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Arbete och halsa hos personer med Ushers syndrom

——— - en fraga om balans?
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Nordisk definition av Dovblindhet

Dovblindhet ar en kombination av syn- och hdrselnedsattning dar
graden av nedsattning ar sa allvarlig att syn och horsel har svart att
kompensera for varandra. Dovblindhet medfor darfor, i relation till

omgivningen, specifika funktionshinder.

HUVUDSAKLIGA KONSEKVENSER:

Dévblindhet begransar, i varierande grad, mojligheten att delta i
aktiviteter och inskranker full delaktighet i samhallet. Socialt liv,
kommunikation, tillgang till information, rumslig orientering och
formagan att rora sig fritt och sakert paverkas. (NKCDB 2016)
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Ushers syndrom

Kliniska undergrupper

Typ 1
* medfédd dovhet Tonaren
e progressiv synnedsattning

* medfédda balanssvarigheter

Typ 2

* Medfodd mattlig till svar horselnedsattning,

i 3 i 20-30ar
* progressiv synnedsattnlng

Typ3
* Progressiv horselnedsattning

* Progressiv synnedsattning

* Progressiva balanssvarigheter

30-40ar

* 13 Genetiska undergrupper (Mathur, & Yang, 2015),
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Hearing in Usher type 2
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Teenage
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Usher databasen — en Skattkista

Sedan 1988, ca 400 familjer
Journaldata:
Horsel, syn, 6vriga sjukdomar, genetik

Sjalvskattning:
*”Halsa pa lika villkor”, Folkhdalsomyndigheten
*“The Hospital and Anxiety scale” (HADS)

Intervjudata: Fokusgrupper (analyseras nu )
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Halsans sociala determinanter

Source: Dahlgren and Whitehead, 1991



Registerstudier (studie 1 & 2 )

Att beskriva samband
mellan arbete och halsa
hos personer med Ushers
syndrom typ 2 och typ 1.




Metod

Register Sjalvskattningsformular:

Halsa pa lika villkor (Folkhalsomyndigheten) fysisk, psykisk halsa,
levnadsomstandigheter, ekonomi, arbete, relationer, alkohol, tobak
mm.

En deskriptiv tvarsnittsstudie med Chi-2 testning signifikansniva
p<0,05. Oddskvoter beraknas med binomiar logaritmisk regression.



Bakrundsdata Usher typ 2

Working group Disability pension group
N=34 N=33

Visual acuity (mean) 0,28 0,32

Visual field <10 degrees <10 degrees

Pure tone average dB 72 dB 71 dB

Women 53% 54%



Psykisk halsa USH2
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Slutsatser

Att vara yrkesverksam korrelerar med battre psykisk halsa hos
personer med Ushers syndrom typ 2.

Ingen skillnad i fysisk ohalsa- hdg andel i bada grupperna
Att sluta jobba I6ser inga problem

Att oka forutsattningarna att fortsatta vara yrkesverksam ar av
yttersta vikt.

Honan och agget? - Fordjupade studier behdvs!



Livsstrategier (studie 3) -

Att utforska hur personer med Usher 2A
hanterar sin livssituation.




Metod

* Design: kvalitativ, explorativ

* Deltagare: 14 personer i yrkesverksam alder,18-65 ar, med
Ushers syndrom typ 2A.

e 4 kvinnor, 10 man
* Fokusgruppsintervjuer: 3 grupper, 2 timmar
* Induktiv innehallsanalys (Graneheim & Lundman 20004 )



Fortsatta vara aktiv

Anpassa aktiviteter

”jag har ju valt mitt jobb och jag kan valja,
jag kan ju valja mina arbetstider precis nar
jag vill. Jag ar ju min egen chef sa att jag kan
ju liksom bestamma precis att jag vill jobba
dom har timmarna. Och nu vill jag jobba
hemma nagra dagar. ..”




Anvanda stod

Formellt stod

* “Det gor ju att jag kan vara mig sjalv. Jag kan vara
sjalvstandig om jag har en ledsagare eller tolk eller vad det
nu ar, da ar
jag ju sjalvstandig...”

* Jaha, ok Men hade jag gatt via arbetsformedlingen och
gatt, att dom hade sokt hjalpmedel, men
arbetsformedlingen betalar ju inte i och med att jag har
redan haft foretaget i ett ar. For da blir det ju via
forsakringskassan. Men det ar ju det som ar lite jobbigt
med att man ska halla pa och forklara for, ja tjansteman pa
olika instanser vad det ar for nanting. Och det har nog vart
den jobbigaste biten i hela alltihopa



Att dela kunskap

FOr da sokte jag arbetshjalpmedel till en iPad, det fick jag
inte. Men jag kunde fa hjalpmedIen till iPaden. Jaha, men ok
da koper jag Ipaden sjalv och sa sokte jag tangentbord och
slinga till Ipaden. Jaha, och sen sa ringde han och sa sa han,
den dar slingan vad har du den till? Va, sa jag? Ja, men den
dar slingan vad anvander du den till? Ja, men for att hora. Ja,
vad ar det du ska hora da. Ja, men vad som star pa iPaden. Ja,
men det ser du val. Ja, men... Sa det blev liksom en san har,
nej det gor jag inte jag maste ju hora, jag har ju en talsyntes i
den. Jaha, och hur fungerar den slingan da? Kan du inte ha
ett par horlurar. Jo, det kan man men nu har jag ju liksom den
inkopplad till min horapparat. Jaha, ska du koppla ihop den
med en sladd da eller? Nej, men blatand.




Uppskatta nuet

“Sa jag kanner anda man ska gora det man kan

och nar man kan det, att det blir som att da far

man ut sa mycket som majligt av aktiviteter och
saker som man vill gora liksom. Det tycker jag i

alla fall.”

” Det finns en sak som ar valdigt viktig som
kommer fram har. Det ar ju att man gor nanting
sa man blir n6jd oavsett vad det ar, hur fint eller
fult det blev... om jag uppnar nanting da blir
man nojd. Det ar en slags, det ar uppiggande for

-

mig




Slutsatser

* Personer med Ushers syndrom typ 2A har manga
strategier och tar hjalp av omgivningen for att
hantera sin livssituation.

e Lyfter fram flexibilitet, kompetens, acceptans och
malinriktade aktiviteter mot viktiga varden i livet.

* Studien visar hur viktigt det ar att inte bara prata om
sarbarhet



Arbetslivet att navigera i en skargard full av
grund ...




Halla handen pa rodret...
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Helen Keller 1880-1968

L/

‘Although the world is
full of suffering, it is
full also of the
overcoming of it.’
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