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P& Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med
funktionsnedsattning bor, umgas och utbyter erfaren-
heter. Under tre dagar traffas ett antal vuxna med
samma diagnos och/eller problematik, i det har fallet
Albinism, vuxenperspektivet. En vistelse med vuxna
med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2010.

Vuxenverksamheten, som vander sig till vuxna
personer med sallsynta diagnoser, erbjuder en unik
mojlighet att traffas, fa tillgang till aktuell kunskap,
utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna halls
forelasningar och diskussioner om funktionsnedsatt-
ningens konsekvenser i vardagen, psykologiska och
sociala aspekter, samhéllsinsatser samt information om
aktuell lagstiftning. Faktainnehallet fran férelasningarna
utgdér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillgang-
lig for allmanheten har féreldsarna mojlighet att lasa
och lamna synpunkter pd sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut for
vuxna med albinism arrangerades en gruppdiskussion
om vardagsliv och samhallsinsatser och en kortare
intervju gjordes med en av deltagarna.

Informationsskrifterna publiceras @aven pa Agrenskas
hemsida, www.agrenska.se.
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Albinism, vuxenperspektivet

Medicinska aspekter

Oftalmolog och neurofysiolog Anders Sjostrém,
Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra, Gote-
borg, informerade om medicinska aspekter pa
albinism.

Anders Sjostrom gjorde en kort historisk till-
bakablick pa albinism och konstaterade bl a att
tillstandet funnits i manga tusen ar.

-Trots det sa finns det mycket okunskap och
myter kring tillstandet.

1912 forstod man att albinism var arftligt, men
inte vad som orsakade tillstandet.

-Att det kunde ha nagonting med metabolismen
(&mnesomsattningen) att gora insag man
emellertid. Olika test i slutet av 1800-talet hade
visat att tyrosin, en aminosyra som ingar i
kroppens proteiner, behdvs for bildandet av
pigmentamnet melanin i hud, har och 6gon. En
brist i bildandet och fordelningen av melanin
innebar ett samre skydd mot det skadliga
ultravioletta ljuset i solstralarna, sa Anders
Sjostrom.

For cirka hundra ar sedan insdg man att det
fanns tva typer av albinism, en typ med liten
produktion av tyrosin och en typ dar det inte
fanns ndgon produktion alls av amnet.
-Resultatet ar i bada fallen att tyrosinmeta-
bolismen gar fel.

De senaste hundra aren har det forskats
mycket pa albinism, vilket bl a resulterat i att
man hitta fem genetiska stallen i arvsmassan
som leder till pigmentbrist (se mer i kapitlet
Genetik). 1965 skedde ett genombrott i
forskningen da man kunde visa att personer
med albinism hade farre okorsade fibrer i
synnervskorsningen i hjarnan.

-P& vagen mot mitthjarnan delar, i normala fall,
synnerven fran vardera oOgat upp sig i tva
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halvor, vilket sker i den s k synnervskors-
ningen. Ungefar halften av synnervstradarna
fran ett oga korsar oOver till motsatta
hjarnhalvan och resterande tradar fortsatter pa
samma sidas hjarnhalva. Darmed far bade
hoger och vanster hjarnhalva information fran
bada o©gonen, vilket ar forutsattningen for
samsyn, djupseende och stereosyn. Det man
upptéackte var saledes att hos personer med
albinism korsade for manga nervtradar over till
andra hjarnhalvan och att for fa forblev darmed
okorsade, sa Anders Sjostrom.

1974 kunde en grupp forskare (Sheridan m fl)
med hjalp av en ny metod, VEP, Visually
Evoked Responses, méata antalet Overkorsade
synnervsfibrer hos méanniskan, varefter begrep-
pet Sheridans rule myntades.

-Med metoden, som sedan 1983 anvands for
diagnostik) har man kunnat konstatera att vid
alla former av albinism finns det en o©okad
representation av hodger 6ga pa den vanstra
hjarnhalvan och vice versa. Andelen 0&ver-
korsning varierar fran individ till individ, men
den 6kade andelen korsade fibrer ar typiskt for
albinism. Bristen pa okorsade fibrer 6kar med
bristen pa pigment.

Albinism delas in i tva huvudgrupper;
okulocutan albinism (6ga, hud) och okular
albinism (enbart 6ga).

Okulocutan albinism, som paverkar hud, har
och synformagan, delas in i tre undergrupper:
Typ 1 a dar enzymet tyrosinas (ingar i om-
vandlingen av tyrosin till melanin) ar muterat
(forandrat) och tappat all funktion (tidigare
benamnd tyrosinasnegativ)

Typ 1 b dar muterat tyrosinas har svag funk-
tion

Typ 2 dar ett melanosom-membran-protein, s k
P-protein ar muterat. Denna typ, dar person-
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erna har en viss mangd pigment, ar den
vanligast férekommande.

Typ 3 dar TRP 1-proteinet I melanosom-
membranen ar muterat

Typ 2 och 3, samt en del typ 1b har tidigare
kallats tyrosinaspositiv albinism.

Okular albinism som enbart ger synproblem.
Orsaken ar mutationer av genen for ett s k
GPLR-protein i melanosomerna som darmed blir
forstorade.

Det kan vara svart att skilja mellan typ 1 b och
okular albinism. En mycket viktig uppgift idag
ar att forsoka fA de gener som orsakar albinism
definierade med hjalp av molekylarbiologisk
diagnostik. Albinism gar inte att bota, men en
val definierad diagnostik underlattar risk- och
prognosbeddémningen.

Flera olika vavnader berdrs vid albinism;
huden, haret, retina (nathinnan), iris (regn-
bagshinnan), synnerven och innerorat.
-Tillsammans bidrar paverkan fran dessa
vavnader till olika kliniska symptom. Paverkan
pa innerorat ar daligt undersokt, men mycket
talar for att manga har samre kvalitet pa
horseln, exempelvis nar det galler att avgora
varifran ett ljud kommer, sa Anders Sjostrom.

Ett barn med albinism ar pa vara breddgrader
oftast valdigt ljusharig, har bla 6gon och
genomskinlig hud.

-Det ar inga ovanliga kannetecken, manga barn
kan se ut s& har och inte ha albinism. Darfér ar
det inte alltid ar sa latt att avgdéra om barnet
har albinism eller inte pa de yttre kanne-
tecknen. | exempelvis Afrika ar det desto
lattare att se vem som har albinism och vem
som inte har det. | Afrika ar ocksa det storsta
problemet solskador som kan orsaka hud-
cancer. Min hypotes ar att vi ljuspigmenterade
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haft en stérre benagenhet att flytta mot
polerna, eftersom vi dar har storre mojligheter
att undvika solskador.

Vid alla former av albinism bildas for lite
pigment, eller ett onormalt pigment i 0gat,
vilket paverkar utvecklingen av nathinnan och
synnerven sa att normal synskarpa inte
uppnas.

-Den felaktigt fordelade fibrer i synnervs-
korsningen medfor att det normala djupse-
endet, stereosynen, ar forsadmrad och risken for
skelning ar okad. Okad ljuskanslighet, nystag-
mus (6gondarrning), ofullstdndig utveckling av
gula flacken (forsamrad synskarpa), defekt
samseende ar vanligt foérekommande vid
albinism. Latta forandringar i dessa vavnader
kan ses som normalvariationer och darmed kan
diagnosen albinism latt missas.

Nagon botande behandling av albinism finns
inte. Viss forskning pagar dar man forsoker
ersdtta d&mnen som saknas i pigmenteringen
hos personer med albinism.

-Den behandling det kan bli frAga om inriktas
pa symptomen. Nystagmus, som orsakas av att
hjarnan inte far nagon skarp bild och darfor,
forgaves, soker en sadan genom att flytta runt
ogonen, kan ibland opereras med bra resultat,
sa Anders Sjostrom.

I habiliteringen/rehabiliteringen kan inga:

a optiska glaségon mot brytningsfel

a svagsynshjalpmedel, t ex lasglasbgon, for-
storingsglas, kikare

a fotokromatiska glasogon, fargade kontakt-
linser

Albinism &ar nog mycket vanligare an man i
allmanhet trott, sarskilt da aven lindriga former
inkluderas.

-Beroende p& hur man raknar far man olika
siffror pa hur vanligt det ar med albinism.
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Anvander man de diagnostiska kriterier vi har,
inklusive  VEP-metoden, har 1/100-1/200
(uppemot 100 000) albinism i Sverige, men da
inkluderar man &ven de som ar utan egentliga
besvar. Om man raknar med att 1/20 000 har
nagon av de klassiska typerna har cirka 450
personer albinism.

Fragor

Jag har en slags sl6ja som ror sig over
nathinnan. Vad kan det vara?

-Det ar s k glaskroppsavlossning och det har
ingenting specifikt med albinism att goéra.
Glaskroppen ar fran borjan helt genomskinlig,
men grumlas med aren. Alla far glaskropps-
avlossning om man lever tillrackligt lange, sa
Anders Sjostrom.

Har man ratt att fa sin diagnos bekraftad
genom olika undersékningar, t ex VEP?
-Ja, den ratten har man.

Ska man kallas handikappad om man har
albinism?

-Det beror pa fran fall till fall. En del fungerar
helt normalt tillsammans med vissa hjalpmedel
och om man inte haller till i solen. Men en
funktionsnedséattning ar det, aven om den kan
variera i grad.

Ar det vanligt att man inte kanner till vad
albinism ar?
-Det ar nog tyvarr valdigt vanligt.

Hur manga barn och vuxna har albinism i

Sverige?
(se sid 7)
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Var kan man lasa om aktuell forskning om
albinism?

-Man kan googla pa albinism pa natet.
PubMed.com ar ett stalle dar man kan lasa om
ovanliga sjukdomar.

Hur ska man skydda sig mot solen pa
sommaren?
(svar pa fragan finns i kapitlet Hudproblem)

Varfor far manga sa sen diagnos?

-Det finns andra syndrom/sjukdomar dar det
forekommer liknande symptom som vid
albinism, eller syndrom som oOverskuggar pro-
blemen vid albinism. Ofta bor man ocksa tanka
pa mojligheten att det kan vara albinism for att
inte missa diagnosen, sa Anders Sjostrém.

Har det med albinism att gora att jag har
vissa problem med att kontrollera och
koordinera vissa rorelser?

-Det har nog inte med albinism att géra, men
det maste en neurolog avgora.

Kan nystagmus forvarras av stress eller
ilska?

-Ja, det kan det. | vissa fall kan betablockerare
lindra problemen.

Hudproblem

Hudlakare Olle Larkd, SU/Sahlgrenska, Gote-
borg, informerade om hudproblem vid albinism.
-Pigmentamnet melanin, som skyddar mot
solen, bildas i sarskilda celler, s k melanocyter,
som ligger relativt langt ned i huden.
Melanocyterna skickar ut melanin till andra
celler via sarskilda utskott. Vid albinism
fungerar melanocyterna mer eller mindre
daligt.

Melanin forekommer i tva former, eumelanin
som ar ett bra melanin och pheomelanin, som
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ar ett mindre bra melanin eftersom det okar
risken att fa hudcancer.

-De mindre bra melaninet hittar man sallan vid
albinism.

Ultraviolett stralning indelas i tre former:

a UVA, som vi blir bruna av pd sommaren. UVA
kan, tillsammans med varme orsaka malignt
melanom och ar svar att skydda sig emot.
-Problemet med UVA ar att solskyddsmedel ger
litet, eller inget alls skydd. Det enda som
hjalper nagot sa nar ar klader

o UVB, som vi blir réda av. UVB kan orsaka
skivepitelcancer, som &r en ratt ovanlig
cancerform (drygt 5 %) i Sverige.

-50 % av all UVB-stralning pa sommaren sker
mellan 12 och 14 och basta sattet att skydda
sig ar att inte vara ute da. Ett problem ar att vi
manniskor behodver en dos (cirka 20 min/dag)
UVB- stralning p& sommaren for att fa i oss sa
mycket D-vitamin som vi behover. Pa vintern
ger solen ingen D-vitamin och darfor maste vi
tillgodose det behovet pa annat satt, vilket kan
vara svart. Fet fisk innehaller forhallandevis
mycket D-vitamin.

aUVC nar inte jordytan och behandlas inte
vidare har

Melanin star for 50 % av solskyddet. Ovriga 50
% av skyddet bestar av fortjockad hud.

-PA sommaren tal man i normala fall i
genomsnitt 40 minuters solande innan man blir
rod. Har man albinism tal man bara 10-15
minuter/dag.

Hur mycket stralning man far beror pa arstid,
tid pa dagen, vader, reflexion i sand och vatten
samt hojd over havet. 50 % av stralningen pa
sommaren kommer fran solen och 50 % fran
himlavalvet. Vill man exempelvis som seglare
skydda sig mot stralningen racker det inte med
en enkel solhatt, eftersom stralningen fran
himlavalvet ar sa stor.
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-Vatten reflekterar mycket mindre stralning an
man kanske tror, bara 10 %. Mulet vader
hindrar inte solstralningen sa mycket som man
kanske tror. En mulen dag mellan 13-14 ger
mer stralning an en solig dag mellan 15-16. Det
ar vart att tanka pa, sa Olle Larko.

Olika hudcancerformer:

1/Basaliom

Basaliom, som &ar den enklaste formen av
malign (elakartad) hudcancer orsakas av UVA
eller UVB och drabbar solexponerade ytor.
Cancern, som éar vanlig hos aldre, sprider sig
inte, men ar langsamt vaxande. Uppskatt-
ningsvis har cirka 40 000 personer basaliom i
Sverige.

2/Skivepitelcancer

Skivepitelcancer, som oftast drabbar aldre,
okar mer an malignt melanom. 4 500 personer
far denna typ av cancer varje ar. UVB orsakar
cancern som ar resultatet av ackumulerad
solexposition under hela livet. Cancern, som ar
ett problem vid albinism, kan sprida sig.

-Sedan sju-atta ar finns det en bra behandling
av forstadier till skivepitelcancer som innebar
att man lagger pa en sarskild kram pa
drabbade hudpartier. Efter tre timmar belyses
partierna med rott ljus i sju minuter och da
forsvinner alla cancerceller. Problemet med
metoden ar att den ar dyr och ratt smartsam.

3/Malignt melanom

Malignt melanom, som orsakas av UVA och
UVB, ar en cancerform som drabbar alla aldrar,
aven barn. | Sverige tillkommer 2 600 nya fall
av malignt melanom varje ar. Cancerformen
drabbar inte enbart solexponerade ytor.

-S4 lange melanomet underskrider 0,3 mm
finns det ingen risk for spridning.
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Solskydd

a/ klader skyddar mot bade UVA och UVB. Hur
stort skyddet blir beror vavtatheten. En T-shirt
skyddar motsvarande solskyddsfaktor 7, de
flesta Ovriga klader faktor 20-30 och jeans
1500.

b/solskyddsmedel skyddar battre mot UVB
och sdmre mot UVA, battre mot basaliom och
skivepitelcancer och troligtvis samre mot
malignt melanom.

-Beroende pa solskyddsfaktorn storlek skyddar
solskyddsmedlet olika bra. | allmanhet kan man
saga att folk ofta underskattar hur mycket man
behover ta av solskyddsmedlet. For att fa ett
bra skydd ar det inte ovanligt att man maste ta
en full kupad hand med medlet for en omgang.
Det motsvarar nastan en hel tub per dag om
man stryker pa nagra ganger. For att fa ett bra
skydda kan man behdva upprepa insmorjningen
flera ganger per dag.

Solskyddsmedel, som bryts ned av solen, kan
ge hudirritation och allergi, men ocksa
absorberas genom huden.

-Det innebar att man bo6r vara restriktiv med
att anvanda solskyddsmedel pa sma barn.
Basta solskyddet for alla ar att inte vistas i
solen mellan 12-14 pa dagen pa sommaren.
Och vill man vara i solen sa dags pa dagen bor
man ha klader pa sig. Samma rekommen-
dationer galler aven vid mulet vader, sa Olle
Larko.

Fragor

Jag undrar om det finns en okad risk att fa
blamarken vid albinism?

-Nej, det har jag inte sett i litteraturen som
handlar om albinism.
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Varfor kan inte vi fa solskyddsmedel pa
recept?

-Det tror jag ar en prioriteringsfrdga nar det
inte finns obegrénsat med ekonomiska rabat-
ter.

Hur lang tid har man pa sig att soka lakare
om man misstanker malignt melanom?
-Det ar en relativt kort tid man har pa sig, cirka
en manad. Vi rekommenderar tidiga besok pa
prickmottagningar om man misstanker hud-
cancer, sa Olle Larko.

ST-lakare Cecilia Hulthe, Klinisk Genetik,
SU/Sahlgrenska, informerade om genetik
(arftlighet) vid albinism.

-Vi som arbetar pa med genetisk véagledning
forsoker ge personen/familjen sa mycket
kunskap och forstaelse nar det galler arftlighet
att de sjalva kan ta egna informerade beslut. Vi
ger saledes inga direktiv eller forslag som
personen/foraldrarna kanner att de maste folja.

Albinism beror pa alltifran nedsatt till ingen
produktion av pigmentet melanin, vilket i sin
tur beror pa en forandring i ndgon gen som é&r
viktig for melaninproduktionen.

-Den vanligaste orsaken till okulokutan albinism
(OCA1A, OCA1B, OCA2, OCA3, OCA4) ar skador
I arvsanlagen, generna som styr bildningen av
enzymet tyrosinas eller P-protein som ar ett
aggvitedmne som har betydelse f6r pigment-
bildningen. TYR-genen finns pa den langa
armen av kromosom 11 och P-genen pa den
langa armen av kromosom 15. Det finns aven
andra gener som kan vara involverade.

Den dubbla DNA-spiralen, som finns i alla cell-
karnor, innehaller alla vara arvsanlag/gener (i
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dagslaget uppskattas antalet till ca 30 000
gener).

-Spiralen, som ar ett oerhort kompakt informa-
tionspaket, styr genom ett sinnrikt kodsystem
vilka amnen som ska produceras, i vilken
mangd och var de ska verka. Hoppackad i
cellkarnan ryms spiralnystanet pa 2/10 000
mm, utdragen i full frihet ar det cirka 2 meter
langt.

Albinism kan arvas pa tva olika satt:

Autosomalt recessiv, som ar vanligast vid
okulocutan albinism och emellanat ocksa vid
okular albinism. Foraldrarna ar da friska barare
av varsin skadad (muterad) gen. Da ett barn
far genen i dubbel uppsattning far det symtom.
-Det ar 25% risk att barnet far sjukdomen vid
varje graviditet, risken att fa ett friskt anlags-
barande barn ar 50% och mdjligheten att fa ett
friskt icke anlagsbarande barn ar 25%.

Om en person som har tva skadade anlag far
barn med en person som inte har nagot skadat
anlag blir alla barnen friska anlagsbarare.

-Om samma person far barn med nagon som
har ett skadat anlag sa ar risken 50% for att
barnet far sjukdomen och 50% risk att det blir
en frisk anlagsbarare.

Mutationerna maste sitta i samma gen hos
bagge foraldrarna for att barnet skall kunna
drabbas.

Alla former av okulokutan albinism (OCA1A,
OCA1B, OCA2, OCA3, OCA4) ar autosomalt
recessivt nedarvda.

Konsbunden recessiv, dar det sjuka anlaget
sitter pa X-kromosomen. Kvinnor ar enbart
anlagsbarare och blir inte sjuka. 50% av deras
soner far sjukdomen.
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-Om en sjuk man moter en frisk kvinna blir
50% av dottrarna anlagsbarare. ( I ovanliga fall
kan aven kvinnor uppvisa symtom)

Okuléar albinism (OAl) har en konsbunden (X-
bunden) nedarvning. Orsaken ar en forandring i
den s k OAl-genen som finns pa den korta
armen pa X-kromosomen.

Forekomsten av albinism (de klassiska typerna)
ar 1/20 000, vilket innebar att det totalt finns
ungefar 450-500 barn och vuxna med albinism
I Sverige.

Mojligheter i vardagen

Synpedagog Maria Johansson, Syncentralen
Goteborg, informerade om mdojligheter i
vardagen.

-Till Syncentralen kommer personer med syn-
nedsattning, efter remiss fran ogonlakare, for
habilitering och rehabilitering. Teamet ar
tvarprofessionellt och individens behov och
onskemal satts i centrum.

- Jag kommer nu att fokusera pa las- och skriv-
processen i ett synpedagogiskt perspektiv samt
praktiska vardagstips vid synnedsattning.

Lasformaga forutsatter

a god synskarpa

o diskrimineringsformaga; formagan att upp-
fatta och sarskilja olika bokstaver

a kognitiva funktioner

a |asintresse

- 1 vart land lar barnen sig tidigt att kanna igen

bokstdvernas former och ljud och lockas till
lasning.
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For lasforstaelse kravs en viss lashastighet,
mer an 75-100 ord/minut. | normala fall laser
en vuxen mellan 200-300 ord/minut.

- Nar det galler de kognitiva funktionerna,
formagan att ta in och bearbeta information, sa
har hjarnan en fantastisk formaga, men den
stors av t ex nystagmus som vid albinism, sa
Maria Johansson.

Lasning ar i sig ett vaxelspel mellan pauser,
s k fixationer och mycket snabba 6gonrorelser.
Ungefar 95 % av lastiden hos en vuxen person
ar fixationer, det har konstaterats genom att
filma en lasande persons dgonrorelser.

- Nar man laser anvander man framfor allt gula
flacken, makula, det stélle pa nathinnan dar
man ser skarpt. Nar man blir aldre lar man sig
att utnyttja omkringliggande delar av nathinnan
och behdver inte fixera lika ofta som det lilla
barnet gor inledningsvis.

For en god lasformaga behovs aven ett val
fungerande kontrastseende och en bra belys-
ning.

-En fyrtioaring behtver exempelvis dubbelt sa
mycket ljus som en 20-aring. Ackommoda-
tionsformagan, oOgats formaga till avstands-
installning, blir dessutom normalt samre i 40-
arsaldern och da kan det bli dags for lasglas-
ogon.

Att skriva ar en fascinerande formaga som
kraver god samordning 6ga-hand, att man kan
lokalisera, fixera, fdlja ett rorligt objekt
(pennan) och skanna av en text. L&s- och
skrivprocessen hanger intimt ihop och stéller
liknande krav.

Lasteknik for synsvaga

Synpedagogik ar ett tvarvetenskapligt kun-
skapsomrade som integrerar pedagogik, didak-
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tik, specialpedagogik, psykologi, handikapp-
vetenskap och teknik.

-Ca 75 % av de barn som ar blinda i Afrika
skulle ha varit seende om férebyggande arbete
och dgonsjukvard samt hab/rehabilitering med
synhjalpmedel funnits att tillgd, som har i
Sverige.

-Infor ett besok pa Syncentralen bér man tanka
igenom sina behov. Pa Syncentralen gors en
grundlig utredning, bl a goérs en optisk utred-
ning och en las- och skrivutredning.

- Malet ar att alla, oavsett alder, ska finna en
mojlighet att lasa och skriva, bade kortare och
langre texter, enligt onskemal i hab/rehab-
iliteringsplan.

Beroende pa synnedsattning finns olika
I6sningar, strategier och tekniker.

-Som synsvag med albinism och nystagmus
anpassar man som liten sin lasteknik pa ett
speciellt satt. Huvudet rors i fixeringspunkter,
dar ogat star sa stilla som mojligt, ibland i
kombination med att texten flyttas forbi 6gat.
Genom att folja last rad tillbaka innan radbyte
tappar man inte bort sig lika latt i texten och
kan fa ett battre flyt. Det ar viktigt att finna
Ogats ”lugna lage”, basta blickriktning, for
optimal synskarpa.

Hjalpmedel som kan komma ifrdga ar t ex
lasglasdgon, olika forstoringsglas och kikare,
men ocksa LasTV (CCTV), forstoringsprogram
till dator mm.

-Det finns en stravan att inte ge for hog
forstoring i optik vid nystagmus, som da kan

Oka. | stallet kan man nar synskarpan ar
nedsatt aven tanka pa att forstora objektet t ex
bokstavsstorleken i text/och eller minska

avstandet till objekt.
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Behovet av ljus ar individuellt. De flesta med
synnedsattning har ett okat ljusbehov, men
ocksa extrem ljus- och blandningskanslighet ar
vanligt vid albinism.

-Fotokromatiska glaségon och fargade kontakt-
linser minskar ljuskansligheten tillsammans
med keps/skarm. Med filter i kombination med
polariserande glas o©kar oftast lashastigheten
markant, nar man har albinism.

Bra belysning ska vara blandningsfri, i tillracklig
mangd, pa ratt plats, med ratt riktning och med

ratt farg.
-Belysningen ska inte avge ono6dig varme eller
flimra. Fargsattning i miljon &ar ocksa av

betydelse, likasa tillgang till solskydd. Syn-
centralen kan hjalpa till om bostadsanpassning
behdvs.

Optiken staller krav pa ergonomi. Ett nara
lasavstand vid hogre forstoringsgrad kan ge
vark i nacke och axlar om man sitter fel eller
laser langre stunder utan pauser. Mikropauser
med “axelgympa” rekommenderas.

-Det ar alltsd manga saker att tanka pa for att
uppna en god uthallighet i lassituation. Positivt
ar att barn med albinism ofta har en god
synutveckling och att synskarpan forbattras i
manga fall langt upp i 6vre tonaren.

Om forstorande hjalpmedel inte racker fullt
ut sa kan Syncentralen goéra en fordjupad
utredning. Att fA mojlighet att lasa pa olika satt
medfor att energi sparas och ork finns over till
andra vardagsaktiviteter.

-Man kan t ex lasa punktskrift pa kryddburkar,
talbocker med Daisyspelare, svartskrift i LasTV
eller dator med forstoringsprogram och synte-
tiskt tal. Mycket information strommar emot
oss dagligen, valet att fa ett sms upplast i
mobiltelefonen och att snabbt kunna tala in
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telefonnummer eller en handlingslista pa ett
fickminne underlattar mycket foér manga, sa
Maria Johansson.

Vardagstips

Nar det galler vardagstips rekommenderade
Maria Johansson:

o "Praktiska tips vid synnedsattning” fran
Synverksamheten i Vastra Gotalandsregionen
som bl a innehaller tips om hur man far en bra
belysning, kontraster mellan foéremal och
bakgrund, uppmarkning av foremal, forstoring
av text och siffror och andrade vanor, (finns
som PDF).

a “Vardagstips for synskadade” av Kristina
Bilius vander sig i forsta hand till personer med
svar synnedsattning, men ocksa personer med
lindrig synnedsattning far anvandbara rad och
tips, (SRF Enskede Tfn: 08-39 90 00).

a Bibliotekets L&s- och skrivstugor, som ofta
finns i storre stader. Dar kan man bl a fa hjalp
med bra litteratur, att omvandla texter, men
ocksa prova olika lashjalpmedel.

a “Daisy helt enkelt”, en folder om digitala
talb6cker, (PDF www.tpb.se).

a Information om anpassade tidskrifter,
Talboks- och punktskriftsbiblioteket,
(www.tpb.se).

a Faxtjanst via SRF (Tfn: 08-39 90 00).

a Kostnadsfri nummerupplysning for person
med synnedséattning, fast telefon ring Eniro
(Tfn: 020-36 46 56), finns aven till mobil (Tfn:
118700, finansieras genom reklam)

o  Talande textremsa pa TV:n, digitalbox
behovs.

o Bildskarmsinstallningar pa datorn.

o Kurser pa folkhogskolor, specifikt riktade till
personer med synnedsattning, Syncentralen
har information.

a Syncentralernas hemsida med bra sokvagar
om man vill veta mer: www.syncentralerna.se
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- Det kommer manga nya hjalpmedel, t ex har
programvaror for mobiltelefon utvecklats. Ut-
over tal finns skanner och OCR-program som
gor att bild med text kan tolkas. Miljon omkring
oss blir ocksa allt mer anpassad och tillganglig.
Bankomat med punktskrift och tillgang till tal
har nu aven fatt uttag for horlur pa Jarntorget i
GoOteborg och Vasttrafik erbjuder ledsagar-
service nar ledstrdk, den vita kappen och
talande GPS inte racker till, sa Maria
Johansson.

Representanter fran arbetsformedlingen och
forsakringskassan informerade om verksam-
heterna och svarade pa fragor.

Fran arbetsformedlingen i Angered kom
arbetsformedlare Mats Gronlund (MG) och fran
arbetsformedlingen i Goteborg kom synpeda-
gog Helen Abrahamsson (HA). Fran forsak-
ringskassan i Goteborg kom (utredare) sam-
verkansansvarig Agneta Malmsten (AM).

Fragan om lonebidrag och hjalpmedel kom
upp flera ganger i diskussionen.

AM: Det finns olika satt att soka hjalpmedel.
Arbetsférmedlingen kan besluta om hjalpmedel
och det kan aven forsakringskassan (mer
personligt for att klara jobbet) och arbets-
givaren (t ex speciella lyftanordningar) gora.
MG: Det ligger mycket psykologi i detta med
Ionebidrag. Det ar viktigt att veta att
Ionebidraget inte ar 16n fo6r en anstalld, alla ska
ha 16n enligt avtal, utan ersattning till
arbetsgivaren for vissa uppgifter som en
enskild arbetstagare inte klarar att utfora. |
Sverige har vi ingen sarlagstiftning for exem-
pelvis personer med funktionsnedsattningar,
som man har i manga andra lander. Vi har bara
vanliga anstallningar. Innan vi betalar ut
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Ionebidrag gor vi noggranna kontroller av
arbetsgivaren ifraga.

AM: Handlaggningstiden for arbetshjalpmedel
fran forsakringskassan kunde fore 2005 vara
valdigt lang och variera mycket. (upp till ett
ar.) Numera handlaggs fragan pa ett och
samma stalle for hela landet och man har ratt
att fa ett beslut inom 60 dagar efter anstkan
kommit in. Det gar ocksa att anstka om
utredning av sina behov och da kan det ta upp
till 120 dagar att fa ett beslut.

HA: Lonebidrag kan man fa vid nyanstallning.
Om man har en anstallning dar man maste ha
hjalp med vissa moment, kanske nagra timmar
I veckan, kan man ans6ka om personligt
bitrade. Detta galler &ven personer som har
anstallning utan subvention.

AM: Det ar fullt mojligt att ha bade lonebidrag
och personligt bitrade samtidigt.

Hur far man veta vilken hjalp man har ratt att
fa?

HA: Det gar bra att ringa till oss pa arbetsfor-
medlingen, avdelning rehab till arbete, syn, sa
kan vi hjélpa till.

AM: Bade arbetsformedlingen och forsakrings-
kassan kan hjalpa till med information om vilka
rattigheter man har att fa hjalp.

Kan man arbeta och stampla samtidigt?

MG: Det ar en alltfor komplicerad fraga att ge
ett bra svar pa har och darfor hanvisar jag till
information om a-kassan pa natet; arbets-
formedlingen.se

Nar har man ratt att fa rehabiliteringsinsatser
vid synnedsattning?

HA: Inom varden erbjuds man rehabilitering
nar synskarpan gatt ner till 0,3 och darunder
eller vid mycket inskrankt synfalt. Inom
arbetsformedlingen och forsédkringskassan kan
man fa hjalp om man har arbetsrelaterade
synproblem aven om synskarpan ar over 0.3. Vi
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har saledes storre mojligheter att hjalpa till nar
problemen borjar.

Kan man forvanta sig att arbetsformedlingen
och forsakringskassan samarbetar?

AM: Sedan 2003 finns det tydliga anvisningar
hur samarbetet mellan arbetsférmedlingen och
forsakringskassan ska ga till.

Nar har man ratt att fa assistans, t ex nagon
som kan prata for mig?

AM: Det kravs ett medicinskt underlag. Lika
viktigt som Diagnos &ar beskrivhingen av
funktionsnedsattning och aktivitetsbegransning,
(diagnosen ar ofta inte sa viktig, for beslut om
assistans.) Det har saledes stor betydelse vad
lakaren skriver i underlaget, sarskilt nar det ar
frdga om en sammansatt problematik.

Kan man fa assistans, t ex hjalp med att skriva
en bok, om man ar heltidssjukskriven?

MG: Det tror jag inte, men helt omagjligt ar det
kanske inte att fA den hjalpen via LSS, med
hanvisning till ratten i den lagen "att leva ett liv
som andra”.

Ar det mojligt att ha inkomster utan att
sjukersattningen paverkas?

AM: Ja, om man har en sjukersattning utan
tidsbegransning som beviljades fore 1 juli
2008. Da kan man (man kan) tjana upp till ett
prisbasbelopp (ca 42 000 kr 51 000) utan att
sjukersattningen paverkas. Ett krav ar att man
tar kontakt med forsakringskassan och med-
delar att man kommer att ha vissa inkomster
under en period, inkomster som man stammer
av med forsakringskassan (nar inkomsterna
upphort) efterhand.
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Ki-balans

Instruktdr Marianne Lind, Friskis och Svettis,
Goteborg, holl en kvall ett pass Ki-balans med
deltagarna pa vuxenvistelsen.

Ki ar japanska och betyder kraft, livskraft. For
tva ar sedan introducerades Ki-jympa som
traningsform pa Friskis och Svettis. Darefter
har Ki-familjen utokats med bl a Kl-balans.

Ki-balans &ar den lugnaste traningsformen med
inspiration fran bl a yoga, qgi gong, pilates och
olika avslappningstekniker.

-Ki-balans ar en frigérande och avstressande
traning dar man med skdna och naturliga
rorelser tranar koncentration, balans, rorlighet,
avspanning, andning och kroppskdnnedom,
sager Marianne Lind.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pa Agrenska for vuxna med
albinism deltog atta stycken (30-56 ar), tre
kvinnor och fem man, i en gruppdiskussion om
vardagsliv och samhallsinsatser under ledning
av specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Agrenska.

Synpunkter utifran gruppdiskussionen om var-
dagsliv och samhallsinsatser:

Skola

o Manga kande sig utpekade och sarbehandlade
pa ett negativt satt under skolaren.

a | de anstrangningar, som trots allt gjordes i
enstaka fall for att anpassa undervisningen,
tillfragades inte personen med albinism vad
han/hon 6nskade.

o Lararna saknade sa gott som Overlag
kunskaper om vad det innebéar for ett litet barn
att ha en synnedsattning som ar svar for barnet
att sjalv beskriva.

a De flesta av de som gick i vanlig grund-
skoleklass uttryckte att de blivit mobbade och
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retade. De som gick i synklass tycks ha matt
lite battre

a Trots flera problem tycks de flesta anda ha
klarat skolan bra

Utbildning

ainom gruppen har det funnits ett uttalat
intresse att skaffa en bra utbildning trots
funktionsnedséattningen.

a vissa valde utbildning efter intresse och inte
utifran synsvagheten, och det har gatt ratt bra

a andra valde yrke dar synsvagheten spelade
viss roll och da foll manga mojliga yrken bort

a de flesta har valt yrken dar det inte kravts
alltfor stora fysiska aktiviteter, och istallet mer
“tankejobb”

a flera berattar att funktionsnedsattningen
inneburit att de har varit tvungna att arbeta
mycket mer an andra for att klara utbildningen

Arbete

a de flesta av deltagarna hade arbete och hade
da ocksa vissa anpassningar

a ett stort problem som delades av de flesta
som hade arbete var problemen med att ta sig
till och fran arbetet samt resor i tjansten. De
som bodde och arbetade i mindre stader hade
farre problem an de som arbetade i stora
stader med langa avstand

a de ar inte alltid en fordel att beratta for
mycket om de synproblem man har for sin
arbetsgivare, eftersom de da kan borja tvivlia
pa om man klarar jobbet

a deltidsarbete ar vanligt i gruppen

a av de som inte hade arbete var de flesta
sjukskrivna pa hel-/deltid

Boende/anpassningar

a alla hade eget boende och det fungerade
forhallandevis bra med vissa anpassningar

a for att det egna boendet ska fungera kravs
att man har ordning pa sina grejer sa att man
vet var man hittar dem
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o for att det egna boendet ocksa ska fungera
kravs det att man accepterar att hushalls-
arbetet tar extra lang tid p g a synsvagheten

o maskiner med sma knappar, exempelvis
tvattmaskiner, kan stalla till problem

o | ndgra enstaka fall har deltagarna assistans,
som uppskattas, men som ocksa kan upplevas
som ett hinder nar man forsoker klara sig sjalv

S6mn, aterhamtning

a de flesta i gruppen sover inte bra

o heltidsjobb och stress paverkar somnen
negativt

o prioritering av familjen och andras behov gar
ut 6ver den egna sbmnen

a halvtidsjobb, gympa och annan traning
Innebar oftast att somnen forbattras

Fritid

a nastan samtliga i gruppen ar mycket aktiva
pa fritiden med traning pa gym, regelbundna
promenader, aktiviteter i foreningar, fotboll,
fotografering, maleri, paddling

g nagon enstaka papekar att det ar svart att ga
I ojadmn terrang

o nagon enstaka tycker att det blir for mycket
tid framfor datorn

Socialt liv/vanner

o synsvagheten paverkar mojligheterna till ett
bra socialt liv och antalet vanner

a det ar ett problem for flera nar vanner och
bekanta inte forstar att synsvagheten innebar
att man inte ’kanner igen dem” nar man traffas
pa stan

o nagra papekar att de har farre, men mer nara
vanner &n andra

o nagra papekar att man ofta blir misstrodd och
underskattad pa grund av synsvagheten

Kontakt med sjukvard och myndigheter
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o de flesta har mycket kontakt med
arbetsformedlingen, forsdkringskassan, syncen-
tralen, mm

o de flesta tycker ocksa att kontakten med
arbetsformedlingen och forsakringskassan
fungerat bra

o en av deltagarna papekar att det hanger
mycket pa en sjalv om kontakten med sjukvard
och myndigheter ska bli bra. Ingenting ar
sjalvklart

Thomas, 53 ar, har albinism, vilken typ vet han
inte. Han har arbetat for Sveriges radio i manga
ar och aven utbildat journalister med grava
synskador.

Hur tycker du det ar att vara vuxen och ha
albinism?

-Jag har haft valdigt stort stéd av mina syskon
och sa ar det an idag. Sarkilt mycket hjalp har
jag haft av min aldre syster, som ar 57 ar och
sjalv har albinism med lindrigare synskada an
den jag har. Hon har liksom ”“banat vag” och
underlattat for mig.

-Socialt ar det hudproblemen som ar det
storsta problemet. Tidigare spelade den ljusa
harfargen storre roll och da fargade jag haret
under manga ar. ldag spelar den ljusa har-
fargen inte nagon roll.

Hur klarar du att arbeta?

-Jag har arbetat mycket anda fram till 2003 da
jag drabbades av en utmattningsdepression.
Hela mitt vuxna liv tror jag att jag har
overkompenserat mina insatser for att visa att
jag duger trots funktionsnedsattningen. Och det
var inte pa grund av stora krav fran
arbetskamraterna, utan en grej som jag sjalv
drivit. Till sist blev det for mycket. Utmatt-
ningsdepressionen har varit svar att ta sig ur
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och jag ar annu inte helt aterstalld. Numera ar
jag sjukskriven och arbetar bara deltid 25 %b.
Det ar val ratt bra och vi forsbker spara lite
pengar varje manad. Jag kan tanka mig att ga
upp till 50 %, men inte med vilket jobb som
helst.

-Min storsta svaghet i vuxen alder har varit en
tjurighet som inneburit att jag aldrig kunnat be
om hjalp, varken p& jobbet eller hemma. Jag
har inte fatt full sjukpenning. Lite besviken &ar
jag pa mig sjalv att jag inte anvant den hjalp
jag kunnat fa i form av Ionebidrag och
personligt bitrade.

Vilka hjalpmedel har du?

-Jag har en kikare for nara hall och en for langt
hall. Sedan har jag ett forstoringsverktyg som
jag kan plugga i vilken dator som helst.

Hur ser du pa framtiden? Vad har du for
onskemal?

-Framtiden ser mork ut. Jag har funderat pa
alla mojliga konstiga jobb for att kunna forsorja
mig framover. Jag har bra fantasi och haft lite
tur nar det gallt ndgra mindre jobb som jag
fatt, men det racker ju inte s& langt. Aren gar
och det &r mycket oro. Som tur ar har vi inget
hus och en massa skulder, for d4 hade vi fatt
ge bort det.

Har din funktionsnedsattning forsamrats?
-Ja, det tycker jag. Jag har arbetat med
ljudsattning av flera konserter och da kravs det
en slags ryggmaéargskansla vad som blir bra och
vad som bli mindre bra. Sedan 2003 den dar
k&nslan i ryggmargen har férsvunnit successivt.
Innan jag akte hit till Agrenska hade jag en
kurs i ljudlara och de har jag alltid kunnat kéra
utan storre forberedelser. Men nu var jag
tvungen att skriva upp pa papper en massa
saker som jag inte har behovt tidigare. Jag
kommer av mig och saknar det gamla flytet”
nar jag férelaser.
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