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Forord

Dette heefte er lavet af mennesker, som alle har Aniridi teet inde pa livet.

Der er viden og informationer at hente for alle, som har bergring med eller
interesse i diagnosen Aniridi.

Personlige forteellinger er med til at beskrive hverdages udfordringer med
Aniridi.

Vi haber med dette haefte, at kunne bidrage til en starre forstaelse af Aniridi
og det som falger med, nar man har denne gjensygdom teet inde pa livet.

Aniridi Danmark.
Ar 2024
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HVAD ER ANIRIDI

Aniridi er en sjeelden gjensygdom, som er medfgdt og progressiv.
Der er ca. 100 personer i Danmark, som har diagnosen Aniridi.

Aniridi skyldes en genetisk fejl, og er en arvelig sygdom
(Autosomal dominant). Fejlen ligger pa kromosom 11 PAXG6.

Aniridi er karakteriseret ved total eller delvis mangel pa iris, ogsa kaldet
regnbuehinden, samt underudvikling af den gule plet pa nethinden hvor
centralsynet er lokaliseret.

Aniridi som er en medfgdt og genetisk betinget lidelse, opstar ved en
mutation; enten spontant eller nedarvet fra foraeldrene. For nogle mennesker
har lidelsen veeret en del af livet siden fadslen, mens andre har faet
diagnosen som voksen.

Nar du far konstateret Aniridi er det vigtigt at fa lavet en genetisk udredning,
sa du ved om diagnosen er nedarvet. Det er relevant at fa kortlagt, om der er
andre i din familie, som kan vaere ramt af diagnosen.

Jjensygdommen kan nedarves til dine barn (Autosomalt dominant).

De fleste mennesker med Aniridi oplever i det daglige primaert udfordringer
med blaending og lysfglsomhed (Fotofobi), da de ikke har evnen til at justere
lys indtaget i gjet. Derudover kan det ofte veere et problem at
afstandsbedgmme pga. manglende evne til at fokusere (Foveal hypoplasia).

Kilde: Aniridi Norger, Ulla Eden

Jje og puil med Aniridi Normalt gje og pupil

Regnbuehinden



BEHANDLING AF ANIRIDI

Behandlingsmuligheder
Aniridi er medfgdt, og der findes som udgangspunkt ikke nogen
behandlingsmuligheder, som kan forbedre den enkelte persons diagnose.

Der findes imidlertid en raekke forskellige behandlingsmuligheder i forhold til
folgelidelserne af Aniridi. De fleste mennesker med Aniridi vil i Igbet af livet fa
tilbudt operationer for gren steer, gra steer samt hornhindeforandringer.

For mennesker med Aniridi er alle operationer i gjet forboundet med stgrre
risici end hos mennesker uden diagnosen. Der er langt stgrre risiko for
bivirkninger i form af trykforandringer, nethindelgsning eller andre skader pa
gjet, som i yderste konsekvens kan koste synet.

Sma eendringer i diagnosen eller gjenproblemer, som umiddelbart opfattes
som ufarlige, bar straks tilses af en gjenspecialist.

En almindelig gjenbetaendelse kan have stor skadelige indvirkning hos
mennesker med Aniridi.

En god tommelfingerregel er kun at operere, hvis det er absolut ngdvendigt.
Operationsformer og teknikker ma overvejes grundigt, sa den bedst mulige
behandling kan igangsaettes.

Mennesker med Aniridi er hver isaer helt unikke, og der kan derfor ikke
bruges en standardiseret behandling. Den behandlende laege ma have en
samtale med den enkelte, hvor der oplyses om, hvilke muligheder og risici
der er ved hver behandling. Yderligere bar special gjenlaegen inddrages i
beslutningsprocessen, for at bistd med en konkret og specifik

viden omkring den enkelte.

Det er afggrende, at personer med Aniridi lsbende falges af gjenspecialister
for at sikre, at udviklingen i sygdommen og felgelidelser behandles bedst
muligt.



Gjendraber

De allerfleste med Aniridi har behov for behandling med gjendraber.

Ofte oplever de at preeparater med konserveringsmidler virker udtgrrende.
Desuden haemmer konserveringsmidler den daglige regeneration af gjets
overflade.

Jjendraber er hyppigt konserveret med benzalkoniumchlorid.

Dette konserveringsmiddel kan give anledning til svie samt allergiske og
toksiske reaktioner. Enkelte praeparater er konserveret med polyquaternium,
som er mindre lokalirriterende end benzalkonium. For at undga lokale gener
anbefales det at benytte ukonserverede gjendraber i enkeltdosisbeholdere.
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Et lille udpluk af gjendraber




FOLGELIDELSER TIL ANIRIDI

Aniridi er ofte forbundet med en raekke andre gjenproblemer:
e Underudviklet nethinde (Hypoplasi) - giver yderligere nedsat syn.

e Grgn steer (Glaukom), som ofte starter i ungdomsarene - giver forhgjet tryk
i gjet.

e Gra steer (Kataract) - giver uklarheder i gjets linse.
Forekommer hos 50-85%.

e Hornhinde forandringer. F.eks. fortykket hornhinde pga.
vaeskeophobninger, karindvaekst og overflade sar (Uklar hornhinde),
indvaekst af bindevaev. Det hyppigste ved Aniridi, og forekommer hos ca.
80%.

e Ufrivillige gjen rystelser (Nystagmus) og underudvikling af centralsynet
(Fovealhypoplasia) pa nethinden. Kombinationen af disse forekommer hos
10% og ofte pa begge gjne.

e Tarre gjne - pavirker hornhindens overflade, som ofte farer til uklarheder i
hornhinden (Keratopati). Dette kan nedseette synet betragteligt, og medfere
mange smerter.

e Jjets overflade udtarres - dette kan medferer rindende gjne, kloende
overflade sar, begyndende Keratopati med indvaekst af binde vaev, blodkar,
0g abne sar pa hornhinden.



UNDERUDVIKLET NETHINDE ( HYPOPLASI )

10% af mennesker med Aniridi har underudviklet nethinde.
Dette medfarer en darligere evne til at opfange lys, fokusere og
andre synsindtryk.

Omfanget af underudviklingen af nethinden er medvirkende til graden af
synsnedseettelsen. Jo mere underudviklet nethinden er, desto starre
indflydelse har det pa den enkelte persons nedsatte syn.

Underudvikling af nethinden er en sjaelden tilstand, der resultere i en
underudvikling af den Gule plet, et lille omrade pa nethinden, der er ansvarlig
for centralsynet, detaljer og lysopfattelse. Den underudviklet nethinde er ofte
forbundet med Aniridi, nedsat syn og ufrivillige gjen rystelser (Nystagmus).

Fundusfotografier viser en normal nethinde (Normal fovea - til venstre ved
pilen) og en underudviklet nethinde og centralsyn ved Aniridi

(Foveal hypoplasi - til hgjre ved pilen). Blodarer krydser det underudviklet
omrade i nethinden med Foveal hypoplasi.

Normal fovea Foveal hypoplasia

[PAX-6 underunderudviklet
nethinde

Kilde: Gene vision.
https://www.auh.dk/patientvejledninger/ojensygdommef/kirur-
gisk-nethindesygdomme/operation-for-nethindelosning/
Pedersen, HR. (2020). The Retina in Congenital https://gene.vision/knowledge-base/pax6/

Aniridia — Structural, Functional and Genetic
Variability [Doktorgradsavhandling]. Universitetet i Sergst-Norge.

GR@N STAR (GLAUKOM)

Mennesker med Aniridi kan have nedsat synsfelt, perifert syn.
Dette skyldes ikke direkte Aniridi, men snarere Gron steer (Glaukom),
som kan udvikle sig pa grund af skader pa gjets synsnerve.

Hvis en person har et synsfelt pa 20 grader eller derunder ved sin bredeste

diameter, betragtes vedkommende som social blind. Synsfeltet er kun én af
flere faktorer, som afgar den samlede synsstyrke (Visus).
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Gran steer er en gjensygdom, der skader synsnerven.

Tilstanden kan opsta akut, men det er mere normalt med en langsom
udvikling. Gren steer rammer generelt seldre mennesker i befolkningen, og da
symptomerne ofte opstar gradvist, kan sygdommen na at udvikle sig meget,
inden den bliver opdaget.

Far man diagnosen grgn steer, er det vigtigt, at det behandles gjeblikkeligt.
Gran steer kraever derudover regelmaessig gjenkontrol for at hindre, at
sygdommen fgrer til blindhed.

De fleste mennesker med Aniridi far Gren steer i Igbet af livet, mange
starter med at fa trykforandringer i de sene teenager ar og i de farste
voksenar. Tryk forandringerne kan med tiden blive tiltagende og
behandlingskraevende. Trykforandringer kan bade medvirke til generelle
forringelser af synet og skader pa synsnerven.

Grgn steer er en alvorlig falgelidelse ved Aniridi.

Et hgjt gjentryk kan
forarsage skader pa

synsnerven Nethindelgsning

For langsom udtgmning af
kammervand opbygger et
hgijt tryk i gjet

Synsnerve med Medfadt gronsteer hos et
Normal glaukom barn
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DER FINDES FORSKELLIGE BEHANDLINGSMULIGHEDER FOR
GRON STAR

Laserbehandling

Der anvendes forskellige former for laserbehandling af Gregn steer
afhaengigt af typen af Grgn steer. Nogle behandlinger bedrer aflabet af gjets
kammervaeske, mens andre heemmer dannelsen af kammervaesken.

Draen-operation

Ved operationen indsaettes et tyndt rgr gennem gjets veeg.

Jjenvaesken kan derefter sive gennem rgret og ud pa overfladen af gjet.

Her vil gjenveaesken opsuges af gjets slimhinde.

For at hindre at rgret stopper til, er det for enden forsynet med en tynd plade,
som syes fast under slimhinden pa gjets overflade. Pladen vil kunne fgles
under gjenlaget, men kan ikke ses og vil kun sjeeldent genere.

Operationen har til formal at seenke trykket i gjet saledes, at yderligere
forveaerring af sygdommen bremses.

70-80% af de patienter, som gennemgar en draen-operation for gren steer, vil
efterfglgende kunne opna tilstraekkelig kontrol af trykket i gjet.

Desveerre vil synet ikke blive bedre efter en operation.

Dreen-operation er den mest relevante for Aniridi patienter.
Operationen er permanent, og med tiden kan der blive behov for yderligere
operationer for forhgjet tryk i gjet.

Kilde: Overlaege, Ph.D. Susanne Krag Arhus Universitetshospital

Dreen indopereret mod gron steer.
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GRA ST/ER (KATARACT)

Gra Steer (Katarakt) er en gjensygdom hvor gjets linse bliver uklar.
Sygdommen forarsager forringet syn og opstar oftest hos aeldre mennesker.

De fleste mennesker med Aniridi vil udvikle Gra Steer. Det mest almindelige
er, at Gra Steer opstar i de tidlige voksen ar, men det kan ogsa veere medfadt
eller opsta i barndommen.

Gra Steer hos barn kan ramme begge gjne eller kun det ene gje. Gra Steer
pa begge gjne skyldes ofte arvelige forandringer.

Tilstanden giver ingen smerter, men vil i sidste ende fgre til gradvist
tiltagende synstab.

Gra steer kan behandles med en gjenoperation, hvor man udskifter den
grumsede og uklare linse med en syntetisk, kunstig og klar linse. Hvert ar
udfgres der mere end 60.000 Gra Staer operationer i Danmark.

Mange med Aniridi som far foretaget en Gra Steer operation far ogsa
indopereret en kunstig iris samtidigt med den nye linse. Dette for at afhjeelpe
generne ved bleending pga. manglende regnbuehinde.

Kilde: Kilde: Ph.D/Qje-nIage Jygunn Aass

Utheim, Oslo Universitetshospital.

Raskt Jje Gra steer
(Katarakt)

Gra Steer hos en patient med
Aniridi pa grund af mutationer
i PAX-6 genet
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HORNHINDEFORANDRINGER ( KERATOPATI )

Bje med Aniridi og
hornhindeforandringer (keratopati)

Hornhinden og tarefilmen star for lysets brydning i gjet, og hornhinden star
for starstedelen. Den normale hornhinde er fuldsteendig gennemsigtig, sa
lyset kan passere uhindret til nethinden. Det betyder ogsa, at en normal
hornhinde er helt klar uden blodkar. Fordi hornhinden ikke har nogen blodkar,
er den fuldsteendig afhaengig af naeringsstoffer og ilt fra tarefimen samt gjets
kammervaeske.

Selvom hornhinden kun er 0,5 mm tyk, sa kan den inddeles i flere lag:
1. Epitel

Cornea

2. Bowmans lag

Bowman's

M
Wembrane Epithelium

3. Hornhinde stromaet
4. Descemets membran

5. Endotelet

Kilde Klinisk professor Jesper Ostergaard
Hjortdal &rhus Universitetshospital

Hornhinde forandringer i forbindelse med Aniridi kan skyldes en fortykket
hornhinde. Fortykket hornhinde opstar nar de vaeske celler som pumper
vaeske ud af hornhindens inderste cellelag (Endotel lag) ophgrer med at
fungere. Dermed traenger vaeske ind i hornhinden, som forarsager
fortykkelse og uklarheder i hornhinden.

14



uklarheder giver slgret og/eller vandigt syn, som ofte vil give
synsforstyrrelser i forskellige lysforhold. Disse synsforstyrrelser kan ggre det
sveert for personen at orientere sig trods optimale lysforhold.

Det forekommer ogsa, at personer med Aniridi oplever ardannelser med
salt- og kalkaflejringer i hornhinden. Kroppens immunforsvar forsgger at
bekaempe dette med karindvaekst, som ofte ses som en matteret hinde pa
hornhindens overflade.

Defekter af det inderste lag af hornhinden

(endotelet) ses som striber hen over Eksempel pa patient med
hornhinden. mikrocystisk epitel sgdem

Eksempel pa patient med stromalt
gdem

Kilde: Klinisk professor Jesper @stergaard Hjortdal arhus Universitetshospital Alle 3 billeder
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Hornhinde forandringer kan behandles/afhjalpes med en hornhinde
transplantation. Der findes forskellige mader at udfgre
hornhindetransplantationer, og nogle er mere gennemgribende end andre.

Der kan laves hele og halve ud- og indvendige hornhindetransplantationer
samt transplantationer med samtidig implantation af kunstig optik
(Boston Pro).

Ca. 80% af alle med Aniridi udvikler hornhinde forandringer (Keratopati)

som fglge af Limbal stamcellesvigt, hvor den gennemsigtige ydre hornhinde
gradvist bliver hvid og uigennemsigtig. Der er ikke enighed om, hvordan man
bedst afhjeelper dette.

Safremt synet skal forsagt forbedret, kan man foretage en
hornhindetransplantation eller implantere en kunstig hornhinde

(Boston KPro keratoprotese). Man skal dog ngje overveje fordele og
ulemper i samrad med den behandlende gjenleege, da operationerne ikke
kurerer fglgerne af Aniridi.

LIMBAL STAMCELLE TRANSPLANTATION

Til patienter med Aniridi skal man bruge en rask donor for, at lave en
stamcelletransplantation af Limbus, altsa det omrade lige omkring
hornhinden, hvor hornhindeoverfladens stamceller ligger. En rask donor kan
enten veere en vaevstypeforligelig afdad donor eller et levende, neertstaende
familiemedlem (mor/far/sgster/bror). Det er vigtigt at alle med Aniridi
behandles individuelt.

Problemet ved stamcelletransplantation af Limbus er, at patienten med
Aniridi skal veere kraftigt immunsupprimeret med medicin i hvert fald i et par
ar. Det svarer nogenlunde til behandlingen efter en nyre eller
hjertetransplantation, fordi der skal vokse blodkar ind i transplantatet for at
det kan overleve. Senere kan en egentlig hornhindetransplantation veere
ngdvendig.

Der har formentlig ikke veeret foretaget stamcelletransplantationer i Danmark,
i sa fald uden succes. Der har veeret foretaget ganske fa i Sverige med delvis
succes. | USA er der foretaget flere stamcelletransplantationer, med nogen
succes over nogle ar. Et sted i USA, fandt man at patienter opereret med
Boston keratoprotese-transplantation havde det bedste syn pa langt sigt.
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| Danmark findes der ingen skriftlig materiale om stamcelletrasplatation og
Aniridi fordi operationerne kun sjeeldent udfgres.

limbalstamceller findes.

UFRIVILLIGE QJENBEVAGELSER (NYSTAGMUS)

Nystagmus er kendetegnet ved ufrivillige, rykvise gjenbevaegelser. Jjnene
beveeger sig fra side til side (Horisontal), op og ned (Vertikal), rundt (Rota-
torisk) eller i forskellige retninger.

Nystagmus optraeder oftest som en del af diagnosen Anridi pa grund af
underudviklet nethinde. Det giver ofte et steerkt nedsat syn, fordi man ikke
kan fastholde fokus. Det betyder helt konkret, at det tager lzengere tid at
genkende det man kigger pa. Laese og skrivehastigheden er oftest nedsat.

Nystagmus kan veere medfgdt og er oftest arvelig. Den kan dog ogsa veere
en erhvervet lidelse (Sensorisk Nystagmus), som opstar senere i livet af
forskellige arsager.

Urolige gjne kan ofte af andre, opfattes som udtryk for usikkerhed, eller
manglende lyst til at have gjenkontakt. Udtalt Nygstagmus kan give
kommunikative og sociale udfordringer. Nogle gange ses det, at

personer med Nystagmus, beveeger hele hovedet i rykvise beveegelser, for at
kompensere for Nystagmusen.

Det er vigtigt at vise forstaelse for dette i kontakten med personer der har
Nystagmus.

17



TORRE GJNE

Tarre gjne er startearsagen til udvikling af hornhindeforandringer
(Kerotopati). En meget almindelig falge lidelse af Aniridi er tgrre gjne, som
kan give klge, svie og ubehag. Mennesker med Aniridi har en anderledes
sammensaetningen af tarevaesken og det giver gget risiko for tgrre gjne.

Det haenger blandt andet sammen med nedsat udskillelse af fedtstoffer fra
talgkirtlerne i gjenlagene. Mangel pa disse fedtstoffer kan fgre til &endringer i
det yderste, beskyttende fedtlag i tarefilmen og kan yderligere give sma sar
pa hornhinden.

Symptomer pa tgrre gjne kan veere kige, svien eller en fornemmelse af at
have grus i gjnene. Mennesker med Aniridi har en @get koncentration af
beteendelsesstoffer i tarevaesken. Disse kan bidrage til at forveerre graden af
tarre gjne. Det er ogsa set, at mere udtalte tarre gjne ved Aniridi er forbundet
med en stigende grad af hornhindeforandringer (Keratopati).

Tarre gjne aktiverer immmunsystemet i overfladen af gjet og kan medfgre
sardannelse i hornhinden, der efterfalgende kan medfgre beteendelse.
Forskning viser, at denne betaendelsestilstand kan medfare svigt i
stamcellerne i gjets hornhinde (Keratopati).

Kilde: Arhus universitetshospital

Kunstig horinde (Boston
Pro/KPro Keratoprotese)

kilde: Arhus Universitetshospital

“Uklar hornhinde med
karindvaekst

indveekst af
bindehinde og blodkar

PRSI S 5 pa overfladen

Kilde: Ph.D/@jenlaege @ygunn Aass
Utheim, Oslo Universitetshospital.

Indvaekst af bindehinde og
blodkar. Sar pa overfladen.
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ANDRE SJZALDNE FYSISKE FOLGELIDELSER

Der er de seneste ar forsket i, hvordan Aniridi har indflydelse pa andre dele
af kroppen end gjnene. Da der er tale om en sjaelden diagnose, er der i
forskningsprojekter kun ganske fa deltagere. Derfor er det imidlertid en
forskning uden endegyldige konklusioner.

Forskningen har dog vist, at flere mennesker med Aniridi har tendens til
udfordringer med nedsat korttids- og arbejdshukommelse.

Iszer har der veeret tale om udfordringer med at forsta og handtere verbale
og auditive inputs, selvom hgrelsen i gvrigt har veeret normal hos deltagerne
i forskningsprojekterne.

Forskning har desuden vist, at BMI har veeret hgjere hos personer med
Aniridi end hos s@skende uden Aniridi, og et dertil falgende starre antal
forekomster af diabetes.

| sjeeldne tilfeelde kan mennesker med Aniridi vaere kognitivt sent udviklet og
have problemer med bade hgrelse og lugtesans og s@vnproblemer. | sjeeldne
tifaelde ses desuden syndromer som:

* WAGR-syndromet (wilms tumor, genitale defekter, retardering — ca. 6-8%)

* Gillespie syndrom (muskelslaphed og cerebral ataksi (sygdom i lillehjernen
som medfarer balanceproblemer, talebesvaer og dobbeltsyn — ca. 2%), hvor
der desuden vil veere en raekke andre fysiske fglgelidelser af sygdommen.

Laes mere om WAGR og Gillespie:
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/sjaeldne-sygdom-
me/

sjaeldne-sygdomme/wagr-syndrom/
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/sjaeldne-sygdom-
me/

sjaeldne-sygdomme/gillespies-syndrom/
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HJALPEMIDLER OG VISITATION

Mennesker med Aniridi kan have vidt forskellige behov for personlige
hjeelpemidler.

Afheengigt af den enkelte borgers synsevne, alder og gvrige livsforhold, kan
behovet for statte og hjeelpemidler vaere vidt forskelligt.

Det kan veere hjeelpemidler for at kunne bega sig i dagligdagen, for at kunne
udeve et erhverv eller komme i betragtning til at kunne fa en
erhvervsmaessig tilknytning. Ofte kan der veere tale om behov for
hjeelpemidler til almindelige dagligdags geremal som bagning, madlavning
eller lzesning af post fra det offentlige.

Det nedsatte syn bevirker ofte, at der er behov for kortere leseseafstand,
ikke- reflekterende papir samt starre kontraster i en letleeselig skrifttype.

| nogle tilfeelde kan dette afhjeelpes med briller, men ofte skal teksten
stadigveek veere meget teet pa for at veere laesbar. For at se i det fijerne kan
mennesker med Aniridi bruge forskellige typer kikkerter m.m.

Falsomheden over for skarpt lys og bleending kan afhjeelpes ved brug af
polariserede filterbriller (special solbriller) og hatte/kasketter udenfor.
Ofte kan specielle kontaktlinser med en “pamalet” iris (irislinser) ogsa
afhjeelpe blaending. Brug af kontaktlinser til personer med Aniridi skal
imidlertid overvages ngje, fordi kontaktlinser kan skade hornhinden.

For bade voksne og barn vil livet som svagsynet eller blind desuden
medfgre behov for mobilityundervisning. Denne undervisning ggr det muligt,
at finde rundt pa egen hand pa afgraensede kendte omrader som i hjemmet,
pa arbejdspladsen eller skolen. Med traening vil det desuden kunne blive
muligt pa egen hand, at finde vej til uddannelse eller arbejdsplads.

For barn og unge vil der ofte veaere tale om personlige hjeelpemidler til, at
kunne folge undervisning i skole og pa uddannelse. Det kan veere CCTV
med tavle- og videosystem, forstgrrelsesprogrammer (f.eks. ZoomText eller
SuperNova) eller programmer til talesyntese (f.eks. JAWS).
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Det er vigtigt, at der falger en grundig undervisning med i brugen af
hjeelpemidler. Isaer for hjaelpemidler i forbindelse med uddannelse. Ofte kan
burg af de almindelige leeringsportaler og andre systemer vaere seerdeles
sveere at anvende pa grund af manglede tilgaengelighed. Et kompenserende
hjeelpemiddel i undervisning er f.eks. ofte en tekstbaseret skeermlaeser som
ikke kan leese billeder og grafik.

Vigtigt er ogsa at hjeelpemidler ikke vil kunne aflgse behovet for en
kompenserende undervisning generelt.

Ifalge servicelovens §112 er det muligt at fa stgtte til hjselpemidler.
Hjeelpemidler kan veere briller, lup- og kikkertbriller, specialkontaktlinser,
skalproteser, talende eller punkt-ure samt blinde-, og markerings- og
mobilitystokke.

| falge Servicelovens §97 er der i seerlige tilfaelde mulighed for ledsagelse,
for unge og voksne, i forbindelse med fritidsaktiviteter og andre ggremal i
fritiden. Herudover findes ogsa mulighed for individuel handicapkarsel,
hvilket dog kraever at borgeren er fyldt 18 ar og er social blind/staerkt
svagsynet.

Der kan i visse tilfeelde veere behov for specielle forbrugsgoder, som afviger
fra saedvanligt indbo, men som stadigveek fremstilles og forhandles bredt. |
disse tilfeelde findes servicelovens §113.

Der er jf. Barnets lov bestemmelser, som er malrettet barn med
funktionsnedsaettelser. Der er ogsa hjemmel til, at nogle af paragrafferne i
serviceloven som er malrettet voksne med funktionsnedsaettelser, ogsa
kan anvendes pa bgrn og unge.

Der er desuden stgtte og hjeelp fra sundhedsplejersker, sagsbehandlere
samt vejledning og radgivning fra andre med et synshandicap.
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LIVET MED ANIRIDI

Nar man har Aniridi, er det en god ide, at indhente viden om sygdommen.

Det er godt at kende til symptomer pa forveerring af sygdommen, for at
undga en yderligere progressiv udvikling af diagnosen og faglgelidelserne.

Hvordan Aniridi opstar hos den enkelte person og hvordan den udvikler sig
er meget forskelligt. Der kan derfor vaere forskellige fagpersoner og
fagspecialister, som fglger sygdommen og udviklingen hos den enkelte.

Der kan veere fagpersoner som hornhinde-specialister, Gron Steer (Glaukom)
specialister eller optikere. Der findes i dag kun ganske begraenset
vidensudveksling mellem disse forskellige faggrupper

Psykiske og sociale udfordring.

Mennesker med Aniridi har et liv som alle andre. For de fleste medfgrer livet
imidlertid nogle ekstra udfordringer, som kan variere fra mindre gener til
omfattende udfordringer og begraensninger i livet.

Udover de fysiske fglger af sygdommen, kan diagnosen pavirke den enkelte
person socialt og psykisk. Det er dog meget individuelt hvordan den enkelte
pavirkes.

Psykisk er der et konstant pres, idet man aldrig ved hvornar nzeste
forvaerring kommer, samt hvor voldsom forvaerringen bliver.
Uforudsigeligheden, kommende operationer og angsten for at blive blind eller
pludselig miste meget af synet, pavirker ens psykiske tilstand mere en
normalt.

Nar synet aendre sig voldsomt og behovet for hjeelpemidler opstar, kraever
det ressourcer at lzere at bruge dem. Det kraever ogsa mere tid, nar man skal
bruge hjeelpemidler.

Det kan veere sveert selv at acceptere behovet for hjeelpemidler og sveert at
acceptere, at man ser og fungerer anderledes ude i det offentlige rum. Ens
naermesete skal ogsa vende sig til forandringen, og hjaelpemidler fylder
ekstra i hjemmet bade fysisk og psykisk.
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Socialt er man udfordret ved bl.a. at agere anderledes end de fleste, og man
er udfordret i kommunikationen med andre mennesker. Synet er normalt en
temmelig stor del af menneskets orientering i verden. Nar synet er svaekket,
er det bl.a. vanskeligt at aflaese andre menneskers ansigtsmimik og kropslige
udtryk.

Det kan veere slidsomt og udmattende konstant, at skulle forklare og uddybe
andre om ens synshandicap. Det kan vaere sveert, at blive forstaet, og der
kan opsta mange misforstaelser. Dette kan give en fglelse af at vaere forkert
og udenfor, og mindske selvtilliden og selvvaerdet.

Det kan veere udfordrende, at fungere i en verden der ofte henvender sig til
seende. Nogle mennesker med Aniridi veelger at undga de potentielle
udfordringer. De undgar sociale situationer hvilket kan forveerre falelsen af
isolation.

At have Aniridi kan give en faglelse af, at vaere udenfor og en opleveselse af
ensomhed og isolation, ogsa selvom personen er omgivet af familie, venner
og kollegaer.

Traethed er ofte et livsvilkar for Aniridi patienter med et restsyn.
Udfordringerne med at klare sig i hverdagen, at leese, skrive, feerdes i det
offentlige rum og social omgang med andre, gar at man bliver hurtigere og
mere treet end andre. Den enkelte observerer ngdvendigvis ikke, at man er
og bliver hurtigere treet, og at det er en belastning at bruge sit restsyn. Det
har veeret en del af ens liv altid. Det er farst nar andre kommentere pa, at
man virker treet og overbelastet, at man teenker over det.

Det vil derfor vaere en god ide at sage kontakt til andre, som har samme
diagnose teet inde pa livet. Her kan tanker, fglelser, usikkerhed om fremtiden
deles med andre i samme situation.

For omgivelserne er det vigtigt at vise forstaelse for, at mennesker med
Aniridi i nogle perioder kan vaere meget psykisk pavirket af diagnosen. Et
velment klap pa skulderen kan have st@rre betydning, end du regner med.

Familie og pargrendes statte kan veere hjeelpsom og lette de evt. kommende
kriser samt aendringer i livssituationenen.
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Born

Mange bgrn med Aniridi oplever verden ud fra, at alle ser det samme som
dem. De fgler sig ikke anderledes fagr de mgder jeevnaldrende, som ggr dem
socialt bevidste om, at de har nogle andre livsvilkar.

For nogle menneskers vedkommende stilles diagnosen ved fgdslen eller kort
tid efter. Det er her vigtigt, at fagpersoner omkring barnet og familien er
opmeerksomme pa fysiske og adfeerdsmaessige forhold, der afviger fra
normen. Det viser sig ofte ved stor lysfglsomhed, manglende gjenkontakt og
reaktion pa visuelle stimuli, samt gjne der tager sig anderledes ud.

Foreeldre til et barn med Aniridi bar fa stette til hurtig udredning af barnets
situation. Der begr ydes radgivning og vejledning til handtering af de nye
livsvilkar som diagnosen medfarer, specifikt med hensyn til de synsmaessige
udfordringer. Jo mere afklarede forzeldrene er, desto bedre kan de stotte
barnet til en gget bevidsthed om de udfordringer, som diagnosen giver. At
veere foreeldre og familie til et barn med Aniridi giver en masse ekstra arbejde
og bekymringer. Det er derfor vigtigt, at foraeldrene far tilstreekkelig statte til,
at kunne fokusere pa rollen som foraeldre mere end, at skulle agere praktisk
og faglig hjeelp for barnet med diagnosen.

Alle overgange er forbundet med nye udfordringer for et menneske med
Aniridi. Udfordringerne i vuggestue, barnehave og indskoling er som regel af
praktisk karakter. At kunne finde rundt pa stuen, finde det rette klasselokale
eller kammeraterne i skolegarden eller pa legepladsen. | mellemtrinnet bliver
en udfordring desuden bedst mulig deltagelse i undervisningen; specielt i
kreative og abstrakte fag, samt i forhold til skift af lzerere. Disse overgange
kraever derfor ekstra opmeerksomhed fra fagpersonerne omkring barnet.

For nogle mennesker stilles diagnosen i lgbet af barndommen eller i labet af
teenagearene. Ofte vil barnet/den unge allerede her have gjort sig en raekke
erfaringer med at vaere anderledes og med andre udfordringer end
jeevnaldrende kammerater.

| teenagearene opstar ofte yderligere psykosociale udfordringer.
Kombinationen af pubertet og et synshandicap bliver tydeligere.
Teenagearene medfarer ofte en spirende erkendelse af begraensninger og
tab af feerdigheder, som kan medfgre mindre psykosociale kriser.
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Folelsen af at veere anderledes @ges i puberteten. Isolationen gges i det
komplicerede nonverbale samspil. Fester, kaerester, kropsprog, et keerligt
blik og beragring bliver en udfordring. Den anderledes made at veere i livet pa
bliver tydeligere, og identitetsdannelsen bliver ekstra udfordret.

Mange foler ofte, at der bliver saet tvivl om deres synsmaessige status, da
der tit er tale om et usynligt handicap. Dette kan have indflydelse pa
selvveerd og selvopfattelse og kan for nogle personer fylde meget i de sene
teenagear og det tidlige voksenliv. Specielt fordi der ogsa her sker nogle
store forandringer i forhold til overgangen fra ung til voksen.

Voksne

Nar Aniridi konstateres i voksenlivet, er det som regel i forbindelse med
forvaerring af falgelidelser. Der sker forandringer i livsvilkarerne i fysisk og
praktisk formaen, og disse forandringer medfarer ofte flere livskriser i trit med
den tiltagende forveerring af diagnosen.

Det kan veere sveert at acceptere, at ens syn nu er sa darligt, og at man ikke
kan det samme som man plejer.

Hverdagen bliver forandret med behov for hjeelpemider og nye rutiner. Nye
redskaber skal tages i brug som f.eks. stok, special briller, lup, kikkert og PC
med special programmer. Man kommer til at se anderledes ud og virke
anderledes i omgang med andre, nar man skal til at ga med emblem og stok,
samt kasket pga. lyset.

Uddannelses mulighederne er feerre og det kan vaere sveert at gennemfare
en uddannelse med en diagnose som Aniridi. Med den stigende digitalisering
er det vanskeligt at fa hjeelpemidler, som er brugbare og effektive i
undervisningen. Et godt ga pa mod er vigtigt.

Har man en uddannelse og faet et arbejde kan det veere sveert at fastholde
dette. Dels pga. den progressive udvikling af Aniridi og dels pga. at der stilles
starre og starre krav til effektivitet og efteruddannelse. Ca. 50 % af
synshandicappede far ikke en videregaende uddannelse og kommer heller
ikke i erhverv.

Trods mange udfordringer med at leve med Aniridi sa har mange i dag et
godt og veerdigt liv.

25



FORTALLINGER FRA ET LIV MED
ANIRIDI

Pias fortaelling
“Du kan leve hele dit bgrne- og ungdomsliv med Aniridi, uden at vide det”

Pia er i dag 39 ar og fadt for tidligt. Hun er fadt svagsynet, men uden en
diagnose. Hun har altid faet at vide af leegerne, at det var pa grund af hun
var fadt for tidligt, at hendes gjne sa anderledes ud.

Da Pia fagder sit andet barn; Signe. Bliver mor og barn indlagt pa hospitalet
pa grund af komplikationer efter fgdslen. Pia er under indleeggelsen meget
opmaerksom pa Signes gjne. Det er dog forst efter 3 dage, at lazegerne pa
afdelingen synes, at det er lidt meerkeligt Signe ikke har abnet gjnene endnu.
Pia og hendes datter Signe bliver derfor sendt af sted til gjenafdelingen.

Pa gjenafdelingen er der ingen tvivl - bade Pia og Signe har Aniridi!

Pia far at vide, at hun og familien skal passe pa med at sgge for meget pa
nettet om Aniridi, da diagnosen ofte tager sig vidt forskelligt ud fra person til
person.

Jjenlaegen forteeller kort om lidelsen og ggr opmaerksom pa, at der skal
tages blodprever af hele familien.

Efter en maneds tid bliver Pia og hendes mand indkaldt til en samtale pa
klinisk genetisk afdeling. Overlaegen giver sig god tid til at fortaelle om den
genetiske side af lidelsen. Blodprgverne slar fast, at Pia og hendes yngste
datter har isoleret Aniridi. Hos Pia er Aniridi opstaet sporadisk, idet ingen
andre i familien har det, mens det hos hendes datter er nedarvet.

Pia har faet den sjeeldne diagnose Aniridi og oven i kabet givet den videre il
sin datter Signe— hvad nu?!

26



Idet bade Pia og hendes datter Signe har Aniridi, bliver de henvist til genetisk
udredning, og samtidigt bliver en smabgrnskonsulent tilknyttet barnet. Pia

er i kontakt med overlaegen flere gange, og efter lidt tid kommer der et brev
med posten fra klinisk genetisk afdeling til hendes lille datter. | brevet star der
blandt andet, at nar hendes datter bliver voksen og selv vil have barn, sa kan
hun henvende sig pa afdelingen til udredning.

Pia bliver lidt glemt, men efter ca 1 ar kommer Pia til Iabende kontrol pa
sygehuset. Pia begynder at ga til regelmaessig kontrol pa sygehuset og far at
vide, at hun skal ggre det resten af sit liv. Det samme ger hendes datter.

Pias datter Signe bliver tilknyttet en specialgruppe pa bgrneafdelingen som
folger hende i et ars tid. Herefter bliver Signe afsluttet pga. der kun er
problemer med gjnene. Derefter bliver Signe fast patient pa sygehuset ved
en fast gjenleege.

Signe begynder i dagpleje, og allerede herfra er der en fysioterapeut og en
synskonsulent, som falger familien. De falger Signe videre i barnehaven,
hvor paedagogerne ogsa bliver gjort bekendt med synshandicappet, sa de
kan tage de ngdvendige hensyn. Samspillet mellem institution og familie
fungerer godt, der bliver taget de bedste hensyn til synshandicappet.

Da Signe kommer i skole er det en stor omveeltning, og leererne har til tider
sveert ved at stgtte hende. Laererne har ingen erfaring med dette handicap.
Nar de ser Signe lege, cykle, spille bold, sjippe og lign. har de sveert at forsta
og bedgmme hvordan og hvor meget hun ser.

Hvordan Signe begar sig i hverdagen afhaenger bl.a af, hvordan hun
pavirkes af lys og modlys. Om hun er pa kendte eller ukendte steder, eller
om der pludselig er ukendte forhindringer. Nogle gange kan Signe ligne en
pige uden synshandicap, mens hun andre gange slet ikke at kan se, ikke kan
finde sine kammerater, falder ned af trapper eller cykler ind i en parkeret bil.

Efter flere mader med ledelsen pa skolen og synskonsulenten, far leererne
tilbudt nogle kurser. Signe far forskellige hjeelpemidler som luplampe og en
cctv med kamera, skrivehaefter med tydelige linjer, bager med stor og tydelig
skrift og stor linjeafstand og der bliver lavet trin markeringer pa trapper.

| hjemmet far de led lamper med hgj lumen, som kan deempes. Det giver
rigtig god og jeevn belysning der hvor Signe skal lege og opholde sig som
f.eks. i barneveaerelset og alle opholdsrum. Dette har vaeret en rigtig stor og
afgerende hjeelp for Signe.
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Familien har selv taget ansvar for at fa de mange hjeelpemidler og selv
opfordret skolen til forbedring.

Signe er for det meste glad for at ga i skole. Hun klarer sig godt og kommer
godt ud af det med sine klassekammerater.

En del af pigerne fra klassen begynder at ga til fodbold, og det vil Signe ogsa
gerne det. Pia er i tvivl om hun skal hindre Signe i at ga til fodbold. Kan
Signe blive sparet for et nederlag, eller skal Pia give hende lov at se i gjnene,
at nederlag vil der nok om alle omsteendigheder komme en dag. Signe far
lov til at komme med til fodbold. Det gar ogsa godt det fgrste ar, men allere-
de det andet ar bliver det vigtigt at vinde fodboldkampe mod de andre byer.
Signe ma indse, at hun ser for darligt og ikke kan veere med.

Signe er meget ked af det. Pia er meget ked af det pa Signes vegne, og
foreslar hende at ga til noget andet. | Iabet af arene praver Signe flere ting;
spejder, springgymnastik, svemning, ridning, kor og teater. Alle disse aktiviter
har hver deres udfordringer, men Signe insisterer pa at hun vil veere

sammen med kammeraterne. Med hjeelp fra lederne, kammeraterne og
deres foreeldres forskellige hjeelpemidler og pragmatiske Igsninger, sa

lykkes det hende at veere med.

Puberteten bliver for Signe en sveer tid, og hun har mange forskellige tanker.
Hun teenker pa, at der er mange ting hun enten ikke kan eller som er meget
sveere. Hun taeenker ogsa pa, hvor meget hun kan, hvis hun vil, og hvis kam-
meraterne hjeelper hende. Hun teenker, at de gerne vil hjeelpe hende, men
hun er bange for, at de skal fale sig forpligtede, og at hun vil blive en byrde
for dem. Hun fgler sig handicappet og anderledes, og det har hun ikke lyst

til at veere. Hun vil gerne veaere almindelig. Hun taenker pa hvordan og hvilket
job og uddannelse hun kan fa. Signe teenker meget pa, at hendes liv
fremover bliver anderledes end mange af hendes kammerater. Signer er idag
14 ar.

28



Peters fortaelling
“Kampen for at leere noget i skolen”

Allerede fa dage efter fgdslen bemaerker forzeldrene, at Peters gjne ser
underlige ud, og at han er meget lysfaglsom, iseer nar der bliver taget
billeder med blitz. Sundhedsplejersken forsikre dog hans foraeldre om, at
lysfalsomhed er helt normalt. Ved Peters 5-ugers undersggelse beder hans
mor imidlertid leegen om at kigge naermere pa hans gjne, hvilket fgrer til en
henvisning til gjenspecialister. Her bliver det konstateret, at han har
medfadt gran steer og akut skal opereres for det hgje tryk. | Igbet af de
naeste 14 dage bliver Peter opereret pa begge gjne.

Peter haft et meget begreenset, men stadig anvendeligt, navigationssyn pa
det ene gje. Han gennemgar flere operationer pa grund af fortsatte
problemer med forhgjet tryk. Da han er 2-3 ar gammel, bliver det ogsa
opdaget, at han har Aniridi, men det bliver behandlet som en del af den
samlede diagnose og ikke som en specifik lidelse.

Peter gar i almindelig dagpleje, hvor han klarer sig fint, men der er brug for
saerlige hensyn pa grund af hans nedsatte syn. Kommunen afviser at betale
for dagplejerens kursus pa Synscenter Refsnaes, for at imgdekomme Peters
behov bedst muligt. Da Peter er omkring 4 ar gammel bliver det konstateret,
at Peter er helt blind med et lille restsyn.

Han gar i en almindelig bernehave med fuldtids stgtte og med fokus pa
Peters sociale og kognitive kompetencer.

For at sikre den bedst mulige forberedelse til skolestart, bliver Peter
skoleudsat i et ar. Sa kan han blive mere moden i forhold til sine
klassekammerater. | skolen bliver der taget omfattende paedagogisk statte

i brug. Peter far de ngdvendige hjeelpemidler som punkt notatapparat og
senere en computer med JAWS som talesyntese samt et punkt tastatur. Han
falger nu sine jeevnaldrende kammerater i den almindelige grundskole.

Som 10-arig gennemgar Peter en reekke forskellige operationer for sin
grgnne steer. Dette medfarer nethindelgsning og fierner det sidste syn. |
labet af opvaeksten har Peters primaere udfordring veeret det forhgjede tryk i
gjet, hvor Aniridien primeert har vist sig som gget lysfelsomhed i perioder.
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Igennem grundskolen mgder Peter mange udfordringer bade i forhold til
sociale relationer med klassekammeraterne, og fagligt i forhold til at kunne
folge den almindelige undervisning. Udfordringerne bliver isaer
fremtreedende, nar der er mange vikarer, som ikke kender til Peters seerlige
behov, eller nar hans stetteperson er fravaerende eller syg.

De mange forskellige digitale og online lzeringsplatforme giver ogsa Peter
store udfordringer. Foreeldre sgger om tabt arbejdsfortjeneste for at kunne
hjeelpe ham med det skolearbejdet, som han ikke nar pa skolen. Isar fag
som geografi, matematik og fysik viser sig at veere vanskelige i
mellemtrinnet og udskolingen. Peter har ofte sveert ved at tilga og lgse
opgaver pa de forskellige online laeringsplatforme, da de ikke er tilgeengelige
med hans hjeelpemidler.

| dag gar Peter i udskolingen og forbereder sig til at skal ga til folkeskolens
afgangsprave. Visse dele af praverne giver dog anledning til store
udfordringer. Iseer i veerktgjsfag som matematik, fysik, kemi og

geografi. Ogsa fag som dansk giver udfordringer, da opgaver som
billedanalyse kraever synsstgtte fra en hjeelpeperson.

| nogle fag har Peter let ved at folge den almindelige undervisning, mens
det i andre kreever intensiv praktisk synsstgtte, som lgbende skal sgges ved
kommunen. De stgtte timer der bliver bevilliget skal desuden fordeles, sa de
giver starst mulig effekt i forhold til Peters dagligdag og faglige udvikling.

Peter er bade i skolegang og eksamination meget afhaengig af sine
hjeelpemidler samt kompetent faglig stette. For at han kan ga til folkeskolens
afgangsprgve pa niveau med kammeraterne er det ngdvendigt, at Peter far
tilladelse til at medbringe sine hjeelpemidler til alle eksamener. | nogle fag er
det ogsa vigtigt, at der bevilliges ekstra tid samt en praktisk synsstatte.

| det daglige far Peters foreeldre tabt arbejdsfortjeneste til, at hjaelpe Peter
med lektier og @vrige skoleopgaver i hjemmet. Kommunen vurderer mindst 2
gange om aret, om behovet fortsat er der. Det kraever ofte en del ressourcer
fra familien at kommunikere med kommunen. Foraeldrene skal forklare, at
behovet for praktisk hjeelp i forbindelse med hjemmeopgaver og anvendelse
af diverse online undervisningsplatforme fortsat er til stede.

Peter eridag 16 ar.
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Dortes fortzelling
“Ord som seetter spor”

Dorte er idag voksen, fartidspensionist og har mistet det meste at hendes
syn. Hun lever en isoleret tilveerelse med mange daglige udfordringer.

Dorte er fadt hjemme og er meget lille ved fgdslen. Dagen efter Dorte bliver
f@dt, gor moren laegen opmaeerksom pa, at der er noget galt med Dortes gjne.
Laegen siger, at lille frue sadan ser alle spaedbarns gjne ud ved fadslen.

Ved fgrste laege undersggelse, efter fa uger, indreammer lzegen, at der nok
er noget galt med Dortes gjne. Familien bliver henvist til sygehuset, og der
konstaterer man, at barnet mangler regnbue hinden. Dorte bliver holdt gje
med pa sygehuset og far briller som 1'% arig, men de forkerte briller. Lige sa
meget som Dorte er langsynet, giver man hende naersynet briller. Dorte vil
ikke bruge sine briller.

Dorte starter i almindelig b@rnehave og derefter i barnehave klasse. Her
bliver Dorte udfordret pga. hendes darlige syn og starrelse. De andre bgrn
leger dukke med Dorte, sa Dorte bliver flyttet tilbage i barnehave det sidste
Y2 ar inden skole start.

Dorte starter i skole pa lige fod med sine kammerater, men bliver hurtigt
tage ud af undervisningen og sat i specialklasse, “nar der er noget galt med
gjnene, ma der ogsa veere noget galt med intelligensen”. Dette fremmer ikke
Dortes muligheder for, at blive en del at klassen. Manglende forstaelse fra
bade leerere og klassekammerater resulterer i mobning. Dorte fgler sig ikke
som de andre elever. Hun far fgrst hjeelpemidler i skolen i 7 klasse, og det
ger at Dorte fgler sig endnu mere speciel og anderlede end de andre.

Dorte har hele vejen igennem folkeskolen fglt sig fagligt udfordret pga. den
manglende forstaelse for hendes nedsatte syn og problemer med at se pa
tavlen, skrive og laese i samme hastighed som sine kammerater.

Dorte opgiver de to sidste ar af folkeskolen og kommer pa efterskole.

Her finder Dorte ud af, at hun godt kan noget fagligt og socialt. Det er
stadigvaek sveert fordi, at der er en anden svagtseende elev pa efterskolen,
som ser nogenlunde det samme som Dorte, men er hjemmefra blevet
overbeskyttet, til forskel fra Dorte som pa ingen made er blevet overbeskyttet
hjemmefra. Dorte har lzert at skulle klare sig selv.
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Efter efterskolen sgger Dorte en gymnasial uddannelse, men bliver erklaeret
uegnet idet der pa gymnasiet allerede er en svagsynet, som har problemer
med at fglge med, sa gymnasiet vil ikke have Dorte. De formoder at Dorte
ikke kan klare gymnasiet.

Dorte finder en erhvervsuddannelse og fuldfare denne, men ikke uden
problemer for nu er Dortes gjenproblemer sa slemme, at det kreever
operationer og mange smerter dagnet rundt. Dorte bliver gentestet og far
diagnosen Aniridi. Trods de mange gjenproblemer lykkes det Dorte, at
gennemfgre sin uddannelse og efterfalgende at finde et job. Det bliver ikke
en dans pa roser, for gjenproblemerne tager til og kraever flere operationer
som tager voldsomt pa Dorte.

Den psykiske udfordring med at risikere at miste synet og passe sit job gar
ikke livet nemmere. Den stilling Dorte har fundet er i et lille lokalsamfund,
hvor det at vaere anderledes er svaert. Der er ingen forstaelse fra
arbejdsgivere og lokalsamfundet. Dorte er meget isoleret, og psykisk
udfordret med det tiltagende darlige syn. Dortes syn bliver darligere og
darligere, og hun far flere og flere operationer. Dorte fyres fra sit job. Dette
gor ikke Dortes situation lettere. Nu er der ogsa udfordringer med det
offentlige, for at beholde de hjeelpemidler, der var bevilget til at passe hendes
job. Hjeelpemidlerne bliver fjernet, der ingen Ignindtaegt eller mulighed for at
blive omskolet til andet erhverv. Dorte er i dag fgrtidspensionist.
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Historien om Marie

Da Marie blev fadt lagde hendes mor tidligt maerke til, at der var noget som
var anderledes ved Maries gjne end hendes 2 andre bgrn.

Marie havde sveert ved at abne gjnene, og der var ikke nogen gjenkontakt.
Marie blev undersggt, og inden der var gaet en maned blev det konstateret,
at hun manglede regnbuehinden.

Der blev hurtigt etableret kontakt til synskonsulent, og der var ogsa jaevnlige
kurser pa Refsnaesskolen (synscenter Refsnees) i Kalundborg.

Kurserne startede fra hun var 8 maneder og op gennem barndommen. Mens
Marie var lille, var foreeldrene med pa kurserne. Da Marie blev eldre, var
hun alene afsted, og sa var der noget for foreeldre dagen far, nar de kom og
hentede bgrnene. Det har betydet meget for bade hende og hendes forzeldre
at komme pa kurser og sommerskole. Bade det at mgde andre i samme
situation, og den laering og deredskaber de fik med hjem. Kurserne gav
Marie et selvtillids boost som gjorde, at hun blomstrede op en kort tid. Det
blev

hurtigt pillet af hende, nar hun kom tilbage til skolen.

| bernehaven havde det fungeret godt, da der var en god stettepaedagog. |
skolen gik det til gengeeld ikke sa godt. Selv om der var mange hjeelpemidler,
havde lzererne sveert ved, at forsta hvor sveert det var ikke, at kunne se sa
godt. De forstod ikke, hvor sveert det var for Marie, at lzere og forsta nar hun
manglede det visuelle overblik. Laererne kunne ikke forklare det pa en anden
made, og de beskyldte hende for at veere uvillig til at ville lzere.l idraet havde
lzererne heller ingen forstaelse eller vilje til at tilretteleegge undervisningen,
sa hun kunne vaere med. Her beskyldte de hende for manglende vilje, indtil
hun i 7 klasse blev helt fritaget fra disse timer.

| skolen blev hun ikke drillet, og hun havde nogle fa gode venner. Hun blev
dog aldrig rigtig en del af faellesskabet, selvom hun keempede for at blive det.
Nar hun kom fra skole, var hun altid vanvittig traet. Hun brugte rigtig meget
energi pa, at bruge sit syn til det yderste, at prgve at lzere og forsta og ikke
mindst at agere i et faellesskab.

Hun gik stort set ikke til noget efter skole, bade fordi hun var sa traet og fordi,
hun var bange for at blive afvist i de nye faellesskaber.

| 8 og 9 klasse kom hun pa en mindre efterskole. Det var hun glad for og fik

et par gode venner, men som i skolen var det sveert med det sociale i det
starre faellesskab.
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Marie knyttede sig mest til en eller 2 personer, som hun falte sig tryg ved.
De dybere relationer var nemmere at navigere i. Marie leerte efterhanden
deres personlighed at kende, deres made at agere pa, deres toneleje, sa
hun vidste hvad hun kunne forvente, og hvor hun havde dem.

| stgrre grupper var det usikkert, stemmerne blev blandet sammen, hvem
var hvor og hvem var hvem. Hvad mente de med det de sagde, nar hun ikke
kunne se deres kropssprog, eller om de smilede eller lavede grimasser.

Selvom lzererne pa efterskolen var bade bedre og mere forstaende end i
folkeskolen, sa kom Marie ud af 9. klasse uden en eksamen, fordi hun brugte
alle sine ressourcer pa at fa det sociale til at fungere.

Efter efterskolen og et ar pa produktionshgjskole, var det tilbage til
skolen. Her tog hun enkeltfag, og fik sin 9.klasse eksamen i dansk, engelsk
og matematik pa VUC.

Fra hun var 18 ar fik hun tilkendt flexjob og blev nu sendt ud i mange
forskellige praktik og job forlgb, alt fra b@rnehave til kontorarbejde. Arbejde
som Marie ikke havde nogen uddannelse til, og hvor hun ikke fik nogen an-
svarsomrader, og hvor de oftest var meget s@de men tit ikke vidste hvad de
skulle saette hende til. Arbejde der ikke var nogen fremtid i. Marie fglte at sa
var hun placeret og kommunen skulle ikke tage mere stilling til hende et
stykke tid. Det var psykisk hardt og Marie fik det rigtig darligt.

Efter 3 maneders hgjskoleophold, der ikke farte til andet end et lille
pusterum kom hun tilbage til det gamle, og endnu 6 ar hvor Marie blev sendt
ud til det ene job efter det andet, der ikke farte til noget. Til sidst havde hun
det sa darligt, at hun ikke sa nogen anden udvej end at s@ge pension. Da
kommunen vurderede, at Marie var for velfungerende til pension var gode
rad dyre. Marie begyndte, at lede efter et decideret blinde job, hvilket hun
ville have forsvoret, at hun aldrig nogensinde ville havne i, fordi det ligesom
var at blive sat i bas.

Marie fandt massgruddannelsen pa IBOS (instituttet for blinde og
svagtseende) i Hellerup. Det fandt hun selv, der var ingen hjeelp fra
kommunen. Marie tog pa et 14 dages proveforlgb, og hun blev fundet egnet
til uddannelsen. Nu havde Marie kun 2 maneder til at overbevise kommunen
om, at det ville veere en god investering at betale for uddannelsen, nu hvor
de ikke mente at pension var den rette Igsning. Uddannelsen var dog
vanvittig dyr, og det var meget sveert at fa overbevist kommunen om, at det
var pengene veerd. Det lykkedes dog til sidst. Uddannelsen tog 19 maneder,
og hun boede pa IBOS i den periode.
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Uddannelsen var tilrettelagt for blinde og svagtseende. Det boglige materiale
kunne man fa pa lyd eller digitalt. | anatomi og fysiologi var der modeller af
knogler, hjertet, celler, hjernen, muskler og sener som man kunne maerke pa.
| massage timerne gvede eleverne sig pa hinanden. Undervisningen foregik
ved, at eleverne meerkede farst oven pa underviserens haender, hvordan han
gjorde og bagefter maerkede underviseren oven pa elevernes heender, for at
maerke om de gjorde det rigtige. Der var ogsa undervisning i arbejdstillinger,
krop og bevaegelse, fitness, og sygdomsleere. Der var flere praktikperioder,
den sidste var en hel maned hjemme i Maries neeromrade. Eksamen bestod
af bade en praktisk og en teoretisk eksamen.

Da Maria havde faet sin eksamen, fik hun flexjob 3 dage om ugen pa den
klinik, hvor hun havde veeret i praktik. Der havde de veeret glade for hende.
| dag arbejder Marie det samme sted. Hun er glad for at have faet en ud-
dannelse og et arbejde, hvor ingen star og kigger hende over skuldrene. Et
selvstaendigt arbejde med ansvar og mening, og lkke som fgr meningslgse
0g udsigtlagse job afprgvninger uden fremtid.

Marie er ogsa glad for, at hendes arbejde er en til en kontakt og ikke en
uoverskuelig arbejdsplads med mange mennesker og lyde. Marie er glad

for, at hendes arbejdsgiver har set et potentiale i hende og givet hende
muligheden for, at vise hvad hun kan. Arbejdet har betydning, og gar en
forskel for hende og hendes klienter, som er glade for den massage de far og
gerne vil komme igen.

Der er dog en stor udfordring, og det er transporten til og fra arbejde. Den
eneste offentlige transport er skolebussen, som ikke karer i skolernes ferie.

Marie synes, hun har keempet hardt for, at na dertil hvor hun star i dag. Hun
teenker pa, at hvis det havde veeret i dag havde den uddannelse slet ikke
veaeret en mulighed, fordi den ikke findes mere pa IBOS. Marie ved, at hun
ville have sveert ved at tage en normal uddannelse. Hun har ikke haft det
nemt med det boglige, sa hun vidste, at hun skulle finde et mere fysisk job.
Hun ville blive vanvittig af at skulle sidde ned foran en skaerm eller ved en
telefon en hel dag. | dag er mulighederne bare ikke til stede til at f4 massage
uddannelsen pa IBOS, sa hun er glad for, at hun naede at fa den mulighed.
Hun kunne dog godt have veeret foruden, den kamp hun keempede i 10 ar,
fgr hun kom pa uddannelsen.
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Maries syn er blevet darligere med arene. Hun har faet flere hornhindeoper-
ationer pa hgjre gje, som desveerre frastgdte hornhinderne. | dag er Marie
blind pa hajre gje. Hun ser kun en lille smule pa venstre gje, hvor hun ikke
har noget centralsyn, intet optik i gjet/ingen linse, sa synet er ret uskarpt. Nar
Marie feerdes udendgrs bruger hun blindestok. Marie er i dag 40 ar.
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Aniridi Danmark er den danske patientforening for mennesker med Aniridi og
deres familier samt andre interesserede. Her kan du sgge bade information
og erfaring hos andre med samme udfordringer. www.aniridi.dk

Det er vigtigt, at du medicinsk er tilknyttet specialister i Aniridi. Det kan derfor
anbefales, at din praktiserende gjenlaege henviser til Jjensygdomme, Aarhus
Universitetshospital, som deltager i europaeiske samarbejder om behandling

af Aniridi.

www.auh.dk/om-auh/afdelinger/ojensygdomme
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Linsen
(Lens)

Jjenmuskel

Den gule plet

Hornhinden (Macula)

(Cornea)

Den blinde plet
(Papilinien)

Pupillen

Synsnerven

Regnbuehinden (Nervus opticus)

(Iris)

Nethinden
(Retina)

) = Arehinden
Séralekrogr_:en (Choroidea)
(Corpus ciliare) Senehinden

(Sklera)

Glaslegmet
(Corpus vitreum)
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