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Att leva med kombinerad syn- och hdrselnedsittning - vad spelar horseln for roll?
[En studie om hur personer med Usher typ 2 upplever sin horsel, sina hérapparater och sina

hjdlpmedel.
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Bakgrund: Personer med Usher typ 2 har medfodd horselnedséttning och progredierande
synnedséttning som oftast debuterar i ungdomséren. Tidigare studier har visat att
informationsinhdmtning, kommunikation, orientering och forflyttning samt det psykosociala maendet
paverkas hos personer som lever med kombinerad syn- och horselnedséttning.

Syfte: Syftet med den hér studien var att utforska hur horsel, horapparater och olika hjdlpmedel upplevs
i det dagliga livet for personer med Usher typ 2.

Metod och material: I denna kvalitativa studie deltog atta personer med Usher typ 2, med en
medelélder pa 57 ar. Datainsamlingen genomfordes med hjélp av semi-strukturerade intervjuer med
Oppna fragor. Materialet analyserades enligt kvalitativ innehéllsanalys med en induktiv ansats.

Resultat: Resultatet baseras pé fyra centrala omradden: information, kommunikation, orientering och
forflyttning samt det psykosociala perspektivet. Med en progredierande synnedsittning beskrevs en
Okad osdkerhet att uppfatta talad kommunikation p.g.a. svérigheter att avlédsa ldppar och mimik.
Horapparater har mycket stor betydelse vid talad kommunikation. Teknik och hjdlpmedel har 6ppnat
upp majligheter att via horseln tilldgna sig information da synen inte récker till. Det krdvs kompetens
och trining att ldra sig att anvénda hdrseln och olika hjélpmedel dé synen sviker. Omgivningsfaktorer
sasom ljus- och ljudmiljo dr avgdrande. Vid orientering och forflyttning kan horseln och horapparater
Oka kénslan av omgivningskontroll och trygghet. Horapparaterna spelar en mycket stor roll i det dagliga
livet ur ett psykosocialt perspektiv. Att aktivt anvinda horseln dr energikriavande, det dr nddvandigt att
ibland vila horseln for att orka en hel dag. Strategier utvecklas for att f4 vardagen att fungera.

Konklusion: Horseln, horapparater och 6vriga hjélpmedel betyder mycket for personer med Usher typ
2 i det dagliga livet. Att vara beroende av teknik och hjdlpmedel for att f4 vardagen att fungera innebér
dock en sarbarhet dé tekniken inte alltid fungerar som den ska. Omgivningsfaktorer sdsom ljus- och
ljudmiljoer &r avgorande for hur information, kommunikation och orientering och forflyttning fungerar.
Olika strategier utvecklas for att bespara energi.

Nyckelord: kombinerad syn- och horselnedséttning, dovblindhet, horapparater, horhjalpmedel,
synhjidlpmedel, information- och kommunikationsteknik, information, kommunikation, orientering och
forflyttning
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Background: People with Usher type 2 have congenital hearing loss and acquired progressive visual
impairment, which usually presents itself in adolescence. Previous studies have demonstrated that
information, communication, orientation and mobility as well as psychosocial well-being are affected when
living with combined vision- and hearing loss.

Purpose: The purpose of this study was to explore how hearing, hearing aids and various assistive technical
aids are experienced in the daily lives of people with Usher syndrome type 2.

Method and materials: In this qualitative study, eight persons with Usher type 2, with an average age of 57
years participated. The data collection was conducted using semi-structured interviews with open questions.
The material was analyzed according to qualitative content analysis with an inductive approach.

Results: The result is based on four central areas: information, communication, orientation and mobility and
also the psychosocial perspective. With a progressive visual impairment, increased uncertainty is described
in the perception of spoken communication due to difficulties in reading lips and mimicry. Hearing aids are
very important in communication. Technology and assistive devices have opened up opportunities to acquire
information through hearing when there is not enough vision. It takes competence and training to learn how
to use the hearing and various aids when vision is failing. Environmental factors such as light and sound
environment are crucial. Actively using the hearing aids is energy-intensive, hence it is necessary to
sometimes rest the hearing to “last” a whole day. When orienteering and moving, the hearing and hearing
aids can increase the feeling of ambient control and security. Hearing aids play a very important role in daily
life from a psychosocial perspective. Strategies are being developed to make everyday life work.

Conclusion: Hearing, hearing aids and various assistive devices mean a lot to people with Usher type 2 in
daily life. However, being dependent on technology and assistive devices to make everyday life work results
in vulnerability if the technology does not work. Environmental factors are crucial for how information,
communication and orientation and movement work. Strategies are being developed to save energy.

Keywords: dual sensory loss, deafblindness, hearing aids, assistive listening devices, assistive vision
devices, information- and communication technology, information, communication, orientation and mobility
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Inledning

Alla ménniskor har ritt att leva ett sa sjilvstdndigt och aktivt liv som mojligt och ha
forutséttningar att vara delaktiga i olika situationer. Att anvidnda teknik och hjélpmedel ar
ett sdtt att oka sjdlvstandigheten och delaktigheten (Forenta nationerna [FN], 2006). I
Sverige beslutade riksdagen ar 2017 ett nationellt mél och inriktning for
funktionshinderpolitiken som utgér fran FN:s konvention. Malet innebar bl.a. att personer
med funktionsnedséttningar ska ges full delaktighet i samhéllet. Det
funktionshinderspolitiska arbetet ska sedan dess sérskilt inriktas pé “att identifiera och
undanrdja hinder for full delaktighet i samhéllet for manniskor med funktionshinder”
(Sveriges riksdag, 2017). For personer som lever med kombinerad syn- och
horselnedsittning krivs det specifika anpassningar sdsom olika former av teknik for att
kunna vara delaktig i samhillet. Specifika anpassningar behdvs eftersom det mesta i
samhillet bygger pé att man ser och hor (Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor

[NKCDB] 2021).

Syn och horsel dr tva viktiga sinnen som vi anvénder for att kommunicera, nér vi ska
inhdmta information fran bl.a. TV, radio, sociala medier, tidningar och nér vi forflyttar oss
till olika platser. Nir det ena sinnet inte fungerar kompenserar vi med det andra.
Dovblindhet betyder vanligtvis inte att syn och horsel helt saknas. De flesta personer med
dovblindhet har bade syn- och horselrester (NKCDB, 2021).

For att hantera horapparater krévs det att anvdndaren har god syn; horapparater dr smd och
har 1 vissa fall sma visuella indikatorer. Det dr sma batterier och vaxfilter som behdver
bytas. Ménga horapparatanvdndare anvinder strommande tillbehor till hdrapparaterna for
att via blatandsanslutning hora exempelvis telefonsamtal; andra hdrapparater ansluter
direktstrommande via bldtand till mobiltelefonen eller andra blatandsenheter. For att kunna
stromma ljud till horapparaterna krévs det att horapparaterna eller streamern ér
anvindarvénliga och kompatibla med skdrmldsare och talstdd i de olika bldtandsenheterna.
Att hora ljud fran olika hall utomhus ger mojlighet att uppfatta exempelvis trafik som

kommer bakifrdn och kan vara avgdérande for en person med synnedséttning eller blindhet.

Inomhus kan svaga ljud vara informationsbédrande. Sméljud sdsom tangentklick, stolsskrap,

smaprat kan hjélpa en person med blindhet att tolka ett rum, dessa ljud kan &dven underlétta



att avgora att det finns personer kvar i rummet man befinner sig i (Backstrom, 2013). I ett
tyst rum dér det inte finns nagot ljud att forhalla sig till &r det mycket svérare att orientera
och forflytta sig for en person med en synnedséttning. Personer med blindhet kan med
hjélp av ekolokalisering battre uppfatta objekt i olika material och pé olika distans i rum

med eko dn 1 ekofria rum (Schenkman, 2010).

Det finns flera fragor en audionom behover ta stéllning till. Hur anvénder personer med
kombinerad syn- och hdrselnedsittning sin horsel, hur bor horapparaterna fungera s
optimalt som mdjligt och hur kan andra hjdlpmedel underlétta d& synen ar nedsatt?
Behdver horapparaterna optimeras utifrén en progredierande synnedséttning och nya
forutséttningar for att underlétta for att inhdmta information, vid kommunikation men dven
for att orientera och forflytta sig? Det dr ett timligen outforskat omréde. I dagsléget saknas
studier som belyser hur personer med dovblindhet anvidnder sina horapparater och olika
hjilpmedel. Kolarik (2016) konstaterade att det saknas forskning om hur dagens
signalbehandling i horapparater underléttar eller forsvarar for personer med blindhet nér
det géller att avgora ljudkillors avstdnd. Forfattarna slar dessutom fast att det saknas
forskning kring ljudperception hos personer med kombinerad syn- och horselnedsattning
(Kolarik, 2016). Den forskning som finns kring horapparater fokuserar frimst pa personer

med endast horselnedsittning.

Detsamma giller forskning kring 6vrig teknik och hjdlpmedel. Det finns studier pa hur
teknik och hjdlpmedel anvénds av personer med horselnedséttning respektive
synnedsittning men inte av personer med kombinerad syn- och horselnedsittning.
Martiniello (2019) visade att smarta telefoner och surfplattor har ersatt eller anvénds
tillsammans med traditionella synhjdlpmedel av personer med synnedséttning. Southall
(2006) identifierade framgangsfaktorer for anvindning av horhjdlpmedel hos personer med
horselnedsittning. Faktorer som visade sig vara sdrskilt viktiga var: att identifiera vilka
horselproblem som finns, att f& information kring vilka horhjélpmedel som finns, att fa rad
och stdd kring anskaffning av hjdlpmedel samt noggrann information om hjdlpmedel och
hur anvindningen av dessa kan innebéra fordndrade beteenden. Wittich (2021) genomforde
en Oversiktsstudie som undersokte hur personer med dévblindhet anvinder eller inte
anvénder sina hjdlpmedel. Det konstaterades i studien att det saknas forskning om
hjélpmedel som specifikt riktar sig till personer med kombinerad syn- och

horselnedséttning.



Den hir studien fokuserar pé att utforska hur personer med en specifik typ av kombinerad
syn- och horselnedséttning, Usher typ 2, upplever sin horsel, hdrapparater och olika

hjélpmedel.

Bakgrund

Dovblindhet

Dovblindhet orsakas av trauma, sjukdomar eller av genetiska syndrom (Mdller, 2003a).
Det finns tre grupper av dovblindhet: a) medfédd dovblindhet innebér att
funktionsnedsattningen finns fran fodseln eller innan sprdkutvecklingen startar, b)
forvirvad dovblindhet intréffar efter sprakutveckling och forknippas ofta med olika
diagnoser som till exempel Usher syndrom (Moller, 2003a) och ¢) allvarlig grad av
kombinerad syn- och horselskada hos dldre personer till £6ljd av naturligt aldrande eller
olika sjukdomar (Moller, 2003a). Hur stora konsekvenserna av dovblindheten blir avgors
av graden av de bada nedséttningarna tillsammans, och i vilken ordning de olika sinnena
har paverkats. Den nedséttning som kommer senast upplevs oftast svarast (Dammeyer,
2014; Wittich et al., 2013). Det fanns ar 2003, cirka 50 arftliga syndrom som orsakar
dovblindhet. De flesta av dessa syndrom &r mycket ovanliga och nagra paverkar dven
andra organ (Moller, 2003a). I dagsléget finns det enligt Nationellt Kunskapscenter for
dovblindfragor ca 80 olika syndrom som kan orsaka dovblindhet (NKCDB, 2021). Det
finns ingen internationell eller svensk klassificering/diagnoskod (Classification of Diseases
[ICD]) for dovblindhet (World Health Organization. Classifications of Diseases [WHO],
2020).

Dovblindhet dr en kombination av syn- och horselnedsdttning och &r oftast en livsldng
funktionsnedséattning (Ask Larsen, 2014; Wittich et al., 2013). Att leva med dovblindhet
betyder inte att personen nddvindigtvis har bade dévhet och blindhet. Det kan innebéra att
syn- och horselnedséttningen dr av varierande grader. Personer kan ha dévhet och
synnedsittning eller blindhet 1 kombination med horselnedséttning (Ask Larsen, 2014;
Wittich et al., 2013; Dammeyer, 2014). Det finns ofta ett progredierande forlopp avseende
syn- och /eller horselforluster d& en person lever med dovblindhet. Det dr ocksa en stor
individuell variation i hur en person paverkas av den kombinerade funktionsnedsittningen
och vilka fOorutséttningar som finns i personens omgivning (Méller, 2003b). Dévblindhet ar

en unik funktionsnedsittning. De kombinerade syn- och horselnedsattningens



konsekvenser orsakar mer svérigheter tillsammans &n vad de olika nedséttningarna gor var

for sig (Dammeyer, 2014; Mdller, 2003a).

Nordisk definition

Nordiskt ledarforum for dovblindhet dr ett ndtverk som utgar frdn Nordens olika vélfards-
och kunskapscenter (Nordens Vilfirdscenter [NVC], 2016). Ar 2016 antog niitverket den
senaste nordiska definitionen. Den tar sin utgangspunkt i omraden som nétverket i
konsensus kommit Gverens om ér centrala i mer eller mindre stor omfattning for personer
med dovblindhet. Dessa omraden ér: information, kommunikation och orientering och
forflyttning. Forutom dessa omraden har forskning inom omrédet dven identifierat att det
fysiska, psykiska och psykosociala méendet dven paverkas av kombinerad syn- och
horselnedséttning/dovblindhet (Wahlqvist et al., 2013; Ehn et al., 2019). Den nordiska
definitionen av dovblindhet lyder:

”Dovblindhet dr en kombination av syn- och horselnedséttning dér graden av
nedsdttning &r s allvarlig att syn och horsel har svart att kompensera for
varandra. Dovblindhet medfor dirfor, i relation till omgivningen, specifika

funktionshinder” (NVC, 2016).

Definitionen av dovblindhet 4r funktionellt baserad och inte baserad pa kvantitativa data av
syn- och horselnedséttningens grad. Det finns dérfor inte ndgon exakt siffra pad hur minga
personer 1 Sverige som har dovblindhet. I Sverige dr antagandet att det fods ca 68 barn/ar
med dovblindhet. Det fods cirka 20 personer i Sverige varje ar som kommer att utveckla
forvdarvad dovblindhet p.g.a. olika diagnoser, trauman, sjukdomar (det giller inte
aldersrelaterade syn- och horselnedséttningar) och totalt finns det cirka 1600 personer i
denna grupp som dr yngre dn 65 ar (NKCDB, 2021). For gruppen personer over 65 ar med
en kombinerad syn och hdrselnedsittning av sadan grad att det ger funktionell dovblindhet

ar prevalensen uppskattningsvis 30—40 000 (NKCDB, 2021).

Usher Syndrom

Usher Syndrom (USH) ér den vanligaste diagnosen som orsakar dovblindhet. Omkring
hélften av gruppen med forvédrvad dovblindhet har diagnosen (Spandau, 2002). I Sverige
omfattas cirka 1000 personer av diagnosen USH (NKCDB, 2021). Prevalensen for USH i



Sverige ér 3,3/100,000 (Sadeghi et al., 2004). USH é&r ett autonomt, recessivt, genetiskt
syndrom. USH péverkar syn, horsel och i vissa fall dven balansfunktionen. USH delas upp
i tre kliniska undergrupper: USH1, USH2 och USH3 (Millan et al., 2011).

e USHI karaktériseras av svér till total medfodd dovhet, avsaknad av balansorgan
och debut av progressiv retinal degeneration/ Retinitis Pigmentosa (RP) i tidig
ungdom. Synskérpa och synfilt forsdmras vésentligt i 20-30 arsaldern (Millan et
al., 2011).

e USH?2 orsakar méttlig till svr medfodd horselnedséttning och senare debut av
progressiv RP. Synskirpa och synfalt forsdmras vésentligt i 20—30 arsaldern
(Millan et al., 2011).

e USH3 orsakar medfodd horselnedsattning med kraftig progress och leder till dovhet
fran cirka 30 érs alder. RP upptécks oftast efter 20-arsdldern och det finns en

variation av balansfunktionen (Millan et al., 2011).

RP é&r en storning 1 ndthinnan som forekommer vid diagnosen USH. Den orsakar en
progressiv bilateral symmetrisk synnedséttning pd grund av att nathinnan degenererar.
Detta leder till nedsatt anpassningsforméga till ljus, ljuskénslighet, nattblindhet,
synfaltsbegransningar samt forsdmrad synskdrpa (Hartong, 2006). RP leder i vuxen élder
till svar synnedsattning eller funktionell blindhet (Pagon, 1988; Kimberling & Méller,
1995).

Forskningen har dnnu inte kartlagt och lokaliserat alla gener som orsakar USH-diagnos. I
dagsliget finns det 11 kéinda gener (Jouret et al., 2019). I diagnoskoden beskriver
bokstdverna A-K vilken gen som dr muterad, dess lokalisation samt vilket protein som
tillverkas av dessa gener. Proteinet &r betydelsefullt for uppbyggnaden av de celler som
finns 1 bdde 6ron och dgon. I Sverige & USH1B och D vanligast av USH1. USH2A-D
orsakas av mutationer i tre gener dir den vanligaste 1 Sverige a&r USH2A (Sadeghi et al.,
2004). Enligt Socialstyrelsen finns det hittills endast tvd kéinda gener som orsakar USH3
(Socialstyrelsen 2015).

I den hér studien dr fokus pd USH2, som &r den vanligaste formen av USH i de flesta
lander (Sadeghi et al., 2004; Pennings et al., 2004). De flesta personer med USH2 har
likadana mutationsfordndringar som leder till diagnosen USH2A (Dreyer et al., 2001;
Pennings, 2004).
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Horselnedsdttningen hos personer med USH2 &r vanligtvis sensorineural, mattlig i
basfrekvenserna och svar i de hogre frekvenserna (Millan et al., 2011; Leijendeckers et al.,
2009). Det finns studier som visar pa ldngsam progress 1 horselnedséttningen hos personer
med USH2 och specifikt for personer med varianten USH2A. Denna progression berodde
inte pé aldersfordndringar utan kunde hérledas till USH-diagnosen (Sadeghi et al., 2004;
Wagenaar et al., 1999).

Synnedsittningen RP debuterar hos personer med USH2 oftast i tidig ungdom. Symtomen
startar med nattblindhet samt att synfdltet minskar i takt med dkad &lder (Lentz & Keats,
2016). Progress av synskérpa och synfilt blir mirkbart paverkade i 20-30 arsaldern
(Sadeghi et al., 2006). I 30—40 ars alder &r ett synfdlt pa 5—10 grader vanligt (Lentz &
Keats, 2016). Det finns risk for utveckling av katarakt (gra starr) som avsevért forsvarar
synen. Katarakt kan oftast forbattras med operation (Pennings et al., 2004). RP leder i
vuxen dlder till svir synnedsittning eller funktionell blindhet (Pagon, 1988; Kimberling &
Moller, 1995).

Konsekvenser av dovblindhet

Information

Att soka och inhdmta information forsvaras da en person inte lingre kan anvénda sin syn
och horsel pa samma sétt som tidigare (Moller, 2008; Perfect et al., 2019; Vanden Abeele,
de Cock & Roe, 2012). Vanden Abeele et al. (2012) har undersokt hur personer med
dovblindhet anvénder internet. Malgruppen anvinde sig regelbundet av internet. Att pa
egen hand sdka information p4 internet gav en 6kad kinsla av sjilvstindighet. Okad
sjalvstandighet bidrog till en upplevelse av minskad kdnsla av funktionshinder di de
vistades pa internet, vilket &r sarbart d& tekniken for att anvidnda internet inte alltid
fungerar. Enligt forskarna gar det 4t mycket tid och kraft for malgruppen att hélla sig
uppdaterad i den sténdiga teknikutvecklingen i datorer och pé internet (Vanden Abeele et
al., 2012). Ingraham och Andrews (2010) konstaterade att det fanns en stor variation av
auditiva, visuella och taktila strategier samt tekniska behov hos personer med dovblindhet
for att inhdmta och ldsa information. I deras studie anvidnde en del personer sin resterande
syn och horsel och tog hjélp av olika hjdlpmedel. Personer med blindhet anvénde

punktskrift och personer med dovhet anvinde teckensprak i taktil form.
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Kommunikation

Dovblindhet leder till svérigheter vid kommunikation med andra ménniskor, bade vid
ndrkommunikation och fjarrkommunikation. (Méller, 2008; Hersch, 2013). Alternativa
former for kommunikation anvénds ofta da verbal kommunikation inte &r mojlig. Exempel
pa alternativa former &r att anvédnda skrift, att anvénda visuell eller taktil tolk, att anvénda
manuellt alfabet tecknat i handen, att anvinda Tadoma (kénna med sin hand pé talarens
stimband pa halsen eller vid deras ldppar), att anvénda elektroniska forstoringsglas, dator
eller punktskrift (Figueiredo et al., 2013). Att skriva eller 14sa en text kridver speciella
strategier, eventuellt behov av tekniska hjédlpmedel och tar framfor allt 1dngre tid for en
person med dovblindhet &n for ndgon som endast har syn- eller horselnedséttning

(Dammeyer, 2014; Mdller, 2003a).

Det auditiva systemet i hjdrnan har en storre tidsméassig upplosning 4n det visuella
systemet. Detta dr avgorande for att uppfatta tal, eftersom den akustiska talsignalen bestér
av komplexa spektrala ledtrddar som varierar snabbt over tid (Simon & Levitt, 2007). Det
auditiva systemet kan hantera och processa sddana komplexa spektrala signaler mycket bra
(Simon & Levitt, 2007). Med nedsatt syn blir det svarare att ldppavlésa eller uppfatta
mimik vid en talad konversation (Dammeyer, 2014; Moller, 2003a). Synens dominans dver
horseln dr avgorande da man ska uppfatta tal, om 6gat och Orat dr oeniga vinner dgat. Detta
visade McGurk och Donald redan 1976 genom att vuxna personer forvaxlade stavelsen
[ba] med [ga] da felaktig visuell information gavs i form av dubbade ej korrekta
lapprorelser. Med endast ljudspar och utan visuell information eller med korrekt visuell
atergivning av ldpprorelser uppfattades stavelserna korrekt av forskningsdeltagarna (Mc
Gurk & Donald, 1976). Visuell information vid talad kommunikation dr mycket
betydelsefull for personer med horselnedséttning och bidrar till en 6kad
taluppfattningsforméga (Campbell, 1998; Tye-Murray, 2007; Dillon, 2001). I en studie dar
forsokspersoners taluppfattning sattes pa prov sdgs att forsokspersonernas
taluppfattningsformaga dkade signifikant d& de dven fick tillgéng till den visuella
informationen genom att se talarens ansikte. Forsokspersonerna i studien hade normal syn
och horsel (Sumby & Pollack, 1954). Synen bidrar till en minskad sarbarhet i stokiga
ljudmiljder, minskad energiforbrukning samt forbattrad taluppfattning. Att se en person
som talar kan forbéttra taluppfattningen lika mycket som om man minskar bakgrundsljud

med 20 dB (Mc Cleoud & Summerfield, 1990). Aven fér personer med grav
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synnedsattning dr sma ledtrddar frn synen viktiga for taluppfattningen (Legault et al.,

2010).

Orientering och forflyttning

Syn och horsel samverkar for rumslig medvetenhet. Med nedsatt syn och horsel finns oftast
inte samma mojlighet att uppfatta rum och miljé som med god syn och horsel. Studier visar
att horseln kan kompensera en grav synnedséttning nar det géller att avgora ljudkéllors
avstand (Kolarik et al., 2016). Att avgora avstdnd och att lokalisera ljud ar tva viktiga
parametrar som paverkas da en person saknar bade syn och horsel vilket i sin tur paverkar
mdjligheten att orientera och forflytta sig (Moller, 2008; Kolarik et al., 2014). Syn och
horsel kompletterar varandra vid orientering och forflyttning. Synen kan med stor precision
lokalisera ljudkéllor, eftersom det visuella systemet i hjdrnan har en storre rumslig
atergivning @n det auditiva systemet. En ljudkélla som inte &r synlig kan inte lokaliseras
med lika stor precision som en ljudkilla som &r synlig (Simon & Lewitt, 2007). Fordelen
med horseln ér att om inte ljudkéllan &r synlig kan man dnda uppfatta den med horseln
eftersom ljud kan férdas runt hinder till skillnad frén ljus (Kolarik et al., 2016). Till
exempel kan man inte se en radio i ett avskilt rum men man kan hora dess ljud trots
hindrande viaggar. Mojligheten att lokalisera ljud dr en avgérande faktor i det dagliga livet
sasom att t.ex. upptécka faror. Ekolokalisering dr véardefullt for personer med fullgod syn

men sdledes helt avgdrande for en person med synnedsittning (Simon & Lewitt, 2007).

Att lokalisera ljud auditivt dr en komplex perceptionsprocess som kréver integration av
flera olika akustiska ledtrddar. De primira ledtradarna &r ljudniva, frekvens och eko. Att
hora ljud med tva 6ron, s.k. binauralt horande, dr en viktig faktor for ljudlokalisation
(Thaler & Goodale, 2016). Akustisk information i form av tidsskillnaden (Interaural time
difference- ITD) och ljudnivaskillnad (Interaural level difference- ILD) pa ljudet som nér
bigge Oronen dr tva avgorande faktorer for att uppfatta varifrn ljud kommer. Det
forutsatter en liksidig bilateral horsel eftersom den akustiska informationen jamfors mellan
de bada oronen (Culling & Akeroyd, 2010). Binauralt horande gor det ocksd mdjligt att
avgora om ljudkéllan &r i rorelse samt formagan att ekolokalisera (Thaler & Goodale,
2016). Personer med blindhet och med god horsel utvecklar ofta formégan att
ekolokalisera for att navigera i sin omgivning och detta kan bidra med en 6kad
sjdlvstindighet i det dagliga livet. Att ekolokalisera innebér att man skickar ut egna ljud,

t.ex. klickljud med sin mun eller kndpper med sina fingrar och sedan lyssnar efter eko-
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ljudet for att kunna bedéma avstdnd, om det finns nagot i vigen, t.ex. en vigg, ndgot som
utvecklas mer eller mindre aktivt och medvetet (Thaler & Goodale, 2016). Att
ekolokalisera betyder att ekoeffekten minskar i samband med att avstandet till ljudkéllan
okar. Ljudets energi reflekteras pé ytor, som t.ex. viggar eller mdbler innan ekot kommer
tillbaka till lyssnaren (Kolarik et al., 2016). Simon och Lewitt (2007) har studerat auditiv
lokalisering hos personer med dovblindhet och fann att den dr mer korrekt pa det
horisontella planet &dn pa det vertikala planet. Forfattarna podngterar vikten av att
horapparaternas signalbehandling eller mikrofoninstédllningar inte stor de auditiva

ledtradarna da ljudkallor ska lokaliseras.

Psykisk och fysisk hélsa samt psykosociala konsekvenser

Det har forskats dven pé den fysiska, psykiska och psykosociala hédlsan hos personer med
dovblindhet. Isolering och social exkludering &r vanliga konsekvenser av dovblindhet
(Mdller, 2008). Hersch (2013) visar att det dr svérare att leva ett sjdlvstindigt liv med
dovblindhet p.g.a. forsvarande omgivningsfaktorer, sdsom bristande tillgédnglighet. Hinder
for information, kommunikation samt orientering och forflyttning kan orsaka allvarliga
kinslomadssiga och sociala konsekvenser, begrinsa informellt beslutstagande, minska
sjdlvstidndigheten samt formagan att utfora dagliga uppgifter (Bodsworth et al., 2011;
Brennan et al., 2005). Andra studier har visat att den kognitiva funktionen forsdmrades
snabbare for personer med dovblindhet och framfor allt for personer som var socialt
inaktiva (Yamada et al., 2016). Dovblindhet som leder till social passivitet och isolering
kan oka risken for depression och forsdmrad kognition vilket kunde for en del personer i en
studie av Kiely et al. (2013) bli en ond cirkel. Vidare finns det studier som har visat pa
okade risker for forsdmrad livskvalitet hos personer med dovblindhet, framforallt nér det
giller orientering och forflyttning samt att skota sin hdlsa och utfora dagliga aktiviteter.
Turunen-Taheri et al. (2017) fann en 6kad risk for angest och depression hos personer med
dovblindhet i jimforelse med personer med endast méttlig till svar horselnedsattning. Bade
den fysiska och psykiska hélsan har visat sig vara signifikant sémre hos personer med
USH2 4n med en jdmforande populationen. Personer med USH2 rapporterar huvudvirk,
trotthet, depression, sjalvmordstankar och suicidforsok (Wahlqvist et al., 2013). Att
anvénda sin horsel effektivt under langre perioder kan vara uttréttande och det finns visade
samband mellan 6kad risk for fatigue [trotthet] och horselnedsittning (Hornsby et al.,
2016). Forskning visar dven pd en 0kad risk for fatigue hos personer med synnedséttningar

(Schakel et al., 2019). Aven Gullacksen et al. (2011) visade att det #r energikrivande att
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leva med dévblindhet och att det kostar energi varje dag att kompensera for dévblindheten
for att klara vardagliga aktiviteter och for att leva ett tillfredsstéllande liv. Studiedeltagarna
utvecklade strategier for att ransonera sin energi under en hel dag genom att prioritera,
planera och alltid ha en ”plan B” om det inte gick som man hade tankt sig. Det var ett
standigt arbete i deltagarnas liv och som omgivningen inte alltid forstod. Deltagarna i
studien upplevde att energiforlusten i sig var en storre funktionsnedséttning 4n sjdlva

dovblindheten.

Livsomstillningsprocessen

Gullacksen (2011) har studerat och beskrivit livsomstallningsprocessen hos personer med
dovblindhet. Nya livsvillkor innebér att situationer som hanterats tidigare blir svarare och
kraver mer energi pa grund av den progredierande dovblindheten. For att upprétthalla
aktiviteter och kinna delaktighet i sitt eget liv krévs ett eget och 1dngsiktigt
fordndringsarbete. Det innebir att man maste ldra om och ldra nytt for att hantera livets
olika situationer (Gullacksen et al., 2011). Att bibehalla aktiviteter, anvianda teknik, fa stod,
dela erfarenheter, att uppskatta nuet, uppréatthlla en positiv sjilvbild och lindra
kénslomadssig smérta var nagra livsstrategier som personer med USH2A rapporterade vara

viktiga framgangsfaktorer i livsomstallningsprocessen (Ehn et al., 2019).

Tidigare forskning

Det finns fa studier med fokus pd hur personer med dovblindhet anvinder och upplever sin
horsel, horapparater och 6vriga hjdlpmedel. Horapparater, teknik och hjdlpmedel utvecklas
1 snabb takt och studier blir dirmed snabbt inaktuella d4 det géller den tekniska
utvecklingen. Dillon (2001) skriver om vikten av att personer med dovblindhet anpassas
med horapparater eftersom sma forbéttringar i att kunna avgora ljuds riktning troligtvis ar

extremt viktigt for malgruppen.

Hartel et al., (2016) har undersokt effekten av avancerad signalbehandling gillande
taluppfattning och riktningshorsel vid bilaterala hérapparatanpassningar. De fann att
personer med USH2A foredrog linjir forstairkning med rundupptagande mikrofoner
framfor olinjdr forstairkning med riktningsmikrofoner nér de anpassades med nya
horapparater. Studien visade dock att det inte var mojligt att méita ndgon skillnad i tal-i-
brus-métningar eller ljudlokalisering mellan linjdr och olinjér forstarkning. Inte heller

visade skattningsskalorna nagon forbattring mellan linjér och olinjar forstarkning nér det
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gillde forbéttring av tal-i-brus hos deltagarna. Forskarna relaterade det till en svaghet i

studiens uppligg.

Det ér viktigt, enligt Blumsack (2003), att tinka p4 att riktningsmikrofoner i
horapparaterna kan forbittra taluppfattningen 1 en stokig ljudmiljo men samtidigt pa
bekostnad av att upptécka varningssignaler utanfér mikrofonernas upptagningsomrade. Om
det inte finns nagra visuella ledtradar for att kompensera horselns forsamrade
lokaliseringsformaga ér det viktigt att forstdrkningen 1 horapparaterna inte forsamrar de
akustiska ledtradarna géllande t.ex. varseblivning. Personer med dovblindhet har stora
variationer i1 horselnedséttningen och individuella variationer géllande orientering och
forflyttningsformagor. Det dr darfor svart, enligt forfattaren, att ge ndgra generella
riktlinjer kring horapparaters optimala programmering for personer med dovblindhet. Det
ar dock tydligt, enligt Blumsack, att instdllningarna i horapparaterna har stor paverkan pé

formagan att orientera och forflytta sig for en person med grav synnedsittning.

Wittich et al., (2021) har i en 6versiktsstudie granskat vilka faktorer som paverkar hur
personer med dovblindhet anvénder eller inte anvénder sina hjdlpmedel. Studien visar att
det finns manga olika faktorer som pdverkar anvindandet eller icke-anvéndandet och att
hjilpmedel kan vara bidde underldttande och hindrande i personens dagliga livsforing.
Faktorer som pavisades delades in i: personliga faktorer, hjdlpmedelsfunktioner, trdning
och inldrning av hjdlpmedel och omgivningsfaktorer. Personliga faktorer sdsom &lder,
finmotorik och identitet var faktorer av betydelse. Sjalvfortroende och kompetens visade
sig ocksé vara viktiga parametrar. Hjdlpmedel kan orsaka kinslor av stigmatisering och
exponering vilket visades vara negativt for anvindandet. Likasd var det avgdrande om
hjédlpmedlen var utformade pé ett sitt som kridvde god synforméga. Bade underlittande och
forsvarande omgivningsfaktorer sdsom storande omgivningsljud samt omgivningens
forstaelse och stod visades ocksd vara av betydelse. Fysisk milj, vilka olika mdojligheter
personer med dovblindhet erbjods att trana och léra sig sina hjdlpmedel var viktigt for
anvindandet. Wittich et al. pavisade ocksa att det saknas studier som fokuserar pd
anvindandet av hjdlpmedel hos personer med dovblindhet. De studier som finns i dag har
framfor allt studerat ett sinne i taget och sillan kombinationen syn- och horselnedsittning.
Forfattarna menar att det saknas forskning kring taktila hjdlpmedel och mer specifikt
kommunikationshjdlpmedel. De podngterar att det ar viktigt att hjalpmedel for mélgruppen

utvecklas i samarbete med de personer som skall anvinda hjélpmedlen
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Syfte
Syftet med den hir studien &r att utforska hur horsel, horapparater och olika hjdlpmedel

upplevs 1 det dagliga livet for personer med USH2.

Fragestillningar

I den hér studien omfattar det dagliga livet de centrala omradena: informationsinhdmtning,

kommunikation, orientering och forflyttning samt psykosociala perspektiv.

1. Hur anvinder och vérderar personer med USH2 sin horsel, sina horapparater och
olika hjdlpmedel: a) vid informationsinhdmtning, b) vid kommunikation, och c) vid
orientering och forflyttning.

2. Vilken roll spelar horseln och horapparater for personer med USH 2 utifrén ett

psykosocialt perspektiv?

Material och Metod

Studiedesign

Det hir arbetet har tagit sin ansats i kvalitativ metod, och mer specifikt induktiv explorativ
ansats. Det finns deduktiva inslag eftersom fragestédllningarna har utgétt frén de fyra
temaomradena: information, kommunikation, orientering och forflyttning samt ett
psykosocialt perspektiv. En intervjuguide med 6ppna fragor for semistrukturerade
intervjuer anvindes (bilaga 1). Intervjuerna utgick fran studiens syfte, och fokuserade

kring temaomradena, hela tiden med hjélp av dppna fragor.

For att kunna svara pa studiens syfte och fragestéllningar, och eftersom dmnet &r tdmligen
outforskat, bedomdes kvalitativ metod med en induktiv ansats vara relevant. Det 4r mycket
sparsamt med tidigare forskning om hur personer med USH2 anvinder, upplever och
vérderar sin horsel, horapparater och olika hjdlpmedel. I den hér kvalitativa studien var
personer med USH2 i fokus och vad de valde att lyfta fram under intervjuerna blev

avgorande i resultatet och diskussionen.
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Urval

Strategiskt urval anvinds med fordel i1 kvalitativa studier, vilket innebér att forskare soker
personer i vissa grupper dir mojligheten att erhdlla data som kan leda till svar pa deras
fragestéllningar maximeras (Coyne, 1997). Beroende pa om dovblindheten &r medfodd
eller forvdrvad, syn- och horselnedséttningens grader, vilken funktionsnedséttning som
debuterat forst finns det darfor stora variationer hos personer med dovblindhet (Dammeyer,
2014; Wittich et al., 2013). Av den anledningen bedomdes personer med USH2 vara en
strategisk och relevant urvalsgrupp for att kunna svara pé studiens syfte och
fragestéllningar. De har relativt homogena syn- och horselnedséttningar som debuterar vid
ungefdr samma stadier i livet, det kan dock variera i progress av syn- och horselnedsittning

hos personer med olika typer av USH2.

Urvalskriterier
Urvalskriterier som bedomdes relevanta for att besvara den hir studiens syfte och
fragestéllningar var:

- vuxna personer (>18 ar) diagnostiserade med USH2

anpassats med horapparater bilateralt

behidrskade det svenska spraket

var bosatta i Véstra Gotalandsregionen (VGR)
har eller har haft kontakt med Dovblindteam, VGR

Rekrytering

En lamplig storlek pa forskningsgrupp ér enligt Marshall (1996) den storlek som adekvat
kan ge svar pa studiens syfte och fragestéllningar. Om studiens syfte ar komplext kan det
behovas ett storre urval an om syftet och frigestillningar &r mer detaljerade (Marshall,
1996).

Det fanns vid studiens start nitton personer med USH2 som har eller har haft insatser hos
Doévblindteam i VGR. En person uppfyllde inte kriterierna med anledning av stora
begrinsningar i det svenska spréket. Arton personer uppfyllde urvalskriterierna. Inbjudan
med information om studien (bilaga 2), forfrigan om deltagande och samtyckesformulir
(bilaga 3), skickades ut med brev till de personer som uppfyllde kriterierna. I utskicket
bifogades adresserade frankerade svarskuvert. Det fanns mojlighet att anméila

telefonkontakt for fortydligande information om studien och mojlighet att stilla fragor, de
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kunde i svarsblanketten dven 6nska information via e-post. I svarsblanketten fanns
mdjlighet att anmaila behov av horseltekniska hjalpmedel eller tolk vid intervjutillfdllet.
Fyra personer 6nskade telefonkontakt for fortydligande information om studien och fem
personer dnskade utskicket digitalt via e-post. Insamling av fodelsedata och

konstillhorighet samlades in via samtyckesformulér.

I idealfallet bestdms en kvalitativ studies deltagarantal av dataméttnad, d.v.s. ndr inga nya
data framkommer och man da kan avsluta intervjufasen (Marshall, 1996). Med anledning
av begréansad tid och resurser, och med tanke pé denna universitetskurs omfattning och
ramar, intervjuades atta personer som uppfyllde urvalskriterierna och som tackade ja till att

delta 1 studien.

Deltagare

Urvalsgruppen ir relativt liten i VGR och for att studien inte ska avsloja deltagarnas
identitet beskrivs de pa gruppniva. Nio personer tackade ja till deltagande. En person valde
senare att avstd pa grund av Covid-19. Deltagarna i den hér studien var alla bosatta ver
hela Vistra Gotalandsregionen och hade olika boendemiljder, livssituationer och
forutséttningar. En spridning i alder, konstillhdrighet samt upplevd grad av syn- och
horselnedsittning fanns bland de som intervjuades. Inre skillnader inom urvalet forekom
naturligt vilket forhoppningsvis har lett till olika upplevelser och erfarenheter av
fragestéllningarna samt har gett en s mangsidig och bred bild som mojligt for att kunna
besvara studiens syfte och fragestillningar. Det var sex kvinnor och tvd médn som valde att
delta i studien. Aldersfordelningen pa deltagarna var mellan 40 och 68 ar med en
medelalder pa 57 ar. Samtliga deltagare tillfrigades innan intervjun startades hur lange de
anvént horapparater och nér de borjade mérka av sin synnedséttning. De svarade dven pa
fragor om vid vilken klinik de utfort senaste synmétning géllande synskérpa och synfalt

och senast uppmétta audiogram.

Tonaudiogram samlades in efter att menprévning godkints av verksamhetschef pa
Horselverksamheten, VGR. Audiogrammen hdmtades och avidentifierades via databasen
Auditbase av en kollega som inte var involverad i denna studie. Tonaudiogram for
deltagarna visade tonmedelvirde for lufttrosklar [TMV4] mellan 63 och> 99 dBHL med ett
medelvérde pa 73 dBHL vilket ligger inom ramen for svér horselnedséttning (WHO.
World Report on Hearing, 2021). Samtliga deltagare hade bilaterala liksidiga
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horselnedsittningar med en viss sidoskillnad hos ett par av deltagarna. Det gick inte att
utrona huruvida horselnedsdttningarna dr sensorineurala da benledningsmétningar
saknades pé de flesta audiogrammen. Det dr dock sensorineurala hérselnedséttningar som
personer med USH2 med storsta sannolikhet har enligt vetenskapliga studier (Millan et al.,
2011; Leijendeckers et al., 2009). Sex deltagare berittade att de fick sina horapparater i
tidig barndom frén ca 2-3 ars dlder. Tva deltagare padborjade horapparatanpassning i 20—

30-4rs aldern. De var dairmed samtliga vana horapparatanvéndare.

Synnedséttningen debuterade eller upptacktes hos deltagarna frén cirka 12 ars alder upp till
40-ars aldern med en medelalder pa 20 &r. Det har i denna studie inte funnits tillgéng till
deltagarnas objektiva synskérpa- och synfiltsstatus och ddrmed kunde syndata inte
verifieras. Dock, deras upplevda synfunktion beskrivs i detta arbete utifran synskirpa,
synfalt och morker-ljusseende. Synnedsittningens grad varierade mellan deltagarna utifran
hur de sjélva beskrev hur de upplevde sin synfunktion. Hos ndgon beskrevs den upplevda
synskérpan som relativt skarp i centralseendet medan hos flera av deltagarna upplevdes
synskédrpan som nastintill obefintlig. Samtliga deltagare beskrev ett paverkat och begrinsat
synfilt, de beskrev dven hur synnedséttningen progredierat under livets gang. I
resultatdelen under rubrikerna Syn och Horsel beskrivs det mer ingdende deltagarnas

upplevda syn- och horselfunktion.

Undersokningsmetod

Vid semi-strukturerade intervjuer rekommenderas att en intervjuguide konstrueras med
fragor baserat péd de specifika omrdden som intervjuerna ska berdra. Frdgorna under
intervjun behdver inte komma i samma ordning som i guiden. Intervjuaren kan stilla
foljdfragor som anknyter till ndgot som intervjupersonen sagt (Kvale & Brinkman, 2009).
En intervjuguide (bilaga 1) skapades utifrdn den hér studiens syfte och utifrén de olika
tema-omrddena: information, kommunikation, orientering och forflyttning samt det
psykosociala perspektivet. Eftersom syn och horsel anvinds simultant i dessa omraden
stdlldes det fragor utifrdn bade syn -och horselfunktion, men med fokus pé horseln.
Fragorna inkluderade alla hjélpmedel inklusive synhjédlpmedel och information- och
kommunikationsteknik (IKT) for att spegla olika slags teknik och hjdlpmedel som anvinds
for att kompensera syn- och horselnedsittning. I intervjuguiden lyftes dven fragor kring
synnedsattningens progress och huruvida den har lett till andrad upplevelse/ behov av

horselfunktionen och horapparaternas funktion.
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En provintervju genomfordes 2020-04-09 med en kollega i Dovblindteamet vilket ledde till
att intervjuguiden omarbetades. Vissa frdgor omformulerades och nagra fragor lades till.
Konstruktiva rdd erholls sdsom hur intervjun kunde optimeras. Det handlade t.ex. om
placering i rummet och samtalsteknik, sdsom att spegla och sammanfatta varje
temaomrade. For att intervjuguiden skulle bli sé& relevant som mgjligt provintervjuades den
forste deltagaren som tackade ja till deltagande for att sedan vid behov ytterligare omarbeta
intervjuguiden. Det beddmdes dock inte nddvéndigt, den forsta intervjun kunde anvéndas i

studien.

Skilton et al. (2018) rekommenderar anpassningar i form av ett lagom stort rum med
mdjlighet att anpassa belysningen, placering i rummet samt god akustik vid intervjuer av
personer med USH. Om skriftligt material anvdnds rekommenderas text i punktstorlek 18,
typsnitt Arial och med god kontrast. Radet fran Skilton et al. (2018) dr dven att identifiera
om det behdvs ndgon form av kommunikationsstod i form av teckensprékstolk,
lappavldsning, teleslinga och tal till text-mdjlighet (skrivtolk) innan intervjuer pabdérjas.
Det hir projektet f6ljde dessa olika rekommendationer. Samtliga rum som anvédndes under
intervjuerna bedémdes ha god belysning och god akustik. Deltagarna den hér studien
erbjods horseltekniska hjalpmedel. Fem deltagare valde att anvdnda horseltekniska
hjédlpmedel under intervjun. En deltagare hade dovblindtolk med vid besdket men denne

anvindes endast for ledsagning.

Det bor dven ges mojlighet till psykologiskt stod enligt Skilton et al. (2018) till bade
deltagaren och deras nérstdende under forskningsstudien. I anslutning till intervjun erbjods
samtliga deltagare och deras nirstdende mojlighet att fa kontakt med psykolog eller kurator
via verksamhetens Dovblindteam. En deltagare 6nskade kontakt med psykolog efter

studien och en deltagare hade pagdende psykologkontakt.

Procedur

Tider for intervjuer med de deltagare som samtyckte till deltagande i studien bokades pa
deras ndarmaste Audionommottagning i VGR, pa plats i deras hem eller i Habilitering &
Hilsas lokaler pa Ekelundsgatan 8, Goteborg. Sex personer bokades pd deras nirmsta
audionommottagning eller i Dévblindteamets lokaler pd Ekelundsgatan och tva personer

valde att genomfora intervjuerna i sina hem. Intervjuerna skedde under perioden 8 juli till

21



och med 27 oktober, 2020. Det var under den hér perioden ldttare restriktioner géllande
Covid-19 och samtliga intervjuer kunde ske utan munskydd och visir. Innan intervjun
startades forsdkrades att deltagaren satt optimalt placerad i rummet, att belysningen var s
optimal som mdgjligt, att det inte fanns ndgra stérande omgivningsljud och att
horhjalpmedel fungerade for de deltagare som 6nskade detta. Deltagarna fick information

om att de kunde ta paus vid behov.

Intervjuerna genomfordes med en semi-struktur med 6ppna fragor enligt intervjuguiden
(bilaga 1). Med 6ppna fragor dr det upp till deltagaren att berdtta det man vill och kommer
pa. Intervjuerna utgick fran och styrdes mot de fyra temaomradena dir 6ppna foljdfragor
anvéndes for fordjupning eller utveckling av svaren. Alla fick tala tills dess frdgan hade
uttomts. Efter varje avslutat tema-omride presenterades en sammanfattning av det som
hade berittats for att deltagarna skulle kunna bekrifta, korrigera, fortydliga eller ta bort

information.

Intervjuerna tog mellan 52 minuter och 1 timme och 46 minuter. Medeltiden var 1 h 3 min.
Intervjuerna spelades in pd en handmikrofon och pé en dator for att minimera risken att
data skulle forsvinna till f6ljd av tekniska problem. Intervjuerna sparades avidentifierat

lokalt i en dator med sdkerhetsinloggning och enligt verksamhetens riktlinjer.

Bearbetning och analys

Analysen genomfordes med kvalitativ innehdllsanalys enligt Graneheim och Lundman
(2004). Konkret innebdr detta att forskaren transkriberar intervjuerna ordagrant. Allt
material 14ses igenom flera ganger och under tiden noteras ord och meningar som fangar
nyckeltankar och begrepp (meningsbédrande enhet). Processen fortsétter med att finna
gemensamma koder som tdcker in dessa nyckeltankar och begrepp som sedan sorteras i
kategorier. Onddiga ord som inte behdvs for att forstd innehallet i kategorin tas bort
(kondenserad mening). Varje kategori ska sedan kodas i generella abstrakta termer for att
mynna ut i olika 6vergripande teman (Graneheim & Lundman, 2004, Hsieh & Shannon,
2005). Induktiv ansats betyder att man letar efter likheter och olikheter i datamaterialet och
kategoriserar detta. Man flyttar det konkreta i intervjumaterialet till att bli generella och
abstrakta data, d.v.s. latent (Graneheim & Lundman, 2004). Som tidigare beskrivits har den
hér studien deduktiva inslag da det fanns fasta teman vid intervjuerna. Likheter och

olikheter 1 datamaterialet undersoktes 1 de olika tema-omradena.
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Materialet bearbetades enligt den beskrivna processen. Efter varje avslutad intervju

avidentifierades och transkriberades materialet. Intervjuerna lyssnades igenom och den

transkriberade texten léstes flera gdnger for att l4ra kdnna materialet och for att forstd

innehallet. Meningsbdrande enheter och koder skrevs ned och bearbetades i programvaran

Excel. Handledare har samarbetat i processen med att finna relevanta kategorier och

underkategorier i materialet. Pa varsitt hall har materialet kategoriserats och

underkategoriserats. Sedan analyserades materialet tillsammans, i syfte att komma 6verens

om kategorier och underkategorier. Resultatet diskuterades och analyserades sedan med

huvudhandledaren for att bestimma slutgiltiga kategorier och underkategorier (se tabell 1).

Efter kategoriseringen och underkategoriseringen av materialet har de sorterats in i de fyra

forutbestimda tema-omradena.

Tabell 1. Exempel pé kategorisering i den kvalitativa analysen.

Meningsbirande Kondenserad Kod Underkategori Kategori Tema
enhet mening

sd att det &r ju en san Kan inte stélla mig Strategier behovs Aktiv handling Strategier =
sak till exempel om jag | hur som helst for att | for att optimalt =
behdver kolla kolla taginformation | kolla g
taginformation pé en pa en perrong, taginformation pa %.
perrong eller nagot strategier behdvs for | en perrong E]
sadant dér sé kan jag ju | att det ska fungera

inte stélla mig hur som | optimalt.

helst utan d& far jag

ofta ech ha strategier

for hur det ska fungera

pa ett optimalt sétt

ech... horseln blir ju Horseln blir mycket | Sdmre horsel p.g.a. | Synens betydelse Sinnenas =
mycket sémre av att sdmre av att man synnedséttning for horseln Omsesidiga g
man inte ser ech det ar inte ser beroende 5
ju en sak som jag §
mirker av ritt mycket g
att jag hor mycket g'
sdmre, som inte riktigt

motsvaras av om jag

tittar pd mina

audiogram

sen vad &r det passera Hor takventilationen | Orienterar sig med | Horselns betydelse Sinnenas =0
tva tvirgator nér jag vid speciell byggnad | hjélp av horseln i for synen Omsesidiga 5 2
kommer till den och da vet jag att jag | kénd miljo beroende é (F-;»
servicebyggnad, da hor | 4r néra E g
jag ju liksom ) cr;
takventilationen d& dar <
da vet jag att nu 4r jag

néra

jajag vill ju inte dra ner | Vill inte dra ner Inbillar och kdnner | Omgivningens bild Personliga

det nanting nd men med | ndgonting, inbillar att jag drar ner av mig faktorer

det péastaendet da, det ar
lite det jag inbillar mig
att jag gor men det &r s
jag kdnner

mig det och det &r s&
jag kdnner

nanting (p.g.a.
horsel-
nedséttningen)

Arppadszod
J[B1O0SONASJ
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Det avidentifierade materialet sparades i dator med inloggning. Originalmaterialet
overfordes till ett USB-minne som forvaras i ett sidkert skap pd FoUU-avdelningen
(Forskning, utveckling och utbildning), Habilitering och Hélsa, VGR enligt géllande rutin
och lagstiftning.

Trovirdighet, Tillforlitlighet, Overforbarhet och Anpassningsbarhet

For att studiens resultat ska vara trovérdigt behdver dess metod verifieras. I kvalitativa
studier med innehallsanalys anvénds foljande begrepp for att beskriva validitet och
reliabilitet: trovérdighet, tillforlitlighet, dverforbarhet, och anpassningsbarhet (Lincoln &

Guba, 1985; Graneheim & Lundman, 2004).

Troviirdigheten avser hur vil fokus dr pd studiens syfte och fragestillningar. Resultatet ska
representera en trovirdig tolkning av data, d.v.s. verkligheten sdsom den upplevs for
forskningspersonerna. Forskningspersonerna ska kidnna igen sig i studiens resultat.
(Lincoln & Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004). Den hér studien framfor de olika
deltagarnas upplevelser sdsom de har uttryckt sig och har sedan transkriberats ordagrant.
Det fanns vid intervjutillfillena en relativt stor forforstelse och kannedom kring
malgruppen hos intervjuaren. Detta faktum kan sdklart ha paverkat intervjusituationen och
det kan ddrmed ha funnits en risk att deltagare har undvikit att berétta information som de
tror skulle kunna riskera fortsatt relation och behandling. Innan varje paborjad intervju

poédngterades dock rollen som forskare och inte behandlare.

Tillforlitlighet representerar stabiliteten i datainsamlingen, att det finns en stabilitet under
intervjuerna och att intervjuaren foljt sin intervjuguide samt hur oberoende forskaren och
dennes perspektiv dr (Lincoln & Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004).
Tillforlitligheten i den hér studien representeras av att en etablerad intervjumetodik har
anviants. Analysforfarandet av datamaterialet har bearbetats enligt den utstakade processen

enligt kvalitativ innehéllsanalysmetod.

Overforbarhet betyder i vilken mén resultatet kan dverforas till andra personer i liknande
situationer. Mojligheten att avgora dverforbarheten vilar i hur vil urvalsgruppen och
resultatet presenteras (Lincoln & Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004). Det

strategiska urvalet med personer med likartade syn- och horselnedsattningar men med
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spridningar mellan alder, till viss del kon och boendeort kan férhoppningsvis bidra till den

hér studiens styrka.

Anpassningsbarhet betyder att andra forskare kan bekrifta forskningsresultatet, d.v.s. i
vilken grad forskaren dr objektiv och neutral i tolkningen av datamaterialet och resultatet.
(Lincoln & Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004). Materialet fran intervjuerna har
transkriberats ordagrant och analyserats av bade student och handledare. Varje kategori
och underkategori har noggrant diskuterats och analyserats tillsammans med handledare

for att minimera risk for felaktiga analyser och slutsatser.

Etiska overviganden
God forskningssed innebir enligt Vetenskapsrddet ett aktivt ifragaséttande av studiens
etiska overvidganden. Meningen och anledningen till detta dr att forskaren ska reflektera
och std for forskningsresultatens kunskapsviarde och tillforlitlighet. Forskaren ska ansvara
for tillvigagingssittet/metoden och redovisa om intressekonflikter finns. Kdnnedom om
bade relevant lagstiftning och forskningsetiska rattesnoren krivs for att forskaren ska
kunna reflektera over sitt projekt. God forskningssed kan sammanfattas i nagra enkla regler
som handlar om att; ”forskaren ska redovisa sanningen, medvetet granska och redovisa
utgéngspunkterna for studien, 6ppet redovisa metoder och resultat, ppet redovisa om det
finns kommersiella intressen eller andra bindningar, inte stjdla andra forskares resultat,
hélla god ordning genom dokumentering och arkivering, striva efter att bedriva studien
utan att skada ménniskor, natur eller djur och slutligen ska forskaren vara réttvis i sin

bedomning av andras forskning” (Vetenskapsradet, 2017).

Enligt lagen om etikprovning och forskning (lag 2003:460) som avser ménniskor ska
forskningspersoner skyddas mot risken att skadas fysiskt, psykiskt eller integritetsméssigt.
Syftet ér att skydda den enskilda individen och respekten for ménniskovérdet
(Etikprovningsmyndigheten, 2020). Ett examensarbete pa magisternivd maste inte enligt
svensk forfattningssamling etikprévas (SFS 2003:460). Det innebér i realiteten att arbetet
maste vara etiskt forsvarbart men att arbete inte behover etikprovas innan det genomfors.
Verksamheten har genomfort menprovning for att tillmotesgéd lagen och for att sdkerstélla

att arbetet kommer att utforas etiskt.

Studiens information har klassificerats enlig arkiveringsmall frdn FoUU-avdelningen

gillande konfidentialitet, sparbarhet, tillganglighet och riktighet.

25



I brevet med forfragan om deltagande har det tydligt framgatt vad syftet med studien var,
varfor deltagarna har blivit tillfrdgade att medverka, vilken metod som skulle anvéndas,
eventuella foljder och risker, vem som &r huvudman for forskningen och att deltagandet
inte skulle paverka personens eventuella behandling/rehabilitering. Det framgick ocksa att
deltagandet var frivilligt och kunde ndrsomhelst avbrytas utan att ndgon forklaring behdver
ges samt att anonymiteten garanterades. Deltagarna fick, via ett samtyckesformulér,
bekrifta och godkdnna att man ville delta i studien. Detta &r 1 enighet med
Etikprovningsmyndighetens riktlinjer (2020). Det fanns inga kédnda risker i studiens
uppldgg. Intervjuerna har genomforts i en tillrdttalagd syn- och horselanpassad miljo.
Samtliga deltagare har informerats att resultatet kommer att presenteras i form av en
magisteruppsats. Deltagarna erbjods att ta del av magisteruppsatsen nér den blivit

examinerad och godkénd.

Resultat

Intervjuerna har utgétt fran de fyra olika tema-omradena: information, kommunikation,
orientering och forflyttning samt ett psykosocialt perspektiv. Deltagarnas berittelser har
mynnat ut i olika kategorier och underkategorier som sedan har sorterats in i de fyra tema-
omradena. Resultatet presenteras nedan i form av en tabell (tabell 2) och i I6pande text
baserat pé det tvd frdgestillningarna. De tre olika tema-omradena information,
kommunikation samt orientering och forflyttning &r invdvda kontinuerligt i texten och
presenteras inte separat eftersom deltagarnas berittelser i relation till de olika temana har

flatats in 1 varandra.
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Kategorier och underkategorier

Analysen av materialet resulterade i sju kategorier: ”Anvindning av hjdlpmedel”,
“Horselns betydelse”, “Kroppsfunktioner”, ”Omgivningsfaktorer”, "Personliga faktorer”,
’Sinnenas dmsesidiga beroende” samt ”Strategier”. Dessa kategorier har flertalet

underkategorier som presenteras i nedanstaende tabell.

Tabell 2. Tabellen presenterar kategorier och underkategorier.
KATEGORIER UNDERKATEGORIER

Anvindning av hjilpmedel Horapparatfunktion

Funktion horhjilpmedel
Funktion synhjélpmedel
Information- och kommunikationsteknik

Horselns betydelse Horapparaternas betydelse

Omgivningsljud
Horapparatnytta

Kroppsfunktioner Horsel

Syn
Kognition
Anspanning

Omgivningsfaktorer Fysisk miljo

Attityder
Personliga faktorer Trygghet

Kompetens
Sjélvstandighet
Omgivningens bild av mig
Delaktighet

Acceptans

Sinnenas émsesidiga beroende Horselns betydelse for synen

Synens betydelse for horseln
Strategier Energibesparande

Verbala

Icke-verbal

Aktiva handlingar
Erfarenhet

Val av hjélpmedel
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Hur anvinder och virderar personer med USH2 sin horsel, sina horapparater och

olika hjalpmedel?

Anviandning av hjilpmedel

Deltagarna beréttade om all teknik och hjidlpmedel (hdrapparater, olika syn- och
horhjalpmedel samt IKT i form av mobiltelefoner/ surfplattor/ smarta klockor/
applikationer) som anvénds i de olika tema-omradena for en sa fungerande vardag som
mdjligt. Ibland anvénds hjédlpmedel med stod av synen, ibland med stéd av horseln och
ibland en kombination av de bada. Syn- och hoérhjélpmedel/horapparater anvédnds ofta
samtidigt. Deltagarna beréttade om bade det som fungerar bra och det som inte fungerar
bra. Det beskrevs att tekniken har 6ppnat upp vérlden pa ett nytt satt. Mojligheten att
inhdmta skriftlig eller muntlig information med eller utan IKT beror pa deltagarnas
svarighetsgrad pa syn- respektive horselnedséttning samt i vilken situation och miljé man
befinner sig i. Ju gravare synnedséttning som beskrevs desto mer anvénds horseln och

behovet av att anvidnda auditiv teknik och hjélpmedel 6kar;

ja, det dr min horsel for synen, om jag skulle forstora upp, det dr skitjobbigt

och min syn kan jag inte anvinda pd det sdttet.” [person F]

Deltagarna uttryckte-att teknik och hjdlpmedel behdver bli enklare och mer
anvindarvénlig. De uttryckte dven att de saknar kompetens och utbildning for att hantera
sina olika hjdlpmedel. Tekniken kan upplevas stressande och det uttrycktes en besvikelse

over att den inte alltid funkar som forvéntat;

“dd blir jag superstressad om jag direkstreamar om ndgon pratar med mig
och jag inte kan koppla ur mig snabbt, det dr jag ocksa lite besviken pd, det

dr sdna ddr praktiska saker...” [person G]

Foljande underkategorier utkristalliserades: horapparatfunktion, funktion horhjélpmedel,

funktion synhjdlpmedel samt information- och kommunikationsteknik.

Horapparatfunktion
Flera av deltagarna hade en god kdnnedom om horapparaternas moéjligheter och

begransningar vilket beskrevs i relation till olika situationer och miljoer. Nar information
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inhdmtas uttryckte ndgra av deltagarna missnoje Over att horapparaterna ar langsamma i
uppstarten och dd man vixlar mellan olika program. Till exempel kan information missas
nér ljud strommas ljud frdn mobiltelefon och snabba byten mellan hérapparatprogrammen

kréavs for att hora omgivningen. I de hér situationerna foredras streamer;

“Ja ndr jag anvdnder NN [streamer] och nagon kommer in och borjar prata
med mig ndr jag sitter och lyssnar ndr jag jobbar sd kan jag bara trycka pa
knappen sd dr jag inom nagra sekunder sd dr jag ju tillbaks till verkligheten
igen, lyssnar jag pd direktstreamingen sd upplever jag att det dr mycket

ldngre process att stinga av, dd ska jag fram med telefonen och stinga av...’

[person E|

Det uttrycktes dnskemal att kunna justera det strommande ljudet pa horapparaterna. Ljud-

kvaliteten vid musiklyssnande med direktstrommande horapparater beskrevs positivt;

“Musiken blir mycket bdittre, musiken i Iphone utan bldatand suger, det blir
vdldigt kallt och hart ljud, det blir finare med blatand.” [person F]

Horapparaterna anvénds vid fjarrkommunikation sdsom telefonering och digitala méten.
Flera deltagare uttryckte att hdrapparaterna fungerar bra och att tekniken ar avgorande for
att telefonsamtal ska fungera. Nagra deltagare podngterade vikten av att forskrivas relevant
teknik for att kunna telefonera. Enkelheten och ljudkvaliteten vid telefonering beskrevs

som viktigt och uppskattat;

“Det funkar jdttebra, jag hade inte kunnat prata med mdnniskor, forut da ndr
jag hade den bara pd ehh telefonen utan blatand, dd kunde jag ju missa
mycket och jag kanske inte horde allting men nu med blatand sd dd dr det

sndllare ljud och det gar in sndllt i mina oron och jag kan uppfatta mer...’

[person F]
For kommunikation i fysiska mdten uttrycktes svrigheter att med det begridnsade synfiltet

uppfatta varifran tal kommer med hjilp av horapparaterna. Man hor att det sédgs ndgonting

men inte varifran ljudet kommer. Vidare beskrevs det problematiskt att uppfatta
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kommunikation vid promenader eftersom hérapparaternas mikrofoner upplevs finga upp

ljuden felaktigt;

”...Jag mdrker att ndr man sitter vid bordet, jag kinner ju hela min familj sd,
de personerna som dr hos mig men sen kdnner jag igen résten, vem som
pratar men hur ska jag sdga...om man dr hemma eller om man dr borta
nanstans sa och nan sdger nanstans till mig sd ser jag inte den personen var
kommer ljudet ifran, da fdr jag titta, var fan dr den personen? Som exempel
hemma, sd NN [ndrstdende] scdger ndnting sa hor jag vad hen sdger men jag
vet inte var hen, i det stora rummet, om det dr lite morkt som nu pd hosten

da.” [person H]

Négon upplever det svart att uppfatta var roster kommer ifran i1 affdrer da det finns hinder i
véigen t.ex. plexiglas emellan kund och afférsbitrdde. Frustration gillande automatiken i
horapparaterna utrycktes och det poéngterades att hdrapparaterna svarar alltfor langsamt
vid uppstart och for manuella volyméandringar. Flera deltagare instdimde i vikten av att
justera volymen vid behov i kommunikation med olika ménniskor och i olika miljoer/
situationer. Négra deltagare beskrev att tidigare anvéinda horapparater upplevdes battre
géllande funktionalitet. De dldre horapparaterna upplevdes svarade snabbare for att stinga
av och sitta pd samt vid volymjusteringar. Flera deltagare berittade att de inte alltid &r
ndjda med horapparaternas instillningar, att det dr svart att uppfatta tal och att det krivs

flera audionombesdk och mycket tid att anpassa hdrapparater.

Vid orientering och forflyttning var det flera deltagare som berittade att de har svéart att
uppfatta ljud bakifran och fran sidorna, vilket kinns viktigt for att inte bli 6verraskad. For
deltagare som anvédnder GPS i sin mobiltelefon for att kunna navigera samt orientera och
forflytta sig beskrevs det att streamern inte fangar upp de forsta bokstdaverna ndr GPS-

funktionen aktiveras, vilket for personen innebar att viktig information missas;

“Jag horde ju henne pratet ddr [skdrmldsaren] men varje gang och sd ndr
hon pratade sa forsvann alltsa det verkade inte som bluetoothen eller om det
dr hérapparaten fangade inte upp dem forsta bokstiverna och sa ...gatan

horde jag bara, va? Ska jag rakt fram eller sd jag fick ju skippa det, jag sag
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inte nd..sd vi fick ju frdaga oss fram istdillet ehhhm ddr hade det varit jdadrigt

gott att fa héra vad hon [skdirmldsaren]sa alltihop.” [person E]

Funktion horhjialpmedel

Deltagarna beréttade om horhjdlpmedel sasom teleslingor, horlurar och olika
mikrofonsystem de har forskrivits och hur ljudkvalitet, funktionalitet och
anvindarvénlighet upplevs. Traditionell teleslinga anvénds av flera deltagare for att
inhdmta information, exempelvis for att hora Tv:n hemma. Teleslingans ljudkvalitet

upplevs negativt till skillnad fran streamerns ljudkvalitet-och dr ett klumpigare system,;

"Det fanns ju teleslinga dd men det var ju ett jddra klumpigt system, for det
forsta var det dckligt ljud och det kom in en massa surr och ... sen jag fick
min forsta streamer sd upplever jag att det ligger kanske inte i streamern
egentligen men jag upplever att ljudet har, det jag hor har blivit mycket mer
nyanserat, tidigare sd tyckte jag att allt var platt, det har nog egentligen att

gora med horapparaterna.” [person G]

Horlurar anvédnds och uppskattas for att inhdmta information frén talbok eller musik av
ndgon person. Det ger ett okat fokus, upplevelsen dr en ren ljudkvalitet samt att allt hors

och inget ljud gér forlorat;

“Ja lite renare ljud kanske, jag tycker om att lyssna musik ehh mmm och ...
kan hora lite, lyssna och slappna, det dr musik som slappnar mig, att jag mdr

lite bdittre.” [person B]
I svara kommunikativa situationer ar det flera deltagare som anvénder konferenssystem
med extra mikrofoner och mottagare for att hora béttre. Det uttrycktes att systemet ar

enkelt att anvénda och att man inte klarar sig utan det;

... jag dr ju med i foreningar sd, mer i samtal och pd jobb och sant, dd har

Jjag ju konferensutrustning, utan den hade det varit jdttesvart.” [person E]
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Funktion synhjilpmedel

Det varierar i anvindandet av synhjélpmedel hos deltagarna beroende pé hur
synfunktionen upplevs. Det finns en grins d& synnedsittningen blir sd svar att vissa
synhjélpmedel sdsom forstoringshjdlpmedel inte ldngre gor ndgon nytta nér de ska inhdmta
information sdsom post eller reklamblad. Flera deltagare anvédnder dé talande
synhjélpmedel, talstodet/skdrmldsare i mobiltelefonen eller specifika forstoringsprogram
med tal i sin dator. Med hjélp av horapparaterna och eventuella horhjdlpmedel kan de dé
med horseln till viss del kompensera synnedséttningen. Det beskrevs tids- och

talamodskrdvande att med horseln lyssna igenom t.ex. en hemsida;

"Det dr likadant ndr man dr inne pa hemsidor sdhdr pad jobbet sa kan man
komma dt att fa det uppldst, och da blir jag sdhdr ...aah vilken tid det tar, jag
kan inte vinta in, jag kan inte sitta och vinta och sitta sd ldnge pd att den ska
ldsa upp den informationen som jag séker efter, jag har inte talamodet, det
gar alldeles for langsamt for mig, jag maste direkt pd informationen som

man ska ha.” [person G]

Att i syntolkning av en plats beskrevs som en viktig och nddvindig stodfunktion och dér

horseln har betydelse;

”...dd behéver man syntolkning och veta hur ehh ...hur det ser ut i lokaler

och sant ddr for det klarar man inte av sjdlv att identifiera med synen...’

[person D]

Information- och kommunikationsteknik (IKT)

IKT spelar en stor roll for flera av deltagarna och har 6ppnat upp mojligheter att bli mer
sjalvstindiga och delaktiga i samhaéllet och for en mer fungerande vardag. Bade IKT i form
av smarta telefoner med inbyggda synhjidlpmedel och anpassningar men dven att

horapparater med blatand och strommande tillbehor har bidragit till den utvecklingen;

”...alltsa det dr en helt ny virld med streamer, det jag gér nu kunde jag inte

gora forr ndr jag inte hade en streamer.” [person G]
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IKT innebér for deltagarna t.ex. mobiltelefoner, datorer, smarta klockor eller surfplattor.
De inbyggda hjélpmedlen som finns i vissa smarta telefoner har 6ppnat upp storre
mdjligheter att ta del av information, kommunikation samt underlétta vid orientering och
forflyttning. Horseln, horapparater och streamer ér for flera deltagare mycket viktiga och
till och med avgorande for att kunna anvénda IKT. En deltagare beskrev hur horapparater,
Voice Over och bldtand ir tre delar som hédnger ihop och &r tillsammans avgorande for att
kunna t.ex. ringa ett telefonsamtal, ldsa sms/epost, anvianda Facebook och handla mat pé

nétet;

”...det dr for att det passar Voice Over och for att den ldser upp, jag blir sa
himla glad ndir jag kan ga in, precis som man ldser tidningen forut, dd ldser
man ju vad som star ddr och det dr precis som att den ldser upp allting som
finns ddr och alla matprodukter och nytt i butiken, dd gdr jag in och kollar
[dvs lyssnar] ddr...” [person E]

Deltagarna berittade att de dagligen anvéander IKT och att det dven finns en sérbarhet i det
hér beroendet. Om en hemsida inte dr kompatibel med skérmlésaren eller
forstoringsprogrammet med talstdd for att stromma ljud ar den inte tillgénglig och ddrmed
oanvandbar for personen. Flera av deltagarna berittade att det krévs en viss kompetens for
att hantera IKT med hjélp av en viss fingerteknik, talstdd och roststyrning. Tekniken
upplevs komplicerad att ldra sig och att de 6nskar kunna anvénda IKT mer. En deltagare
beskrev hur skont det var att upptécka en digital bibliotekstjdnst och da avlasta synen

genom att anvinda horseln for att lyssna pé bocker;

”Ja jag bara mdrkte det, lite bocker jag ldser... liksom ehh (suck) ja sd
borjade jag med Legimus [digital bibliotekstjinst], och jag tdnkte Gud vad
gott, dd slapp jag ldsa...” [person E]

Genom att anvdnda roststyrningen 1 mobiltelefonen kan all mgjlig information pa internet

inhdmtas auditivt nér det dr svart eller omojligt att se mobiltelefonens skidrm;

“Ja Siri-funktionen gor jag vdildigt vdildigt mycket, jag fragar hur manga
grader det dr ute eller var jag befinner mig nanstans och dd kan jag svara

ibland och da hittar man ju pd pd Hitta, sd Hitta dr ju jdttebra.” [person E]
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Flera deltagare uttryckte att det dr trottsamt att ta in information auditivt;

”... den funkar vildigt mycket pa Voice Over pa min mobil men det dr typ
man ska bestdlla biljetter eller man vill se en resa...jag orkar liksom inte

lyssna igenom alltid va.” [person F]

IKT kan dven underlétta vid kommunikation. Négra deltagare lyfte att digitala moten ér
mycket bra. Att kunna “skypa” pd mobilen uttrycktes viktigt eftersom det &r ett billigt sétt
att halla kontakt med sina narstdende och det minskar kinslan av ensamhet. En annan
deltagare uttryckte att det underléttar att se ansiktet pa4 den som talar vid digitala moten. Att
diktera t.ex. SMS med hjilp av rosten och horseln underléttar for nigra av deltagarna och
ar avgorande for ndgra. Det beskrevs viktigt att med horseln kontrollera att roststyrningen

uppfattat korrekt och da anvénds talstodet i telefonen;

“Ja da hor jag att jag tryckt pd rdtt bokstav, ndr jag slar pa
mellanslagstangenten sd ldser han [talstédet] hela ordet, dd hor jag om jag
stavat rdtt, och ndr jag trycker pa punkten da ldser den[talstodet]hela

meningen.”’ [person G]

Endast en deltagare beskrev hur horseln anvinds med IKT vid orientering och forflyttning
for att komma till rdtt plats. Den mobila applikationen Hitta” anvénds for att komma till
ritt plats. Samma deltagare uttryckte 6nskemal om att kunna anvidnda IKT &nnu mer for att

med stod av horseln sé sjélvstindigt som mdjligt kunna orientera och forflytta sig utomhus.

Horselns betydelse

Samtliga deltagare uttryckte att horseln har en mycket stor betydelse och dr viktig i alla
situationer under en dag men framfor allt vid kommunikation. For ndgra deltagare &r
horseln avgorande d4 man ska inhdmta information och majoriteten vittnar om att horseln
ar viktig att anvinda utomhus bade for att bli varse potentiella faror i trafiken men &ven for
att underlétta orientering och forflyttning. Deras beréttelser mynnade ut i tre olika

underkategorier: horapparaternas betydelse, omgivningsljud och horapparatnyttan.
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Horapparaternas betydelse

Horapparaterna dr mycket viktiga for ett fungerande liv och de vérdesitts hogt.
Horapparaterna anvénds dagligen av samtliga deltagare och bidrar till en 6kad kénsla av
kontroll. Nagon uttryckte att man blir en annan person utan sina hdrapparater. Flera
deltagare beréttade att de inte skulle klara sig utan sina horapparater och oroas dver att

horapparaterna ska ga sonder eller att reservbatterier saknas nir de behover bytas;

“Jag skulle inte klara mig utan dem, jag skulle fa panik utan dem... ... ehh jag
skulle fa fullkomligt panik om dem inte funkade eller om jag inte hade dem,

o

om de gick sonder, jag kan inte tinka den tanken alltsd.” [person G]

Starka kénslor kring horapparaterna uttrycktes, bade positiva och negativa. Hos nagra

deltagare uttrycktes en slags hatkérlek till hdrapparaterna. Det uttrycktes dven tacksamhet

over horapparaterna;

“Jag har alltid tagit pa mig dem fast jag hatar dem, fattar? For om jag inte
tar pd mig dem, da blir jag en annan mdnniska och da behdrskar jag ju inte

situationen heller, da kan jag inte prata med folk sd det fungerar inte...’

[person E|

Horapparaterna beskrevs som mycket betydelsefulla nér det géller att inhdmta information.
Horapparaterna i kombination med mobiltelefonen dkar védrdet av mobiltelefonanvéndning
for nagra deltagare eftersom horapparaterna ar nddvandiga for att kunna hora och
manovrera telefonen. Négon uttryckte att horapparaternas bldtand i kombination med

mobiltelefonens skidrmlésare betyder allt;

”...men det dr ju ovirderligt for man har sd ddlig syn sd jag ser ju inte vad
som star...sd ddr dr man ju beroende av hérseln da och fa det uppldst.”

[person D]

Horapparaterna bedoms virdefulla och mycket viktiga vid kommunikation i mdten med

andra ménniskor. En person uttryckte;
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”...det dr ju tack vare dem jag kan leva och anvinda allt och kunna vara

social och kunna vara ute i sociala medier och sa ddr va.” [person F]

Horapparater och ldppavldsning beskrevs som tvd avgorande faktorer som ett slags
backup-system for att hinga med i kommunikation. Nir synnedséttningen progredierar

forloras ldppavldsningen och da dterstar endast horapparaterna i back-up-systemet;

"Férut kunde jag ju kompensera med min syn ndr jag ldppavldste, det kan
Jjag ju inte gora nu for nu dr de [hérapparaterna] dnnu viktigare for mig dn
vad de var innan, de var viktiga innan ocksda men nu dr de det enda jag har,
forut kunde jag ldppaviisa, dd hade jag liksom tva system jag kunde forlita
mig till, det kan jag inte gora nu, nu har jag bara horapparaterna...” [person

G]

Olika asikter kring horapparaternas betydelse vid orientering och forflyttning uttrycktes.
Flera deltagare beskrev att de inte skulle klara sig utan dem, en deltagare tar fram
horapparaterna vid behov och en deltagare uttryckte att horapparaterna inte underléttar alls

d& man ar ute och ror sig.

Omgivningsljud

Deltagarna beréttade hur de anvénder sin horsel for att lokalisera ljud framfor allt utomhus
och vid orientering och forflyttning. Ljud identifieras genom att lyssna efter olika
fordndringar och om ljuden &r i rérelse. Att hora omgivningsljud sdsom motorljud och
varningssignaler ger en 6kad kénsla av trygghet och underléttar att forhélla sig till
omgivningen speciellt i okdnda miljoer. Det var flera deltagare som beskrev en otrygghet,
att de forvéntar sig en olycka utomhus eftersom de inte uppfattar t.ex. tysta cyklar eller
bilar som kommer i1 hog fart. De végar inte ge sig ut ensamma utomhus och
sjdlvstindigheten blir lidande. En del tar dé fram sin teknikképp for att signalera att de har
nedsatt syn och horsel. Det kridvs mod for flera av deltagarna att réra sig utomhus och det

ar en stor trygghet att anvinda ledarhund for flera av deltagarna.
Horapparaternas instéllningar och hur de fdngar upp omgivningsljud utomhus betonades av

ndgra deltagare. Det inger trygghet ndr horapparaternas mikrofoner fangar upp ljud som

kommer runt omkring for att undvika att bli 6verraskad;
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“Ja men jag tycker det dr obehagligt om man liksom skdrmar av ljud
ehh...exempelvis bakifrdn da man dr ute och gar och det kommer en bil ehh

det dr inte sd roligt att bli overraskad.” [person D]

Horapparatnyttan

Det beskrevs hur horapparaterna forbattrar och ger nytta eller inte ger nadgon nytta alls 1
olika situationer eller miljoer. En deltagare beskrev att hdrapparaterna hjélper till att
reglera roststyrkan pa den egna rosten. Samtliga deltagare uttryckte att horapparaterna gor
stor nytta vid kommunikation. En deltagare uttryckte att taluppfattningen har forsdmrats

med de senaste horapparaterna i jimforelse med tidigare horapparater och séger;

“Jag dr inte nojd, jag hor inte riktigt vad folk sdger, jag kdnner mig mer
horselskadad med de hdir.” [person G]

Samma deltagare resonerade senare om det kan vara forsdmrad ldppavldsning som orsakar
samre taluppfattning och kanske inte alls dr horapparaternas “fel”.
Horapparatanviandningen och nyttan verkar oka i takt med aldern for flera av deltagarna
men nagon beskrev att hdrapparatnyttan upplevs simre med nya digitala hérapparater till
skillnad frén tidigare analoga horapparater. Horapparatnyttan ér stor for flera deltagare nér
de ska inhdmta information och dr avgdrande for nagra personer for att kunna anvinda

internet;

“Jag dr tacksam for mina horapparater for om jag inte hade mina
horapparater sd skulle jag inte hdnga med pd samma sdtt och sen sd har jag
Jju mdrkt att ...ja herregud det dr ju med mina hérapparater och med blatand
och allt sant dir som jag kan hdnga med musik och jag kan hinga med det
som sdgs och jag forsoker ...om jag ska soka pa ndanting pd internet sd gor

Jjag gdrna det pa mobilen genom blatand” [person F]

Flera deltagare upplever stor nytta av horapparaterna vid orientering och forflyttning och

de anvénds alltid nér man ror sig utomhus;
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“Jag skulle ocksd inte gd utan dem [hérapparaterna] bdada att en kanske
trdffar folk som vill prata och likadant att en hor att att det kommer cyklist

eller bil eller nanting och det dr mest att man tinker bakifrdn dd...” [person

Cl

Négon tar pa horapparaterna endast vid behov ute for att uppfatta omgivningsljud sdsom
varningsljud i trafiken och har dem med som trygghet. En deltagare upplever inte att
horapparaterna underlattar overhuvudtaget vid orientering och forflyttning eller for att

uppfatta faror utomhus.

Kroppsfunktioner

Deltagarna beskrev hur de upplever sin syn- och framfor allt sin horselfunktion i de olika
temaomradena. For att forstd hur horseln och horapparater och olika hjdlpmedel upplevs
vid information, kommunikation samt vid orientering och forflyttning behdver dven
synfunktionen utforskas. Syn- och horselrester samverkar efter bésta formaga och anvénds
pa det sétt som fungerar bést i olika aktiviteter och miljoer. Det beskrevs hur syn och
horsel slits och hur dven andra kroppsfunktioner paverkas., Kroppen och hjérnan anvédnds
vilket innebir en 6kad belastning och anspanning. Flera deltagare beskrev hur sinnena
oftast inte kan kompensera for varandra. Detta innebér en 6kad energiférbrukning och
konsekvenser i form av fysisk och psykisk anstringning. Det mynnade ut i

underkategorierna: Horsel, Syn, Kognition och Anspinning.

Horsel

Upplevd horselfunktion beskrevs bdde med och utan horapparater. Konsekvenserna av
horselnedsittningen ar framfor allt forsdmrad taluppfattning och missuppfattningar. Vid
kommunikation upplevs att detaljer missas som gor det svért att hinga med, vissa
personers roster, okdnda roster, dialekter dr svéra att uppfatta. Det kan vara svért att
identifiera och lokalisera olika ljudkillor. Vissa ljud beskrevs svéra och jobbiga for hjérnan
att hantera, t.ex. dammsugaren och partybuller. Det kridvs koncentration och &r uttrottande
att anvdnda horseln. Nagra deltagare uttryckte att man dr mycket mer beroende av sin
horsel da synen forsdmrats. Trotthet och dagsform avgor hur horseln fungerar. Horseln
anvands for att inhdmta information t.ex. via radio, TV, mobiltelefon, dator. Horseln far

jobba mer nér det &r svért att sortera och lokalisera ljud i skumma och morka lokaler samt
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att storande omgivningsljud forsvarar. Horselnedséttningen blir mer pétaglig da

lippavldsningen inte fungerar som tidigare;

"Ndr jag missar detaljer sa kdnner jag att jag tappar greppet om samtalet,
missar jag en liten del hdr sd kan jag inte hdmta upp det ddr framme for da
forstar jag inte riktigt, samtalet hdnger ju ihop sa har jag borjat forlora
grejer i borjan sd kan jag liksom aldrig hdamta upp det for jag forstar inte vad
dem pratar om, det kan jag tycke dr lite, det kan jag tycka att jag kunde gora
ldttare forr, da gjorde det inte sd mycket om jag missade nagra grejer, men
nu kdnner jag att jag forlorar helt, jag forlorar mig, jag kan inte orientera

mig liksom i samtalet.” [person G]

Horselfunktionen framstdlldes viktig vid orientering och forflyttning. Den kan dock inte
kompensera synnedséttningen fullt ut. Det dr svart och anstrangande att lokalisera roster

eller andra ljud utomhus med hjélp av horseln.

Syn

Synnedséttningen har debuterat och upptickts senare i livet for samtliga deltagare och
beskrevs i varierade grader. Synféltsbegriansning, synskirpa, ledsyn och ljus- och
morkerkinslighet beskrevs. Konsekvenserna av synnedséttningen beskrevs sdsom forlorad
oversikt av omgivningen, missuppfattningar, 6kad trétthet, energiforluster, forlorad
sjalvstidndighet och en 6kad osdkerhet. Det ar tids- och energikrivande att anvéinda synen
for att ldsa text och svart att hdnga med 1 informationsflodet. Det beskrevs hur
synnedséttningen har progredierat och hur behovet av synhjélpmedel for att inhdmta
information d har dkat. Det beskrevs hur man foredrar att vara visuell framfor auditiv nér
det géller att inhdmta information t.ex. att ldsa information pa busshéllplatser. Den syn som

finns anvinds som en livlina &ven om den inte hjélper sa mycket.

Flera deltagare berittade att synnedséttningen bidrar till en osdkerhet vid kommunikation.
Det ér svért att fa 6gonkontakt, att lappavldsa, att se detaljer samt att avldsa situationer. Det
ar svart att lokalisera och uppfatta vem det &r som pratar. Det leder till osdkerhet,
missuppfattningar och en 6kad energiforbrukning. Flera deltagare beskrev att synen inte
alls kan anvidndas vid kommunikation med flera personer i en grupp. Kommunikation blir

svérare 1 takt med synnedséttningens progression;
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"Forut sd tyckte jag att jag ldste av situationen mycket mer med synen, men
det upplever jag att jag inte kan géra ldngre och det ger mig en vildig
osdkerhetskdnsla ehh det tycker jag dr jobbigt, det gor att jag inte dr sd
bekvim att vara bland andra mdnniskor, kdnner mig vdildigt osdker om det sa
bara dr en person jag pratar med, jag tycker att jag kan missa viktiga
detaljer for att jag inte kan ldsa av situationerna, det tycker jag dr lite

jobbigt...” [person G]

En deltagare beréttade att synen inte &r det viktigaste 1 vissa kommunikativa sammanhang,
t.ex. d@ man umgés med andra personer med nedsatt syn, dé dr endast horseln viktig. Flera
deltagare beskrev hur det begrinsade synfiltet och forsdmrad synskérpa leder till en

forlorad oversikt och att det forsvarar att hantera situationer med mycket folk framfor allt i

okinda miljoer vid orientering och forflyttning.

Kognition

Deltagarna beskrev att inre visuella och auditiva minnen i hjdrnan kan vara till god nytta
men kan ocksa stilla till det nir verkligheten har forédndrats. Den stora skillnaden och
fordelen att orientera och forflytta sig i kiinda miljder dr att det finns inre
kartbilder/fotominnen och ljudminnen om den kénda miljon till skillnad fran okdnda
miljoer. En deltagare beréttade att det underlittar att skapa minnen och erfarenheter genom
att trdna pd situationer och miljoer. For att lyckas halla information i hjdrnan och for att

stotta upp 1 olika framtida situationer behdver hjérnan tranas;

“Ju mer man har trdnat pad en situation desto mer forutsdgbarhet finns, sa
dven om man inte ser vad de sdger sd kan man av en situation forstd vad de
borde sdga och ddrigenom vad de formodligen har sagt och det dr ju
ingenting man funderar pd utan det dr ndt liksom som hdnder i huvet att det

uppstdr liksom betydelse...” [person A]

Aven vid kommunikation beskrevs det att syn, horsel och kognitionen belastas.
Konsekvenserna av dovblindheten och att hdlla minga saker i minnet &r anstringande for
hjérnan. Att vara i svara ljus- och ljudmiljéer orsakar frustration och att hjérnan blir mer

anstrangd. Ett 6kat fokus och koncentration kan orsaka kaos 1 hjérnan;

40



”...han [personen som man pratar med] forséker ju sdga det tydligare men
det vill sig bara inte, jag vet inte om det slar slint i huvet eller vad det dr”

[person E|

Anspinning

Fysisk och psykisk anspianning beskrevs av flera deltagare. Den nedsatta syn- och
horselfunktionen bidrar till en 6kad trétthet i bade kropp och hjarna bade for att inhdmta
information och vid kommunikation samt i sociala sammanhang. Dalig akustik orsakar
bade frustration och huvudvirk. De berittade hur kroppen blir stel, spénner sig och blir
anstrangd framfor allt i nacke och axlar. Den 6kade anstrangningen gor att kroppen ibland
sager ifran. Nigon beskrev att man blir trott 1 hjdrnan av stora séllskap och att kroppen vill

pausa;

”...att med syn och horsel sa.... ndr de [sinnena] fdr jobba mer sd gdr det

upp i hjdrnan och sa blir det anspdnningar i nacke och axlar...” [person D]

En person beskrev att det dr koncentrationskrdvande och trottsamt att lyssna pé talbok;

”...inte kanske bara lyssna for en blir rdtt trott och hdlla pa och lyssna for
Jjag mdrker ju ndr en lyssnar pa talbok att det dr ju gdller ju verkligen att

koncentrera sig om man ska hianga med i handlingen alltid.” [person C]

Det beskrevs att anspanningen okar, marginaler saknas och att detta leder ibland till en

uppgivenhet;
”Liksom den hdr kéinslan att det inte ens dr ndn idé att jag forsoker ...for jag
kommer dnda inte hora...forut ndr jag sdg bra, sd kunde jag dnda liksom ta
lite av de hdr extra resurserna som jag hade, da kunde jag liksom
koncentrera mig lite extra sd kunde jag kanske héra, men nu finns det liksom
inga marginaler, det finns inget artilleri som jag kan ta till som kan backa
upp mig, det menar jag lite ndr jag sdger att jag kdnner mig uppgiven, loppet

dr kort” [person G]
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En person beskrev anstrdngningen som krivs vid orientering och forflyttning ensam och

hur kroppen sdger ifran och hjiarnan kollapsar;

”...det skulle inte funka att ensam ta sig till en okdnd plats, det hade inte
kroppen orkat med, nd men i och med att man bara har ledsyn sd dd liksom
okdnda miljoer det ehh da behover man syntolkning och veta hur ehh hur det
ser ut i lokaler och sant ddr for det klarar man inte av sjdlv att identifiera
med synen for ndr man har sd ddlig syn som man har, om det bara dr horseln
och forflytta sig till liksom okdnda miljoer det det da rentut sagt da kollapsar
hjdrnan och kroppen det bryter ner, det slar ifran.” [person D]

Omgivningsfaktorer

Omgivningsfaktorer utgoér den fysiska, sociala och attitydméssiga omgivning i vilken vi
ménniskor lever i (WHO. International Classification of Functioning, Disability and Health
2021). Deltagarna i den hér studien beskrev omgivningsfaktorer i form av fysisk milj6 och

attityder.

Fysisk miljo

Ljus- och ljudmiljoer beskrevs viktigt for att ha en chans att uppfatta kommunikation. Det
ar svart att lokalisera personer som talar exempelvis i en mork lokal. Att uppfatta
kommunikation upplevs svédrare under den morkare tiden pa dret samt i blésigt vader. Dalig
akustik och stoérande ljud forsvarar kommunikationen. For nagon kan svara ljus- och

ljudmiljoer skapa panikkénsla och vara dngestframkallande;

"Ndr jag dr i miljéer med mycket ljusvariationer och mycket ljud (suck) da
far jag ldtt panik, jag fixar inte alla dessa intryck och jag kan inte sortera
dem och det blir bara kaos och jag fdr ndstan, jag fdr néstan lite dngest i
sdna situationer, jag utsdtter mig inte for det, jag far panikdngest...jag
upplever nog inte riktigt att det var sd forr, dd tyckte jag att jag kunde std ut i

kaosmiljo men det klarar jag inte nu.” [person G]

Samtalspartners kommunikationsbeteende, sdsom tydligt tal och turtagning beskrevs som

avgorande. Vissa uppldsare i talbocker, barnroster, dialekter och en del personers rostlagen
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upplevs svérare att uppfatta. Omgivningen ténker inte heller alltid pa att tala en i taget

vilket forsvarar kommunikationen bade syn- och horselmassigt;

“Det som dr svdrast egentligen och ddr jag kan kinna att jag ofta ger upp dr
Jju om det dr mdnga som sitter och diskuterar till exempel vid ett bord...ehh
och ordet flyger vildigt mycket fram och tillbaka och jag inte har mojlighet
att skapa 6gonkontakt med alltsa ldppldsning.” [person A]

Dalig internetuppkoppling kan orsaka att digitala mdten hackar och det blir svart att hdnga

med syn- och horselméssigt i kommunikationen;

”...dr det bara en bra forbindelse eller internetuppkoppling pd bdda hall

under bra forhadllanden sa funkar det jdttebra ehh men dr det inte det, och det
klipper och det dr svart for vem som helst men vi hade en san ehh forbindelse
en gdng och min ndrstaende var bredvid och lyssnade ocksa och NN fick ihop

samtalet, men jag fick inte ihop det.” [person E]

For att kunna navigera webbsidors anvéndargrinssnitt behdver de vara anpassade och

tillgéngliga med Voice Over;

“vissa hemsidor och sd ...men ibland hdnger inte Voice Over med vissa
hemsidor men det dr inte p.g.a. Voice Over utan det dr p.g.a. hemsidan som
inte dr sndlla mot Voice Over...sd jag dlskar Voice Over, jag dlskar ndr det

funkar.” [person F]

Det ér svért och energikrdvande vid orientering och forflyttning dé det sker fordndringar i
den fysiska miljon, tex. att det mdbleras om i en affar. Cyklister upplevs som den storsta
skrdcken utomhus, de hors inte och kommer i snabb fart. Att lokalisera ljud utomhus i
morker ér svart och flera deltagare upplever att cyklar, barn, hundar, omkullvélta

sparkcyklar &r svéra att upptécka.
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Attityder
Négra deltagare beskrev attityder som sdrar men dven forstaelse och att omgivningen vill
hjélpa och stodja. Missuppfattningar p.g.a. horselnedséttningen som leder till skdmt pé ens

bekostnad gor i grunden ont;

“eller att jag helt missuppfattat ocksd var det helt kéippriitt fel och ehh det
kunde man géra och da kunde dem gora sig roliga pa min bekostnad och var
jag pd det humoret sa var...var jag med pd det ocksa men oftast sd var man
Jju trétt eller da var det inte ett jdvla kul alls och da kanske det var, nej jag

o

skiter i rasten ndsta gang liksom for det, for det sved till och sd.” [person E]

Personliga faktorer

Deltagarna beréttade generdst om sina liv och personliga egenskaper. De har alla levt med
sin horselnedsittning sedan barndomen och beskrev hur den har priaglat dem. Majoriteten
av deltagarna har anvént horapparater sedan barndomen och tillika olika slags
horhjalpmedel i skola och arbetsliv. De berdttade om hdndelser och svéra situationer
orsakade av horselnedsattningen och som har paverkat dem tidigare i livet. Med en
debuterande synnedsittning i ungdomsaren beskrevs 6kade upplevda svérigheter och
utmaningar. Utifran deras berittelser utkristalliserades sex olika underkategorier; Trygghet,

Kompetens, Sjélvstindighet, Omgivningens bild av mig, Delaktighet och Acceptans.

Trygghet

Ju sdmre synnedséttning som beskrevs desto storre 6kad kdnsla av otrygghet. Det ar
framfor allt vid orientering och forflyttning som deltagarna uttryckte oro och att de da
maéste forlita sig till omgivningen. Flera deltagare beskrev att horseln och horapparaterna
kan oka kénslan av trygghet eftersom det underlattar att bli varse olika faror och
varningssignaler utomhus. Det innebér for manga en stor oro att ge sig ut i morker och 1
okdnda miljoer och de iakttar en forsiktighet da de ror sig ensam utomhus. Det finns en
standig oro och kénsla av att man ska krocka med négon eller nagot hinder, framfor allt

fran sidorna;
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”...Ja men det dr ju det hdr att det kommer ndn i sidorna... det dr det man
gar och hela tiden, att man ska krocka, man har den ddr kéinslan att man ska

krocka alltid med folk.” [person C]

Kompetens

Flera deltagare uttryckte att de saknar kunskap kring olika hjdlpmedel, IKT samt
svérigheter att hanga med i teknikutvecklingen. De uttryckte 6nskemél om utékad
kompetens kring horapparatens mojligheter da synen sviker, t.ex. att hantera

mobiltelefonen med hjilp av skdrmlésare;

7 ...for det gdr att fd det uppldst och det hade varit superbra for dd slipper
man anstrdanga synen ndr solen dr stérande pd skdrmend.... man skulle ju vilja
fa det uppldst och jag vet att det finns tva olika men jag fattar alltsd ja ndn
mer kunskap ddr skulle jag vilja ha till mig, jag orkar inte ldsa mig till det
faktiskt.” [person E]

Sjalvstindighet

Viljan av att vara sjilvstindig podngterades av flera deltagare. Det beskrevs att horseln,
horapparater i kombination med IKT kan underldtta sjdlvstédndigheten dd det géller att
inhimta information t.ex. vid dator och mobiltelefonen. Aven vid orientering och
forflyttning kan horseln, horapparaterna och olika mobila applikationer till viss del
underldtta sjdlvstdndigheten for nagon deltagare. Ett stort teknikbehov uttrycktes och hur
uteldmnade deltagarna blir om teknik saknas eller inte fungerar. Ett 6kat behov av

omgivningen uttrycktes.

Omgivningens bild av mig

Deltagarna beréttade hur de tror att de upplevs av omgivningen samt hur de 6nskar bli
uppfattade. Flera deltagare beskrev hur de kommunicerar eller inte kommunicerar sin syn-
och/eller horselnedséttning till omgivningen. Nagon beskrev att man vill skapa optimala
kommunikationssituationer for att undvika missuppfattningar, tas pa allvar och undvika

pinsamheter;

45



“Det handlar nog inte bara om att jag ska saddr skapa en optimal situation
for mig utan ocksd for att undvika missforstand och att médnniskor nanstans
ska ta en pa allvar att det inte ska uppstd pinsamheter dr vil kanske det

o

grovsta exemplet pa nagot sdtt sd.” [person A]

Négon deltagare uttryckte att det inte &r kul att vara ensam med en horselnedsattning i

sociala sammanhang, det dr svart att avbryta nir man inte hinger med i kommunikationen;

”...vdldigt svart att avbryta ndn och be dem prata hogre, och det dr sa himla
gott ndr en normalhorande ber om det, men det dr fortfarande svdrt dn idag,
for man vill inte, man tror pd nat sdtt att man saktar ner farten, att man blir
idiotforklarad, allt méjligt...man vill va en av dem i...det beror ju sjdilvklart
pd, dr det med dovblinda sd sdger man ju till, da dr det ju rdtt element men
dr det bland normalhorande, jag dr ensam ehhh horselskadad dd, da dr det

inte roligt.” [person E]

Delaktighet
Det &r viktigt att hanga med vid kommunikation, att kdnna sig inkluderad och vara en i
géanget. Bade syn- och horselnedséttningen orsakar en upplevd minskad delaktighet i

sociala sammanhang och att det &r svért att knyta nya sociala kontakter;

”...dd ndr man inte hér vad de séger sd kdanner man ocksa sdhdr, fan det hdr
kunde ju ocksd va ett gyllene tillfille att ldra kdnna en ny person, man vet ju
aldrig liksom vad saker mynnar ut i liksom, det tycker jag dr lite sorgligt att
man kan missa saker som man inte funkar, att man inte far just den specifika

situationen att funka det dr lite synd tycker jag.” [person G]

Att anvinda dovblindtolk 6kar delaktigheten eftersom det underlittar att hanga med béade

syn- och horselméssigt vid kommunikation och for att fa ihop helheten.
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Acceptans
Att vissa situationer dr svara accepteras av flera deltagare. Med élder och erfarenhet verkar
acceptansen 0ka och insikt att vissa saker inte kan styras. Horapparaterna accepteras och

ndgon uttryckte att man dr mer avslappnad nu én tidigare i livet;

“Jag slappnar nog av pd ett annat sdtt nu...men det gjorde jag efter jag tog
pd mig horapparaterna ...da behover jag inte hora allt, det dr inte meningen
att jag ska hora allt...ehh for forut var det att jag skulle héra allt, jag fdr inte
missa ndnting och kdnde mig vildigt mycket utanfor men det gor jag inte

ldngre pd ett annat sdtt” [person F]

Négon deltagare uttryckte att om horselnedséttningen skulle progrediera gar livet vidare

och man fér anpassa sig pé nya sétt.

Sinnenas omsesidiga beroende

Deltagarna beskrev hur de olika sinnena samverkar men dven hur syn- och
horselnedsittningarna paverkar varandra negativt. Horseln upplevs forsdmrad da
synnedsittningen progredierar speciellt i svara syn-miljder Aven synen upplevs forsimrad
ndr man inte hor. Att anvinda sin horsel, horapparater och olika hjdlpmedel beskrevs
viktigt och ménga ganger nddvindigt for att inhdmta information dé synens forsdmrats.
Aven vid kommunikation samt orientering och forflyttning beskrevs hur hérseln,
horapparaterna och de olika hjdlpmedlen kan underlétta d& synen sviker. Tva olika
underkategorier bildades utifrdn intervjuerna: horselns betydelse for synen och synens

betydelse for horseln.

Horselns betydelse for synen

Ett 6kat beroende av horseln uttrycktes da synen forsdmras. Ndr synen ér sa nedsatt att
forstoring inte hjdlper for att inhdmta information kan horseln kompensera med hjélp av
t.ex. skdrmldsare och talstod. Nadgon deltagare uttryckte glddje dver att uppticka att horseln
kunde anvéndas for att lyssna pé talbdcker och talande text-remsa pé Tv: n. Horseln

anvinds i minga vardagliga situationer;
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”...vanlig tv och radio dd sen har jag ju en lyssnar jag pd ljudbécker... sen
har man ju dven fargindikator dd for att ldsa av fdrger liksom ndr man ska

sortera tvitten exempelvis da.” [person D]

Horseln och horapparaterna dr avgorande vid kommunikation. Med synnedséttningen blir
det svérare att kdnna igen ménniskor och se var de befinner sig. Horseln far en mer
betydande roll genom att identifiera personers roster eller att forsoka lokalisera minniskor
och ljudkillor. Horseln kan bidra till en kénsla av omgivningskontroll och att underlétta
vid orientering och forflyttning genom att ldra sig att identifiera olika ljud, t.ex. en
annalkande buss eller en porlande fontdn pé ett torg. Att identifiera ljudforidndringar 1
kénda miljoer t.ex. att hora om en fldkt frdn en byggnad blir starkare eller svagare, att
uppfatta om folk &r i rorelse och fran vilket hdll de kommer. Att skanna av ljudbilden nér

inte synen klarar det. P4 bussen anvinds horseln for att hora hallplatsutropen.

”Sd det dr vdl olika ljud man hér sa man man ldir sig ocksa vad det dr for
ljud for man ldr ju sig tex ndr bussen kommer da hor jag nu var det bussen
som dkte forbi, sana grejer ldr man ju sig nu pa ett helt annat sdtt dn forut

som man aldrig tinkte pa.” [person C]
Det beskrevs att horseln kan underlétta i morka miljoer da det &r svart att anvinda synen,

”Ddr som jag anvdnder horseln som ett komplement till synen i vissa
specifika situationer och att morkret da dr ett tydligt exempel pa att jag

behéver ha extra stod for det ddr da.” [person A]

Synen upplevs forsdmrad nir man inte hor. Nadgon deltagare uttryckte att horseln dr

avgorande for att forflytta sig och att det &r med 6ronen man ser och hor med nér man ér

ute och ror sig.

Synens betydelse for horseln
Synnedséttningen forsvérar lappavldsningen och i svéra ljusmiljoer forsvaras

kommunikationen ytterligare och blir mer anstrangande;

” Jag uppfattar att jag hor simre helt enkelt med forlusten av synen.” [person A]
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Att vara beroende av ldppavldsning och att fokus pa den andra personens mun &r sa stor att

man ibland glommer av vem det & man kommunicerar med;

"Férut kanske jag inte lika mycket titta pa munnen utan mer 6gonen ldste jag
av, jo det kommer jag ihdg, det var mer ogonen, men nu dr det bara munnen
ibland kan jag ha glomt vem var det jag pratar med for jag har ju inget kom-

i-hdg av ansiktet utan det dr bara den héir munnen.” [person E]

Négra deltagare uttryckte att taluppfattningen med horapparaterna har forsdmrats. En
deltagare resonerade kring att det kanske inte alls dr forsdimrade horapparater utan det ér

forsdmrad syn och ldppavldsning som leder till upplevelsen;

"Ldppavldsning dr ju ndstan ingenting jag gor nufortiden, inte som jag
gjorde forut for da lappavldste jag jdittemycket, men det kan jag nog ndstan
sdga att jag aldrig gér nufortiden, nej jag tror inte det for att jag inte ser
detaljerna...det kanske dr dirfor jag upplever att jag inte har fatt till talet,
det kanske inte har varit bdttre forut, det kanske dr sa att jag hade jag haft de
hdr instdllningarna pd talet for fem ar sen kanske jag inte hade reagerat, det
var en tanke jag kom pa nu, det har jag inte tinkt pd forut, jag har inte riktigt
sett den kopplingen sd.” [person G]

Horseln upplevs forsdmrad néir synen inte kan anvédndas for information, t.ex. dr det svirare
att uppfatta radion &n Tv: n. Det dr speciellt svart for vissa att telefonera dé inte synen alls
kan anvéndas. Omgivningshorseln samt att orientera och forflytta sig paverkas med nedsatt
synfalt. Horsel-féltet krymper i takt med synfaltsprogressen, det blir svarare att hora och
lokalisera ljudkéllor som finns utanfor synféltet framfor allt i morker. Losningen for ndgon
deltagare &r att stanna upp och aktivt leta efter ljudkillan. Flera deltagare beskrev att
synnedséttningens progress formodligen kommer att paverka dven horselfunktionen

framover.

Strategier

Syn- och horselnedsdttningen forsvarar manga olika situationer och aktiviteter. Svéra ljus-

och ljudmiljoer forvirrar och strategier utvecklas for att vardagen ska fungera i sa hog grad
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som mojligt. Olika asikter uttrycktes kring strategier, nigra deltagare upplever det svért att
anvénda vissa strategier medan det for ndgon annan dr helt sjilvklart och ér ett omedvetet/
automatiserat beteende. Den medfodda horselnedséttningen har bidragit till att vissa
strategier finns med sedan ménga 4r medan andra strategier dr nya p.g.a. synnedséttningens
debut och progress. Horseln beskrevs viktig men energikrdvande i svara situationer dar
horapparaterna justeras manuellt efter basta formaga och olika hjédlpmedel viljs utifrén
situation och milj6. Kategorin har mynnat ut i sex olika underkategorier: energibesparande
strategier, verbala strategier, icke-verbala strategier, aktiva handlingar, erfarenhet och val

av hjélpmedel.

Energibesparande strategier

Att anvinda horseln och lyssna under en hel dag ér trottsamt och energikrdvande. En
deltagare beréttade att olika horapparatprogram anvénds i olika miljoer for att det upplevs
skonsamt att minimera onddiga ljud. Det ér {or flera deltagare en nodvéndighet att vila
horseln for att hjérnan ska fé vila for att fordela energin 6ver en hel dag. Det kan betyda att
horapparaterna stéings av ibland t.ex. ndr man dr ensam hemma eller i icke-kommunikativa

situationer;

“Ja, det har jag egentligen alltid haft och det dr ndagon sdn ddir
energisparfunktion, att det det kostar pa lite grann att ha den hdr liksom
inputen av ljudmiljo... att det det dr vildigt sként och avkopplande att ha det

avstangt lata hjdrnan vila lite grann formodligen.” [person A]

Vissa situationer och svéra ljus- och ljudmiljoer kraver mer energi, t.ex. kalas. Vissa

deltagare viljer att ga ifran en social situation eftersom orken tar slut;

“Man dr med en stund och sen orkar en inte sen gar en och sdtter sig nan

annanstans.” [person C]

Det kan vara energibesparande att anvinda ett sinne 4t gdngen och det beskrevs vilsamt att
blunda samtidigt som man endast anvénder horseln. Att telefonera med bild upplevs for
nigra som mer anstringande eftersom man méste fokusera med synen och blir trott i

ogonen. Det dr d4 mer vilsamt att luta sig tillbaka och endast lyssna och anvénda horseln.
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Verbala strategier
Flera deltagare beskrev att de ber omgivningen om hjélp i vissa situationer, t.ex. att

upprepa om ndgot har missats i kommunikationen;

”Ehh jag tdnker ndr man sitter pd tag och de talar om vilken station man
kommer in pd, det har man ju fdtt svarare och svdrare att hora men da gor

jag likadant ddr att jag fragar.” [person G]

Att upprepa sista meningen som sagts i en konversation for att stimma av med
omgivningen att man uppfattat korrekt ar ett annat exempel. Négra deltagare dr mer
bekvéma att berdtta om sin horselnedséttning &n om sin synnedséttning medan nagra

upplever det svart att berdtta om bade sin syn- och horselnedséttning for omgivningen;

“Det dr klart om man séger att man inte riktigt hor dd blir man ju lite mindre
stressad och sd forstar den andra personen lite biittre, det skulle va en grej
att géra, men vem orkar att vara sd om sig och kring sig, och vad ger det for
signaler, det ger ju signaler som att man tycker att ens horselskada dr

skitmdrkvdirdig. ” [person G]

Icke-verbala strategier

Icke-verbala handlingar for att kompensera horselnedséttningen beskrevs som strategier
som inlérts sedan barndomen och som gors mer eller mindre omedvetet framfor allt for att
underldtta kommunikation. Det kan vara ldppavldsning, att komma néra ljudkéllan, 6ka

volymen pé hdrapparaterna eller en optimal placering i ett rum.

Aktiva handlingar

Niér de icke-verbala strategierna inte dr tillrickliga behovs aktiva handlingar. Det kan vara
att be en nirstdende att bokstavera med teckensprak visuellt eller taktilt i handen for att
fortydliga det som ségs eller syntolka vid behov. Att begrénsa storleken pa sillskap och
umgas 1 mindre sdllskap for att optimera kommunikationen horselméssigt var det flera

deltagare som beskrev;
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”Eftersom jag tycker att jag inte hér vad folk sdger sd dr jag inte sd pigg pd
att utsdtta mig for situationer pd mitt jobb ddr jag mdste hora, om jag sitter
och fikar med nan sa sitter jag ju bara och fikar med en, kommer det nan till

sd gar jag sd fort jag kan for det funkar inte ndr vi blir tre.” [person G]

En aktiv handling kan vara att stanna upp, backa, tdnka till och anstrdnga sig for att ta hjilp
av synen, horseln och minnesbilder ndr man tappat orienteringen. Dovblindtolk som
syntolkar, ledsagar och tolkar kommunikation beskrevs som en strategi som forenklar i

vissa sammanhang.

Erfarenhet
Med aldern blir det enklare att berdtta om sin horselnedséttning och att be personer att
upprepa eller tala tydligare. Vissa situationer 6vas in och hanteras utifran tidigare

erfarenheter, t.ex. att veta ungefdr vad ett samtal handlar om;

“Jag mdrker det dr en typ av rutin som man liksom ovar in i situationer man
ldser av situationer och forsoker hantera dem utifrdn tidigare given

information.” [person A]

Val av hjilpmedel

Horapparater och hjalpmedel véljs utifran situation och aktivitet. De hjdlpmedel som
bedoms fungera optimalt syn- och hdrselmédssigt men dven som upplevs anviandarvénligt i
olika situationer, aktiviteter och miljoer vdljs med fordel. Det kan handla om att vélja en
tradbunden streamer till sin dator, tradlos streamer till sin mobiltelefon och
direktstromningen for att stromma podcasts eller musik. Ibland véljs horlurar framfor
horapparater och ibland anvédnds endast en horapparat istédllet for bdda. Nagon véljer att

telefonera utan horapparater.

Vilken roll spelar horseln och horapparaterna utifrian ett psykosocialt perspektiv?
Det &r tydligt att horapparaterna har stor betydelse i deltagarnas liv. Samtliga deltagare
uttryckte att horapparaterna &r basen for en vélfungerande tillvaro och bidrar till en

fungerande vardag, vilket i sin tur paverkar det psykosociala maendet;

52



“De [hérapparaterna] har ju en fundamental betydelse sd i egentligen i allt

i3

jag gor.” [person A]

Beroende pa hur pass bra horapparaterna fungerar i olika ljudmiljder blir saker mer eller
mindre lustfyllda. Det dr enklare och mer uppskattat att umgas 1 mindre séllskap. Flera
deltagarna lyfte horselns betydelse och beskrev att horapparaterna ér nodvéndiga for att

hinga med under en hel dag;

“Hade jag inte haft mina hérapparater kinner jag att jag hade varit helt
utanfor eller borta, da hade jag inte kunnat hinga med i det sociala

nanting.” [person C]

Det finns en osidkerhet vid kommunikation och i sociala ssmmanhang dar horapparaterna
beskrevs viktiga. Horapparaterna beskrevs viktiga dven for att hdnga med i
samhillsutvecklingen och i informationsflodet. Horapparaterna bidrar till kinslan av att
behirska en situation och det uttrycktes att man blir en annan person utan horapparater.
Horseln beskrevs viktig om synnedséttningen skulle progrediera och att en forsdmrad

horsel skulle leda till ett simre méende.

Kinslan av trygghet, otrygghet, osékerhet och forlorad sjilvstindighet i relation till syn
och horsel beskrevs pa olika vis hos deltagarna. Det beskrevs att man vuxit in i
horselnedsittningen och kdnner sig tryggare med den &n med synnedsattningens
konsekvenser. Strategier har inte erdvrats pd samma vis géllande synnedséttningen som for
horselnedsittningen. Horseln och horapparaterna kan inte kompensera synnedséttningens
konsekvenser vid orientering och forflyttning men kan 6ka kdnslan av omgivningskontroll

och trygghet.

Svéra sociala situationer beskrevs som stressfyllda men med éldern accepteras att de far bli
som de blir. Flera deltagare uttryckte att med aren inser man sina begrénsningar och det ar
enklare att anvdnda bade horapparaterna och kdppen. Flera av deltagarna beréttade hur de
hatat horapparaterna i perioder, men att de nu accepterat dem och istéllet kinner en
tacksamhet dver att horapparaterna finns. Omgivningsfaktorer som paverkar méendet och
energin for social samvaro beror pa ljus- och ljudforhallanden. En 6kad trétthet och

anspanning och att det inte finns extra resurser till koncentration som forut beskrevs.
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Att bli tagen pa allvar och gora ett gott intryck &r viktigt for deltagarna. Vissa uttryckte att
det dr pd gott och ont att syn- och horselnedsattningen inte alltid dr uppenbar for
omgivningen. Horapparater, konferensmikrofoner, ledarhund och kédpp kan underlatta
forstaelsen fran omgivningen. Samtidigt dr det nagra som uttryckte att man inte vill sticka
ut och vara annorlunda. De uttryckte att omgivningen verkar kdnna osdkerhet i
bemotandet. Ndgon uttryckte att det géller att visa vad man kan pa en arbetsplats for att
inte rédknas ut. Det beskrevs sorgligt att vissa situationer inte fungerar och att det &r svérare
att knyta nya vinskapsband. Flera deltagare beréttade att det dr ohallbart att ibland sitta
kvar pa en middagsbjudning och man viéljer att gd dérifrén. Horseln slits och orsakar
trotthet som leder till en minskad lust att gora saker. Det kostar pé att aktivt anvinda
horseln under en hel dag. Strategier utvecklas for att orka under en hel dag. Det dr skont att
vila frén ljud och hoérapparaterna stings dérfor av stundtals. Att vila horseln kravs for att

leva ett aktivt liv och med avstingda horapparater far hjarnan vila;

”...och ibland maste jag vila eftersom det dr sa mycket prat, jag lyssnar pd
ljudbok, lyssnar pa mail och jag far flexa mellan dator och mobil eftersom

Jjag har forstoring pda min dator.” [person F]

Diskussion

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att utforska hur personer med USH2 upplever sin horsel, hdrapparater
och olika hjélpmedel i det dagliga livet samt ur ett psykosocialt perspektiv. Resultatet
bekriftar tidigare studier att bade syn och horsel dr tva mycket viktiga sinnen som
samspelar i de fyra tema-omrddena och kan ddrmed vara svéra att separera. Alla sinnen,
men framfor allt syn och horsel, anvénds for att inhdmta information, vid kommunikation
samt for att orientera och forflytta sig. Horseln och horapparaterna spelar en stor roll i det
dagliga livet och i det psykosociala miendet. Studieresultatets olika kategorier och
underkategorier styrker komplexiteten som det innebir att leva med dovblindhet. Det ir ett
unikt hélsotillstdnd dir syn- och horselnedséttningen blir storre én varje
funktionsnedséattning var for sig vilket bekréftas av Moller (2003a). Tidigare studier

bekriftar att leva med dovblindhet kan leda till en osékerhet som pdverkar det psykosociala
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méendet (Danermark och Moller, 2008) och att omgivningsfaktorer kan bli hinder for ett

sjalvstindigt liv (Hersch, 2013).

Deltagarna beréttade hur horseln, hdrapparaterna och alla olika hjélpmedel anvinds och
spelar roll i deras liv. Horselns betydelse beskrevs betyda mest vid kommunikation men &r
for nagra deltagare dven avgorande for att inhdmta information. Horseln medfor en dkad
kénsla av trygghet vid orientering och forflyttning, och tillsammans med hdrapparaterna

har detta en stor betydelse i ett psykosocialt perspektiv.

Figuren nedan (figur 1) illustrerar dels hur de olika kategorierna vidvs in i de olika
temaomradena. Exempelvis om horseln inte fungerar vid kommunikation eller information
paverkas delaktigheten och sjdlvstidndigheten vilket i sin tur paverkar det psykosociala
méendet. Figuren illustrerar dven att de olika temaomridena i form av cirklar har olika
storlekar beroende pa hur horseln har beskrivits av deltagarna. Horseln beskrevs som
mycket viktig vid kommunikation, dirav en stor cirkel. Vidare spelar horseln dven en
betydande roll for att inhdmta information men, framfor allt, av de deltagare som beskrev
att synen inte lingre fungerar i det syftet. Vid orientering och forflyttning beskrevs horseln
som en bidragande orsak till omgivningskontroll och en bidragande kénsla av trygghet.
Samtliga deltagare beskrev att horseln spelar en stor roll i det psykosociala maendet

sarskilt ndr synen forsdmras, didrav har dven den cirkeln en négot storre omkrets.

/ N

Kommunikation \

N . / Sinnenas
Orientering och | Smsesidiga Strategier

|
forflyttning beroende |
Kroppsfunktioner
Horselns
Omgivnings betydelse
faktorer | /
\ / {

Personliga Anvandning av
faktorer hjélpmedel

Psykosocialt
Information

Figur 1. Tolkning av Horseln betydelse i de fyra tema-omrddena.
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Horseln, horapparaterna och olika hjilpmedels betydelse

Horselnedsdttningen stéller till stora problem for flera av deltagarna men hanteras efter
bista formiga. Formodligen eftersom den har funnits med sedan barndomen och
horselstrategier har utvecklats under ldng tid. Det finns trots stora horselbekymmer en
acceptans gentemot horselnedsittningen som har mognat med aren. Detta resultat ar i linje
med en studie av Wiénstrom et al. (2014) som undersokte acceptans hos personer med
horselnedséttningar (forviarvade). De fann att acceptans dr en langsam personlig process
som gér fran att forneka till att acceptera sin horselnedsittning dér omgivningsfaktorer kan

bade bidra och forsvara acceptansen.

Horseln kan delvis kompensera for synnedséttningen nér det géller att inhdmta
information. Det krévs dock rtt teknik och hjdlpmedel samt kompetens. Horseln dr extra
viktig vid kommunikation men det finns en stindig osdkerhetsfaktor som dkar med
synnedsidttningens progress. Horseln kan 6ka kénslan av trygghet och omgivningskontroll
vid orientering och forflyttning genom att uppfatta ljud som inte uppfattas med synen. Det
kravs mycket energi att anvinda horseln for att kompensera den forlorade synen i de olika
tema-omrddena. Omgivningsfaktorer sdsom ljus och ljud &r avgérande huruvida en

aktivitet fungerar eller inte vilket bekréftas av Wittich et al. (2012).

Ju gravare synnedsiittning- desto mer anviinds horseln

Niér synnedsittningen progredierar anvénds i forsta hand ytterligare forstoringshjialpmedel.
Det finns dock en grans da synnedséttningen blir sa grav att dessa hjdlpmedel inte kan
underldtta ldngre, da behover horseln anvindas for att kompensera synnedsittningen. For
flera deltagare &r horseln det enda sinnet som kan anvindas for att anvinda sin
mobiltelefon eller dator och for att hinga med i informationsflodet. Med den insikten kan
det vara virdefullt for forskrivare av bade syn- och horhjalpmedel att tillsammans med
patienten reflektera dver vilka pro-aktiva insatser géllande horapparater och dvriga
hjédlpmedel som behdvs for att kunna erbjuda ritt tekniska forutséttningar med mojlighet
att bli mer auditiv om synnedséttningen skulle progrediera. Ibland dr det kanske forsdmrad
syn som bidrar till upplevelsen av forsdimrade horapparater eftersom synen inte lingre kan
kompensera vid kommunikation som tidigare. Att inte glomma av helheten kan vara viktig
kunskap i samtalet d4 audionomen diskuterar rehabiliteringen och férvéntningar pa
horapparater med personer med USH2. Att vara delaktig i sin rehabilitering visade

Antonovsky (1991) vara en framgangsfaktor. Han menade att det &r viktig att fokusera pé
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formégan att hantera svérigheter och inte fokusera pa sjukdomen. Gullacksen (2011)
podngterade att professionellas kompetens och fokus pa patientens helhet dr avgorande vid

rehabilitering for personer med dovblindhet

Horapparater spelar roll

Att horseln och horapparaterna spelar stor roll vid talad kommunikation &r ingen nyhet.
Horseln anvinds for att uppfatta det som ségs och vi vdger in tonldge och betoningar da vi
tolkar tal, det bildar en meningsfullhet i ett samtal. Med synen bekréftar vi att det som hors
stimmer (Campbell, 1998; Tye-Murray, 2007; Dillon, 2001). Nir det blir svart att kinna
igen minniskor med synen kan horseln och horapparater kompensera synnedsittningen
genom att identifiera personers roster. Det blir dock extra svart 1 svdra ljudmiljoer eller da
flera personer talar samtidigt vilket leder till en storre osdkerhet vid kommunikation. Den
hér studiens resultat visar att med en progredierande synnedsittning blir horapparaterna
dnnu mer viktiga och betydelsefulla i det dagliga livet. Nér synen forsdmras blir horseln
viktig och horapparaterna spelar en avgorande roll i deras liv. Horapparaterna ar
nddvindiga for en fungerande vardag och for att uppleva en sé stor sjélvstandighet och
delaktighet som mgjligt.

Deltagarna har ésikter kring horapparaternas funktionalitet, t.ex. alltfor 1dngsam
signalbehandling eller att snabbt och anvéndarvinligt kunna véxla mellan strdmmande
ljudkéllor och omgivningsljud. Horapparater och tillhérande mobiltelefon-applikationer
méste vara kompatibla med talande synhjdlpmedel och information- och
kommunikationsteknik for att vara fullt anvindbara och tillgangliga. Deltagarna i den hir
studien uttryckte en stor tacksamhet Gver att hdrapparaterna finns och fungerar som de gor,
samt att de hela tiden utvecklas. Ehn et al. (2019) genomforde en kvalitativ studie som
belyste strategier hos personer med USH2 dir anvéndandet av hjdlpmedel var en del av
strategierna. Av de fjorton deltagare som ingick i studien var det ingen som ndmnde nigot
om horapparater. Forfattarna tror att det beror pa att horapparaterna var vdlanpassade och
upplevdes sjdlvklara och att forskningspersonerna var alla vana och stabila i sin

horselsituation

Hoérapparater kan ge ékad omgivningskontroll
Flera deltagare beskrev en otrygghet vid orientering och forflyttning och att det krdvs mod

att rora sig ensam utomhus. Ju gravare synnedsittning som beskrevs, desto mer paverkas
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mdjligheten till orientering och forflyttning. Flera deltagare beskrev att sjdlvstidndigheten
blir lidande. Horseln kan underlétta att avgora faror i trafiken genom att lokalisera ljud och
dess riktning utomhus nér synskérpa och synfilt dr nedsatt. Att identifiera ljud genom att
lyssna till dess fordndringar och om ljuden &r i rorelse beskrevs viktigt. Vissa platser dir
det dr svart att lokalisera ljudkéllor som ir i rorelse beskrevs extra stressfyllda. Det
beskrevs en ridsla for olyckor eftersom faror som kommer tyst och snabbt sdsom cyklister
eller bilar 4r omdjliga att upptécka. Simon och Lewitt (2007) bekriftade i sin studie att det
ar avgorande for en person med synnedsdttning att med horseln lokalisera ljud och

potentiella faror.

Att uppfatta omgivningsljud dr en bidragande trygghet, horseln kan dock inte fullt ut
kompensera synnedsittningen vid orientering och forflyttning. Att optimera
horapparaternas funktion for att uppfatta olika ljuds riktning da man 4r ute och ror sig
utomhus beskrevs viktigt. Horapparatmikrofonerna behdver fanga upp omkringliggande
ljud for att forsoka kompensera synféltsbortfallet och framfor allt for att 6ka
omgivningskontrollen och kinslan av trygghet. Genom att lokalisera ljudkéllor lings vigen
gér det att underlatta att dels orientera sig, dvs forsta var man befinner sig och dven att
forflytta sig pé ett sa sékert séitt som mojligt.

Det ér viktigt att poéngtera att det i den hér studien finns individuella variationer hur
horseln anvénds och hur hérapparaterna underlattar vid orientering och forflyttning.
Studiens resultat visar att orientering och forflyttning &nda &r ett viktigt omréde att belysa
och prata om da man anpassar horapparater pd personer med USH2. Blumsack (2003)
podngterade att horapparatinstéllningarna har stor paverkan pa formagan att orientera och
forflytta sig for personer med grava synnedsdttningar, men att det &r svért att ge nagra
generella rekommendationer gédllande horapparaters instédllningar. Blumsack varnade for
att riktningsmikrofoner kan forsvara mdjligheten for personer som saknar visuella ledtrddar
i att upptiicka faror utanfor mikrofonernas upptagningsomride. Aven Dillon (2001) skrev
om vikten av att personer med dovblindhet kan med hjilp av horapparater avgora ljuds

riktning.

Att lyssna dir energikrdvande
Aven fast alla deltagare var vana hdrapparatanviindare uttrycktes det mycket
energikrdvande att aktivt anvdnda sin horsel under en hel dag. Det dr skont och nédvandigt

att vila horseln. Att mélgruppen har stora problem med trétthet (fatigue) har bekréftats i
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tidigare forskningsstudier. Wahlqvist et al. (2013) visade att personer med USH2:s storsta
rapporterade hélsoproblem var fatigue (trétthet) och deltagarna i studien podngterade
vikten av att prioritera aktiviteter. Schakel et al. (2019) bekriftade i sin studie en 6kad risk
for fatigue hos personer med synnedsittning. Aven Gullacksen et al. (2011) har funnit att
det dr energikrédvande att kompensera syn- och horselnedséttningen for att klara vardagliga

aktiviteter och for att leva ett tillfredsstédllande liv.

Horapparater kan vara bade energikéllor och energitjuvar. En person med endast
horselnedsittning och med god synfunktion behdver inte slita pa sin horsel och
horapparater hela tiden eftersom synen kan anvéndas for att inhdmta information och
personen far det visuella avgérande stodet vid kommunikation. Synens dominans &r
avgorande for att sjélvstandigt orientera och forflytta sig och horseln och horapparaterna

anvinds endast som komplement.

Svara ljus- och ljudmiljoer forsvarar horseln och kriver energi

Det blir extra svart att uppfatta talad kommunikation 1 svéra ljus- och ljudmiljéer och det
tar mycket kraft och energi att kommunicera. Flera deltagare beréttade att de ger upp och
lamnar olika sociala sammanhang eftersom det blir alltfor anstrangande att hdnga med. Det
ar bade svart att uppfatta varifrin tal kommer, att identifiera vem som talar och att hinga
med i vad som sdgs. Omgivningen skulle kunna tolka detta som en undvikande strategi
men beskrevs av deltagarna som en nédvéndig strategi for att bespara sina krafter. Ng
(2019) visade att taluppfattning i svéra ljudmiljoer sdsom partybuller kan vara kognitivt
belastande dven for vana horapparatanvéndare. Att anvéinda konferensmikrofoner vid olika
slags moten underléttade bdde horselméssigt men dven for omgivningen att forsta

problematiken.

Tekniken har déppnat upp virlden

I dag finns virlden i vara mobiltelefoner och datorer. Att l4sa tidningar, bloggar eller
sociala medier dr for manga av oss inga konstigheter. Vi deklarerar och handlar var mat
digitalt. Flera av personerna i den hér studien berittade hur horseln anvénds nér synen inte
ar tillrdcklig. Att inhdmta information via internet pa egen hand har 6kat kinslan av
sjalvstidndighet. Horapparater och streamer har underléttat och mojliggjort det. Liknande
resultat visade Vanden Abeele (2012) som fann att personer med syn- och

horselnedsittning upplevde en 6kad kinsla av sjélvstindighet da de pa egen hand kunde
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soka information och kommunicera via internet, men de upplevde dven en sarbarhet dd

internet inte alltid fungerar.

Deltagarna uttryckte att tekniken dr inte alltid &r palitlig, det krévs t.ex. stabila
blatandsanslutningar och reservbatterier for att allt ska fungera optimalt. Det 4r viktigt att
webbplatsers anvéndargrinssnitt &r kompatibla med skdrmldsare och stabil
blatandsanslutning till streamer/ horapparater. Aven Vanden Abeele (2012) fann att
sarbarheten okade da tekniken dr helt nddvindig for att kunna utfora vissa aktiviteter. Om
internet inte fungerar upplevdes en sarbarhet.

Att forskrivas horapparater och horhjalpmedel som ér kompatibla med IKT och
synhjélpmedel dr viktigt att beakta vid utredning och behovsanalys kring
hjalpmedelsforskrivning. Ehn et al. (2019) visade bl.a. att bibehélla aktiviteter, anvinda
teknik och fa stod dr négra livsstrategier som personer med USH2A har rapporterat som
viktiga framgangsfaktorer i livsomstédllningsprocessen. Det fanns i studien av Wittich et al.
(2021) en tydlig koppling till att relevant teknik- och hjélpmedelsanvéndning kan dka
sjalvstidndigheten hos personer med dovblindhet och att vissa hjdlpmedel upplevs sérskilt
svéra och stigmatiserande. Detta styrker vikten av att IKT och inbyggda hjélpmedel 1

mobiltelefonen kan vara avgdrande for personer med dovblindhet i det dagliga livet.

Deltagarna beskrev hur olika syn- och horhjalpmedel véljs utifran situation, aktivitet, miljo
eller dagsform. Det dr av den anledningen rimligt att personer med USH2 forskrivs
alternativa hjdlpmedel som kan fungera utifran varierande ljus- och ljudmiljéer och olika
aktiviteter. Att t.ex. kunna vilja att anvinda horseln med sin streamer for att lyssna pé
tidningen i sin mobiltelefon da det dr ljust och soligt men att ldsa sin post med hjélp av

forstoringskameran hemmavid.

Kompetens och teknikstress

Flera deltagare uttryckte att tekniken &r komplicerad att ldra sig, att de saknar kompetens
kring teknikens mojligheter, att teknik kan skapa stress och att det ar svart att hanga med 1
teknikutvecklingen. Wittich et al. (2021) visade i sin studie att utbildning och traning &r
avgorande for att de olika hjdlpmedlen ska anvéndas av personer med dovblindhet. Viktigt
att fundera Gver dr om personer med progredierande synnedséttningar behdver fordjupat
stod 1 att bli mer auditiva pé sikt och hur de pa bésta sitt ska utnyttja horapparater och

horhjalpmedel for att s& langt som mdjligt kompensera synnedsattningen.
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Metoddiskussion

Troviirdigheten avser hur vil fokus dr pd studiens syfte och fragestillningar (Lincoln &
Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004). Frdgorna som stélldes i den hér studien var
tamligen outforskade och det var ddrmed relevant att angripa med en kvalitativ explorativ
induktiv ingang. For att kunna svara pa den hér studiens syfte och fragestéllningar
bedomdes kvalitativ metod med semi-strukturerade intervjuer med 6ppna fradgor dirmed
vara ldmpligt. Det deduktiva inslaget i studien innebar att intervjuguiden utformades och
begrinsades utifran de fyra centrala omradden som vetenskapligt bevisats vara centrala
omréaden for personer med dovblindhet i det dagliga livet. Det kan sjélvklart finnas
ytterligare omraden som é&r relevanta att utforska och som dnnu inte 4r kéinda och

etablerade inom den vetenskapliga forskningen.

Att ha ett 6ppet forhallningssétt med Sppna fragor betyder att deltagarna sjdlva bestimmer
vad de viljer att berétta och i vilken omfattning. Det fanns bade likheter och olikheter
mellan svaren hos de olika deltagarna i den hér studien vilket dr den kvalitativa studiens
styrka. Deltagarna har valt att berdtta om s& mycket mer &n bara specifikt sin horsel,
horapparater och horhjdlpmedel. Resultatet har darfor blivit omfangsrikt vilket blev det har
arbetets svaraste moment, att avgrinsa resultatdelen till att besvara fragestéllningar och
syfte utan att ge avkall pa helheten dér alla sinnen samverkar och dér deltagarna ingér i en
komplex vardag och samhaélle. Resultatet fran den hér studien styrker tidigare studier att
dovblindhet ar ett unikt halsotillstdnd dar sinnena samverkar efter basta forméiga och dér
bada nedséttningarna tillsammans orsakar storre konsekvenser én nedséttningarna gor var
for sig (Moller, 2003a; Dammeyer, 2014). Att pa ett enkelt sitt besvara studiens
fragestéllningar gér inte riktigt eftersom personer med USH?2 anvénder sina sinnen
integrerat och samtidigt. Studiens resultat har dndé lyckats att ringa in specifikt horseln,

horapparaterna och olika hjdlpmedels betydelse i de fyra centrala omrddena.

Tillforlitlighet representerar stabiliteten i datainsamlingen (Lincoln & Guba, 1985,
Graneheim & Lundman, 2004). I den hir studien har samma intervjuguide anvénts i
samtliga intervjuer. Olika foljdfragor har anvints for att utvidga och utforska vissa av deras
svar. Under intervjuernas gdng har intervjuerna sammanfattats med jimna mellanrum och
deltagarna har da haft mojlighet att korrigera, lagga till eller fortydliga eventuella

missuppfattningar.
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Enligt Bridget et al. (2014) bildar forskare och forskningspersoner relationer vilket
paverkar den analytiska bearbetningen och tolkningen av resultatet. Det dr viktigt att
komma ihédg detta nir man léser kvalitativa studieresultat. Rollen som forskare och inte
som behandlande audionom poidngterades innan intervjuerna paborjades i den hér studien
och att deltagandet i studien inte skulle paverka fortsatt behandling. Det finns dock en risk
att deltagarna har undvikit att berdtta information som de tror kan riskera fortsatt relation

och behandling.

Overforbarhet betyder i vilken mén resultatet kan dverforas till andra personer (Lincoln &
Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004). I den hér studien kan det strategiska urvalet
med personer med homogena syn- och horselnedséttningar men med heterogena
spridningar i alder, till viss del kon, boendeort och livssituation forhoppningsvis ha bidragit
till resultat som kan verforas till andra personer med USH2. Att uppna teoretisk méttnad
givet den hér studiens omfattning blev svart vilket far konsekvenser i studiens
overforbarhet. Atta deltagare med USH2 ir inte tillréickligt for att resultatet ska Sverforas
till personer med USH2 pé gruppniva. Foérhoppningsvis kan det dock finnas vissa monster 1
resultatet ddr andra personer med USH2 kan kdnna igen sig, det kan dock variera beroende

pa var man befinner sig i livsomstéllningsprocessen

Anpassningsbarhet handlar om i vilken grad forskaren &r objektiv och neutral i tolkningen
av datamaterialet och resultatet (Lincoln & Guba, 1985, Graneheim & Lundman, 2004).
Materialet fran intervjuerna har transkriberats ordagrant och analyserats av bade student
och handledare. Det finns en risk att med stor forforstaelse av urvalsgruppen dra forhastade
slutsatser i analysen. Forforstaelse kan dven vara en stor tillgéng i att vara lyhord i att
uppfatta komplexiteten av materialet. Varje kategori och underkategori har noggrant
diskuterats och analyserats tillsammans med handledare for att minimera risk for felaktiga
analyser och slutsatser. USH2 &r en sillsynt diagnos och personer med USH2 dr ddrmed en
relativt liten och utsatt grupp. For att uppritthélla anonymitetskravet redovisas resultat och

data sdsom audiogram pé gruppniva.

Kliniska implikationer
Den hér studiens resultat skulle kunna ge vigledning till audionomer som méter personer

med USH2 i behovsanalysen géllande horapparater och olika hjdlpmedel. Audionomer
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behover tillsammans med patienten diskutera hur horseln, horapparaterna och olika
hjélpmedel skulle kunna anvédndas for att underlétta for att inhdmta information, vid
kommunikation samt vid orientering och forflyttning, for att i den méan det gér kompensera

synfaltsbortfall och nedsatt synskérpa.

Eftersom IKT é&r av stor betydelse blir det ocksa relevant att stotta patienten i att hitta
kompatibla losningar. Personer med en progredierande synnedséttning behdver relevant
stod for att identifiera omraden dér horseln skulle kunna anvéndas pa ett mer aktivt sétt.
For personer med progredierande synnedséttning dr horseln och horapparater en kélla till
att bibehalla sjélvstandighet och trygghet. Det dr forhillandevis enkelt och en 14g troskel
att introducera horselns mdjligheter innan synen blivit alltfor dalig, t.ex. att lyssna pa
talbocker, att introducera roststyrningen i mobiltelefonen eller att aktivera talande
textremsa 1 Tv: n. Att mojliggora streaming till horapparater pa ett sé enkelt och
funktionellt sétt dr att 9ppna mojligheter for personen att fortsitta vara delaktig i
samhillsutvecklingen och ha kvar kommandot i sitt liv. For detta krdvs det dock tid,

trining och tdlamod hos bide patient och professionella.

Det &r viktigt att inte generalisera personer med USH2 kring hérapparatanvindandet
eftersom synnedséttningen kan vara av olika grad. En slutsats fran studien kan da vara att
belysa vikten av att fraga patienten kring synnedséttningen och upplevd synfunktion och pa
vilket sitt horseln skulle kunna kompensera med hjdlp av horapparater. Vidare, eftersom
horapparaterna har mycket stor betydelse i det dagliga livet dr det nddvéndigt att erbjuda

dessa patienter reserv-apparater.

Fortsatt forskning

Inkluderande och tillgingliga horapparater och hjilpmedel

Den hér studien har visat horselns betydelse for personer med USH2. Det skulle vara
intressant att utforska &nnu mer detaljerat pa vilket sdtt omgivningsljud kan bidra med
okad kénsla av omgivningskontroll och hur horapparaterna skulle kunna optimeras i bade
inomhus- och utomhusmiljder utifran den aspekten. Deltagarna i den hér studien har
beskrivit vikten av att anvénda sin horsel och att strdmma ljud till horapparaterna da inte
synen kan anvédndas. De har berittat hur horapparater och streamer skulle kunna fungera

dnnu béttre da man lever med dovblindhet. Det dr tydligt i den hér studien att IKT
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tillsammans med hdrapparater och olika hjélpmedel dr en stor mojlighet. IKT kan
underldtta att 6ka delaktighet och sjdlvstindighet samt hinga med i samhaéllsutvecklingen

for personer med dovblindhet.

Om FN:s deklaration fran 2006 gillande alla médnniskors réttighet att leva ett sa
sjalvstindigt och aktivt liv som mdjligt och att teknik och hjélpmedel ar ett sdtt att 6ka
sjdlvstidndigheten och delaktigheten giller, sa behdver professionella bade inom syn- och
horselrehabilitering, horapparatleverantorer och leverantdrer av syn- och horhjalpmedel
forsta hur horseln anvénds av personer med dovblindhet for att tillmdtesgd behovet av att
syn- och horhjidlpmedel ska vara kompatibla. Det ér inte orimligt att krdva att horapparater
ska vara kompatibla med skdrmlésare eller att det ska vara anvandarvinligt att med en
synnedsattning kunna vixla mellan strommat och icke-strommat ljud. Mer forskning krévs
for att horapparater och olika hjdlpmedel ska bli tillgdngliga tillsammans med
synhjélpmedel och IKT. Personer med dovblindhet dr forvisso dr en relativt liten mélgrupp
men vars behov av fungerande horapparater och olika hjdlpmedel dr desto mer avgérande

for en fungerande vardag.

Slutsats

Horseln, horapparater och olika hjélpmedel ar avgorande for personer med USH 2 i det
dagliga livet. De &r extra viktiga vid kommunikation men dven for att inhdmta information
och ge ett stod vid orientering och forflyttning. Att vara beroende av teknik och hjalpmedel
for att f4 vardagen att fungera innebér dock en sarbarhet da tekniken inte fungerar.
Omgivningsfaktorer dr avgorande for hur information, kommunikation samt orientering
och forflyttning fungerar. Strategier utvecklas for att bespara energi. Studiens resultat kan
forhoppningsvis uppmérksamma den lilla mélgruppens stora behov av vilanpassade

horapparater och deras behov av att syn- och horhjdlpmedel behdver vara kompatibla.
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Bilagor
BILAGA 1: intervjuguide

Intervjuguide

Hur ldnge har du haft

horapparat?:

Niér borjade du mérka av din

synnedsattning?

Senaste audiogram: nér & var:

Senaste synskérpa/visus: nir &

var:

Senaste synféltsmdtning: néir & var:

Information

e Beritta hur du soker efter information som du behover (nyheter, sociala medier,
bruksanvisning, innehdllsforteckningar, tagtider, ldser post, e-post...) med alla

eventuella hjdlpmedel till hands.

o Beritta hur du anvénder din syn da?
o Beritta hur du anvénder din horsel da?
o Beritta hur dina horapparater fungerar da?
m P4 vilket sitt skulle horapparaterna kunna fungera béttre i denna
situation?

o Beritta hur du virderar dina horapparater da?
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oOm du forsoker minnas: kommer du ihdg hur det var nir du borjade mérka av att
synen forsdmrades och om och hur du dé forandrade ditt sitt att soka och lisa
information?
o  Om du kommer ihag- Berétta om du anvdnder hdrapparaterna pé ett

annorlunda sitt idag dn forr?

SAMMANFATTA det som har sagts innan nésta rubrik! Anvinda samma formuleringar/

spegla!

Kommunikation

eBeritta hur du upplever det dr att kommunicera/samtala med personer som du
kéanner vil (t.ex familj, vinner, arbetskamrater..). Med alla de hjdlpmedel du
anviander till hands. (Kan du t.ex berétta s& detaljerat som mojligt en situation

hemmavid, pa jobbet...?)

o Beritta hur du anvénder din syn da?

o Beritta hur du anvénder du din horsel da?

o Beritta hur dina horapparater fungerar da? Beskriv bade det som funkar bra
och daligt.

o Beritta hur du virderar dina horapparater da?

o Ev: Beritta hur det fungerar i miljoer med dalig belysning eller om du

blandas och/eller i en stokig ljudmiljo?

eBeritta hur du upplever det dr att kommunicera/samtala med okinda ménniskor

(t.ex. 1 affdren, pa taget, kundservice...) Med alla eventuella hjdlpmedel till hands.

o Vad ir skillnaden syn- och horselméssigt frén att samtala med personer du

kanner val?
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oOm du forsoker minnas: Kommer du ihag nér du borjade méarka av att synen
forsdmrades och hur kommunikationen isf paverkades? Kan du berétta om det?
o Beritta om du anvdnder hdrapparaterna pa ett annorlunda sitt idag dn forr

vid kommunikation?

SAMMANFATTA det som har sagts innan nésta rubrik! Anvinda samma formuleringar/

spegla i sammanfattningen!

e Beritta hur du upplever det dr att kommunicera via telefon, dator, skype,
facetime...? Med alla

eventuella hjdlpmedel till hands.

o Beritta hur dina horapparater fungerar da?
o Beritta om horapparaterna skulle kunna fungera béttre vid den situationen?

o Beritta hur du virderar dina horapparater da?

SAMMANFATTA det som har sagts innan nésta rubrik! Anvinda samma formuleringar/

spegla i sammanfattningen!

Orientering/forflyttning

eBeritta hur du orienterar och forflyttar dig till kiinda platser/i kinda miljder (t.ex.

runt bostaden, till jobbet), med eventuella hjdlpmedel till hands.

o Beritta hur du anvénder din syn da?
o Beritta hur du anvénder din horsel da?
o Beritta vad som é&r viktigt att hora vid O/F?
m  hur dr det med ljud som kommer bakifrdn och sidan?

m Dberitta om och hur du uppfattar varningsljud, bakifréan...?
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o Beritta hur dina horapparater fungerar vid O/F?
o Beritta om du skulle vilja att horapparaterna fungerar pa annat sétt dn de
gor vid O/F?

o Beritta hur du vérderar dina horapparater vid O/F?

eBeritta hur du orienterar och forflyttar dig till okénda platser/miljéer och med alla
eventuella hjdlpmedel till hands. Ponera att du ensam tar ett tag till en helt ny ort i

Sverige.

e Vad ir skillnaden fran kénda platser/miljéer om du ténker kring hur du anvinder
syn och horsel?
o Beritta om vad som dr viktigt att hora vid O/F okénda miljoer?

o Beritta hur de optimala horapparaterna skulle fungera da?

SAMMANFATTA det som har sagts innan nésta rubrik! Anvinda samma formuleringar/
spegla i sammanfattningen!

Psykosocialt

e Beritta om och hur horapparaterna spelar roll i ditt maende? (Berétta om och hur

de kanske sparar dig energi, skapar frustration, ilska, skapar trygghet, annat?)
e Beritta om och hur horapparaterna spelar roll i hur du forhaller dig till din
omvirld? I det sociala.

o Kan du ge exempel pd situationer eller i relation till andra manniskor nér

horapparaterna dr extra viktiga?

e Hur vérderar du dina horapparater i ditt liv?

SAMMANFATTA det som har sagts innan avslut! Anvéinda samma formuleringar/ spegla

1 sammanfattningen!

Forslag pa foljdfragor:
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° Kan du séga lite mer om det du sa om...?
° Kan du ge exempel pé det du sa...?

° Vad menar du med det du sa om...?

° Vad gjorde du da?

° Hur reagerade du da?

Jag har inga fler fradgor. Har du ndgot mer att ta upp innan vi avslutar intervjun?

Kolla min checklista innan avslut!
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BILAGA 2: Forskningspersonsinformation

Med nedsatt syn- vad spelar
horapparaterna for roll”?

En studie om hur personer med Usher typ 2 upplever
och varderar sina horapparater.

Information om forskningsprojektet

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett
forskningsprojekt. | det har dokumentet far du
information om projektet, syftet med projektet och
om vad ett deltagande innebar.

Bakgrund och syfte

Personer med Usher typ 2 ar oftast vana
horapparatanvandare sedan barndomen. Da
synnedsattningen Retinitis pigmentosa (RP)
debuterar i ungdomen kan man misstanka att
horseln och horapparaterna kommer att fylla en
annan funktion an tidigare da synen inte langre
kan kompensera for horselnedsattningen pa
samma satt som tidigare. Nar synen forsamras
blir det for en del personer nddvandigt att dverga
fran visuell till auditiv anvandning av t.ex sin
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mobiltelefon och dator. Horapparater behover
fungera tillsammans med mobiltelefon,
synhjalpmedel och annan teknik. Det ar darfor
viktigt att stalla fragor sasom: Hur upplever och
varderar personer med Usher typ 2 sina
horapparater?

Syftet med det har projektet ar att undersoka hur
personer med Usher typ 2 upplever och varderar
sina horapparater vid kommunikation, nar man
behover inhamta och soka information, vid
orientering och forflyttning och om
horapparaterna kan fylla en psykosocial funktion.

Vi hoppas att det har projektet kan leda till viktig
kunskap om vad man som audionom bor tanka
pa vid horselrehabilitering och horapparats-
anpassningar for personer med Usher typ 2.

Forskningshuvudman ar Vastra
Gotalandsregionen, www.vgregion.se/hoh. Med
forskningshuvudman menas den organisation
som ar ansvarig for projektet.

Varfor vill vi att du ska delta?

Du har fatt det har brevet eftersom du har, eller
har haft kontakt med Dovblindteamet i Vastra
Gotaland. En forfragan om deltagande har
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skickats ut till personer med Usher typ 2 som
tillhor Dovblindteamet, Vastra Gotaland.
Hur gar projektet till?

Om du ar intresserad av att delta i projektet,
meddelar du det genom att fylla i den bifogade
samtyckesblanketten och skickar den till oss | det
bifogade svarskuvertet. Ett besok kommer att
bokas pa din narmaste Audionommottagning
alternativt i Dovblindteamets lokaler pa
Ekelundsgatan 8 i Goteborg.

Besoket kommer att innehalla en intervju som
kommer att ta 1-2 timmar. Intervjuerna kommer
att spelas in.

Medverkan i projektet erbjuds utover din ordinarie
rehabilitering och paverkar inte alls din eventuella
vardplan.

Intervjun kommer att ske i lokal med god
belysning och god akustik. Det finns mojlighet att
anvanda horseltekniska hjalpmedel. Det finns
mojlighet att anvanda tolk (spraktolk,
dovblindtolk, skrivtolk, annan tolk). Deltagarna i
projektet erhaller ingen ersattning for medverkan.
Reseersattning utbetalas enligt gallande regler
for sjukresor.
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Vilka ar riskerna? Finns det nagra fordelar?

Det finns inga kanda risker med ett delta i
projektet. Fordelar skulle kunna vara att du far en
mojlighet att reflektera och beratta om din
situation utifran de givha ramarna samt vara med
och bidra med kunskapsutveckling inom omradet.

Vad hander med mina uppgifter?

Under projektet kommer vi att samla in uppgifter
om ditt fodelsedatum, din konstillhorighet och din
senaste status pa din syn och hdrsel. Syn- och
horselstatus inhamtas fran respektive Syn- och
Horselverksamhet, Ogonmottagning eller Optiker
efter ditt samtycke.

Dina uppgifter och dina svar fran intervjun
kommer att behandlas sa att inga obehdriga kan
ta del av dem. | projektrapporten kommer inte en
enskild individ att kunna urskiljas.

Enligt dataskyddslagen, GDPR, (EU 2016/679)
har du ratt att fa tillgang till vilka personuppgifter
som behandlas, fa rattelse eller radering av
personuppgifter. Du har ocksa ratt att begara
begransning av behandling av dina
personuppgifter eller att invanda mot
behandlingen. Habilitering & Halsa ar ansvarig
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for behandlingen av personuppgifterna.
Dataskyddsombudet ar den

person som ansvarar for att dina personuppgifter
behandlas pa ett lagligt och korrekt satt. Vid
behov kan dataskyddsombudet hjalpa till sa att
du kan fa information om vad som registrerats
och fa eventuella rattelser genomforda.
Kontaktuppgifter till dataskyddsombudet finns
langst ner i detta brev.

Om du vill lamna in ett klagomal angaende
behandlingen av personuppgifter sa kan du
vanda dig till Datainspektionen som ar
tillsynsmyndighet for dataskyddsforordningen.

Dina personuppgifter kommer endast att
anvandas for de andamal som angivits ovan. De
kan endast komma att behandlas for andra syften
om du lamnat ett nytt samtycke. Forsknings-
datan sparas i 10 ar efter att studien ar avslutad
for att mojliggora kontroller. Genom att du skriver
under samtycket ger du din tillatelse till denna
insyn i din patientjournal gallande syn- och
horselstatus.

Hur far jag information om studiens resultat?

Alla deltagare kommer att fa resultatet
hemskickat efter projektets avslut.
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Frivillighet och granskning

Ditt deltagande i studien ar frivillig och du kan nar
som helst valja att avbryta ditt deltagande utan
att uppge nagon anledning. Ett avbrutet
deltagande har ingen paverkan pa din nutida eller
framtida vard eller rehabilitering. Om du vill
avbryta ditt deltagande ska du kontakta den
ansvarige for studien (se nedan).

Ansvarig for studien:

Jenny Widmark, Audionom
Habilitering & Halsa
Ekelundsgatan 8

411 18 Goteborg
0703-670830
[enny.widmark@vgregion.se

Under handledning av:

Sarah Granberg, Audionom, Med. Dr.
sarah.granberg@oru.se

Mililana Malmberg, Audionom, Med. Dr.

milijana.lundberg.malmberg@vgregion.se
0703-803663
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Kontakta Habilitering & Halsas
dataskyddsombud om du har fragor om hur
dina personuppgifter hanteras:

Dataskyddsombud

Habilitering & Halsa

Regionens Hus

Stationsgatan 3

542 80 Skovde

010-441 00 00
habiliteringochhalsa@vgregion.se
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BILAGA 3: Samtyckesblankett

Samtyckesblankett

Du har fatt tva exemplar av den har blanketten.
Skicka en ifylld blankett i det bifogade
svarskuvertet om du vill delta i studien. Det andra
exemplaret behaller du sjalv.

SAMTYCKE gallande deltagande i
forskningsstudien

Nar synen ar nedsatt- vad spelar hérapparaterna
for roll? - En studie om hur personer med Usher
typ 2 upplever och varderar sina hGrapparater.

O Jag har fatt skriftlig information om projektet och har
haft mojlighet att stalla fragor. Jag far behalla den
skriftliga informationen.

O Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa
det satt som beskrivs i
forskningspersonsinformationen.

O Jag samtycker till att studieansvarig far ta del av mitt
senaste audiogram samt synskarpa och synfalt.
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O Jag ar medveten om att jag nar som helst och utan
forklaring kan dra tillbaka mitt samtycke och avsluta
deltagandet utan att det paverkar mina vardkontakter
varken nu eller i framtiden.

O Jag behover tolk. Ange vilken typ av tolk:

O Jag vill anvanda horseltekniska hjalpmedel vid
intervjun.

O Jag vill bli uppringd av studieansvarig for att fa
muntlig information om projektet.

O Jag vill ha forskningspersons-informationen skickad
till mig via e-post. Ange i sadana fall din e-postadress:
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O Jag lamnar harmed mitt samtycke till att delta i
projektet:

Underskrift:

Namnfortydligande:

Personnummer:;

Konstillhorighet:
O kvinna
O man

O

Ort:
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Datum:

Telefonnummer:
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BILAGA 4: Forklaring av olika hjilpmedel

Skarmlisare

En skdrmlésare/skdrmlisningsprogram anvinds av en person som ser mycket lite eller inte
ndgonting. Skirmlisarprogrammet hjilper anvdndaren att hitta texten eller det som visas
grafiskt pd skidrmen och skickar det till talsyntesen. Utan skidrmlésare dr det omojligt for en
person med grav synnedsittning/blindhet att anvidnda en dator eller en smartphone. Med en
skdrmlésare dr det mdjligt att anvéinda dessa och gora saker som tidigare varit mycket

komplicerat eller omojligt. I Iphone heter skdrmldsaren Voice Over.

Talsyntes

Konstgjort tal. Man kan ofta vélja mellan olika roster. Det &r talsyntesen som rent praktiskt

omvandlar informationen till tal/punkt.

Talstod

Kan omvandla text till tal. Det finns talstdd i vissa hjdlpmedel, sdsom termometrar,

klockor, minneshjélpmedel, kalenderfunktion, bocker, akustisk navigering. ...

Forstoringsprogram

Med hjélp av ett forstoringsprogram kan personer med synnedséttning forstora hela
skdrmen eller delar av den. Manga av dagens webbldsare har mojligheten att forstora
texten och dndra dess bakgrundsféarg. Den stora nackdelen med forstoringsfunktioner &r

dock att man latt forlorar 6verblicken

Rodvitmarkerad kipp

Signalerar syn- och horselnedséttning
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