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DEL 1

KRISTER INDE

NAR EN ANHORIG FAR LOHN PAVERKAS ALLA

HAR FINNS SVAREN PA MANGA AV DINA FRAGOR
LHON ar en ovanlig arftlig sjukdom som paverkar sy-
nen. Den kan ge bdade lindrig och gravare synnedsatt-
ning. Om graden av synnedsattning beror pa nagon av
de tre olika mutationerna, som man far fram i DNA-tes-
ter, vet man dnnu inte. Man vet inte heller varfér na-
gon som har arvsanlagen far LHON medan andra slip-
per. Ungefar fyra gdnger sa manga man som kvinnor
far LHON, men det ar mamman som fér arvsanlagen
vidare. | vissa familjer har flera nedsatt syn, medan det
i andra bara finns en person med diagnosen.

Synnedsattningen ger centrala bortfall rakt fram
men man behaller det perifera seendet. Man ser sin
omgivning men utan detaljer. Manga kan trdana och
anvdanda sa kallad excentrisk fixation - se hemsidan
www.exfix.se

Det finns ett par hundra personer med LHON i lan-
det och de har ofta fors fatt t nedsatt syn pa det ena

6gat och efter ndgra manader dven pa det andra. Med
DNA-tester genom ett blodprov kan man fa diagnosen
bekraftad. Lebers Hereditdra OptikusNeuropati (LHON)
betyder ungefar Lebers arftliga synnervsskada. Det

ar egentligen inte égat i sig utan synnerverna bakom
dgat som paverkas.

| boken SE FRAMAT om LHON anvénder vi Lev Har
Och Nu som alternativ betydelse fér LHON. Men det ar
|[attare sagt an gjort i borjan.

Nar ndgon i familjen far LHON drabbas alla. Vad
hander da - och vad kan man gora i familjen?

Jag har sjalv haft nedsatt syn pa grund av LHON i
mer an 50 ar och ofta stallt mig de hdr fragorna. Men
alla ar vi individuellt olika.

Du kan i den hdr boken Iasa om hur Agneta, Maria,
Johan och Moa gjorde och tankte. De berattar om det
som galler fér dem som partners och foraldrar.

Men hur dar det for dig och i din familj?






AGNETA LOWENRING-BECK

MINA TRE ERFARENHETER OCH FEM GODA RAD

Agneta dr psykoterapeut och har LHON. Hon har ocksd en son med diagnosen. Med dessa tre erfarenheter

ger hon hdr ndgra rad om hur du som anhérig kan férhdlla dig till den som fdar en synnedsdttning.

1. PRATA OM SITUATIONEN

Samtala, om mojligt, mycket med den synskadade,
med andra familjemedlemmar och med andra narsta-
ende. Att nagon far en synskada paverkar manga i
omgivningen. Det ar viktigt att alla far mojlighet att
berdtta drligt om sina kanslor och reaktioner.

Att satta ord pa kdnslor som sorg och ilska innebar
att bearbeta dem. Det blir Iattare att hitta strategier
for att kunna acceptera och hantera en sa dramatisk
livshandelse som en svar synnedsattning. Forsok som
anhorig att inte belasta den synskadade fér mycket
utan hitta ndgon annan att tala med, en sldkting, en
arbetskamrat, en terapeut - nagon som kan hjdlpa
dig hitta din egen kraft. Det ar en standigt pagaende
process, bade kanslomadssigt och praktiskt.

2. RESPEKTERA DEN SYNSKADADE
Det ar viktigt att |ata den synskadade sjalv forklara

nar och hur han eller hon behdver hjalp. Att vara over-
beskyddande dr oftast till mer skada an nytta. Ingen
vinner pa att den synskadade blir hjalplos.

Det handlar om att standigt hitta ratt balans mellan
den synskadades verkliga behov och vad omgivningen
forestaller sig att de behoven ar. Och den balansen
forflyttas med tiden. | takt med att den nya situatio-
nen blir en del av vardagen utvecklar den synskadade
sina fardigheter och blir allt mindre hjdlpbehdvande.

Bade du och den synskadade ar bara manniskor,
inga tankeldsare. Det galler alltsa att ha fortroen-
de och kunna lita pa varandras drlighet. Det dr den
synskadade som vet bast vilka behoven &r. Aven om
det kan vara frestande bor anhériga inte locka honom
eller henne att be om hjdlp i onédan. Det dr ju genom
att kampa med svarigheterna som den synskadade
utvecklar sin formaga till sjalvstandighet och, framfor
allt, battre sjdlvkansla.



3. HITTA RUTINER

Istallet for att curla den synskadade kan ni tillsam-
mans identifiera de situationer i vardagen som ar
besvarliga. Vilka de ar varierar forstas med individen
och situationen. Tva personer med samma synskada
kan ha olika problem.

Darfor ar det viktigt att hitta rutiner som fungerar
for er. Till exempel att bestamma vilka platser olika
saker ska placeras pa, som
husgerad, maten i kylen, skor
och sa vidare, liksom att inte
lamna dorrar eller skapluckor
O0ppna, att anvanda fargade
dryckesglas eller anpassa
belysningen. Det dr manga
sadana detaljer som behover
avpassas. Ndr det sedan ar
gjort blir livet lite mer normalt
igen for alla.

Det ar viktigt att hitta en basniva for hur hemmet
ska fungera praktiskt.

4. INVOLVERA OMVARLDEN
Var éppen med situationen. Ju fler som vet bland slak-
tingar och vanner, desto mer empati och hjalp far du.
Som anhorig behover du ocksa lite avlastning. Vaga ta
emot hjdlp som erbjuds. Vaga visa att du som anhorig
ar trott och behover lite stéd ibland.

Det ar ocksa en god idé att forsoka beratta for kolle-
ger och arbetsgivare. Om inte annat sd kan de behoéva

“Det viktigaste
ar tydlighet
och arlighet.”

en forklaring till varfér du kanske verkar mer trott och
ledsen an vanligt. Och varfor inte berdatta om din nya
vardag i sociala medier? Tyvarr kan du méta manniskor
som “vander sig bort”, som inte vill prata om detta.
Som inte hor av sig. Lat inte dem fa for mycket av din
energi.

Ett annat satt att beratta ar att uppmuntra den
synskadade att anvanda vit
kapp pa stan. Aven om den
synskadade inte tycker det
behdvs dr det en bra signal
till omvarlden som forklarar
varfor man kanske upptrader
lite ouppmarksamt ibland.

An idag &r det férvanans-
vart manga som kanner skam
for sin synskada. Det inne-
bar att de inte ar éppna och
berattar och det i sin tur leder latt till isolering och ett
samre liv.

5. STALL KRAV PA DEN SYNSKADADE

Alla som tar sig igenom en kris vaxer som manniskor.
Samtidigt ar vi ju alla individer. Vi hanterar forandring-
ar olika bra.

En funktionsnedsdttning ar alltid en utmaning. Den
skapar en komplicerad och skor situation. Den innebar
ett sorgearbete som passerar liknande faser som nar
ndgon avlider. Aven den synskadade maste std ut med



ett nej ibland. Och det kan vara valdigt viktigt for att
framfor allt en parrelation ska dverleva.

Du som anhorig har faktiskt ratt att bli arg ibland pa
den som drabbats. Varfor inte? Man behover inte vara
tolerant hela tiden och trycka ner sig sjalv. Den syn-
skadade maste ocksa forsta att de anhoriga inte kan
eller orkar vara till hands hela tiden. Anhoriga behover
kunna fortsatta med sina sociala liv, ga ut och traffa
vanner ibland, fa in lite ny luft.

Det viktiga ar tydlighet och arlighet. Man kan tycka
om bade varandra och sig sjalv dven med en del ska-
vanker och brister.

En nedsattning innebdr att man maste se varandra
med nya 6gon. Den som far nedsattningen blir i viss
man en annan person.

Behall nyfikenheten. Var tydlig. Tala om vad du gil-
lar och inte - det galler at bagge hall i en relation.

Forsok fortsdtta att se varandra som separata
individer. Ga inte in i en symbios, det ar 13tt hant att
bli medberoende. Framfor allt, identifiera inte familjen
med nedsattningen. Man har sin synskada men man dr
den inte. Du dr just en anhdrig, inte en del av nedsadtt-
ningen.

De relationer som klarar sig och kanske rentav
starks ar de som har en 6ppen dialog, ddr den an-
horige far behalla sitt liv, de som fortsatter leva sa
normalt som maojligt och undviker katastroftankar och
istdllet kan tanka optimistiskt om framtiden.
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MARIA VINSA

DET AR SVART ATT INTE HJALPA TILL FOR MYCKET

Min son Mattias vara bara 17 dr ndr han fick diagnosen LHON. Det blev en verklig chock fér hela familjen.
Vi dér en stor sldkt och ingen har, vad vi vet, fatt denna synnedsdttning tidigare. Ndr Mattias férst bérjade

se ddligt var vi vdldigt oroliga, vi visste ju inte vad det var. Ndr han sedan fick diagnosen fick jag stora
skuldkénslor, det var ju jag som orsakat hans nedsdttning.

Det var forfarligt och jag kan fortfarande efter tre ar
kdanna stor oro och dngslan. Samtidigt ar jag valdigt,
valdigt stolt éver Mattias som hanterat situationen sa
bra och sa tappert.

Jag ar en riktig curlingmamma sd i boérjan 6verdste
jag Mattias med omsorger, forsokte hjalpa med allt
praktiskt. Han tycker att han kan sjdlv, att jag lagger
mig i och ar i vagen ibland. Det hander fortfarande
da och da. Till exempel nar jag forsoker stada i hans
garderob. Jag kan sjalv, kan han sdaga da. Lat bli! Och
jag kan bli arg tillbaka och frasa at honom. Men gor
det sjalv da! Om du ska vara sa duktig!

Och sa& maste jag backa lite. For han har ju ratt. Han
kan sjalv, valdigt bra.

Det ar verkligen tur att Mattias tar det sa fint. | bor-
jan var han forstas ledsen och laste in sig pa sitt rum
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nagra timmar da och da. Han har varit arg och slagit i
dorrar. Men sedan dr det han som tréstat mig. Han har
aldrig, inte en enda gang, anklagat mig for sjukdomen.
Sa Mattias har fatt bestamma hur livet ska fungera.
Hemma hjdlps hela familjen at med att halla ordning
i kylskapet, plocka undan, inte dndra belysning och
sadant praktiskt. Vi har satt in en dimmer i vardags-
rummet, annars har vi inte direkt anpassat hemmet.
Nar Mattias fick fardtjanst for att ta sig till skolan,
och det fick han ndstan med en gang, blev det lite
l[attare for oss alla. Han kunde bevara sin sjdlvstan-
dighet. Han vill till exempel inte ha nagon assistent.
Men det har blivit jobbigare fér honom att na sina
mal. | skolan har han alltid stravat efter hégsta poang
pa alla prov, hogsta betyg. Efter synnedsattningen
behdvde han mer hjdlp. Hans mentor i skolan samlade



ihop den litteratur han behdvde studera. Jag satte mig
och laste in alltihop. Det var ratt jobbigt, svara bock-
er om historia och sadant med manga namn som var
krangliga att uttala ratt.

Ndr Mattias fick sin nedsattning hamnade hela
familjen till en borjan i kris. Men vi lyckades anda han-
tera det ganska bra. Jag kunde komma tillbaka snabbt
till jobbet. Jag arbetar som personlig assistent och ar
van att vara tillsammans med manniskor som har det
svart, till exempel efter olyckor, sjukdomar, alderdom,
hjarnskador. Pa jobbet kunde jag fa grata. Det ville jag
inte géra infér barnen hemma - dven om de sdg att jag
var ledsen. De sa till mig att det var OK att grata men
det var lattare pa jobbet. Jag fick valdigt mycket stod
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dar och kom narmare mina arbetskamrater. Men jag
lever hela tiden med en stor oro. Mattias har mindre
an en procent syn kvar. Allt han gor kraver sa mycket
energi. Han har tre yngre broder och det ar klart jag
ar orolig att de ocksa ska fa den har nedsattningen.
Vi pratar mycket om detta och de vagrar oroa sig. De
sager att om de inte far LHON vill de inte ha oroat sig
i onddan och det tycker jag ar klokt. Aven om jag kan
ha svart att tdnka bort min oro.

For Mattias del verkar det faktiskt som om hans liv
blivit lite battre sedan han fick diagnosen. Tidigare
var han lite av en enstéring, satt mest hemma och
spelade spel. Nu ar han mer social och ar ute mer. Han
har engagerat sig bade i Unga med Synnedsdattning
och politiskt i Liberalerna. Det betyder att han reser
en del och jag har lart mig att han klarar det vadldigt
bra. Har hemma i Sundsvall hittar han éverallt. Till
och med i Stockholm hittar han pa kansla. Det gér mig
tryggare - dven om det kdnns lite jobbigt nu nar han
ska flytta till Umea for vidare studier.

Sammantaget tycker jag vi som familj hanterat den
hdr krisen valdigt bra. Vi har kunnat vara 6ppna med
vad som hant och fatt stor forstaelse och medkans-
la fran omgivningen. Vi har aldrig kant nagon skam
eller forsokt dolja det som hant. Det var och ar ocksa
en stor hjdlp att foreningen LHON Eye Society finns.
Genom den fick vi snabbt kontakt med andra i liknan-
de situation. Fyra manader efter diagnosen dkte vi pa
en av foreningens traffar och det var otroligt skont for
mig att traffa andra foraldrar till barn med LHON. Da



forstod jag att det visserligen var en jobbig situation
men att det anda gar att leva ett bra liv.

Det ar dverhuvudtaget viktigt att veta att man inte
ar ensam. Sa nu vet vi till exempel att det i Sunds-
vall finns ytterligare en pojke med samma mutation.
Och genom foreningen har jag fatt kontakt med en
mamma som jag pratar ganska ofta med. Det har varit
valdigt bra for mig. Hon har en sa positiv installning.
Daremot har jag inte gatt i gruppsamtal eller liknande.

Det ar valdigt viktigt att prata mycket inom familjen
och med andra. Och att skaffa information. Inte minst
genom att - sa fort som majligt - mota andra som har
erfarenhet av nedsattningen. Vi hade ocksa turen att
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fa traffa lakarna och forskarna Karin Naess och Martin
Engvall som kunde forklara precis hur det lag till. Det
gav lite nytt hopp, till exempel att fa veta att det
finns en visserligen mikroskopisk men dock chans att
synen kan bli battre igen.

Det som hant Mattias och darmed hela familjen har
lart mig att livet inte alltid blir som man trott. En sa-
dan har livshandelse far en att stanna upp och reflek-
tera och inse att man har det ratt bra anda.

Att komma narmare andra manniskor och fa en
djupare gemenskap ar ju ocksa faktiskt nagot positivt
som kommer ur ett sadan har omstallning.
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JOHAN WIXNER

JAG HAR ALDRIG BEHOVT DUTTA MED MALIN

Numera gdr det ofta veckor utan att vi pratar om att Malin ser ddligt. Hennes synnedsdttning dr inte Idng-
re i fokus. Det skulle jag aldrig kunnat tro den férsta tiden. Malin fick sin LHON-diagnos 2004. DG var det

en existentiell kris fér oss bdda.

Vi hade varit tillsammans ndstan tva ar da Malin bor-
jade se samre, forst pa ena 6gat, sedan det andra. Da
var det jattejobbigt. Jag var bortrest da hon ringde och
berdttade att Idkarna trodde hon fatt MS. Da kdande
jag nastan panik. Skulle hon d6? Skulle hon bli blind?
Den dar ovissheten i borjan var forfarlig. Det tog lang
tid innan Malin fick ratt diagnos. Kanske mycket for
att LHON ar sa sallsynt och ldkarna har i Falun inte
hade stott pa diagnosen sa manga ganger tidigare.
Men sa fick vi veta att hon i alla fall inte skulle bli
blind. D& visste vi vad vi hade att forhalla oss till.
Det var en tuff tid for oss bada, att ta in det som
hdnde, bearbeta det kanslomadssigt och hitta praktis-
ka I6sningar pa alla mojliga vardagliga problem som
uppstatt. Sjalv var jag mitt uppe i mina hégskolestu-
dier som forstas blev svarare att genomfdra. Malin
hade efter sina studier just fatt ett jobb som larare.
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Vi befann oss precis i borjan av vara yrkesliv. Det var
omtumlande men vi fick bra hjdlp och forstaelse fran
slakt och vanner. Malins rektor var fantastisk och gav
bland annat Malin mdjligheten att studera vidare till
specialldrare. Sa nu ar hon det, for en grupp elever i
behov av sarskilt stéd. Jag ar ocksa ldrare, for vuxna
med forvarvade hjarnskador. Sa den stora omstallning-
en fick vi valdigt bra hjdlp med. Och i vardagen kunde
vi hantera svarigheter valdigt mycket tack vare att
Malin ar en sa stark och strukturerad person.

Sjalv var jag i bérjan oerhort ledsen, det var mycket
tarar och ovisshet. Men vi pratade valdigt mycket med
varandra och var helt 6ppna med hur vi kande och
hittade I6sningar pa det mesta. Vi har ocksa manga
vanner och slaktingar som vi kunde prata med och
som stottade oss. Malin gick i stodgruppssamtal och
sjalv kunde jag ga nagra ganger till en psykolog hos



hogskolan i Borlange. Det var jatteskont, jag hade
verkligen behov av att prata med nagon utomstaende.
Om inte annat sa for att pa nagot satt fa bekraftat att
vi hanterade situationen och tankte ratt. Man behéver
stod av professionell vagledning ocksa. Men det fung-
erar nog inte med vem som helst. Malin och jag gick
tillsammans till en kurator ocksa en tid, efter att ha
bytt fran en som inte alls forstod vad vi gick igenom.
Sa& man ska inte ge upp om den férsta kontakten inte
fungerar.

Jag har en syster som bor i Italien som jag hade
ldnga samtal med. Sa vi tva har kommit varandra nar-
mare. Precis som jag har en kollega pa jobbet som jag
kunnat prata mycket med och vi tva har ocksa blivit
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nara vanner nu. Jag kande mig faktiskt aldrig dsidosatt
dven om fokus forstas lag mest pa Malin. Det finns
mycket omtanke i vara familjer och bland vara vanner.
Det var manga som fragade hur jag madde.

En sak vi verkligen bestamde oss for fran borjan var
att Malin inte skulle vara handikappad och jag skulle
inte bli ndgon personlig assistent. Vi skulle fortsdtta
leva som vanligt. Hon skulle tala om vad hon behdvde
hjalp med. Jag skulle absolut inte dutta med henne.

Vi sag ju exempel pa par som pa ndgot satt blev sin
sjukdom eller nedsattning och hamnade i trakiga och
isolerade liv. De kanske tyckte det var skamligt att fa
en nedsattning. Sa tankte inte vi.

Vi hade dessutom hjdlp av att vi sedan tidigare
hade mycket struktur i vardagen, koll pa var alla grejer
ska ligga och sd vidare. Sa det var nog jamforelsevis
enkelt for oss att fokusera pa ordning som en nod-
vandighet. Malin ar den som dr mest strukturerad, jag
den som fortfarande springer runt ibland och letar
efter nagot. Och vi vet ju vad det ar Malin behover
hjalp med, till exempel att stalla in vissa glas i skapet.
Da dr det forstas helt normalt att hon lamnar sadant
framme sa staller jag undan. Men det géller ju att hela
tiden rangordna vad som ar viktigast och acceptera
att allt inte ar perfekt.

Det ar ocksa sant att man utvecklas av att ga ige-
nom kriser. Jag klarade nog detta battre dan jag skulle
gjort annars darfor att jag mindes hur det var nar mina
morfordldrar dog i en bilolycka nar jag var tio ar. Sa jag
visste att sorg ger med sig dven om det tar ett tag. De



som inte upplevt existentiella kriser har nog svarare
att klara en sadan har férandring.

Det dar inte sa mycket numera som Malin egentli-
gen behdver hjalp med. Hon har ungefar 90 procents
synbortfall och det innebar att hon dnda kunnat trana
sig att anvanda synresterna effektivt. Hon kan till
exempel stada och tvatta. Hon kan prova klader sjalv
i butiker dven om jag ofta far folja med for att lasa pa
etiketterna i plaggen och hitta ratt storlekar. Vi maste
ocksa ha en spis med vred i stallet for tryckknappar

Nu ar ju allt sddant sa naturligt for oss att vi inte
tanker pa det. Omstallningen tog kanske tre ar efter
diagnosen. Efter hand som Malin blev mer van vid och
trygg med sin situation blev hon ocksa mindre synska-
dad. Vi kom ju varandra valdigt nara tidigt i var relation.

Vi har nog kunnat leva som vi tankt. Kunnat vara
aktiva. Nar vi aker skidor aker jag fore i mork jacka och
varnar for gropar i pisten och annat. Malin har akt tva
kortvasor. Hon dker faktiskt mer skidor nu an tidigare.
Vi paddlar kanot, vi har vandrat i Alperna.

Sa jag tycker inte jag offrat nagot till f6ljd av Malins
synnedsattning. Jag har fullféljt den utbildning och
det yrkesval jag hade pa gang sedan tidigare.

Jo, en sak. Den stora handelsen i mitt liv ar nog att
vi adopterat en son fran Colombia. Vi ville inte riskera
att Malin skulle fora sin nedsattning vidare. Visst, hon
och jag klarade det bra men om vart barn skulle fa
LHON vid spad alder? Vi tog da beslutet att adoptera
- och att ga igenom den processen var faktiskt jobbi-
gare for Malin @n diagnosen.
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Det tog fyra ar, bland annat till f6ljd av politiska
oroligheter i Colombia. Men det var det vart. Att till
slut fa aka dit och hamta Sebastian i september 2010
var den storsta dagen i mitt liv.

Det var en tuff process att ga igenom. Jag var
osaker till en borjan. Men vi ville ju anda ha barn. Och
vi fick en mycket lang och mycket jamlik graviditet. Vi
hade alltid tankt oss tva barn men insag att vi knappt
skulle orka med en adoptionsprocess till. Det var sa
kanslomassigt krdvande. Var det rdtt eller fel? Det gar
inte att veta. Idag ar vi tacksamma for Malins synned-
sattning da den gav oss varldens underbaraste son!
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MOA WANNERDAHL

MIN LIVSKVALITET HAR FAKTISKT OKAT

Ndr Hampus fick diagnosen LHON 2009 hade vi varit tillsammans i fyra dr. Vi hade det bra, trivdes i vdr
vdlordnade tillvaro. Den férdndrades faktiskt véldigt mycket frén den dagen dé Hampus bérjade se lite

suddigt pd ena 6gat.

Den dagen Hampus fick diagnosen, ndr han satt i
bussen pa vag hem fran jobbet, sjénk han bara ihop
och grat s han skakade. Da var vi ju forberedda pa att
hans tilltagande synbortfall kunde vara LHON och vi
var faktiskt lite lattade dver att det anda inte var MS
eller hjarntumar, som lakarna lyft fram som alternativ.
Det har var i alla fall ingen dodlig sjukdom. Vantan pa
besked hade varit jobbig fér oss bagge. Vi visste ju
inte da hur svart Hampus varld skulle bli. Det var svart
att hitta information, ens pa natet. Nagon LHON-
forening fanns ju inte da.

Den har forsta tiden med forst osdkerheten och
sedan diagnosen var det vansinnigt synd om Hampus.
Han kom helt i fokus. Jag slappte alla tankar pa mig
sjalv och min framtid.

Lyckligtvis ar vi bagge tva valdigt praktiskt inrik-
tade manniskor och kan fokusera pa att [6sa problem

hellre an att 1dta dem ta Gver vara liv. Hampus gick

ju verkligen igenom en existentiell kris. Jag férsokte
ordna upp allt praktiskt. Sma vardagsdetaljer som vi
aldrig knappt reflekterat 6ver blev problem som maste
I6sas. Som var i kylskapet mjélken skulle sta. Jag fick
hjalpa Hampus bade hitta sin skor och knyta dem. Sa
en tid, atminstone det forsta aret, blev det min vardag,
att I0sa allt praktiskt - inklusive att vara delaktig i alla
lakarbesok, provtagningar, utprovning av hjalpmedel
pa syncentralen.

Det tog mycket tid i bérjan. Det var ju en kris. Syn-
nedsdttningen var det enda vi pratade om, dven med
slaktingar och kompisar. Jag var forstas valdigt ledsen
ocksa och fick mojlighet att prata med en psykolog pa
jobbet. Det var valdigt befriande att prata med nagon
som kunde forsta men som var utomstaende, inte sa
personligt engagerad. Det var skont att sjalv fa vara
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i centrum nagon gang... En kort period var jag ocksa
sjukskriven en dag i veckan. Jag behdvde verkligen
den aterhamtningen.

Nar jag nu ser tillbaka pa de har atta dren tanker jag
att det som hjdlpte oss mest att komma igenom krisen
och hitta fram till en faktiskt valdigt normal vardag
idag var att vi pratade valdigt, valdigt mycket. Bade,
forstas, som en bearbetning av situationen men ocksa
av valdigt praktiska skal. Nu kunde ju till exempel
Hampus inte langre tolka mitt ansiktsuttryck utan jag
maste sdatta ord pa alla tankar och kanslor.

Och darmed larde vi kdnna varandra pa ett nytt och
djupare satt. Vi kom varandra narmare dn vi annars
skulle gjort. Och det betydde ocksa att vi kunde sluta
med en massa smatjafs. Att irritera sig pa bagatel-
ler blev sa fullstandigt onddigt och tog energi fran
viktigare saker. Om nagon av oss blir sur for nagot ar
det helt sjalvklart att vi forklarar vad det galler och sa
hittar vi en 16sning direkt. Vi har verkligen trycktes-
tats och blivit battre pa att hjalpas at, ar mer radda
om varandra.

Fran forsta borjan gick vi in for att leva som vanligt.
Hampus gick till jobbet som han brukade. Han var inte
sjukskriven en enda dag till féljd av synnedsattning-
en. Den forsta tiden fick jag hjalpa honom lite att ta
sig fram men han blev snabbt allt mer sjalvstandigt i
att hantera sin nya vardag.

Efter ett halvar ungefar fick vi tips av syncentralen
om att ga med i en samtalsgrupp for par som drabbats
av att nagon fatt en synnedsdttning. Det var mycket
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markligt. Vi var val fem-sex par som deltog. Hampus
och jag blev alldeles forskrackta. Flera av de andra tyck-
te synnedsdttningen var sa otroligt skamlig. De ville
inte visa att de fatt detta. De vagrade ga med vit kapp.
De slutade jobba, slutade ta barnen till dagis. Nagra
hade inte ens berdttat for sina barn vad som hdnt.
Ingen skulle fa veta. Ndgra hade forlorat vanner efter-
som de inte berdttat. En man var bilférsdljare men hade
inte berdttat pa jobbet trots att han forlorat korkortet.

Hampus och jag gjorde alltsa tvdrtom. Vi berdttade
for alla och tyckte snarare det var konstigt om folk
inte fragade och undrade. For oss var det helt natur-
ligt att vara 6ppna om vad som hdnt. Vi tyckte aldrig
att detta var ndgon skamlig sjukdom eller ett handi-
kapp utan en férandring av var situation som vi maste
hantera praktiskt.

Det gjorde ocksa att vi fran borjan blev valdigt val
bemdtta och omhdndertagna av slakt och vanner.
Sarskilt slaktingarna har vi kommit ndarmare. Att prata
mycket, sdtta ord pa alla kanslor och funderingar, det
blev for oss att knacka koden. Och gjorde det sa mycket
enklare att anpassa vardagens alla bestyr till de nya
forutsattningarna. Vi kunde ganska Iatt hitta ett nytt
normalt satt att leva dven om det forstas tog nagra ar.

Det ar ratt lustigt hur vi ddrmed brét mot manga av
omvarldens forvantningar. Varden till exempel utgick
fran att atminstone Hampus var sjukskriven, sannolikt
fortidspensionerad. Vi kallades till manga méten typ
pa en vardag klockan 13:00. Men hall3, sa vi, da kan vi
inte, vi ar ju pa jobbet.



Sa vi fungerade fran bérjan som ett bra team. Och
med tiden har forstas situationen blivit battre i takt
med att vi kom igenom den akuta krisen och sorgbe-
arbetningen och hittade nya rutiner. | borjan fick jag
gora allt praktiskt. Som att tvatta. Det hade jag inte
gjort sa mycket innan. Efter ett tag, nar han lart sig
anvanda den syn han har kvar pa ett effektivare satt,
kdnde sig Hampus sa trygg att han kunde gora det om
jag sorterade forst. Nu kan han sortera ocksa efter
bdde farg och material. Samma
sak med matlagning, att ga till
atervinningsstationen och an-
nat praktiskt. Och darmed har
jag successivt blivit avlastad.

A andra sidan var det tidiga-
re alltid Hampus som strok kla-
der ndr vi tvattat. Det kan han
juinte och jag vagrar. Jag hatar
verkligen att stryka. Sa nu har
vi en tjej som kommer varannan séndag och stadar
och stryker. Det unnar vi oss och det ar jatteviktigt,
tror jag, att fa den lilla avkopplingen. Med synskadan

tror jag att vi bagge behdver mer tid for aterhamtning.

Vi har nog lite mindre energi dan vi skulle haft annars,
ar kanske lite mindre socialt aktiva.

Aven om manga undrade och bekymrade sig hade vi
aldrig nagra tankar pa att avsta fran att skaffa barn.
Varfor skulle vi det? Manga varnade oss for att det
skulle bli jattejobbigt med Hampus synnedsattning.
Det blev det inte. Hampus var pappaledig och skotte

“Vi var helt
oppna med
det som hant.”
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allt jattebra. Och jag tyckte det var valdigt odrama-
tiskt. Manga andra nyblivna mammor hamnar i kris
ndr de har sina nyfédda barn. Men vi hade ju redan en
gang lart oss hantera en stor férandring i familjen. Sa
det som andra fick problem med hade vi redan kla-
rat av. Vi kunde kommunicera, satta ord pa vad som
behovde goras och Hampus var valdigt narvarande
och férstod och stottade nar jag var sliten i borjan
och ammade varannan timme. Nu har vi tva barn och
Hampus ar som vilken pappa
som helst.

Jag tror att var 6ppenhet
och vilja att prata om allt med
alla har hjalpt aven mig. Jag
har fatt enormt mycket mer
empati och stod fran slakt
och vanner.

Jag har inte kant mig som
ett offer och aldrig tvivlat
pa var relation. Tvartom har jag ocksa utvecklats.
Hampus har till exempel alltid gillat att vara ute med
baten. Det var inte min grej. Men jag gick en kurs och
larde mig skota baten sa vi kan vara ute mer pa sjon
och det ar faktiskt jattekul. Jag har lart mig ledsaga
Hampus nedfor skidbackar. Jag har blivit en battre
bilforare. Jag har helt enkelt Iart mig en hel del fardig-
heter som gett mig battre livskvalitet.



AGNETA - MARIA - JOHAN - MOA



DEL 2

Mer teori an praktik

Intervjuerna med Agneta, Maria, Johan och Moa dr fyra
exempel pd hur det dr fér just dem, sd att du kan jdmféra
och tédnka efter hur det dr fér dig.

| bokens andra del ger en expert frdn USA rdd och syn-
punkter rent generellt. Hdr finner du handfasta rdd som
utgdr frén en amerikansk undersékning.

Lds och Idr dig mer om dig sjdlv med hjdlp av andra,
helt enkelt.






CAROL J. SUSSMAN-SKALKA

OM DIN PARTNER FAR EN SYNNEDSATTNING

Den hdr texten dr redigerad frdn en artikel som publicerats pG New York Lighthouses hemsida.
Den bygger pa verkliga erfarenheter som kommit fram i diskussionsgrupper och har redigerats fér

att vara allmdngiltig och betona konkreta rdd och tips.

FORSTA TIDEN AR OMVALVANDE
Nar din make eller partner far en synnedsdttning
kommer ni bada sannolikt att kdnna er dvervaldigade.
Du kan finna det kanslomdssigt pafrestande samtidigt
som det ar manga anpassningar som maste goéras fran
dag till dag. Det ar svart att veta var man ska borja
- eller hur man kan fa information om synnedsattning-
ens konsekvenser, behandlingsalternativ, hjdlp och
resurser.

Rehabilitering for personer med synnedsattning
- som omfattar att ldra sig nya tekniker for att kla-
ra det dagliga livet och ateruppta fritidsaktiviteter,
samt kanslomassigt stdd - kan gora en viktig skillnad
i livet, sarskilt i formagan att dterfa sjalvstandighet.
Uppmuntran fran familj och vdanner kan ocksa vara
avgorande.

Aven om du kan spela en viktig roll fér din partner
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under rehabiliteringsprocessen, maste du sjalv géra
manga anpassningar. Du kanske skjuter undan din
egen oro och behov for att fokusera pa att hjdlpa din
partner. Du star infor en utmaning som dven innefattar
att du ska hitta tillbaka till ditt eget liv.

Ndr din partner blir synskadad kan du uppleva
manga olika kanslor, som radsla, sorg, skuld, ilska
och frustration. De hdr kanslorna ar ofta obehgliga
och vara svara att erkanna eller acceptera eftersom
de vanligen uppfattas som negativa. Men kom ihag
att inga kdnslor ar ratt eller fel. Daremot kan de sta
i vdgen for din relation med din partner om de inte
erkanns eller forstas.

OM SKULD
Skuld ar en av de anhdrigas vanligaste kanslor och
forekommer i manga olika former. Den kan gora att du



tar pa dig odnskat ansvar. Manga upplever skuld nar
de rakar gldmma att deras partner inte kan se saker.
Du kan kanna skuld for att ta tid for dig sjalv. Och
skuld kan uppsta nar du inte kan mdta ett omedelbart
behov eller maste avsla en begaran. Den synskadade
kan komma att bli valdigt beroende av dig, sarskilt i
borjan.

Kom ihag att du inte &r ensam. Din partner kanner
formodligen ocksa skuld - troligen for att ytterligare
bérdor och ansvar laggs pa dig.

Det kan kannas som en lattnad att prata med din
partner om dessa skuldkanslor. Ni upptdcker sannolikt
att ni bada har liknande upplevelser och émsesidigt
kan lara er forsta den andres situation battre.

OM RADSLA

Radsla ar ocksa vanlig. Kommer synforlusten att bli

varre? Ska min partner bli helt blind? Du kan ocksa

frukta for din partners sakerhet, bade i hemmet, till

exempel vid matlagning, och ute i samhallet.
Forsok att uppmuntra sa mycket sjdlvstandighet

som mojligt och diskutera alternativ for framtiden.

OM FRUSTRATION
Frustration dr vanlig, sarskilt ndr du forsoker rakna ut
nar du ska erbjuda hjalp - och hur mycket. Det ar svart
att uppmuntra ndgon att trana sitt oberoende om den-
ne ar ovillig eller inte vagar prova nya tekniker.

Manga tycker ibland att det ar snabbare och enk-
lare "att fa jobbet gjort”, snarare an att lata partnern

gora det sjdlv. Men om du tar 6ver kan det paverka din
partners framsteg mot sjalvstandighet och fa denne
att kanna sig hjalplos.

Om du tar 6ver for mycket kan det dessutom spada
pa din frustration och ilska eftersom du tar pa dig mer
jobb dan du egentligen behdver.

OM ILSKA

Visst kanner manga en ilska over situationen, dver
forlusten av sjalvstandighet, dver att anpassa sig till
partnerns behov. Inte minst nar man kanner att part-
nern nog kunde vara mer aktiv och oberoende.

OM SORG

Nedstamdhet - dven depression - dr inte ovanlig for
bada parter, sarskilt i borjan. Du kan fa samma stod
som din partner av kuratorer och terapeuter. Eller
delta i samtalsgrupper med andra i samma situation.
Aven du har ju gjort en stor forlust - av det liv du trod-
de vantade er.

Manga har svart att prata om emotionella problem
med sin partner. Men all erfarenhet visar att det ar att
lagga sten pa borda att inte tala om dina egna kanslor,
tvartemot vad manga tror. Just samtalsgrupper kan
vara ett sdtt att ndarma sig problemet att vaga tala
oppet med sin partner.

Att dela erfarenheter och kdnslor med andra som
befinner sig i samma situation innebadr att du kan
kdnna igen dina egna kanslor battre och satta ord pa
dem.
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ATT FORSTA VAD DIN PARTNER KAN SE OCH GORA

Om din partners synnedsattning har kommit nyligen,
eller ar progressiv, ar det svart att férsta hur nedsatt-
ningen paverkar vad partnern klarar att gora. Nar du ar
osaker, fraga! Alla manniskor med synnedsattning ser
olika bra och det kan variera fran dag till dag.

En mojlighet att forsta ar att prova glaségon som
simulerar din partners nedsattning. Det ar lampligt att
gora i en stodgrupp och dar prova att skriva eller lasa,
ta sig runt i lokalen, garna med skiftande belysning.
Gruppen kan ocksa prova olika hjalpmedel och kanna
pa hur det skulle vara att ldra sig anvdnda dem. Manga
som gjort detta berattar att de battre forstar hur
tréttande det kan vara och frustrationen Over att inte
fungera sd bra i alla situationer.

KOMMUNICERA MERA

Kommunikation dr den centrala utmaningen fér alla
par. Med en synnedsattning tillkommer en ny sarbar-
het som gor det extra svart att tala om allt, just darfor
att kanslor som kan vara svara att hantera spelar in.
Manga par upplever svarigheter som:

Det ar svart att uttrycka ilska och frustration pa
grund av radsla for att skada sin partners kanslor.

Tvekan att sdaga nagot som kan tas som kritik.
Obehag Over att satta sina egna behov forst.
Skuld éver att ha, erkdanna eller uttrycka negativa
kanslor.

Mdnniskor i relationer haller ofta frustration inom
sig eftersom de inte vill géra varandra illa. Till exem-
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pel kan din partner ta emot odnskad hjalp for att vara
artig. A andra sidan kan du stada upp efter din partner
sjalv snarare an krdva att hen sjalv gor det.

Sadana outtalade kanslor och irritationer kan lagras
upp Over tiden och komma i vagen for er relation.

Att tala 6ppet med varandra om hur synnedsatt-
ningen paverkar era liv kan ocksa fora er narmare var-
andra. Aven om ni inte regelbundet har delat oro eller
kanslor med varandra i det forflutna finns det ingen
anledning att inte borja nu. Att tala ut om frustratio-
ner kanske inte andrar nagot rent praktiskt - men det
kanns battre.

NAGRA PRAKTISKA TIPS

e Forbered samtalet sa det du sdger dar genomtankt.
Motivera varfor du vill att vissa saker ska goras pa
vissa satt. Undvik att prata om detta nar nagon av
er ar arg eller upprord. Kanske ni ska ha saddana har
prata-ut-samtal pa vissa tider, som en rutin?
Fokusera pa dina egna kanslor, da minskar risken att
din partner hamnar pa defensiven. "Jag ar upprord

"non

over..".

Jag skulle uppskatta hjalp med..". Sadana
uttryckssatt ar mer konstruktiva an exempelvis "Du
fick mig att kanna..” eller "Du kunde val ha..”

Var sa tydlig och specifik som méjligt. Da minskar
risken for en negativ reaktion. Och be din partner
vara lika specifik tillbaka.

Var fullt uppmarksam, undvik missforstand. Upprepa
vad din partner sdager med egna ord sa ni ar sdkra pa
att ni verkligen forstar varandra.



SATT ORD PA DINA REAKTIONER

Forsok tanka pa att vanliga gester, som nickar, leen-
den, vinkningar eller rynkad panna kanske inte langre
ar synliga for din partner. De maste forklaras. Sag till
exempel "ha-ha” for att visa att du ler at ett skamt.
Sattet du talar, roststyrka, tonfall, liksom hur du ror
vid din partner blir viktigare. Nar din partner rér vid
dig kan hen ganska latt uppfatta ditt kanslolage.

Du maste alltsa kommunicera verbalt mer an tidi-
gare och det du sager maste vara mer specifikt. Till
exempel kan nagot sa enkelt som att placera en vas
med blommor pa ett bord utan att berdtta det leda till
ett ovantat misséde. Om du berattar for din partner
att "apelsinjuicen ar dar borta” far du sakert motfra-
gan: “Var ar dar?”

Du kanske kdnner att du blir avbruten hela tiden,
tills du inser att din partner kanske helt enkelt inte
vet att du ar i mitt uppe i att géra nagot. Genom att
kommunicera mer kan dessa situationer undvikas.

RELATIONER MED FAMIL] OCH VANNER
Familjemedlemmar och vanner vill vara stédjande och
hjalpsamma. | vissa fall for synnedsattningen familjer
narmare tillsammans. Men manga manniskor har aldrig
kant nagon som ar synskadad och kan kanna sig obe-
kvama med hur de ska gora och hjalpa till.

En av de svaraste sakerna att gora ar att be familje-
medlemmar eller vanner om hjdlp ndr du behéver det.
Du kan kanna ovilja att engagera andra manniskor ef-
tersom din partner inte vill att andra blandar sig i. Att
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prata med din partner om den hjdlp du behdver kan
gora att hen kanner sig mer bekvam med att ta emot
hjalp. Och att hitta satt att atergdlda hjalp underlattar
och kan gora det lattare for er bada att be om det.

UTVECKLA DIN LIVSSTIL

Par i er situation maste ibland hitta nya sdtt att behalla
sina sociala liv. Den synskadade kanske inte langre ar
bekvam med att ata ute pa restaurang. Man kanske
borjar umgas med vanner hemma oftare eftersom

den synskadade kanner sig tryggare i det valbekan-
ta. Manga par far nya vanner i sina stodgrupper. Att
umgas med andra i liknande omstdndigheter kan vara
mycket fordelaktigt for er bada. Det later dig se hur
andra hanterar sina vardagliga situationer.

Om det inte finns en stédgrupp i ditt omrade, kon-
takta din lokala syncentral och fraga vilket stéd som
kan finnas for anhoriga. Kontakta ocksa garna organi-
sationer for personer med synnedsdttning, som LHON
Eve Society eller Synskadades Riksforbund for att fa
hjalp med att kontakta andra par

Du kan ocksa 6vervaga att starta egen stodgrupp.
Kontakt med andra via telefon eller e-post kan bidra
till att minska isolering och ge kanslomassigt stod.

Det dr faktiskt viktigt att du kan fortsdtta med ditt
egna sociala liv. Aven om din partner uppmuntrar dig
att gora det kanske du anda kanner dig tveksam. Det
ar svart att veta om dina farhdgor om att lamna din
partner ensam dr realistiska eller om du helt enkelt ar
alltfor forsiktig och beskyddande. Men manga finner



att partnern faktiskt mar bra av att vara ensam ibland.
Det ger en 0kad kansla av sjalvstandighet.

Ni kan ocksa hitta nya aktiviteter som ni kan utdva
tillsammans, som att ga till gymmet, ta promenader,
I6sa korsord, dansa, ga pa shower och konserter.

BEROENDE OCH OBEROENDE

Det ar normalt for alla att kampa med att komma
underfund med ndr man ska erbjuda hjalp, hur mycket
man ska hjdlpa och nar man ska uppmuntra sin part-
ner att gora saker sjalv. Det kan vara mycket svart att
halla sig avvaktande nar du tittar pa nagon som gor
nagot som skulle vara sa mycket enklare och snabb-
are att utfora med full syn. Men att ge onddig hjalp,
eller ta 6ver for att utféra en uppgift, kan ge helt
motsatt effekt - kanslor av vdrdeldshet och 6verdrivet
beroende hos din partner och onddigt 6kade bdrdor
for dig.

Tyvarr antar manga manniskor felaktigt att syn-
skadade maste ge upp manga rutinuppgifter eller
favoritaktiviteter. Syncentralens personal kan ge
information, kunskap och uppmuntran om vad som ar
mojligt samt utbildning i nya satt att utféra vardag-
liga aktiviteter. De flesta aktiviteter kan anpassas,
tekniska hjalpmedel och datorer kan anvandas for att
bibehalla favoritintressen.

Personer som nyligen fatt sin synnedsattning
kanske inte ar helt beredda att dra nytta av dessa
tjanster, eller kan behéva sysslor. Din partner blir med
tiden allt battre pa att hantera sin synnedsattning. Ni
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bor alltsa diskutera da och dd med synrehabilitering-
en. Aven de som fatt initial rehabilitering kan ofta dra
nytta av ytterligare utbildning.

Balansen mellan att ge och ta emot ar viktig i en
relation.

Alla vill inte erkanna det - men det ar svarare att ta
emot an att ge. Det ar viktigt for din partner att kanna
att hen bidrar i vardagslivet - och till er relation.

Frustration kan ocksa uppsta om din partner i stallet
later andra gora allt for sig. Hur kan du motivera din
partner att géra rimliga uppgifter sjalvstindigt? Ar
dina forvantningar realistiska? Det galler att |ata den
synskadade gradvis ta allt storre ansvar. Om du inte
alltid gor allt, kan din partner hitta satt att utféra
uppgifter sjalv.

ATT FORFLYTTA SIG SAKERT
Adekvat information om sdkra forflyttningsmetoder
kan minska din radsla och klargéra missuppfattningar.
Det finns flera tekniker som personer med nedsatt
syn kan ldra sig. Dessa inkluderar hur man anvander
sin aterstdende syn (och andra sinnen), en annan
person (ledsagare), en vit kapp eller en ledarhund.
Syncentralen kan ge dig kunskap och din partner ratt
avpassad traning for den personliga situationen.
Aven om din partner inte vill resa eller forflytta sig
helt sjalvstandigt, kan en mobilityldrare trana in saker
forflyttning hemma och ge dig kunskap i ledsagartek-
nik for att hjalpa dig att kanna dig sakrare nar ni reser
tillsammans.



Mdnga personer med synnedsattning har svart att
acceptera en vit kapp, eftersom det tydligt identifierar
dem som synskadade. De kanske inte vill att andra ska
veta, eller de kan kanna sig utsatta, generade eller
oroliga for att folk ska tycka synd om dem.

Din attityd kan paverka din partners beslut att
anvanda - eller inte anvanda - en vit kdpp, sa det ar
viktigt att du far veta de manga fordelarna med att
gora det. Kontakta din lokala syncentral och synska-
deorganisation for att fa prata med manniskor som
har lart sig att vara oberoende resenadrer och ta del av
deras erfarenheter och framgangar.

Du kan ocksa lindra dina personliga farhagor genom
att delta i, eller observera, din partners traningspass i
forflyttningsteknik. Kolla garna forst att det ar OK. D3
kan du stalla fragor och observera forflyttningstekni-
ker och lara dig olika strategier. Till exempel kommer
du att fa en battre forstdelse av de typer av infor-
mation som en vit kdpp ger sina anvdndare, sasom
bredd och djup av steg eller trottoarkanter, identifiera
underlag, eller upptacka foremal eller hal i en gang-
bana. Denna erfarenhet kan ocksa visa hur korrekt
anvandning av vit kapp 6kar sakerheten, stabiliteten
och kontrollen. Darmed kan du kanna dig mer bekvam
att uppmuntra anvdandningen av kapp.

Aven om ni b&da foéredrar att anvdnda en ledsagar-
teknik kan kappen 6ka din partners kansla av saker-
het. €En vit kdpp hjdlper ocksd den synskadade genom
att vara en signal till omvarlden, en forklaring till
varfor hen inte alltid kan "se sig for".

ORGANISERA HEMMET FOR TILLGANGLIGHET, SAKER-
HET OCH BEKVAMLIGHET

Att forsakra sig om sdkerhet och komfort hemma dr
en annan vanlig fraga for par. | de flesta fall kan enkla
forandringar gora en stor skillnad. Belysning, kontrast
och organisation ar oftast hégst upp pa listan.

Styr naturligt och artificiellt ljus genom persienner,
lampor med ljusdimmers, placera TV och datorskdarmar
sa att ni undviker blandning. Belysningsbehov och
onskemal varierar beroende pa din partners synfel. En
synpedagog pa syncentralen bor kunna ge anvandbara
tips om belysningsanpassning. Experimentera for att
se vilka Iosningar som fungerar bast.

Kontrast- och markningssystem kan gora det lattare
att se olika objekt. Overvég att anvdnda ljust fargade
tallrikar pa morka tabletter, fargade glas till vatten
och vitt vin, fargglada handdukar som kontrast till
vaggar. Markera de mest anvdnda instdllningarna pa
apparater som spis, diskmaskin och mikrovagsugn.

Organisation blir mycket viktig. Par hittar oftast ett
system tillsammans som hjdlper dem undvika frustra-
tion ndr det galler att hitta saker nar de behovs.

ATT SATTA SAKER TILLBAKA DAR DE HOR HEMMA GYN-

NAR ALLA. NAGRA TIPS:

e Skjut in stolar under borden och hall skapdorrar och
vanliga dorrar antingen helt 6ppna eller stangda -
inte pa glant. Hall gangvagar fria.

e Meddela eventuella férandringar, fran ommablering
till att ugnsluckan éppnas.
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¢ Placera soffbordet pa en matta sd att det gar att
kanna skillnaden nar man narmar sig bordet.

e Mattor bér ha halkfri gummibaksida eller fastas med
dubbelsidig tejp.

 (Oka synligheten pa stegen i en trappa, sarskilt det
Oversta och nedersta, med hjdlp av slitbaneremsor
eller sakerhetstejp.

¢ Installera ledstang eller racke for trappor.

HANTERA STRESS

Att hantera synnedsdttning i en familj medfor ofta
forandringar i ansvar och forandringar i beroende. Den
seende maste oftast tanka for tva. Detta praktiska
merarbete leder Iatt till stress.

Du kan till exempel upptdcka att du tar pa dig
uppgifter som varit "kénsspecifika”. | familjer som
lever traditionellt kan det vara bade omvalvande och
uppfriskande att till exempel mannen tar dver matlag-
ning och shopping eller att kvinnan skoter bilkérning
och grasklippning.

Stress kan ocksa uppsta nar ni nédgats bli mer
involverade i varandras dagliga aktiviteter. Att till-
bringa mer tid tillsammans kan uppfoérstora eventuella
skillnader er emellan och férandringar i beroendet kan
forstora problemet. Till exempel om den synskadade
vill gora nagot som den seende inte gillar att gora, da
kanner sig den seende ofta tvingad att stdlla upp i
alla fall.

Stress kan visa sig pa flera satt, till exempel genom
huvudvark, utmattning, sémnsvarigheter, att man ater

mer - eller mindre, argsinthet eller kort stubin, brist
pa energi, glomska, nedstamdhet, depression eller
skuldkanslor. Man kan tappa férmagan att bara njuta
av saker. Det finns inga ratt eller fel sdtt att hantera
stress, men vissa sdtt ar mer hdlsosamma dn andra.
Det gar inte alltid att kontrollera orsaken till stress
men man kan alltid andra hur man hanterar den.

GE DIG SJALV EN PAUS!
Lindra stress genom att hitta en aktivitet du tycker
om och vill goéra.

Lyssna pa musik, gor yoga, plantera blommor, lek
med ett husdjur, |as bocker, promenera, spring, cykla,
be, dansa, ring en van, gor korsord, skriv eller nagot
annat. Hitta egen tid och nagot avkopplande att fylla
den med.

NAGRA IDEER

 Agna en stund da och da at enkla djupa andetag - in
genom ndasan och ut genom munnen. Det kan du
gora ndr och var som helst.

e Tank pa ndgot som ger dig gladje - ett minne, en
speciell person, plats, tid eller vackert foremal,
nagot som ger dig ett leende pa lapparna och andrar
din sinnesstamning.

e Ersatt negativt “pep-talk” som: “Jag borde ..." eller
"Varfor tankte jag inte pa .." med positiva tankar.
Tank igenom dina egna goda egenskaper. Och varfor
inte ga igenom dem tillsammans med din partner?

e Dela humoristiska erfarenheter i samband med



synnedsdttning med din partner. Som ndr en kvinna
med en ledarhund horde nagon saga, "Titta! Dar ar
en blind hund!” Att fa ett gott skratt kan andra ditt
humor och lindra stress pa samma gang.

TILL SIST ...
Att ndgon part i ett férhallande far en synnedsdttning
forandrar otvivelaktigt era liv, men med tiden hittar
de flesta par sdtt att anpassa sig till situationen. Tank
pa att processen mot ett normaliserat liv med annor-
lunda villkor gar snabbare och kanns tryggare nar ni
delar era erfarenheter med andra. De som levt med en
nedsattning en tid kan bidra med massor av tips, bade
praktiska i vardagen och pa en mer existentiell niva.

Medan manga seende partners inte identifierar sig
som “vardgivare” ar de fragor du méter liknande de
som personer som vardar nagon med andra kroniska
sjukdomar ocksa far. Det galler sarskilt under den
forsta tiden efter en synnedsadttning.

Ta reda pa om det finns grupper for anhorigstod i
ditt samhadlle. Om ingen finns, 6évervag att starta en.

Och om din partner inte har fatt synrehabilitering,
ta reda pa mer om syncentralens tjanster. De kan gora
en stor skillnad i livskvaliteten fér den som fatt en
synnedsattning - och i ert liv tillsammans. Din partner
kanske ocksa vill ga med i en stédgrupp med andra
som kampar med synnedsattning, for att minska iso-
lering, traffa vanner, dela oro och finna lésningar pa
vardagliga problem.



DEL 3

Om det ovanliga hédnder ditt barn

De flesta som far LHON dr mellan 15 och 35 dr, men
mindre barn kan fd diagnosen dven om de inte fyllt 10 dr.
Det dr fyra gdnger sa vanligt att pojkar far LHON jamfort
med flickor.

Syncentralen samordnar insatserna fér hela familjen
och SPSM, Specialpedagogiska Skolmyndigheten ger stéd
i skolan.

Det mesta ordnar sig.






MAN AR ALDRIG BEREDD

RAD TILL FORALDRAR OM ETT BARN FAR LHON

Oavsett ditt barns dlder dr det en chockartad hdndelse om det fdr nedsatt syn. Det pdverkar hela din
familj. Om du dd upplever mdnga starka kdnslor och férvirring dr du inte ensam. De flesta férdldrar till

synskadade barn kan komma ihdg den dag dd de férst misstdnkte att deras barn inte kunde se normalt.

For manga kan minnet vara upprorande. De var inte
beredda. Tiden fram till diagnos kan ocksa vara myck-
et plagsam.

Det finns lyckligtvis manga former av stod och
tjdnster for familjer dar ett barn fatt en synnedsatt-
ning. Du kan fa kontakt med dem genom LHON Eye
Society, Synskadades Riksforbund eller syncentralen.

KANSLOMASSIG PAVERKAN AV ETT BARNS
SYNNEDSATTNING
Den forsta tiden efter beskedet om en allvarlig syn-
nedsattning ar formodligen svar for dig och din familj.
Du kan vara osdker pa hur du berattar for familjemed-
lemmar och vanner eller vart du ska vanda dig for att
fa stod. Du kanske undrar hur ditt barns synforlust
kommer att paverka din familj och ditt barns framtid.
Det har dr naturliga och vanliga problem. Det finns
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inget ratt eller fel satt att hantera nyheten. Vad du
an kanner - ilska, sorg, skuld, férvirring, angest eller
radsla - ska du veta att dina kanslor ar naturliga och
delas av nastan alla fordldrar som star infor problem
som paverkar deras barns halsa och valbefinnande.

Det finns ett antal sdatt att balansera ditt liv och din
oro for ditt barn:

1. BEKRAFTA DINA KANSLOR

Alla foraldrar reagerar olika pa att ha ett barn med
nedsatt syn. Undvik att jamfora dig eller din partner
med andra fordldrar och att kritisera dig sjalv, dven om
du ibland kan kanna dig deprimerad, arg eller ha andra
oroliga kanslor.

2. TA VAL HAND OM DIG SJALV
Du har ratt att bevara ditt eget liv utan att kanna dig



skyldig. Faktum ar att du behdver dta vad som ar bra
for dig, fa tillrackligt med sémn, slappna av sa myck-
et som mojligt och fortsatta med aktiviteter som ar
givande for dig och uppratthdlla ett bra liv i vardagen.

3. FORTSATT VARA UPPKOPPLAD

Att fa kanslomassigt stdd fran manniskor som bryr sig
om dig ar avgorande. Nar du kanner dig mindre an per-
fekt ar det Iatt hant att du drar dig undan fran vanner
och ibland fran familjen. Aven om du kanske kanner
dig skakad och utmattad ibland, forsok att halla kon-
takten med ditt sociala umgdnge som kan hjdlpa dig
att klara av din situation.

4. HITTA EN BRA LYSSNARE

Manga tycker att det dr en stor ldttnad bara att prata
om vad som stor dem. Valj nagon du ar bekvam med,
nagon som inte domer dig utan som bara finns dar och
lyssnar pa hur du kanner,

5. GE DIG SJALV TID ATT VANJA DIG

Att anpassa sig till livet med ditt barns synfel ar en
del av en standig process. Ge dig sjalv och din famil;
tid att ta in denna nya situation och utforska era moj-
ligheter att hjalpa barnet.

6. KONTAKTA ANDRA FAMILJER | SAMMA SITUATION
Forsok att komma i kontakt med andra familjer med
liknande erfarenheter. Manga foraldrar som uppfostrat
ett barn med synnedsattning har mycket kunskap att

dela med sig av. De kan hjdlpa dig att hitta kontakter,
aktuell medicinsk och pedagogisk information och
anvandbara resurser. De kan ocksa ge dig ett enormt
kdnslomassigt stdéd och manga praktiska tips.

7. SKAFFA KUNSKAP OM DITT BARNS PROBLEM

Lar dig sa mycket som majligt om ditt barns synned-
sattning. Nagra utmarkta informationskallor utover
den medicinska expertisen: organisationer av per-
soner med synnedsattning (LHON, SRF, Unga med
Synnedsattning) syncentraler, bibliotek, internet (var
dock kallkritisk mot info pa natet). Varje familj beho-
ver en betrodd expertgrupp som kan erbjuda bra rad
och hjalp. Syncentralen ar den naturliga knutpunkten.

8. FORSOK FOKUSERA PA DET POSITIVA

Aven om det kan vara svart ibland att behalla en posi-
tiv attityd kan det hjdlpa dig gora livet battre. Fokuse-
ra inte pa vad ditt barn inte kan géra utan koncentrera
dig pa vad ditt barn kan. Hjalp andra att gora detsam-
ma och dela ditt barns framgangar med dem.

Kom ihdg att ditt barn ar ett barn och inte ett funk-
tionshinder. Njut av barnet for vem det ar. Ge ditt barn
den karlek och uppmarksamhet det behdver. Detta
kommer att hjdlpa till i barnets utveckling och du kom-
mer att ma battre.

ATT BERATTA FOR FAMIL] OCH VANNER
Nar du berattar for familj och vanner om ditt barns
synnedsdttning kommer nagra att saga precis vad du
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behover hora da. Andra kommer att reagera annorlunda,
kanske sdga nagot som kan sara dig. De kan beratta att
de dr ledsna for denna "tragedi”. Oavsett om du pratar
med familj, vanner eller kompletta framlingar kom-

mer det att finnas tillfallen nar du kanner obehag, ar
forvirrad eller arg pa manniskors reaktioner. Du kan fa
rad eller fragor du inte vill ha och héra ovidkommande
historier om andra personer med funktionsnedsattning.

Forsok att komma ihag att de flesta manniskor har
liten eller ingen erfarenhet av synforlust sa de kan-
ske vill val men gor fel nar de inte ar sakra pa hur
man reagerar eller tanker sig for. Manga foljer ocksa
ditt exempel pa hur du behandlar ditt barn, sa tank
igenom vad du vill saga nar du informerar om ditt
barn.

¢ Ge fakta: Beratta vad 6gonsjukdomen heter och hur
den paverkar hur barnet ser.

e Lat folk veta vad du vill ha av dem och vad ditt barn
behdver. Om du vill att de ska behandla ditt barn pa
samma satt som de behandlar andra barn i samma
alder, berdatta det fér dem. Om du vill att de ska
forsta hur man interagerar med ett synskadat barn,
be dem att prata med barnet och férklara vad de gor
innan de gor nagot.

e Forklara ocksa vad du sjalv behdver: Om du vill att
en van bara ska lyssna, forklara att det du 6nskar
kanske bara dr ett sympatiskt éra. Om du vill ha lite
tid at dig sjalv for att arbeta genom svara kanslor,
lat familj och vanner veta att om de stdller upp som
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barnvakt da och da skulle det vara en stor hjalp.
Ingen ar en tankeldsare, sa det ar viktigt att kom-
municera tydligt om vad du och ditt barn behdver.

e Forklara pa samma satt vad du inte behdver: Om du
inte vill ha goda rad eller hora historier om medicin-
ska mirakel i andra familjer, 13t andra veta det.

SKAPA EN FRISK FAMIL]

Ett barn med allvarlig synnedsdttning ar en stor han-
delse i en familj som paverkar alla - speciellt foraldrar
men ocksa syskon, farforaldrar, farbroder, mostrar och
kusiner.

Du och din partner kan ha en mangd kanslor som
paverkar er djupt. Ni kan stodja varandra genom att
fokusera pa den samhérighet ni delar som en familj.
Da kan ni lattare hantera motstridiga kanslor som stor
formagan att tanka och agera konstruktivt. Forsok
att avsatta regelbunden egentid, for var och en av er
och som ett par. Fortsdtt att gora det ni tyckte om att
gbra ensamma och sadant som ni tyckte om att gora
tillsammans, dven om det inte blir sa ofta eller lika latt
som tidigare.

Om ni har andra barn paverkas de forstas av att ett
syskon fatt dalig syn. Beroende pa alder och person-
lighet kommer deras reaktioner att variera. Ndar de
blir aldre forstar de mer, behdver mer information och
kanske vill hjalpa sitt syskon mer. Ibland kan de ocksa
vara avundsjuka pa den extra tid ni spenderar med
ert synskadade barn. De kommer att vilja ha tid och
uppmadrksamhet och de fértjanar det.



Hall era andra barn uppdaterade om vad som hander
med deras synskadade syskon. Till exempel om en ny
medicinsk behandling ar pa gang. Belasta dem inte
med detaljer men dela sa mycket information som
ni tycker ar lampligt sa att de inte 6verraskas eller
kanner sig utestangda och lamnas att oroa sig for det
okanda.

Forhallandet mellan mor/farforaldrar och barnbarn
ar ofta mycket speciellt. Det kan vara svart att veta
hur man beter sig med ett synskadat barnbarn. De ald-
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re behover formodligen din hjalp for att forsta vikten
av att behandla ditt barn adekvat, férhoppningsvis pa
samma satt som 6vriga barnbarn.

TONARINGAR MED NEDSATT SYN

Om er tonaring fatt nedsatt syn stalls ni infor en rad
utmaningar nar ni ska hjalpa denne genom 6vergang-
en till vuxen alder. Det kan handla om att se till att
tonaringen far de hjalpmedel - och lar sig beharska
dem val - som behdvs for att ta ett vdxande ansvar, i



hushallet lika val som i studie- och arbetslivet. Upp-
muntra till engagemang i familjeaktiviteterna. Hitta
lampliga mentorer och forebilder. Kanske nagon som
vet hur man flértar och dejtar som synskadad. Genom
hela tiden da din tonaring utvecklas och mognar, stall
dig frdgan: Ar mitt barn berett

pa sjdlvstandighet?

KOMMUNICERA EFFEKTIVT MED
PROFESSIONELLA

Det ar viktigt med god kommu-
nikation i era kontakter med
samhallets resurser inom medi-
cin, rehabilitering och utbild-
ning.

Har ar ndgra tips for att ut-
veckla effektiv kommunikation:
* Visa respekt for alla professionella och lyssna pa vad

de sdger. | gengald, kradv detsamma av dem, foresld

att de lyssnar och respekterar vad ni sager. Ni ar de
som mer an nagon annan kanner ert barns styrkor
och behov.

¢ Dokumentera alla kontakter sa gott det gar. Spara
kopior av dokument, som rapporter, noteringar och

telefonlistor. Gor egna minnesanteckningar vid

moten. Da ar det enklare att fa bra besked och félja

upp vad som sagts vid olika tillfallen.

e Som ditt barns foretradare vill du férstas det bdsta
och se barnet lyckas. Att forespraka betyder inte
nodvandigtvis att vara patrangande eller kravande.

“Lar av andra for-
aldrar i samma
situation.”
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Det betyder att varaktigt arbeta mot ett mal pa ditt
barns uppdrag. Det kan vara svart och kraver att du
ar mycket aktiv.

For att vara en effektiv foretradare for ditt barn
maste du kommunicera dina tankar till de medicinska
och pedagogiska resurserna.
Tala om vad du tycker och
hur det fungerar i verklig-
heten!

Du maste ocksa lyssna
pa deras synpunkter och
kunskaper. Det ar vanligt att
det kommer tillfdllen nar ni
inte ar éverens om vad som
ar de basta atgdrderna for
ert barn.

For att da kunna argumentera framgangsrikt ar det
viktigt att vara paldst och saklig. Ni kan till exempel
lara av andra foraldrar och professionella vad som
gjorts for andra barn.

Ju dldre barnet blir desto viktigare ar det att invol-
vera barnet i alla atgarder. Forsok hjalpa barnet forkla-
ra sina behov sa andra battre forstar hur hen paverkas
av sin synnedsdttning.

For det ar ju anda malet for all uppfostran - att bar-
net ska kunna fora sin egen talan och bli sa sjalvstan-
digt som mojligt med eller utan en synnedsattning.
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Glom 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 ocksad i takt med att
LHON-féreningens verksamhet utvecklas och den medicinska

kunskapen o6kar.



