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Rapport enkät medlemmar med synnedsättning i LHON Eye Society
Inledning

Föreningen LHON Eye Society genomför med medel från Arvsfonden ett projekt för att förbättra situationen för personer som drabbas av LHON (Lebers hereditära optikusneuropati). Projektet ska utifrån den behovsbild som personerna har ta fram rekommendationer och visa på vägar till full delaktighet och jämlikhet för dem med LHON. Vårt material ska grundas på erfarenheter från drabbade, vi anlägger ett brukarperspektiv. Vår målgrupp som ska ha nytta av vårt material är personerna själva, men också personal som arbetar inom områden och vid myndigheter som ska ge stöd till personer som får LHON.
Vi har gjort en omfattande litteratursökning för att se vilken forskning som finns på området. Vi har då hittat endast en artikel, Quality of Life in Patients with Leber Hereditary Optic Neuropathy. Kirkman et.al. I den har en större undersökning gjorts med instrumentet V-14 (14 frågor om visual functioning). Kirkman et al finner att störst svårigheter har personerna med att läsa, utföra handarbete och känna igen personer.

Artikeln hävdar att effekten av LHON är allvarlig jämfört med andra diagnoser som ger synnedsättningar. Instrumentet V-14 ger värdet medelvärdet 25, där 100 står för inga besvär och 0 för maximala. T. ex. ger åldersrelaterad makuladegeneration (AMD) enl Kirkman et.al. värdet 89. 
Vi har utgått från instrumentet V-14 och något modifierat det till en enkät. (Se bilaga) Instrumentet tar inte upp någon direkt fråga om psykosociala svårigheter, vilket vi försökt fånga in med en fråga om välbefinnande. Medlemmarna i LHON Eye Society har tillställts en enkät om vilka svårigheter de upplever på olika områden på grund av sin synnedsättning.

Resultat

Antalet svarande är lågt, 20 personer, vilket beror på att LHON är en mycket sällsynt sjukdom (Något under 200 personer i Sverige). Här redovisas av det skälet antalet personer och inte i procent.

Av de svarande är 14 män och 6 kvinnor. Det är en fördelning som väl speglar förhållandet för personer som drabbas av LHON.

Medelåldern för samtliga svarande är 41 år, 37 år för männen och 49 år för kvinnorna. Vad den relativt stora skillnaden i medelålder beror på är inte känt. En del av förklaringen är att det bland männen var en pojke med låg ålder, vilket drar ner medelåldern för männen. Det låga antalet gör att även en person har en påverkan. Medelåldern stiger till 40 år för männen om den yngsta personen inte räknas med.

De allra flesta har fått sin diagnos fastställd under 2000-talet. Fyra av fem har fått diagnosen så sent. För några personer har de varit synskadade länge innan diagnosen blev bekräftad.

Tabell 1. Grad av synnedsättning. Antal.

	Synnedsättning
	Kvinnor
	Män
	Samtliga

	Grav
	4
	7
	11

	Synsvag
	2
	7
	  9


Fördelningen mellan synsvaga och gravt synskadade är jämn. Ungefär hälften av de svarande är synsvaga, vilket innebär att man kan läsa svartskrift hjälpligt och har relativt god orienteringshjälp av synen. Av de få kvinnorna är det hälften som har grav synnedsättning, medan bland männen det är bara ungefär en femtedel. Underlaget är dock litet och det kanske inte är en skillnad som finns i hela populationen med LHON. Det bör kanske ändå uppmärksammas och kontrolleras.
Tabell 2. Förekomst av ytterligare funktionsnedsättning/sjukdom som är så allvarlig att den ger problem i vardagen. Antal.

	Fler funktionned
	Kvinnor
	Män
	Samtliga

	Ja
	3
	  3
	  6

	Nej
	3
	11
	14


Sex personer av de 20 i undersökningen uppger att de har ytterligare någon funktionsnedsättning som ger dem problem i det dagliga livet. Det är i vårt urval fler av kvinnorna som säger sig ha fler sjukdomar funktionsnedsättning.

De sjukdomar och/eller funktionsnedsättningar som nämns är hörselnedsättning, svår hypertoni, bortdomnande fötter och fingrar, neurologisk sjukdom, samt torra slemhinnor.

Tabell 3. Sysselsättning. Antal. 
	Sysselsättning
	Kvinnor
	Män
	Samtliga

	Arbetar
	3
	6
	9

	Studerande
	0
	3
	3

	Pensionär
	1
	2
	3

	Arbetslös
	0
	2
	2

	Sjukskriven
	0
	1
	1

	Sjukbidrag
	1
	0
	1


Av de svarande är 16 personer i yrkesverksam ålder. Av dem har hälften förvärvsarbete. Det är en andel som är något högre en den andel som redovisas i arbetskraftsundersökningarna som gjorts av Arbetsförmedlingen och Statistiska centralbyrån. Där har i flera undersökningar andelen legat runt 40 procent. Vi ser i vår enkät inga skillnader mellan män och kvinnor.

Upplevda svårigheter på grund av synnedsättningen

För att få en uppfattning om vilka svårigheter personer med LHON ställs inför har vi frågat om vilka områden som är problematiska p.g.a. synnedsättningen.

Frågan som ställdes löd: ”Beroende på din syn, hur stora svårigheter har du med följande aktiviteter? Markera den ruta som bäst beskriver hur stor svårighet du har, även med glasögon/eller hjälpmedel.” Svarsalternativen är inga/liten värde 1, moderata värde 2 och stora omöjligt värde 3. D.v.s. ju högre värde i tabellerna nedan ju svårare att utföra aktiviteten i fråga. De områden vi frågat om är som nämnts ungefär desamma som i instrumentet V-14.
För att få en överblick av svaren har vi, trots det låga antalet personer, räknat ut medelvärdet av upplevd svårighet i gruppen. Skillnaderna mellan områdena ska inte övertolkas men de ger en indikation på vilka svårigheter som personer med LHON upplever som svårast att bemästra.

Största svårigheterna upplever personerna med läsning/skrivning och med inköp av dagligvaror. På delad tredje plats kommer psykosociala svårigheter, orientering/förflyttning och att resa med kollektivtrafik.

Att svårigheterna är som störst på dessa områden känner vi igen från den refererade artikeln av Kirkman et.al. Vi känner också igen det från andra undersökningar av svårigheter för personer med synnedsättningar, även om det då beror på andra sjukdomar...

Skillnaderna mellan kvinnor och män är störst i aktiviteten inköp dagligvaror. Kvinnorna upplever större svårigheter. Det gäller även aktiviteten att sköta hemmet. Kanske ett resultat som speglar vilka som huvudsakligen fortfarande får ta ansvara för hem och dagliga inköp.

Det finns också en nästan lika stor skillnad när det gäller hur man upplever synnedsättningen psykiskt/mentalt. Männen rapporterar här att de upplever större svårigheter än kvinnorna. Ett något överraskande resultat. Andra undersökningar visar en något annorlunda bild. Kvinnor med synnedsättning har enligt uppgifter från Folkhälsoenkäten sämre psykosocial hälsa. (Undersökningar från Synskadades Riksförbund)
Kvinnorna anger större svårigheter när det gäller orientering/förflyttning, kollektivresande och arbete/studier.

Tabell 4. Grad av svårigheter med olika aktiviteter efter kön. Medelvärden.
Aktivitet


Medelvärde




Kvinnor
Män
Samtliga

Läsning/skrivning

  2,5
2,2
2,3



Inköp dagligvaror

  2,7
2,2
2,3
Orientering/förflyttning

  2,2
1,9
2,0

Hur upplever du din

synnedsättning ykiskt/mentalt?
  1,7
2,0
1,9

Resa kollektivt

  2,2
1,9
1,9

Fritidssysselsättning, hobby
  2,0
1,9
1,9

Sköta ekonomin

  1,7
1,9
1,8

Hantera dator

  1,8
1,8
1,8

Arbete/studier

  2,0
1,7
1,8
Sköta hemmet

  2,0
1,6
1,7

Motion


  1,8
1,6
1,7
Hantera övriga hjälpmedel
  1,4
1,6
1,6
Hantera telefon

  1,4
1,4
1,4
Vi vet av erfarenhet att det finns betydande skillnader i graden av svårigheter mellan synsvaga och gravt synskadade. I nedanstående tabell redovisas resultaten mellan dessa grupper i bland personer med LHON.

Allra störst skillnad är det för att handla dagligvaror, som upplevs som mycket svårare för gravt synskadade.

Därnäst är det frågor kring arbete/studier som upplevs som svårare av de gravt synskadade.

Värt att notera är att upplevelsen av synnedsättningen psykiskt/mentalt inte skiljer sig mellan grupperna.

Tabell 5. Grad av svårigheter med olika aktiviteter efter synnedsättning. Medelvärden.
Aktivitet


Medelvärde efter synnedsättning




Synsvaga
Gravt
Samtliga

Läsning/skrivning

  2,1
2,4
2,3



Inköp dagligvaror

  1,9
2,6
2,3
Orientering/förflyttning

  1,8
2,2
2,0

Hur upplever du din

synnedsättning psykiskt/mentalt?
  1,9
1,9
1,9

Resa kollektivt

  1,8
2,1
1,9

Fritidssysselsättning, hobby
  1,7
2,1
1,9

Sköta ekonomin

  1,6
2,0
1,8

Hantera dator

  1,7
2,0
1,8

Arbete/studier

  1,4
2,1
1,8
Sköta hemmet

  1,8
1,7
1,7

Motion


  1,4
1,9
1,7
Hantera övriga hjälpmedel
  1,6
1,6
1,6
Hantera telefon

  1,3
1,4
1,
Det är av intresse att veta om personerna varit i kontakt med syncentral. De svårigheter de upplever sig ha är ju i så fall efter den rehabilitering de har erhållit i samhället. Svaret på frågan var att samtliga sa att de har haft kontakt med syncentral.

Tabell 6. Bedömning av insatser från rehabilitering efter kön. Antal.

	Bedömning
	Kvinnor
	Män
	Samtliga

	Mycket bra
	2
	3
	5

	Ganska bra
	2
	6
	8

	Ganska dålig
	2
	3
	5

	Mycket dålig
	0
	0
	0


Vi har frågat vad personerna med LHON anser om de insatser de fått av samhällets rehabilitering. Resultaten redovisas i tabell 6 och 7. De allra flesta, ungefär två tredjedelar, tycker att insatserna från rehabiliteringen varit mycket eller ganska bra.
En relativt stor andel, fem personer, tycker dock att insatserna varit ganska dåliga. Kvinnor och män gör ungefär samma bedömning av insatserna från rehabiliteringen, och det gäller både bland dem som har goda och dem som har dåliga erfarenheter.
Tabell 7. Bedömning av insatser från rehabilitering efter synnedsättning. Antal.

	Bedömning
	Synsvaga
	Gravt
	Samtliga

	Mycket bra
	3
	2
	5

	Ganska bra
	3
	5
	8

	Ganska dåliga
	2
	3
	5

	Mycket dåliga
	0
	0
	0


En viktig fråga är om det finns skillnader hur man bedömer syncentralens insatser beroende på hur grav synnedsättning man har. Vi ser i tabellen ovan att bedömningen av den rehabilitering man erhållit är ungefär densamma för personer som är synsvaga och de som har en gravare synnedsättning.

Kommentarer som ges till den gjorda bedömningen om samhällets rehabiliteringsinsatser gjordes som svar på frågan: ”Vad är det du tycker har fungerat bra eller fungerat dåligt?”

Positiva kommentarer:

- Snabbare insatser nuförtiden än tidigare.

- Generellt bra stöd, men syncentralen är inte i framkant gällande teknisk utveckling av hjälpmedel.

- Bra stöd i form av terapi och nära kontakt med synpedagog och synkonsulent.

- Fick min läs TV snabbt. Tack och lov.

- I stort har syncentralen ställt upp. Olika beroende på vilken insats.

- Förståelse från arbetsplats och kontakt med syncentral.

- Snabba och tidiga insatser har varit bra. Lätta att nå via mail och telefon. Fungerat bra med utprovning av hjälpmedel.

Negativa kommentarer:

- Fick för lite information, var tvungen fråga mycket själv. Min yrkesrehabilitering har fungerat dåligt.

- Kontakten med min stadsdelsnämnd fungerade mycket dåligt.

- Det psykosociala stödet har varit otillräckligt. Det enda som varit bra var att få hjälpmedel. Synrehabiliteringen inte tillräckligt uppdaterade om LHON.

- Fick ingen diagnos förrän 2010. Fick sluta arbeta på grund av synnedsättningen, men ingen hjälp eller ekonomiskt stöd.

- Allt är privat inom yrkesrehabilitering. Ingen är specialist.

Reflektioner över resultaten
Några sammanfattande reflektioner som kan dras av denna lilla undersökning är följande. Först en genomgående reservation är att antalet svarande personer är mycket lågt. Undersökningen kan dock ändå ge viss indikation på vilka områden vi bör fokusera på i arbetet med att ta fram ett material som ska bidra till att förbättra situationen för personer med LHON.

Det är ungefär lika vanligt med grav synnedsättning som att vara synsvag på grund av LHON. Det är inte heller ovanligt att personerna har andra sjukdomar eller funktionsnedsättningar som påverkar deras liv.

Samtliga har varit på syncentral och fått rehabilitering. Men personerna upplever fortfarande betydande svårigheter i sitt dagliga liv. Ungefär en tredjedel har också negativa erfarenheter av rehabiliteringen, vilket lyfter fram vissa områden som kan behöva utvecklas.
De största svårigheterna man upplever är med läsning och att handla dagligvaror. Svårt är också att hantera synnedsättningen psykiskt och mentalt.

Ett tredje område som är svårt är orientering och förflyttning.

Personerna uppger små svårigheter när det gäller att hantera hjälpmedel generellt. Det är ett gott betyg till främst syncentralerna på det området.

Stora svårigheter kvarstår dock på området arbete/studier, vilket är ett huvudansvar för Försäkringskassan och Arbetsförmedlingen.

Om vi ska våga dra några allmänna slutsatser från denna lilla undersökning skulle det indikera att vårt projekt bör prioritera följande fyra områden:

1. Träning av läsförmågan. Det kan då röra att lära sig att bättre utnyttja sina synrester, få rätt belysning och/eller att bättre hantera läshjälpmedel.

2. Insatser på det psykosociala området. Det handlar om att lära sig hantera den nya situationen på ett bra sätt och få ett förhållningssätt som underlättar vardagen. Även stöd och kunskap till anhöriga är en viktig del.

3. Träning i självständig förflyttning. Träning i kompensatoriska färdigheter och att våga lita på dem är oerhört viktigt för självständigheten och självförtroendet.

4. Insatser för att förbättra möjligheter och situationen när det gäller arbete och studier. Det kan gälla kartläggning av färdigheter och mer adekvat vägledning.
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1
Har du synnedsättning pga LHON?

1 ja


2 nej  -  gå till fråga 14

2
Kön

1 man


2 kvinna

3
Födelseår

______

4
Hur allvarlig är din synnedsättning? Anser du att du är

1 synsvag (kan med hjälpmedel läsa svartskrift)


2 gravt synskadad (kan inte läsa svartskrift)

5
Vilket år fick du din diagnos?

______

6 Har du någon ytterligare funktionsnedsättning/ sjukdom som är så allvarlig att den ger dig problem i din vardag?


1 ja


2 nej

7 Vilken/vilka ytterligare funktionsnedsättningar är det?

___________________________________________


___________________________________________

8
Vilken av de här grupperna tillhör du för närvarande?

1  Förvärvsarbetande


2  Förtidspensionär


3  Ålderspensionär


4  Studerande


5  Hemarbetande


6  Arbetslös

9
Beroende på din syn, hur stora svårigheter har du med följande aktiviteter? Markera den ruta som bäst beskriver hur stor svårighet du har, även med glasögon/eller hjälpmedel.
	
	Grad av svårigheter

	Aktivitet
	Inga/liten
	Moderat
	Stora/omöjligt

	Läsning/skrivning
	
	
	

	Sköta hemmet
	
	
	

	Inköp dagligvaror
	
	
	

	Sköta ekonomin
	
	
	

	Hantera dator
	
	
	

	Hantera telefon
	
	
	

	Hantera övriga hjälpmedel
	
	
	

	Orientering/förflyttning
	
	
	

	Resa kollektivt
	
	
	

	Arbete/studier
	
	
	

	Fritidssysselsättning, hobby
	
	
	

	Motion
	
	
	

	Hur upplever du din synnedsättning psykiskt/mentalt?
	
	
	


10
Har du haft kontakt med syncentral?

1 ja


2 nej

11
Hur tycker du allmänt att de insatser och den rehabilitering du fått från olika verksamheter har fungerat?

1 Mycket bra


2 Ganska bra


3 Ganska dåligt


4 Mycket dåligt

12
Vad är det du tycker har fungerat bra eller fungerat dåligt?

________________________________________________


________________________________________________

13
Är du intresserad av att delta i en samtalsgrupp med andra medlemmar som har LHON för att utveckla dina egna möjligheter och stödet till personer med LHON?

1 ja, kontakta mig gärna


2 nej är inte intresserad

Här är enkäten slut för dig som har synnedsättning.

14 Vad är anledningen till att du som inte själv har synnedsättning medlem?



1 förälder till person med LHON



2 maka/maka/sambo med person med LHON



3 vän med person med LHON



4 annan anledning, nämligen _______________

15
Är du intresserad av att delta i en samtalsgrupp med andra medlemmar som har någon anhörig som har LHON för att utveckla stödet till anhöriga och personer med LHON?

1 ja, kontakta mig gärna, mitt tel eller min mejl ______________


2 nej är inte intresserad


