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Nordisk definition av dovblindhet

« Dadvblindhet ar en kombination av syn- och
horselnedsattning dar graden av nedsattning ar sa
allvarlig att syn och horsel har svart att kompensera for
varandra. Dovblindhet medfor darfor, 1 relation till
omgivningen, specifika funktionshinder.

HUVUDSAKLIGA KONSEKVENSER

« Dovblindhet begransar, i varierande grad, mgjligheten att
delta i aktiviteter och inskranker full delaktighet i
samhallet. Socialt liv, kommunikation, tillgang till
information, rumslig orientering och formagan att rora sig
fritt och sakert paverkas.

« Det taktila sinnet blir viktigt for att kunna kompensera for
kombinerad syn- och horselnedsattning. (NKCDB 2016)



ICF

Health condition
(disorder or disease)

[ ! 1
Body Functions
and Structures

T ‘ !
l l

Environmental Personal
Factors Factors

<« Activities <= Participation




Ushers syndreom

Kliniska grupper:

Typ 1

medfodd dovhet, Retinitis pigmentosa,
balanssvarlgheter

Typ 2
Mattlig till svar horselnedséttning, Retinitis pigmentosa
Typ3

Progressiv horselnedsattning Retinitis pigmentosa ,
progressiva balanssvarigheter

13 Genetiska undergrupper (Mathur, & Yang, 2015),



Usher type 2
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Teenage
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Databasen — en Skattkista

Journaldata:
Horsel, syn, dvriga sjukdomar,
genetik

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

Intervjudata: Fokusgrupper (analyseras nu)
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Social determinants




Ny kunskap - nya fragor

« Vilka omgivningsfaktorer paverkar
hur personer med USHER mar?

"The Relationship between Work and Health In
persons with Usher syndrome type 2~

(Ehn, Mdller, Danermark & Moller 2016 ) Journal of
visual impairment & blindness



Mal med studie 1 & 2

Att beskriva mojliga
samband mellan
arbete och psykisk och
fysisk halsa, Inklusive
social tillit och finansiell
situation, hos personer
med Usher syndrom
typ 1 & 2.




Metod

Tva sjalvskattningsformular:

Halsa pa lika villkor —levhnadsomstandigheter, arbete,
relationer, alkohol, tobak mm.

The Hospital and Anxiety scale (HADS screening av
angest och depression).

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



Bakgrundsdata Usher 2

Working group
N=34

Disability pension group
N= 33

Visual acuity (mean)

0,28

0,32

Visual field <10 degrees <10 degrees
Pure tone average dB 72 dB 71 dB
Women 3% 4%

Men 47% 46%




Psychological Health Usher 2
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Metodologiska utmaningar USH 1

Liten grupp 1
-ca 170 kdnda av ca 350 totalt

Frageformular i tryckt text.
- Synmassigt kravande
- Svenska och teckensprak




Preliminara resultat

Personer som arbetar rapporterar battre fysisk halsa och har
battre ADL-formaga.

Personer med Usher som inte arbetar rapporterar oftare
psykiska besvar och fler har gjort sjalvmordsférsok.
Sjalvmordstankar ar vanligare i gruppen med arbete (USH 1).

Alla med Usher (typ 1)oavsett om de har arbete eller ej, ar
radda for att ga ut pa egen hand.

Personer med Usher (typ 1) som saknar arbete har svarare att
fa hjalp, har oftare inte nagon att dela sina kanslor med och har
svart att lita pa andra manniskor.

Familjeforhallande korrelerar ej med hélsa.
Multipel regressionsanalys kontroll for skillnader i alder och kon.



Preliminara slutsatser

Att vara yrkesverksam korrelerar med battre psykisk och
fysisk halsa hos personer med saval Usher typ 1 som 2.

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

Personer med Usher 1 utan arbete har mycket lag social
tillit.

Risken for upplevda krankningar i arbetslivet ar dock stor
for personer med Usher 1.

Fordjupade studier behovs!



Att diskutera

« Vad kan vi anvanda forskningen till?

 Generaliserbarhet, andra mec
Dovblindhet, dov/horsel, synskada?

» Vanligare att uppleva sig krankt och ha
sjalvmordstankar vid Usher 17

* Vad bor vi forska vidare om?




