare. Men det
gar. Att se daligt ar opraktiskt. Du maste kanske bli
mer disciplinerad och tdlmodig dan tidigare. Att disku-
tera och jamfora upplevelser med andra som fatt nya
forutsattningar kan vara psykiskt valgérande och ge
manga praktiska tips.

JAG AR MYCKET OROLIG OVER MIN SYNFORLUST. HUR
SKA JAG KLARA MIG NU?

Sjalvklart ar det skrammande att hamna i en situation
dar férutsattningarna sa radikalt forandrats. Men det
finns god hjdlp att fa, framfor allt genom den rehabi-
literingsverksamhet som Syncentralerna erbjuder. Dit
kan du komma pa remiss fran din 6gonldkare. Genom
den nationella intresseorganisationen, SRF (Syn-
skadades riksforbund) samt annan stdédverksamhet
som LHON Eye Society kan du fa kontakt med andra i
samma situation, ta del av information inom omradet
eller medverka i nagon av alla de aktiviteter som ett
medlemskap kan erbjuda.

Aven om det kan kannas hoppldst i bérjan brukar
tiden verka for att ater kanna lust att ga vidare och
atervanda till det "gamla” livet, om an alltsa med nya
forutsattningar.

HUR KAN JAG BEHALLA MITT OBEROENDE OCH MIN
SJALVSTANDIGHET?

Att drabbas av en synforlust innebadr alltid att du
initialt upplever hur svarigheterna att klara tidigare
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enkla situationer plétsligt hopar sig.

| takt med att du “lar dig” och blir bekvamare med din
nya situation inser du vikten av att kunna klara dig sjalv
i sa stor utstrackning som mojligt. Det ger bade sjdlv-
fortroende och sjalvkansla. Undvik att gora det latt for
dig genom att ta emot hjdlp i situationer du klarar sjalv.
Beratta for dina anhoriga och vanner vad du klarar och
vad for hjalp du faktiskt behdéver. Da kommer dina moj-
ligheter att leva sjalvstandigt att successivt 6ka.

Kom ihdg att de anhdrigas vilja att hjalpa ofta
bottnar i deras frustration éver sin oférmaga att
underlatta for dig. Med andra ord: kom éverens med
manniskor i omgivningen om att du sjdlv ber om hjalp
nar det behovs. Da slipper de gissa och mycket irrita-
tion undviks.

HUR KAN JAG SKOTA HEM OCH HUSHALL?

Det forsta och viktigaste du ska tanka pa ar att gora

ditt hem sdkrarare. En synnedsattning gor att du far

okad risk att skada dig i hemmet. Till exempel dkar

synnedsattning risken for fallskador - ett stort pro-

blem for den enskilde och fér samhallet.

e Se till att det inte hanger sladdar vid kaffebryggare,
brédrost, vattenkokare eller nagon annan apparat.

e Kolla mattor sa du inte snubblar eller halkar pa dem.

e Skaffa bra belysning i hela hemmet. Se bokens av-
snitt om belysning.

e Lat aldrig dorrar sta halvoppna. Om ni bor flera i
hemmet forma alla att forsta risken med en halvop-
pen dorr. Dorrar ska vara helt 6ppna eller stangda.



e Skaffa halkskydd till badkar eller dusch.
e Om du har glasdoérrar, mark upp dem tydligt.
Det andra du ska tanka pa ar att ordning och reda ar

viktiga ledord for att planera hemmet och hemarbetet.

For att kunna rora dig fritt och sakert kan det under-
|atta om du tdanker igenom mobleringen. En sam-
manhallen méblering med fria gangytor underlattar
orienteringen.

Ett beprdvat vardagstips dr att folja héger- vans-
terprincipen, alltsa att du (och dvriga familjemed-
lemmar) placerar dina saker till exempel langst
till vanster. Det kan gdlla handdukar, tandborste i
badrummet, skor i hallen, kldder pa hangare och sa
vidare.

Ha dverlag bestamda platser for saker och stall all-
tid tillbaka nagot pa dess plats sa fort du anvant.

KAN JAG HANDLA OCH LAGA MAT?

Inkép pa egen hand dven efter att du fatt din synned-
sattning ger en kansla av frihet och oberoende, men
kan upplevas som ndst intill omgjligt. Det finns satt
att komma runt en del av svarigheterna.

Valj noga vilken butik du handlar i. God service och
ett bra bemdtande dr viktigt. Planera inkdpen noga.
Om du kan, vadlj en tidpunkt nar det ar lugnt i affdren,
da ar det lattare att fa hjalp. Om du behdver kan du
marka varorna redan i affdren, till exempel mjélk och
kryddor ddr olika sorter har snarlika forpackningar.
Det finns olika marksystem. Kolla med Syncentralen
eller Iris Hjalpmedel.

52

Matlagning kan underldttas pa manga olika sdtt.

e Anvand stora kastruller och stora skalar sa minskar
risken for att nagot kokar éver eller for att spilla.

« \Vand handtag pd kastruller och stekpanna indt sd du
inte fastnar i dem och drar ner nagot.

» Redskap med langa skaft minskar risken for att du
ska branna dig.

* Se till att saker star stadigt och inte glider sa latt.

e Stekning ar svart, tank pa att mycket gar lika bra att
steka i ugnen.

e Varning for olja som kan bdrja brinna. Det hors inget
ndr oljan blir fér varm och det luktar inget.

For fler tips om matlagning se "Vardagstips for syn-
skadade”, som finns pa SRF:s hemsida. Dar finns ocksa
andra praktiska tips om allt mellan himmel och jord
som du kan ha nytta av.

VILKA TYPER AV ARBETE KAN JAG HA SOM SYNSKADAD?
Generellt kan man sdga att en person med synned-
sattning kan klara nastan vilket yrke som helst. Det
finns rader av exempel, i Sverige och internationellt,
dar man listat langt mer an 100 olika jobb som syn-
skadade har. Det du ska tanka pa ar vilka kunskaper
och intressen du har och darifran valja yrkesinriktning.
Om du har arbete ndr du fatt nedsatt synférmaga
ska du i forsta hand alltid forsoka fortsatta arbeta pa
din nuvarande arbetsplats. Sag inte upp dig och lyssna
inte pa de som kanske talar om for dig att nu mdaste
du sluta arbeta. Med anpassning pa arbetsplatsen, bra
tekniska hjalpmedel och kanske i viss man férandrade



arbetsuppgifter finns det goda méjligheter for dig
hantera en arbetssituation fullt ut.

Det svara kan manga ganger vara att dvertyga ar-
betsgivaren om att du trots begransad synférmaga ar
kapabel att klara arbetsuppgifterna.

Genom den yrkesinriktade rehabilitering som Ar-
betsféormedlingen erbjuder, med rad och st6éd, samt
med hjalpmedel och insatser till arbetsgivare och dig
sjalv finns goda mojligheter att fortsdtta ditt arbete
eller borja pa ett nytt. Om du trots allt inte kan fort-
satta ditt nuvarande arbete, eller dnnu inte har borjat
arbeta, se bokens avsnitt om att séka arbete.

Erfarenheten har lart oss nagra saker om en fram-
gangsrik yrkeskarriar. Du maste vara duktig i jobbet.
Om du ska orka arbeta heltid med en synnedsdttning
maste arbetet passa dig och arbetsmiljon vara god.
Stall krav, det ar inte meningen att du inte ska orka
med ett liv dven utanfér arbetet.

A och O ar att du dr skicklig i att anvdanda dina hjalp-
medel. Ta den tid som behdévs for att grundligt lara dig
alla méjligheter som finns i den moderna it-tekniken,
som datoranpassningar och smartphones med ett
stort och vaxande utbud appar.

Vidare har det visat sig att det ar viktigt att kunna
vara rorlig och bra pa att resa och ta sig fram sjdlv-
standigt. | manga jobb ar det helt ndédvandigt.

Slutligen ar den svarfangade fardighet som brukar
kallas "social kompetens” mycket betydelsefull. Som
synskadad ar det viktigt att kunna forklara sin synfor-
maga pa ett bra och odramatiskt satt. Det dyker upp
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manga situationer dar du behéver be om hjalp, och da

underlattar det enormt om du ar lattsam och smidig.
Om du har en grav synnedsattning kan du fa tips

i skriften "Bra jobb for gravt synskadade” pa SRF:s

hemsida.

FINNS HJALPMEDEL SOM UNDERLATTAR ATT LASA OCH
SKRIVA?

Det finns en mangd olika som underlattar ldasning.
Bland annat optik och elektronoptisk forstoring som
dock kraver att du har en del synrester kvar. Dar-
till finns manga sorters lasmaskiner, syntetiskt tal,
punktskrift via skarmldsare och sa vidare.

Mojligheterna att tillgodogora sig text har 6kat
betydligt i takt med teknikutvecklingen. Ingen beho-
ver ga miste om kommunikation idag. Att som individ
kunna ta del av samhallsinformation dar numera en
rattighet.

Den som inte kan skriva pa traditionellt vis kan
pa samma sdtt meddela sig via talande information
eller genom datoriserad hjdlp. Vad det handlar om dr i
manga fall motivation och egna val, beroende av hur
viktigt du tycker det ar att kunna behalla dina tidigare
sdtt att ldsa eller skriva.

De flesta av dessa hjdlpmedel ar tillgangliga via
landstingens Syncentraler. Deras rehabiliteringstjans-
ter utreder dina behov tillsammans med dig eller via
Arbetsférmedlingen och Forsakringskassan och hjal-
per dig sedan valja de hjalpmedel som passar just dig,
dina behov och preferenser.






ARBETSFORMEDLINGEN OCH
FORSAKRINGSKASSANS INSATSER

SYNFUNKTIONSUTREDNINGAR OCH HJALPMEDEL

Har du en synnedsdttning som begransar dina mojlig-
heter i arbetslivet? Da kan en synspecialist vara en av
dem som du traffar pa Arbetsformedlingen. Synspe-
cialisten arbetar bland annat med att utreda synned-
sattningens konsekvenser och hur man kan anpassa
arbetssituationen.

Arbetsformedlingen har sex sarskilda enheter i lan-
det som kan ge stod till personer med synnedsdttning.
Forutom synspecialister finns ocksa socialkonsulenter,
psykologer SIUS-konsulenter (SIUS - Sarskilt introduk-
tions- och uppfdljningsstod). De har dven kontakt med
foretag som levererar arbetshjalpmedel, landstingens
synrehabilitering/syncentraler, 6gonsjukvarden, Speci-
alpedagogiska skolmyndigheten med flera.

Den som ser daligt behover ofta bade personlig
vagledning och teknik for att kunna anvdanda en dator,
Iasa en text eller skriva. Ofta handlar det om forsto-
ringsprogram och syntetiskt tal samt om att lara sig
hantera hjdlpfunktioner i telefonen eller lasplattan.
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Eller om optik, belysning, ergonomisk radgivning
eller andra speciallésningar till de med valdigt speciel-
la behov.

Om man soker och far ett arbete kan man fa sina
hjalpmedel finansierade av Arbetsférmedlingen under
forsta aret av sin anstdllning. Darefter ar det Forsak-
ringskassan och/eller arbetsgivaren som finansierar
hjdlpmedel i jobbet. For de som har anstallning med
I6nebidrag ansvarar Arbetsférmedlingen sa lange
stodet ges for de anpassningar och arbetshjalpmedel
man har behov av.

VAGAR TILL ARBETE
Manniskor med nedsatt syn som anvander optik eller
olika slags forstoringssystem behdver ibland svar pa
fragor som: Hur ska jag lasa en instruktion? Hur ska jag
kunna avlasa ett matvarde? Hur ska jag informera sa
manniskor forstar mina behov? Hur ska jag kunna lasa
ett manus och samtidigt se vad jag skriver i min dator?
Arbetsformedlingens synspecialister jobbar bade



med de som ska in pa arbetsmarknaden och de som
har ett arbete med |onebidrag. De svarar ofta och
garna pa fragor fran arbetsféormedlare, arbetsgivare,
arbetssokande, forsakringskassor med flera.

STOD TILL PERSONLIGT BITRADE
Stodet avser att ge arbetsgivare ekonomisk kompen-
sation for merkostnader till f6ljd av att en anstalld
med en funktionsnedsdttning behéver ett bitrade.
Ett personligt bitrade kan vara en arbetskollega
som utfér det man sjalv inte kan. Den med begransad
syn kan inte kora bil. Eller har svart att snabbt ta sig
igenom posten eller ldsa och leta ratt pd uppgifter i
en stor textmassa. Da kan man behéva en chauffor,
en lektor, en extra sekreterarresurs eller nagon som
ledsagar till platser man inte hittar till eller har varit
pa tidigare.

LONEBIDRAG

Lonebidrag innebar ekonomiskt stdd till arbetsgivare
som anstaller ndgon med funktionsnedsattning, alltsa
nedsatt arbetsformaga. Darmed kan dennes kom-
petens och fardigheter tas tillvara pa den reguljara
arbetsmarknaden.

PRAKTIK

Huvudsyftet med arbetspraktik dar att stdrka indi-
videns mojligheter att fa ett arbete. Praktik pa en
arbetsplats anvands for att ge yrkesorientering, yrkes-
praktik, arbetslivserfarenhet eller for att behalla och

stdrka yrkeskompetensen. Arbetspraktik kan dven,
under handledning, anvandas vid forberedelser infor
start av ndringsverksamhet.

FASTA ANORDNINGAR FOR BATTRE TILLGANGLIGHET
Arbetsférmedlingen kan ocksa ge ekonomiskt stod till
arbetsgivaren for anpassningar av lokaler och miljo
som underlattar fér den anstadllde att hitta eller ta

sig fram pa en arbetsplats. Det kan handla om battre
belysning, avblandning av starkt solljus, tillganglighet
for rorelsehindrade eller andra miljéatgarder som ar
till gladje och underlattar for nagon att fa eller kunna
behdlla sitt arbete.

SARSKILT INTRODUKTIONS- OCH UPPFOLJNINGSSTOD
Detta dr ett individuellt stéd som ges infor och under
en anstallning i upp till ett ars tid. Det bestar i att en
SIUS-konsulent med kompetens i introduktionsmeto-
dik hjalper arbetssdkande som behover individuellt
stod med att finna, fa, behalla eller dterga i arbete.

SIUS-konsulenten hjdlper till att hitta Iamplig
praktikplats som kan leda till anstdllning samt féljer
med till arbetsplatsen och ser till att arbetstagaren far
hjalp med att hitta till jobbet och i lokalerna, genomfo-
ra arbetsuppgifterna och gradvis ¢ka arbetstakten.

ARBETSMARKNADSUTBILDNING GER NY KUNSKAP

For en del manniskor kan det vara nddvandigt att kom-
plettera sina kunskaper eller byta yrke for att komma
in pa arbetsmarknaden. En arbetsmarknadsutbildning
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kan da vara en bra méjlighet. Under utbildningen kan
man fa stéd fran Arbetsformedlingen med hjalpmedel
och material.

STARTA EGET FORETAG - EN DROM FOR MANGA

Den som har en affarsidé kan fa stod att starta eget
foretag. Man kan fa bade rddgivning och ett sarskilt
ekonomiskt stdd ndr man startar for att verksamheten
ska bli konkurrenskraftig och anpassad till bade idéer-
na och ndringsidkaren.
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Ta kontakt

ARBETSFORMEDLINGEN pa din hemort kan ge dig
kontakten med de synspecialister som du behéver
traffa for en synfunktionsutredning och diskussion
om hjdlpmedel eller om du har behov av att traffa
nagon av de andra specialisterna pa enheten.
www.arbetsformedlingen.se.

Tel. 0771- 416 416

@\ Arbetsférmedlingen

FORSAKRINGSKASSAN bistar personer med eko-
nomiskt bidrag till konsultutredningar och hjdlpme-
del for personer som varit anstallda mer an ett ar
och som inte har I6nebidrag.
www.forsakringskassan.se

Tel. 0771-52 45 24

Forsakringskassan

HJALPMEDELSFORETAGEN finns organiserade i
en branschorganisation som kallar sig Svensk Syn.
Via deras hemsida www.svensksyn.se nar du de
olika foretagen snabbast.

Leverantorsforeningen

SVENSK SYN






ANHORIG TILL NAGON MED LHON

HELA FAMILJEN PAVERKAS - Ndr ndgon i familjen fdr LHON eller en annan synnedsdttning pdverkas hela
familjen, framfér allt i form av psykisk stress och depression. Vad kan och ska man géra?

Eftersom LHON drvs pa modernet kanner mamman
ofta skuldkanslor éver att ha fort vidare sjukdomen till
sitt/sina barn. Ofta finns det inga tidigare kanda fall

i slakten och man vet darfor inte om att man bar pa
mutationen. Chocken kan da bli extra kraftig, speciellt
den forsta tiden, de forsta dren. Eftersom LHON i snitt
drabbar ungefar halften av mannen som ar anlags-
barare och cirka 10 procent av kvinnorna, blir det lite
som ett lotteri.

Aven évriga familjemedlemmar paverkas och rela-
tionerna inom familjen kan latt bli anstrangda. Syskon
kan kdanna oro for att sjalva fa sjukdomen. Det &r bade
vanligt och naturligt att bade den drabbade och de
anhdriga kanner att livet ar orattvist och psykiska
pafrestningar kan férutom depression dven ge upphov
till kanslor av irritation och ilska inom familjen.

VAD AR LAGOM MYCKET STOD?
Alla kan uppleva stor osdakerhet om vad som kravs av
dem - och i hur stor utstrackning de ska hjdlpa den

som fatt sjukdomen, i smatt och stort. Det kan vara
bade svart och kansligt att ge den hjalp som den
drabbade faktiskt efterfragar. Manga som far LHON
vill klara sig sjalva sa gott de kan. Att da fa "for myck-
et” omsorg i vardagen kan bidra till att de drabbade
upplever sig som mer hjdlpldsa dn de ar. Omsorg och
vdlvilja kan ofta snarare forstarka ett funktionsned-
sattning an vara till verklig hjalp.

Manga praktiska saker i vardagen paverkas. Vanli-
ga hushallssysslor som matlagning, kora bil, tvatt och
inkop blir plotsligt svara att dela pa. Att som anhorig
kunna stotta psykiskt och samtidigt kanske behdva
ta ett storre ekonomiskt och praktiskt ansvar for
hushallet kan vara ganska pafrestande. Sarskilt, som
sagt, i borjan, innan hjdlpmedel ar pa plats och den
drabbade tranat in nya tekniker for att skota prak-
tiska hushallsgéromal. Det krdver lyhordhet, exem-
pelvis for att diskutera fram hur hemmet ska inredas
- anpassad belysning, var alla grejer ska ligga och sa
vidare.
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SVART OVERBLICKA SAMHALLETS STOD

Det ar inte latt att ta reda pa vilka mojligheter till stod
som samhallet erbjuder eller vilka rattigheter man har
med en synnedsattning. Speciellt i bérjan behover
den som fatt LHON hjalp att ta reda pa vad som giller,
liksom med manga och ibland komplicerade kontakter
med sjukvardens olika instanser, med forsakringsbo-
lag och sa vidare.

De anhdriga som vill hjdlpa till behdver ocksa ldsa in
sig pa allt som har med samhallskontakter att gora -
inte minst darfoér att LHON ar en ovanlig sjukdom som
sjukvardspersonal ofta saknar kunskap om.

Aven om man féar rad av andra i en liknande situa-
tion kan det hela kompliceras av att det stéd samhal-
let ger kan se olika ut pa skilda hall i landet - dven
om samma lagar och regler gdller. Men i princip har
Syncentralerna kuratorer och psykologer att samtala
med och vissa Syncentraler erbjuder ocksa studiecirk-
lar och gruppmoten for bade personer med synned-
sattning och for anhoriga.

Det finns risk att vissa mediciner kan férsamra
sjukdomen eller utlésa den hos andra familjemedlem-
mar. Aven i den frdgan saknar sjukvardspersonal ofta
kunskaper. Darfor ar det extra viktigt att vara palast
och/eller ha stéd fran exempelvis en diagnosforening
nar man har kontakt med sjukvarden.

Socialstyrelsen har gett ut en anvandbar skrift om
att stodja anhoriga till personer med funktionsned-
sattning. Det finns dven ett Nationellt Kompetenscen-
trum Anhoriga.
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Doktor Martin Engvall vid Karolinska Sjukhuset har
skrivit huvuddelen av den information om LHON
som finns pd Socialstyrelsens hemsida.

SOCIALSTYRELSEN har lagt upp stora mdng-
der information pa sin hemsida
www.socialstyrelsen.se

Du hittar mycket genom att pa den hemsidan
soka pa LHON. Du far upp ett rikt informa-
tionsmaterial med s6kbara lankar till for-
djupande information. Informationen riktar sig
till allmanheten lika val som till professionella.

SOCIALSTYRELSEN



MIN SON FICK LHON

Hosten 2009 borjade min son, Fredrik, klaga pa att
han sag konstigt. Han ville ga och kolla synen. Men ef-
tersom vi bara nagot ar tidigare fatt veta att han hade
extremt bra syn (han 'borde bli pilot’, tyckte lakaren)
trodde jag lange att det var migrdn. Jag gav honom
Alvedon, men det hjdlpte inte. Dagen innan Fredriks
15-arsdag gick vi till slut till en optiker. Det ar svart
att beskriva chocken, radslan och overklighetskdnslan
nar det visade sig att han inte sag 6versta raden pa
syntavlan med ena dgat. Det hjdlpte inte heller med
glaségon.

15-arsdagen tillbringade vi pa 6gonsjukhus med
Iakare och skoterskor som verkade lika forvanade som
jag. De gjorde en massa olika tester, pratade med var-
andra, slog i bocker och sa till slut att de inte visste
vad det var, men misstdankte hjarntumor. Det dar sista
sa de forstas inte till Fredrik, men han férstod att det
var nagot sadant de befarade. Jag tror man kan fa
nagon sorts superkrafter som fordlder i en sadan har
situation. De flesta anhdriga kan nog halla med om
det. Hur orolig och ledsen jag an var, gjorde jag allt
for att inte visa det for Fredrik och det gick alldeles
utmarkt.

Jag traffade sjalv bade kurator och psykolog och
forsokte istdllet peppa, trésta och prata om hur bra
varden ar, att det sdkert gar éver snart och sa vidare.

Precis som for manga andra med LHON, har vi ingen
i slakten som haft sjukdomen och det tog darfér ett
tag innan lakarna kunde stdlla en diagnos. Istallet for
moppe och annat kul som 15-ariga killar brukar dgna
sig at, blev det ett antal sjukhusbes6k hos dgonldkare,
neurologer med flera. Strax innan jul fick jag ett tele-
fonsamtal som jag aldrig kommer att glomma. Jag fick

veta att Iakarna misstankte en ovanlig arftlig sjukdom
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som man bara kan drva fran mamman och de ville gora
DNA-analys innan helgen.

Over julen &kte hela familjen ivag pa en resa. Vi
funderade éver om vi verkligen skulle dka ivdag och
jag ar valdigt glad att vi bestamde oss for att gora det
istallet for att sitta hemma och grata och grubbla 6ver
framtiden. Att géra gemensamma aktiviteter hjdlper
bade personen med LHON och de anhdriga att tanka
pa annat och lata livet ga vidare. Vi kunde lattare ta
tillvara pa nuet och gora det allra bdsta av situatio-
nen just da.

Fredrik sag fortfarande bra pa ena dgat och det
kdandes extra gott i hjartat att som mamma se honom
uppleva och se manga nya intryck pa resan. Bast av
allt var nar Fredrik och jag var med pa en vandringstur
i djungeln.

Nar vi kom hem gjorde lakarna annu en hjarnrént-
gen men hittade inget fel och det kandes ju lugnande
att veta att det inte var hjarntumor.

Ungefar tre manader efter DNA-analysen fick vi
svaret. Fredrik hade mutation 3460 och en hég andel
muterade mitokondrier. Vi fick ocksa veta att dven
om man har 100 procent muterade mitokondrier finns
chansen att hela eller delar av synen kommer tillbaka
och att det andra 6gat inte drabbas.

Varen och sommaren var en jobbig tid och vi pend-
lade mellan hopp och foértvivlan. Fredrik borjade dta
Q10 redan innan jul och fick Idebenone ganska snart
efter diagnosen och vi hoppades forstas att sjukdo-
men ddrmed gick tillbaka.
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Att landa i den nya situationen och fundera éver
framtiden ar viktigt for att kunna ga vidare i livet -
bade for personen med LHON och for de anhériga.

| Fredriks fall tog det ndstan ett ar innan det andra
ogat paverkades. Jag visste att lakarna under somma-
ren hade sett tecken pa att nagot var pa gang dven pa
hoger 6ga, men hoppades anda att de skulle ha fel.

Nar LHON val slar till kan det ga valdigt snabbt. Fran
att ha sett 0,8 pad hoger dga strax innan skolstarten
sag Fredrik bara 0,01 efter en vecka pa gymnasiet.
Det blev manga besdk pa Syncentralen och besdk hos
ogonlakare och neurolog. Fredrik ville inte prata med
nagon psykolog, men tack och lov fick jag gora det.
Som mamma och anlagsbadrare (jag har 50 procent
muterade mitokondrier) dar det Iatt att kanna skuld-
kanslor och det tog ratt lang tid innan jag lyckades
slappa dem.

Jag hade tidigare ett jobb med ganska manga ut-
landsresor. Nar Fredrik blev gravt synskadad pa andra
0gat sa jag till min chef att jag inte ville ut och resa
de narmaste aren. Tre manader senare blev jag upp-
sagd pa grund av arbetsbrist.

Att bli av med jobbet kan ju i sig vara en mindre
tragedi. | kombination med allt annat blev det lite val
tufft ett tag. Jag madde sjalv ratt daligt och var inte
varldens bdasta mamma alla dagar, men tack och lov
hade Fredrik kommit lite narmare acceptans och borja-
de sa sakteliga lara sig leva med sjukdomen.

Som man sager, "det finns inget ont som inte for



nagot gott med sig” - tack vare att jag blev av med
jobbet fick jag tid dver och tog initiativ till att starta
en forening fér LHON. Jag hade sjdlv haft stor hjdlp av
att kunna fa mojlighet att prata med en annan mamma
vars son hade samma mutation och fick LHON lite inn-
an Fredrik. Jag tankte darfér att om vi hade en féren-
ing skulle vi kunna stétta varandra och aven kunna ge
stod till forskning. Efter lite letande lyckades jag hitta
ett antal personer med svenskklingande namn inom
en internationell LHON-grupp pa Facebook. Jag fick
ocksa med mig nagra slaktingar fran min mammas sida
som var eller kunde vara anlagsbarare. Den 31 mars
2012 hade vi ett konstituerande mdte och féreningen
LHON Eye Society bildades.

En annan fordel med att bli av med jobbet var att
jag fick tid att Iasa massor av forskningsrapporter om
LHON och jag blev ganska snabbt "amator-expert” pa
de medicinska aspekterna. Det har bade jag, Fredrik
och sjukvardspersonal haft nytta av. Ett dilemma med
en sa ovanlig sjukdom som LHON &r att de flesta inom
sjukvarden inte kanner till sjukdomen. Nar Fredrik i
borjan hade fragor till 6gonldkare kunde jag ofta ge
battre svar. Att informera och utbilda sjukvardsperso-
nal om LHON kom vi darfér fram till att det kunde vara
en annan viktig uppgift for féreningen - genom den
har boken till exempel.

Helena Lindemark
o

Helena och hennes son Fredrik ndr han var 15 dr. Innan det

andra égat hade férsdmrats pd besék i djungeln.
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ETT KAPITEL SARSKILT FOR KURATORER

MANGA OLIKA SATT ATT REAGERA

En kurator pa en syncentral moter manga olika
reaktioner pa samma synfel, samma synnedsdttning
och samma familjesituation. Bodil Jonsson, professor
emerita i Lund dar hon ldange arbetat med rehabili-
teringsteknik, har uttryckt det sa har i ett foredrag:
"Den levda funktionsnedsattningen dr inte densamma
som den diagnostiserade eller den behandlade.”

Det ar alltsd i praktiken omdjligt att egentligen
veta hur en person reagerar pa en LHON-diagnos.
LHON karakteriseras av en snabb synférsamring, ofta
i forhallandevis unga ar som leder till en grav synned-
sattning. Det innebar att hela livssituationen snabbt
fordandras; rehabiliteringen maste alltsa komma igang
sa fort som méjligt.

Rehabilitering kan variera, fran en omfattande plan
for att komma pa fotter och fungera genom att accep-
tera och sedan trana in nya beteenden till att genom
snabba atgarder fortsatta dar man var och gradvis ta
till sig hur de nya behoven kan Igsas.

Tidigare erfarenheter racker inte alltid till for att be-
mastra den helt nya och frammande situationen. Exis-

tentiella fragestallningar ar vanliga: "Vem ar jag nu nar
jag inte Iangre kan kaéra bil, moped eller motorcykel?”
"\Jem dr jag nu nar jag inte langre kan arbeta kvar i mitt
gamla yrke?” "Kan jag vara en bra féralder/partner?”

Det finns inga speciella rehabiliteringsprogram eller
mallar att folja. Den enskildes satt att forhalla sig till
synnedsattningen och rehabiliteringen paverkas av
manga olika faktorer, som dlder, om man studerar eller
arbetar, tidigare erfarenheter av egen eller andras
funktionsnedsattning.

Det ar ofta lattare att forhdlla sig till situationen om
individen har med sig positiva forebilder av andra som
varit i liknande situation. Samtidigt ar familjens stod
avgorande, genom att visa att "vi gillar dig lika mycket
nu som innan”.

En annan viktig faktor ar den allmanna synen pa
personer med synnedsattning eftersom det dr troligt
att denna syn dven innehas av den som drabbas. Olika
kulturer kan ha helt olika syn pa personer som far en
funktionsnedsdttning. | vissa kulturer eller familjer
kan skammen vara sa stark att personer med funk-
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tionsnedsdttning géms undan. Ett sadant synsatt gor
att rehabiliteringen blir svarare att genomfora.

ETT GEMENSAMT ANSVAR

Numera anses inte funktionsnedsattning vara indivi-
dens ensak. Enligt Varldshdlsoorganisationen avgors
graden av funktionsnedsattning av den omgivande
miljons utformning. Sjalvklart handlar det om integra-
tion, det vill saga att den yttre miljon samspelar med
individens férmdaga att ta tag i situ-
ationen och fortsatta verka fran en

ny utgangspunkt. Givetvis utan den
dramatik och avgrund som beskrivs

i dldre litteratur om vad som hander
ndr en person mister merparten av sin
synférmaga.

Beroende pa alder kan synsatt och
reaktionssadtt skilja sig at en hel del.
For barn och ungdomar dar moéjligheten
mindre att anvanda sig av livserfa-
renhet. Samtidigt kan sadan erfarenhet ibland gora
det svarare for den som ar aldre att skapa nya livs-
monster. Barn och ungdomar blir ofta mer knutna till
familjen. Risken att 6verbeskyddas av férdldrar dr stor.

FRAN SKAM TILL FORSONING

Det ar mycket viktigt att individen far hjalp att bear-
beta sorgen och krisen och att tala om de kanslor som
synnedsattningen vacker. Det ar vanligt att kanna
skam. Eftersom synnedsattningen inte syns dr den

"lag accepterar
inte min syn-
nedsdttning,
men mdste Idra
mig att leva
med den”.
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latt att dolja och manga forsoker halla den hemlig. D
kan steget till att be om hjalp blir langre. Det kan ta
tid innan man bestammer sig foér att det dar som det ar.

Det handlar om en process till férsoning med sin da-
liga syn. Som radioprofilen Tappas Fogelberg samman-
fattar det: "Det ar mina 6gon som ar daliga, inte jag.”

Rehabiliteringen handlar tidigt om att hjdlpa perso-
nen att fa insikt om och moéjligheten att dvervinna de
begransningar synnedsattningen medfér med hjalp
av traning och hjalpmedel och pa sikt
ocksa nyorientering nar det galler
arbete och andra sysslor.

Det dr naturligt att personer ut-
trycker motstand mot att bli identi-
fierade med sin synnedsdttning. De
kan darfor ha svarigheter att ta till sig
rehabiliteringen och de hjalpmedel
som erbjuds. Till exempel att anvanda
optiska hjalpmedel som innebar att
du tittar vdldigt ndra nar du laser eller
anvander kikare for att se pa avstand.

Aven om hjalpmedlen skulle underlatta fér en
person att ta sig fram pa egen hand ar det psykiska
motstandet ofta mycket stort. Man vill ju vara som alla
andra och smalta in, inte kdanna sig annorlunda eller
sarbar och i behov av hjalp.

For att inte forstarka detta motstand ar det viktigt
att inte forsoka dvertala personen. Har gadller det is-
tdllet att ha talamod och invdnta dennes egen motiva-
tion. For att ldra sig tanka att “jag har ratt att vara an-



norlunda” krdvs timing. En stor hjdlp kan vara att traffa
andra med liknande synnedsattning. Att bli medlem i
en férening for personer som har en synnedsattning
kan vara ett viktigt steg att ta. Positiva forebilder ar
av stor betydelse for hur den enskilde forhaller sig till
sin synnedsattning: “Kan hen maste jag ocksa kunna..."
Det gdller att forsoka hjalpa personen att ga fran att
tycka synd om sig sjalv (offermentalitet) till att snarare
se synnedsdttningen som en utmaning.

Under rehabiliteringen behéver man dven hjdlpa
personer att se motgangar som erfarenheter sna-
rare an misstag. Man maste ju i livet lara sig att
man bdde vinner och férlorar och den erfarenheten
har kanske inte alla manniskor. Sarskilt inte unga
tonaringar som inte lamnat familjens trygghet och
utsatt sig for att man inte alltid "vinner”. Fragan ar:
hur forhaller sig varje person till sina styrkor och
svagheter?

"HELA OMGIVNINGEN PAVERKAS

Nar en person far en synnedsattning paverkas hela
familjen och de ndrstaende. Mycket fokus laggs,
forstaeligt nog, pa den som drabbats av sjdlva syn-
nedsattningen, till exempel nar det gdller |akarbesok,
sjukskrivning, sorgen den enskilde bar pa, ovissheten
infor framtiden med mera.

For den anhorige blir det ofta en tid av att férsoka
rdcka till fér sin ndrstdende med allt mojligt. Man blir
beroende av varandra pa ett nytt satt. Det kan inne-
bdra att man far kora till olika Iakarbesok, ta hand om
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nya arbetsuppgifter i hemmet, vara tréstande och att
se mojligheterna, vara positiv.

Utrymmet till bearbetning av egen sorg och egna
reaktioner ar ofta litet. Att fa méjlighet till detta ar
betydelsefullt. Det ar viktigt att bli sedd utifran den
man ar och inte enbart som anhorig eller narstaende.
Fragor som “"Och hur mar du?” och "Hur har du det?”
ar viktiga for att ge den anhorige en chans att stanna
upp och kanna efter hur hen mar. Det kan vara till stor
hjalp aven for anhdriga att fa enskilda stédsamtal som
komplement till samtal tillsammans med sin partner,
med o6vriga familjemedlemmar och narstaende.

Sjalvklart ar det viktigt att personligen berérda far
information om den anhériges synnedsattning och hur
de ska kunna ge stdd och hjalp pa basta satt. | manga
fall kan en familjetraff vara ett bra satt att informera
narstaende, speciellt barnen som ofta bar pa fragor
av bade praktisk och kanslomadssig karaktar. Men, som
sagt, man maste hela tiden pdminna sig hur olika det
kan vara fran fall till fall.

Pa ett sadant informationsmote kan forslagsvis de
narstdende fa prova pa fingerad optik, glaségon som
visar hur synnedsattningen yttrar sig och darmed kan-
ske fa en forstdelse av hur det kan vara att leva med
den. Det ar av stort varde att anhériga och narstaende
blir delaktiga i rehabiliteringen.

KURATORNS ARBETE
Det viktigaste verktyget i alla samtal ar den egna
intuitionen och lyhérdheten. Det finns ingen mall for



forhallningssdtt. Det dr var egen inneboende férma-
ga som far hjalpa oss att forsta varje persons behov
och hitta ett forhallningssatt som passar just denne
individ.

Kuratorns forhallningssatt handlar om att vara
utforskande, lyhord och féljsam samt om att mota
personen dar hen befinner sig. Det innebar att vara
forsiktig med att ta upp fragor som personen sjalv
inte berort.

Utgangspunkten for alla samtal ar hur personen
mar, vilka fragor hen vill ta upp samt i 6vrigt vilka be-
gransningar som upplevs, hur de kan évervinnas och
vilken hjdlp som 6nskas.

Att tillsammans satta upp en agenda ar viktigt for
att personen ska vara delaktig i samtalet. Syftet ar
att minska oro, skapa en kdnsla av sammanhang och
tillit och att bygga broar for att bjuda in till dialog. En
annan viktig roll fér kuratorn ar att vara ett vikarie-
rande hopp - det vill sdga att kunna formedla att det
finns hopp.

Att stalla 6ppna fragor ger den enskilde ékad moj-
lighet att valja svar.
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EXEMPEL PA FRAGOR VID FORSTA SAMTALET AR:

e Vad innebdr synnedsdttningen for dig?

e Hur upplever du din situation?

« Ar det ndgot speciellt du har funderat kring
som du vill fa hjalp med?

e Hur upplever du att din omgivning reagerar?

¢ Vilka begransningar och méjligheter upplever
du utifran din synnedsdttning?

e Vilken information har din égonldkare gett om
din 6égonsjukdom?

TRE TIPS TILL DIG SOM FATT LHON

1. Tank pa att dven om situationen ar jobbig
behdver kroppen hallas igang. Fysisk aktivitet
och en fortsatt omvaxlande kost ar viktigt.
Aktiviteter motverkar depression sa forsok
att vara aktiv pa olika satt.

2.Forsok att ta till dig den rehabilitering som
erbjuds. Krav att fa en rehabiliteringsplan sa
att du blir delaktig i rehabiliteringen. Tank
noga igenom de begransningar du vill fa hjalp
att overvinna och satt tydliga matbara mal sa
att du kdnner att du gar framat.

3. S6k kontakt med andra i liknande situation
sa fort som mojligt for att fa del av deras
kunskaper och erfarenheter. Detta kan ske via
gruppverksamhet som Syncentralen erbjuder
och féreningslivet.
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FORSTORING - LOSNINGEN PA NEDSATT SYN

Att ldra sig anvdnda férstoring pa rétt sdtt kan vara en mycket bra strategi for att bemdstra vardagens smd
och stora utmaningar fér alla som lever med LHON. Vid LHON dr symtomen desamma: dd uppstdr ofta ett
synfdltsbortfall rakt fram. Det kallas ett centralt skotom. Synskdrpan blir kraftigt nedsatt. €n riktlinje dr

att om synskdrpan dr sémre dn 10 procent (alltsd 0,1) har man ett totalt centralt skotom eller bortfall. Ndr
synskdrpan dr battre kan man fortfarande anvinda den centrala synen och man talar om ett relativt scotom.

DET AR INTE HELT LATT ATT FORSTA

| verkligheten innebar inte full syn 100 procent. Man

brukar sdga att den har full syn som ser battre an 0,7.
Det finns manniskor som har en synskdrpa pa 2,5 och
till och med 3,0 - utan kikare! Sa vi ar alla individuellt

olika.

| alla fall. De som ser samre dn 0,7 brukar man sdga
har "reducerad syn”. Med en synskarpa under 0,5 far
man inte langre kora bil. Om den understiger 0,4 ar
man synsvag.

Om synskarpan sjunker under 0,1 dr man gravt
synskadad och har ibland (i okanda miljoer) begransad
eller ingen ledsyn. Ser man ingenting dr man blind.
Manniskor med diagnosen LHON, Lebers Hereditara
OptikusNeuropati, har ofta synrester och ser vanligen
samre an 0,1, dven om det undantagsvis finns perso-
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ner med bade 0,2 och 0,3 som fatt LHON-diagnosen.
Ofta ar konsekvensen en synskdrpa pa 0,02-0,08 vil-
ket innebar ingen eller nastan ingen funktion i makula
(gula flacken).

g

Ett centralt bortfall sdnker synskdrpan under 0.1.



Det innebar att hela omradet i och kring makula (cir-
ka 5-10 grader av det centrala synfaltet) i princip ar
borta. Man delar in nathinnan och synfdltet i centralt
seende och perifert seende. Ett fullt perifert synfalt
ar 180 grader med bada 6gonen, medan det minskas
till ca 130 grader nar man ser med ett 6ga. Makula
dar bara nagra millimeter stort i diameter och utgor
endast 5-10 grader av det centrala synfdltet. Man kan
i vissa fall se genom dimmorna (i det molnliknande
centrala bortfallet) och anvanda de fa synsinnesceller
som finns kvar i makula, men ofta kravs det mycket
ljus och att foremalet ror sig for att det ska fornimmas
centralt. | stort sett ser man inte framat. Och da far
man anvanda excentrisk fixation - det vill sdaga hitta

en annan plats pa nathinnan dar man kan lagga bilden.

Se ndsta kapitel om excentrisk fixation!

LASFORMAGAN KRAVER 0,5
For att kunna Idsa vanlig tidningstext (i 8 punkters
storlek) dr det en vanlig uppfattning att det kravs en
synskdrpa pa minst 0,5. Det betyder att om man ser
0,2 mdaste man forstora texten 2,5 ganger for att se
att lIdsa. Man maste da halla texten narmare 6gonen
for att den ska bli stérre pa nathinnan.

| skriften KOM NARMARE finns hela skalan beskri-
ven, fran dubbel storlek till 10 gangers forstoring.
Se en kort version i bérjan av kapitlet och pa
www.lhon.se

Fran 35-40 centimeters |dsavstand fér seende till
2,5 centimeters lasavstand med den starkaste forsto-
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ringen i glaségonbdgar - 10 gangers forstoring (eller
40 dioptriers brytkraft pa optikersprak. Dioptri ar ett
matt pa linsers brytkraft, plus och minus). Lasavstan-
det far man genom att dividera dioptritalet med 100:
100:40=2,5 cm. Jo, det finns annu starkare foérstorings-
system, men da gdller det att nasan inte tar emot...

Om du vill veta vilken forstoring just du behover kan
du testa det i KOM NARMARE pa syncentralen eller pa
www.exfix.se. Anvdnd det bdsta 6gat och forsok lasa
den stora texten pa 25 centimeters avstand. Borja
bakifran och bladdra framat och se var det tar emot.
Da kan du se vilken forstoring som kravs i ditt fall och
om det stammer att din synskadrpa multiplicerad med
forstoringen ger 0,5, alltsa gransen for lasbarhet.

ETT PAR EXEMPEL

e Har du 0,1 i synskarpa bor du anvdanda fem gangers
forstoring for att fa synskarpa 0,5. Fem gangers
forstoring dr optiskt 20 dioptrier och ldsavstandet
blir fem centimeter. For var fjarde dioptri far man
ytterligare en gangs forstoring. 24 dioptrier ger sex
gangers forstoring och sa vidare.

Om du ser 0,05 kravs det 10 gangers forstoring och
du maste halla texten 2,5 cm framfor 6gat och det
optiska hjalpmedlet. 10x0,05 blir 0,5. Men samti-
digt som du behover 10 gangers forstoring maste
du Iara dig att se ovanfor eller under texten efter-
som du inte ser ndgonting rakt fram. Det centrala
bortfallet maste placeras ovanfor eller under texten
och darmed ge texten tilltrade till ett omrade som



dar oskadat av LHON (eller annan orsak). Omradet
utanfor gula flacken har dock samre upplésningsfor-
maga an inom makulaomradet sa det galler att hitta
sin BNP; Basta NathinnePlatsen.

OPTIK SOM GER FORSTORING

Det dr inte optiken som forstorar. Férstoringen upp-
star nar man haller nara. Optiken ser till att man kan
halla ndra och samtidigt fa en skarp bild pa nathinnan.

Det ar samma fenomen som uppstar i 50-arsaldern
hos de allra allra flesta - man maste ha ldsglasogon
for att kunna halla texten pa ett normalt lasavstand.
Pa samma sdtt maste man ha starka lasglasdgon eller
forstoringskorrektion for att kunna se en storre text
skarpt.

Din specialistoptiker pa syncentralen (eller en privat
optiker med specialistkompetens) kan prova ut vilken
forstoring du behéver for normal text eller for att
kunna ldsa pa en bildskarm med storre text. Optiken
maste anpassas efter bade synférmagan och vad som
ska betraktas eller kunna ses.

OPTIK PA NARA HALL
Det dar viktigt med kvalitet. Det brukar man ju saga om
allt majligt, fran bilar till livsmedel. Nar det galler optik
kravs ett minimum av optiska fel - sa kallade aberra-
tioner - ndr man behdéver anvanda stark férstoring.

En I6sning ar att kombinera aplanatiska glas. Det
betyder att man har tva glas med den konvexa (utat-
buktande ytan) mot varandra och att de tillsammans

71

Tvd linser i kombination med antireflexbehandling pd alla
fyra ytorna ger minsta méjliga optiska fel.

ger den 6nskade forstoringen. Man har ocksa funnit
att kvaliteten blir battre om man kombinerar plastlin-
ser med mineralglas och antireflexbehandlar alla fyra
ytorna, jamfort med enbart ett starkt optiskt glas av
plast. Dessutom blir synfdltet stérre nar man anvander
tva linser tillsammans.

Det finns flera olika varianter av kombinerade linser
for att ge forstoring pa ndra hall. Har ovan ar en bild
av ett system som kallas A2 (A star for aplanatiskt
och 2 for tva linser) fran Multilens i Molnlycke. A2-sys-
temet kan ge 14 gangers forstoring men det vanli-
gaste dr 8X, 10X eller 12X, eftersom ldsavstandet
annars blir for litet. Men ndden har ju ingen lag. Det ar
behovet som styr.



DET AR NATURLIGT ATT LASA NARA

Ndsta steg dar att anvdnda de har starka glasen nar
som helst, var som helst och hur som helst. Motstan-
det ar sjalvklart stort ndr man inte kan ldsa som alla
andra. Att sitta pa ett tag eller en buss och ldsa med
nasan, det drar man sig for. Men det ar tillatet att vara
den man ar och Iasa som man behdver. Man fungerar
som andra, men laser pa ett annorlunda satt.

Kort Idsavstdnd krdver att man hdller upp huvudet for att

inte fa ont i nacken.
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TILLFALLIG AVLASNING

Nar man ldser text i en tidning eller pa ett papper ar
forstoringskorrektion i glaségonbagen att foredra,
men vid tillfallig avlasning - av en prislapp, tvdttma-
skinens gradtal eller doseringsanvisningen pa havre-
grynspaketet - kan det fungera med ett forstorings-
glas. Da ser man en forstorad text i glaset samtidigt
som man ser nara. Till skillnad fran en lupp, dar man
hjdlper 6gat att se ndra, som i de starka aplanatiska
glasen pa forra sidan.

ATT SE ELLER BARA UPPTACKA FOREMAL PA AVSTAND
Nar man vill se och ldsa en skylt maste man ocksa
forstora, men det kan vara svart att ga alldeles intill
gatuskylten och se vad dar star. Alternativet ar da att
alltid ha en kikare i fickan som forstorar 4, 6 eller 8
ganger. Da blir synskarpan battre och man vet var man
ar, Ett alternativ ar att anvanda kamerafunktionen pa
sin smartphone och zooma in det man vill kunna lasa.

Aven pa langt hall &r det viktigt att anvdnda excent-
risk fixation.

Nar du ar ute och gar eller cyklar ar det viktigt att
inte se rakt fram hela tiden. Anvand excentrisk fixation
om du vill undvika att ga pa eller stéta emot foremal.

Vid LHON &r ofta det centrala bortfallet koncent-
riskt, vilket innebdr att det ar ett hal mitt i synfaltet
rakt fram. Ungefar 5 till 15 grader av den centrala
synen kan vara borta. Radet ar att se uppat eller
nerdt, antingen hela tiden eller da och da nar du rér
dig framat. Da upptacker du foremal framfor dig i tid



och kan undvika dem. Vid behov kollar du med kikaren
eller telefonen vad det ar for foremal.

Manga med LHON eller ndgon annan kraftig synned-
sattning sdager att det ar svarast att orientera sig soli-
ga dagar, eftersom de starka skuggorna kan upplevas
som "svarta foremal”. Anpassa farten nar du springer
eller cyklar enligt hur val du kan upptdcka féremal
genom att se uppat, cirka 15-20 grader. Aven om du
kan lasa med en excentrisk fixation pa 5 grader uppat
eller nerdt, ar det lattare att se langre an sa utat sidan
vid orientering. De flesta ser 15 - 20 grader uppat,
och far da ett storre panorama, helt enkelt.

Ibland kan det ocksa vara bra att lagga till en ny
Bdsta NdthinnePlats, BNP, just till vanster eller hoger
om bortfallet om du vill kunna upptdcka nagot mer de-
taljerat och samtidigt anvanda en kikare eller telefo-
nens kamerafunktion. Det innebdr att nar du har blivit
mer avancerad i traningen av excentrisk fixation kan

Med kikare kommer allt ndrmare och blir stérre.

du ha upp till tre olika BNP: for lasning, fér avldsning
och vid orientering.

FORSTORING OCH FILTER

| skriften "Kontrast och bldndning” pa www.multilens.se
beskrivs olika filter som anvdnds for att, vid sidan av el-
ler tillsammans med forstoring, 6ka kontrastkansligheten
och ge battre synkomfort. Framfor allt ar det blandning
man vill undvika genom att kombinera olika filter.

De sa kallade kantfiltren tar bort vissa delar av det
synliga ljuset. Det manskliga égat ser mellan 380 och
780 nanometer (Nm), fran ultraviolett till infrarott.

Men erfarenheten visar att om man blockerar det
energirika bld ljuset (fran 380 till 450 Nm) kan man i
manga fall fa en battre kontrast. Genom att lagga ett
polariserande skikt utanpa de ljusgula glasen far man
ocksa en reducering av det infallande ljuset (trans-
missionen). Da 6kar kontrasten samtidigt som man far
mindre blandning i sol och soldis.
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Effekten av filterglas dr valdigt subjektiv. Testa
olika filter i varierande ljusmiljéer for att finna dina
basta "uteglaségon”, med eller utan avstandskorrek-
tion. Ibland kan ocksa filter i Iasglaségon ge battre
synupplevelse, sarskilt om man ar ljuskanslig.

Ingen vet innan man har prévat. Det som ar bra for
en person kan fungera ocksa fér en annan. Men det
ar langt ifran sdkert. Vi ar ju alla olika aven om vi har
samma orsak till var nedsatta syn. Det ar mycket som
spelarin:

e Hur langt man kommit i processen att acceptera att
det dr som det ar

e Hur andra delar av 6gat fungerar, linsens grumlingar
kan exempelvis ge blandning

e Hur man har det pa jobbet

e Hur man lart sig hantera att byta optik i férhallande
till problemet som ska l0sas

e Hur man tagit for vana att ha med sig sin optik pa
teater, nar man ska hitta en adress eller bara se vad
det star pa en skylt.

ELEKTRONISKA FORSTORINGAR

Apple-entreprendren Steve Jobs ska ha all heder av att
han utvecklade iPhone, varldens férsta smartphone,
med den uttalade tanken att den skulle vara tillgang-
lig for sa manga som mojligt. | grundversionen finns i
"Instdllningar” en lank som kallas "Allmant", darunder
finns "Hjdlpmedel” och dar en hel uppsadttning hjalp-
funktioner for bade syn- och horselnedsattningar.
Synhjalpmedlen innehaller bade férstoring (zoom) och

syntetiskt tal (voice over). | en annan del av boken
beskrivs de vanligaste och enklaste funktionerna
for att zooma eller lyssna pa text[GV7] ienismarta
telefoner av olika modeller och fabrikat.

L]
.-~ & a

FORSTORANDE TV-SYSTEM ELLER LAS-TV

| borjan av 1970-talet kom de forsta TV-systemen

(pa engelska kallas de CCTV, closed circuit television
system), forst via en hemmagjord konstruktion av den
amerikanske matematikern Samuel Genensky. Idag
finns ett stort antal produkter pa marknaden som ar
anpassade till olika anvandningsomraden. Las-TV-sys-
tem kan ge forstoringar pa nathinnan upp till 50-60
ganger och ger ocksa bekvamare arbetsavstand jam-
fort med optik i glaségonbagar.
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Ett Ias-TV-system kopplat till en dator ddr man kan Idsa ett

manus under kameran samtidigt som man skriver det.

TV-SYSTEM | MANGA VERSIONER

e FOr studenter med rorliga kameror som kan se pa
olika avstand

e FOr dldre som behéver kunna ldsa sin post eller 16sa
korsord

e FOr samtidig anvandning med datorn

e FOr att kunna skriva, mala eller teckna

e FOr att kunna Iasa manus och skriva samtidigt - med
split-vision, tva bilder pa en skdarm

Och utvecklingen fortsatter!

ELEKTRONISKA FORSTORINGSGLAS
Sjalvklart ar telefonens kamerafunktion ett elek-
troniskt forstoringsglas. Men det finns ocksa andra
produkter som enbart dr avsedda for andamalet och
kallas elektroniska forstoringsglas. De tillverkas allt
fran 5 till 15 tum och kan ibland kannas for stora att ha
i fickan, men vara valdigt vardefulla i en studiesituation
eller pa skrivbordet. Man kan lagga dem Over ett manus
som man behdver kunna se, eller bara for att lasa av
ett telefonnummer eller kortnumret pa kreditkortet. Lat
oss kalla dem foér avancerade avlasningssystem.

Sjalvklart kan en Ipad vara ett elektroniskt forsto-
ringsglas med en storre blidskarm nar man anvander
dess kamerafunktion pa samma sdtt som telefonen.
Da behover man ibland komplettera med foérstorings-
korrektion - starka plusglas - och pa det sdtten fa en
skarp och forstorad bild.

Utvecklingen har bara bdrjat. Redan kan vi se sys-
tem som dr tunna som papper och kan fotografera av
texter som man behdéver Idasa senare och dven om-

vandla till upplast text.

Man ldgger ett elektroniskt forstoringsglas direkt pd texten.
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TRANA EXCENTRISK FIXATION!

Excentrisk fixation innebdr att anvdnda det perifera seendet ndr det centrala inte fungerar. Att trdna upp
den férmdgan leder till att man klarar sig béttre. Att Idsa, orientera sig och arbeta praktiskt! Man fdr bdttre

livskvalitet. Sa hdr fungerar det.

Det finns tva alternativa vagar att ga for att kunna
Iara sig Iasa om man saknar det centrala seendet.
Antingen forstorar man bilden vdldigt mycket. Om
man gor en bokstav tillrackligt stor kan man uppfat-
ta den genom att alla tappar i hela ndthinnan deltar
i upplésningen av tecknet. Pa ndsta sida ser du en
jattestor bokstav. Den kan personer som ser mycket
daligt uppfatta genom att den tdcker en stor del av
ogats nathinna nar man betraktar den pa nara hall.

Men det dr svart att Idsa sa stora bokstaver, dven
om de projiceras pa en bildskarm med hjdlp av ett
forstorande TV-system. Det gar valdigt langsamt att
lasa sa har, ett tecken i taget - alltsd med enbart ett
tecken i varje fixation och fixationsfalt.

Ett battre alternativ ar att forsoka hitta ett stalle ut-
anfor ndthinnans skadade centrala delar som fortfarande
fungerar. Den hdr ndthinneplatsen kallas inom synforsk-
ningen for PRL eller Preferred Retinal Locus. Pa svenska
kan vi kalla den for "Basta NathinnePlatsen” (BNP).

BNP for lasning kan ligga pa flera olika platser for oli-
ka individer beroende pa hur bortfallet ser ut i formen:
ovanfor eller under, till héger eller till vanster om
bortfallet pa nathinnan. Genom att testa de har olika
blickriktningarna kan du hitta den som dar bast for dig
genom att anvanda ett BNP-test.

NAR AR DET AKTUELLT MED EXCENTRISK FIXATION?
Man brukar saga att nar det centrala seendet dr helt
borta finns det inget alternativ. Synskarpan ar da 0,1
eller lagre. Den kan ocksa vara hoégre an 0,1 dd man
har flera mindre bortfall centralt och inte far rum med
texten i "vikarna i skargarden”. Aven da kan det fung-
era bra att lagga bilden och texten vid sidan av det
trasiga centrala seendet.

Genom att kontrollera sitt synfaltsdiagram kan
man se om den bdsta ndthinneplats man valt verk-
ligen ar den basta utifran det uppmatta synfaltet.
Nar man ska tolka sadana diagram kan det vara bra
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att vid sin sida ha en synpedagog, en optiker eller
en 0gonldakare som vet hur nathinnan fungerar.
Man vet att antalet tappar i gula flacken ar 180
000 till 200 000 per mm2, men att antalet bara ar
8 000 till 10 000 i nathinnans
periferi. Dar ar det alltsa inte
mojligt att se lika skarpt. Det

galler darfor att kompensera

den lagre tapptatheten i

periferin med hog forstoring.

Viktigt att tanka pa ar att du =g
placerar din BNP for ldsning sa
att den far en stor horisontell
plats, det vill saga att fixations-
faltet blir sa stort som majligt. Vi
vet namligen att det ar fixering-
arna och fixationsfaltets storlek som avgor hur fort
och effektivt man ldser.

FIXERINGSLINJER

Nar du valt en BNP for lasning, galler det att trdna pa
att verkligen anvdnda den har excentriska fixationen
nar du ska lasa. Du kan tréna pa att halla bortfallet,
skotomet, borta fran texten genom att anvanda text
med fixeringslinjer.

Sadana évningar finns pa den hemsida som tagits
fram i Leber X-projektet. Du finner den via lanken
www.exfix.se

Fixeringslinjerna blir ett "staket” som haller skoto-
met vid sidan av det du ska lasa.

Med ett synfiltstest enligt Goldman ser man
hur det centrala bortfallet ser ut.
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SKROLLAD TEXT

Ett annat satt kallar vi MoviText. Du anvander da ett
forstoringsprogram vid namn Zoomtext 7.1 i din dator.
Ndr du ar inne i Zoomtext och anvander en férstorad
bildskarm, klicka pa Word och valj
det dokument du vill Idsa. Nu
valjer du snabbkommandot con-
trol-shift-r. Du kommer in i en pro-
grammodul som kallas DocReader
med applikationen Ticker Mode.
— ~ Dar kommer texten att hamna pa
~  enplats langst upp pa skirmen
och den kan stallas in med den
hastighet och férstoringsgrad du
sjalv tycker passar bast. Genom
att trycka pa enter-knappen pa
tangentbordet satter texten igang och “skrollar” fram
fran hoger till vanster och fran bérjan pa stycket till
slutet. Sa kallad rullande text. Nu kan du - medan
texten ror sig (utan optik) stalla in den BNP som du
upplever bast och samtidigt valja den forstoring du
behover.

Du kan ocksa prova att lasa skrollad text pa
www.exfix.se och testa hur det kanns. Dessutom kan
traningen utan optik i bérjan gora det Iattare att se-
nare lara sig anvanda starka férstoringsglasdgon med
kort ldsavstand. Det gor stor skillnad pa livskvaliteten.

| allmanhet behovs nastan alltid mer an atta gangers
forstoring och upp emot 10-12 gangers forstoring i
lasglasen. Det far du med sa kallade aplanatiska glas



med beteckningen A2 fran Multilens. www.multilens.

se. Om du tranar égonrdrelserna, den excentriska
fixationen, innan du bérjar med kraftigt férstorande
optik Iar du dig mycket lattare tekniken att anvan-
da det perifera seendet utanfér gula flacken nar du
laser.

DET FINNS MANGA OLIKA BNP

Du har ofta flera olika BNP. En for Iasning, en for
kikarseende, en nar du cyklar och en nar du ser pa
datorn eller pa TV. Men om du bérjar med att hitta din
BNP for lasning ar du pa god vag att se pa saker pa
ett annat sdtt. Nasta steg ar att utveckla BNP for att
kanna igen manniskor och hitta skyltar.

En person kan exempelvis ldsa genom att placera det
centrala bortfallet ovanfor texten. Blickriktningen ar
kanske tio grader ovanfor texten sa att bokstdaverna
hamnar under skotomet. En tysk metod anvadnds for
traning dar man haller 6gat stilla och sedan flyttar
texten nedat eller uppat. Den kallas "Xcentric Fixa-
tion” och beskrivs dven den pa www.exfix.se

Andra BNP kan vara att se till vanster om en per-
sons ansikte nar man vill kdnna igen nagon pa en
halvmeters avstand. Nar man cyklar eller gar ska man
lyfta blicken hogre, uppat 20 grader fran det man ska
upptacka for att vara saker pa att inget ar i vdagen och,

naturligtvis, anpassa hastigheten.

Fixation

Denna enkla teckning visar att man mdste se ovanfor (eller vid sidan av) texten fér att den ska falla pG BNP.

Ddr kan man identifiera kraftigt férstorade tecken och ldra sig Idsa excentriskt eller kdnna igen ett ansikte.
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DEN SENASTE FORSKNINGEN - LONAR DET SIG ATT
TRANA UPP EN BNP?

Vi har bett doktor Tina Plank i Regensburg, Tyskland,
att kommentera denna text. Hon ar hjarnforskare
och forsoker ta reda pa vad som hander i hjdarnan nar
man tranar excentrisk fixation och férmagan att halla
blicken stilla i den valda blickriktningen, sa kallad
fixationsstabilitet. Vad anser hon om
nyttan med excentrisk fixation och
vad dr det som hander i hjarnan nar
man har hittat och anvdnder en BNP?

Sa har skriver hon:

"Nar excentrisk fixation fungerar
som den ska, da har en person valt
och anvdnder ett omrade utanfor det
centrala synfdltsbortfallet. Traningen
kan paverka och hjalpa till att stabili-
sera fixationen sa att man konsekvent
anvdnder det valda omradet utanfor det centrala bort-
fallet, vilket underlattar dagliga synuppgifter, som att
Idsa eller att se med stadig blickriktning mot foremal
av intresse - med eller utan hjalpmedel. Pa det sattet
kan manniskor aterfa sitt oberoende och beskriver
ofta positiva effekter nar det galler sin livskvalitet.

Excentrisk fixationstraning och traning av en bdttre
fixationsstabilitet ar ocksa nara sammankopplade
med en 6kad férmaga att processa synintryck i hjar-
nan. Nar man tranar excentrisk fixation kan man
pavisa att en forbattring av fixationsstabiliteten (att
man haller 6gat/6gonen stadigt i samma riktning) ar

"Bdsta ndthinne-
platsen dr bdst.
Ndr det centrala
seendet dr borta”.
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positivt sammankopplad med en 6kad hjarnaktivitet.
(Rosengarth et al.,, 2013). Det har kan man se i bade
omraden av tidig synbark (hjarnans syncentrum) och
i omraden som har betydelse i synprocessen for att
kunna kanna igen féremal och ansikten. Vidare har
man kunnat konstatera, att ndar man anvander avsok-
ning med synens hjdlp, da har en hégre formaga till
fixationsstabilitet betydelse for en
férbattrad prestation. Aven da kan
man se en 6kad aktivitet i synbarken i
hjarnan.” (Plank et al., 2013).

Det hander alltsa nagot i hjarnan
nar man lar sig se med en annan del
av nathinnan. Det omrade i synbar-
ken i hjdarnan som tidigare tog emot
signaler fran gula flacken far efter
traning en hogre aktivitet. Det kan
man se med MRI, magnetréntgen.

Det dr mycket intressant eftersom det visar att hjdr-
nan forandras och anpassar sig!

Exakt hur det gar till vet man inte riktigt, men
forskningen har alltsa konstaterat att synomradet
i hjarnan aktiveras - an mer om man kan trana upp
en bra fixationsstabilitet och alltsa kan halla blicken
stadigt i en och samma blickriktning under langre tid.

PRAKTISK TRANING AV EXCENTRISK FIXATION

Pa ndsta sida illustreras hur stor del av synfaltet
som faller bort vi ett centralt skotom pa bada 6go-
nen.



CENTRALT BORTFALL

Bilden dr hdmtad ur filmen med samma namn som den hdr boken SE FRAMAT.

TRANA EXCENTRISK FIXATION MED HJALP AV TESTER OCH GVNINGAR PA HEMSIDAN

WWW.EXFIX.SE
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GLOM INTE ATT HALLA KROPPEN | FORM

Vi med synnedsdttning drabbas av besvdr till foljd av for mycket stillasittande, for lite motion. Med tiden
Okar risken for stelhet och smdrtor. Vi fastnar Idtt i en och samma stdllning dd vi tittar pa vdar mobilskérm.

Sarskilt brukar vi som har en synskada dra upp axlar-
na mot dronen nar vi egentligen ska sitta avslappnat
och lyfta upp boken eller tidningen med handerna. Vi
sitter ocksa ldnga stunder och tittar pa vara mobiler
som vi haller pa ett visst satt. Det gor forresten de
flesta manniskor, sitter och kurar med skdarmen fram-
for brostet. Det dr verkligen inte en vilsam och bra
kroppsstéllning. Aven annars sitter vi synsvaga valdigt
lange vid datorer. De ar ju ofta bade arbetsredskap,
underhallning och kontakt med omvarlden.

Att pa det sattet anvanda ryggen till att sitta i en
framatlutande position skapar spanningar i rygg,
nacke och axlar. Efter en stund blir musklerna stela
och trotta. Alltsa ar det sarskilt viktigt for oss att
trana styrka och rorlighet, balans och att stretcha pa
ratt satt.

Det forsta radet ar att da och da stalla sig upp,
skaka loss i 6verkroppen, gora nagra axelrullningar och
stretcha nacken. Nagra minuter bara, da och da.

Sitt inte for lange i samma position.
Ta en "rask” promenad pa minst 30 minuter varje

dag. Kan delas upp pa flera kortare promenader.

Jobba med hallningen - rak rygg, avslappnade axlar.
Stretcha och trana rorlighet tre ganger i veckan.

Om du kan, trdna styrka tva-tre ganger i veckan.

Om du kdnner att det ar svart att fa till denna traning
sjalv, sok upp en sjukgymnast eller anlita en person-
lig tranare som skraddarsyr ett program just for dig.

TIPS PA TRANING
Exempel pa fysisk aktivitet som uppfyller dessa re-
kommendationer ar:

30 minuters rask promenad 5 dagar per vecka eller
20 - 30 minuters I6pning 3 dagar per vecka eller en
kombination av dessa.

Ytterligare hdlsoeffekter kan uppnas om man okar
mangden fysisk aktivitet. Detta kan ske genom att
oka intensiteten eller antalet minuter per vecka eller
badadera.

Muskelstdrkande fysisk aktivitet bor utféras minst
tva ganger per vecka for flertalet av kroppens stora

muskelgrupper.
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TRANINGSTIPS FRAN JENS

DALIG HALLNING
Till féljd av mycket stillasit-

tande dr vi ofta fér svaga
pd baksidan av ryggen.
Framsidans bréstmuskler tar
6ver och vi hamnar i framat-
rotation av axlarna. Resul-
tatet blir hdngig hdllning
och gamnacke.

GOD HALLNING

En god hdllning som ger
béttre spdnst ser ut sa hdr:
Fétterna pekar rakt fram
Héften dr framtryckt och
ryggen dr platt (ingen svank)
genom spdnda inre mag-
muskler.

Brostet dr framskjutet, ax-
larna raka.

Huvudet hdlls rakt ovanfér
kroppen.

Blicken dr riktad framat.

TRANA GOD HALLNING

Lika enkelt som att rulla
axlarna bakat lite dd och dd
kan du hdlla hénderna utmed
sidan och sedan vrida dem
utdt. Ta ett djupt andetag
och ténk att du férldnger
nacken upp genom huvu-
det. Dd styr du kroppen till
god hdllning.
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TRANA RYGG - 1

Fdst ett gummiband (finns i
sportaffdrer) i ett dérrhand-
tag, dra armarna bakdt ndra
kroppen, fér ihop skulderbla-
den.



- HALL KROPPEN | FORM!

TRANA RYGG - 2 STRETCHA BROSTET STRETCHA NACKEN - 1 STRETCHA NACKEN - 2
Repetera 3x10, vid sista En oerhért enkel och effektiv  Stretcha nacken dr extra Komplettera nackstretchen
repetitionen hdll armarna ovning dr att satta hdnderna viktigt ndr man suttit Iinge  med att dven luta ndsan
bakdtdragna i tio sekunder. bakom ryggen och féra fram  vid en skdrm. Slappna av i ner mot armhdlan. Hdll i 20
bréstmusklerna. axlarna, luta érat mot ena sekunder. G6r pd samma sdtt

axeln hdll i cirka 20 sekunder. mot andra sidan och upprepa
Gor likadant mot andra axeln. férstds dven denna 6vning
Upprepa dagligen. varje dag.
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NAGRA ENKLA TRICKS FOR ATT
FORBATTRA DIN LJUSMILJO

Alla dr vi beroende av bra belysning for att md bra. Med enkla medel kan vi ocksa skapa en god ljusmiljé
som gér det enklare att hitta vdra grejer och fungera naturligt - inne och ute, i kéket eller pd arbetsplatsen

lika vdl som i trappan och garderoben.

Vad ar da bra belysning? | grunden handlar det helt
enkelt om att se de behov som finns, bade pa detaljni-
va och i helheten, och sedan se till att ratt ljus hamnar
pa ratt plats.

Da uppstar ett sa kallat balanserat ljusforhallande
som skapar bade funktion och trivsel.

Har fokuserar vi pa tre huvudprinciper som tillsam-
mans skapar en bra helhet i ett rum, namligen fokus-
ljus, allmanljus och orienteringsljus.

Fokusljus ar ett koncentrerat ljus som ger férhallan-
devis hog ljusniva pa en begransad yta. Det kan vara
en skrivbordslampa, en ldaslampa bredvid en fatolj,
spotlights mot bokhyllor eller bankbelysning i ett kok.

Allmanljus har till uppgift att komplettera fokuslju-
set for att skapa goda kontraster. Exempel ar runtly-

sande hangande taklampor, golvlampor med uppljus
eller spotlights mot vaggar.

Orienteringsljus vagleder oss da vi forflyttar oss.
Det kan uppnas genom belysning av malpunkter som
dorrar, markera trappsteg eller andra objekt. Det be-
rattar var jag ar och vart jag ska.

DE UPPLEVDA PROBLEMEN AR DE VERKLIGA
Inom Projekt Leber X har vi granskat nagra helt
autentiska hemmiljoer hos personer med LHON och
med mycket enkla medel forbattrat funktioner och
okat trivseln. Uppgiften kravde att vi forst och framst
lyssnade pa vilka problem personerna ifrdga upplevde
for att sedan tillsammans hitta I6sningar.

Vi har ndstan uteslutande anvant produkter som
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finns tillgangliga pa konsumentmarknaden, dartill
utan att kosta sarskilt mycket. De visade sig fungera
forvanansvart bra. Men det krdvs att man valjer vad

man koper - manga lampor i butikerna ar tyvarr under-

maliga, framfor allt ur blandningssynpunkt.
Inte minst personer med LHON 4dr det viktigt att:

¢ Skapa tydliga kontraster genom ett balanserat for-
hallande mellan fokus- och allmanljus.

¢ P3 grund av hog blandningskanslighet - se till att

lamporna ar avblandade och att de lyser dar de ska

och koppla in dimmer.

e Ett kort lasavstand kraver en lampa som kan place-

ras nara utan att vara i vagen. Modern LED-teknik
gor detta bade mojligt och enkelt.

Problem: Att hitta vdggbrytare da kontrasten dr Idg.

e Ta reda pa var problemet finns. Ofta racker det med
att flytta lamporna eller en mindre férandring - som
avblandning, annan ljuskalla eller dimmer for att
I6sa det.

Sist men inte minst; varje individ har sitt unika
ljusbehov, oavsett synformaga. Att planera ljus kraver
alltsa stor lyhordhet och respekt for hur en miljé upp-
levs. Det galler kanske sarskilt i hemmet dar trivsel
och stil dar lika viktig som funktion!

Hdr féljer ett antal I6sningar pa olika problem.
Exempel som kan skapa egna idéer!

Lésning: Kontrasterande brytare/dimmer.



Problem: Vardagsrummet upplevs som mérkt och svdravidst. Det saknar bade allmdnljus och fokusljus.

Lésning: Golvlampan med stor textilskdrm ger blédndfritt allménljus medan golviampan vid soffan ger riktat ldsljus.

Bdda lamporna kan dimras mellan stdmningsljus och “stédljus”.




Problem: Vardagsrummet ddr familjen spenderar mycket tid dr mérk, saknar god kontrast och upplevs otydligt.

Lésning: En spotlight med kldmfdste ger riktat ljus i bokhyllan. Att belysa en vertikal yta i blickriktningen gér ocksa att

rummet generellt upplevs som ljusare och tydligare.




Problem: En enda stark, rundstrdlande ljuspunkt i bokhyllan. Den lyser bara upp sig sjdlv, omgivningen upplevs som
jamférelsevis mork.

Lésning: En bdnkbelysning i 6verskdpens underkant. Den ger slédpljus utmed hyllplanen och hela vdgen ner till golvet ddr

Hampus ofta leker med barnen.




Problem: Anton har mycket svdrt att hitta rétt plagg i garderoben. Han skuggar sjélv ljuset frdn taklampan ndr han stdr

framfor kldderna.

Lésning: Hdr har en garderobsbelysning, en led-list, installerats. Kldderna framtrédder nu ordentligt. Ljuset tdnds och sldcks

ndr Anton éppnar och stdnger skjutdérren.




.  i J P
bkitsnack som g¢
ig_ grymt irritera

Problem: Fér hég kontrast mellan datorskdrm och den mérka omgivningen.

Lésning: Bordslampa som kan riktas efter behov. Hdr mot védggen bakom skdrmen fér bra kontrast...




Denna lampa anvdnde inte Anton dd han upplevde den som bldndande. Med en enkel plug-in dimmer kan han nu anpassa

dess ljusstyrka till en behaglig niva.



Problem: Lars har svdrigheter med kéksarbetet pd grund av ojdmn belysning (mérk arbetsyta i mitten). Belysningen gar

heller inte att dimra och mdste sldckas helt under maltid.

Ny underskapsarmatur som gadr att dimra sd ljuset kan justeras mellan heltdckande arbetsljus och stémningsljus.




Lésning: En led-list ger bra arbetsljus. /dggmonteras eftersom Gverskdp saknas.




Problem: Denna lamptyp dr i grunden bra. Den ger allménljus upp i taket och Idsljus nerdt vilket ger bra ljusmdssig balans.

Agneta upplevde dock den lysande punkten i ovandelen som bldndande.

Lésning: En bit vanlig aluminiumfolie placerades i armaturen for att minska ljusgenomslédppet genom det undre glaset.




Problem: Lamptypen och placeringen dr bra tdnkta i grunden - en IGgereld att samlas och samtala vid. Ljuskdllan som sitter
i ér dock for stark och inte dimbar.

Lésning: En dimbar halogenljuskdlla och plug-in dimmer gér det méjligt att justera ljuset efter 6nskemdl.




Problem: Trappan saknar belysning, trappstegen dr svdra att sdrskilja. Lésning: Smd spotlights monteras dolda bakom trapp-

rdcket. De lyser ner mot trappstegen och ger tydlig kontrast mellan vertikala och horisontella ytor.

En mérk och otydlig utomhusmiljé blir klart urskiljbar med spotlights som belyser buskar och leder besékaren till husets entré.







IT-HJALPMEDEL SJALVKLARA | VARDAGEN

Rdtt anvdnda blir it-hjélpmedel som férldngda sinnen. De hjdlper mdnga med synnedsdttning att orientera

sig i och kommunicera bédttre med omvdrlden. De dr

numera sjélvklara i de flesta situationer, frdn att ta en

promenad eller gd pd bio till att klara studier, utlandsresor eller ett kvalificerat arbete.

S& kan man sammanfatta en workshop som anordna-
des i september 2016 av och hos Unga Synskadade i
Stockholm. En panel av unga it-intresserade med syn-
nedsattning diskuterade it-hjdlpmedlens fortjanster
och rankade nagra av de mest anvandbara apparna

Diskussionens genomgaende ledord var sjalvstan-
dighet. Tack vare it-tekniken kan personer med dven
svar synnedsattning leva mer sjalvstandiga liv.

Den smarta mobilen blir som ett forlangt nervsys-
tem som anpassas till de egna behoven. Det finns
numera en 6vervaldigande mdngd appar som tolkar
och férklarar vad den synskadade inte sjdlv kan se.

Till exempel blir internet och sociala medier till-
gangliga med syntolkning av bilder. Andra appar gor
det mojligt att enkelt ta del av en ndtbutiks sortiment
och vid leverans av matvaror Iasa av deras ean-koder
och genom rostbesked kunna sortera dem och stalla
pa ratt plats i kyl, frys och kéksskap. Det finns appar

som syntolkar film pa bio eller tv-program genom
mobilen, liksom det finns dvd-filmer med spar for
syntolkning. Andra ater gor det enkelt att exempelvis
boka tid i tvattstugan eller betala rakningar och halla
koll p& sin ekonomi. Aven om detta kan vara mycket
avancerade funktioner ar mobilerna, menade panelen,
hdpnadsvadckande enkla att anvdnda.

Det finns numera ocksa dataspel, aven for mobilen,
som inte kraver synférmaga. Det finns en uppsjo pro-
gram for att spela in och redigera musik- och ljudfiler.

Givetvis kan mycket av detta ocksa skotas genom
en dator, exempelvis internetbanken. Men det som
verkligen hander nu ar att sa mdnga tjdnster och
funktioner flyttar till mobilen. Den kan anvandas till
ndstan allt. Och den har man alltid med sig.

UTVECKLINGEN HAR BARA BORJAT
Det finns ocksa manga appar som anvander gps-tek-
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nik. De gor det enklare att orientera vid forflyttning
och resor. Och det finns de som gor det enkelt att
soka och boka resor i realtid, att se vilken perrong tag
kommer in pa, vilken gate flyg avgar fran och liknande.

Studier underlattas genom den vdxande tillgangen
pa ljudbdcker och talsyntes - som till exempel laser
upp pdf-filer. Att aven bibliotek och hela utbildnings-
program nu digitaliseras gor dem mer tillgangliga. Det
skiljer sig annu mellan orter och regioner. Men utveck-
lingen dr igang.

Att skolor och hogre laroanstalter har tagit fram
digitala larplattformar ar anda vanligt numera. De kan
anvandas till exempelvis att anordna distanskurser,
samla kurslitteratur (bade fullstandiga texter och
litteraturlistor), lamna in uppgifter via en hemsida,
narvarorapporter, scheman, videokonferenser och
ljudinspelningar fran konferenser och diskussioner,
att chatta med andra kursdeltagare, till exempel vid
pagdende direktsdnd videofdreldsning. Larplattfor-
men samlar allt kring studierna pa ett stalle, oftast en
hemsida men i vissa fall ocksa optimerade for mobilte-
lefon och surfplatta.

Den allt mer avancerade it-tekniken éppnar ocksa
fler arbetsmojligheter for personer med synnedsatt-
ning. Aven helt blinda kan skéta fler typer av jobb,
med hjalp av talsyntes och punktdisplay i mobil och
dator. Det blir allt vanligare att interna affarssystem
anpassas for synskadade, 13t vara att de fortfarande
kan uppfattas som ganska svartillgingliga. Aven har
galler att utvecklingen pagar.

Workshopdeltagarna var mycket férvantansfulla pa
vad framtiden kommer att erbjuda. Framfor allt tyckte
de sig se att allt fler speciallésningar for olika typer
av funktionshinder integreras i samhallslivet. Pa sam-
ma sdtt som Apple byggde in manga hjadlpfunktioner
redan i sin allra férsta iPhone planeras nu tillgdanglig-
het in mer och mer i arkitektur, trafiksystem, bostads-
omraden, arbetsplatser, kommunikationssystem och
sa vidare.

Att tillgdnglighet skapas redan pa ritbordet kallas
for universell design. Det kan handla om alternativ till
trappor for rullstolsburna, ljud- och ljussignaler i alla
typer av miljoer fér manniskor med nedsatt syn eller
horsel, om spar i trottoarer och perronger for de som
anvander vit kdpp och sa vidare.

Efterfragan pd detta dkar ocksa rent allmant ef-
tersom aven manniskor helt utan nagon nedsattning
uppskattar enklare och tydligare funktioner i alla
miljder. Madnga seende anvdnder till exempel ofta rost-
styrning i sina mobiler. Personer utan korkort vantar
ivrigt pa sjalvkérande bilar och sa vidare.

VAR FINNS BRA APPAR OCH HJALPMEDEL
Diskussionsdeltagarna delade ocksa med sig av tips
om bra appar och var man kan hitta anvandbar infor-
mation om utbudet.

Det mest grundlaggande tipset vad gdller appar ar
dock att forst och framst utforska sin mobil ordentligt.
Moderna mobiler har ofta fler inbyggda hjalpfunk-
tioner dn vad manga tror. Som att forstora text eller
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invertera farger. Andra funktioner kan anvandas som

hjalpmedel, till exempel att med kameran ta en bild av

ett foremal och sedan forstora den genom att zooma.
Information om det senaste inom appar och hjalp-
medel finns exempelvis pa:

e www.rnib.org.uk En engelsk radiostation med unge-
far samma inriktning som Radio SRF.

e www.coolblindtech.com presenterar mangder med
tekniknyheter och ar ocksa en global community.
Den arbetar aktivt for att utveckla universell design.

e www.applevis.com ar en liknande community for
anvandare av Appleprodukter.

e www.tbteknik.se ar en svensk webbplats om teknik
och it for synskadade.

Deltagarna i workshopen rankade ocksa ett antal
appar som de sarskilt uppskattade. Bland allmanna ap-
par ansag de att Sveriges Radio Play, Facebook, Swish
och Tagtavlan (som haller ordning pa alla tagavgangar
i hela Sverige och vilken perrong tagen gar fran) var
bdst. De ar bade mest anvdndbara och enklast att
anvanda. Darefter kom Messenger och Spotify foljda
av SL-appen, Res i Stockholm och BankID.

Bland specialapparna for anvandare med synned-
sattning ansags féljande vara de mest anvandbara:
¢ BlindSquare, orientera sig pa en karta.
¢ TapTapSee, fotografera ett foremal som identifieras

av appen och presenteras med talsyntes.
¢ KNFB Reader, omvandlar tryckt text till tal - doku-

ment, kvitton, anteckningar.

e Movietalk, syntolkning av film.

e Be My Eyes, live video med seende volontarer som
hjalper den synskadade med allt mojligt, att oriente-
ra sig eller Idsa en instruktion.

e Legimus, Iaser taltidningar och talbdcker, skapad av
Myndigheten for tillgangliga medier.

e Seeing Assistant, hjdlper synskadade att identifie-
ra farger, ljuskallor, tolka EAN- eller gr-koder, kan
anvandas som elektronisk lupp etc.

e Blind Bargains, rabatterade varor och tjanster for
synskadade (inte minst hjalpmedel), nyheter, tid-
skrifter etc.

 Light Detector, dversatter ljus till ljud sa blinda kan
orientera sig, veta var ett fonster ar etc.

e A Blind Legend, mobilt action-spel som bygger pa
ljud i stallet fér bild.

e Blindfold, en serie spel for synskadade: racing,
bowling, hockey, basketboll, bingo, bondgard, black-
jack med flera.

KUNSKAP OCH TRANING

Det finns manga moljigheter, men det ar viktigt att fa
lara sig och trana att anvanda dem nar de behdvs. En
helt ny teknik - eller it-rehabiliterare och en institu-
tion som kan allt detta och mer behdver utvecklas
snarast.
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TIO TIPS FOR ATT FA DROM]JOBBET

Ar du redo att bérja séka jobb? Bra! SG hér kan du éka dina chanser att fd ett arbete som du trivs med.

Alla mdnniskor méter hinder och svdrigheter med att fa en anstdllning, och en synnedsdttning Idgger till
specifika utmaningar som andra inte har. Till exempel: nér ska du berdtta om din synnedsdttning och hur
ska du hantera arbetsgivarens funderingar och frdgor under en intervju?

LYCKAS | ARBETSLIVET

Det finns manga saker att tanka pa nar du ska soka
jobb. I intervjuer med personer med synnedsdttning
har vi hittat fyra omradden som vi tror ar viktiga att
vara bra pa:

TANGENTBORDSTEKNIK: Lar dig skriva pa olika tangent-
bord med touchmetoden, utan att se tangenterna.
IT/TEKNIK: Kanna till och behdrska de sarskilda pro-
gram och anpassningar till dator, anteckningshjalp-
medel och mobiltelefon som finns och som standigt
utvecklas.

RORLIGHET: Har handlar det om att utveckla en god
orienteringsférmaga och sjalvstandig forflyttning
men dven att |6sa praktiska situationer som uppstar i
det dagliga arbetet.

SOCIAL KOMPETENS: Utveckla din fardighet att skapa

relationer och ha god samarbetsférmaga. Bland annat
kunna (och vaga) beskriva din situation och féresla
I6sningar som paverkar arbetsmiljon for dig och dina
arbetskamrater.

TIO STEG FOR ATT STARTA DITT JOBBSOKANDE

Innan du bérjar, bor du veta att det inte ar Iatt for
nagon att fa ett jobb, men ndr du nar ditt mal ar det
vdl vart anstrangningen!

Hur Iang tid det tar att fa jobb beror bland annat pa:
e var du bor och om du kan flytta pa dej

e dina kunskaper och kvalifikationer

* tillgdngen pa jobb pa arbetsmarknaden

 hur mycket tid du dgnar at ditt jobbsdkande.

Tio bra steg att ta for att forbereda sig - finns pa
ndsta sida.
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1. BESTAM VAD DU VILL GORA

Pa SRFs hemsida www.srf.nu finns information
om jobb som vi vet fungerar for personer med
synnedsattning och vad du bor klara av for att
jobba med yrket i fraga. Anmal dig ocksa pa
Arbetsférmedlingen sa du far tillgang till det
stéd som finns.

2. LAR DIG ATT ANVANDA INTERNET

Det finns oerhort mycket information pa natet, sarskilt
om du kan engelska. Du avskarmar dig fran en varld av
mojligheter om du inte klarar att jobba online eller ens
lamna in ansokningar via natet. Vi kan rekommendera
besdk pa www.rnib.org i Storbritannien och www.afb.
org och www.nfb.org i USA.

3. FORSOK INTE GORA HELA JOBBSOKANDET ENSAM
Att hitta det forsta jobbet kan vara tufft och tar
kanske ldangre tid an du vantat dig. Sa, for att hal-
la humoret uppe och 6ka dina chanser, sok stod i
ditt jobbsékande. Utnyttja den erfarenhet, kompe-
tens och ndtverkskapacitet som finns i din narhet.
Personer du kanner kan, liksom Arbetsformedling-
en, hjalpa dig hitta resurser och kontakter och
halla dig optimistisk, ge dig idéer och uppmuntra
dig att utforska alternativ. Utveckla ditt kontakt-
nat. Statistiken visar att vilka du kanner gor en
enorm skillnad i hur lang tid det tar att fa jobbet
du vill ha. Se sidan 55 om Arbetsformedlingens
insatser.

4. ACCEPTERA ETT JOBB VILKET SOM HELST

All erfarenhet fran arbetsmarknaden ar till hjalp

for att fa det arbete du vill ha. Om du har rad, ta en
praktikplats eller jobba som volontar en tid for att fa
relevant arbetslivserfarenhet. Detta hjdlper dig ocksa
utvidga ditt natverk. Resan till drémjobbet kan vara
lang, som den dr for de flesta av oss. Forsék anda att
pa vagen dit hitta jobb som matchar din kompetens
och om mdjligt, dina intressen.

5. INTERVJUA NAGON SOM HAR JOBBET DU VILL HA
Det kan ge dig mer kunskaper om vad som kravs och
vad du ska saga till en arbetsgivare om du kommer
pa en intervju. Kolla garna runt om det ocksa finns
personer med synnedsattning som har liknande jobb.
Av dem kan du fa manga vardefulla tips.

6. FORTSATT ATT UTVECKLA DINA FARDIGHETER
Framforallt kan god kommunikationsférmaga utgora
skillnaden mellan ett jobberbjudande eller inget job-
berbjudande. Om det finns kurser tillgangliga som du
kan ga for att 6ka din anstallningsbarhet, gor det. Och
arbeta pa din installning - att vara sa entusiastisk som
du kan - det hjalper verkligen!

7. STUDERA INTE FOR LANGE

Om du gar i skolan bara for att vinna tid eftersom du
inte kan fatta ett beslut kan det vara ett fullstandigt
sloseri med tid, energi och pengar. Studier bor anvan-
das for att fa en god grund att sta pa. Du kan alltid
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aterga till skolan om du upptacker att du behdver en
extra examen eller ytterligare kompetens.

8. LAGG INTE ALLA AGG | EN KORG

| stallet for att enbart sdka jobb pa ett sdtt, anvand
alla mojligheter du kan komma att tanka pa. Kom ihag:
den tid du dgnar at ditt jobbsdkande paverkar hur
snabbt och framgangsrikt du hittar det jobb du vill ha.
Agna en viss tid dagligen &t ditt jobbs6kande.

9. ORGANISERA, ORGANISERA, ORGANISERA

Gor anteckningar medan du funderar ut vilka styrkor
du kan erbjuda en arbetsgivare och vad ditt dromjobb
kraver. Du kanske ska anvanda en mapp eller en elek-
tronisk fil dar du kan halla reda pa vilka du pratar med,
fanga upp goda rad, eventuella ledtradar etc. Detta
hjalper dig att komma ihag vad du har gjort och ger
dig sjalvfortroende i ditt jobbsdkande. Och att behalla
fokus.

10. FORKLARA DIN SYNNEDSATTNING POSITIVT

Det ar viktigt att pa ett bra satt kunna beskriva hur du
ser och vilka konsekvenser det medfér. Hdr ar ndgra
saker att tanka pa:

A. Skriv ner din redogorelse. Ga igenom den med
familjemedlemmar, vanner och med manniskor
i arbetslivet. Repetera din redogérelse tills du
kanner dig bekvam med den. Kom ihag att ocksa
be om feedback pa ditt kroppssprak.
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Undvik att vara alltfor detaljerad ndr du beskriver
din synnedsattning. Det kan vara av stort intresse
for dig, men intervjuaren vill bara veta fyra saker:
Kan du utfora jobbet pa ett sakert satt? Kommer
du att vara dar? Kan du gora jobbet lika bra som,
eller battre an, nagon annan? Och hur ska du gora
saker som normalt seende gor visuellt, som att
|dsa, skriva, anvanda datorn och sa vidare? Forbe-
red bra svar pa dessa fragor sa okar du avsevart
dina chanser att fa jobbet.

Var positiv om dina kunskaper och fardigheter.

Ge exempel pa uppgifter eller jobb du har gjort.
Ju mer positiv du ar, ju tydligare du kan férmedla
din kompetens och ge bevis pa att du kan klara
jobbet, desto battre. Trots att du "bara rakar ha
en funktionsnedsattning”. Det omvanda ar ocksa
sant: ju mer du diskuterar din funktionsnedsatt-
ning och konsekvenserna, desto stérre ar risken
att du ger arbetsgivaren negativa associationer.
Var beredd pa fragor av typen: "Hur I6ser du den
eller den uppgiften da du inte ser sa bra?” Om du
har bra férberedda svar pa vanliga fragor klarar du
intervjuerna lattare och battre.

Ta med dina hjalpmedel till anstallningsintervjun.
Pa sd satt kan du visa din potentiella arbetsgivare
att datorn kommer att hjdlpa dig att gora jobbet.
Till exempel kan du ju demonstrera hur du jobbar
med en dator.






HOGRE STUDIER - BATTRE JOBB

Att studera pd universitet eller hégskola dr, generellt sett, bdsta chansen fér personer med synnedsdtt-
ning att fa ett bra jobb och komma till sin rdtt i livet. Givetvis méter dessa personer fler utmaningar och
svdrigheter én andra. Precis som i alla andra situationer. Men det gdr. Det mdste gd och det finns en hel
del hjdlpmedell. Ldrosdtenas kunskaper om vad studenter med synnedsdttning behéver vixer ocksd.

Foljande genomgang av problem och I6sningar - av sade studievillkor. Alla larosdten erbjuder inte den
skolans, lararnas och studenternas ansvar - bygger grad av anpassning som forvantas. Darfér behover en
pa seminarier genomfdérda inom projekt Leber X student med synnedsattning ocksa en rejal dos energi
med studieerfarna personer med LHON, pa enkat- och initiativformaga.
undersokningar som Unga Synskadade gjort samt Studievillkoren kan delas upp i kategorier: skolans
erfarenheter redovisade av universitet i Cambridge, fysiska miljo, hur den bemoter sina studenter, hur
England. undervisningen och tentamina genomfors, i vilken
Att studera till ett kunskapsbaserat yrke dr i sig grad skolan accepterar studentens hjdlpmedel. Samt,
ocksa en bra traning for sjalva arbetslivet. Samhallet naturligtvis, studentens egen ambitionsniva och
forvantar sig dven att hogskolor och universitet er- sociala férmaga.
bjuder lika forutsdttningar for personer med eller utan Det dr viktigt. Nar du bestammer dig for en utbild-
funktionsnedsattningar. Det innebar att studenter ning, se till att studera det du ar intresserad av och
med synnedsattning kan stalla tydliga krav pa anpas- som ar realistiskt utifran alla dina forutsattningar.
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DET BASTA RADET - VAR OPPEN MED DIN SYNNEDSATTNING
En férutsattning for att klara sig helskinnad genom
studierna pa nagorlunda normal tid ar helt naturligt
att vara tydlig med sin synnedsattning. Manga begar
misstaget att forsoka klara sig sjalva. Andra valjer
ocksa att anvanda sina hjdlpmedel mer pa fritiden an

i undervisningen. De kanske ar radda for att fa etiket-
ten "handikappad”, vill inte vara till besvar, vill testa
sin egen kapacitet.

Aven om det gar &r det till priset av en enorm
kraftanstrangning och nastan garanterat med samre
resultat an om studenten varit 6ppen med sina forut-
sattningar.

BATTRE FYSISK MILJO - TILL ALLAS GAGN
Man behdver inte ha en synnedsdttning for att upp-
skatta en tydlig och lattorienterad fysisk miljo. Det
ska vara enkelt att hitta till ratt lokaler som kan ligga
utspridda pa en mangd vaningsplan, trapphus och
byggnader.
For en student med synnedsattning dr det na-
turligtvis extra viktigt med exempelvis nagon form
av orienteringsljus eller ledfyrar mellan byggnader,
kontrastmarkering i golven, ramper istdllet fér trappor,
racken att folja, rostinformation i exempelvis hissar
och sa vidare. Manga efterlyser ocksa taktila kartor
6ver omradet, nagot som vissa hogskolor erbjuder. Om
inte kan ofta syncentralen hjalpa till med sadana.
Aven detaljer i den fysiska miljén kan spela stor
roll i det dagliga livet. Att betala automatkaffet med

sms kan innebdra en daglig irritationskalla. Eller att
hitta sitt postfack eller kunna ta till sig information pa
anslagstavlor. Alla stoérningar, dven de sma till synes
triviala, ackumuleras och stjal mycket energi.

RATT STOD | UNDERVISNINGEN

En student med synnedsdttning behéver langre tid for
att klara - i stort sett allt. Det kraver framforhallning.

| forsta hand efterfragar studenter med synnedsatt-
ning att kurslitteraturen spikas tidigt och att det
darmed ocksa finns tid att fa den inlast eller pa andra
sdtt anpassad till hjdlpmedel.

Har spelar ldararen en central roll. For att kunna ge
fullgod undervisning till alla behdver lararen en viss
specialutbildning for att kunna forsta den synned-
sattes villkor. Mer om lararens roll lite langre fram i
texten. Men ett grundbehov ar alltsa att litteraturen
bestdms tidigt - sa den hinner omvandlas till tal-
bocker, punktskriftsbocker, taktila bilderbocker och
e-textbocker innan kursstart. Om detta inte fungerar
kan studentens hela studieplan fordréjas rejalt. Vilket
kan fa bade ekonomiska konsekvenser med behov av
hogre studieldan och sociala da studenten tvingas byta
klass flera ganger.

Allt fler universitet och hogskolor erbjuder numera
en mentor som hjdlper studenter med synnedsatt-
ning med det mesta, fran att orientera sig till att i
kontakt med skolans samordnare, fa det stéd och de
hjdlpmedel varje individ behover, inklusive att planera
sina studier, tanka igenom vad som dr viktigast i en
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kurs att fokusera pa. Manga mentorer anordnar ocksa

regelbundna diskussionstraffar dar studenter med

ndgon nedsattning kan utbyta idéer och erfarenheter.
Exempel pa pedagogiska stdd och hjdlpmedel som

universitet och hogskolor idag forvantas erbjuda ar:

¢ Anpassad examination, sdsom enskild tentamen vid
dator, muntlig framstallning istallet for skriftlig ten-
tamen och vice versa, forlangd tentamenstid, kunna
sittai eget rum.

e Anpassad tidplan, till exempel deltidsstudier.

e Litteratur pa anpassat medium.

¢ Anteckningsstdd. Nagon sitter med pa lektioner och
tar anteckningar. Det kan ofta vara ett betalt extra-
knack for studiekamrater.

e Visst datorstdd. Manga har bra erfarenhet av digitala
whiteboardtavlor.

e Extra handledning och, som namnts, mentor och
mentorsgrupper.

¢ Sprakstod: radgivning kring skrivande, inte minst
layouten.

e Teckensprakstolkning.

e Skrivtolkning.

LARAREN HAR ETT STORT ANSVAR
Det ar givetvis av stor betydelse att varje larare bedri-
ver undervisningen sa att alla hanger med. Larare kan
darfor vidareutbilda sig och forbattra sin forstaelse
for vilka behov och forutsattningar studenter med
olika typer av funktionsnedsattningar har.

For studenter med synnedsdttning kan det handla

om sa enkla saker som att ldraren berdttar vad hen
skriver pa tavlan, inte minst om nya termer introduce-
ras (och hur de stavas), sager namn pa den som far en
fraga istdllet for att bara peka.

Nagra allmdnna rad till larare som bland sina stu-
denter har nagon eller ndagra med synnedsattning ar:

Speciellt vid kursstart kan det vara svart for dessa
studenter att hitta ratt och darmed passa tider. Var
darfor valdigt tydlig med all praktisk information, sar-
skilt vid byten av kurslokal.

Tank overlag pa att dessa studenter behéver mer
tid med allt, fran att hanga med pa lektioner till sjalva
tentamen.

Nyckelorden ar planering och framforhallning. Bland
annat handlar det om att komma éverens om hur kom-
munikationen mellan Idrare och student ska ske. Det
ar inte sjalvklart att det fungerar med anslagstavlor
och postfack.

Ibland fungerar det med e-post eller sms, i andra fall
behdvs att en person soker upp studenten och berat-
tar vad som galler, exempelvis om undervisningslokal
byts i sista stund.

Sannolikt kommer dessa studenter att kontakta
lararen infor kursstart for att fa en orientering om
kursens omfattning och krav. Om inte underlattas for
alla om lararen tar dessa kontakter. Ta da reda pa vilka
behov varje student sjalv upplever sig ha.

Ldrare behéver bekanta sig med de olika dator-
hjdlpmedel studenterna kan vilja ta med sig eller som
skolan tillhandahaller och i gorligaste man ta hansyn
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till dem i sin pedagogik. Det kan handla om att ge mer
tid for att ta anteckningar. Eller ga med pa att studen-
ten antecknar i dator eller har anteckningshjadlp - eller
spelar in foreldsningen.

Det kan ta langre tid for studenter med synnedsatt-
ning att borja skriva pa grund av den extra tid som be-
hovs for att Idsa fragor eller instruktioner. Liksom att
korrekturlasa skriftliga arbeten och att satta ihop en
bibliografi. Presentationskraven kanske inte uppfylls
om studenten inte far stéd i detta.

Eftersom tid ar en nyckelfaktor behdvs framfor-
hallning dven till enskilda moment i kursen. Férutom
sjalva kurslitteraturen och tydlig genomgang av
kursplanen ar det till stor hjalp om studenten i forvag
kan forses med nagra forelasningsanteckningar eller
eventuella bilder som ska visas under féreldsningen.
De allra flesta dnskar material i digital form.

Tank pa att det alltid ar viktigt for en student att
veta om nivan pa fel i deras arbete ar oacceptabel och
fa hjalp med att hitta alternativa satt att forbattra
noggrannheten.

Vid grupparbeten och seminarier kan andra studen-
ter ibland uttrycka oro for att en synskadad kamrat i
gruppen kan vara ett hinder och skapa merarbete for
alla. Oftast ar sadan oro obefogad - men om den upp-
star ar den en faktor och da ar det viktigt att diskute-
ra med alla inblandade hur situationen ska hanteras.

STUDENTEN HAR SJALV OCKSA ETT ANSVAR
Som namnts ovan dr det viktigt for den enskilde
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studenten med synnedsdttning att komma Over sin
eventuella blyghet eller stolthet och sa 6ppet som
mojligt beratta for Iararna och studiekamraterna pre-
cis hur det ligger till. Det ar dd omgivningen kan forsta
varfor man kan behdva extra tid och hjalpmedel, inte
minst vid examinationer vilket andra studenter ibland
kan uppleva som ordttvist. Och varfor det kan vara
svart att kdnna igen andra eller hitta en ledig plats i
foreldasningssalen.

Universitet och hogskolor har kommit olika Iangt ndr
det galler att erbjuda de hjalpmedel och den speciella
hansyn som behévs. An idag hander det att studenter
med synnedsdttning férvagras hjdlpmedel, tillganglig-
gjord litteratur eller forlangd tentamenstid.

Manga studenter vittnar om att de mott sa lite for-
stdelse att de nddgats byta utbildning. Alltsa tvingas
studenten ibland kampa for att fa denna hjalp. For det
mesta kan man ta hjdlp av studievagledare, syncentral
eller kontakta Myndigheten for tillgangliga medier
(MTM) som bland annat tillhandahaller bade litteratur
och appar att ladda ner. Till exempel gratisappen Legi-
mus for att I1asa talbdcker i mobilen.

UNIVERSELL DESIGN
En allt stabilare trend just nu ar utvecklingen av
universell design. Det innebadr att hela miljon gors mer
tillgdnglig for alla. Att den gar att anvanda pa flera
olika satt. Inte enbart skolor utan dven arbetsplatser,
kommunikationsmedel, hela stadsmiljon.

For en student med synnedsattning kan detta hand-

la om allt fran att text blir tillgdnglig genom talsyntes
eller att universitetsmiljon férses med orienteringsljus
och olika markeringar som goér det lattare att hitta
ratt. Universell design handlar dven om sjdlva kun-
skapsoverforandets tillganglighet, exempelvis i form
av speciella introduktionskurser eller méjligheter till
distansundervisning.

Detta har alla nytta av. Aven personer utan ndgon
form av nedsattning finner sig battre tillratta i ett
sammanhang som dr ldttare att ta till sig och navigera
i, pa ett satt som passar en sjalv.

“Universell design
innebar en miljo
tillganglig for alla.”
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SLUTSATSER AV PROJEKT LEBER X

Under Leber X-projektets forsta ar samlade vi pa olika
satt in information fran personer med LHON samt
anhoriga. Bland annat diskuterade vi hur anhdriga kan
stodja den som fatt LHON - och vilket st6d anhoriga
behdéver i denna nya situation dar hela familjen lever
med sjukdomen.

Nagra deltagare med LHON berdttade att man kan
leva ett riktigt bra liv med synnedsattning. Manga
manniskor utan synskada mar samre. Om man far
LHON eller inte ar ett lotteri, precis som livet sjalvt.
Om vi |dr oss att ta tillvara det positiva och anvanda
de egenskaper och férmagor vi har kan vi alla valja att
kdanna oss som vinnare i lotteriet.

En slutsats var att mammor och mormddrar ska
slappa alla de sjalvforebraelser som

ar sa vanliga i den har gruppen - oavsett "barnets”
alder. Dessa skuldkanslor ar psykiskt pafrestande och
knappast till hjdlp. Tvdrtom riskerar de snarare att
forsvara hanteringen av situationen. Familjen behover
inte ytterligare ett "offer”.

Att vara pappa till ett barn med LHON kan ock-
sa vara psykiskt pafrestande. Sarskilt om mamman
brottas med skuldkanslor far pappan tva personer att
stotta, vilket kan vara valdigt pafrestande.

Som partner till nagon som far LHON mitt i livet
stalls man ocksa infér en rad nya omstandigheter.
Livet vands uppochner, sarskilt i borjan, da partnern
behdver bade trost och hjalp med vardagsrutiner som
hushallssysslor eller bilkérning.

En viktig aspekt ar vilken stor hjalp det ar att kunna
ta del av andras erfarenheter - och att fa bidra med
sina egna. Manga av deltagarna i workshopparna kun-
de garna tanka sig att stdlla upp som kontakt- eller
stodpersoner till andra familjer.

Mdnniskor utan synproblem
kan mad sdmre ibland...
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NAGRA SVARIGHETER OCH LOSNINGAR

De flesta av deltagarna hade sjalva, var och en pa sitt
hall i landet, kommit fram till ungefar samma upplevel-
ser av svarigheter och I6sningar.

TILL EXEMPEL:

e En tydlig och 6ppen kommunikation inom familjen
I6ser manga problem. Ingen ska behdva dra sig for
att berdtta hur hen kanner och mar. Det ju férst nar
man kanner varandras behov som man kan ge stdd.

e FOrsok att gora saker tillsammans och umgas som
vanligt for att tanka pa annat.

¢ Ta kontakt med andra familjer i en liknande situa-
tion. Det ger saval trést som inspiration och praktis-
ka tips om allt fran vardagssysslor till myndighets-
kontakter.

¢ Anhoriga bor inte gissa vilka behov och 6nskemal de
som fatt synnedsattningen har. Fraga! Och lyssna!

¢ Var inte radda for att soka hjalp utifran, av stédperso-
ner, foreningar och organisationer eller kommun och
landsting. Exempelvis kan SRF hjdlpa till om man miss-
tanker diskriminering i skola eller pa en arbetsplats.

¢ Avlasta varandra och forsok sa tidigt som mojligt
hitta en ny normalitet.

e Humor kan ha en lakande kraft. Ibland kan det hjal-
pa att skoja lite om den nya situationen.

e Curlainte. Lat den som fatt synnedsdttningen sjdlv

ALIIODOS A

utveckla sina fardigheter och ldra sig acceptera och
leva med sina nya forutsattningar.
Trana in nya tekniker!
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RESURSER PA RIKS- OCH REGIONNIVA

Utéver LHON Eye Society som initierat den hdr boken, finns det i Sverige fler instanser som ger stéd och
utreder sjukdomsfall, stéd i skolan, rehabilitering, hjgdlpmedel med mera.

For utredning av mitokondriella sjukdomar finns tva
centrum i Sverige, pa Karolinska Universitetssjukhuset
i Stockholm och Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg. | bada teamen finns barn- och vuxenneu-
rologer med speciella kunskaper om diagnostik och
behandling av mitokondriella sjukdomar, kemister och
genetiker for biokemisk och molekylarbiologisk diag-
nostik samt patologer med kunskaper om morfologisk
diagnostik (hur organismer ar uppbyggda).

Personer med misstankt mitokondriell sjukdom bor
remitteras till nagot av dessa team for utredning, dar
bland annat den biokemiska diagnostiken av muskel-
provet maste ske omedelbart vid provtagningen. Vid
LHON racker det ofta med blodprov. Teamen kan dven
ge behandlingsrekommendationer.

Ogonklinikerna samarbetar med syncentraler eller
motsvarande, dar bland annat olika synhjdlpmedel
provas ut.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (www.spsm.
se) ar en statlig, rikstackande myndighet. Myndig-

hetens uppgift ar att ge specialpedagogiskt stod till
kommuner och andra huvudman med ansvar for for-
skola, skola, skolbarnomsorg, fristdende skolor under
statlig tillsyn samt vuxenundervisning. Via nationella
resurscenter med specifika inriktningar genomférs
utredningar och besék for enskilda barn och ungdomar
samt information och utbildning till féraldrar, larare
och annan personal. Ett sadant &r Resurscenter Syn,
som finns i Stockholm respektive Orebro.

Resurscenter Syn Stockholm, Ralambsvagen 32 B
(bestksadress), Box 19, 102 26 Stockholm, tel: 010-
473 50 00, e-post: rc.syn.stockholm@spsm.se.

Resurscenter Syn Orebro, Eriksbergsgatan 3 (be-
séksadress), 702 30 Orebro, Box 9024, 700 09 Ore-
bro, tel 010-473 50 00, e-post rc.syn.orebro@spsm.se.

Centrum for sallsynta diagnoser ar under uppbygg-
nad och utveckling vid universitetssjukhusen. Syftet
ar att 0ka kunskapen inom omradet och forbattra om-
hdndertagandet av personer med sdllsynta diagnoser.
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RESURSPERSONER

Expertteamet vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm: barnneurolog Karin Naess, barnkliniken,
docent Goran Solders, neurologkliniken, docent Inger
Nennesmo, patolog- och cytologlaboratoriet, Karolin-
ska Universitetssjukhuset, Huddinge, 141 86 Stock-
holm, tel 08-585 800 00 samt docent Ulrika von Do-
beln, professor Nils-Géran Larsson och doktor Martin
Engvall, Centrum fér Medfodda Metabola Sjukdomar
(CMMS), Karolinska Universitetssjukhuset, Solna,
171 76 Stockholm, tel 08-517 700 00, doktor Liu
Ying, dgonkliniken, Sédersjukhuset AB,

118 83 Stockholm, tel 08-616 10 00.

Expertteamet vid Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set Goteborg: professor Mar Tulinius och docent Niklas
Darin, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
416 85 Goteborg, tel 031-343 40 00, professor An-
ders Oldfors, patologlaboratoriet, Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset/Sahlgrenska, 413 45 41 Goteborg,
tel 031-342 10 00.

Lank till hemsida fér resurspersoner mm inom sall-
synta diagnoser:
http://www.nfsd.se

LHON Eye Society har narmast kontakt med

dr Martin Engvall, martin.engvall@karolinska.se

INTRESSEORGANISATIONER

LHON Eye Society, e-post: info@lhon.se, www.lhon.se
Facebook-sida: facebook.com/LHONEyeSociety/
Diskussionsgrupp pa Facebook: facebook.com/groups/

LHON.Sverige/ MitoSverige, e-post: info@mitosverige.
org, www.mitosverige.org

Riksforbundet Sdllsynta diagnoser, Sturegatan 4 A
(besdksadress), Box 1386, 172 27 Sundbyberg,

tel: 08-764 49 99, e-post: info@sallsyntadiagnoser.se,
www.sallsyntadiagnoser.se

Riksforbundet verkar fér manniskor som lever med
sdllsynta diagnoser och olika funktionsnedsdttningar.

Synskadades Riksforbund (SRF), Sandsborgsvagen
52, (bestksadress) 122 88 Enskede, tel: 08-39 90 00,
e-post info@srf.nu, www.srf.nu

Riksorganisationen Unga Synskadade, Sandsborgs-
vagen 44, 122 33 Enskede, tel 08-39 92 85, e-post
info@ungasynskadade.se, www.ungasynskadade.se.

| USA finns United Mitochondrial Disease Founda-
tion (UMDF), e-post info@umdf.org, www.umdf.org.

Databasen Orphanet samlar information om intres-
seorganisationer, framfor allt i Europa, www.orpha.
net, s6kord leber hereditary optic neuropathy.

Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser (NFSD),
som ger information om sallsynta diagnoser pa Social-
styrelsens uppdrag, har ett kalendarium pa sin webb-
plats med aktuella kurser, seminarier och konferenser
inom omradet ovanliga/sallsynta diagnoser,
www.nfsd.se.

LHON.org ar ett amerikanskt internationellt natverk.
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FEM GODA TANKAR

1. SKAMS INTE - ALDRIG

2. VAGA GORA FEL - DET GOR ALLA!

3. TA HJALP NAR OCH OM DET BEHOVS!
4, UTMANA DIG SJALV!

5. VAR POSITIV OCH OPTIMISTISK!
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Gl6m inte att gd in pd
www.lhon.se

ddr du kan ldsa boken med hjédlpmedel. Ddr finns dven filmer
och annan kompletterande information.
En av filmerna visar till exempel hur du kan trdna excentrisk

fixation vilket ocksad férklaras pa

www.exfix.se

Pd webben uppdateras informationen ocksd i takt med att
féreningens verksamhet utvecklas och den medicinska

kunskapen oékar.



