Att leva med CVI
— Central Visual Impairment

Centralt synfunktionshinder medfor svarigheter att
tolka den bild 6gat ser korrekt

I en TV-intervju sag skadespelerskan Susan Hampshire
tillbaka pa sin barndom, som hon sade hade praglats av
hennes dyslexiproblem. Hon kunde ocksa ha talat for barn
med odiagnosticerad CVI:

Att vara ett barn med ett handikapp,
som ingen kan se eller forsta,

innebar att leva ett ensamt liv.

Du vacker andras vrede,

gor dina foraldrar besvikna,

och varst av allt, du vet att du inte ar
obegavad.

Kristina Eriksson, 6gonlakare,
Capio Lundby sjukhus, Géteborg

Solveig Cronstrom, leg. psykolog
och psykoterapeut,
leg. arbetsterapeut, Goteborg

Denna studie har erhallit medel fr&n Hjalpmedelsinstitutets Syntes-projekt
som genomférts med stéd ur Allmanna arvsfonden.
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Begrepp:

CVI - Cerebral/Cortical Visual Impairment

ar den vedertagna beteckningen dven pa svenska for det funktionshinder
man far ndr man har en storning i hjdrnan som paverkar féormagan att
tolka synintryck. Beroende pa var skadan sitter 1 hjarnan far man olika
funktionshinder: Skadan kan drabba flera synfunktioner eller bara en enda.

PVL - Periventrikular Leukomalaci

ar en rontgenologisk pavisbar skada utefter synbanan centralt 1 hjarnan
som drabbar mest mycket for tidigt fédda barn och ger ganska typiskt
synfunktionshinder.

CVD - Cerebral Visual Dysfunction
anvands mera som beskrivning av
ett centralt synfunktionshinder relaterat till en aktivitet.

Visuella perceptionssvarigheter
ar den svenska bendmningen for synfunktionshinder med svarigheter att
tolka inneborden i ett synstimuli och kan omfatta samtliga begrepp ovan.



Inledning

Denna studie ingar i ett projekt "Hur ser Du egentligen?”.

Malet med projektet har varit att ta fram kunskap foér att kunna framstalla
informationsmaterial for personer med detta synfunktionshinder liksom
for personer som finns i deras narhet eller som stéd i hab/rehabilitering.

Studien vill ge en 6versikt av synfunktionens normala utveckling i tidig alder
och vilka hinder som kan orsakas av skador som engagerar hjarnans
mojligheter att tolka synintryck, samt bidra till reflektioner 6ver hur man
kan ta sig runt sitt funktionshinder.

Den grundar sig pa en omfattande genomgang av befintlig litteratur 1 &mnet
samt moten pa kliniken med flera personer som haft centrala
synfunktionshinder under manga ar. Utifran denna kunskap har en nyfiken-
het vuxit fram att fa veta hur de som ar unga vuxna upplever sin situation och
hur de sjalva har lart sig att hantera och komma runt inskrankningarna i sin
synfunktion.

Forfattarna till rapporten ar:

Kristina Eriksson 6gonléakare vid Capio Lundby sjukhus, med specialintresse
for synfunktionshinder och kommunikationsstérningar, och som dessutom
under 30 ar har arbetat som konsultlakare vid Syncentralen 1 Géteborg och nu 1
Dov-Blindteamet 1 Vastra Gotaland.

Solveig Cronstrom, leg psykolog, psykoterapeut och arbetsterapeut, har gjort
intervjuerna och sammanstallt resultaten fran dem. Solveig har bl.a. arbetat pa
en neurologklinik och senare pa en skola for dyslektiska barn och har tidigare
skrivit en bok om de s.k. maskrosbarnen och deras copingstrategier.*

! Copingstrategi — ett inlart satt att klara av en aktivitet trots hinder av ndgot slag



Bakgrund

Centralt synfunktionshinder, d.v.s. problem att tolka den bild vi ser, har
uppméarksammats alltmer inom barn- och synhabilitering. Ny teknik har
senaste aren gjort det mojligt att visualisera forandringar utefter synbanorna,
och med 6kad kdnnedom om hjarnans formaga att tolka synintryck har man
lart sig fraga efter och kédnna igen denna typ av synproblem. CVI (centralt
synfunktionshinder som det kommer att bendmnas i resten av rapporten),
har olika ansikten beroende pa var skadan i1 centrala nervsystemet sitter.
Skadan kan vara lokal och bara drabba en enda funktion eller mera utbredd
och ge flera olika typer av synfunktionshinder.

Man hittar oftast inga forandringar som visar att man har CVI vid en
rutindégonundersokning. Istallet maste man se till hela personen och vara
alert 1 sitt letande efter anamnestiska uppgifter. Manga som har CVI har idag
genomgatt olika utredningar dar forandringar kring synbanorna har kunnat
faststallas. Det drabbar mest mycket for tidigt fodda barn eller barn dar det
varit komplikationer under eller strax efter graviditeten, d.v.s. den period da
utvecklingen av synbanorna ar som mest intensiv.

Vid dessa typer av komplikationer letar man idag aktivt efter olika
funktionshinder.

Inom sjukvarden traffar vi dock flera som idag ar i tonarsaldern och vuxna
med for 6gonlakaren konfunderande anamnes, utan positiva fynd vid en
ogonundersokning som kan ha CVI som forklaring till sina problem.

Det finns &nnu inga fardiga program for hur man skall stédja personer med
centralt synfunktionshinder, men det finns en hel del kunskap som vantar
pa att sammanforas till utarbetning av behandlingsstrategi som kan
evidensbaseras’.

Vi maste lara oss lagga pussel tillsammans inom barn- och synhabilitering,
kartlagga funktionshindren och hitta kunskap och strategier att utveckla
mojligheter att klara sin vardag utan alltfor stora svarigheter.

2 Evidensbaserad-utvarderad till inneh&ll och halsoekonomiskt



Syfte

Syftet med studien har varit att fa 6kad kdnnedom och lardom om de strategier
som personer 1 vuxen alder med sent diagnostiserad CVI har utvecklat for att
klara sin vardag och som kan vara en hjalp 1 framtagning av ett
habiliteringsprogram.

Metod

En omfattande informationssékning inom medicinsk och
hab/rehabiliteringslitteratur har gjorts som grund.

10 konsekutiva® patienter fodda 1979 — 1985 med CVI vid 6gonkliniken

Capio Lundby sjukhus i Goteborg har tillfragats om deltagande. 8 har deltagit
genom sjalvskattning av synfunktion i skriven enkét. Av dessa har 3 personer
har stallt upp for en djupare analys genom ingaende intervju.

Den enkéat som anvéants for sjalvskattning av synfunktion ar NEF VFQ-25,

en internationellt anvand enkét validerad for svenska férhallanden av EMGT-
studien 1 Malmo. De som deltagit har alla fatt diagnosen, foretradesvis CVI,

1 tidig vuxenalder och saledes varit utan det stod synmaéssigt, som kan erbjudas
idag. De har sjalva fatt hitta sina copingstrategier for att kunna fungera i
vardagslivet.

Litteratursokning, 6gonundersokning, utvardering av enkét for sjalvskatt-
ning av syn och allmén medicinsk information har utforts av Kristina Eriksson.

Solveig Cronstrom har gjort intervjuerna med gruppen. Intervjuerna har
spelats in pa band och sammanstallts utifran de coopingstrategier de
intervjuade utvecklat i sin vardag, och formedlat vid intervjun.

® konsekutiv — pa varandra foljande utan riktat urval



Resultat

Erfarenheter fran personer med CVI

Att leva med CVI ar att standigt stallas infér utmaningar av olika slag, pa
grund av att formagan att tolka synintryck ar nedsatt. Ofta forekommer ocksa
CP-skador och emellanat problem med att tolka ljud korrekt.

Svarigheter att tolka syn- och/eller horselintryck korrekt ingar ocksa 1
dyslektikers problematik. Det ar darfor inte forvanande att en person med
CVI samtidigt ocksa kan ha en mer eller mindre uttalad dyslexi.

Symtomens grad varierar avsevart mellan olika personer eftersom personer
med CVI, pa samma satt som vi andra, skiljer sig at vad géaller kunskap och
fallenhet att 16sa olika typer av problem, ar deras forutsattningar olika och
tillvaron unik for var och en av dem.

Den gemensamma nadmnaren: Den nedsatta formagan att tolka synintryck

har inslag som ofta ter sig motsagelsefulla och darfor forvirrande for om-
givningen. Som ”"seende blind” kan man till exempel promenera omkring i stan
helt ogenerat, men bara inom begransade omraden. Man kan ga in pa ett café
eller en restaurang och bade lasa menyn, om texten ar tillrackligt stor, och

se och samtala med den som sitter pa andra sidan bordet. Men utanfor sitt eget
valkanda omrade 4r man beroende av hjalp for att hitta ratt, och man blir
staende vid 6vergangsstallena tills inga rorliga bilar finns i sikte, eftersom man
inte kan avgora hur hastigt de ndrmar sig.

I dessa sammanhang 4r synproblemen inte sarskilt uppenbara. Darfor kan
det ibland vara svart att som ”"seende” bli tagen pa allvar nar man nodgas
anvanda den vita kdppen, vilket man behover gora for att kunna fa en
uppfattning om nivaskillnader eller for att vaga korsa gatan.

Livet som ”seende blind” 4r inte bara ett liv fyllt av praktiska problem. Det ar
dessutom ett liv som kraver en mangd forklaringar i1 alla mdojliga — och ibland
1 nést intill omojliga - sammanhang. Det ar ocksa ett liv som stéller stora krav
pa initiativformaga och sjalvfortroende.

Den grupp personer med CVI som vi utgar ifran i denna skrift 4r mellan 21

och 27 ar gamla. Nar de vaxte upp var diagnosen CVI dnnu okénd, och eftersom
de ju trots allt var "seende” ansags de inte behova hjalp fran syncentral eller
motsvarande. De har darfor fatt tampas med sina problem pa egen hand,
emellanat med hjalp fran sin ndrmaste omgivning.

Idag kan man dessbattre upptacka CVI-skador pa ett tidigt stadium. De er-
farenheter som de intervjuade ungdomarna gjort, och de copingstrategier som
de har utvecklat och anvant sig av for att klara av sin tillvaro, utgor vardefull



information som kan anvandas som komplement till tidigare kunskap vid
utformandet av behandlings- och traningsprogram fér barn med CVI.

Noédvandigt ljus och ljuskanslighet

For att vi ska kunna tolka var varld korrekt ar vi beroende av ljus, ett till-
rackligt starkt ljus som inte blandar. Tillgang till ljus har vi idag 1 en sadan
utstrackning att vi oftast tar det som nagot sjalvklart givet. Eldarnas och
oljelampornas sken sprider forvisso trivsel omkring sig, men vi ar inte langre
beroende av dem. Vi trycker eller vrider bara pa en knapp...

Ju aldre vi blir desto mer ljus behover vi. Vara 6gon blir kansligare med aren
och far allt svarare att anpassa sig sedan de har utsatts for ljusblank eller
blandning. Att t.ex. se ut 6ver ett hav eller ett annat vattendrag som glittrar
vackert och blanker 1 solen kan ge en skon sommarkansla. Ljusblank ar dock
en foreteelse pa ont saval som gott. I lagom dos férnéjer den var sjal. Men om
vi alltfor 1ange, och med oskyddade 6gon, ser ut 6ver en vattenyta, en snovidd
eller nagot annat som mycket starkt aterkastar sol- eller lampljus, da borjar
ogonen svida. Huvudvarken ar inte langt borta. Kanske borjar 6gonen rinna
och det kdnns som om vi har fatt grus 1 dem.

Ett hastigt blandande ljus, som fran en métande bil pa en mork vag, kan fa oss
att varja oss och blunda, och vi riskerar att tappa orienteringen.

Normalseende 6gon aterhamtar sig dock snabbt, A&ven om det sker 1
langsammare takt néar vi blivit dldre, och som regel ar ljusblank och blandning
snabbt 6vergaende bekymmer som vi dessutom oftast kan gora nagot at och
undvika. Sa ar det daremot inte for den som har CVL.

Att tolka synintryck nar man har CVI ar anstrangande i sig och kansligheten
for ljusblank och blandning &r dnnu storre an annars. Det kravs darfor extra
stor eftertanke vid valet av ljusstyrka, lamptyp och ljuskillornas
placering. Motljus gor det omgjligt att uppfatta detaljer och gor konturer extra
suddiga.

Darfor placerar sig en person med CVI sa ofta som mojligt med ryggen
mot fonstret eller solen.

Det som allra bast underlattar vardagslivet for den som har CVI ar ett
varmt ljus av den sort som ter sig gult i jamforelse med det kallare bla,
lagom starkt och ratt placerat.



Att ta sig fram och att hitta ratt

Vare sig man gar till fots eller aker rullstol ar det nodvandigt att veta var
trottoarkanterna finns och var marken ar ojamn.

Med hjalp av vart synsystem kan vi uppfatta olika former, djup och
nivaskillnader utan att anstrianga oss, och obehindrat se det som befinner sig
nedanfor var midja. Vi kliver 6ver gropar och hinder, och trappor brukar inte
valla oss nagra problem. Men utan denna nédvandiga hjalp fran synsystemet
blir synfaltet bade begransat och otillforlitligt.

Sa kan till exempel den obetydliga héjdskillnaden mellan en mattas kant och
golvet under den te sig lika stor som ett trappsteg. Nedatgaende trappor och
gator med trottoarer forefaller vara platta och skogsstigar jamna, och varje
avvikelse blir en oférberedd 6verraskning.

Om man har nagon att halla i handen, eller under armen, kan detta vara

till stor hjalp, 1 synnerhet om denna nagon samtidigt berattar vad som vantar. I
trangre passager och i1 skogen, dar man inte kan ga i bredd, kan man istallet
halla ett kort rep mellan sig.

Antingen man gar ensam eller ej, behovs ledstianger i trappor och
starka fargmarkeringar dar trappan borjar och slutar, ett tillrackligt
ljus over saval trappa som gata och stig, och — inte minst — en standig
vaksambhet.

Att kdnna av stadens promenadstrak med den vita kidppen och skogsstigar
med fotterna tar tid och kraver en hel del energi, liksom att uppméarksamma
skuggor och andra tecken som kan varna eller vagleda. Det kan tyckas vara
enklare att ga tillsammans med andra i1 en grupp. Men om de 6vriga ar
normalseende kan det vara svart att halla samma takt som de. Och att skynda
sig ar inte magjligt, om man vill undvika att snubbla och kanske falla och skada

sig.

Ett satt att underlatta promenader i terrang ar att lara sig ga
stavgang. Da trillar man inte sa latt nar man snubblar pa sma
nivaskillnader.

Att lagga marke till skyltar, hus, siarskilda trad och andra landmarken
langs promenadvagen ar en strategi som hjalper oss att hitta tillbaka,
och att hitta vigen nasta gang.

Dorrar kan fa en fargmarkering malad runt handtaget till exempel
i en orange farg. Da blir det lattare att hitta in.

For den som har svarigheter att tolka synintryck korrekt kan det vara bra att
ocksa hitta pa ramsor som beskriver viktiga hallpunkter langs vagen,



som stod for minnet. Bortsett fran att arstidernas vaxlingar och féorandringar
av annat slag kan forandra bilden ar det heller inte sjalvklart att hus och trad
etc. ter sig likadana varje gang. Detaljer som ena gangen kan vara latta for ett
bristande synsystem att urskilja pa langt hall kan nasta gang te sig som en
otydlig fargad massa.

Personer med CVI-problem har ofta svart uppfatta mer an en sak 1 taget.
Darfor tar det som regel atskillig tid att fa klart for sig hur omgivningen ser
ut. De kan dessutom ha svart att avgora hur lang en rak linje ar och att skilja
mellan olika riktningar. Hoger och vanster blandas inte sallan ithop. Ocksa en
lattfattlig karta, saval som en muntlig beskrivning kan vara svar att forsta och
man kan behdva fraga ofta.

Pa samma satt ar det ofta modosamt nar det galler att hitta inomhus. Stora
institutioner, inte minst skolor, bibliotek, universitetsbyggnader och sjukhus,
kan valla problem om det saknas klargorande skyltar och pilar eller
vagledande fargstrak lings golv och vaggar.

Att forsoka hitta till en sarskild butik 1 ett shoppingcenter kan vara en stor
provning. Att finna vagen ut igen gar diaremot ofta battre, eftersom
tydliga skyltar markerade med UT brukar vigleda besokarna.

Att ha svart att avgéra om nagot ror sig, t ex manniskor och bilar, gor givetvis
tillvaron dn mer komplicerad, inte "bara” vid 6vergangsstallena. Nar man

sjalv ar 1 rorelse ar det inte lattare, for da ter sig ju varlden som om den ror sig
medan man sjalv ar stilla. Darfor ar det svart, om inte omojligt, for den som har
CVI att kdnna igen en gata eller en viagstracka som man har sett genom en
bilruta en enda, eller kanske bara nagra fa ganger.

Att bli avslappt pa en fraimmande, okand och alldeles fel plats, och se bilen
forsvinna innan man har hunnit bli varse detta misstag, kinns som en
mardrom for den som maste tampas med CVI. Har man da en tid att passa,
kanske ett mote som ar viktigt for ens fortsatta mojligheter att studera eller
att finna ett arbete, ett lakarbesok, eller en traff med nagon som man sett fram
emot att umgas med, da fororsakar misstaget den vilsekomne passageraren
inte enbart oro och onddigt besvar utan framfor allt ledsamma forluster.

Moderna GPS-system finns som hjalpmedel for personer med synfunk-

tionshinder. Det kommer att finnas 1 mobiltelefoner och dar kan man ocksa
lagga in syntetiskt tal.
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Utan tydliga kontraster forsvinner klader, mat och text -

Vart synsinne verkar i1 det fordolda. Utan att vi marker det laser det av det
som finns omkring oss. Dess framsta hjalpmedel ar kontraster, som skapas av
de farger och det ljus som finns omkring oss. Tillsammans med de former och
beskaffenheten av de ytor som tillvaron bjuder pa, avgors hur de kontraster ter
sig som vart synsinne tar emot.

Var blick dras liksom av sig sjalv till de delar av synfialtet som &r ljusast.
Hjarnan soker hela tiden efter en mening 1 den bild som 6gat ser. Darfor
arbetar den outtrottligt med att tolka den information som synimpulserna
formedlar: De monster som bildas 1 vart synfalt med kontrasternas hjilp.

Vid ljussattning av offentliga lokaler underlattas
orienteringsformagan for alla om man tar hiansyn till dessa naturliga
fenomen.

Ordet kontrast betyder "motsats”, och 1 det har sammanhanget avser det
motsatserna mellan de skillnader i ljushet och farg som finns i vart synfalt
och som synsinnet formar urskilja. Det ar kontrasterna som ger vara
synintryck en meningsfull innebord.

Klader

Att kombinera klader som passar ithop ar ofta en utmaning som kraver
planering och eftertanke bade 1 affaren och dar hemma. Det ar inte "bara”
svarigheten att uppfatta form och storlek korrekt som gor det svart. Har man
t.ex lagt ett ljust plagg pa séngens ljusa 6verkast, da kan det vara svart att
hitta. Detsamma géller forstas om man rakar lagga morka plagg pa ett morkt
underlag. Och t ex sockor 1 morka farger som svart och marinblatt, som alltid
ar svara att skilja at, kan behova fastas ihop med en klamma redan
efter inkopet. Samma klamma kan sedan folja dem i tviattmaskinen.

Tygers kvalitet gar att kinna med handerna. Likasa sommarna i ett
plagg, som talar om vad som ar ut och in. Urringningar, ofta med en
markeslapp i nacken, och knappar kan beratta vad som ar bak och fram.
Men for att avgora om ett plagg ar lagom stort kravs ofta ett par extra 6gon.

Ytterklader vallar mera sallan nagra problem eftersom de dr mera entydigt
tillskurna. Men ocksa personer kan "forsvinna”, mer eller mindre, personer
med ljusa klader mot ljus hy och ljust har, t ex. I synnerhet de som dessutom
star vid en ljus vagg. Utomhus, dar det inte alltid ar mo6jligt att undvika
motljus, ar solglasogon och moésskiarmar till stor hjialp for den som
har CVIL.
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Mat

En tallrik mat ser inte sjalvklart likadan ut fér en person med CVI som for
andra. Och eftersom problemens grad inte 4r densamma for alla som har CVI
ter den sig inte heller likadan fér var och en av dem.

Om man t ex haller sas med samma farg 6ver en bit kott kan det "forsvinna”.
Det kan ocksa skalad potatis géra om den ligger pa en vit tallrik. Och inte ens
den vackraste vita linneduk ar till gladje for den som maste d4gna sin energi
at att lokalisera tallriken, om ocksa den ar vit.

Ater 1gen ar det kontrasterna det handlar om. Maten (inklusive sasen)
upplagd i olika forutbestamda, och alltsa vialkanda, sektioner pa
tallriken, underlagg i starka farger, duk och tallrik i olika farger,
fargstarka monsterriander etc. forhindrar att nagonting ”forsvinner”.
Ibland kan en s.k. syntolkning vara ett vardefullt komplement, alltsa
att nagon beskriver hur tallriken och det som finns pa den ser ut.

Det ar svart att skara ratt om man har CVI, och ocksa av andra skal tar det tid
att laga mat. Nagot lattare gar det dock om man har skrivit om recepten
till storre stil och har matt i olika farger.

Text

Att skarma av text som ligger intill det som man vill lasa, i datorn saval
som i tidningar och bocker, att lagga en linjal under den rad man laser
eller folja raden med ett finger, och att anvanda sig av t ex gult eller
blatt papper och starka kontraster mellan text och underlag, ar knep
som anvands.

Gemensamt for personer med CVI ar ocksa att det mesta 1 tillvaron kraver
betydligt mer energi 4n vanligt, och det som ar en lagom studietakt for klassen
1 6vrigt kan vara trottsamt hog for den som har CVI problem, inte minst pa
grund av att det for dem som regel tar betydligt langre tid att 1asa och skriva.

Studier som ar beroende av knep, ihdrdighet och god vilja

De svarigheter att tolka former korrekt, som ar ett av CVI-problematikens
framsta kannetecken, gor att det kan ta atskillig tid saval att lara in som att
forma siffror, bokstaver och ord. Men tragen vinner, och d&ven om resultatet
inte blir nadgon skonskrift sa ar den dock fullt anvandbar.

Detsamma géaller diaremot inte den som ocksa har problem med att utfora
exakta handrorelser (s.k. finmotorik) pa grund av en CP-skada. Da far man
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lita till en skrivmaskin/dator redan ifran borjan, och anvanda
kursivering istallet for farg for att lyfta fram viktiga ord och rader.

Ett vanligt CVI-fenomen som kallas crowding’ innebér att det som star skrivet
mitt pa en sida ser ut som om det har grotat ithop sig och darfor blivit sarskilt
svart och tidsodande - om inte omdjligt - att 1asa. Detaljer blir svara att locka
ut fran méangden.

For den som har stora problem med crowding ar talbécker en vialkommen
mojlighet. For andra kan en del av 16sningen till problemet med den
langsamma lasningen vara en kombinationen talbok och riktig” bok
tillsammans. Pa sa satt kan det bli roligt att 1asa ocksa for den som har CVI.
Samtidigt 6ppnas dorrarna in till de bokvarldar som hor den viktiga fritiden,
forstroelsen och aterhamtningen till.

Om man har svarigheter att hinna med 1 lararens och de 6vriga elevernas takt
riskerar man att missa viktig information. Det kravs en hel del god vilja och
forstaelse fran skolans sida, for det ar alldeles nédvandigt for den som har CVI
att ha ett gott samarbete med sina larare pa alla stadier, ocksa pa univer-
sitetet, och att dessa dr medvetna om vad som kan vara dessa elever till hjalp.

Det bor t.ex. inte finnas mer text Aan nodvandigt pa tavlan (eller
papperet). Texten behover vara val strukturerad och olika teman
skrivas med fargpennor som ger god kontrast savil mot varandra som
mot underlaget.

Skrivstil ar mycket svart att uppfatta eftersom de olika formerna inte
ar avgransade fran varandra.

Siffror bor skrivas med langa avstand. Langa rader av siffror vallar ocksa
problem. De behover delas in 1 kortare enheter. Det enklaste ar ofta att
markera vartannat par om tre siffror med en avvikande farg. Kulram
kan anvandas for sma barn for att underlatta rakning.

For elever med CVI ar det oftast lattast att ta till sig saval skriftlig som
muntlig information om den ar kortfattad och konkret.

Det ar inte ovanligt att korttidsminnet brister, medan langtidsminnet ar gott.
Da maste man kompensera, t.ex. genom att repetera och skriva lappar.
En och annan har ett mer eller mindre val utvecklat fotografiskt minne som
fungerar som en utméarkt ersiattning.

Eftersom CVI-symtomen saval som symtomens grad varierar sa mycket mellan
olika personer ar det nodvandigt for var och en av dem att finna sin egen
melodi, och att sedan envist halla fast vid den. Alltsa lara sig pa vilket satt

* Crowding — svarigheter att tolka detaljer ur mangden
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man kan ta in information, och vilka de villkor dr som géaller, sa att man sedan
kan trana sig i att ta vara pa det som ar mdojligt och 1 méjligaste man kompen-
sera det som brister. Med andra ord: att lara sig pa vilket satt man kan
lara sig, och att utveckla sin egen studieteknik.

Olasliga ansikten

Vi séager ibland att vi kan lasa nagons ansikte som i en 6ppen bok. Foga anar
vi val hur lyckligt lottade vi &r som kan gora detta.

Visst hander det att vi glommer ett ansikte. Det ar en hogst mansklig brist som
drabbar de flesta av oss. Vi tadnker kanske inte pa det forran vi plotsligt méter
nagon som forefaller kdnna oss mycket val, men som vi sjalva inte kan komma
ihag. I varje fall inte just da. Det kan vara minst sagt pinsamt. Fér oss. Och
ledsamt for den som da tror sig ha varit alltfor obetydlig for att lamna nagot
varaktigt avtryck 1 vart minne.

Skalen till en sadan glomska kan vara manga. Mera sédllan handlar det dock
om medfodda svarigheter att uppfatta och kédnna igen former, dven om det
faktiskt finns personer som har denna svarighet utan att besvaras av andra
CVI-symtom.

Aven den man kénner vil kan det vara svart att kdnna igen om man har CVI.
Traffar man en person flera ganger samma dag kan klader, frisyr, smycken och
andra personliga, men tyvarr tillfalliga, kinnetecken beratta vem det 4r man
talar med. Ett sakrare kort ar att lara sig hur rosten later och att skilja
den fran andra roster.

Den som har CVI kan dessutom ha svart att urskilja en sarskild person ur en
grupp. Att t.ex. hitta sina studiekamrater 1 matsalen kan darfér vara omojligt.
Istallet galler det att ’hdnga med dem” redan nar de lamnar rummet, och
hoppas att de ar villiga att anpassa sin takt pa viagen dit. En speciell fargad
brosch eller annan utsmyckning kan underliatta igenkannandet av en
person.

Ett stort problem ar det ocksa att inte kunna tolka olika ansiktsuttryck.

Man gar miste om det gensvar som t ex ett leende, en bistert hopknipen mun
eller en rynkad panna avser att formedla. Det ar latt att hamna utanfor,
antingen man sjalv valjer att isolera sig eller blir utesluten. Detta lar man sig
redan som barn, eftersom det ocksa ar svart att medverka 1 olika former av
lekar.

Medan kunskap om CVI och om hur dessa speciella svarigheter tar sig uttryck
annu saknas, uppfattades barn som saknar formagan att tolka ansiktsuttryck
som osociala, nonchalanta, illa uppfostrade och oférmégna att kédnna sigini
nagon annans situation. Pa grund av sitt ofta avvikande satt att relatera till
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andra méanniskor, tillsammans med det man tolkade som brist pa empati, fick
en del av dessa barn med CVI ibland den felaktiga diagnosen autism.

Hur tar vi emot en synimpuls och tolkar den?

Synsystemet skall konvertera det monster av ljusimpulser som nar nathinnan
1 6gat till hjarnan och omforma dem till meningsfulla bilder vi kan forsta
inneborden av.

Detta bygger pa tre delar av synfunktion:

e Notera — lagga marke till ett synintryck
e Rora 6gonen mot det

¢ Inspektera och tolka bilden

En visuell bild omvandlas i flera dimensioner. Man skall kunna uppfatta ljus,
kanter, granser, lutning, riktning, rorelser, skuggor, farg, form och storlek
och kunna stélla in skdrpan genom att bedoma avstandet till det vi tittar pa.

For detta kravs en avancerad bearbetningsapparat, som vi normalt har till-
ganglig. Det ar inte konstigt att det ibland kan bli fel 1 utvecklingen av
synfunktionen nar systemet utvecklas. Vilka funktionshinder man kan fa beror
pa var 1 systemet skadan sitter.

Forsta bildbearbetningen sker 1 6gats nathinna. Nathinnan kan liknas vid en
bikaka med massor av smé delar — receptiva filt ° -, som tar emot var sin bit
av bilden och skickar information till hjarnan. Ju mera centralt i nathinnan —
rakt in genom pupillens centrum - desto mindre ar dessa receptiva falt och
desto skarpare ser vi.

® Receptivt falt-en liten del av nathinnan som tar emot en liten del av den bild vi ser
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Nathinnan

Hornhinnan

flacken

Synnerven

Bild 1. Ogats anatomi

Rakt in mittemot pupillens centrum ligger gula flacken 1 nathinnan — den del
som har den storsta packningstatheten av synmottagarceller och flest tradar
i synnerven, samt upptar den stérsta delen av priméra synbarken’. Hir ser vi
detaljer och uppfattar vi nagot i1 periferin riktar vi 6gonen mot det stallet for
att bilden skall hamna 1 gula flacken.

Forutom tappar och stavar 1 nathinnan som bar de direkt ljusmottagande
cellerna, finns andra modererande celler som sammankopplar delar av
nathinnan.

Till exempel svarar horisontalcellerna for att ljuskiansligheten 1 nathinnan
skall ligga pa ratt niva i forhallande till omgivningsljuset. Amakrina celler
sammanfogar andra typer av ljusstimuli. Bada verkar for att hjarnan skall
kunna jamfora ljusstimuli som traffar en del av ndthinnan med andra
ljusstimuli som traffar andra delar av nathinnan.

6 Synbarken — syncentrat i nackloben langst bak i hjarnan
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Synbarken i
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Bild 2. Schematisk bild av synimpulsernas vag fran ogat till synbarken
i hjarnans nacklob

Nathinnans svar pa ljusstimuli projiceras mot fyra karnor pa basen av hjarnan.
Varje litet receptivt falt har sin bana danda in till nacklobens priméra synbark

dit alla stimuli till sist nar for sortering.

e Laterala knakroppen tar emot information om och uppfattning av objekt
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e Ovre fyrhogskdrnan kontrollerar 6gonrérelser

o Pretectal karna kontrollerar pupillstorleken

e En kirna ovanfor synnervskorsningen och hypofysen kontrollerar
dygnsrytm och hormonella férandringar

Fran varje litet receptivt falt 1 nadthinnan leds impulserna via synnervens
nervfibertradar in 1 hjarnan. Beroende pa karaktaren av ljusimpulserna leds
de 1 olika delar i synbanorna. 80 % av nervcellerna i synnerven ar tunna s.k.
parvoceller som 6verfor information om farg och svartvit information av hog
kontrast.

10% av nervcellerna utgors av s.k. magnoceller, som svarar pa
rorelseinformation och svartvit lagkontrastinformation.

Tradarna fran varje del av nathinnan till synnerven kan sdgas representeras i
synnerven med en delning lodréitt genom centrala nathinnan. Fran hoger del
av nathinnan 1 respektive 6ga leder tradarna till héger hjarnhalva och vise
versa (se bild 2).

Laterala knakroppen kommer saledes att ta emot ljusintryck fran bada égonen
topografiskt uppdelat och emottaget i lager pa lager. Fran laterala knakroppen
l6per synbanorna vidare mot priméara synbarken i1 hjdrnans nacklob. I primara
synbarken finns celler som tar emot information fran bada égonen samtidigt.
Har sorteras impulserna mellan olika delar av synbarken och 16per sedan 1
princip vidare 6éver hjarnan, 1 tva huvudbanor:

e En nervbana loper uppat till hjassloben dar synstimulits lage bestams
och dven 6gonrorelserna sa égonen riktas mot det vi ser. Hjassloben far
ocksa ta emot information fran de banor, som inte passerat laterala
knakroppen och alltsa inte gatt genom priméara synbarken for analys.
Detta medfor en mer reflektorisk synfunktion som kan anvandas till
exempel vid upptéackt av en snabb rorelse som ett visuellt hot dar man
hinner vrida bort ansiktet innan man egentligen forstatt vad man sett.

e En nervbana gar nedat till tinningloben och har tolkas figur, form och
farg.

Anda fram till pannloben nar informationen fran nathinnan. Har sker
ordergivning for effektuering av det som behdovs for att gora nagot at det man
ser; t.ex. att handen skall ta det foremal som star pa bordet och placera det pa
spisen. Nagra banor gar via minnescentra sa vi nar vi vet vad som star pa
bordet, t.ex. ett 4gg inte skall kramas hart vid transporten till spisen och
kastrullen dar.

18



Hur utvecklas synfunktionen i tidig alder?

Ogat bildas som en liten knopp som under tidigt fosterstadium och vaxer ut
fran de delar som senare skall bli hjadrna och ryggmarg. Bakre delen av 6gat —
nathinna och synnerv kommer alltsa fran samma anlag som hjarnan medan
de framre delarna kommer fran de lager som 1 6vrigt bildar muskler och hud.

Ca 3 miljoner nervtradar vaxer in mot hjarnan. De drygt 1 miljon som hittar
den plats de skall ha 1 centrala nervsystemet 6verlever. Resten dor innan vi
fods.

Nar barnet fods har det mojlighet att se. Det kan se ansikten, kopiera mimik,
se rorelser. Gula flacken ar inte fullt utvecklad. Tapparna ar korta och tjocka
och packningstatheten lag. Darfor har barnet inte lika bra synskdrpa som man
har som vuxen.

Barnet har dalig formaga att stalla in skarpa pa olika avstand. Man far vara
néra barnet for att det skall uppfatta ens ansikte. Barnet har kort synsfar'.

Uppmarksamheten inom det perifera synfialtet ar inskrankt och barnet behover
bli upp emot aret innan det kan uppfatta synstimuli langt utat sidorna.

Nar barnet blir ca 1 ar gammalt borjar tapparna 1 nathinnans gula flack likna
den vuxnes i1 form och langd och barnet borjar alltmer kunna ackommodera,
uppfatta foremal 1 perifera synfaltet och rora 6gonen pa ett naturligt satt.

Utvecklingen av synférmagan pagar dnda upp i ca 10 arsaldern och kan
paverkas mycket positivt genom att ge barnet maojlighet att se en skarp bild och
fa synerfarenhet. Barn med nedsatt synskéarpa skall fa mdgjlighet att komma
néara for att fa erfarenhet av olika synstimuli. 4-arskontrollen ar mycket viktig
for att upptacka nedsatt synskéarpa och eventuella glaségonbehov, aven for barn
dar man inte ser ett avvikande synbeteende.

" Synsfar — det omr&de framfor en person vari man har kontakt genom synsinnet
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Hur kan doktorn upptacka centralt synfunktionshinder?

En konsultation pa en 6gonmottagning for ett litet barn initieras oftast av
foraldrar eller barnavardscentralens personal. Det kan vara svart for
ogonldkaren att utan annan information konstatera att ett barn har ett
avvikande synbeteende, som beror pa en nedsatt formaga att tolka synintryck —
ett centralt synfunktionshinder.

Bland de barn med synskada som remitterats till syncentral for habilitering
har 60 % flerfunktionshinder. Har har man forstas en uppenbar anledning att
undersoka narmare om det foreligger centrala synfunktionshinder ocksa. Aven
bland barn utan synbara flerfunktionshinder men med synnedsattning bor
man leta efter detta, speciellt om det foreligger nystagmus, utatskelning eller
anamnesen talar for risk for nedsatt blodcirkulation, infektion i hjarnan eller
andra komplikationer under graviditet eller férlossning.

1. Lyssna pa foraldrarna! De har den storsta kunskapen om sina egna barn.

2. Ta en ordentlig anamnes om hur graviditet och forlossning forlopt.
Fodelsevikt ar ocksa viktigt.

3. Avvikande synbeteende... Vad ar det?

— Det kan vara ett s.k. "titta-nara-beteende” dvs barnet haller
detaljerade sma foremal onormalt nara 6gonen for att se.

— Avvikande blickkontakt - barn med nedsatt funktion 1 gula flacken
tittar ofta forbi 6gonen pa den de pratar med

— Snubblighet, t.ex. att ha svarare for att ga nerfor an uppfor trappor,
kan vara ett tecken pa synfaltsbortfall nerat. En synfaltsdefekt
omfattande halva synfaltet at sidan kan visa sig genom att barnet
vrider bort den daligt fungerande synfaltshalvan nar det arbetar

— Ointresse for plottriga barnbocker med mycket sma detaljer och for
mera “roriga” barnprogram pa TV.
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Sammanfattning och tankar kring att leva med CVI
— ett funktionshinder som inte syns

Borjar man fundera, finns manga avvikande beteenden visuellt som man lagger
marke till ndr man lart mer om centralt synfunktionshinder. Barnet kan inte
sjalv beskriva sin synfunktion forran det blivit lite aldre. Det ar viktigt att hitta
synformagan och eventuella avvikelser tidigt sa man kan stotta barnet till en
sa god synutveckling som mdjligt. Det ar mycket frustrerande nér synen inte
lyder intellektet och nar man har ett funktionshinder, som inte syns utanpa.

Som vi har forstatt kravs ett rikt matt av initiativférmaga och sjalvfortroende
av den som lever med CVI, formagor som vi inte far med oss ifran starten utan
maste forvarva under resans gang.

For att kunna lagga grunden till och utveckla en god och sund sjalvkansla
under uppvaxtaren behover vi fa kdnna att vi ar alskade, och alskade precis
som de vi ar. Inte bli nedvarderade men inte heller hojda till skyarna och
intalade att vara prestationer ar battre an de egentligen ar. Inte minst for
“barn med ett handikapp som ingen kan se eller forsta” ar det nodvandigt att
fa en realistisk bild av sig sjalva och av verkligheten.

Men medan vi ar beroende av de manniskor vi har omkring oss for att kunna
bygga upp en god sjalvkansla maste vi lita till oss sjalva nar det galler
sjalvfortroendet. Ett gott sjalvfortroende vaxer fram ur de erfarenheter vi gor
och de utmaningar vi stélls — och stéller oss — infér, och som vi lar oss att klara
av. Vi lar var vara granser gar, och hur det kan bli mojligt att tdnja pa dem.
For, som ordet ocksa sager, det handlar om att ha fortroende for oss sjalva och
det vi kan astadkomma. Om vi inte tror pa oss sjalva, da hjalper det inte vad
andra tycker. Alldeles oberoende av hur var verkliga formaga ser ut.

Svarigheter att avkoda ord kan leda in i en ond cirkel. Lashastigheten blir lag,
och om man har svart att kdnna igen och forsta de ord man laser blir ocksa
lasforstaelsen lag. Da blir ordférradet litet och utvecklas langsamt. Den som
har ett bristfalligt ordforrad har svart att uttrycka sig nyanserat.

Nar lasforstaelsen ar lag hAammas mojligheterna att forvarva kunskaper med
bockernas hjalp, eftersom det ar 1att att dra felaktiga slutsatser av det man
laser. Da blir samhaéllet en onoddigt problematisk och en forvirrande plats att
vistas 1.

Den som har svarigheter att forsta kdnner sig ofta dum och far svarare att
bygga upp ett gott sjalvfortroende. Sa kan svarigheter att avkoda ord bidra till
att gora sjalvbilden snedvriden och negativ.

Att uppratthalla ett gott och stabilt sjalvfortroende kan innebéara en daglig

kamp for den som har CVI. Vart samhalle, vara skolor och vi enskilda
manniskor 1 olika aldrar ar ofta okunniga, tanklésa och emellanat rent av
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illvilliga. Den som inte 4r som andra loper risk att stallas at sidan eller
mobbas.

Problemet att inte kunna kénna igen valbekanta ansikten och/eller att inte
kunna tolka andras ansiktsuttryck ar inte bara opraktiskt, det skjuter latt en
gryende vanskap 1 sank och vallar manga tragedier som vacker sorg och tar pa
sjalvfortroendet.

For att ett barn ska kunna skaffa sig erfarenheter maste det fa prova sig fram
1 olika sammanhang. Men samtidigt som detta ger barnen fardigheter och en
vaxande sjalvstandighet ar det oundvikligt att det kanns dngsligt for dem som
har ansvar for deras val och ve. Inte minst géller detta de "seende blinda”. I
synnerhet under de forsta barnaaren pendlar darfér de vuxnas hjartan ofta
mellan halsgropen och sin ratta plats 1 brostet. Det kravs en hel del vuxenmod
for att vaga vanta in beloningarna. I synnerhet som de kan lata vanta pa sig
till langt fram 1 tiden.

Att leva med CVI kraver ocksa en méangd extra energi, eftersom sa mycken tid
gar at till att 6vervinna hinder och finna l6sningar pa allehanda problem.
Enkelt uttryckt kan man séga att man blir trétt av CVI. Ofta mycket trott.
Och eftersom vara marginaler krymper nir vi blir trétta kravs det ocksa en
god formaga att harbargera t.ex. frustration, besvikelse och vrede. Eller
atminstone beharskning nog for att lata sadana kanslor ga ut éver déda ting
och inte méanniskor.

Ar det d& meningsfullt att 4gna merparten av sin tid at att 16sa praktiska
problem och att klara sig sjalv sa langt som det ar mojligt?

Om detta att kunna klara sig sjalv ar synnerligen viktigt, da svarar man
antagligen ja pa fragan.

Det beror givetvis ocksa pa 1 vilken utstrackning man har tillgang till hjalp.
Har man t ex en sa allvarlig CP-skada att man behover en personlig assistent,
da kan man valja att begara hjalp till sddant som skulle ta orimligt lang tid
om man skulle gora det sjalv. Och istallet anvanda tiden till ndgot som man
anser vara betydligt mera angelaget, roligt, eller varfor inte nyttigt.

For den som studerar ar ofta varje minut dyrbar. Att d4gna langa stunder
at att t.ex. knappa knappar ar da ett sloseri som man inte har rad att kosta

pa sig.

Ytterst handlar det om varje enskild persons upplevelse av livskvalitet och
som vi vet har inte alla samma varderingar i detta avseende. Har vi tagit
stallning pa ett medvetet och ansvarsfullt satt och gjort ett val som inte gar ut
over nagon annan, da har vi ratt att vanta oss respekt av var omgivning.
Oavsett om vi lever med CVI eller e;j.

22



Vill du lasa mer:

Barn med cerebral visuell dysfunktion. Ulla Kroksmark. Hamtas fran
www.hi.se

Foraldrars erfarenheter av vad som paverkar aktivitet och delaktighet hos
barn med visuella perceptionssvarigheter. Kerstin Boije af Gennéas. Hamtas
fran www.hi.se

Sok Lena+dacobson+CVI pa Google och du kan ta vara pa mycket av den
stora erfarenhet 6gonléakare Lena Jacobson har.

Sok Lea+Hyvarinen pa Google och du hittar flera artiklar i &mnet.

Lea Hyvéarinen ar en 6gonlakare 1 Finland med mycket erfarenheter kring
barn med flerfunktionshinder och synfunktion.
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