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män får sjukdomen 2,5 gånger så ofta som kvinnor. 

Svenska uppskattningar 
Översatt till svenska förhållanden kan vi nästan för- 
dubbla de danska siffrorna och påstå att vi borde ha ett 
60-tal familjer som bär på sjukdomen och att antalet som 
fått synnedsättning med diagnosen LHON borde vara 
180 - 200 personer. Antalet nya fall per år borde vara 5 - 7 
personer i Sverige. 

Var femte svensk bor i Stockholm men det är nog mer 
logiskt att ta reda på var släkter med anlagen finns och 
utgå därifrån när vi söker efter personer med LHON i vårt 
land och nya medlemmar. 

Vad är LHON?
Cellerna i kroppen innehåller ett energipaket som kallas 
mitokondrier. Det är arvsanlagen i mitokondrierna som  
för sjukdomen vidare. Det finns även andra sällsynta sjuk- 
domar som är mitokondriella. 

Mitokondrierna finns i kvinnans ägg men hos  
mannen befinner sig mitokondrierna i spermiens mellan-
del, ovanför “svansen” och den följer inte med in i ägget 
vid befruktning. Därför sprids sjukdomen bara via kvinnan. 

I föreningen LHON Eye Society, som bildades i mars 
2012, försöker vi sprida information om sjukdomen, 
stödja de som har den samt utveckla forskning och öka 
kunskaperna om LHON.  

LHON eller “Lebers sjukdom” har studerats under 
många år i Danmark, där forskaren och ögonläkaren 
Thomas Rosenberg särskilt studerat sjukdomens 
förekomst och orsaker. Vid Kennedy Center i Glostrup 
utanför Köpenhamn har man god kontroll över de 
släkter och individer som bär på anlaget och/eller fått 
sjukdomen i Danmark. De bär på någon av de tre kända 
mutationerna i mitokondrierna (cellernas energipaket). 
Här är några siffror: 

År 1995 fanns 32 familjer med kända mutationer  
varav 26 med den vanligaste mitokondriella mutationen 
ND4 (11778), 3 familjer med ND1 (3460) mutationen 
och 1 familj med ND6 (14484) mutationen. Totalt fanns 
112 personer som fått synnedsättning i Danmark på 
grund av LHON. Idag är antalet 109 personer i ett 40-tal 
familjer. 

Åldern för sjukdomsutbrottet varierade från 17 till 52 
års ålder med en medelålder på 33 år för män och 37 
år för kvinnor. Enbart kvinnor för sjukdomen vidare, och 

LHON är en förkortning för Lebers Hereditära Optikus Neuropati, på svenska Lebers 
ärftliga synnervsskada. Karl Gustaf Theodor von Leber var en tysk läkare som först 
beskrev sjukdomen 1871. Hans namn finns också på en annan ögonsjukdom - LCA, 
Leber´s Congenital Amaourosis    

Nästan 200 svenskar har LHON. Läs mer om 
dess orsaker, konsekvenser och aktuell forskning. 

Normal synSyn med LHON
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LHON er en forkortelse for Lebers Hereditære OptikusNeuropati, på dansk Lebers 
arvelige synsnerveskade. Karl Gustaf Theodor von Leber var en tysk læge, som først 
beskrev sygdommen i 1871. En helt anden øjensygdom har også hans navn  
– LCA, Leber´s Congenital Amaourosis (Lebers medfødte blindhed).

Ca. 300 svenskere har LHON.
Læs her om årsager, konsekvenser og aktuel forskning.

I foreningen LHON Eye Society, som blev stiftet i 
marts 2012, forsøger vi at sprede informationer om 
sygdommen, støtte dem, som har fået diagnosen 
eller har anlæggene, udvikle forskningen og øge 
viden om LHON. 

LHON eller ”Lebers sygdom” er i mange år blevet 
undersøgt i Danmark, hvor forskeren og øjenlægen 
Thomas Rosenberg især har undersøgt sygdommens 
forekomst og årsagerne til den. På Kennedy Center 
i Glostrup uden for København har man god kontrol 
over de slægter og personer, som er bærere af an-
lægget og/eller har fået sygdommen i Danmark. De er 
bærere af en af de tre kendte mutationer i mitokondri-
erne (cellernes energipakke). Her er nogle tal: 

I år 1995 var der 32 familier med kendte mutationer, 
hvoraf 26 havde den mest almindelige mitokondriemuta-
tion, ND4 (11778), 3 familier havde ND1 (3460)-mutati-
onen og 1 familie havde ND6 (14484)-mutationen. I alt 
var der 112 personer med synsnedsættelse i Danmark 
som følge af LHON. I dag er antallet 168 personer i 57 
familier: 42 kvinder og 126 mænd.

Alderen for sygdomsdebut varierede fra 17 til 52 år, 
med en gennemsnitsalder på 33 år for mænd, og 37 år 
for kvinder. Kun kvinder kan føre sygdommen videre, 
og mænd får sygdommen 3 gange så ofte som kvinder. 

Svenske estimater
Hvis forekomsten er lige så stor i Sverige som i Danmark, 
bør vi have omkring hundrede familier, som er bærere af 
sygdommen, og antallet med synsnedsættelse og diag-
nosen LHON bør være over 300 personer. Antallet af nye 
tilfælde pr. år bør så være 5 – 7 personer i Sverige. Hver 
femte svensker bor i Stockholm, men det er nok mere 
logisk at finde ud af, hvor slægterne med anlæggene for 
sygdommen befinder sig, og gå ud derfra, hvis vi vil søge 
efter personer med LHON i vores land. 

På Center for metaboliske sygdomme, CMMS, 
Karolinska Hospital, har LHON-foreningen finansieret 
oprettelsen af et svensk LHON-register med opstart i 
2018. Registret er et medicinsk forskningsregister, og 
vil blive anvendt til at forske i årsager til LHON, hvor-
dan forskellige behandlinger påvirker synet, og hvilken 
form for rehabilitering, som kan anbefales.

Hvad er LHON? 
Cellerne i kroppen indeholder en energipakke, som 
kaldes mitokondrier. Det er arveanlæggene i mito-
kondrierne, som fører sygdommen videre. Der findes 
også mange andre sjældne sygdomme, som er mito-
kondrielle, men LHON er langt den mest almindelige. 
Mitokondrierne findes i kvindens æg, men hos manden 
befinder mitokondrierne sig i sædcellens mellemste 
del, over ”halen”, og de følger ikke med over i ægget 
ved befrugtningen. Derfor er det kun kvinder, der kan 
føre sygdommen videre. 
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En av de viktigaste faktorerna när det gäller att kompen-
sera dålig syn är ett gott humör. Ett exempel på det är
väldigt nära i den här boken, nämligen den man som
skrivit det första kapitlet, Täppas Fogelberg. Hans goda
humör, hans aptit på livet och mysiga inställning till små
och stora saker är bara ett exempel på hur lite dåliga
ögon betyder om man bestämt sig för att leva och ha det
bra, trots allt. Bestäm dig för det, du också!

När du vet vem du är,
då duger du – även
om du måste se
så här nära!

Med stærke glas kan 
billedet blive større på den 
Bedste Nethindeplads, men 
i så fald skal man nærlæse 
og flytte teksten, mens man 
ser ”i den rigtige retning”. 

LHON var den første sygdom, hvor mitokondriernes 
arveanlæg blev beskrevet som årsag til sygdommen. 
Det har været muligt at give en genetisk diagnose ved 
hjælp af DNA siden 1980’erne. Mange personer med 
LHON blev tidligere diagnosticeret via det typiske forløb.

Hvordan og hvornår synet påvirkes
Synsnedsættelsen opstår oftest i det ene øje, og i løbet 
af ca. en uge til op til seks måneder senere også i det 
andet. Det centrale syn bliver sløret og tabes i mange 
tilfælde helt som følge af en negativ påvirkning af  
synsnerven bag øjet. Derfor kan der ikke ses nogen kla-
re ydre tegn på et dårligt syn ved en øjenundersøgelse. 

Vi ved endnu kun ganske lidt om, hvorfor nogle per-
soners syn kan blive bedre med tiden, og hvorfor visse 
personer med LHON ser dårligere end andre.

Det gradvise tab af det centrale syn og synsskarp-
heden finder sted uden at det gør ondt i øjnene. Der 
findes mange forskellige typer celler i nethinden. Hvis 
en person har LHON, rammes de nerveceller, gang-
lieceller, som er ansvarlige for funktionen i nethindens 
gule plet, men også ganglieceller, som transmitterer 
signaler fra området rundt om den gule plet. Ganglie-
cellernes lange nervefibre, axonerne, leder synsimpul-
serne fra nethindens stave og tappe til hjernens syns-
baner. Tappene findes hovedsageligt i den gule plet, og 
deres funktion er vigtig for det detaljerede syn, syns-
skarpheden og farvesynet. Både synsskarpheden og 
farvesynet påvirkes, når tappene mister kontakten med 
synscenteret i hjernen. Men der er stadig et begrænset 
antal tappe tilbage i periferien, som man kan bruge til 
at læse med, ved hjælp af forstørrelse. Stavene findes 
i nethindens periferi, og er ansvarlige for nattesynet og 
funktionen i det perifere synsfelt. De ganglieceller, som 
transmitterer impulser fra stave og tappe i nethindens 
periferi, fungerer i mange tilfælde ret godt hos personer 
med LHON .

Det er nødvendigt med mere viden for at løse flere af 
gåderne ved LHON: Hvorfor rammes nogle personer i en 
familie, og ikke andre? Hvad angår den medicinske be-
handling – bør du diskutere dette nærmere med din læge.

LHON kan i sjældne tilfælde også give andre symp-
tomer som muskelkramper, epilepsi eller symptomer, 
der minder om symptomer ved multipel sklerose, MS, 
og kaldes i så fald for LHON PLUS. Disse former for 
LHON er meget sjældne.

Centralt synsudfald i nethinden
Der findes ingen specifik beskrivelse af, hvordan man 
udfører en god rehabilitering, synstræning og andre 
kompensatoriske teknikker i kombination med forstør-
relsesbriller og elektroniske hjælpemidler hos personer 

med denne sygdom. Ofte får personer med LHON 
central synsnedsættelse, og det er nødvendigt at træ-
ne den excentriske fiksering og lære at anvende flere 
andre hjælpemidler. Men frem for alt er det vigtigt at 
lære af andre i samme situation. Det er vigtigt at møde 
andre ”som mig selv”, så I kan give hinanden gode råd 
og støtte.

Det er en vigtig målsætning at se dårligt, men at 
have det godt, og det er vigtigt, at ingen skammer sig 
over at se dårligt. De indre ressourcer hos de personer, 
som får sygdommen, er selvfølgelig vigtige, da mange 
er unge og har hele livet foran sig. Mange i LHON-for-
eningen er også gode forbilleder for de personer, som 
hvert år bliver diagnosticeret med LHON – og alle de 
andre, som i lang tid har haft synsnedsættelse, men 
ikke har fundet en måde at leve et godt liv med det. 
Rehabilitering er en forudsætning. 

Selvværd, selvtillid og selvsikkerhed
Hvad gør man for ikke at blive et offer? Man kan jo for-
søge ikke at blive ramt af BSS; Bitterhed, Skyld og Selv-
medlidenhed. Det gælder ikke mindst de mødre, som 
skyder skylden på sig selv, helt uden grund. Ganske vist 
kan sygdommen kun føres videre fra mor til barn, men 
det er ikke ”mors skyld”. Alternativer og rådgivning – når 
man er bekendt med sine arveanlæg for LHON – skal 
udvikles for familier med anlæg for sygdommen. 

Personer med sygdommen fortsætter ofte med at 
gøre de ting, de har sat sig for – men med nye behov 
for støtte, hjælpemidler og aktiv træning. De kan ikke 
og må ikke køre bil, de har svært ved at læse som 
sædvanligt og genkende mennesker. Derfor skal der 
findes andre transportmidler, de skal lære at læse med 
kraftig forstørrelse og talesyntese, og det er vigtigt, at 
de beder deres gode venner om at identificere sig selv, 
så personerne med sygdommen 
ved, hvem de møder. Så kan 
det hele fungere ret godt, trods 
alt. Selvværd betyder, at man 
synes, at man er god nok, som 
man er. Selvtillid er, når man 
synes, at man gør tingene godt, 
og man bliver selvsikker, når 
man kan klare ting. Med et godt 
selvværd behøver man ikke 
skamme sig over at se dårligt. 

Tænk således: ”Jeg er ikke 
en person med en synsskade, 
jeg er en person, som ser dår-
ligt, men det er er bare EN del 
af min personlighed”.
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Med en bra självkänsla behöver man inte skämmas 
för att man ser dåligt. 

Tänk så här: ”Jag är inte en synskadad person, jag 
är en person som ser dåligt men det är bara EN del av 
min personlighet.” 

Ärftligheten är ett mysterium
Vi vet mycket om LHON men fortfarande är många 
trådar lösa. LHON ärvs från mor till vissa av hennes 
barn, och 2,5 gånger så många pojkar som flickor får 
sjukdomen, de flesta i åldern 15 – 35 år. Ingen över 65 
års ålder och väldigt få som barn. Det finns minst tre 
olika mutationer, och kanske är det flera olika sjukdo-
mar? I vissa familjer finns det bara en person med dia-
gnosen, medan det i andra familjer finns ett flertal. Vad 
är det som utlöser om man ska få LHON och därmed 
nedsatt synförmåga? Hur kan jag undvika sådant som 
utlöser sjukdomen? 

  Man är överens om att rökning är negativt och bör 
undvikas. Man är osäker på om alkohol har någon 
påverkan och här behövs mycket mer forskning.

 En studie som är omdiskuterad rör konstgjorda 
former av Q10-substanser som lanseras som Idebe-
none eller Raxone. Man har funnit individer som fått 
bättre synutveckling med läkemedlet medan det inte 
har någon påverkan hos andra. 

LHON-föreningen
LHON Eye Society stöder forskning och har nära  
kontakt med forskare i Sverige och internationellt.  
Vi samarbetar med många andra nationella LHON- 
föreningar, t ex i Storbritannien, Spanien och nätverket 
www.lhon.org i USA. 

”I vårt samarbete utbyter vi kunskaper och kontakter 
med världsledande forskare. Du kan se föreläsningar 
och vittnesmål från USA, England och flera andra  
länder. Länkar finns på www.lhon.se

 Ju mer man vet om sin diagnos, desto lättare kan 
man förhålla sig.till den.”

LHON kan visa sig hos en eller flera pojkar i en familj, medan 
färre av döttrarna får en synnedsättning. Å andra sidan är det 
kvinnor som bär arvsanlagen vidare. Men sjukdomen kan hoppa 
över flera generationer eller uppstå som en mutation hos en 
mamma som bara får pojkar. Då upphör sjukdomen i samma 
stund som den börjat.  Eller om den har funnits latent i många 
generationer.?  Det är svårt att veta.

Helena Lindemark är anlagsbärare och har 
en son som fick LHON när han var 14 år. 
För att stötta personer med LHON och deras 
anhöriga, och för att tillsammans kunna 
stödja forskning, tog hon initiativ till att starta 
föreningen LHON Eye Society 2012

4

Unaffected 
father

Unaffected 
mother

Affected children

Affected 
mother

Affected 
father

Unaffected children

Unaffected 
Affected

U.S. National Library of Medicine

Med en bra självkänsla behöver man inte skämmas 
för att man ser dåligt. 

Tänk så här: ”Jag är inte en synskadad person, jag 
är en person som ser dåligt men det är bara EN del av 
min personlighet.” 

Ärftligheten är ett mysterium
Vi vet mycket om LHON men fortfarande är många 
trådar lösa. LHON ärvs från mor till vissa av hennes 
barn, och 2,5 gånger så många pojkar som flickor får 
sjukdomen, de flesta i åldern 15 – 35 år. Ingen över 65 
års ålder och väldigt få som barn. Det finns minst tre 
olika mutationer, och kanske är det flera olika sjukdo-
mar? I vissa familjer finns det bara en person med dia-
gnosen, medan det i andra familjer finns ett flertal. Vad 
är det som utlöser om man ska få LHON och därmed 
nedsatt synförmåga? Hur kan jag undvika sådant som 
utlöser sjukdomen? 

  Man är överens om att rökning är negativt och bör 
undvikas. Man är osäker på om alkohol har någon 
påverkan och här behövs mycket mer forskning.

 En studie som är omdiskuterad rör konstgjorda 
former av Q10-substanser som lanseras som Idebe-
none eller Raxone. Man har funnit individer som fått 
bättre synutveckling med läkemedlet medan det inte 
har någon påverkan hos andra. 

LHON-föreningen
LHON Eye Society stöder forskning och har nära  
kontakt med forskare i Sverige och internationellt.  
Vi samarbetar med många andra nationella LHON- 
föreningar, t ex i Storbritannien, Spanien och nätverket 
www.lhon.org i USA. 

”I vårt samarbete utbyter vi kunskaper och kontakter 
med världsledande forskare. Du kan se föreläsningar 
och vittnesmål från USA, England och flera andra  
länder. Länkar finns på www.lhon.se

 Ju mer man vet om sin diagnos, desto lättare kan 
man förhålla sig.till den.”

LHON kan visa sig hos en eller flera pojkar i en familj, medan 
färre av döttrarna får en synnedsättning. Å andra sidan är det 
kvinnor som bär arvsanlagen vidare. Men sjukdomen kan hoppa 
över flera generationer eller uppstå som en mutation hos en 
mamma som bara får pojkar. Då upphör sjukdomen i samma 
stund som den börjat.  Eller om den har funnits latent i många 
generationer.?  Det är svårt att veta.

Helena Lindemark är anlagsbärare och har 
en son som fick LHON när han var 14 år. 
För att stötta personer med LHON och deras 
anhöriga, och för att tillsammans kunna 
stödja forskning, tog hon initiativ till att starta 
föreningen LHON Eye Society 2012

4

Unaffected 
father

Unaffected 
mother

Affected children

Affected 
mother

Affected 
father

Unaffected children

Unaffected 
Affected

U.S. National Library of Medicine

Helena Lindemark bærer arve-
anlæggene og har en søn, som 
fik LHON som 14-årig. For at 
støtte personer med LHON og 
deres pårørende, og for at de 
sammen kan støtte forsknin-
gen, tog hun initiativ til at starte 
foreningen LHON Eye Society i 
marts 2012.

Med en bra självkänsla behöver man inte skämmas 
för att man ser dåligt. 

Tänk så här: ”Jag är inte en synskadad person, jag 
är en person som ser dåligt men det är bara EN del av 
min personlighet.” 

Ärftligheten är ett mysterium
Vi vet mycket om LHON men fortfarande är många 
trådar lösa. LHON ärvs från mor till vissa av hennes 
barn, och 2,5 gånger så många pojkar som flickor får 
sjukdomen, de flesta i åldern 15 – 35 år. Ingen över 65 
års ålder och väldigt få som barn. Det finns minst tre 
olika mutationer, och kanske är det flera olika sjukdo-
mar? I vissa familjer finns det bara en person med dia-
gnosen, medan det i andra familjer finns ett flertal. Vad 
är det som utlöser om man ska få LHON och därmed 
nedsatt synförmåga? Hur kan jag undvika sådant som 
utlöser sjukdomen? 

  Man är överens om att rökning är negativt och bör 
undvikas. Man är osäker på om alkohol har någon 
påverkan och här behövs mycket mer forskning.

 En studie som är omdiskuterad rör konstgjorda 
former av Q10-substanser som lanseras som Idebe-
none eller Raxone. Man har funnit individer som fått 
bättre synutveckling med läkemedlet medan det inte 
har någon påverkan hos andra. 

LHON-föreningen
LHON Eye Society stöder forskning och har nära  
kontakt med forskare i Sverige och internationellt.  
Vi samarbetar med många andra nationella LHON- 
föreningar, t ex i Storbritannien, Spanien och nätverket 
www.lhon.org i USA. 

”I vårt samarbete utbyter vi kunskaper och kontakter 
med världsledande forskare. Du kan se föreläsningar 
och vittnesmål från USA, England och flera andra  
länder. Länkar finns på www.lhon.se

 Ju mer man vet om sin diagnos, desto lättare kan 
man förhålla sig.till den.”

LHON kan visa sig hos en eller flera pojkar i en familj, medan 
färre av döttrarna får en synnedsättning. Å andra sidan är det 
kvinnor som bär arvsanlagen vidare. Men sjukdomen kan hoppa 
över flera generationer eller uppstå som en mutation hos en 
mamma som bara får pojkar. Då upphör sjukdomen i samma 
stund som den börjat.  Eller om den har funnits latent i många 
generationer.?  Det är svårt att veta.

Helena Lindemark är anlagsbärare och har 
en son som fick LHON när han var 14 år. 
För att stötta personer med LHON och deras 
anhöriga, och för att tillsammans kunna 
stödja forskning, tog hon initiativ till att starta 
föreningen LHON Eye Society 2012

4

Ny illustartion läggs in starx.

Unaffected 
father

Unaffected 
mother

www.lhon.se

Arveligheden er kompliceret
Vi ved meget om LHON, men der er stadig mange løse 
tråde. LHON nedarves fra moderen til hendes børn, og 
3 gange så mange drenge som piger får sygdommen, 
de fleste i alderen 15 – 35 år. Nogle få kan være over 
65 år, og meget få får sygdommen som barn. Der findes 
tre forskellige ”normale” mutationer, og et stort antal 
ekstremt usædvanlige mutationer, som kan forårsage 
LHON. I nogle familier findes der kun én person med 
diagnosen, mens der hos andre familier er flere. 

Hvad er det, som udløser LHON, og dermed en ned-
sat synsevne? Hvad kan jeg gøre for at undgå at udløse 
sygdommen? Det ved vi ikke med sikkerhed. Man er 
enige om, at rygning er negativt og bør undgås. Det er 
usikkert, om alkohol har en virkning, og det er nødven-
digt at forske meget mere i det. Det er dog klart, at man 
bør undgå at blive kraftigt beruset. 

LHON nedarves fra moderen. Til venstre: Kvinden overfører sine 
mitokondrier til alle sine børn. Til højre: Det er kun døtrene, som 
kan overføre mitokondrierne til den næste generation.
LHON kan forekomme hos en eller flere personer i en familie, 
statistisk set får færre døtre synsnedsættelse. Sygdommen kan 
undertiden springe flere generationer over, da ikke alle med 
mutationen får synsnedsættelse. På den anden side kan der også 
i sjældne tilfælde opstå en spontan LHON-mutation. 

En säker diagnos har kunnat ställas med hjälp av 
DNA sedan 1980-talet. Många med LHON blev tidiga-
re diagnostiserade genom det typiska förloppet.  

Synnedsättningen kommer först på det ena ögat 
och inom cirka tre till sex månader i många fall även 
på det andra. Synen centralt blir suddig och raderas 
ut helt i många fall på grund av en negativ påverkan 
av synnerven bakom ögat. Därför syns inga tydliga 
tecken på dålig syn på ögonen. 

Vi vet ännu väldigt lite om varför några kan bli bättre 
och vissa personer ser sämre än andra. Ny kunskap 
krävs för att lösa flera gåtor kring LHON: Varför 
drabbas vissa i en familj och inte andra? Är det något 
särskilt som utlöser synnedsättningen? 

LHON kan i sällsynta fall även ge andra symtom 
som yrsel och epilepsi. En form av LHON beskrivs 
som LHON PLUS och kan ge symtom som vid Multi-
pel Skleros, MS. Den formen är mycket sällsynt liksom 
de som får hjärtproblem.  

Centrala bortfall i näthinnan
Hur man genomför bra rehabilitering, synträning och 
andra kompensatoriska tekniker tillsammans med 
förstoringskorrektion och elektroniska hjälpmedel finns 
det ingen egen beskrivning av för personer med den 
här sjukdomen. Ofta får personer med LHON centrala 
synbortfall och behöver träna excentrisk fixation och 
lära sig använda flera andra hjälpmedel. Men framför 
allt lära av andra i samma situation. Det är viktigt att 

man hittar andra ”som är som jag” för att ge varandra 
råd och stöd. 

Att se dåligt och må bra är en viktig målsättning 
samtidigt som ingen ska behöva skämmas för att man 
ser dåligt. De inre resurserna hos dem som får sjukdo-
men är självklart viktiga, eftersom många är unga och 
har hela livet framför sig. Många i LHON-föreningen 
är också goda förebilder till de personer som varje år 
får diagnosen LHON – och alla andra som haft syn-
nedsättningen längre men inte hittat fram till ett bra liv. 
Rehabilitering är en förutsättning.

Självkänsla, självtillit och självförtroende
Hur gör man för att inte bli ett offer? Man kan ju till 
exempel försöka avstå från att drabbas av BSS; 
Bitterhet, Skuld och Självömkan. Det gäller inte minst 
de mödrar som helt i onödan skuldbelägger sig. Vis-
serligen kan sjukdomen enbart föras vidare från mor 
till barn, men det är inte ”mammans fel”. Alternativen 
och rådgivningen – när man vet om sina arvsanlag för 
LHON – måste utvecklas för familjer som har anlagen.

De som har sjukdomen fortsätter ofta på den bana 
man tänkt sig – men med nya behov av stöd, hjälp- 
medel och aktiv träning. Man kan inte och får inte köra 
bil, man har svårt att läsa som vanligt och att känna 
igen människor. Då får man finna alternativa transport-
medel, lära sig läsa 
med kraftig förstoring 
och syntetiskt tal och 
berätta för sina verkliga 
vänner, att du får säga 
vem du är så vet jag 
vem jag möter.  Då kan 
det fungera riktigt bra 
“trots allt”.  

Självkänsla betyder 
att man tycker att man 
är bra som man är.  
Självtillit har man när  
man tycker att man gör  
saker bra och själv- 
förtroende får man när det 
fungerar.  

Förstoring kan åstadkommas på flera sätt. Det här är ett 
förstorande TV-system som förstorar en text, ett manuskript 
eller en bild så att en person med LHON kan se den.  

Med starka linser kan bilden bli 
större på Bästa Näthinne Pla-
tsen, men då måste man läsa 
nära och flytta texten samtidigt 
som man ser ”åt rätt håll”. 

Nästan 200 svenskar har LHON. Läs mer om 
dess orsaker, konsekvenser och aktuell forskning. 
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Man kan forstørre på flere måder. Dette er et forstørrende TV- 
system (MagniLink Vision fra LVI), som forstørrer en tekst, et 
manuskript eller et billede, så en person med LHON kan se dem.  

LHON-foreningens værdisæt
LHON Eye Society støtter forskningen, og har tæt kon-
takt med forskere i Sverige og internationalt. Vi samar-
bejder med andre nationale LHON-foreninger, i f.eks. 
Storbritannien, Spanien og på netværket www.lhon.org i 
USA. I vores samarbejde udveksler vi viden og kontakter 
med de førende forskere i verden. Du kan se forelæs-
ninger og personlige beretninger fra USA, England og 
flere andre lande. Se www.lhon.se for links 

Jo mere man ved om sin diagnose, jo nemmere er det 
at forholde sig til den. På hjemmesiden er der også flere 
film om og for patienter med LHON. 

LHON kan således opstå hos en eller flere drenge i en 
familie, mens færre af døtrene oplever en synsnedsæt-
telse. Det er imidlertid kvinderne, som bærer arveanlæg-
gene videre. Men sygdommen kan springe flere gene-
rationer over, eller der kan opstå en mutation hos en 
mor, som kun får drenge. I så fald ophører sygdommen i 
samme øjeblik, som den starter. Eller hvis den har været 
latent i flere generationer? Det er svært at vide. 
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FELICIA ADLERSFELD CASTILLO fra Stockholm arbejder 
som projektleder hos en salgsvirksomhed, og har arbejdet 
med sit dårlige syn på flere forskellige måder. Blandt andet 
gik hun fra Stockholm og Västervik på otte dage, og fandt 
sig selv og lærte sig selv at kende. Mor til to med sin egen 
podcast, for eksempel.

HAMPUS WÄNNERDAHL fra Västervik bor 
i Stockholm, og er chef for en bredbåndsvirk-
somhed. Der var han også, da han begyndte 
at se dårligt i 30-års alderen. Nu ser han endnu 
dårligere, men han har fortsat sin karriere og 
har lært metoder og forholdsregler. Det fungerer 
rigtigt godt… ”jeg kan endda holde styr på, hvor 
mine vildbasser løber hen”.

KRISTER INDE bor i Karlstad og har været med i lang 
tid. Han har arbejdet med sig selv og sit syn i 53 år. 
Han skrev bogen ”Se dårligt Hav det godt” og var med 
til at at udvikle synscentralerne. Han er synspædagog 
og er blevet udnævnt til æresdoktor. ”Det er meget 
vigtigt at vi forsøger at overbevise alle dem, der ser 
dårligt, om ikke at skamme sig over det. Det er ikke 
vores skyld, og heller ikke andres skyld. 

Vores måde at håndtere LHON på

VORES BEDSTE  
HJÆLPEMIDDEL
Mobiltelefonen har funktioner som forstørrelse, 
talesyntese og vibrationer. Lær at bruge alle de 
forskellige teknikker.  
Klik tre gange med tre fingre, så bliver teksten 
større, og klik to gange med to fingre, så bestem-
mer du selv størrelsen. Og meget mere. Som at 
lytte til lydbøger i Storytel, Mofibo og Nota.
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Endnu flere positive personligheder

BJÖRN, MALIN, ANTON OG SUSANNE har 
LHON, og de har lært sig selv gennom andre, at 
LHON på det mentale plan betyder Lev Her Og 
Nu. Björn arbejder som ombudsmand hos SRF 
i Halland. Malin er speciallærer i Falun, Anton er 
økonom hos en privat virksomhed i Karlstad, og 
Susanne i Robertsfors er kontormedarbejder i en 
idrætsforening. Disse fire og mange andre, mest 
mænd og unge fyre, er nogle af de cirka 300 per-
soner, som er blevet diagnosticeret med LHON, 
og lever med nedsat syn i Sverige. Men at se dår-
ligt et kun ét af deres mange personlighedstræk.

Husk at klikke på 

www.lhon.se
og
www.exfix.se
”Vi har dårlige øjne, 
men vi er gode!”
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ML A2  er et system med to linser i kombination med antirefleksbe-
handling på alle fire overflader, som minimerer optiske fejl og giver 
en stor forstørrelse.

En kort læseafstand kræver, at hovedet holdes på en måde, så 
man ikke får ondt i nakken.

Et forstørrende TV-system forstørrer også teksten på skærmen. Det kan også kobles til en computer eller et kamera, til at se på afstand.

Optiske hjælpemidler, der forstørrer billedet, gør det 
muligt at se og læse med nethinden uden om den gule 
plet og det centrale synsudfald (skotom). Der er antal-
let af tappe ikke lige så stort som i midten af nethinden, 
men med forstørrelse og excentrisk fiksering kan du 
læse rimeligt godt. Men det er nødvendigt at øve sig, 
da man skal læse på en anden måde. Hvis man har et 
syn på over 0,1 kan man ofte læse i midten af nethin-
den, men selv da skal der bruges forstørrelse. 

Nogle gange kan man savne et nyttigt læsesyn. Så 
må man bruge blindskrift eller talesyntese eller lydbøger.

Nogle gode forstørrelseshjælpemidler



Du kan møde flere på vores hjemmeside. Se f.eks. filmene med Hampus, Felicia, Susanne, Mathias og Maria.
Eller filmene ”LIVET VENDER TILBAGE” og ”STÆRKERE SAMMEN”. 

Eller forelæsningen om excentrisk fiksering osv.

Vi i LHON-foreningen vil vise, at vi sammen kan lære at 
forstå sygdommen bedre, og optimere fremtidig rehabi-
litering. Vi vil tilbyde alle dem, som får diagnosen, kon-
takter og viden, og på den måde overkomme mentale 
og praktiske problemer så hurtigt som muligt. 

Vi har indspillet film, som kan inspirere andre til at 
tage hånd om sin situation med gode forbilleder. Vi 
mødes i grupper og snakker om X og Y, dvs. LHON hos 
mænd og kvinder og de forskellige mutationer. 

Vi viser diagnosticerede personer, hvordan de kan 
anvende forstørrelse på en god måde. Hvordan man 
kan udnytte metoder som excentrisk fiksering og lære 
at se med andre dele af nethinden end den, der ikke 

har nogen signaler til synscenteret i nakkelappen 
(synscortex). Hvilken rolle belysningen spiller, og hvor-
dan man kan udnytte funktionerne på en Smartphone, 
Ipad og hvad man kan gøre med elektronik?

Hvordan dem uden arbejde kan komme ind på ar-
bejdsmarkedet og hvilke metoder, der findes, hvis man 
ikke kan læse med øjnene?

Vi arbejder nyskabende og utrætteligt. Det er vigtig, 
at vi stoler på os selv, og er med til at udvikle vores 
egen tilværelse og kan give vores medmennesker, som 
fremover får LHON, styrke og viden til hurtigt og nemt at 
kunne komme tilbage på banen – selvom det kan være 
meget svært.

Du kan læse mere om LHON Eye Society på www.lhon.se

AGNETA LÖWENRING BECK har arbejdet som autori-
seret psykoterapeut i mere end 30 år, blandt andet hos 
St Lukas. Hun har siden hun var i 20-års alderen haft 
nedsat syn som følge af LHON. Hun ved, hvad hun ta-
ler om, og hvordan man kan forholde sig til den livsud-
fordring, der opstår, hvis synet påvirkes. Hun har været 
vagthavende LHON-terapeut for foreningen i flere år, så 
der er en professionel at tale med om, hvordan det er 
og kan være for dig i din unikke situation. 

LHON Eye Society er en non-profit patientforening, 
som støtter medlemmerne og forskningen, og formid-
ler information om LHON til pårørende, øjenlæger og 
andre interesserede. Hvis du googler ”LHON” finder du 
Socialstyrelsens råd og mange internationale netværk 
og engagerede personer fra LHON Europe eller www.
lhon.org i USA. Men først kan det evt. være en god start 
at snakke med nogle i foreningen om den nye situation?

Nogle at snakke med

Vi ønsker at skabe kontakter og  
viden om LHON

Agnetas telefonnummer kan ses på hjemmesiden.

LHON - En ovanlig ärftlig 
sjukdom som påverkar synen


