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Forord

| mit arbejde som landsdeekkende netveerkskoordinator for ASIUS - Aktiv
styrket indsats for udviklingsheemmede med synsnedseettelse har jeg talt
med mange medarbejdere og paragrende, der er stgttepersoner for menne-
sker med udviklingshaeemning som fglge af Downs syndrom.

Der mangler stadig viden og oplysning om synsnedseettelser hos udvik-
lingshaeemmede, selvom det gennem arene er blevet undersggt og pavist,
at mindst 40 % af alle udviklingsheemmede har synsnedseettelser. Det er
ligeledes velkendt, at mennesker med Downs syndrom har starre risiko
for at udvikle en reekke synsnedseettelser og gjensygdomme som en

del af syndromet.

Man kan ikke forebygge synsproblemerne, men man kan kompensere
for dem og tage hensyn til dem, nar man ved, at de forekommer.

| dette haefte har jeg samlet informationer og kendt viden om de mest
almindeligt forekommende synsnedseettelser hos mennesker med
Downs syndrom.

Formalet med haeftet er at give pargrende og paedagoger, der er stgtte-
personer for mennesker med Downs syndrom, bedre muligheder for
aktivt at kompensere for synsproblemerne.



Synsproblemer hos mennesker med Downs syndrom

Gruppen af mennesker med Downs syndrom er forholdsvis stor og har en
reekke feelles treek, karakteristika og funktionsnedsaettelser. Professor dr.
med. gjenlaege Mette Warburg gennemfgrte i 1997-99 en undersggelse

i Nordjyllands Amt af 837 voksne med udviklingshaemning. | Mette War-
burgs undersggelser fremhaeves gruppen af mennesker med Downs syn-
drom som seerligt udsatte.

Den norske gjenlaege Olav Haugen har ogsa forsket i de gjenforandringer,

der ses hos mennesker med Downs syndrom. Ogsa han pointerer vigtighe-
den af, at man har kendskab til de forskellige gjenlidelser hos mennesker
med Downs syndrom, da mange af dem relativt nemt kan afhjeelpes.

Det vil have stor betydning for disse menneskers udviklingsmuligheder.

Der findes mennesker med Downs syndrom, som har et veludviklet sprog,
og som vil kunne deltage i en ganske almindelig synsundersggelse hos en
kompetent gjenlaege eller optiker. Der findes ogsa en stor gruppe af meget
svagt kommunikerende mennesker med Downs syndrom. Min erfaring er,
at mennesker med Downs syndrom, uanset deres funktionsniveau, har
behov for, at de omgivende stgttepersoner - peedagoger og pargrende -
patager sig et medansvar for, at der foretages regelmaessige synsunder-
sggelser. Det er vigtigt i denne forbindelse, at de omgivende stgttepersoner
har viden om de mest almindeligt forekommende synsproblemer hos men-
nesker med Downs syndrom. Stattepersonerne ma stgtte og vejlede i kom-
munikationen mellem gjenleaegen eller optikeren og den person, der skal
undersgges.



Downs syndrom

Downs syndrom er en kromosomfejl. Netstedet www.netdoktor.dk naevner
falgende typiske treek ved Downs syndrom: et fladt ansigt med en lille
naese med nedtrykket naeseryg, stor tunge, skratstillede gjenspalter med
mongolfold, misdannede, sma og lavtsiddende grer samt firefingerfure
tveers over handfladen - nogle har mange af symptomerne, andre kun
nogle fa. Over 70 % af mennesker med Downs syndrom har et vekslende
eller blivende hgretab, og medfadt hjertefejl forekommer hos ca. 40 %.
djenlidelser, epilepsi og @get infektionstendens ogsa er fremtreedende.

Mennesker med Downs syndrom har bade lyst og evner til at indga i

skole- og undervisningsforlgb, ligesom de i stort omfang indgar i forskellige
former for beskyttet beskeaeftigelse samt aktivitets- og samveerstilbud.

For at fa det optimale udbytte af laeringssituationer og sociale situationer,
arbejde og fritidsaktiviteter er det vigtigt, at de kompenseres relevant for
de funktionsnedseettelser, de har. | det falgende rettes opmeerksomheden
mod synsproblemerne.

For mere viden og information om Downs syndrom generelt henvises
til litteraturlisten bagest i dette haefte.

Synsnedsezettelser

Langsynethed og naersynethed (brydningsfejl)

Hos mennesker med Downs syndrom ses bade neersynethed (myopi)
og langsynethed (hypermetropi). De fleste med Downs syndrom vil veere
betydeligt langsynede, men der ses ogsa neersynethed i alvorlig grad.
Normale bgrn vil ofte vokse fra let langsynethed og udvikle normalsyn
(emmetropi), men det synes ikke at veere tilfeeldet hos mennesker med
Downs syndrom. De er stabilt betydeligt langsynede.



Som andre udvikler de med arene problemer med synet pa neerafstand
(presbyopi) - men i meget tidligere alder end normalt.

Langsynethed medfarer, at det er sveert at fokusere og stille skarpt pa
neert hold, mens naersynethed betyder, at man bedst eller kun kan foku-
sere pa neert hold. Bade naersynethed og langsynethed skyldes brydnings-
fejl, som skyldes misforhold mellem gjets brydende kraft og gjets leengde.
Det medfgrer, at der ikke dannes et skarpt billede pa nethinden.

Jjet kan ofte selv kompensere for brydningsfejlen ved at naerindstille
(akkommodere), det vil sige at forandre linsens krumning ved muskel-
sammentraekning. Desveerre har mennesker med Downs syndrom ofte
akkommodationsproblemer.

Kombinationen af akkommodationsproblemer og langsynethed giver gget
risiko for sveekket syn. @jets evne til at fokusere pa naert hold er nedsat,
hvilket kan fa stor betydning i mange situationer, bade i sociale og udvik-
lingsmaessige sammenhaenge.

Bade langsynethed, naersynethed og akkommodationsproblemer kan
kompenseres med briller. Det bedste resultat vil man fa med bifokale
eller progressive glas. Herved kan man ngjes med at have ét par briller,
idet glassene kan slibes, sa de fungerer bade pa lang og kort afstand.

Skelen (strabismus)

Mennesker med Downs syndrom har ofte skelen. Skelen kan opsta i for-
bindelse med alvorlig langsynethed og nedsat akkommodationsevne.
Skelen betyder, at en person ikke retter begge gjine mod samme punkt
samtidig. Nar gjnene er rettet mod to forskellige punkter, far man to for-
skellige synsindtryk - altsd dobbeltsyn.



Hjernen kan ikke bearbejde to forskellige synsindtryk pa en gang. Hvis
hjernen skiftevis veelger mellem de to gjne, udvikles der ikke svagsynethed
(amblyopi), men der er heller ikke samsyn. Hvis hjernen derimod kun veel-
ger synsindtrykket fra det ene gje, bliver synsindtrykket fra det andet gje
ikke brugt, og gjet betegnes som "dovent". Nar man ikke bruger begge gjne
pa en gang, har man ikke samsyn. Det har betydning for dybdeskarphed og
afstandsbedgmmelse.

Det er muligt at behandle skelen i de tidlige barnear og derved optraene
et dovent gje - jo tidligere man kommer i gang, jo bedre bliver resultatet.
Behandlingen bestar oftest i at optreene det svagsynede gje ved at tildeek-
ke det gode gje. Den hyppigste skeleform kompenseres udmaerket med
briller. | nogle tilfeelde vil man veelge at operere for skelen, mest af aesteti-
ske og kosmetiske grunde. Det er vigtigt i de sociale samspil og relationer,
at man har gjenkontakt og ved, hvem der kigges pa. Far en evt. operation
er det vigtigt at have traenet et evt. dovent/svagsynet gje, da resultatet af
operationen ellers ikke vil veere varigt.

Jjenleegen bar konsulteres i alle tilfaelde af nyopdaget skelen, bade hos
barn og voksne. Det er veesentligt at fa afdaekket arsagen til skelen,
da der kan ligge en alvorligere gjensygdom bag.

Medfadt og aldersbetinget gra steer (katarakt)

Hos mennesker med Downs syndrom ses en kun lidt gget tendens til med-
fadt gra steer. Derimod ses meget hyppigt en aldersrelateret gra steer, og
det i langt yngre alder (ca. 20-30-arsalderen) end i baggrundsbefolkningen.
Gra steer er uklarheder i gjets linse og skyldes sveekket energiforsyning til
linsen. Symptomerne er meget varierede og individuelle, afhaengigt af, hvor
omfattende uklarheder der er tale om.



Hvis man ikke far behandlet den gra steer, ender den med at blive teet;
det vil sige, at uklarhederne far linsen til at fremsta maelkeagtig, nar man
kigger ind i gjet. Synsindtrykkene bliver meget uklare og udviskede og
med svage kontraster. Der er risiko for bleending, fordi lyset brydes i uklar-
hederne i linsen.

Keratokonus (keglehornhinde)

Keratokonus ses hyppigt, da hornhinden hos mennesker med Downs
syndrom er tyndere end normalt. Hvis man ser ind fra siden af ansigtet,
vil man tydeligt kunne se, at hornhinden ikke er jeevn og rund og med ens
tykkelse. Den tynde del buler ud, og der dannes en kegleform. | seerlige
tilfeelde kan man frygte, at hornhinden bliver sa tynd, at den brister.
Oftere vil man se en form for vaeskesamling under hornhinden, en slags
vabel, hvilket kan give et rgdt og irriteret gje og veere ret smertefuldt.

Keratokonus udvikler sig meget forskelligt fra person til person og pavirker
ikke ngdvendigvis begge gjne ens. Sygdommen kan stabilisere sig pa et
par maneder for nogle, mens den hos andre fortsaetter med at udvikle sig
over mange ar. Keratokonus giver fgrst og fremmest store brydningsfejl og
et meget uklart syn. Behandlingen er briller, kontaktlinser eller operation.

O@jenbetzendelse

Hos mennesker med Downs syndrom ses hyppigt beteendelsestilstande

i gjenlagenes slimhinder, ligesom tarekanalerne ofte er snaevre og tilstop-
pede. Disse tilstande behandles med medicin, primeert i form af gjen-
draber og salve. God hygiejne er yderst vigtigt, idet gjenbetaendelse smit-
ter. @jenbetaendelsen er ufarlig, men voldsomt generende. @jnene bliver
rade, irriterede og lgber, ligesom man kan veere meget lysfglsom.



Betydningen af en synsnedsezettelse

Som tidligere neaevnt er alle mennesker med Downs syndrom ogsa udvik-
lingsheemmede i en eller anden grad.

Betydningen af de ovenfor naevnte synsnedseettelser skal ses i lyset af
den samlede livssituation, som geelder for voksne mennesker med udvik-
lingshaemning. Det er mennesker, som derfor ofte er helt afhaengige af,

at omsorgspersoner er opmaerksomme pa deres behov. Der er ogsa men-
nesker med Downs syndrom, som bor i egne boliger eller i bofaellesskaber
med mindre stgtte, og som har et job pa almindelige betingelser. Langt
de fleste mennesker med Downs syndrom bor dog i offentlige botilbud

og indgar i en form for beskyttet beskaeftigelse pa veerksteder eller akti-
vitets- og samveerstilbud.

Generelt vil det paedagogiske indhold i bo-, aktivitets- og samveerstilbud

til mennesker med Downs syndrom ikke omfatte behandling eller under-
visning. Tilbuddene skal skabe rammerne om optimale udviklingsbeting-
elser og tage vare pa de mest almindelige helbredsmaessige problemer.
Der arbejdes paedagogisk med at inddrage personerne i de daglige huslige
funktioner, udvikling af kommunikation, styrkelse af fritidsinteresser og
deltagelse i forskellige sociale aktiviteter samt styrkelse og fastholdelse

af naere relationer til venner og familie. | den ramme vil jeg prgve at
belyse de konsekvenser, som synsnedseettelserne kan have.

Det er her veesentligt at skelne de mindre alvorlige synsnedseettelser fra
de alvorlige og mere behandlingskreevende gjensygdomme. Det er vaesent-
ligt for det menneske, der har synsnedseettelsen, om den er "til at leve
med", eller om den faktisk handicapper personen yderligere og forhindrer
deltagelse i det almindelige daglige liv. Dette har iseer betydning for,

om og hvordan man vil forholde sig til afhjeelpning af synsnedseettelsen.



Andre end personen selv kan reelt ikke vide, hvad en synsnedseettelse
betyder for et menneske, der ogsa er udviklingshaemmet. Som udgangs-
punkt bgr man betragte kombinationen af synsproblemer med udviklings-
hzemning som en meget omfattende funktionsnedsaettelse. Det er seerlig
vigtigt for de naere omsorgspersoner at forsta. Man ma have kendskab til
det enkelte menneskes synsproblemer for at kunne yde den rette bistand
og stette. Det er ngdvendigt med kendskab til gjendiagnosen og dens virk-
ning, for at man kan give passende paedagogiske og kompenserende tilbud
til den enkelte - ikke for meget og ikke for lidt.

Langsynethed og narsynethed

Mennesker, der er langsynede, har let eller sveert nedsat afstandssyn og
har ringe syn pa neert hold. Afhaengigt af personens beskaeftigelse og inter-
esser og graden af langsynethed skal man vurdere behovet for behandling
med optik, det vil sige briller og/eller lup. Det er almindeligt, at der ud over
langsynethed ogsa forekommer problemer med at indstille linsens krum-
ning - akkommodationsvanskeligheder - og derfor skal man overveje
korrektion.

Mennesker med naersynethed ser bedst pa naert hold. Det betyder, at

naerarbejde som fx spil, perlearbejde, spisning og laesning osv. sagtens
kan udfgres uden korrektion med briller. Derimod vil disse mennesker

ikke kunne se tv pa normal afstand, se omgivelserne pa ture osv. Igen

ma man tage udgangspunkt i bade den enkeltes interesser og graden

af synsnedseettelse.

Generelt vil mindre brydningsfejl ikke ngdvendigvis behgve korrektion,
men man ma altid afveje de individuelle forhold. Starre brydningsfejl bar
afhjeelpes, da de har stor betydning for opfattelsen og kvaliteten af det
sete. Det er ogsa vigtigt at vurdere, hvorledes synsnedseettelsen pavirker
de sociale og kommunikative sammenhaenge, den enkelte indgar i.



Brydningsfejl korrigeres med briller, og bifokale eller progressive glas
giver de bedste resultater.

Skelen

Da skelen kan medfgre dobbeltsyn og manglende samsyn samt i nogle
tilfeelde nedsat syn, bgr man overveje behandling. Det har betydning for
afstandsbedgmmelse, dybdesyn og rumopfattelse, og man vil uden korrek-
tion ofte blive opfattet som klodset. Det har ligeledes betydning i sociale
sammenhaenge og i kommunikationen med andre mennesker, at man

kan opna gjenkontakt.

Gra steer

Gra steer medfarer pa grund af uklarhederne i linsen nogle meget ubeha-
gelige gener som bleending og nedsat skarpsyn. Det har altsa stor betyd-
ning for bade afstandssyn og mulighederne for at faerdes ude og inde
samt for synet pa neer afstand. Det anbefales at operere for gra steer,

da det er et meget lille og ukompliceret indgreb med gode resultater

- man far efter operationen naesten normalt syn igen. Indgrebet bestar

i at leegge et lille snit med laser, udtage den uklare linse og derefter
placere en kunstig linse. Operationen foregar normalt ambulant i lokal-
bedgvelse, men nar det drejer sig om mennesker med udviklingshaemning,
vil man ofte foretraekke at laegge patienten i fuld narkose. Det skyldes,
at man skal forholde sig helt i ro i de ca. 15 minutter, som operationen
varer. Der er ingen ar, og efter en periode pa ca. en maned er der ikke
brug for seerlig opfalgning.

Dog skal man veere opmaerksom pa, at mennesker med Downs syndrom
ofte har en medfgdt hjertelidelse. Det betyder, at selve narkosen kan
udggre en veesentlig risiko.



Keratokonus

Keratokonus giver som tidligere naevnt fagrst og fremmest store brydnings-
fejl og et meget uklart syn. Det er meget generende for rigtig mange funk-
tioner, bade pa leengere afstand og pa neert hold. Synsindtrykkene opleves
som meget forvreengede; populeert taler man om at se gennem bunden af
en glas-colaflaske. Man far sveert ved at bedgmme afstande og kan derfor
have problemer med niveauforskelle i underlaget. Ligeledes kan mange
almindelige daglige funktioner som fx madlavning og borddaekning blive
meget vanskelige. Keratokonus er en fremadskridende lidelse, og det er
ikke til at forudsige, hvordan den udvikler sig hos den enkelte. Keratokonus
farer ikke til blindhed, men medfgrer et meget reduceret syn.

Keratokonus - billedet viser, hvordan hornhinden buler ud.
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Man begynder med at korrigere for keratokonus med kontaktlinser

- fegrst blgde, siden harde - og kombinere med briller. Leengere fremme
i udviklingen kan det veere ngdvendigt at operere for at skifte den kegle-
formede hornhinde ud med en ny. Operation for keratokonus er meget
omfattende, og efterbehandlingen langvarig.

@jenundersggelser hos gjenlagen eller optikeren

Ovennaevnte synsnedseettelser er meget forskellige og varierende i
omfang, og deres indvirkning er meget individuel. Det er vaesentligt at
se pa sammenhangen med det gvrige udviklingshandicap, nar man
overvejer, hvordan man veelger at afhjeelpe en synsnedseettelse.

@jenlaegen er en vigtig samarbejdspartner, og en forudsaetning for at
afhjeelpe en synsnedseettelse er, at personen far undersggt gjnene hos
en gjenlaege. Det kreever en seerlig viden og indstilling hos gjenlaegen at
foretage en vellykket gjenundersggelse pa et menneske med udviklings-
haemning, som maske ikke forstar sammenhaengen, eller hvad under-
sggelsen gar ud pa. Mennesker med udviklingshaemning kan ofte ikke
give verbalt udtryk for detaljer, nuancer og forskelle og kan maske kun
med en vis usikkerhed svare ja eller nej pa konkrete spgrgsmal. Hvis
patienten ikke forstar, hvad det hele gar ud pa, bliver resultatet af
undersggelsen derefter.

Der findes en raekke undersggelsesmetoder, som seerligt anvendes til bgrn
og mennesker med udviklingshaemning og/eller kommunikationshandicap.
@jenleege professor dr. med. Mette Warburg har i heefter og film (se littera-
turliste bagest i heeftet) beskrevet og vist de forskellige undersggelses-
metoder, som hun anvendte i sin undersggelse i Nordjylland. Disse meto-
der kraever ikke, at patienten kan svare verbalt. djenleegen kan i stedet
observere og registrere patientens adfeerd og gjenbevaegelser.

11



Disse undersggelsesmetoder giver selvfglgelig ikke lige sa praecise resul-
tater som traditionelle metoder, men kan give en fornemmelse af patien-
tens synsevne. Det bedste resultat far man, hvis den, der skal undersgges,
ledsages af en stgtteperson, som dels kan skabe tryghed, dels kan hjaelpe
med at svare pa gjenlaegens spgrgsmal om adfeerd i forskellige situationer.

i 1

i C LR R

Eksempler pa undersggelsesmaterialer til udviklingsheemmede,
der ikke kender tal eller bogstaver. Fra Lea-Test Ltd.

12



@jenleegen kan, hvis hun far lov at komme sa teet pa, male sig frem til et
resultat ved hjeelp af sakaldt objektiv refraktionering. Det foregar med
seerlige teknikker, hvor lys sendes ind i gjet, mens gjenlaegen iagttager
lysets refleksion fra gjets baggrund. Undersggelsen kan foretages pa flere
mader. Det bedste resultat opnas ved brug af autorefraktor. Autorefraktion
kraever ikke, at patienten samarbejder, men blot, at gjenlaegen far lov til
at holde apparatet foran patientens gjne i fa sekunder. Resultatet viser,
om patienten har brydningsfejl - altsa er langsynet eller neersynet - og
hvor meget, men giver ikke et entydigt billede af patientens synsfunktion.

Autorefraktoren i brug.

De almindelige synstavler med bogstaver, tal og figurer bruges ogsa i
undersggelserne. Synstavlerne bruges til at male patientens centrale syn
- evnen til at fokusere pa afstand. Resultaterne af synsprgven med tavler
angives med et tal, enten et decimaltal eller en brgk. Dette tal alene siger
heller ikke noget preecist om patientens syn.
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Det er uhyre vigtigt, at de stgttepersoner, som ledsager et menneske med
udviklingsheemning til gijenundersggelse, er godt forberedt pa opgaven.
Stgttepersonen skal kende personen sa godt, at hun kan give supplerende
oplysninger om diagnoser, adfeerd og interesser. Stagttepersonen skal virke
tryghedsskabende i undersggelsessituationen og om ngdvendigt medvirke
i kommunikationen mellem gjenlaege og patient. | nogle tilfeelde kan en
optiker foretage en gjenundersggelse, hvis han eller hun har det forngdne
udstyr. Optikeren vil henvise til en gjenlaege, hvis han eller hun opdager
sygelige tilstande i gjnene som fx gra steer eller keratokonus.

Optik

De mest almindelige brydningsfejl, dvs. langsynethed og neersynethed, kan
afhjeelpes med briller eller kontaktlinser.

Kontaktlinser

Da mennesker med Downs syndrom ofte ikke selv vil veere i stand til at
handtere linserne, hverken med hensyn til at seette dem i og tage dem ud,
eller med hensyn til handhygiejnen, vil det veere medarbejderne, der skal
administrere linserne. Hos mennesker med Downs syndrom, som bor i
botilbud, ser man derfor kun ganske sjeeldent kontaktlinser. Det kan
selvfglgelig godt lade sig gare at instruere alle medarbejdere, men det

er ofte forbundet med modstand, da mange oplever det som graenseover-
skridende at skulle "rode andre mennesker i gjnene". Modstanden bunder
dog ofte i uvidenhed og ukendskab til handtering af kontaktlinser.

Behandlingen af keratokonus starter med briller, men det vil meget hurtigt
veere utilstraekkeligt. Behandlingsmuligheden er herefter at fa tilpasset
harde kontaktlinser. Det er en lang og besveerlig proces at veenne sig til
harde kontaktlinser, og det kreever stor talmodighed og god hygiejne.

Som tidligere naevnt vil man derfor kun i seerlige tilfeelde ordinere kontakt-
linser til udviklingsheemmede.
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Briller

Erfaringerne viser, at jo tidligere man ordinerer briller til bgrn med Downs
syndrom, jo lettere vaenner de sig til dem. | praksis viser det sig, at de
voksne udviklingsheemmede, der far ordineret briller sent, skal have noget
leengere tid til at veenne sig til dem. Der skal selvfglgelig laegges noget
peedagogisk arbejde i sagen, og der skal maske prgves og gentages i lang
tid. Der kan evt. laves aftaler om afgreensede tidsrum for brillebrug -
tidsrum, hvor det giver seerlig mening, og hvor det, man foretager sig, er
motivation nok til at gnske at se sa godt som muligt. For neersynede kan
det fx veere ved gature og tv-kigning, og for langsynede fx ved spisning

og tegning. Med hensyn til at ordinere briller bgr det selvfalgelig overvejes,
hvor sma brydningsfejl man vil korrigere for. Resultatet skal helst sta i
rimeligt forhold til formal og indsats.

Som beskrevet pa side 3 er der ogsa nogle fysiologiske forhold, som man
skal tage hgjde for. Mennesker med Downs syndrom har et fladt ansigt
med nedtrykket neeseryg samt sma og lavtsiddende grer. Det har stor
betydning for valg af brillestel, idet ikke alle stel kan tilpasses godt nok.
Det er uhyre vigtigt, at brillerne sidder korrekt, saerligt hvis glassene er
bifokale eller progressive. Ligeledes skal brillerne veere lidt mere solide
og stabile, fx som bgrnebriller eller sportsbriller, da de nok vil komme ud
for lidt flere slag og stgd. Man skal ogsa veere opmaerksom pa at fa rettet
brillerne med jeevne mellemrum. Derudover er det vigtigt at fa sat brille-
pudsningen i system, fx i forbindelse med morgenbadet eller ved handvask
i forbindelse med maltider. Briller skal ofte pudses flere gange dagligt!

Glastyper

Da der som naevnt ofte er bade brydningsfejl og akkommodationsvanske-
ligheder, anbefaler gjenlaeger progressive eller bifokale glas. Til naersynede
personer anbefales briller, saledes at afstandssynet bedres, og man kan
faerdes mere sikkert pa egen hand, se tv, ga ture og fa noget ud af kare-
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ture, uden at neersynet forringes. For mennesker med langsynethed skal
brillerne laves, sa det gode afstandssyn bevares, samtidig med at synet
til naerarbejde forbedres.

Det er vigtigt for mange udviklingshaemmede, at synet pa naert hold er
godt, da de ofte tilbydes beskeeftigelse med at sy, male, veeve, laegge
puslespil samt lettere montageopgaver. Ligeledes er der mange positive
falelser og oplevelser forbundet med mad, og det er derfor vigtigt, at man
kan se, hvad man spiser. Det er ogsa vigtigt at korrigere med briller for
skelen, hvis samsynsfunktionen er forringet. Det har stor betydning for,
om man kan faerdes sikkert ude og inde, pa trapper osv., og fx mestre
mange funktioner i forbindelse med maltider: at haelde, stable, daekke
bord osv.; funktioner, der kraever god afstandsbedgmmelse og koordi-
nation af syn og bevaegelser.

Lupper

En tredje optisk lgsning kunne veere en lup. Lupper fas i uendeligt mange
variationer: med og uden lys, stationaere og handholdte lupper, luplamper,
lupper med forskellig forstarrelse osv. Lupperne skal selvfglgelig ogsa
vurderes i forhold til den enkeltes behov, og de kan vaere sveere at leere
at bruge. Den rigtige lup findes i samarbejde med optikeren og synsrad-
givningens konsulent.

Forskellige typer af operationer

Man ma skelne mellem de forskellige typer af operationer. Operationen for
gra steer (katarakt) gar ud pa at fjerne den gra og uklare linse og erstatte
den med en plastlinse. Det foregar gennem et ganske lille hul i linsens for-
reste kapsel, og komplikationer er sjeeldne. Operation for gra steer kan
foretages ambulant i lokalbedgvelse, men man vil i de fleste tilfeelde veelge
at leegge mennesker med Downs syndrom og udviklingsheemning i fuld
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narkose. Her er det vigtigt at vaere opmaerksom pa, at mennesker med
Downs syndrom ofte har en hjertefejl. Risikoen ved narkosen ma derfor
afvejes med det forventede udbytte af operationen. Der ses meget gode
resultater af disse operationer, og de gennemfgres derfor ogsa hyppigt
pa mennesker med udviklingshaemning. Det kan efterfglgende vaere
ngdvendigt at korrigere med briller.

Der kan ogsa opereres for keratokonus (keglehornhinde). Der benyttes
forskellige typer af operationer: Enten skiftes hele hornhinden ud med
en donorhinde (penetrerende transplantation), eller man efterlader de
nederste lag af hornhinden (ikke-penetrerende lamelleer transplantation)
og leegger en donorhornhinde uden pa. Det er stort set kun den sidste
type operation, man vil overveje til mennesker med udviklingshaemning.

Begge operationer kraever stor talmodighed, da hornhinder laeger lang-
somt, og det kan tage op til 1% ar, far synet igen er stabilt og brugbart.
De farste maneder efter operationen skal man holde sig i ro og holde fing-
rene fra gjet, og gjet skal dryppes eller smgres med salve. Indgrebet er for-
bundet med store menneskelige og paedagogiske udfordringer, og risikoen
for, at det mislykkes, er ret stor. Operationen kraever hornhinder fra en
donor, og man skal derfor altid vurdere sandsynligheden for et godt resul-
tat. Der er altsa store risici foroundet med disse operationer, og da arsa-
gerne til keratokonus maske er relateret til alvorlig gniden i gjnene, er
ophelingen efter operationen i fare af samme grund. Da man ikke mister
synet helt pa grund af keratokonus, vil man ofte afholde sig fra operation.

Synsradgivning og rehabilitering
Man ma ogsa se pa de muligheder for at kompensere for synsnedsaettel-

serne, der ligger ud over det, gjenleegen kan tilbyde, dvs. synsrehabilitering
i bredere forstand.
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Der vil forekomme situationer, hvor man vil undlade (eller ophgre med at
forsgge) at korrigere for synsnedsaettelserne med briller eller operation.
Hvis man uophgrligt far skabt konflikter eller negative situationer, ma man
overveje, om man skal fortseette. Man ma da se sig om efter andre mulig-
heder for at afhjeelpe eller minimere generne ved synsnedseettelserne.
Det er min opfattelse, at man bgr gare, hvad der er muligt for at korrigere
eller kompensere for synsnedsaettelserne. Det er vigtigt at erindre, at funk-
tionsevnen begraenses yderligere for et menneske, der foruden udviklings-
hamning ogsa har et nedsat syn.

Lov om Social service beskriver kommunernes forpligtelse til at yde radgiv-
ning til mennesker med nedsat funktionsevne, herunder synsfaglig radgiv-
ning. De radgivningsmaeessige opgaver i forbindelse med nedsat syn vareta-
ges af synskonsulenter fra de kommunale eller regionale synsradgivninger.
Synskonsulenterne er uddannet til at radgive og vejlede mennesker med
Downs syndrom og deres pargrende i at kompensere for synsnedsaettelser
med optik og specialpsedagogiske metoder, herunder at leere seerlige tek-
nikker, tilpasning af boligens fysiske rammer, brug af farver og kontraster,
korrekt belysning, at leere at faerdes osv. Synskonsulenterne udggr en del
af tilbuddet om synsrehabilitering, ogsa til de udviklingshaemmede.
Synsrehabilitering tilbydes, uanset hvor man har sin bolig.

Uanset om man kan korrigere for synsproblemerne med briller eller opera-
tion, er det veesentligt at have optimal belysning. Der skal veere en god
grundbelysning - som ikke bleender - i alle rum samt individuelt tilpasset
arbejdsbelysning ved arbejds-, aktivitets- og spisepladser.

Boligens fysiske indretning bgr ogsa tilpasses mennesker med nedsat syn.
Det geelder valg af farver og kontraster, markering med kendemeerker,
struktur og orden i skabe samt faste pladser bade til ting og mennesker.
Mange af disse tiltag kan alle have gleede af, ogsa normaltseende. Der er
i hvert fald ingen, der tager skade af det!
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Herudover er der en reekke teknikker, som den udviklingsheemmede
og/eller stattepersonerne kan tilbydes instruktion i, for eksempel

* mobility - at leere at feerdes

e maltidsteknik

e personlig hygiejne

* madlavning

Her ma man igen overveje, at resultatet skal sta i rimeligt forhold til indsat-
sen. Med andre ord er det vigtigt at fokusere pa det, der forekommer at
veaere veesentligt for den enkelte i hans/hendes livssituation, og bruge
kreefterne der.

Anbefalinger

Det anbefales, at mennesker med Downs syndrom fglges teet af en gjen-
leege, bade i bgrnearene og i voksenalderen, og tilbydes regelmaessige
synsundersggelser. En anden vaesentlig indsats er at informere alle, der
omgas en synshandicappet, om, hvad handicappet bestar i, dvs. at over-
seette synsdiagnosen til almindelige hverdagsproblemstillinger og konkret
paedagogisk praksis. Det er vigtigt, at de omgivende stattepersoner forhol-
der sig til synsnedsaettelsen og dens konkrete betydning for personens livs-
situation. Der er derfor relevant at se pa synsrehabilitering i bredeste for-
stand. Maske iseer, nar det geelder mennesker med Downs syndrom og
udviklingshaemning.

Synsradgivningerne kender til problematikken vedr. udviklingsheemmede
med alvorlige synsnedsaettelser, men har ikke ressourcer til at lave op-
sggende arbejde. For eksempel kender stgttepersonerne fra bo- og dagtil-
bud ofte ikke til synsradgivningernes eksistens og endnu mindre til de ydel-
ser og den radgivning, man kan fa der. Der ligger en stor udfordring i at fa
skeerpet opmeerksomheden pa beboernes synsproblemer hos medarbejde-
re pa bo- og dagtilbud.
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Ud over synskonsulenterne er der en reekke andre fagpersoner, bl.a. paeda-
goger, leerere og fysioterapeuter, som skal samarbejde med personen om
at afhjeelpe konsekvenserne af synsnedseettelsen. Det er seerlig veesent-
ligt, da det giver mulighed for at udnytte andre kompetencer og opfylde
behov for meningsgivende aktivitet.

| denne sammenhaeng vil meningsfulde aktiviteter ikke sa ofte handle om
at kunne indtreede i uddannelse eller erhverv, men mere om at kunne
bega sig i de sociale, familiemaessige og beskaeftigelsesmaessige sammen-
haenge, der giver mening for den enkelte, der har Downs syndrom og syns-
nedseettelse. De paedagogiske overvejelser i forbindelse med afhjeelpning
af synsnedseaettelserne skal sigte mod at skabe og/eller bevare livskvalitet
pa trods af funktionsnedsaettelserne.

Der findes en reekke landsdeekkende tilbud, som har seerlig viden om
udviklingsheemmede med synsnedsaettelse. P4 www.asius.dk findes links
og relevante informationer om tilbud, videnssteder og personer, der kan
hjeelpe.

ASIUS - Aktiv Styrket Indsats for Udviklingsheemmede med Synsnedsaet-
telse giver landsdeekkende gratis tilboud om information og undervisning i
synsvanskeligheder, specialpsedagogik og hjeelpemidler. ASIUS driver ogsa
et landsdeekkende netveerk af ngglepersoner, som alle har seerlig viden om
og interesse for synsvanskeligheder hos udviklingsheemmede.
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Uddrag af

Regelmaessig synsundersggelse af udviklingshaem-
mede. Vejledning for kontaktpersoner

Af Bendt Nygaard Jensen og Mette Warburg, udgivet af Videncenter for
Synshandicap, 6. udgave 2008. Den fulde tekst findes pa
www.visinfo.dk/forlag/online/udviklingshaemmede/U0803

Det er vigtigt, at alle udviklingshaeemmede far foretaget regelmeessige
synsundersggelser af en fagkyndig; denne undersggelse skal ogsa omfatte
vejledning af kontaktpersonerne. Rutinemaessige undersggelser kombine-
ret med specifik viden kan forebygge nogle gjenlidelser og sikre en

tidlig indsats i form af briller, andre hjeelpemidler og specialradgivning.

Ved det arlige handlingsmgde bgr synsstatus indga som emne og veere-
kendt fra undersggelse hos optiker eller gjenleege. Synet bgr altid under-
sgges ved formodning om nedsat synsevne, eller hvis der foreligger en
aftale med gjenlaegen. Ellers benyttes nedenstaende tidsintervaller for
synsundersggelse hos gjenlaegen.

Undersggelsesintervaller for udviklingshaammede bgrn

* Som led i den diagnostiske udredning

* Ved 2-3-arsalderen (bgrnehavealderen), bl.a. for at sikre
normal synsudvikling og for at vurdere evt. skelen

* Ved skolestart, bl.a. for at vurdere evt. brillebehov

* Midtvejs i skoleforlgbet, bl.a. for at kontrollere, om
brillebehovet har aendret sig

* Ved skoleafslutning, bl.a. for at videregive aktuelle synsinformationer
ved handlingsmgdet og den videre visitation.
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Undersggelsesintervaller for udviklingshaammede voksne

Ved 45 ar og derefter hvert femte ar resten af livet. Bl.a. for at sikre gode
afstands- og arbejdsbriller. Progressive glas anbefales. Samtidig foretages
der kontrol af evt. gra steer (katarakt) og glaukom (grgn steer).

Hvor foregar synsundersggelsen?

* Bgrn undersgges pa sygehuset i forbindelse med udredning af
arsager til udviklingshaemning, derefter hos egen/lokal gjenlaege.

* Voksne kan ga til egen gjenlaege eller benytte optikerens tilbud om
synstest. Optikeren (optometristen) vil henvise til gjenlaege, hvis der
findes sygdomstegn, eller hvis personen er vanskelig at undersgge.
Personer med Downs syndrom bgr undersgges af gjenlsege.

* Personer med alvorlig synsnedseettelse kan henvende sig til den
lokale synsradgivning. Oplysninger om det lokale tilbud fas ved
henvendelse til hiemkommunen eller Videncenter for Synshandicap.

@konomi

Der er frit valg af gjenleege, og henvisning fra egen laege behgves ikke.
Forudgaende tidsaftale er ngdvendig. Konsultation og behandling deekkes
af den offentlige sygesikring. Optikerens (optometristens) ydelser og briller
betales af personen selv, medmindre der er tale om seerlige gjenlidelser
som beskrevet i Bekendtggrelse om hjeelp til anskaffelse af hjaelpemidler
og forbrugsgoder efter serviceloven. Progressive brilleglas er ret dyre, men
ma steerkt anbefales til personer over 45 ar. Pa grund af indteegtsnedgan-
gen ved folkepensionsalderen anbefales det indtreengende, at briller
anskaffes eller fornys inden dette tidspunkt. Der kan ydes statte til hjeelpe-
midler, boligindretning m.m. efter Lov om Social Service.
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Specialgjenklinik

@jenklinikken for barn og voksne med handicap er en specialgjenklinik

med speciale i undersggelse og behandling af synslidelser hos udviklings-

haemmede og andre med medfgdte eller tidligt erhvervede handicap.

Patienter uden for Region Hovedstaden skal ud over leegehenvisning have

kaution for behandlingen fra den region, de bor i.

* Glostrup Sygehus, @jenklinikken for bgrn og voksne med handicap,
Opgang 3, 4., Nordre Ringvej 69, 2600 Glostrup - Telefon: 43 23 47 00

Specialradgivning ved alvorlig synsnedszttelse

Hjemkommunen eller Videncenter for Synshandicap kan oplyse, hvor syns-
radgivningen for borgere i den pageeldende kommune er placeret.

Information og vidensggning

Videncenter for Synshandicap indsamler, bearbejder og formidler viden
om synshandicap. Videncentret har bl.a. udgivet en reekke gratis haefter
og videoer om synshandicap hos udviklingsheemmede, paedagogiske
muligheder med mere. Man kan gennemse og bestille disse udgivelser
pa Videncentrets netsted, hvor man ogsa kan sgge efter litteratur i
Videncentrets bibliotek, se oversigter over konferencer, netsteder med
mere.
e Videncenter for Synshandicap, Rymarksvej 1, 2900 Hellerup
Telefon: 39 46 01 01 - Fax: 39 61 94 14 - visinfo@visinfo.dk
www.visinfo.dk
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Film/AV

Lige i @jet. Synsundersggelse af voksne udviklingsheemmede i
Nordjyllands Amt, Nordjyllands Amt og Videncenter for Synshandicap
1999. (VHS-band eller dvd, 45 minutter).

Mette Warburg: Synsstyrkeundersggelse af udviklingsheemmede bgrn

og unge, AV Centralen, Kgbenhavns Amts Sygehus Forvaltning, 1995
(Cd-rom med stillbilleder, hvor gjenleege dr.med. Mette Warburg forteeller
om den fremgangsmade og det udstyr, der anvendes ved synsstyrkeunder-
sggelse af udviklingsheemmede bgrn og unge. Varighed 14 minutter.
Begge kan bestilles gratis hos Videncenter for Synshandicap.

Netsteder

www.downssyndrom.dk: Landsforeningen Downs syndrom, Danmark
www.downsyndrom.no: Norsk Nettverk for Down syndrom, NNDS
www.keratoconus.dk: Dansk Keratoconus Forening
www.netdoktor.dk/down.htm: Fakta om Downs syndrom

www.visinfo.dk: Videncenter for Synshandicap

www.kennedy.dk: Kennedy Centret - Nationalt forsknings- og
radgivningscenter for genetik, synshandicap og mental retardering

www.asius.dk: ASIUS - Aktiv Styrket Indsats for Udviklingsheemmede
med Synsnedsaettelser
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