Det har ar Usher talks. Jag skulle vilja bérja med att tacka Usher Syndrome Coalition for

mojligheten att presentera var senaste artikel om livsstrategier och mojliggérande
faktorer for personer med Ushers typ 2a och dévblindhet.

Mitt namn ar Moa Wahlqvist. Jag arbetar som forskare vid Audiologiskt
forskningscentrum, fakulteten for medicin och halsa, vid Orebro Universitetssjukhus.

Det ar en forskningsenhet och forskning ar det vi arbetar med dagligen. Jag arbetar
ocksa som samordnare pa Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor i Sverige.

Dar arbetar jag med fragor som ror hur forskning kan goras tillganglig for professionella
inom omradet dovblindhet och hur kunskap kan bli hallbar 6ver tid

Och det har ar nagonting som jag tror att vi alla 6ver hela varlden kampar med pa det
har omradet Innan jag borjar, sa vill jag presentera mina kollegor och medférfattare i det
har arbetet. Den har studien ar en del av Mattias Ehn’s avhandlingsarbete Mattias ar
klinisk psykolog och doktorand. Sen har vi Agneta Anderzén Carlsson, som &r
sjukskoterska och docent hon &r ocksa den som &r huvudhandledare for Mattias Ehn.
Sen har vi Claes Mdller, som jag gissar att en del av er kanner till &r professor emeritus
Och det &r vi som har arbetat tillsammans med den har studien och i Mattias
avhandlingsarbet. P& den har bilden, presenteras syftet med studien. Det vi ville géra
var att undersotka livs strategier som personer med Ushers syndrom typ 2a anvander

Hur gor de?Hur hanterar de vardags situationer? och vad tanker de om det? Pa nasta
bild, sa beskriver jag den metod som vi har anvant i studien. Vi har anvant en explorativ
kvalitativ studie design déar vi har haft fokus grupp intervjuer med 14 personer med
Ushers syndrom typ 2a.

Deltagarna var fyra kvinnor och 10 man i alder var mellan 20-64 ar Alla hade en mattlig
till svar hérselnedsattning som varierade mellan 48-80 decibel dar medelvardet var 65
decibel.

Sa alla deltagarna anvande horapparater och andra tekniska hjalpmedel men anvande
sig av talat spark. Synfaltet for personerna varierade mellan tva och fem och
medelvardet var 4, nagot som motsvarar ungefar 5-10% synfalt eller fem till tio graders
synfalt. Synskérpan varierade mellan 0.05 och 1.0 1.0 vilket innebar perfekt syn,
synskarpa. Har var medelvardet 0.4. Det var tre fokusgrupper, en med yngre man fran
20 upp till 43 och sen en grupp med aldre méan fran 44 upp till 64. och sen var det en



grupp med kvinnor eftersom det bara var fyra som deltog Sa hade de hela
alderspannet.

Intervjuerna spelades in med ljud och bild och det har vi sedan transkriberat. Pa den har
bilden beskrivs genomférandet.

Intervjuerna genomférdes i samband med ett forskningsevent som vi hade har pa
Audiologiskt forskningscenter. Och dit personer med Usher typ 2a var inbjudna for att
gora olika saker vid eventet. Fokusgrupps intervjuerna var en av aktiviteterna. Och de
genomfordes under tva timmar med en paus. Men personerna deltog ocksa i kognitiva
test och i matning av deras horselnedsattning och sa vidare. Vi presenterade ocksa mer
om vad som var de senaste inom forskning och hade en social aktivitet.

Men hur var det nu med fokusgrupps intervjuerna? Jag var den som ledde intervjuerna
och med mig hade jag en erfaren forskare som satt med i rummet och hjalpte mig. Och
om jag sa tidigare, alla deltagarna anvande sina hérapparater och vi hade ocksa en
teleslinga i rummet som de kunde anvanda.

Och vi hade gjort nagra ytterligare anpassningar av rummet till exempel sa var
persiennerna nerdragna for att minska blandning. Och vi kollade sé att alla kunde se
och hora sa bra som mdjligt. Den inledande fragan till gruppen var, hur hanterar du din
livs situation? Och hur hanterar du svarigheter?

Om du inte kénde att du kunde hantera en sitaion, pa vilket sétt skulle du ha velat gora
istallet? Efter att frdgorna stallts. Var jag den som hjalpte till med turtagning att férdela
ordet till nasta och sa vidare. Och sen fick de diskutera kring amnet. Pa den har bilden,
sa beskriver jag hur vi analyserat de transkriberade intervjuerna. De spelades in med
ljud och bild for att sedan transkriberas och i analys processen sa har vi anvant oss av
induktiv innehallsanalys i enlighet med Graneheim och Lundman 2004.

Det har har varit en reflektiv och tolkande process dar vi alla har varit involverade i att
diskutera menings enheter och vad de, vad ar det de pratar om, vad ar innehallet, finns
det en underliggande mening i det som de sager eller vad ar det som de sager om
detta.

Det har resulterade i att vi identifierade 17 subkategorier och sju kategorier, tva latenta
sub teman, och ett 6verordnat tema. Nar vi nu fortsatter s kommer jag att diskuter
nagra av de kategorier som vi fann i resultatet. S& om vi fortsatter med resultatet.

Jag kommer nu presentera nagra av de resultat och vad de sager om strategierna som
de anvande. Ett av sub temana som vi identifierade var att I16sa eller forebygga
utmaningar.

Detta kunde sedan ytterligare delas upp i att fortsatta vara aktiv som det star pa den har
bilden, att anvanda hjalpmedel ar nasta punkt, anvanda stéd kommer efter, och dela
kunskap.



Né&r det handlar om att fortsatta vara aktiv, det var bara diskuterat i gruppen med yngre
man. Och detta kunde ocksa delas upp ytterligare i att anpassa aktiviteter anvanda
minnet och uppmarksamhet som en-- strategi att anvanda i sin vardag.

Pa nasta bild, ska jag dela med er nagra av de citat fran deltagarna nar de pratade om
det har att I6sa eller forebygga utmaningar.

Pa den har bilden, kan se ett citat fran en av deltagarna och nar de pratade om att
fortsatta vara aktiv och att fortsatta med aktiviteter som vanligt.

Och jag kommer lasa upp det for er.

"Jag vill bara vara med mina vanner. Jag har sagt fran dag ett att jag kommer vagra att
det,dévblindheten, far paverka mitt liv och hindra mig fran att leva det liv som jag vill. Sa
darfor foljer jag bara med strémmen, sa att saga. Och ibland, sitter man dar och hor
ingenting for att musiken ar sa hog. Men samtidigt sa vill man inte missa nagonting."

Pa nasta bild finns ett annat citat fran en av deltagarna som pratar om att fa formellt
stdd och vad det betyder. Deltagarna pratade ocksa om informellt stod fran familj och
vanner. Och att det var nagot som de fick.

Men, det var inte oproblematiskt. Och en av deltagarna sa, det kdnns som om jag &r en
drottning som sitter dar och vantar pa att min man ska serva mig. Och det har var nagot
som den har personen fick kAmpa med. Men det héar citatet relaterar till ett mer formellt

stod.

"Jag kan vara sjalvstandig nar jag har en ledsagare eller tolk eller vad det &r. D& ar jag
sjalvstandig. Men om jag inte har nagon, och vill ga for att shoppa. Da blir jag beroende
av att hitta nagot affarsbitrade som kan hjalpa mig. Och det ar da jag inte ar
sjalvstandig.”

Pa nasta bild, ser vi tva citat. Har, pratar de om att dela kunskap, bade att dela kunskap
med professionella, men ocksa nar man behdver beratta for vanner eller familjen om sin
situation, eller nar en situation har andrats. Det har att dela kunskap inkluderar bade att
informera i vardagliga situationer och att utbilda professionella.

Och detta var ndgot som sags som en andlds process att informera andra om sin
situation for att gora livet enklare for sig sjéalva. Sa nu, skall jag lasa det forsta citatet for
er.

"Det &r klart att man maste informera, eftersom det gor det enklare for andra att forsta
om man berattar hur de ska hantera det, dovblindheten. Det ar inte latt for dem att
forsta eftersom det inte syns."

Och sen det andra citatet realterar till nar man behgver utbilda professionella.



"Och sen efter sex eller 12 manader, sa ar det en ny handlaggare, vilket betyder att
man maste utbilda ett oandligt antal personer. Och det ar likadant nar man méter
lakare. Det ar sa forskrackligt svart."

Sa aterigen, det har var ndgot som man var tvungen att géra. Och de hade strategier
eller satt att prata om eller informera om sin dovblindhet eller sin situation.

Men det var en berattelse utan slut. Pa den har bilden, Har jag det andra sub temat som
vi identifierade. Och det har har vi kallat att trosta sig sjalv. Det kan ocksa delas in i tre
olika kategorier, som alla representerar olika aspekter av det har sub temat.

Och att trosta sig sjalv har mer att gora med de kanslomassiga aspekterna av
deltagarnas stravan att hantera sin livssituation. Och de tre kategorierna inom det har
sub temat ar att uppskatta nuet. Och det hanterar den osékra framtiden och omfattar
subkategorierna fanga studnen och att njuta av meningsfulla aktiviteter.

Nasta kategori har vi kallat att bibehalla en positiv bild och den handlar om aspekter av
sjalvfortroende och identitet. Och till sist, lyfta sig fran kanslomassig smarta som har att
gora med strategier som deltagarna anvande for att skydda sig sjéalva fran patrangande
tankar och kanslor.

Och detta inneholl bade sjalv distans och flykt, men ocksa hopp. Och pa féljande bilder,
kommer jag att lasa nagra av de citaten inom det har sub temat. Och pa den har bilden
kan vi se en av deltagarna som reflekterar kring den osékra framtiden och att vara
narvarande och njuta av livet som det &r nu.

"Och idag, sa finns det genterapi, och det finns mycket prat om stamceller och sant.
Men jag har tankt pa det i mer an 30 ar. Och tiden bara gar utan en bot. Man maste
njuta av livet anda. Det ar min asikt, livet maste vara gott, annars ar det inte vart att
leva."

Inom det har sub temat, pratade personerna ocksa om hur de hittade stunder for att
njuta av livet kanske genom att ta ett bad med sitt barn, och bara vara narvarande i har
och nu, tinda en massa so ljus, och sa eller njuta av en trevlig middag med nara vanner
hemma hos sig sjalv och att detta gjorde att de kande sig trygga och kunde njuta av
sina liv som det ar just nu.

Pa nasta bild, sa finns tva citat som relaterar till att bibehalla en positiv bild. Och hér, sa
reflekterar deltagarna kring subkategorierna inom det har omradet. Det forsta handlar

om att férhandla om vem man ar. Och det har var en stravan for att behalla sin identitet
och inte bli definierad av den progressiva sjukdomen. Nu, kommer jag att |asa det for er.

"Min identitet forst och framst, sa har jag alltid haft nedsatt hérsel och inte dévblindhet.
Jag har mina intressen och dina ar musik och sa vidare. Jag antar att det ar vara



identiteter och vara satt att tillbringa tid tilsammans med vara vanner. Men sen blir det
mer svart i och med att vi har funktionshinder som &r specifika for situationen."

Det andra citatet har nog kanske mer att géra med acceptans eller det att féorhandla om
vem man ar och nar saker andras, vem ar jag da.

"Det finns olika typer av acceptans. Jag kan acceptera det faktum att jag har Usher typ
2. Men fortfarande sa tycker jag det &r svart att acceptera att min syn kommer att
forsdmras."

Det hér citatet pa nasta bild har att géra med att sta upp for sig sjalv och att visa vem
man ar och vem man vill vara. Och har, there sager personen, "Det finns ingen
anledning att skammas for att man behdver lite hjalp. Jag brukar séga att de inte ska
vara ledsna for min skull. Jag séger att det &r inte jag som ar problemet. Det & min syn
som &r sa tréttande eftersom vi, de som har dévblindhet, ar precis sa kapala som alla
andra. Vi har bara vara egna forutsattningar."

Pa nasta bild handlar det om kategorier dar man fjarmar sig fran kanslomassig smarta.
Och har ar tva citat for att ge exempel pa sjalvdistans och flykt som deltagarna pratade
om. Sa nu kommer jag att lasa det forsta.

"For mig, ar skratt valdigt viktigt, jag menar att se saker ur ett annat ljus. En del
sitautioner kanske inte ar nagot att skratta at, men man skrattar i alla fall."

Och hur man kan anvanda humor uttrycktes av flera av deltagarna som en strategi for
att hantera situationer som innehdll svarigheter--som var svara.

Nasta citat handlar kanske mer om flykt. Och har, sager personen, "Jag ar ocksa
ganska bra pa att stanga av. Da slapper jag taget, tittar pa en film eller spelar TV spell
eller vad som helst. Det ar mitt satt att koppla av. Jag bara stéanger av."

Sa det var det sista citatet som jag hade att dela med er. Nar vi sen tittade p& when vart
material nar vi hade gatt igenom alla dessa kategorier, subtemana och sa vidare, som
jag sa, identifierade vi ett dverordnat tema. Och det har vi kallat att halla i rodret. Och
det har att géra med deltagarnas aktiva, kognitiva, och kdnslomassiga stravan att ha
kontroll dver situationer i livet som de anser ar viktiga for dem.

Och att hitta vagar for att beskriva detta, har vi anvant oss av en modell som kallas den
psykologiska flexibilitets modellen. Och jag antar att det ar nagot--att det &r nagonting
som kanske vi alla stravar efter.

Men for personer med Ushers syndrom, blir det har valdigt viktigt nar sjukdomen
progredierar genom livet. S& pa den har bilden, for att sammanfatta den har
presentationen, vad vi har utforskat och beskrivit i den har artikeln ar att deltagarna
uttrycker en mangd olika strategier for att hantera konsekvenserna av sin dévblindhet.



Genom att halla handen pa rodret, uttrycker deltagarna en hog grad av psykologisk
flexibilitet. Och att de &r aktiva agenter i sina liv. Och det har ar valdigt viktigt--de vill ha
kontroll. Och de tar kontroll och ar aktiva agenter i sina liv. Om ni skulle vilja lasa hela
artikeln, sa finns den tillganglig med open access.

Och ni kan s6ka efter den genom att soka efter Mattias Ehn. Och den har artikeln ar
publicerad i en internationell tidskrift av kvalitativa studier om hélsa och valmaende.

Och med det, pa den har sista bilden, s& sager jag tack s mycket for er
uppmarksamhet Och om ni har fragor eller vill reflektera éver ndgonting, tveka inte att ta
kontakt med mig. Min epost adress finns pa den har bilden. Och det star
moa.wahlqvist@nkcdb.se.

Tack sa mycket.
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