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Forord

Ett projekt med spinnande resultat och kunskaper som ger alla kommuner och landsting
mojlighet att identifiera dldre med kombinerad nedséttning av syn- och horsel samt med enkla
medel hoja livskvalitén for dessa. Sa kan man i en mening sammanfatta det projekt som bedrivits
i Ostergdtlands Landsting i samverkan med FSDB, Nationellt Kunskapscenter for Dévblindfragor
och Linkdpings Universitet.

Nar vi blir édldre intrdffar nedséttning av bade syn och horsel, i projektet kallat KAHS, som ett led
i det naturliga aldrandet. En kombinerad nedséttning av véra viktigaste sinnen ger snabbt upphov
till problem. Hér blir 1+1 inte 2 utan mycket mera, multiplikatoreffekten &r stor.

Projektet har tagit fram metoder att identifiera vilka &dldre som tillhér malgruppen, Metoden ar
enkel och kan anvidndas av alla kommuner och landsting. Man har ocksa arbetat fram olika
moduler for utbildning av personal och testat utbildning pa faltet. Utbildningen ger kunskaper
och personliga upplevelser som gor att det &r ldttare att forstd vidden av detta svara
funktionshinder. Samtliga utbildningar har varit enormt uppskattade.

Projektet visar, att det 4r ménga &dldre som befinner sig i denna situation. Att identifiera dem och
att utbilda personal kan vésentligt forbéttra livssituationen for personer med KAHS. Att gora ritt
saker kan faktiskt vara lonsamt!

Det ér projektgruppens forhoppning att manga kommuner ska ta till sig de kunskaper som ér ett
resultat av projektet, inventera och utbilda personal och dirmed gora en meningsfull insats for

sina dldre.

Vi dnskar kommunerna lycka till och sdnder ett stort tack till Allménna Arvsfonden som bekostat
stora delar av projektet.

Lena Hammarstedt

Nationellt Kunskapscenter for dévblindfragor



Sammanfattning

Det finns ett stort antal personer som efter 65 ars dlder forvérvar horsel- och synnedséttning. De
flesta dr 6ver 80 ar. For ett fatal har antingen syn- eller horselnedséttningen debuterat i unga ar,
medan de flesta forvédrvat bdda funktionsnedsdttningarna senare i livet. Personer med allvarlig
kombination av horsel- och syn nedsittning (KAHS) 4r en synnerligen heterogen grupp. Man kan
generellt uttrycka det sé, att konsekvenserna av KAHS i stor utstrickning dr desamma som vid
dovblindhet. Skillnaden 4r att personer med KAHS har forvdrvat sin kombinerade
funktionsnedsittning sent i livet.

Kombinationen kan skapa allvarliga konsekvenser, men betraktas séllan, vare sig av personerna
sjdlva eller av deras omgivning som nagot som kriver specifika insatser. En vanlig attityd ar att
det dr normalt att hora och se daligt ndr man blir gammal och att det dérfor inte finns sa mycket
att gora 4t saken. En sddan attityd i kombination med okunskap hos sdvil personen sjilv liksom
hos medarbetare inom berdrd samhillsservice leder néstan alltid till att tidig identifiering uteblir.
Detta medfor att situationen blir simre 4n vad den borde vara och gor att adekvata
rehabiliteringsinsatser av flera skl kan bli svéra att genomfora.

Konsekvenser av KAHS péverkar i hog grad samspelet med omgivningen. Sddant som berdrs ar
formagan att kommunicera, ta emot information och forflytta sig sjélvstidndigt. Situationen
paverkas dessutom av stressrelaterade faktorer som uppkommer pé grund av det kombinerade
funktionshindret. Nagot nytt har uppstatt, som kraver nya strategier och forhallningssétt bade fran
personen sjilv, men ocksa fran omgivningen. I vérsta fall aterkommer saddana ldgen situationer i
takt med forsdmringar i syn eller horsel.

Syftet med projektet har varit att identifiera hur manga personer 6ver 65 r det finns i Linkdpings
kommun med KAHS. Vidare att undersoka hur de upplever sin vardag, sina kontakter med syn-
och horselvarden samt om en utbildning pa tio timmar kan bidra till goda konsekvenser i form av
okad kompetens hos omgivningen.

Det har i projektets regi genomforts tvd demografiska undersdkningar i Linkdpings Kommun. En
har varit riktad mot dldreomsorgen och en mot personer som bor hemma utan omsorg. Dessutom
har tio personer med KAHS intervjuats samt tio anhoriga. Under projektets gang har dven en
utbildning pé tio timmar géllande KAHS utvecklats, genomforts och spridits bade regionalt som
nationellt. Detta har skett parallellt med Ovrigt arbete i projektet. Totalt har ett drygt 300-tal
personer tagit del av utbildningen.

I Link6pings kommun har 18 % av tillfrdgade personer 6ver 65 ar med ndgon form av omsorg
svarat att de har en kombinerad syn- och horselskada som i projektet bedomts som allvarlig.
Samma fragor har besvarats av slumpvis utvalda personer i Linkoping. Av dessa bedomde 10 %
att de hade KAHS. Totalt antal personer som svarat ar 1 284 st.

Aldre personer med syn- och hérselnedsittningar riskerar att begriinsas i sina mojligheter till
sjalvstandighet, delaktighet, trygghet och integritet. Beroendet av andra okar i takt med att man
av olika skdl inte kan gora saker pd samma sitt som tidigare. Mycket av det man gor tar ldngre
tid, krdver mer planering och kraft. Dartill riskerar man att hamna utanfor, bli isolerad, missforsta
och bli missforstadd.



En orsak till problemen ér att det blir svart for manniskor i omgivningen att forsta den verklighet
som uppstar nir bade synen och horseln sviktar. Insatser som utgér fran en helhetssyn grundad pa
kunskap om de konsekvenser som skapas av den kombinerade funktionsnedsattningen, minskar
risken for att de tidigare ndmnda problemen skall uppstd. Personer med KAHS har séllan ett bra
utbyte av insatser som enbart utgér fran endera syn- eller horselnedséttningen. En forstaelse for
att grundproblemet har sitt utgangsldge i att synen inte kan kompensera for horselnedséttningen
eller vice versa dr avgorande for ett gott resultat av insatser.

Vi har funnit att ocksd sma insatser inom dldreomsorg eller tillimpliga delar av hélso- och
sjukvard utifrdn ovanstaende perspektiv kan gora en stor skillnad for dldre personer med syn- och
horselnedséttning. Sadana insatser kan riktas sdvil mot personen sjilv som mot miljon.



Projektbakgrund och inledning

Projektet har initierats av Horselvarden, Universitetssjukhuset i Linkdping och finansierats av
Allménna Arvsfonden och Landstinget i Ostergotland. Samarbetspartners har varit Féreningen
Sveriges Dovblinda (FSDB), Linkdpings kommun, Linkopings Universitet, teknisk audiologi
samt Nationellt Kunskapscenter for Dovblindfragor.

En av orsakerna till att projektet initierades var att vissa demografiska fakta i Sverige omkring
gruppen kunde tydliggoras. Vidare var livssituationen for personer med kombination av alvarlig
horsel- och synnedsittning, hér kallad KAHS, viktig att belysa. Ett 6nskemal var att fokusera pa
kunskap inom hélso-, sjukvard och &ldreomsorg gillande konsekvenserna av kombinerad syn-
och horselnedsittning. En teori fanns initialt om att smé insatser i kompetenshojande syfte skulle
kunna gora en stor skillnad for personer med KAHS. Detta savil inom hilso- och sjukvérd, som
inom dldreomsorg. Andra 6nskemal var att underlitta identifiering av malgruppen genom att ta
fram undersokningsmallar samt prova metoder for personalutveckling.

De personer som drivit projektet fran Landstinget i Ostergotlands sida ér:

Monica Detterfeldt som fran starten fungerade som projektsamordnare. Hon ersattes dock tidigt
av Ulla P. Wahlquist som under huvuddelen av projekttiden fungerat som projektsamordnare.
Under hela projekttiden har PO Edberg fungerat som projektledare.

Frén Universitet i Linkdping, teknisk audiologi har Birgitta Larsby och Mathias Héllgren varit
delaktiga. Detta frdmst i samband med sammanstillning och analys och utformning av det
demografiska materialet, men ocksa som foreldsare pé bl.a. seminarier. Vidare har de medverkat i
arbetet med projektrapporten.

En ledningsgrupp har funnits fran starten och bestitt av Lena Hammarstedt som &r chef vid
Nationellt Kunskapscenter for dovblindfragor, samt Sven Sjoberg som representerat Foreningen
Sveriges Dovblinda, (FSDB) Fran Linkdpings Kommun har frimst heminstruktorerna Asa
Holmdahl, Patrik Bladh och Anette Juhlin — Hjelm varit delaktiga. Detta sarskilt i samband med
de praktiska delarna av det demografiska arbetet. De har dven varit delaktiga som utbildare och
bollplank.

Beskrivning av mdlgrupp

Manga personer fér i livets senare del en kombinerad grav syn- och horselskada. Detta ofta pa
grund av aldersrelaterade nedsdttningar eller sjukdomar (Berry, Mascia & Steinman, 2004;
Keller, Morton, Thomas & Potter, 1999; Saunders & Echt, 2007; Brennan & Bally, 2007; Jaul,
2006; Lyng & Svingen, 2001; Heine & Browning, 2001; Bergman & Rosenhall, 2001).

Det som éar karaktaristiskt for den hér gruppen ér att de har en s allvarlig kombinerad syn- och
horselskada att det blir kraftiga konsekvenser for dem i vardagslivet. Nér problemen uppkommer
i livets senare del kan det uppsté ansenliga funktionshinder (Berry et al., 2004; Brennan et al.
2007; Jaul, 2006; Lyng et al., 2001).



Nagra saker kan dnda sdgas vara generella:

De flesta personer med KAHS &r kénda pa endera hor- eller syncentralen. De har séllan bemétts
utifran att kombinationen fétt avgdra insatser fran omgivningen. Darmed finns behov av att
samverkan kommer till stdnd omkring personer med KAHS. Vidare att hinsyn tas till de
”specifika” behov som uppstdr i rehabiliterings- eller omvérdnadshidnseende utifrén en
helhetssyn. En av de effekter en kombinerad syn- och horselnedséttning medfor ar att synen inte
kan kompensera horselnedséttningen och omvént (Wallhagen, Strawbridge, Schema, Kurata &
Kaplan, 2001; Crews & Campbell, 2004; Heine et al., 2001). Aven sma nedsittningar kan pga.
kombinationen orsaka allvarliga svarigheter i den dagliga livsforingen.

Sa ldnge synen har kunnat kompensera horselnedséttningen genom exempelvis ldppavldsning,
avldsning av kroppssprdk, mimik, etc., har vardagen fungerat tillfredstillande. De stora
problemen har dykt upp nér detta inte langre ar méjligt (Keller et al., 1999; Kricos, 2008; Erber,
2003). En relativt mattlig horselnedséttning under ett antal ar kanske inte har foranlett nagra
allvarligt menade insatser, vare sig utifran personens eget perspektiv eller utifrdn omgivningens
(Berry et al., 2004). Nar ddaremot synen sviktar, exempelvis pa grund av en maculadegeneration
eller katarakt, uppstér ett kritiskt lige. Aven en mattlig horselnedsittning kan di i kombination
med synnedséttning skapa stora problem (Wallhagen et al., 2001; Reuben, Mui, Damesyn, Moore
& Greendale, 1999).

Faktum ér att en forsaimring av synens och horselns formaga att kompensera varandra inte enbart
ger en linjdr negativ effekt. En forsdmring av synen i ett visst ldge forstirker de negativa
konsekvenser som horselnedséttningen medfor eller omvéant. Man skulle kunna uttrycka det sa att
1+1 1 detta fall inte blir 2, utan betydligt mycket mer (Berry et al., 2004; Keller et al., 1999). Ett
sadant synsitt betrdffande konsekvenserna av en sammansatt syn- och horselnedséttning ar
synonym med det som finns for funktionshindret dovblindhet.

Progress i synnedsattning

Kommunikativ férmaga -
livskvalitet

KAHS/Dévblindhet skapar dérfor specifika behov av stod, service och rehabilitering. Detta inte
minst nér det géller atgérder rorande kommunikation, information och mobilitet. Man bor dérfor
betrakta KAHS/dovblindhet som ett specifikt funktionshinder (Berry et al., 2004).



Vi blir dldre

Lyng et al. (2001) hdvdar i sin rapport att det sker en gradvis fOrslitning av syn- och
horselorganen och de éldre anpassar sig omedvetet till sin horsel- och synnedsattning ver tid.
Syn- och horselnedsittningen varierar mycket hos olika individer. Cirka 300 000 personer 6ver
65 ar har fordndringar i gula flacken — maculadegeneration. Den som har sjukdomen kan och
vagar gora mindre, blir inte lika socialt aktiv, far mindre motion och en ond cirkel skapas
(http://www.fhi.se). Studier visar att de mest framtrddande orsakerna till synnedséttning hos dldre
ar katarakt, aldersrelaterad maculadegeneration, diabetes retinopati och glaukom (Lyng et al,
2001; Heine et al., 2001; Bergman et al., 2001, Wallhagen et al., 2001).

Normala éldersnedséttningar i 6gats lins kallas med ett annat ord for presbyopi. Man fér bl.a. en
okad bldndningsbendgenhet, torra 6gon, langsam adaption till olika ljusforhéllanden och svarare
att bedoma avstand. Med tilltagande &lder minskar linsens forméga i 6gat att &ndra sin form, den
blir grumlig och sldpper igenom mindre ljus (Berry et al., 2004). Behovet av ljus 6kar med
dldern. En 60-aring behover dubbelt sa mycket ljus som en 40-aring. En 70-aring behdver tre
ganger mer ljus dn en ung person. Det finns studier som visar pd sambandet mellan hélsa och ljus
hos éldre personer nidr det giller bl.a. fysisk kondition, ensamhet, humor, oro och allmént
hilsotillstand (http://www.fhi.se).

Aldre personer far andra synvanor. Man héller saker vildigt néra eller i en konstig vinkel och
sitter onormalt ndra TV: n. Man har svart att kdnna igen ménniskor i sin narhet. Det tar mycket
lingre tid och mer energi att hilla den ordning man onskar. Aven balansen paverkas och risken
att snubbla &r stor. Rorelserna blir mer forsiktiga. Att hitta sméa saker ex. nycklar eller smycken ar
svéarare. Man mérker dven fordndringar i dtmonster. Det &r bade svart att laga mat och svért att se
den pa tallriken (Berry et al., 2004).

Horselnedsittning dr den tredje storsta kroniska funktionsnedsittningen i vérlden hos personer
over 65 ar (Wallhagen et al., 2001). Vi vet att graden av horselnedséttning 6kar med aldern.
Horselnedsittning pa grund av alder kallas for presbyacusis, och dr den vanligaste typen av
horselnedsittning 1 véstvarlden. Inom horselsystemet finns det flera olika fordndringar som kan
kopplas till aldrandet. De mest utbredda fordndringarna drabbar snidckan (koklean) (t.ex.
Bredberg, 1968). Fordndringar av sensorisk karaktir innebar att ménga av Orats harceller i
sniackan degenererar och dor. De yttre hércellerna drabbas av de mest uttalade fordndringarna,
sirskilt i den basala delen av koklean dir ljud av hog frekvens analyseras, men det finns
fordndringar inom hela snickan. I viss man aldras ocksa de inre harcellerna och vissa andra delar
och strukturer i snickan samt centrala horselbanor. Ocksd mellandrat uppvisar vissa
aldersforandringar i form av 6kad styvhet i trumhinnan och i lederna mellan horselbenen vilket
kan innebdra en ddmpning av inkommande ljud. Den &ldersrelaterade sensoriska
horselnedséttningen ger typiskt dkade svarigheter att uppfatta svaga ljud av hog frekvens — en
diskantnedséttning. Utover den minskade kénsligheten ses ocksd vid denna typ av skada en
forvrangning av ljudet vilket resulterar i svérigheter att, speciellt i bullriga miljoer, uppfatta tal.
“Jag kan hora att man pratar men jag kan inte hora vad man séiger” ar nagot som man ofta hor
fran personer med presbyacusis och det ar ett uttryck for vad forvrangningsdelen i horselskadan
resulterar i. Tal uppfattas inte ldngre klart och blir dirmed svart att forstd. Att tala hogt eller dka
volymen hjélper inte. Tinnitus &r ofta ockséd en foljd av horselnedsittning. Det ringer, brusar,
susar eller klickar i orat och stor ljuduppfattningen. Tinnitus &r svar att bade behandla och
diagnostisera .


http://www.fhi.se/
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Tecken pa att man borjar fd en horselnedsittning &r att man fordndrar volymen pé radion/TV,
eller sitter ndra. Man lutar sig ndrmare den som talar vid konversationer eller kupar handen
bakom orat. Det blir svarare att forsta tal 6ver telefon och svérare att forsta tal i buller ex. pa
restauranger. Ofta blir det felaktiga svar pa fragor eller kommentarer som éar irrelevanta i
sammanhanget. Personen upprepar ofta att man maste tala hogre. Det blir dven svarigheter att
hora andra ljud som t.ex. dorrklocka, telefonsignal, brandvarnare eller svart att veta varifran
ljudet kommer.

Naér det géller funktionsnedséttning och dlderdom, ar syn och horsel ofta behandlat var for sig och
darfor ar det mycket viktigt att belysa hur stor gruppen med den kombinerade syn- och
horselskadan dr (Berry et al., 2004; Crews et al., 2004; Lupsakko, Myntyjarvi, Kautiainen &
Sulkava 2002; Lyng et al., 2001).

Dessutom é&r problemet sa vanligt att det ofta 6verses eller i vidrsta fall missbedoms som annat. En
person med KAHS kan uppfattas som forvirrad, tillbakadragen avvaktande speciellt infor nya
situationer (Crews et al., 2004; Lyng et al., 2001).

Attributen tillskrivna éldre dr ofta att det inte gar att gora nagonting. En sadan tanke kan sté i
végen for att tdnka i riktningen av praktiska atgdrder som kan andra situationen (Saunders et al,
2007; Simon & Levitt, 2007; Lyng et al., 2001). Dértill kan tilldggas att &ldre personer kan enligt
Crews et al., (2004) tendera att missbedoma graden av sin funktionsnedsittning.

Andelen édldre i befolkningen 6kar och alltfler lever till riktigt hoga aldrar. Personer 65 &r och
dldre utgdr en stor del av den svenska befolkningen, drygt 17 procent, Medellivsldngden har
sedan mitten av 1700-talet okat fran 33,7 till 77,9 ar for mén och fran 36,6 till 82,4 &r for kvinnor
(2003). Svenskarna blir allt dldre och vid pension har vi cirka 20 ar kvar i livet. Over en miljon
svenskar ir mellan 65 och 79, cirka en halv miljon &r 6ver 80 &r. Ar 2025 kommer ungefir en
tredjedel av Europas befolkning att vara 60 ar eller &ldre. Sérskilt markant dr 6kningen av
personer i ldern 80 ar och &ver (http://www.thi.se).

Intresset for folkhdlsoarbete riktat mot dldre manniskor véxer i takt med att mangden studier som
visar pa positiva effekter av interventioner sent i livet blir allt storre. Bidragande faktorer ar
effektivare sjukvéard och medicinska framsteg, forbéttrade levnadsforhéllanden och béttre livsstil
genom folkhélsoinsatser. I huvudsak &r det friska ar som lagts till livet (ibid.). Antalet dldre som
rapporterar kombinationer av syn- och horselnedséttningar Okar, speciellt i den &ldre- dldre
gruppen menar Halvik (1986).

Funktionella konsekvenser av KAHS

Att forstd den verklighet en person med kombinerad syn- och horselnedséttning hamnar i 4r
uppenbart svar for de allra flesta. Att bara pastd att 1+1 blir betydligt mera dn 2 ar forstas ett sétt
att beskriva problemet men hjidlper foga om inte konsekvenserna kan relateras till egna
upplevelser och erfarenheter som ocksa &r kénslomaéssigt relaterade. Att méta en person med
KAHS innebér att det kommunikativa samspel som kan etableras blir avgdrande for hur den
fortsatta relationen skall utvecklas. Om man som dldre med en syn- och horselnedséttning inte
blir forstadd utifrén de forutsittningar som uppstatt riskerar man bli kommunikativt isolerad och
manga ganger missforstadd. Dartill gérs man i vérsta fall passiv och beroende i onddan. .

Det kan antas att nagra av de viktigaste konsekvenserna av KAHS ér att det uppstér svarigheter
for omgivningen att forsta den verklighet som personer med KAHS hamnar i. Risken blir ddrmed
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stor for oetiska situationer som innebdr diskriminering i exempelvis kommunikativa sammanhang
(Lingas, 1993).

Kopplingen mellan syn och horselnedsdttning och psykosociala problem &r mycket vél grundad.
Flera studier har beskrivit forbindelsen mellan den aktuella situationen och kommunikativa
svérigheter (Goransson, 2007; Lyng et al., 2001; Erber, 2006; Heine et al., 2001). Horowitz &
Reinhardt (1993) menar att horselnedséttningar kombinerat med synproblem okar de funktionella
problemen med 40 % i férhallande till en enkel funktionsnedséttning.

Studier har pavisat forekomst av katarakt (Klein, Cruickshanks, Nondahl, Klein & Dalton, 2001)
men d&ven AMD och hérselnedsittning (Klein, Cruikshanks, Klein, Nondahl & Wiley, 1998) hos
dldre personer. Forekomsten stiger med alder.

Kombinationen &r i sin tur associerad med sdmre livskvalitet. Omfanget av problemen &r
avhingigt av om det finns andra funktionsnedséttningar och sjukdomar, vilka mojligheter den
enskilda har att anvinda sig av hjdlpmedel samt kompensatoriska strategier.

Att pé grund av syn- och horselnedsittning ha problem med att notera det som sker runt omkring
kan innebéra att omvirlden upplevs som kaotisk och i vérsta fall omojlig att paverka. Att hamna i
en situation dar man inte kan fa forklarat vad som forvintas, eller dir tillvaron innehéller
negativa upplevelser/trauman som inte &r forutsdgningsbara eller kan paverkas finns en risk att
personen resignerar och “ldr sig” att det 4r meningslost att agera eller reagera. ”Allt hinder pa ett
ofrutségbart sitt och jag har ingen mojlighet att pdverka detta” (Seligman, 1992).

Varje form av auditiv kommunikation ar beroende av att mottagaren kan tolka och forsta akustisk
information och skapa ett meningsfullt budskap. Om vi hor klart och tydligt vad nagon séger sker
tolkningen och bearbetningen ménga génger automatiskt och utan anstrdngning. Men finns det
brister i den akustiska informationen pa grund av en horselskada och/eller en bakgrundsstdrning
blir man ocksa beroende av andra formagor. Vi anvénder ldppavldsning, kunskap om spréakets
uppbyggnad och vokabulér, etc. for att pussla ihop den bristande auditiva informationen till ett
meningsfullt budskap. For att lyckas med detta dr vi bl.a. beroende av hjarnans formaga att
bearbeta, tolka och lagra information frén horsel och syn — vara kognitiva formagor. Tva
personer med samma perifera horsel behdver inte ha samma mojlighet att uppfatta och forsta tal
(Hallgren, 2005).

Kognitiva funktioner innefattar hdgre hjarnfunktioner som tdnkande, perception, uppméarksamhet,
Minne och sprdk. Mer specifikt har forskningsstudier visat att vi dr beroende av snabbhet i
informationshantering for att uppfatta och forsté tal i svara lyssningssituationer (Héllgren et al.,
2001a, 2008; Pichora-Fuller, 2003). Tolkningen méste ske med en viss hastighet annars missar
man delar av efterfoljande budskap. Man har dven visat att kapaciteten att samtidigt lagra och
bearbeta information i arbetsminnet &r av stor betydelse for talforstaelse i svéra
lyssningssituationer (Lunner, 2003; Héllgren et al., 2008). Ett simre arbetsminne gor t.ex. att det
blir svarare att identifiera ett ”svart ord” med hjélp av tidigare/senare information.

Stigande alder innebdr att kognitiva formagor forsdmras, bl.a. just snabbhet i
informationshantering och arbetsminneskapacitet som ar viktigt for talforstaelse. Det gor att en
dldre persons majligheter att forstd tal kan vara begrénsad av nedsatt forméga i horsel, syn och
dven kognition. Hur kombinationen av detta paverkar talforstaclse har bl.a. studerats i laborativa
forskningsstudier (Héllgren et al., 2001b; Larsby et al., 2005, 2008). Forsokspersoner fér se en



kort filmsekvens med en person som uttalar ett ord. Uppgiften dr avgora om ordet ar ett riktigt
svensk ord eller inte. Man maste alltsd bade hora och forstd ordet for att klara uppgiften.
Resultaten visar att unga normalhdrande personer far 90 % korrekta svar. Effekten av en
horselnedsittning illustreras av att unga personer med en mattlig horselnedséttning klarar 82 %.
Tar man bort det visuella stddet sjunker deras resultat till 70 %. For dldre personer som genomfor
samma test i en latt bakgrundsstorning &r resultatet i genomsnitt 60 %. Kombinationen av
horselnedsittning, synbortfall, dldrande och ett svagt bakgrundsljud gor alltsé tillsammans att
resultatet minskar fran 90 till 60 % i de hér studierna. Dessutom &kar den upplevda graden av
anstrangning dramatiskt, fran mycket liten till mycket stark.

Vi ér alltsd bade beroende av horsel, syn och kognition for att forsta ett talat budskap. En
nedsattning i ndgon av dessa formagor innebér att vi blir mer beroende av de andra. For en person
med KAHS innebdr detta att médnga lyssningssituationer blir kognitivt krdvande och
anstringande. Anstrangningen leder i forldngningen till trétthet vilket i sin tur gor det svérare att
kommunicera. Risken ar stor att man drar sig undan och blir isolerad. For att motverka detta ar
det av yttersta vikt att gora lyssningsforhéllandena s& gynnsamma som mojligt, t.ex. genom
maximalt fungerande horapparater (Kricos, 2007). Vil fungerande horapparater okar inte bara
talforstéelsen utan dven orienteringsformagan, mobiliteten och samspelet med miljon i Svrigt.
Detta i sin tur okar livskvaliteten for personen. Vid grav horselnedsdttning kan man dvervidga om
cochledra implantat kan vara en bra 19sning.

Man vet att kognitiv nedsittning &r en mycket viktig riskfaktor for forvirring. Personer med
tidigare kind kognitiv nedséttning, till exempel vid demens eller efter en stroke har alltsé litt for
att bli forvirrade. Det tycks ocksa vara sa, att nir kontakten med omgivningen via sinnesorganen
forhindras, sa okar risken for forvirring (Berry et al., 2004; http://www.vardalinstitutet.net/).

Personer drabbade av forvirring har ocksé oftast svart att kommunicera sina behov och fa dem
tillfredsstéllda. Att kénna efter, veta vad man behéver, ringa pa en klocka, vdnta pa personal,
framfora sitt drende, vénta igen for att sedan kanske fa négot att dricka, komma till toaletten eller
fa bort vecken pa lakanen som skaver kan vara omdjliga uppgifter. Istdllet kan patienten uppvisa
ett oroligt beteende och bli alltmer forvirrad det blir 14tt en rundgang i problematiken (ibid.).

I de flesta teorier om alderdom finns en grundldggande idé om att det sker en nedséttning av
intellektuell forméga med 6kande dlder. Intellektuell kapacitet blir férknippat med fallenheten att
uttrycka sig och till att forstd. Forstaelse dr i var kultur sammanknutet till formagan att forsta
verbala budskap, skriftligt eller muntligt. Flera undersdkningar visar att nedsatt horsel létt kan ha
missuppfattat som sviktande intellekt. Konsekvensen av detta dr att allvarlig kombination av syn-
och horselnedsattning kan felaktigt tolkas som demens (Heine et al., 2001; Lyng et al., 2001;
Wallhagen et al., 2001).

Det finns i dag betydande bevis for hdlsovinsterna av fysisk aktivitet for dldre personer.
Syreupptagningsforméga, muskelstyrka, gangfunktion och balansforméga forbittras, och
funktionsnedséttning kan bromsas upp. Man menar pa folkhélsoinstitutet att det dr nédvandigt att
man ges mojlighet att utfora sa manga vanliga sysslor som mojligt dd man kommer in i den dldre
dldre-gruppen. Hushéllsarbete kan ge samma belastning pa hjértat som promenader och kan
darfor for skora personer innebéra vérdefull, regelbunden aktivitet (http://www.fthi.se).

Vid KAHS finns stora risker att dldre personer hamnar i situationer med brist pa fysisk aktivitet.
Det kravs mod att rora sig inomhus och utomhus med syn- och horselnedséttning. Studier visar
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att en korrigering av syn och horsel okar det sociala livet, och gor vardagen lattare. Livskvalitén
okar och blir néstan lika hog som for dem utan syn och horselnedsittning. Det krivs emellertid
att man sitter realistiska mal for rehabiliteringen vilket borde goras med en helhetssyn pa
ménniskan och i ett samarbete av olika discipliner (Wallhagen et al., 2001; Berry et al., 2004;
Heine et al., 2001).

For att upprétthdlla balans dr vi beroende av information fran synen, balanssystemet i innerdrat
och fran muskler och leder. Informationen fran dessa sammanstills och analyseras pé olika nivaer
i centrala nervsystemet. Alla dessa komponenter som &r viktiga for en bra balans aldras i olika
grad. Balansférmdgan paverkas sdlunda mycket pga. KAHS och risken for fallolyckor ar stor
(Crews et al., 2004). T.ex. beskriver Devora Lieberman (2004) i sin artikel att av 896 patienter
men hoftfrakturer visade det sig att 8 % hade syn- och horselnedséttning i kombination.
Signifikant risk for att raka ut for en hoftfraktur hade de med synnedsattning, vilket var 25 % av
de medverkande. For varje hoftfraktur som forebyggs sparar kommun och landsting sammanlagt
300 000 kronor menar folkhalsoinstitutet (2005).

Forlust av identitet

Att vara i behov av hjilp och st6d &r en for manga personer mycket ovan situation. Man tappar
sin identitet och har svart att forlika sig med sin nya situation. Nar man inte langre pa samma sétt
som tidigare kan uttrycka att man upplever sig vara niagot, exempelvis jag ar: sjdlvstindig, jag &r
bilforare, jag &r social, jag 4r kommunikativ, jag &r nutidsorienterad, jag ar bilkarist o.s.v. uppstéar
en utarmning av identiteten. Sjalvkéanslan tryter och man blir oséker pa sig sjilv. Istillet kan man
i vérsta fall lagga till delar i sin identitetsuppfattning som handlar om att jag ér: hjalpbehdvande,
missforstadd, beroende av andra etc. Att vara dldre och i behov av hjilp kan medfora ytterligare
svérigheter. Man har levt ett sjdlvstindigt liv med inflytande och sjdlvbestimmande, haft
valfrihet, upplevt frihet. Den identitet man haft har varit tydlig, skapat trygghet och sjdlvkénsla.

Flera studier bekriftar att ndr personer far KAHS hamnar de i en krisreaktion (Carabellese,
Appollonio, Rozzini, Bianchetti, Frisoni, Frattola & Trabucchi, 1993; Luppsako et al., 2002;
Heine et al., 2001). Det &r déirfor viktigt att personen upplever sig trygg, kinner sjialvkontroll,
bibehaller sitt egenvérde och upplever vardagen som meningsfull. Det &r ingen hjalp for personen
att han/hon blir en passiv mottagare.

Omgivning och attityder

Personerna sjdlva, men dven anhoriga och personal, anser att syn- och horselnedséttning hor
dlderdomen till (Heine et al., 2001; Lyng et al., 2001; Goransson, 2007; Saunders et al., 2007).
Det ir vanligt att personer med KAHS uppfattas se och hora nir han/hon vill. Ménga orsaker
ligger bakom varfor synen och horseln kan variera hogst markant mellan dagar men dven under
dagen. Variationer i syn och horsel kan misstolkas. Likasa kan okunskap om de funktionella
konsekvenser en kombinerad syn- eller horselskada medfor, skapa oforstaelse. Det dr upp till
andras vilja och kompetens att erbjuda stod och hjélp. Behéllningen av rehabiliteringsprocessen
hinger sedan pa om personen och omgivningen kan acceptera och forstd den specifika
funktionsnedsittningen (Heine et al., 2001).

D4 alla 4r pa det klara med att &lderdom och nedsittning i syn- och horselférmédga hor ihop kan
det ofta bli sé att besviren far en stimpel pa sig att man inte kan gora nidgot at dem. "Det gdr sin
gang oavsett den mdnskliga aktiviteten”, Lyng et al. 2001, s. 9. Det ar viktigt att utveckla en



problemorienterad metod runt personerna och att man undersdker personerna i en naturlig
kontext med utgangspunkt i vardagssituationer (Lyng et al., 2001).

Tidig identifiering

Trots omfattande kunskaper om sammanhangen mellan dlderdom och nedséttning av syn- och
horsel ar det d4nda gruppen till stor del oidentifierad (Heine et al., 2001; Lyng et al., 2001). Detta
bidrar olyckligtvis till att onddiga situationer uppkommer for den éldre som inte har blivit
uppmaérksammad for sin funktionsnedséttning och vad den far for konsekvenser for honom/henne
i vardagssituationer. Om man inte identifierar och gor ndgot med dessa funktionsnedséttningar
kan man sdga att man anpassar sig till dem &ver tid. Anpassningen kan bli irreversibel och kan
latt forvixlas med édldersrelaterad mental svikt. Syn- och horselnedsittning har t ex visat sig vara
betydande riskfaktorer. Man behover alltsa snarast veta om personen har nagra sadana
nedsittningar. Antalet dldre med syn och horselnedséttning okar, speciellt i dldre- dldre gruppen
(6ver 85 ar). Att undersoka synen och horseln &r vitalt nér personens liv kartlaggs Det ar av stor
vikt att detta gors tidigt, sé att de atgérder man sdtter in inte blir missriktade (Heine et al., 2001;
Lyng et al., 2001; Wallhagen et al., 2001).

Primédrvéarden har en viktig roll nir det géller att uppmérksamma syn- och horselnedséttningar,
liksom att lotsa till horselklinik eller syncentral. Som ldkare i primédrvarden bor man undersoka
och fraga dldre om horseln. Manga éldre tror att délig horsel hor till dldrandet och talar dérfor
inte om problemet for sin ldkare. Av de totalt ca 270 000 som har en horapparat ar flertalet dldre.
Andra har enklare horselhjélpmedel. Betydelsen av att kunna anvénda denna teknik kan inte nog
betonas for mojligheten att leva ett aktivt liv. Ett problem for framst dldre med horselskador kan
vara langa kotider for att fa en horapparat. Det kan ocksa vara krangligt att anvanda apparaten nar
de vil fatt den. Aldre minniskor &r en heterogen grupp och vid planering av aktiviteter maste
man ta héansyn till skillnader i utbildning, socioekonomiska villkor och attityder till aldrande.
Hénsyn maste ocksa tas till skillnader i psykisk och fysisk hdlsa mellan yngre &ldre och dldre
over 80 ar (http://www.thi.se).

Flera studier visar pa att det skulle hjilpa samhéllet undan en stor kostnad d& man undviker
manga konsekvenser. Kontroll av syn och horsel hos &ldre maste inkluderas i den dldres
undersokning menar Jaul (2006).

Medeléldern for personer med KAHS ar drygt 80 ar. Att vid den aldern kunna motivera sig och
dartill tilldgna sig olika former av rehabiliteringsinsatser 4r manga ganger begransade. Att borja
om, eller i vérsta fall nyintroducera exempelvis en hoérapparat, nya synhjdlpmedel etc. kraver
inldrning av nya och relativt sett “krangliga” funktioner. Saddant kan vara nog sa arbetsamt for
manga, inte minst med tanke pé att synnedsdttningen gor det svart eller omdjligt att byta batterier,
rengora insatsen eller anvénda apparatens instéllningsmdjligheter. Dértill kommer i sdmsta fall en
lang, smértsam och motivationskrdvande anpassningsperiod med exempelvis horapparaten for att
den ska ge maximal nytta.

Vinsterna med en tidig upptickt av personer som tillhér malgruppen kan vara:

o Att en god horapparatnytta med tillhérande anviandarkompetens hunnit skapas innan
synnedsittning och ev. andra aldersrelaterade faktorer hdmmar eller hindrar.

o Att en introduktion av andra viktiga hjdlpmedel som &r syn- eller horselrelaterade kan ske
innan problemen blivit for stora.
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0 Att andra syn/horselvardande insatser har kunnat erbjudas utifrdn kunskapen om KAHS
som exempelvis:

= Tekniskt medicinska insatser

e Diagnos-prognos-behandling
o Behandlande atgirder syn: exempelvis katarakt
o Behandlande é&tgérder horsel, exempelvis CI, atgérder
ledningshinder

Empowerment

Empowerment menar Askheim (2005) ar ett begrepp som funnits inom rehabiliteringsomradet
under en tid. Begreppet syftar till att ge tillbaka makten till individen for att aterfa kontroll dver
sin egen livssituation. Den professionelle ska inrikta sig pd den enskildes resurser och inte mot
problemen. Det &r centralt att ta tillvara pa ménniskornas egna resurser for att bibehalla
identiteten och livskvaliteten hos éldre personer. Att hjilpa dldre personer &r att se till att de blir
aktiva medarbetare i sin egna vard-, omsorgs eller rehabiliteringsprocess. Att se till att de far den
hjélp som de behover for att fungera pa egen hand i sé stor utstrickning som mdjligt och att
hjédlpa dem att acceptera sin funktionsnedsittning (Heine et al., 2001; Berry et al., 2004;
Wallhagen et al., 2001). Aldrandet innebir for de flesta ménniskor en gradvis forsimring av
fysiska funktioner och sociala relationer. Aven formédgan till inldrning paverkas och det kan ta
langre tid att ldra sig nya saker. En utgangspunkt for arbetet med hélsosamt aldrande &r att fa till
stand en balans mellan vad en individ kan astadkomma och hans eller hennes mal.

Aron Antonovsky (2005) menar att hilsa och sjukdom dr en méangdimensionell foreteelse. Det ar
inget antingen eller tillstind. Det som gor att en ménniska blir och forblir frisk &r att skapa en
kénsla av sammanhang — KASAM. Kasam star for begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Har man en stark kénsla av dessa ingredienser har man en hog forméga att anta livets utmaningar.
Man har en tillit till det som sker. For att hantera det som sker har man copingmekanismer.

Tidigare demografiska studier

Nyligen i USA har man funnit att mellan 9 och 21 % av éldre &ver 70 &r har ndgon form av syn-
och hérselnedsittning (Berry et al., 2004; Sauders et al., 2007). NOVA' fann 4 000 per 100 000
medborgare (4 %). Kirchner & Peterson (1988) i Heine et al. (2001) menar p4 att det r hela 70
% av de dldre (6ver 65 &r) med en grav synskada som dven har en signifikant horselnedséttning.
Horowitz, Teresi & Cassels (1991) har summerat i sin studie att det dr 6 % av den amerikanska
befolkningen utan omsorg som lider av KAHS. Studier som har genomforts dr dock inte helt
jamforbara dd man inte haft samma métmetoder vérlden dver, men det ger oss en tydlig antydan
pé antalet. De flesta studier man genomfort pa senare tid har anviént sig av sjédlvskattandeenkéter
(Wallhagen et al., 2001; Heine et al., 2001; Chou & Chi, 2003).

! Norsk institutt for forskning om oppvext, velferd och aldring

15



Projektets syfte och malsittning

Projektet har syftat till att ge en demografisk bild av, samt att belysa livssituationen for personer i
Linkopings kommun som &r dver 65 ar och som forvérvat sin dovblindhet under livets senare
hélft. Med utgangspunkt fran en sddan kartliggning kan atgirder for att forbittra service,
rehabiliteringsinnehall och kvalitetssikring identifieras. Vidare kommer mdjligheter for andra
landsting/kommuner att utifrdn de demografiska data studien genererar, gora egna uppskattningar
gillande maélgruppen pa “hemmaplan”. De insatser som behdvs for gruppen ar forutom
“anpassad” syn- och horselrehabilitering i samverkan, ocksd psykosociala stddinsatser, och
personalutbildning.

Meélen kan beskrivas i foljande steg:

Skapa ndtverk och samla kunskap om 4ldre dovblindas situation
Gora en kartldggning av antalet personer i Linkdpings kommun
Via djupintervjuer belysa livssituationen hos ett antal personer
Identifiera och utveckla metoder for stdd, service och rehabilitering
Sprida kunskapen till andra landsting och kommuner

MR

Nya fakta som kommit fram i samband med projektet kan skapa ett underlag for
planering/kartlaggning av savdl kommunal service som rehabiliterande insatser frén syn- och
horselvérd eller annan véardgivare.

Likasa kan utveckling ske av ett tvarfackligt ndatverk for personal som arbetar med och for
malgruppen. 1 detta innefattas dven framtagande av rutiner/instrument for identifiering av
personer tillhérande malgruppen sa tidigt som mojligt.

Det maste ses som synnerligen angeldget att adekvata insatser kan komma till stand pa ett tidigt
stadium. Detta for att sa langt som mdjligt minska eller eliminera komplikationer beroende pa
kommunikativ — social isolering och deprivation.

Fakta som framkommit av studien sammanstills och delges 6vriga landsting, och andra adekvata

organisationer/intressenter. Kompetensutveckling och effektiva samverkansformer till forman for
malgruppen kommer att bli viktiga mal att strdva efter.

16



Demografisk del

Syfte

Ge en uppfattning om hur ménga personer 6ver 65 ar det finns i Linkopings kommun med en
allvarlig kombination av horsel- och synnedséttning (KAHS).

Inledning

Den demografiska delen av detta projekt syftar till att ge en bild av hur ménga personer dver 65
ar 1 Linkdpings kommun som har en allvarlig kombination av hérsel- och synnedséttning och fa
en bild av vilka konsekvenser detta medfor i vardagen. Med utgangspunkt fran en sadan
kartlaggning kan atgérder for att forbattra service, rehabiliteringsinnehéll och kvalitetssakring
identifieras. Vidare kommer méjligheter for andra landsting/kommuner att utifrén de data studien
genererar, gora egna uppskattningar géllande malgruppen pa “hemmaplan”. De insatser som
behdvs for gruppen &r forutom “anpassad” horsel- synrehabilitering i samverkan ocksa
psykosociala stodinsatser och personalutbildning.

Négon fordjupad kartlaggning av personer dver 65 ar som sent i livet forvédrvat en allvarlig
kombination av horsel- och synnedséttning finns ej tidigare gjord i Sverige. Utifran studier frén
andra lander (t.ex. Lyng & Svingen, 2001) kan man grovt uppskatta att det i Sverige borde finnas
ca 1,3 % av de ca 1,5 miljoner i befolkningen som ar 6ver 65 &r som tillhor till gruppen.
Link6pings kommun har cirka 22000 invénare som &r dldre dn 65 ar varav cirka 17 % har
omsorg.

Metoder

Enkiten

Fragorna till enkéten hamtades frén en omfattande norsk studie gjord av stiftelsen Nova, (Lyng &
Svingen, 2001) Orsaken till att det norska ”sporreschemat” valdes, var dels att det var validerat
och i hog utstrackning visat sig “fdnga upp” personer med en kombination av allvarlig horsel-
och synnedsittning. Det upplevdes ocksa som enkelt i sin utformning och ddarmed praktiskt att
anvinda. Frdgorna dversattes och anpassades efter de behov som fanns i samband med projektet.
Bland annat omformulerades de sa, att respondenterna kunde svara utifrén sin egenupplevelse av
en eventuell syn- och horselnedsdttning. Arbetet med den slutliga utformningen av enkéten
gjordes av projektledningen och projektledningsgruppen, med stdd av en person med forvéarvad
dovblindhet. En test av instrumentet (enkdten) i mars 2005, inledde den demografiska
kartlaggningen. Enkéten som arbetats om till ett sjélvskattningsinstrument har ddrmed besvarats
av de aktuella personerna sjélva. I ett antal fall har personerna fétt hjilp fran anhoérig eller
personal. Personer som ej sjdlva kunnat svara pa fragorna har exkluderats fran studien.

For att fa kontinuitet i intervjuerna har projektsamordnaren initierat och tillsammans med ber6rd
personal inom kommunen varit delaktig i processen kring datainsamlingen i det omsorgsomrade
som varit aktuellt.

I enkéten fanns fragor om (se bilaga 1):
= Kon



= Alder

= Hemtjénst: Ja/nej (alla), antal timmar (grupp “med” omsorg)
= Har du trygghetslarm: Ja/nej (endast grupp “utan” omsorg)

= Horselproblem (5 fragor): Ja/nej

= Horselhjdlpmedel: Ja/nej

=  Forsdmring av horseln: Ja/nej

= Synproblem (5 fragor): Ja/nej

= Synhjéilpmedel ordinerat av syncentral: Ja/nej

=  Forsdmring av synen: Ja/nej

= Typ av boende (endast grupp "med” omsorg):

= Hjélp med forflyttning/ledsagning: Ja/nej

= Upplevt vilbefinnande: Fran 1mycket daliga till 6 valdigt goda
= Fyllt i enkéten? Sjalv/fatt hjalp

I enkdten har det forutom de olika frdgorna funnits plats for ytterligare kommentarer och
synpunkter.

Enkéten besvarades av 2 grupper av individer enligt f6ljande:

Grupp 1 —”Med” omsorg

I Linkdpings kommun har cirka 3 770 invénare 6ver 65 ar omsorg. Det finns 3 omsorgsomraden
som liknar varandra. Vi har valt ut och kartlagt ett av dessa omraden, det sddra omréadet, dér det
fanns 1 155 personer att tillfrdga. For tillfragade inom sérskilt boende, har projektsamordnaren
och heminstruktorerna for syn och horsel i kommunen gatt ut och hjélpt vardtagarna att fylla i
sina formulér. Enkéten har skickats hem till de personer som har hemtjénst tillsammans med ett
informerande brev och ett svarskuvert. Nagra har fallit ur studien pga. att de har tillhort LSS, en
del pga. att chef och/eller 6vrig personal inte ansett personen tillforlitlig nog att svara pa fragorna.
Alla tillfrigade har fatt information om att det varit frivilligt att delta samt att enkéterna varit
avidentifierade. Under hosten 2005 och fram till februari 2006 tillfrigades 831 personer med
nagon form av omsorg i Linkdpings kommuns sddra omrade.

Grupp 2 — ”Utan” omsorg

I oktober 2006 paborjades undersokningen av de dldre i kommunen som inte har omsorg. Genom
folkbokforingen erhdlls en lista pa slumpméssigt utvalda &ldre fran resterande delar av
Linkoping. Sodra omradet exkluderat for att undvika att ndgon skulle ha inkluderats tva génger i
studien. Inkluderingsprincipen har varit att den tillfrigade inte skall ha nadgon form av omsorg
med undantag for trygghetslarm. Enkiten skickades per post och de kunde vilja att besvara
enkiten anonymt eller inte. Det fanns ocksd mdjlighet att kontakta oss utan att koppla det till
svaren i sin enkdt. Ifylld enkét skickades sedan tillbaka till oss i bifogat svarskuvert.

Definition av KAHS
For att kunna precisera vilka som tillhér gruppen med allvarlig kombination av syn och
horselnedsittning (KAHS) formulerades en definition. Definitionen har framtagits i samarbete
med en person med dovblindhet. Definitionen har sedan bekréftats av projektets ledningsgrupp.
For att tillhora KAHS gruppen krévs:

e att minst tva av de fem frdgorna om hdorselproblem besvarats med ja.
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e att minst en av synproblemfrdgorna “Ar det besvirligt att hitta foremal i din bostad pa
grund av att du inte kan se dem”? (fraga 3) eller ”Nér du skall gé, ute eller inne behdver
du nagon som foljer med dig for att du ser sa daligt och kinner dig osdker”? (fraga 5).

Databearbetning

Data for de tva grupperna med respektive utan omsorg behandlades béde separat och gemensamt.
Statistiska berdkningar har gjorts i statistikprogrammet Statistica. Alla skillnader mellan grupper
som redovisas nedan r statistiskt sakerstéllda.

Resultat

Svarsfrekvens

Antalet tillfragade personer och besvarade enkéter i grupperna “med” respektive “utan” omsorg
ses 1 tabellen nedan. I gruppen “utan” omsorg besvarade 732 personer enkiten. Sex enkiter
exkluderades pa grund av att de var ofullstindigt ifyllda. For vidare analys aterstod 726 enkdter.
Totala antalet individer som deltog i undersdkningen var 1 284.

Grupp Tillfragade | Besvarade | Svarsprocent
”"Med” omsorg 831 558 67
”Utan” omsorg 1 000 732 (726) 73

I gruppen ”Utan” omsorg visade det sig att 82 personer av 726 (11 %) pa enkiten hade angivit att
de hade hemtjénst. Vi valde trots detta att inkludera dem i gruppen.

Fyllt i enkiiten sjilv eller med hjalp
I gruppen “utan” omsorg ar det en stor andel 91 % som fyllt i enkéten sjélva jamfort med endast
46 % 1 gruppen “med” omsorg (bild 1).

Fyllt i enkédten sjalv?

100 o1

: | Sjalv

2 B Med hjalp
T )

< O Ej svarat

% %

"Med" omsorg "Utan" omsorg

Bild 1.



Konsfordelning
Konsfordelningen i grupperna “med” och “utan” omsorg visas i bild 2. Andelen kvinnor &r stérre
i gruppen "med” omsorg (70 %) jamfort med gruppen “utan” omsorg (54 %). Detta &r en naturlig
foljd av att medeléldern i omsorgsgruppen &r hogre.

Konsfordelning
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O Esvarat

Bild 2.

Andel med allvarlig kombination av horsel- och synnedsiittning (KAHS)

1 bild 3 sammanfattas andelen, som forutsatt den givna definitionen av KAHS, far ”diagnosen”. |
gruppen “med” omsorg ér det hela 18 % medan det i gruppen “utan” omsorg ar 10 % som klassas
till KAHS gruppen.

"Med" omsorg

458 st;
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100 st;

’1 8%
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B Ej KAHS °
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90%
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Aldersfordelning

1 bild 4a visas medelaldern for de med och utan KAHS béde i gruppen "med” och “utan” omsorg.
Generellt kan konstateras att personer med KAHS é&r dldre dn de utan KAHS och att personer
med omsorg &r dldre dn de utan.

Figur 4b visar procentuell fordelning av antalet personer med KAHS i olika &ldersintervall.
Andelen med KAHS i aldersintervallet 65-70 ar dr 4 % och 6kar till 100 % i det hogsta
aldersintervallet 100-105 &r, som bara innefattar en enda person. I &dldersgruppen fran 95-100 ér,
som bestar av totalt 16 personer, dr andelen sa hog som 63 %. Andelen med KAHS okar snarare
exponentiellt dn linjdrt med tilltagande élder (se trendlinje). Detta dr ndgot som ocksé (Halvik,
1986; Klein et al., 1998; Klein et al., 2001) har beskrivit.

ALDER
88 86,4
86 83,7
84 -
82 80,4
80 -
< 78
76 - 15
74
72
70
68
KAHS Ej KAHS KAHS Ej KAHS
"Med” omsorg "Utan” omsorg
Bild 4a.
Andel med KAHS i olika aldersintervall
100
65-70 70-75 75-80 80-85 85-90 90-95 95- 100-
100 105
Alder
Bild 4b
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Upplevelse vilbefinnande

1 bild 4 visas hur personer med och utan KAHS i grupperna med och utan omsorg uppfattar sina
dagar och sitt vélbefinnande pa en skala fran 1-6 dir 1 star for mycket déliga och 6 for vildigt
goda. Personer med KAHS upplever i snitt sdmre livskvalitet d4n Ovriga. Man kan ocksd
konstatera att gruppen med omsorg har samre livskvalitet &n gruppen utan omsorg.

Skattning

Vilbefinnande/Livskvalitet

4,76
; 4 3,86
35, 33
3 |
2,5 -
2 |
1,5 1
1 i
0,5 -
0 _

KAHS Ej KAHS KAHS Ej KAHS

"Med" omsorg "Utan" omsorg

Bild 5.

Hérselproblem
Foljande fragor om horselproblem besvarades i enkéten:

1.
2.

3.

4.
5.

Har du svért att hora nir ndgon knackar eller ringer pa dérren (i ostord miljo)?

Tycker du att man maste tala hogt, tydligt och/eller langsamt i en lugn (ostord) miljo, for
att du skall hora?

Har du svart att uppfatta samtal i en miljé nér den stdrs av att till exempel, en radio star pa
eller att man dammsuger?

Har du besvér med att f6lja samtal dér flera deltar i samtalen?

Behover du oka ljudet mycket eller sitta vdldigt ndra din TV och/eller radio for att
uppfatta det som sdgs.

Andel av personer som anger att de har problem i de situationer som fragas om i horselfrdgorna
ovan visas i bild 6. For samtliga fragor ar andelen av personer som har problem mycket storre i
KAHS gruppen.
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Hérapparat/horhjilpmedel
Andelen av personer med horapparat/hérhjalpmedel visas i bild 6 for personer med och utan
KAHS i grupperna med och utan omsorg. Andelen dr mycket storre bland de med KAHS éan
bland dem som inte har KAHS. Andelen med horapparat/horhjalpmedel i KAHS gruppen ar i
stort sett lika oberoende av om man tillhér omsorgsgruppen eller inte (39 resp. 38 %). Bland dem
som inte har KAHS é&r andelen med hjélpmedel storre i gruppen med &n utan omsorg (25 resp. 14

%).
Horapparat/Horhjalpmedel
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Horselforsimring

Bild 8 visar hur stor procent av personer med respektive utan KAHS som pa senare tid upplevt en
forsémring av sin horsel. 1 gruppen med KAHS iar andelen 72 % som tycker att horseln
forsdmrats medan motsvarande siffra for gruppen utan KAHS &r 38 %.

Horselférsamring

.
Bild 8.
Synproblem
Foljande fragor om synproblem besvarades i enkéten:
1. Om en vian kommer pa ovintat besok. Har du svart att kénna igen den personen péa 3-4
meters avstand?
2. Har du problem med att se vad som skrivs i tidningar eller att se bilden pa TV (méste sitta
vildigt nira)?
3. Ar det besvirligt att hitta saker i din bostad pa grund av att du inte kan se dem?
4. Har du svart att se tiden pa ditt armbandsur?
5. Nar du skall ga ute eller inne. Beh6ver du nagon som f6ljer med dig for att du ser sa daligt

och kénner dig oséker?

Andel av personer som anger att de har problem i de situationer som frdgas om i synfragorna 1-5
ovan visas i bild 9. For samtliga fragor dr andelen av personer som har problem mycket storre i
KAHS gruppen.
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KAHS
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Bild 9.

Synhjéilpmedel

Andelen av personer med synhjilpmedel som tillhandahallits via syncentralen visas i bild 10 for
personer med och utan KAHS i grupperna med och utan omsorg. Andelen dr mycket storre bland
de med KAHS én bland dem som inte har KAHS. Andelen med synhjdlpmedel i KAHS gruppen
ar i stort sett lika oberoende av om man tillhér omsorgsgruppen eller inte (38 resp. 40 %).

Synhjilpmedel

40

% Ja

m KAHS
m EJ KAHS

"Med" omsorg "Utan" omsorg

Bild 10.

Synforsimring

Bild 11 visar hur stor procent av personer med respektive utan KAHS som pé senare tid upplevt
en synforsdmring. I gruppen med KAHS é&r det sé stor andel som 82 % som den senaste tiden
upplevt en forsdmring medan motsvarande siffra for gruppen utan KAHS endast &r 38 %.
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Synférsamring

B KAHS B EjKAHS

Bild 11

Sammanfattning och slutsatser

Bland totala antalet individer — 1 284 - som ingétt i den demografiska delen av projektet, finns
med var definition pd KAHS, 175 individer som klassats med KAHS medan 1 109 personer inte
har KAHS. I gruppen “med” omsorg var andelen 18 % medan den i gruppen “utan” omsorg var
10 %.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att individerna i KAHS gruppen, jamfort med dem utan
KAHS

o har fler horselproblem

har fler synproblem

upplever samre livskvalitet

ar dldre

bestar av fler kvinnor

upplever forsdmring av syn och horsel under den senaste tiden
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Intervjuer

Mainga studier har visat att personer med KAHS ér ytterst heterogena och behoven av stod
och service varierar avsevirt (Lyng et al., 2001; Heine et al., 2001; Bergman et al., 2001). I
projektet kan det utlisas att det dock finns vissa delar som ér generella. Det ir dessa vi
onskar sitta fokus pa. I detta avsnitt presenteras resultatet frin de intervjuer som
genomforts. Det konkreta resultatet kantas av personernas egna asikter omkring den friaga
som stillts. I samband med resultatredovisningen framstills likaledes en viss analys med
teoretisk forankring. Mer resultatanalys kommer i kapitlet ”diskussion”.

Tillvigagdngssiitt

Fragorna har utgatt fran personens vardagssituation och speciellt fokus har lagts pa kommunikativa
situationer, intag av information och mobilitet/orientering. Fokus har &ven lagts pa hur personerna
uppfattar sitt stod i sin syn- och horselnedsittning.

Personerna har fatt fragor inspirerade av Kylén (1985) "helhetssyn pa méanniskan” (Bilaga 2).

Fem har dessutom svarat pa ett IPA formulér (inverkan pa delaktighet och autonomi) (Bilaga 5).
Med stod av enkéterna har vi intervjuat de dldre hemma i sin bostad. Under intervjun har en av oss
dokumenterat och en har stéllt frigorna.

Tio personer; fyra mén och sex kvinnor har intervjuats. Medelaldern har varit mellan 83 och 84 ar.
Vi har valt att gora ett slumpmassigt urval bland personer med KAHS och ingen omsorg (3) och ett
bekvéamlighetsurval bland dem som har omsorg (7).

Tre personer har bott hemma med hjidlp av anhdrig medan de andra sju har haft omsorg i
varierande grad. Vissa har endast stddning och trygghetslarm medan andra har upp mot 40h/v.
Ytterligare har tre fragor getts tio anhoriga till KAHS personer (se bilaga 4). De anhdriga har
kontaktats via telefon av en kurator pa tolkcentralen. De tio intervjupersonernas nira anhoriga har
kontaktats, dessa var fyra stycken. Dessutom har ytterligare sex st. slumpvis utvalda anhoriga
kontaktats, vars anhoriga endast svarat pa enkéten.

Intervjuresultatet gor inget ansprak pé att vara sékerstilld data utan intentionen har varit att fa en
végledning till rehabiliteringsmetoder for gruppen.

Resultatredovisning och analys av data

Debut av syn — horselproblematik
Pé den hér fragan svarar:
o En person att bade syn- och horselnedsdttningen debuterat for mindre &n 5 ar sedan.
o En person har haft debut av bade syn och horselnedséttning for mellan 5 och10 ar sedan.
o De 6vrigas nedsittning kom vid olika tillfallen for mellan 10 och 20 ar sedan, eller for 6ver
20 ar sedan.
For fyra personer har synnedséttningen debuterat forst. For tva personer var det
horselnedséttningen. De dvriga visste inte.
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Orsak till horselnedséittning
Pé den hér fragan svarar:
o Sex personer att den sannolikt beror pa aldersforslitningar; presbyacusis.
Tva av dessa sex anser sig ha nedséttning pga. bdde alder och bullerskada.
En av dessa vet att han/hon dessutom har ett ledningshinder.
En av de 10 har en arftlig horselnedséttning.
Hos en person beror horselnedsittningen pa buller och ledningshinder
Tva av personerna vet inte med sékerhet vad horselnedséttningen kan bero pa.

000OD0O

Orsak till synnedséittning

o Sex av de tio personerna har AMD (adult maculadegeneration).

0 Fyra har den torra varianten. Tva vet inte om den ér torr eller vat.
Av dem som har AMD har:
— fem dven katarakt pa ett eller tva 6gon.
— tva har katarakt samt glaukom.

o Av de fyra som inte har AMD lider tvd av glaukom och tva av annat (ex. arv, presbyopi-
aldersforandringar i linsen)

Aldre personer blir oroade av sin hérselnedsittning (Bergman et al., 2001). Férindringar i
formagan att kommunicera upplevs som det mest kritiska (Erber, 2003; Lyng et al., 2001;
Goransson, 2007; Heine et al., 2001). Det sker en gradvis forslitning av sinnesorganen och att det
ar vanligt att dldre personer “finner sig i” att situationen ar som den dr (Berry et al., 2004; Lyng et
al., 2001; Heine et al., 2001; Bergman et al., 2001; Goransson, 2007). Studier i USA (Klein et al.,
2001) later oss veta att rokning, alkohol och en délig hélsa kan &ka risken for katarakt och
horselnedsittning hos dldre. Med en hélsosam livsstil finns mojlighet att mota funktionshindren,
menar man. Chia och medarbetare (2006) pévisar ocksd i deras studie att det finns en
sammankoppling mellan syn- och horselnedsittning. De dldre med synnedséttning har oftare
horselnedsittning enligt den studien. I en annan studie (Klein et al., 1998) pavisar man att det finns
en sammankoppling mellan horselnedséttning och en sen form av AMD.

Tinnitus
Halften har tinnitus. Av dessa har ett ringa problem tvad maéttliga problem och tva allvarliga
problem. Sa hér beskriver nigra personer sin situation:

”Jag hor déligt ndr ménga pratar och da kan jag dven fé tinnitus”

”Min tinnitus for ett jakla ovdsen”

Kontakt med syn- och horselvard
o Enav personerna har aldrig varit pa horselvarden
0 En har aldrig varit pa syncentralen.
a I 6vrigt har nio av tio varit pa syncentralen det senaste aret eller for mindre &n 2 ar sedan.
o Fyra av tio har besokt horselvarden det senaste aret eller for mindre &n 2 ar sedan.

Vi konstaterar att syn- och horselvardsbesoken var frekventa och det kindes mycket bra da vi vet

att mycket smé fordndringar i syn eller horsel kan bidra till stora omstéllningar for personer med
KAHS.
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Hjilpmedel for syn och hérsel
o Endast tvd av tio personer hade hjalpmedel for horselforstirkning. Dessa tva hade fatt
forstarkning i telefon.
o Sex av tio hade fatt hjélpmedel for synnedsittningen.
o Tre hade fétt en speciell dator.
o I 0vrigt var det olika hjdlpmedel ex. forflyttning och forstoring

Som vi tidigare sa kan endast en mycket liten nedgang i antingen syn eller horsel betyda enormt
stor omstdllning for personen. Dérfor blir det oerhort viktigt att hjélpmedlen dr optimerade for
personen samt att det sker en regelbundenhet i kontakterna med syn- och hérselvarden (Erber,
2003; Saunders et al., 2007; Lyng et al., 2001). Ménga dldre vet inte vilken teknik som finns och
hur den ska anvédndas. Det &r ett bekymrat lagt antal i var intervju som anvénder tekniska
hjdlpmedel.

”Den hiir kikaren dr vird sin vikt i guld, jag anvinder den mycket
oﬁa)’
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Anvindandet av hérapparat

u]

a
[m]
a

Atta av de tio personerna har horapparat.

Endast en anvinder alltid hérapparaten (utom natt).

Fem anvénder horapparaten ibland.

En anvénder aldrig horapparaten. Sa hir beskriver nigra hur de upplever horapparaten:

”Man vénjer sig aldrig vid en horapparat- ta en lokal dir det ekar, det ar vardeldst. Jag har
dem inte pa mig”

”Jag kan inte byta mina batterier i hdrapparat och sa far jag ont av insatsen. Sen kan jag
inte sétta i den sjalv for jag kan inte nd med min arm (bruten)
”Niér inte horapparaten gor ndgon verkan sldnger jag av mej dem och bryr mej inte om

det”

”Horapparaterna ér inte anvindarvénliga”

Ytterligare asikter som framkommit ur intervjuerna var att man har upplevt hanteringsproblem
med horapparater:

000D

Det har varit svért att byta batterier ndr man ser daligt och kanske har dalig kénsel.
Svart att gora rent insatsen och byta slang.

Apparaterna har varit svara att stélla in (smatt)

De har ofta blivit liggande, eller i vérsta fall blivit goda horselskydd.

Man ser att horapparaten anviands séllan. De flesta horseltekniska hjédlpmedel ér baserade pa god
synforméga och syntekniska hjélpmedel ar baserade pa god horsel (Berry et al., 2004; Lyng et al.,
2001; Heine et al., 2001; Goransson, 2007). Dock visar studier att anvdndning av horapparaten
dven nér horselnedsdttningen ar mattlig, okar livskvaliteten hos den horselnedsatta (Wallhagen et
al., 2001; Keller et al., 1999).

Hur man kinner sig forstadd

a
a

Q

Fyra av personerna kénner sig inte forstidda utifrdn horselskadeperspektivet.
Av dessa anvinder alla sina horapparater ibland.

De tva som inte har horapparat kénner sig inte forstddda.

Tre personer kdnner sig forstddda. Av dessa har alla horapparat med anvénder den olika
mycket. Man uttrycker sig sa hér:

”inte ménga i personalen vet hur man ska prata med en som &ar horselskadad, till slut blir
det tyst”

Tre av tio personer kénner sig forstddda utifrén sin synnedséttning. Fyra upplever ibland problem
med att bli forstadda och tre har upplevt stindiga problem med att bli forstadda
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”jag végar inte ga pa promenader sjalv”
”Jag kdnner mej trygg dér jag bor— fotterna kanner huset”

o Tre personer kédnner sig forstddda. Fem har ibland problem med att bli forstddda eller
forsta.

o Tva av dessa upplever att de ibland skulle vara i behov av tolk men har inte ként till
tolkverksamheten.

o Tva personer har ofta problem med att bli férstadda.

O Av dessa tva anvinder en tolktjansten medan den andra inte kénner till den.

o Atta av tio kiinner inte till tolkverksamheten.

Upplevelse av rehabiliteringsinsats och av funktionsnedsittningen
o Tva personer av tio har fétt rehabiliteringshjélp for bade syn, horsel och KAHS.
o En person anser sig inte ha fatt nagon hjalp alls.
a Tva personer har fétt hjélp for syn och horsel men inte KAHS
o En person har bara fatt hjélp med syn och KAHS men inte horsel.
Upplevd rehabilitering for KAHS kommer fran heminstruktdrerna i kommunen.
o Tre personer har fatt hjdlp endast med syn medan en person endast fétt hjalp med horsel.
o Sjuav tio har inte fétt rehabilitering for KAHS.
o Halften har ténkt pa att kombinationen skapar nya problem.
”Jag skulle vilja ha kontakt med nagon kurator och prata ut om hur jag kdnner

det”

Alla har uppfattat sin funktionsnedséttning som mattlig till allvarlig. Da vi stdllt fragan direkt om
vilken funktionsnedséttning som har upplevts som allvarligast har man svarat att det &r
synnedséttningen.
Vi har dock hort att man i samtalet med oss talar om att horselnedséttningen ér allvarligast.
”Andra forstar inte en ndr man hor daligt”
”Man kénner sig utanfor och horseln dr storsta boven”
”Det &r vérre att hora daligt 4n att se daligt. Folk blir irriterade och vill inte prata med
en. Har inte varit ute pa flera ar”
”Jag kidnner mej urbota dum”

Upplevelsen géllande graden av synnedséttning dverensstaimmer till stor del med var bedomning.
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Tre personer uppfattar sin horselnedsittning som lindrigare &n vad den ar enligt var bedémning.
Trolig orsak till detta dr att man inte upplever horselnedséttningen som allvarlig, de flesta
intervjuade har inte haft sin horselnedsattning sé ldnge, enligt egen utsago. Andra studier visar att
det tar lang tid att acceptera sin horselnedséttning dd den kommer smygande och inte stéller till sa
mycket besvir forrdn synnedséttningen intriaffar (Wallhagen et al., 2001).

”...kan du hjdlpa mej med det och det... det kéinns som man stiller sd hoga krav”
” Det hjilper inte att bara vara snill. Man maste f& hjdlp att skapa béttre funktion”

”Allt beror pa mej - hur det kinns... Ensamheten finns dér. Man maste vara pa
alerten...”

Upplevelse av autonomi

Vi fragade om:

— Man fick tillrdckligt med information,
— Om man hade latt for att ramla, snubbla
— Svart att g ut

— Behov av ledsagning

— Om man kunde handla sjalv

— Om man kunde ga ut i trafiken sjélv

— Om man kunde bestilla fardtjénst/taxi

Man svarade mycket olika. Vi ser att syn och horselnedsittning i kombination slar mycket olika
pé personerna. Gruppen dr som vi tidigare vetat ytterst heterogen och funktionshindret varierar
fran dag till dag och frén tidpunkt till annan. Det finns mycket som spelar in i hur man ser och
hor. Att ha fatt sova gott, vara fri frén infektioner, nutritionsstatus, vitskebalansen om magen
fungerar det giller ju oss alla i stor grad och i synnerhet de dldre dér en liten fordndring kan
innebaéra stora konsekvenser i vardagen.

Frdgor firdin IPA

Rorlighet och sjélvstindighet

De flesta tyckte att det gick bra att rora sig inomhus men manga upplevde att det var svart att ta
sig ivdg utomhus, pa resor eller att besdka grannar och bekanta.

Flera uppfattade att det var problem med att tvitta sig, klé sig etc. pa det sitt de ville.

I 6vrigt kdnde de sig ganska sjdlvstdndiga i sina personliga bestyr och upplevde endast i viss mén
att det var ett problem.

Crews et al. (2004) menar i sin studie att balansen paverkas mycket och risken for fallolyckor ar
stor.

”Nér jag géar Over gatan &r det svért, jag vet inte hur néra bilarna &r”

“balansen &r tokig och vinglig”

”Jag har ramlat ett tiotal ganger”
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”Jag har brutit mej fyra ganger sedan jag fatt min syn- och horselnedséttning”

”Jag gar inte ut lingre ndr det &r morkt, jag ramlade forra aret och brét armen och
axeln”

Det krivs enormt mycket mod att vaga ta sig utomhus pa egen hand da man ar bade syn- och
horselnedsatt. Risk for fallolyckor dr 3 ggr sd hog. Hoftbrott 2 ggr sa stor och 4,3 ggr mer
problem med att ga d& man har dubbelt funktionshinder. Man ser ett hogre resultat &n i gruppen
som enbart hade synnedséttning (Crews et al., 2004).

Aktiviteter och roll i hushéllet

De flesta tyckte att det gick bra till ganska bra att utfora littare hushallsuppgifter s& som man
ville. Da det kom till tyngre samt sma arbeten i hus och tridgard svarade fler att det gick ganska
daligt och daligt. De flesta tyckte att begrdnsningarna var i viss man ett problem for deras roll i
hushallet. Synnedséttningen ger dkat behov av stdd for att f ett autonomt liv utan att vara sa
beroende av andra (Lyng et al., 2001; Heine et al., 2001; Bergman et al., 2001).

”...kan inte tdnka mej att flytta, da hittar jag ju ingenting”
Anhdriga, narstdende och personal har otroligt stor betydelse
”Jag ar mycket beroende av min fru”
”Jag kdnner mej helt beroende av personal som hjélper mej och det &r jéttejobbigt.”

”Innan jag brot mej s mycket foljde jag med till mataffaren. Jag far lite panik nu, jag
fragar men hittar inte &nda (hor inte och forstar inte vad de séger) sé ser jag inte priserna
heller.”

Sociala kontakter

Tva av fem upplevde ett jamstillt samtal med sina ndrmaste de ovriga upplevde att det fanns
vissa begransningar.

Umgénget med de ndrmaste var bland fyra mycket bra till ganska bra medan den femte ansag det
som daligt

Man upplevde i stor utstrickning att man moéttes med respekt.

Alla tyckte att begransningarna i viss méan skapade ett problem for de sociala kontakterna

Man kinde sig till stor del beroende av andra. Horselnedsattningen ger okad risk for social
isolering och intellektuell deprivation. Man uttrycker sig:

”Jag har alltid varit en utatriktad méanniska, jag har blivit mera... om de sa skriker s& hor
jag inte”

”Man kraver inte s& mycket nu”

”Det finns for lite att koncentrera sig pa”
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Kommunikation och orientering hamnar i klim. Man sovrar mellan de flesta sociala aktiviteter.
Man viljer hellre att vara ensam &n att utsétta sig for sammanhang dir man inte hinger med i
kommunikationen eller far med sig den information som ges.

”Nér man inte hor och ser ar det s& mycket som man gar miste om”

”De blir nog irriterade nér de inte kan prata med mej och gar ivédg, och da hor jag inte
alls”

”Jag har svart att placera varifran ljudet kommer”

”Personen som pratar maste vara vand at mej annars hor jag ingenting. Jag kan inte ldsa
pé ldpparna sa ljudet maste vara riktat mot mig”

Om man inte fir den hjdlp man behover for att forstirka sin syn- eller horsel eller bli hjélpt
genom annan rehabilitering riskerar personer med KAHS att bli passiva. Passivitet leder till stora
problem om det far pagd under en tid. Naturligtvis drabbar detta personer olika. Syn- och
horselnedséttning dr dock en riskfaktor for forvirring.

”man kan bli bedomd som dement, glomsk dldre”
“det &r svart att vara spontan”

“har behovt sluta mej inom mej mer, men skulle Onska att jag kunde vara mer
utatriktad”

”Man ér helt utanfor kommunikationen. Efter ett tag trottnar folk. Jag kan inte ge sa
mycket som jag 6nskar”

”Jag kan inte ldsa och skriva, jag ser véldigt suddigt. Det hér sdnker min
initiativformaga”

Hjilpa och stodja andra

Over hilften ansdg att det var mycket svart att stddja och hjilpa andra minniskor och upplevde
att begransningarna var ett stort problem for dem Mojlighet att leva pé det sétt som man ville var
ganska daligt och déligt. En person tyckte att det gick bra.

Vad har varit bra?

[ R o R Y Ry

”... anvander datorn att ldsa pa. Kan dndra kontraster och ljus.”
”Heminstruktorerna har varit bra”

”Att kunna bo hemma”

”Jag har skaffat mej fardtjanst, det ar toppen”

”...man far hitta 16sningar, se mojligheterna”

”Att kunna komma till HV utan remiss och tid”

”Lésapparaten, underbar”

”Telefonen med stor display”
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Vi ser att hjalpmedel for kommunikation och information, att kunna forflytta sig sékert och att
det finns personer att lita pd i ens ndrhet dr av hogsta betydelse for personen med allvarlig
kombination av syn och horselnedsattning.

?Téink om dagens TV-pratare kunde skola sin rist. Det iir sd svdrt att héra vad de
siger. Min kikare hjilper mig att lisa pa lipparna”.
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Hur har din anhoérigs syn och horselnedsittning paverkat ditt liv?
”Det ar klart att det har paverkat, speciellt vad géller TV och att prata. Han sidger
t.ex. “det har jag aldrig hort”. Det dr jobbigt och man kénner sig dum sjalv”.

”Vi méste vara tillsammans véldigt mycket. Som anhorig maste jag vara med ute
ocksa. Han klarar sig inte sjalv. Forut korde X bilen och jag satt bredvid i 50 ar. Nu
maste jag kora bilen sjilv. Jag var rddd i borjan. Som pensiondrer hade vi tdnkt resa
mer. Nu aker vi till samma plats pa Kanariedarna for trygghetens skull”.

”Synproblemet paverkar mig inte som anhorig. Jag skoter det mesta och tycker om
att gora det. Men jag dr medkannande for X problem. Men jag har ringt mycket for
att hitta rétt hjdlpmedel. Néar det géller horseln blir jag irriterad, det 4r besvérligt. De
som hor daligt skérper sig inte heller. Min pappa var ocksd horselskadad och
skdrmade av sig. Jag ddremot har vildigt god horsel — jag hor for mycket och det
kan ju ocksd gora sitt till”.

”X kunde inte klara att sitta pa horapparaten sjélv eller att ta av, hemtjansten fick
hjélpa. Hon accepterade inte hjdlpmedel och anvénde bara horapparaten c:a 25% av
vaken tid. Storsta problemet var alltsé av teknisk natur”

”jag féar hela tiden hjdlpa henne, ibland varje dag med att handla, betala rakningar,
lasa och folja henne nér hon ska ivdg. Nu har X fétt 1dsmaskin, ja som en hel TV
skdrm som hjalpmedel”

”X behover tillsyn hela tiden. Kan inte gé sjélv, bara hemma. Han har rollator och
kor pé stolpar, ménniskor, stenar. Det &r tufft. Det gér inte in nér jag sdger: akta dig.
Maénniskor respekterar inte heller rollatorer, de &r hidnsynslosa och provocerar
ocksé. Kédnner mig sérad av alla ménniskors oforstéelse”

Vad har du upplevt som bra service fran syn- och horselvarden?
”Jag har upplevt det bra frén bada” (sdger 50 % av de tillfrdgade)

”Ingen service for mig som anhorig. Det var vildigt bra niar PO och Ulla kom hem
till oss. Det kidndes som om nagon brydde sig om oss som familj”

”Bra att X kan fa komma till syn- och horselvarden nér han vill”
”X accepterar inte sina horapparater. Behover mer kontakt med horselvéarden”.

... Hon fick forstoringsglas som hon inte kunde anvénda och bytte glasdgon, men
pga. demensen kunde hon inte ta in vad hon sdg. Horselvarden gjorde vad de kunde
och gav bra service. Nagon var dven hemma hos henne och forsokte hjélpa till med
horapparaten. Men det rorde sig mest om biologiska svarigheter med stela fingrar
och demens som gjorde att hon inte kunde skéta apparaten”.

”Fick bra hjdlp av horselvarden i samband med seminariet. Fint bemétande av

tekniker. Ringde upp. Fick forslag pa forstarkning pa mobilen, men vi fick ga och
kopa det sjélva”.
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Vad tycker du att du saknat?
”Det har varit lang véntetid att f4 den andra horapparaten for X.”

”Det skulle behovas betydligt mer uppfoljning av X horsel. X trivs inte med
horapparaterna och anviander dem inte hemma och da saknar man de smé samtalen.
Jag orkar inte da X bara siger: Vad sa du?”

”Mer kontakt och stod fran horsel. Hembesoket fran PO och Ulla var bra. Beh6vs
mer stdd for att anvénda horapparat”.

”Ar inte siker lingre nir X gér ut i trafiken. Jag far hjilpa X med allt. Vi har
rollator bada och jag har ryggont och svart med balansen. Batterierna sitter inte. X
anvénder inte sina horapparater, jag far tjata”.

”Man kommer for sent in i livet med att ldra ut tekniska hjdlpmedel. Mitt forslag &r
att alla som &r 60 ér borde testa sin horsel och prova att bara horapparat. Tranas for

pensionen”

”Det vore fint med en broschyr om vad det finns for hjélp att fa i dag. Man vet inte
riktigt vad man kan fa f6r mer hjalp som horselskadad”.
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Utbildningsmoduler, bakgrund och slutsatser

Att till fullo forsta den verklighet en person med en kombinerad syn- och horselnedséttning (eller
dovblindhet) lever i 4r en utmaning i sig och i sig ndstan omdjligt fér den som ser och hor.

Att genom en kort utbildning p&d 10 timmar formedla kunskaper som i nagon mén kan oka
kunskapen om de konsekvenser som uppstar pa grund av dovblindhet eller KAHS, riskerar dérfor
bli ett slag i luften. Utmaningen blir inte mindre av att gruppen med KAHS i likhet med gruppen
med dovblindhet dr synnerligen heterogen.

Vi har dnda vagat oss pa detta i samband med projektet i forhoppningen att den insats vi gratis
erbjudit de aktuella kommunerna skulle kunna skapa goda konsekvenser, inte minst satt i relation
till kostnaden. Vér malgrupp var frimst medarbetare pa olika plan inom &ldreomsorgen.
Insatserna utvdrderades efter ett antal manader. Att oka kompetensen inom KAHS hos
véardpersonal har rekommenderats (Heine et al., 2001; Saunders et al., 2007) men tidigare har
man inte sett en komplett utbildningsplan.

Utgangslaget har varit att vissa avgorande konsekvenser for personer med KAHS i huvudsak kan
antas vara generella. Man kan till exempel med fog pasta att en allvarlig kombination av syn- och
horselnedséttning ofta skapar ett beroende till omgivningen. I virsta fall antar vi att den
deprivationsproblematik som kan uppstd pa grund av den sammansatta funktionsnedséttningen
manifesteras i form av symptom som misstolkas. De livsvarden som berors handlar ofta om
trygghet, integritet och autonomi.

Foreningen Sveriges Dovblinda (FSDB) delaktiga i detta projekts ledningsgrupp har under ldng
tid framhallit att personer med dovblindhet vanligen dr/gors sarskilt handikappade i situationer
som kan knytas till:

- kommunikation
- information
- forflyttning (mobility)

Allt talar for att detta gdller dven for personer som fOrvdrvat sin kombinerade
funktionsnedsittning sent i livet. Dessa tre faktorer eller omraden har varit ett utgéngslige i
planering av innehéllet.

Omfattning av och intresse for utbildningen

Under projektets géng har ett storre antal medarbetare inom kommuner och landsting genomfort
fyra kursdelar fordelade pa ca 10 timmar. Syftet med utbildningen var som tidigare ndmnts att se
huruvida en s& kort insats &dndd kunde skapa goda forutsdttningar for fortsatt
kompetensutveckling inom &dldreomsorg och gora en skillnad for de aktuella personerna.

Inledningsvis var det tankt att med ndgon form av processinriktning, dela upp utbildningen pa
fyra tillfdllen for personal som arbetade i sodra omsorgsdistriktet i Linkdping. Ett antal sadana
kurser genomfordes parallellt med det arbete som i Gvrigt forekom i projektet. Erbjudande om
utbildningar riktade sig initialt till de horselombud som fanns runt om i kommunens dldreomsorg.
Genomforandet skedde i ndra samarbete med kommunens tva heminstruktorer.

Dérefter har ytterligare en kommun erbjudits utbildningen, ndmligen Mjélby kommuns
dldreomsorg samt ytterligare medarbetare i Linkopings kommun. En enhet inom &dldreomsorgen i
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Norrkdping samt en enhet pé Resursrscenter Mo Gérd har likasd genomfort utbildningen for sin
personal. Landstinget i Ostergétland har delvis genomfort utbildning for personal och politiker.

Genom andra utbildare och med Nationellt Kunskapscenter for personer med dovblindhet som
formedlare har innehallet helt eller delvis anvénts i andra kommuner i landet. Information om
utbildningarna och delvis genomforande av del 1 har genomforts i Dalarna Léns Landsting samt
till socialchefer i ett storre antal norrlindska kommuner. Intresset for utbildningen kan darmed
sdgas vara stort och forhoppningen &r att erfarenheter vi gjort i projektet i samband med
kompetensutveckling for personal inom é&ldreomsorg och landsting kan komma att géra en
skillnad for personer med KAHS.

Utbildningarna har genomforts av projektledare och projektsamordnare, i flera fall tillsammans
med heminstruktdrerna i Link6pings kommun.

Kursdel 1 ca 4 timmar

Att uppleva hur det dr att vara syn- och horselnedsatt

”Vad var det ni ville jag skulle gora?”
Det kan bli svirt att veta vilka forvintningarna dr pd mig

Syftet med de forsta 4 timmarna har varit att deltagarna genom egenupplevelse i ndgon grad skall
fa uppleva den verklighet som en person med kombinerad syn- horselnedsattning befinner sig i.
Material frén det Nationella Kunskapscentret har delvis anvénts. I detta material finns ett flertal
andra 6vningsexempel angivna &n de som vi anvént.

Tva praktiska dvningar har genomforts av alla deltagare. Dessa tva 6vningar valdes fran borjan
av en slump men visade sig mycket gdngbara varfor de behdlls under hela utbildningstiden.
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Forutsittningar

Hilften av deltagarna gjordes syn- och horselnedsatta med hjdlp av hérselskydd till ca 60 dB
samt synnedsatta med hjélp av glasdgon som skapar effekt likt langt avancerad katarakt (gra
starr). Ett synfdlt ner mot fotterna fanns. Den andra halvan av deltagarna fungerade som
ledsagare. Ytterst fa av deltagarna var vana att ledsaga. Alla blev innan &vningarnas borjan
ombedda att inte anvinda tal under 6vningen. De informerades om att de nir som helst kunde
avbryta.

Ovning 1.

Gruppen med syn- och horselnedséttning (A) fick férutom ovanstdende inte nagon ytterligare
information. De satt och véntade pa att nagot skulle handa.

?Varfor héinder inget!”

Och kanske framforallt... vad ska héinda?

Gruppen som ledsagade (B) fick reda pé att de forsiktigt skall kontakta vem de ville i grupp A
och att de sedan skulle finna klader for att dérefter ga utomhus. Dérefter tillsammans med sin
person genomfora en kortare promenad men utan forvarning ldmna denne. Direfter skulle
personen fran grupp A vénta 3 minuter innan ndgon tog kontakt igen. I samband med detta bytte
ledsagarna person och de vandrade tillbaka till utgangsplatsen. Darefter gjordes en gemensam
reflektion.

”Det kiinns lite som att man inte blir sedd och hord nir man inte ser

och hor!”
paverkad.

Trots att syn- och horselnedsittningen dr forhdallandevis lindrig kinner man sig
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Ovning 2.

Gruppen med syn- och horselnedsittning byttes ut och bestod nu av personer som tidigare varit
ledsagare. De genomforde 6vning 2 utifrdn samma forutsittningar som den tidigare gruppen men
de fick istdllet gora en promenad med ledsagare inomhus i trappor och korridorer. Dérefter
genomfordes en kaffepaus dér det dven ingick dopp. Sist gjordes en reflektion.

[

“Fingrarna och ndsan far ersitta synen”
Taktil viigledning kan vara lisningen

Summering och slutsatser

I samband med reflektionen noterades alla “upplevelser” pa ett block och sparades. Detta for att
knyta an till 6vningen under kursens ging. Med ndgra undantag hade deltagarna upplevt
Ovningen som arbetsam men ocksa intressant och ldrorik. I manga fall kunde deltagarna koppla
upplevelsen till personer de jobbade med. Genomgéende verkade 6vningarna paverka deltagarna
starkt. Ndgra av deltagarna var tvungna att avbryta pa grund av obehag.

Sammanfattningsvis kan man séga att upplevelserna gick att hanfora till just de tre omraden som
ndmnts inledningsvis, kommunikation, information och mobility. Kommunikationshandikappet
som sévil personen som blev syn- och horselnedsatt och ledsagaren fick i situationen medférde
stora problem. Inte minst géllde det nar ledsagaren skulle forsoka forklara vad som skulle ske, nér
réitt kldder skulle hittas, nér val skulle goras vid kaffepausen etc. Detta skapade ofta situationer
dir A blev helt utlimnad i valsituationer, med automatik blev passiv exempelvis nér kladerna
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skulle tas pa eller inte fick en chans att géra de ”vanliga” valen som exempelvis kaffe eller te,
socker eller mjolk.

Kommunikations- och informationshandikappet som uppstod medférde dels att A: s autonomi
inskrinktes avsevart samt att tryggheten i att forstd sammanhanget i hog grad skapade otrygghet
och kénsla av att vara utlimnad. Snabbt kunde savil ledsagare som kursvirdar se att beteendet
hos gruppen A priglades av otrygghet, passivitet eller i nagra fall dveraktivitet. Grupp A: s
kroppshéllning och mimik blev dven paverkat i forvanansvirt hog grad. Detta pa grund av rddsla
att ga pa nagot, dalig balans o.dyl. Flera upplevde det som genant att spilla vid kaffet. Manga
trodde att det pratades skit” skit om dem vid kaffepausen eftersom de inte uppfattade vad som
sades.

?Usch! Fikapausen blev inte vad jag tinkt!

Aven ledsagarna upplevde just kommunikationshandikappet som allvarligt. “Man ville sa vil”
vilket medforde att A ofta blev patagligt passiv eller missforstadd.
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Att bli isolerad fran sensoriska stimuli.

Den forsta traffen avslutades med presentation av en studie av Woodburn Heron, University of
Toronto (1966). Studien berdr konsekvenser av uteblivna eller begridnsade sensoriska stimuli till
hjdrnan. Studien som &r en av fi som berdrt konsekvenser av sensorisk deprivation hos unga
friska personer visar tydligt pa allvarliga konsekvenser av sensorisk deprivation redan efter en
relativt kort tid. Detta ledde for forsdkspersonerna (unga manliga studenter) i flera fall bland
annat till fordndrade beteenden i form av stereotypier, misstinksamhet, aggressivitet och/eller
nedsatt tankeformaga. Hos nagra av studenterna utlostes latenta psykoser. Med all ritt papekade
deltagarna att begrdnsade, eller uteblivna sensoriska stimuli kan medf6ra begrinsningar i social
stimulans.

Ménga av de symptom som beskrivs i studien hos forsokspersonerna kunde av deltagarna
relateras till nagon eller flera de triffat i sin arbetssituation.

Det papekades att andra aldersrelaterade faktorer skapar ytterligare forstirkning av
problematiken.

Horselnedsittningen ger oOkad risk for social isolering och intellektuell deprivation
Synnedsattningen ger dkat behov av stod for att fa ett autonomt liv utan att vara sé beroende av
andra. Tillsammans ger det en sensorisk deprivation (Brennan et al., 2007; Jaul, 2006; Lyng et
al., 2001; Heine et al., 2001; Bergman et al., 2001).

Man far svérigheter att samtala och umgas. Man kénner sig begrénsad och isolerar sig latt fran
socialt liv. Upplevelsen dr dven att man blir trétt, deprimerad och anpassar sig langsammare till
nya forhallanden. Sensorisk deprivation dr en av de mest negativa konsekvenserna av aldrande
(Capella-McDonnall, 2005; Jaul, 2006; Heine et al., 2001; Lyng et al., 2001; Bergman et al.,
2001).

Kursdel 2 ca 2 timmar

Syn och horsel och sinnenas samspel

Syftet med dessa tvd timmar var att skapa en grundldggande kdnnedom om orat, 6gat och de
vanliga nedsdttningar och sjukdomar som &r relaterade till dldrande. Mélet var att deltagarna
sedan skulle vara motiverade att soka fordjupade kunskaper kring de personer de motte i sitt
arbete.

Sérskild tonvikt lades vid att diskutera funktionella aspekter av vanliga aldersrelaterade
horselnedsittningar och dgonsjukdomar. Aven hur dessa interagerar med varandra i forhallande
till kognition och samspel mellan véra sinnen. I flera utbildningssammanhang visade det sig att
horseldelen var den mest eftersatta och som upplevdes som kritisk. I en av kommunerna var
onskemalet att denna del skulle prioriteras vilket gjordes.

"Det kinns som om vi kan forbdttra oss mycket med lite bittre kunskap om hérseldelen.”
(kursdeltagare)

Innehall.
Under de tva timmarna gjordes en enkel genomgéng av 6gat, drat och de vanligaste orsakerna till
aldersrelaterade syn- och horselnedsittningar. En strivan var att hela tiden hélla dialogen levande
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med deltagarna och aterkoppla till funktionella aspekter av syn- och horselnedsdttningar var for
sig men ocksé av kombinationen.

Sinnenas samspel och kognitionens betydelse:

Vikten av att vara sinnen kan samspela och kompensera varandra vid bortfall belystes och
diskuterades. Vid en horselnedséttning kan exempelvis inte synen i olika grad kompensera for
horselnedséttningen och omvént. Detta framgick tydligt i den forsta dagens dvningar.

En genomgang av kognitiva faktorers betydelse for exempelvis bearbetning av horsel- och
synstimuli gjordes. Nya infallsvinklar som: ”man kan séga att vi hor med hjérnan” diskuterades i
forhallande till betydelsen av hérselminnen i hjirnan etc. Aven denna diskussion gick att knyta an
till Herons (1966) studie. Likasa till behovet av att anvinda exempelvis horapparater for att
stimulera och bibehélla horselminnen.

Synnedsiittningar:
Samtidigt som genomgéang skedde av de vanligaste Ogonsjukdomarna gavs en anatomisk
beskrivning och en mojlighet att via fingerad optik fi uppleva exempelvis synféltsbegrinsningar,
déligt centralseende etc. Aven information om vanliga behandlingsmetoder och prognoser togs
upp.
Ogonsjukdomar som togs upp var
- Maculadegeneration (gula flicken) torr och vat: Forsdmrat detaljseende, raka linjer
uppfattas som krokiga och att bilden forvrings. Aven forsdmrat skarpt seende pa langt hall
ofta den centrala synen, medan den perifera synen ofta ar opaverkad
- Katarakt (gra starr): Morkerseendet forsdmras, svarare att uppfatta kontraster, litt blandad,
problem med avstandsbedémning
- Glaukom (gron starr): Bortfall av synfilt
- Retinitis pigmentosa
- Diabetesrelaterade synnedséttningar: Grumlig syn, skev syn fran det centrala synfaltet

Om tiden medgav diskuterades dven behov av anpassningar i den fysiska miljon och hjélpmedel.

Horselnedséttningar:
En enkel genomgang av horselorganet och vanliga aldersrelaterade orsaker till
horselnedsittningar gjordes. En kortfattad information om konsekvenser av hdrselnedséttning
liksom information om definitioner avseende dovhet, vuxendovhet samt grav och lindrig
horselskada fanns med.

Funktionella aspekter kopplade till miljo, kognition och forutséttningar att anvdnda hjélpmedel,
exempelvis horapparater, “horat” etc. diskuterades ofta livligt.

Orsaker till presbyacusis (éldersrelaterad horselnedsattning)
a [Inre paverkan: Det biologiska aldrandet eller genetiska faktorer.
Q Yttre paverkan: Yrkesmissigt buller, vardagsbuller, ototoxisk paverkan, traumatisk HNS,
infektioner eller mellanoresjukdom.
a Kombinerad paverkan: Halsofaktorer som hjart- kérlsjukdom, blodtryck, kolesterolhalt,
diabetes, andra endokrinologiska sjukdomar och en allmén hélsosituation (Rosenhall,
2006).
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Nagra konsekvenser av horselnedséttning:
o Omgivningen har svart att forsta den horselskadades verklighet.
Det kommunikativa hamnar i ett kritiskt ldge.
En horselnedsatt person gor ett ”dubbelt arbete” i samtalssituationer.
Latt for missforsténd.
Psykosociala konsekvenser.

000D

Summering

Avsikten med de tva timmarna var framforallt att utgé ifran och/eller forklara det funktionella
perspektivet. Innehéllet blev dérfor efterhand mer och mer anpassat ddrefter. Sannolikt skulle en
ndgot mera fordjupad kdnnedom omkring anatomiska och fysiologiska fakta kunna bidra till
ytterligare forstaelse.

Genomgaende visade det sig att deltagarna uppméarksammat vikten av att hdrapparater och andra
horsel- och synhjdlpmedel kunde anvédndas. Denna “nygamla” erfarenhet kunde ldtt knytas an till
det som skedde vid den forsta traffen. Detta med utgangspunkt fran den egna upplevelsen liksom
fran de diskussioner som fordes i samband med presentationen av Herons (1966) studie géllande
deprivation.

0j! Hiir etablerade vi ett starkt kommunikativt kontrakt!
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Kursdel 3 ca 2 timmar

Kommunikation och etik

Syftet med de tvd timmarna var att skapa kunskap om och forstaelse for enkla men i
sammanhanget avgorande faktorer i samband med kommunikationssituationer och socialt
samspel:

Vad dr kommunikation och varfor kommunicerar vi?
Delen inleddes med en enkel beskrivning och diskussion om betydelsen av att kunna
kommunicera sina egna behov, forstd sammanhang, kénna trygghet, delaktighet o.s.v.

Kommunikativa kontrakt

For att en kommunikationssituation over huvud taget skall uppstd krdvs kontakt mellan
ménniskor. For att kommunikationen inte skall ta formen av ett envidgs “kommandosprak”
behover det upprittas ett kommunikativt kontrakt mellan parterna som innefattar vissa etiska
utgangsldgen. Dessa utgéngslidgen handlar bland annat om mojligheter till delaktighet och
trygghet i kommunikationssituationen.

Risken for personer med syn- horselnedséttningar/dovblindhet &r att inte ens bli uppmérksammad
pa att nagon kommer in i exempelvis boendet for att utféra nagot géromél. Om detta dnda kan
uppmarksammas, vem kommer i s fall, eller gar? Eller, vill ndgon sdga mig nagot? I sa fall vem?
Och, har personen slutat samtala med mig vem det nu var?

Betydelsen av att upprétta, uppratthdlla och avsluta kommunikativa kontrakt &r uppenbar.
Diskussionen med deltagarna géllande detta handlade ofta om hur man “tekniskt” kan genomfora
kontakttagandet. Forslag framkom pa olika tekniker, persontecken eller andra auditiva eller
taktila 10sningar for att kunna undvika en situation dér ingen brydde sig om att berétta att dom var
i rummet eller vad som skulle ske.

En diskussion uppstod ofta i grupperna omkring det troliga i att ménga personer med KAHS inte
langre orkar bry sig, utan tvingas acceptera den oetiska situation de utsdtts for. Denna punkt sags
som sérskilt viktig och etiskt utmanande.

Kommunikativ form
Betydelsen av att finna framkomliga sitt/tekniker att kommunicera dr avgorande. Betydelsen av
att ge personerna med KAHS mycket mera tid i kommunikationssituationer diskuteras ofta (Lyng
et al., 2001; Erber, 2003; Berry et al., 2004; Heine et al., 2001). Annat som ocksé diskuterades i
detta sammanhang var:

= behovet av att hérapparaten och glasdgon fungerar

= anvindande av visuella hjdlpmedel for att kunna skriva stor eller pa annat

sétt anpassad text

= taktila kommunikationssétt man kan finna ut ( ex. stor skrift i hand)

= tolkanvindning (skrivtolkning, tydligt tal, ev. TSS)

= bristen pa tid och vérdet av "icke-diskriminering”
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Varje person med KAHS adr unik och sannolikheten att kunna introducera “nya”
kommunikationsformer som TSS, brail eller teckensprik 4r oftast sma. Det blir framst upp till
omgivningens uppfinningsformaga, attityd och etik men ocksd ibland personens egen
uppfinningsformaga och attityd att finna gangbara vigar.

Kontext, turtagning och dterkoppling

Det betydelsefulla i att kommunicera om en kdnd sak som var i gemensamt fokus dr, och
upplevdes ocksé av deltagarna som betydelsefullt. Likasa att ha ”grepp” om vad ett samtal ror sig
om. Det &r lattare att forsta delarna om man har grepp om vad det hela ror sig om.

Att finna ut bra sitt for turtagning och aterkopplingar i ett samtal diskuterades. Aterkopplingar
(feedback) kan ges taktilt for personer med dovblindhet. Detta dr synnerligen viktigt for att
personen med KAHS skall forstd att ”den andre” dr med i samtalet och responderar pa det som
sdgs. En person med syn- och horselnedséttning/dovblindhet behdver fa savil
turtagningsfunktioner i ett samtal som éaterkopplingar anpassade efter sina forutséttningar. Risken
dr annars att personen blir oséker, kinner sig osedd, blir omotiverad och/eller generad. I vérsta
fall kidnns det meningslost att kommunicera.

Var det verkligen kaffe hon ville ha?

Summering

Denna kursdel upplevdes av ménga som sirskilt viktig. I ndgra fall kopplade deltagarna till
utbildningar eller temaaktiviteter i kommunen som handlat om etik och bemdtande dér en del av
innehallet tagits upp. Ménga av de saker som diskuterades var i méanga stycken sjélvklara for
kursdeltagarna, men med aterkoppling till den forsta trdffens Ovningar kunde som vintat
upplevelserna i kombination med innehéllet denna dag leda till ny forstéelse.

Att just de kommunikativa infallsvinklarna sett i forhallande till etik och forhallningssitt skulle
fa stor betydelse var inte overraskande. De kommunikativa konsekvenserna for personer med
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syn- och horselnedséttning/dovblindhet innebiar med automatik att de etiska infallsvinklarna i
forhéllande till de kommunikativa delarna blir betydelsefulla. Orsaken ar som tidigare ndmnts det
stora beroende till omgivningen som personer med KAHS ofta hamnar i. Sadana
beroendeforhallanden for nagra, skapar behov av en god etik i den professionella utdvningen for
andra.

Kursdel 4 ca 2 timmar
Rehabilitering for personer med KAHS

Syftet med denna del var primaért att tid skulle avsittas for diskussioner om hur man kommer
vidare med rehabiliteringsinsatser for personer med KAHS. Man kan dven sdga att de sista
timmarna efterhand och pa ett naturligt satt summerade den korta utbildningen. Flertalet traffar
inleddes med en genomgéng av faktorer som kan antas vara betydelsefulla:

- identifiering

- Kkartldggning av behov utifran helhetssyn
- tidsperspektiv i rehabiliteringsprocessen
- miljons betydelse

- planering och uppfoljning

Innehéllet anpassades efterhand i forhéllande till varje grupps egna Onskemal och behov.
Genomgaende presenterades olika hjédlpmedel. Ofta oOnskades sdrskilt innehall gillande
horapparatanvandning och andra horsel- och synrelaterade hjélpmedel. 1 ett flertal fall deltog
horselingenjor och tekniker omkring de delarna. Diskussion knutna till fallbeskrivningar skedde i
vissa fall.

Tidig identifiering

Flera studier visar pd att det skulle hjdlpa samhillet undan en stor kostnad dd man undviker
ménga konsekvenser. Kontroll av syn och horsel hos dldre maste inkluderas i den &ldres
undersokning menar Jaul (2006).

Medeléldern for personer med KAHS ar drygt 80 ar. Att vid den aldern kunna motivera sig och
dartill tilldgna sig olika former av rehabiliteringsinsatser 4r manga ganger begransade. Att borja
om, eller i vérsta fall nyintroducera exempelvis en hérapparat, nya synhjdlpmedel etc. kraver
inldrning av nya och relativt sett “krangliga” funktioner. Sddant kan vara nog sa arbetsamt for
manga, inte minst med tanke pé att synnedséttningen gor det svart eller omdjligt att byta batterier,
rengora insatsen eller anvénda apparatens instéllningsmojligheter. Dértill kommer i sdmsta fall en
lang, sméartsam och motivationskravande anpassningsperiod med exempelvis horapparaten for att
den ska ge maximal nytta.

Vinsterna med en tidig upptickt av personer som tillhor malgruppen kan vara:

o Att en god horapparatnytta med tillhérande anvdndarkompetens hunnit skapas innan
synnedséttning och ev. andra aldersrelaterade faktorer hdmmar eller hindrar.

49



Att en introduktion av andra viktiga hjdlpmedel som dr syn- eller horselrelaterade kan ske
innan problemen blivit for stora.

Att andra syn/horselvdrdande insatser har kunnat erbjudas utifrén kunskapen om KAHS
som exempelvis:

= Tekniskt medicinska insatser

e Diagnos-prognos-behandling
e Hjdlpmedel

Telefoni
Varseblivning
Information
Kommunikation
Orientering

o Annat
=  Tolkanvindning

O O O O O

e TSS
e Skrivtolkning
e Syntolkning

= Kommunikativa strategier

e Alternativa kommunikationsformer
e Information till omgivningen, exempelvis i ett dldreboende

= Mobilitytrdning
= Psykosociala insatser
= Information
e att personen och hans/hennes omgivning i tid kunnat informeras om

och bearbetat nuvarande och ev. kommande konsekvenser av
kombinationen av syn- och horselnedséttningen.

Att om sa krédvs, praktiska 16sningar utifrdn varje enskild persons behov kan skapas
exempelvis inom dldreomsorg eller i hemmaboende:

= batteribyten, hantering av hjdlpmedel och annat praktiskt kan 19sas

= kompetensutveckling hos exempelvis personal inom dldreomsorg géllande
konsekvenser av KAHS

= att konsekvenser av KAHS kan beaktas i samband med olika typer av
bedomningar som ligger till grund for service och omvardnad.
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Diskussion och resultat av projektet

Smd insatser kan gora en stor skillnad.

Aldre personer med syn- och hérselnedsittningar riskerar hamna i en svar situation nér det giller
samspelet med omgivningen. Allt man gor tar langre tid, krdver mera planering och kraft. Dartill
riskerar man att hamna “utanfor”, missforsta och kénna sig missforstadd.

For att sadant i mojligaste man ska undvikas och for att eventuella insatser utifran ett
psykosocialt perspektiv ska bli sd optimala som mgjligt, krdvs enligt var mening att en
grundrehabilitering géllande den kombinerade syn- och hérselnedsittningen kan ske. En sadan
bor ske sé tidigt som mdjligt och utifran ett helhetsperspektiv dar kunskapen om konsekvenser av
den sammansatta funktionsnedséttningen paverkar innehéllet. Alla har givetvis olika
utgangsldgen nér det giller att kunna tilldgna sig olika former av rehabiliteringsinsatser. Man
skulle dnda kunna pastd att ocksd ett stort antal &ldre- dldre personer med syn- och
horselnedséttning har god utdelning av till synes enkla insatser.

Vi menar att smé insatser kan gora en stor skillnad for den enskilde. An bittre 4r det om de sker
utifrdn utgangsldget att syn- och horselnedséttningen skapar specifika konsekvenser. Négra
synpunkter redovisas hir nedan och berér endast nagra delar som var for sig, eller i kombination
med annat skulle kunna vara betydelsefulla i det enskilda fallet.

Vad kan man da ldgga i begreppet grundrehabilitering for dldre personer med KAHS?

Betydelsen av att exempelvis kunna samtala med andra, ldsa sin tidning, orientera sig i ndrmiljon,
hora radion, anvénda spisen, se pa TV, anvinda telefonen, mérka nér det ringer pa dorren o.s.v.
underskattas ldtt. Alla dessa till synes sjalvklara formagor kan i vérsta fall pa grund av okunskap
successivt tas ifran personer med KAHS och gora dem beroende och isolerade i onddan.

Inte minst i samband med den fordjupade intervjun som gjorts med 10 personer, har flera saker
framkommit som 4r intressanta utifran vart resonemang att 4ven ’smé insatser kan gora en stor
skillnad”. Nedan redovisas nigra exempel pa sadana till synes enkla insatser som nagon géng var
for sig eller oftast kombinerade kan gora en stor skillnad:

— hjalp/stod med batteribyte och rengéring av hérapparat

— tid for att fa den information man 6nskar pa sina villkor

— anpassa kommunikationssituationer utifran personens behov och férutsittningar

— hjalp/stdd i kontakter med syn- och horselvard.

— stod fran syncentral med belysningsanpassning i boendet

— lashjdlpmedel, auditivt eller/och visuellt

— varseblivningsutrustning som 4r taktil i sin funktion (eller adekvat i forhallande till
situationen)

— anpassad telefoni

— information till anhdriga och personal om konsekvenser av syn- horselnedsittning

—tolk i viktiga situationer

— ledsagning inkl utbildning av personal/ndrstaende

— syntolkning
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Vi péstér hir att ocks enkla insatser utifrin syn- och horselrehabilitering dr viktiga. An béttre ar
det om dessa sker utifran utgangsldget att syn- och horselnedséttningen skapar specifika
konsekvenser. Man kan tro att de exempel som redovisats ovan dr sjélvklara och i tillimpliga
delar beaktade for manga édldre med syn- och horselnedsittningar. De erfarenheter vi fatt med
projektet, talar emot detta. Det kdnns som om stora vinster finns att gora inte minst for den
enskilde personen med KAHS.

Sammanfattning kommunikation, information och socialt samspel

I huvudsak kan man pésta att konsekvenserna av kombinerad syn- och horselnedséttning hos
dldre personer i hog grad har med kommunikationsforméagan och det sociala samspelet att gora.
De har sillan lyckats, orkat eller hunnit skapa egna strategier i sammanhanget eller fatt ndgon
rehabiliteringsinsats utifran ett kommunikationsperspektiv. Ofta beror detta pa omgivningens
okunskap och tillgang till tid.

Att pa ett allvarligt sitt bli kommunikationshindrad medfor svarigheter att forstd och darmed
kunna paverka sin situation. Detta kan i sin tur upplevas fornedrande och nerbrytande och
foljderna av detta kan i vérsta fall misstolkas och pa grund av okunskap leda till kontraproduktiva
insatser frdn den omgivning man ar utlimnad” till.

Vi vet nu att det 4r mycket vanligt att de horselrelaterade problemen varit initiala for personer
med KAHS. Efterhand som synproblematiken blivit allvarlig riskerar de strategier som i bésta
fall byggts upp utifrdn horselskadeperspektivet att raseras. Det krdver mycket energi och
motivation att inleda en omstéllningsprocess utifran den nya situationen dér exempelvis formagan
att avlésa, eller anvdnda vuxendovtolk forsamrats eller 6delagts.

Mojligheterna att fi& och kunna ta emot information hénger intimt samman med de
kommunikativa delarna. De bor dndé belysas separat av det skélet att personer med KAHS i
virsta fall riskerar forlora den mest elementéra informationen i livet. Exempel pa sédant dr vad
det ska bli for mat, vem som #r i rummet eller vad som ska hinda just nu eller i morgon. Aven
information som att nagon ar sjuk eller har dott, barnbarn som tagit examen etc. riskerar att
utebli. For ménga dr det sjélvklart och viktigt att kunna ta del av samhaéllsinformation via media.

Om informationsbrist uppstar skapas givetvis allvarliga konsekvenser for personen i form av
begrénsad autonomi och mojligheter att forstd sammanhang. Nér ndgon inte riktigt verkar forsta
vad som sker pa grund av syn- och horselnedséittning riskerar han/hon att feltolkas vilket kan
skapa felaktiga ingdngar i samband med beddmningar av diagnos, behov och insatser. I manga
fall kan man med fog tro att personer med KAHS diskrimineras utifran sina réttigheter att fa
information.

En faktor som i hog utstrackning verkar avgéra mojligheterna for personer med KAHS att pa sina
villkor kunna fa information verkar vara att ndgon som brinner for saken, personal eller anhorig,
lyckats finna sétt att informera pd. Sddana informations- och kommunikationssétt kan vara att
skriva stora bokstdver pa en whiteboard, i handen eller i ett block, forstorad skrift pa dator, tydligt
tal 1 horapparat i en akustiskt bra miljo. En forvanansvérd sak, i samband med véra intervjuer, var
bland flera att endast ndgon av informanterna kénde till rattigheten att kunna bestélla tolk. Ingen
kunskap fanns om pa vilket sétt en skrivtolk kan fungera som stdd i viktiga kommunikations-
eller informationssituationer.
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Den andra faktorn som forefaller ha en stor betydelse dr tiden som star till forfogande fran
omgivningens sida. Det kan ta lang tid att forklara f6r Mérta med storskrift, bokstav for bokstav
att det ar kottbullar pd matsedeln, medan det gar pa 5 sekunder till Nisse som ser och hor
tillrdckligt. Risken dr stor att Mérta fran och till blir kommunikativt diskriminerad.

Naér vi i slutet av projektet valde att ringa och fraga anhériga om hur de har upplevt situationen
blev vi dverraskade men samtidigt nagot bekymrade. Vi har under vér tid i projektet intervjuat tio
personer. Fyra anhoriga, av dessa tio, kontaktades med fragor om hur man som anhdrig upplevde
att leva tillsammans med en person med KAHS. Tva av de personernas anhdriga ndmnde vart
besok pa 1,5 timmar som négot som betytt mycket for dem. Ménga av personerna med KAHS vi
traffade forefoll vara i behov av kontakt. Ockséd lite uppméirksamhet betydde uppenbarligen
mycket for flera. Det som kédndes viktigt for oss var att tiden vi tog i ansprék for de personer vi
intervjuade skulle kdnnas meningsfull och kvalitativ. Vi lade givetvis ner energi pa att anpassa
situationen sd att den skulle fungera sa bra som mgjligt utifrdn de kommunikativa forutsittningar
som fanns. Likasa forsokte vi stélla fragor som berdrde den verklighet som fanns i personernas
vardag.

Att fa samtala med vara utvalda personer kindes béde intressant och viktigt. Det var med gladje
vi atervénde for att ge den tid som kréavdes for att vi skulle {2 alla vara fragor besvarade.

Om man vill kan man dra en slutsats av detta, namligen att var tids vérsta gissel ndr man blir
gammal dr ensamhet. Om man dessutom péa grund av en funktionsnedséttning som KAHS blir
ytterligare hdmmad i sina sociala relationer kdnns alla de insatser som kan erbjudas for att
minimera sadana konsekvenser sjilvklara.

Rehabilitering av personer med KAHS

I samband med det hér projektet har det inte varit mdjligt att fordjupa kunskapen om behov som
finns i rehabiliteringssammanhang for personer med KAHS . Ej heller om de konsekvenser som
skapas av stress och psykosociala faktorer i samband med den stora fordndring i livet som KAHS
innebdr. Inte bara personen sjilv berdrs, utan ofta ocksa hans/hennes nirstaende och anhoriga.

Rehabiliteringsinsatser for personer med KAHS kan generellt sett antas utgd frén tvd olika
perspektiv. Ett helhetsténkande utifran konsekvenserna av syn- och horselnedséttning maste vara
gemensamt i bada fallen.

I det ena fallet handlar det om att i samband med en tidig identifiering av problemen se alla de
mojligheter en grundlidggande teknisk- medicinsk och psykosocial rehabiliteringsprocess innebar.
Det kan exempelvis vara nodvéndigt att erbjuda en introduktion till alternativa och/eller
kompletterande kommunikationssétt, brailtrining, mobilitytrdning, utredning géllande
cochleaimplantat eller mera avancerade IT-baserade hjédlpmedelslosningar o.s.v. Det som avgor
maste vara att insatserna kidnns meningsfulla och motiverade for personen sjilv och att de
bedoms genomforbara och adekvata, &ven med beaktande av livsperspektivet.

I det andra fallet handlar det i hog utstrickning om att forsoka bibehdlla olika
forméagor/funktioner sé linge som mojligt genom att exempelvis erbjuda adekvata hjalpmedel, ge
pedagogiskt eller/och psykosocialt stdd till personen sjélv och anhodriga. Att hamna i en situation
dér beroendet okar, kommunikationsfSrmégan minskar och det sociala “néra” nétverket snabbt
fordndras borde innebéra ett stort behov av psykosociala insatser. Att med kontinuitet ha nagon
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att prata med som forstar och vill lyssna kan vara en nog sa viktig del i livet for ménga personer
med KAHS.

Manga som tillhér gruppen dldre- dldre har ndgon form av omsorg och ett behov av information
och utbildning till personal finns. Ofta finns inte orken eller motivationen till mera fordjupade
och energikrivande rehabiliteringsinsatser. Livsperspektivet kan innebéra att mera djupgéende
och energikrivande atgirder tenderar “skjuta Over malet” och i virsta fall skapa daligt
sjélvfortroende och resignation.

Vi har tidigare ndmnt och till viss del visat pd smé insatser som kan betyda mycket for den
enskilde. Vi har i samband med var djupintervju, andra egna erfarenheter, men ockséa i samband
med att vi ldst referenslitteratur markt att nagra saker som ber6r rehabilitering “sticker ut”, eller
inte alls 4r ndmnda i tidigare studier eller vanliga som 16sningar/insatser for personer med KAHS.
Vi tar oss nedan friheten att ytligt berora nagra av dessa omréden i foljande:

Horapparater och KAHS

Att ndr s& ar mojligt ha en god horapparatnytta ar sarskilt viktig for personer med KAHS. Detta,
eftersom en god horapparatnytta kan bidra till att brytpunkten dir kombinationen pa allvar bérjar
paverka formégan att kommunicera flyttas framat i tiden. Detta faktum kan inte nog betonas och
en medvetenhet betrdffande detta fran personerna sjilva, personal inom &ldreomsorg, anhoriga
och personal pa hoér- och syncentraler 4r avgdrande. Den bild man fir dels i samband med den
intervjudel som genomforts i detta projekt, men ocksé i samtal med andra personer/personal inom
dldreomsorg och horselvérd, ér tyvarr att det &r vanligt att horapparater som ordinerats ej anvénts.
Av personer med KAHS som intervjuades i projektet fanns dven ndgon som inte ens besokt
horselvarden for utprovning av horapparat.

”Det dir svdrt att byta batteri sjilv nir man ser daligt”
Nagra av orsakerna till en dalig horapparatnytta/anvindning hos personer med KAHS kan
sannolikt dterfinnas i kombinationer av nedanstdende forklaringar:
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- Nar synskadan pa allvar gjort sig géllande kan vederborande ej ldngre hantera apparaten
exempelvis géllande: batteribyten, rengdring och instéllningar av funktioner.

- Nir maka eller make av nagot skil inte lingre kan stdlla upp, faller mojligheten att
hantera apparaten och ev. tillhdrande hjdlpmedel eftersom detta tidigare Overlatits till
annan.

- Den omgivning som personen ar beroende av (exempelvis personal i dldreomsorg,
anhoriga etc.) vet inte hur en horapparat fungerar eller hur betydelsefull den ar. Den blir
dérfor liggande.

- Horselnedsittningen har ”gatt ifran” den horapparat som ar utprovad for lange sedan och
det har inte blivit av pa linge att fornya horapparaten eller gora nya instéllningar. Darfor
fungerar den daligt.

- Av olika skil har apparaten ej anvéints under ett antal &r och en nyintroduktion i samband
med en kris orsakad av synnedséttning skapar problem och ar arbetsam. De “nygamla”
ljuden upplevs som besvirande eller pldgsamma, en ldngre period av tillvdnjning krévs
och i det daliga fallet hamnar apparaten ater i byraladan.

- Personen har inte varit intresserad av att prova ut eller anvdnda horapparat och sagt ifran
om erbjudanden géillande horselrehabilitering (attityd).

Hanteringsproblematik och hérapparater

I ménga sammanhang har det under projekttiden framkommit att dagens hdrapparater 4r svéra att
hantera nér kénsel, finmotorik och syn borjar svikta. “Det 4r ju omdjligt att kénna, knapparna &r
ju sma som flugskitar!” Det ar svart att stdlla om och forsta sig pa de instéllningar som é&r
mdjliga. Nér man inte ser och hor sd bra dr det ménga ganger svart eller omdjligt att ldsa
manualer om man inte minns, eller till fullo har forstatt det som sades nér man fick apparaten.

I samband med detta har tvd av landets ledande horapparatfirmor tillfragats om framtida
strategier nér det géller utveckling av horapparater. Tva fragor har stillts till tvd VD som i
samband med telefonsamtalet bada visat intresse for och forstaelse for gruppen med KAHS.

Fréga 1. Finns dldregruppen och de hanteringsproblem som ndmnts ovan med i utvecklingsplaner
for framtidens hdrapparater?

Fraga 2. Pa vilket satt?

Svaren frén bada pa fraga 1 blev tyvirr negativt. Inga planer finns i dagsldget for sadant som
berdr hanteringsdelen for édldre personer. Tendensen é&r istéllet tvirtom, att behovet av ”litenhet”
och design tillfredstélls i &nnu hdgre utstrackning.

Déarmed foll i princip fraga 2 men bada framholl att den tekniska utvecklingen generellt borde

gynna hanteringen. Nya tekniska lsningar anses forenkla hanteringen dverlag vilket ocksa borde
gynna éldre personer med hanteringsproblematik.
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Texttelefoni ett séitt att behalla trygghet och sjilvstindighet

Ett antal dldre personer med grava horselnedsdttningar &r vana att anvénda texttelefon.
Mojligheterna att telefonera via texttelefon kvarstar i manga fall dven om en viss grad av
synnedséttning uppstar hos personen. Vissa anpassningar for just synnedséttningar dr mojliga pa
telefonen.

Att fa en texttelefon ordinerad innebdr att en anhdorig eller annan nérstdende ocksa far tillgéng till
en telefon. Att kunna anvinda en texttelefon innebér dels att personen i fraga kan kontakta den
han/hon sjdlv onskar kontakta. Detta oavsett om den andra har texttelefon eller ej. Dessutom
innebér texttelefonen manga ganger en trygghet for sdvél anviandaren som anhoriga. Man kan ta
en kontakt pa egen hand. Darmed kan man siga att réttigheten att fa en texttelefon ordinerad &r
viktig att bli informerad om, och att ta vara pa, ocksé for de personer med KAHS som har
tillrdcklig syn.

En texttelefon dr latthanterbar och kan i princip ”’std pa” som en vanlig telefon. Problem uppstar
dock nir synen forsdmras sd mycket att man inte langre kan ldsa den forhéllandevis lilla texten
som dessutom inte gar att forstora i tillricklig grad. Manga personer med exempelvis
maculadegeneration, men dven andra synskador skulle kunna anvénda texttelefonen langre om
texten gick att forstora mera och om man kunde ansluta en storre skarm till telefonen.

1 dagslaget tvingas dock dldre personer som tidigare fungerat med sin texttelefon vid en viss grad
av synnedsittning att byta till en datorbaserad 16sning med texttelefoni. Datorvana hos dldre
kommer i framtiden att bli mera vanlig och gora situationen béttre. Utan datorvana hos
anvindaren blir ofta konsekvensen att mojligheten att ringa sjalv forsvinner.

Att erbjuda méjligheter for personer med KAHS och tillrdcklig syn att fa prova en texttelefon kan
gora en skillnad. Varje horselvard har kdinnedom om vem som ordinerar texttelefoner och kan
initiera en forskrivning. Bedomning och utprovning kan i tillimpliga fall ske i samverkan med
syncentral. Telefonerna ar i dagsldget gratis for brukaren och den anhérige liksom tillhérande
introduktionsutbildning. Detsamma géller dven IT-baserade 19sningar for texttelefoni.

Ingen kontakt har frén projektets sida tagits med texttelefontillverkare angaende problemet med
att anpassa texten pa telefonen till synskadade. Darmed kan vi inte hir ange de framtida strategier
som finns i sammanhanget fran de aktuella foretagens sida. Problemet med anpassning av texten
har varit kdnt och patalats under ett antal ar fran bland annat ordinatorer. Férhoppningsvis kan en
forandring ske ocksa till forman for manga dldre personer med KAHS .

Ingen av de personer vi intervjuade har eller hade haft texttelefon.

Tolktjinst

I varje landsting eller region finns en eller flera tolkcentraler som har ansvar for att erbjuda
tolktjénst till personer med dovhet, dovblindhet eller vuxendovhet. For ménga personer med
KAHS innebér lagstiftningen att de har rétt att soka tolktjanst for s.k. vardagstolkning. Hos
personer med vuxendovhet eller grav horselnedséttning dr det synnerligen vanligt och logiskt att
anvinda sig av exempelvis skrivtolkning. Detsamma géller for personer med dévblindhet som ser
att ldsa anpassad text. En skrivtolk (vuxendovtolk) skriver allt som sdgs i en situation till
exempelvis en datorskdrm. Texten kan for synskadade anpassas utifrdn farger, kontrast och
storlek och dérefter projiceras efter behov, exempelvis via overheadprojektor pa en vigg.
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Att anvinda tolk innebér bland annat att:
- risken for missuppfattningar minimeras
- personen/brukaren sjilv dr den som dr kommunikationspart
o (ingen annat tar dver)
- allt som sdgs i en situation tolkas
o (inget kommer att sdgas 6ver brukarens huvud)
- tolken inte lagger till eller drar ifrdn nagot
- man som brukare kan slappna av béttre i en kommunikationssituation
- tolken ar kompetent utifran kommunikationsform
- tolken har tystnadsplikt

Att anvénda tolk innebdr bland annat att sjélvstdndigheten i viktiga kommunikationssituationer
kan behallas och att missforstand i mdjligaste méan undviks.

Av de personer vi triaffat med KAHS har ingen varit tolkanvéandare. De flesta har inte ként till att
de kan soka tolk eller ens att det finns en tolktjénst.

Vuxendovtolkar dr vana att anpassa sig sjilva och sin utrustning till personer med syn- och
horselnedsittningar. Detta innebér att &ven méanga personer med KAHS borde ha en god nytta av
tolk i viktiga privata situationer. En skrivtolk kan ocksa fungera bra i gruppsituationer som
exempelvis vid informationer pa dldreboendet, vid underhallning etc.

Synanpassningar i boendet

Att anpassa en persons boende utifrdn ljus- och akustikforhallanden &r sa gott som alltid
betydelsefullt. Hos personer som bor kvar i sitt ”vanliga” boende finns ofta mycket att &nska nar
det giller enkla atgdrder avseende ljus- och bldndningsforhédllanden. Moérka och murriga”
miljoer ar forodande nér en person med KAHS ska tala med nagon, nér nagot ska goras eller nar
man ska ldsa tidningen med stod av sina synhjdlpmedel. Att fi hjidlp med mérkning av
exempelvis spisknapparna eller annan teknisk utrustning som kréver béttre syn dn den man har
gor att kdnslan av att kunna klara sig sjélv stirks. Att fd hjdlp med att montera tidur som
eliminerar risker om man skulle gldmma att stinga av exempelvis spisen kan gora att man vigar
anvinda den. Att fa sina klader taktilt mérkta kan innebéra att man trots sin synnedsittning kan
vilja mellan olika klader/farger.

Att sjiilv kunna hitta och forflytta sig utan hjilp

Det var mycket ovanligt att personer med KAHS som vi tréffade i projektet hade ledsagarservice
i tillrdcklig utstrickning. Ménga har ingen ledsagarservice alls. Radslan for att snubbla, bryta sig,
komma vilse, eller att inte fa hjilp i en nddsituation gjorde att vistelser utanfér hemmet blev
vanskliga och var ovanliga. Man kan anta att problemen accelererar ndr exempelvis en van
nérstdende av olika skél inte ldngre kan ta denna roll. Att kunna forhalla sig mobil trots en
kombinerad syn- och horselnedsittning innebér en betydligt hogre livskvalitet. Att kunna
forflytta sig utanfor hemmet stirker sévil sjélvkanslan som fysiken.

Forméagan att sjdlv kunna forflytta sig badde hemma och i sammanhang utanfér hemmet paverkas
allvarligt for personer med KAHS. Ofta krévs att ledsagare finns vid vistelser utanfor hemmet. I
vérsta fall kan personen med KAHS av olika skil vare sig forflytta sig sjélv eller hitta i ndrmiljon
hemma.

Att efter ett langt sjélvstindigt liv bli beroende av nagon for att exempelvis hitta till matsalen pa
serviceboendet kan givetvis for ménga kénnas bade fornedrande och genant. “Téank att jag ska
behova ligga dig till last for att fa lite mat i mig.” Mojligheten for personer med KAHS att fa
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enkel mobiltytrdning &r dirfor viktig att beakta. Sannolikheten att lyckas med de till synes
”enkla” men for sjdlvkénslan nog sa viktiga sakerna i ndrmiljon kan vara ganska stor f6r manga.
Aterigen hinger det pa omgivningens forméga att forsta “andras” verklighet och méjligheter.

Utvirdering av utbildningen

Utbildningarna har dels utvérderats av deltagarna vid varje tillfille, men dven vid tva senare
tillfdllen. Vid dessa tillfdllen har representanter for de olika kommunerna som deltagit funnits
med. Utvirderingarna har vid det ena tillfdllet skett i ndra anslutning till att utbildningen
avslutats. Vid det senare tillféllet hade drygt ett halvar gatt sedan utbildningen genomfordes och
intrycken fick dirmed tid att mogna. Overlag ansigs att den forsta triffen med praktiska
Ovningar, lagt grunden for resten pa ett virdefullt sétt. Vidare visade det sig att en uppdelning pa
fyra tillfillen blev for splittrat. Vid nagra tillfallen genomfordes hela utbildningen pa tva
sammanhallna dagar. Detta visade sig ge det bista resultatet.

Innehéll i modulerna tva-fyra anségs pé ett bra sitt vara kopplat till den forsta modulen. Detta var
ju ocksa meningen. Vikten av att anpassa triffarna tva-fyra efter deltagarnas kunskapsnivd och
professionella behov bor poéngteras.

Genomgaende har man ansett att det som skett i utbildningarna gett konsekvenser i arbetet pa
olika plan. Bland annat i Mj6lby kommun har vittgdende konsekvenser till formén for personer
med KAHS kommit till stand:

40 medarbetare i Mjolby har gatt denna 10 tim utbildning, fordelat pa en halvdag
med praktiska Ovningar (8-10 personer/gang) samt en heldag med teori (alla
deltagare).

All leg personal, sjukgymnaster, arbetsterapeuter och sjukskoterskor samt alla
bistandshandlaggare och fyra underskdterskor som for nérvarande arbetare
gentemot dova personer har deltagit.

Efter kursen ska véra arbetsterapeuter vara huvudansvariga for att planera och
genomfora I Linkoping har heminstruktdrerna for syn och hérsel i sin plan for 2008
att arbeta for kommunikationsombud. Att skapa idéer och utveckling i samarbete
med horselvarden foér mer anvéndarvinliga horhjdlpmedel. Att ge syn- och
horselskadades anhorig mojlighet till regelbundna trdffar samt att arbeta fram en
utbildning for syn och horsel till nyckelgrupper inom kommunen. I Mjélby
kommun har det efter den genomfdrda utbildningen fortsatt en intensiv insats for de
dldre med KAHS. All personal har genomgétt utbildningen, som &dven genererat att
horsel och synombud nu finns i Mjolby. En strukturerad plan éver hur man ska
arbeta och vem man ska kontakta finns att tillga utbildningen for all 6vrig personal
pa alla enheter (sébo/ hemtjinst och handikappomsorgen), utifran ett studiematerial
som tillhandahéllits via SRF och kartlaggningsprojektet. Syn- och horselombud
kommer att utses pa varje enhet och bilda ett ndtverk i kommunen. Var tredje ar
planerar vi i Mjolby att fortlopande genomfora denna utbildning till alla”.

”De fran borjan tveksamma reaktionerna frén manga av ovan nidmnde personer att
delta i utbildningen har vénts till att vara “’det bésta vi varit med om”. "Alla" pratar
om kursuppldgget nu efterait som mycket positivt.  Forstdelsen hos bl. a
bistandshandlaggare har 6kat enormt vad dessa funktionshinder i kombination far
for konsekvenser. Viktigt att de som har konsultativa roller och arbetar
6vergripande i vara verksamheter har kunskap och kan "kénna igen problematiken"
dér den finns. For verksamheten ar detta ett alldeles nodvindigt kunskapsomrade i
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all synnerhet da kartldggningen som nu genomforts i LinkOping visar att ndgonstans
1-2 personer av de éldre har denna problematik” (Maria Hebo, Mj6lby kommun).

"En av det gangna drets stora utbildningssatsningar har handlat om att méta éldre
med allvarlig syn- och horselnedséttning, en aktivitet som foljt modellen med
utbildning av “experter/piloter” som sedan i sin tur fort kunskap vidare till 6vrig
personal. Utbildningskostnaden ligger utanfor kompetensstegens budget. Denna
utbildningsinsats dr dnnu inte utvirderad fullt ut, men vi kan bland annat se av den
enkét som riktade sig till dem som fick sin utbildning i forsta etappen (bland dem
finns sedan “piloterna”) att alla 40 tyckte att &mnet och metoderna for ldrande var
bra eller mycket bra, att 30 av 40 menade att de i stor utstrickning kommer att ha
nytta i sitt jobb av att ha deltagit i denna aktivitet, ovriga 10 angav att de i viss
utstrackning kommer att ha nytta av att ha deltagit i denna aktivitet. Vi har ocksa
fatt underhandssignaler om att utbildningen/metoden/modellen varit mycket
uppskattad nér “piloterna” i sin tur utbildat sina medarbetare, men att detta ocksa
varit mycket tidskrdvande" (Johanna Forssell, Mjolby kommun).

Det dr av storsta vikt for en pedagogisk positiv effekt att personen eller personerna som utbildar
har en kompetens inom det dubbla funktionshindret. Det framholls mycket tydligt att det var
exemplen frén dldre personers vardagliga situation som gav styrkan till utbildningen. De personer
som i Mjolby blev utbildare beskrev dven att de var i behov av inspiration och péfyllning med ny
kunskap samt behov av reflektion av utbildare cirka en gang per ar.

?Vad var det vi gjorde? Medarbetare fran Norrkiping, Mjilby, Mo Gard och
Linkoping utvirderar”.
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Summerande slutsatser

Projektet har under tre ar haft som malsdttning att genom en demografisk undersdkning ta
reda pd hur ménga dldre det finns i en kommun som Linkdping, som har en allvarlig
kombination av syn- och hdrselnedséttning. Dessutom har vi 1 projektet velat sprida kunskap
om personer med KAHS. Vi vet nu att det &r manga &ldre som hamnar i den hér situationen.
Detta projekt har funnit 10 000 per 100 000 medborgare. Vi vet ocksé pa vilket sitt syn- och
horselnedséttning 1 kombination kan péverka den enskilde och dess omgivning samt att
komplikationerna 6kar med tiden. Vi vet att det dr av storsta vikt att personen identifieras
tidigt och har fortur till rehabiliterande atgérder sésom kataraktoperation, medicin for macula
degeneration, behovsanpassning av tekniska hjdlpmedel samt psykosocialt stod fran syn- och
horselvard eller kommunens personal. Dessa personer maste positivt sirbehandlas. Fran det
att man identifieras ar det ytterst viktigt att kommunikation, information och mobilitet
optimeras for ett sjélvstandigt och i mojligaste man aktivt och innehéllsrikt liv. Den negativa
forandringen kan ske fort, men skjuts pa framtiden om personen fér det stdd hon behover.

Vi har funnit och fétt bekriftat att det innehéllet vi haft i utbildningen ar vil anpassat for
dndamalet: att 6ka kompetensen hos professionella och anhdériga till personerna med KAHS.

S4a vad hinder om vi inte gor nagot?

Om vi inte gor nagot drar sig i vérsta fall personen med KAHS successivt tillbaka och borjar
sa sméningom avskdrma sig fran sociala situationer. Personen vagar inte ta sig ut och kommer
dven att ha svart att utfora vardagliga sysslor i hemmet. En ond cirkel borjar ta form. Man
sluter sig allt mer inom sig och det blir svarare och svérare att behalla livskvalitet. Personen
och dess anhoriga maste fa hjélp. De maste fa hjélp med att bli insatta i vad KAHS betyder
for individen och hennes omgivning och vad de kan fa for hjélp och av vilka.

”Variation &r inte kryddan pa livet, det ar det verkliga innehéllet av det” (Heron, 1966). Om
den éldre passiviseras for linge pa grund av att man inte ser och hor, kan psykiska symptom
framtriada. Dessa symptom kan latt forvéxlas med demens. Ett tillstdnd som i bésta fall inte
skulle férekomma om omgivningen hade kunskap om hur man bemétte och stdttade en
person med syn- och horselnedsattning i kombination.

Ett gott forslag dr att multiprofessionella team for gravt syn och horselskadade/dévblinda
tillagnar sig kunskaper om KAHS och ser till att sprida kunskapen vidare.

For att identifiera den dldre i tid bor syn- och horselkontroll av éldre ske kontinuerligt. Varfor
inte infora en 70-ars kontroll av syn och horsel?

Ex. pa formuldr for screening och kontaktpersoner i en kommun som Linképing (Bilaga 5)
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Avslutning

Projektet har kunnat genomforas tack vare arvfondsmedel, en mycket god vilja frén horselvarden
i landstinget, Linkoping liksom ett antal engagerade medarbetare diar och pa tolkcentralen i
Link&ping. Utan davarande Overldkare och audiolog Lars Bergholtz och hdrselvardschefen
Anette Lagergrens delaktighet och intresse hade inte projektet kommit igang.

Vidare onskar jag tacka ledningsgruppen med Lena Hammarstedt och Sven Sjoberg som bidragit
med stor kunskap och erfarenhet under arbetets gang. Sven har ocksa via FSDB bidragit till att
projektmedel kunnat sokas fran Arvsfonden.

Huvudpersoner i projektet har trots allt alla personer 6ver 65 ar med syn- och horselnedsittningar
varit som med uthéllighet och klokhet svarat pa alla vara fragor. Likasé alla de fantastiska
deltagare som varit med i védra utbildningar, bade i Linképing, Mjolby, Norrképing och pa Mo
Gard. Tack alla!

Ett sérskilt tack ocksa till alla som varit delaktiga inom dldreomsorgen i Linkopings Kommun,
men speciellt till heminstruktérerna Asa Holmdahl, Anette Juhlin — Hjelm och Patrik Bladh som i
hog grad bidragit till projektet med sina kontakter och sin kunskap. Ett tack ocksé till dem som
varit delaktiga i vér referensgrupp i Linkoping, bdde frdn teamet for personer med syn-
hérselnedsittningar/dévblindhet som fran Linkopings- och Mjolby Kommuner. Aven er som
foreldst pa vara seminarier, Jane Ericsen, Stig Olsson, Erik Tengvall och Méarten Axelsson ar vi
skyldiga ett stort tack. Detsamma géller Lilian Jarfalk- Nyberg, Elisabeth Nylund och Eva-Lena
Johansson pa tolkcentralen som hjilpt oss mycket samt Benny Broberg som hjélpte oss i borjan
med var definition. Olle Wadstrom och Ulf Rosenhall som hjélpt oss med viktiga referenser har
ocksa bidragit vilket vi vill tacka for.

Sist men inte minst vill vi framfora ett stort tack till vara nordiska kollegor Ole Martensson och
Bettina U Moller fran Videncenter, samt Kolbein Lyng och Else-Marie Svingen fran stiftelsen
Nova for ett virdefullt samarbete.

En forhoppning 4r nu att det arbete som lagts ner kommer att bidra till ndgot positivt for personer
med KAHS. Vart bidrag har fraimst bestatt i att synliggora édldre personer med kombinerad syn-
och horselnedsittning liksom visa pa att de dr manga. Vi hoppas att det vi gjort kan ge ett
utgéngslidge for kommande fordjupningar i form av forsknings- utvecklings- och inte minst
personalutbildningsprojekt till gagn for den aktuella malgruppen.

Kanske den viktigaste erfarenheten vi fétt i projektet ar att det verkar svart for alla som ser och
hor bra att forsta den verklighet som uppstar for dem som inte gor det. For alla oss som personer
med KAHS ir- eller kommer att bli beroende av, maste det vara angeldget att med 6dmjukhet
inse och beakta detta faktum. Likasa att kénna till att forhallandevis smd men adekvata insatser
kan gora en stor skillnad.

I april 2008, PO Edberg, projektledare
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Bilaga 1
Enkat — aldre med en allvarlig kombination
av syn- och horsel nedsattning

Ringa in ditt svar:

Kvinna Man Alder:
Har du trygghetslarm? JA NEJ
Har du hjalp av hemtjanst? JA NEJ

Svara pa fragorna genom att ringa in JA eller NEJ.
Anvander du syn eller horselhjdlpmedel sa svara utifran
nar de anvands.

Fragor om syn:

Om en van kommer pa ovantat besok. Har du svart |JA |NEJ
att

kanna igen den personen pa 3-4 meters avstand?

Har du problem med att se vad som skrivs i tidningar | JA | NEJ
eller att se bilden pa TV (maste sitta valdigt nara)?

Ar det besvarligt att hitta saker i din bostad péa JA |NEJ
grund av att du inte kan se dem?
Har du svart att se tiden pa ditt armbandsur? JA |[NEJ

Nar du ska g4, ute eller inne. Behdver du nagon som | JA | NEJ
foljer med dig for att du ser sa daligt och kanner dig
osaker?

Anvander du nagot synhjalpmedel ordinerat fran JA |NEJ
syncentralen?

Tycker du att din syn blivit sdmre pa sista tiden? JA |NEJ

67




Fragor om horsel:

1. |Har du svart att héra nar nagon knackar eller ringer JA |NEJ
pa dorren (i ostérd miljo)?

2. | Tycker du att man maste tala hogt, tydligt och/eller JA |NEJ
langsamt i en lugn (ostérd) miljo, for att du ska héra?

3. | Har du svart att uppfatta samtal i en miljé som stérs JA |NEJ
av till exempel en radio eller att man dammsuger?

4. | Har du besvar med att folja samtal dar flera deltar JA |NEJ
i samtalet?

5. |Behover du Oka ljudet mycket eller sitta valdigt nara JA |NEJ
din TV och/eller radio for att uppfatta det som sags?

6. | Anvander du hérapparat? JA |NEJ

7. | Tycker du din hérsel blivit sdmre pa sista tiden? JA [NEJ
Ovriga fragor:

| Behdver du ledsagning? |JA |NEJ |

Egna kommentarer:

Ringa in det alternativ som stammer bast.
Jag har sjalv fyllt i enkaten Jag har fatt hjalp att fylla i.

Hur uppfattar du ditt valbefinnande? Hur upplever du att dina
dagar ar?

1. mycket daliga 2:a déliga 3. mindre daliga

4. tillfredsstallande 5. goda 6. valdigt goda

Namn:
Telefonnummer:
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Bilaga 2

Fordjupade intervjuer med 10 personer:

Syftet med fordjupningsfragorna har varit att sérskilt belysa faktorer och konsekvenser som
paverkar i livssituationen hos de dldre i samband med en allvarlig kombination av syn-
horselnedsittning. En strdvan har varit att gora detta utifrén ett holistiskt synséatt dar prof. Gunnar
Kyléns (1985) beskrivningsmodell “helhetssyn pa méanniskan” varit utgdngspunkten (Kylén,
1985).

Diarmed har fragorna kommit att handla om sadant som berér sévél biologiskt- medicinska
fakta, som psykologiska — psykosociala och miljorelaterade faktorer.

Samspelet mellan varje enskild individ och den sociala och fysiska miljon utgdr i hog grad
grunden for méanniskors mojligheter att kunna leva ett vardigt liv. Vi har darfor varit angeldgna
att stélla fragor som ocksa har anknytning till detta faktum. Omgivningens forméga att anpassa
sig till- och ha kunskap om de aktuella personernas kommunikationssitt, formégor, 6nskemal och
behov kan anses som avgorande. Etiken i bemétande och diarmed viljan och formégan att forsta
de dldres verklighet ér likasa en avgdrande faktor.

Gunnar Kylén (1985) vidmakthéller att: ”Forstaelse kraver bade kénsla och kunskap.”
Malsdttningen @r att intervjusvaren skall kunna bidra till identifikation av antal personer med
KAS i Linképings Kommun. Vidare att svaren som ges, skall kunna ligga till grund for agerande
fran olika aktorer i Landsting och Kommuner till gagn for malgruppen.

Intervjuguiden for personer 6ver 65 med en allvarlig kombination av syn- horselnedséttning ar
menad som en bakgrund till den sjélvskattade syn och horselformégan samt ett komplement till
horsel och syn undersékningen.

Innehall:

Del 1: Allménna personliga data
Del 2: Horsel fragor

Del 3: Syn frdgor

Del 4: KAHS fragor
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Del 1: ALLMANNA PERSONLIGA DATA

1. Kon: [J Man [J Kvinna
2. Fodelsear: .
3. Civilt status:

O Gift/Sambo

O ogift

O skild

[0 Anka/Ankeman
4. Boendeform:

[ Boende utan sérskilt stod eller tillsyn (larm fran kommunen bortraknat)

U Boende med nagon form av tillsyn/stod

O

Boende med fast tillsyn/sjukhem

5. Bor Du ensam eller tillsammans med andra
Boende ensam

Boende tillsammans med ndgon annan

ooo

Boende med andra i samma hus (ex. hyreshus) men delar inte hushéll

6. Hur léinge har Du bott pa det sitt Du bor idag?  ............... ar

7. Hur léinge har Du bott i Linképings kommun?  ............... ar
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8. Historik

Livs historien

Uppvixt

Utbildning

Yrkesliv

Ev.barn  (hur langt borta bor barnen, har Du personlig kontakt med dem, Hur ofta, annan
kontakt, hur ofta, fir Du ndgon hjélp av barnen, har Du kunnat bistd Dina barn med
nagon hjélp, har Du barnbarn, samma frdagor om dem)

Intressen  (hur ofta kan Du vara utanfor hemmet, har Du kontakt med vénner, hur ofta besoker

Du andra, &r Du med i ndgon forening, har Du négra aktiviteter eller 6nskar Du ha

négra)
9. Ar din bostad anpassad for Din funktionsnedsittning?
O Ja
O Nej

10. Hur tillfreds dr Du med tillgéngligheten till och hur lingt har Du till: (markera med

kryss pa raden).

livsmedelsaffaren....km otillfreds __mycket tillfreds
véardcentralen....... km otillfreds __mycket tillfreds
bank/post  ...km otillfreds _mycket tillfreds
busshéllplats ...km otillfreds _mycket tillfreds
syncentral  ....... km otillfreds _mycket tillfreds
horselvard ... km otillfreds mycket tillfreds
socialkontor .......... km otillfreds mycket tillfreds
foreningsliv ....... km otillfreds ___mycket tillfreds
naturpromenader... .km  otillfreds mycket tillfreds
annan visentlig plats ...km otillfreds mycket tillfreds
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11. Kédnner Du Dig trygg dér Du bor?

O Ja
O  Negj
VarfOr:. ..o

12. Kan du tinka Dig att bo kvar dér Du bor, framéver?

O Ja
O Nej
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Del 2: HORSELNEDSATTNING

1. Debut  arsen

2. Progress (egenupplevd samt fran journal, medicinsk eller kirurgisk behandling)

Grad
Lindrig
Grav  (sdmre &n 70 dB)

ooo”®

Vuxend6vhet

4. Egenupplevelse av horselnedséttningens negativa paverkansgrad i livssituationen (bortsett fran
synnedsittningen)

Ringa

Mittlig

Allvarlig

Total

O OOod

i

Intervjuarens bedomning av samma sak i samband med intervjusituationen:
Ringa
Mittlig
Allvarlig
Total

0 OOod

=

Orsaken till din horselnedsittning: (diagnos)
Barndoms horselskada
Presbyacusis
Buller
Arv
Ledningshinder i ndgon form
Vet ¢j

00 OOoO

Har Du tinnitus?

Nej
Lindrig
Miattlig
Svar

Outhérdlig

goooo-=

Vad har Du fatt fér horselrehabilitering?
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oo

17.

Har du fatt hjélpmedel?
Ja
Nej

Hjilpmedel

Horapparat
Anvinder alltid
Anvinder ibland
Anvénder séllan
Anvénder aldrig

Varseblivning
Telefoni/Kommunikation
TV/teleslinga Information
Annat
Pedagogiskt stod
Kurativt stod
Tinnitusrehabilitering
Nagot annat

Anvinds hjdlpmedlen dagligen?
Ja
Nej

Ar Du nojd 6ver hjilpmedlen?
Ja
Nej

Vad har varit bra?
Vad har varit daligt?

Vad saknar Du?

Hur upplever Du att den nirmaste omgivningen forstér av dina problem kring horselnedsattning?
Det &r inga problem
Ibland uppstér problem
Det uppstéar ofta problem
Stéindiga problem

Har horseln forandrats pa de 2-3 sista dren?
Ja  till det béttre 0 Ja till det samre
Nej

Vet Du orsaken till varfor horseln har forédndrats?
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Ja
Nej

Nir hade Du senast kontakt med Horselvarden?
Det senaste aret
Mera dn 1 ar sedan
Mera 4n 5 ar sedan
Minns ej
(kompl. med ev. uppgifter frdan journal )
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Del 3: SYNNEDSATTNING

1. Debut

N

Progress (egenupplevd samt fran journal, medicinsk eller kirurgisk behandling)

hd

Grad
Lindrig
Synsvag (0,3-0,1)
Uttalat synsvag (0,1-0,05)
Grav (fingerrékning)

O ogo

b

Egenupplevelse av synnedséttningens negativa paverkansgrad i livssituationen (bortsett fran
synnedsittningen)

Ringa

Mittlig

Allvarlig

Total

0 OOod

i

Intervjuarens bedomning av samma sak i samband med intervjusituationen:
Ringa
Miattlig
Allvarlig
Total

0 OOod

=

Orsaken till din synnedséttning? (diagnos)
AMD O Torr O Vit
Katarakt
Glaukom
Annat
Vet ¢j

oo

Vad har Du fatt for synrehabilitering?
7. Har Du fatt hjalpmedel?

O Ja

O Nej

o

Hjélpmedel
Glasogon
Anvinder alltid
Anvinder ibland
Anvinder séllan
Anvinder aldrig

0O000q
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Forstoringshjdlpmedel

DD Kompensatoriska hjélpmedel ex. bandspelare, talande ur
[  Datorhjdlpmedel

0 Forflyttnings hjilpmedel ex. markeringsképp
U Annat

9. Anvinds hjdlpmedlen dagligen?

O Ja

O Nej

10. Ar Du nojd 6ver hjilpmedlen?

O Ja

O Nej

11. Vad har varit bra?

12. Vad har varit daligt?

13. Vad saknar Du?

14. Hur upplever Du att den niarmaste omgivningen forstar av Dina problem kring synnedsattning?
O Det dr inga problem

0  Ibland uppstar problem

O Det uppstar ofta problem

O Stindiga problem

15. Har synen forandrats pa de 2-3 sista aren?

O Ja  till det battre [ till det sdmre

O Nej

16. Vet Du orsaken till varfor synen har forédndrats?
O Ja

O  Nej

—_

7. Nir hade Du senast kontakt med dgonklinik eller syncentral?
O Det senaste aret

O  Meradn I 4rsedan
O Mera én 5 ar sedan
O Minns ej

O  Aldrig varit

(kompl. med ev. uppgifter frdan journal )
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Del 4:

KAHS

0od

b

OO 00 0 00

oo ooog 7

oo oo

oo

o0

0o Od

Har du ténkt pé att kombinationen av din syn och horselnedsittning skapar nagot ytterligare
hinder for dig?

Ja

Nej

Vad ir det du behovt fordndra/anpassa/avsta?

Vilka végar har du tagit for att 16sa det? For att ma bra i din vardag?

Vad har Du fatt for rehabilitering/behandling med tanke pd KAHS?
Kontakt med kurator/pedagog eller annan person utifran det psykosociala
Dovblindteam
Annat
Vet ¢j, ingen har namnt att jag har en allvarlig kombination
Medicinskt- kirurgisk rehabilitering (ex. CI, 6gonop, etc.)
Pedagogiskt stod
Kurativt stod
Nagot annat
Inget

Hjdlpmedel
Varseblivning
TV
Telefoni
Kommunikation
Annat
Inget

Ar Du beroende av tolk i viktiga situationer?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Kaénner du till att du kan fa tolk?
Ja
Nej

Ar Du beroende av alternativa kommunikationsmetoder i vardagen? (TSS,MHS, teckensprak,
punktskrift)

Aldrig

Ibland

Ofta

Standigt
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Om teckensprak eller handalfabet nyttjas, behérskar personerna omkring Dig detta?

Ja
Nej

Ar Du beroende av lippavlisning i samtal med andra?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Tycker Du att information som Du anser viktig nér dig?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Tycker Du att det ir l4tt att snava dver trosklar eller tappa balansen och gé in i dorrkarmar,

mobler etc.
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Ar det pa grund av Din KAHS svart for Dig att ga ut?
Aldrig
Ibland
Ofta
Sténdigt

Behover Du ledsagare nér du ska ut utanfor din bostad?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Kan ditt ev. behov av ledsagare tillgodoses?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Kan Du utan ledsagare orientera Dig i affdrer som Du kénner till?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt
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Kan Du utan ledsagare orientera Dig i trafiken?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Kan Du utan ledsagare anvinda Dig av offentliga transportmedel?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Kan Du bestilla/ta taxi pd egen hand?

Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Péverkas Dina sociala aktiviteter och Ditt umgénge av Din KAHS?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Péverkas relationerna till Dina anhoriga pa grund av Din KAHS?
Aldrig
Ibland
Ofta
Standigt

Innebér Din KAHS att Du kidnner Dig beroende av andra?
Aldrig
Ibland
Ofta
Sténdigt

Din livssituation i stort medfor just nu:
Det dr inga problem
Ibland uppstar problem
Det uppstar ofta problem
Stindiga problem

(kompl. med ev. uppgifter frdan journal )
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Bilaga 3
Inverkan pa delaktighet och autonomi (IPA)

Inledning
I detta frigeformulir stills ett antal frigor om dagliga akriviteter, Syfter med detta
Frégeformulir ir at fa dite perspektiv pa vilket sit ditt hilsotillstind ¢ller dinfdina

begrinsning/ars) inverkan pé dina mijfligheter att leva ditt som du vill.

Allmiinna anmérkningar
Nir du besvarar frigorma, tink pé at det utesiutande handlar om dia &sikt och dina
erfarenheter. Inget svar dr vt eller fel. Det handlar om att ge det svar som du anser bist

stimmer pa din situation,

Dhu kan besvara frigoma genom at sitta en kryss vid det svar som du villjer. T.ex. om du kan
foirflyta dig i din egen bostad vart'var du vill, skulle du besvara den forsta frigan sd har

Att farflytta mig i min egen hostad vartfvar jag vill gin

X mycket bra
O bra

O ganska bra

(O ganska daligt
0 dilligr

Vid varje friga kryssar du endast for ett svar i cirkeln, Det & mycket viktigt att du besvarar
alla frigar. Aven om du tycker att en frdga dr oviktig eller om du kanske inte har nhgon klar
&sikt, ber vi dig dndd att kryssa fisr det svar som biist passar din situation, Cm du tvekar om

svaret pd en friga, vilj d& det svar som ligger nirmast din dsiki,

Efter varje friga kan du ange hur stort problemet ir for dig, Om du vill kan du kormentera
ditt svar pé varje fThga.
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RORLIGHET

Fairst vill vi stilla ett antal frigor om riirlighet, dvs. mijjligheten att firflytta dig dit du vill och
vara diir du vill. I dessa frigor handlar det framfir allt om huruvida du sjilv kan bestamma
vart du forflyttar dig och niir du géir det.

1 a) At forflytta mig i min egen bostad vart/var jag vill gir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska daligt
O daligt

1b) At forflytia mig 1 min egen bostad nér jag vill gir

O mycket bra
Obra

O ganska bra
O ganska déligt
O daligt

1c) Att beséka grannar, viinner och bekanta nér jag vill gir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska diligt
O diligt

1d) Att giira utflykter eller en (semesterjresa sd som jag vill, gir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

0O ganska déligt
O déligt

1e) Problemupplevelse

I vilken utsteiickning tycker du att ditt hiilsotillsténd eller din(a) begrinsning(ar) &r ett problem
fisr din réirlighet inomhus och utomhus?

) inget problem

0 i viss mén ett problem

O ett stort problem

{Eventuell) kommentar till svaren pa frdgoma la-le:
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PERSONLIGA BESTYR

Hir filjer i sedigra frijgor om de personliga bestyren. T dessa frdgor handlar det om 1 vilken
mdin du sjily kan bestdimma nar du sjily skiter dina bestyr eller far hjilp, och hur deta sker,
fiven om du fir hjiilp.

2a) Att tviitta sig, K14 ph sig och skita personligs bestyr pd det sitf som jag vill giis:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska diligt
© diligt

2b) An tviita sig, klii sig eller skita personliga bestyr aér jag vill gir:

0 mycket bra
O bra

) ganska hrn
O ganaka daligt
O dillige

2¢) Art lgen sig och att stiga upp nér jag vill gic

O mycket bra
O bra

2d) Arr gh p toaletten ndlr jag vill det och tycker att det & nodviindigt ghr:

O mycket bra

0 bra

©) ganska bra

O ganska dilig

O daligt

e} At bestimma rér jag vill fita och dricka gir:
O mycket bra

0 bhra

O ganska bra

O ganska diligt
O diligt

Driginal: bnpact op Participatic m Autotomie (PA), Cardol, 2001 & 2004, smvariy fiv svensk feentinng M Larsgon L, Usmel
iV
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2f) Problemupplevelse
I vilken utstriickning tycker du art din hillsotillstind eller dinfa) begrinsning(ar) iir ett problem

fior dina personliga bestyr?

O inget problem
(i viss man ett problem
O ett stort problem

(Eventuell} kommentar till svaren pé frigoma 2a- 2

AKTIVITETER HEMMA OCH ROLL I FAMILJIEN

I varje familj (eller andra former av boende) har var och en vissa uppgifier och
ansvarsomriden, Det dr vad som avses med roll i familjen. Foljande frigor handlar om rollen i
familjen och inverkan av ditt hilsotillstind eller dinfa) begrinsning{ar) pd hur do genomfisr
den. Det handlar &ter om i vilken utstriickning du kan bestimma nir och hur ndgot sker dven
om du inte gir det sjilv, dirfor stir ordet “lita™ 1 vissa frdgor inom parentes.

3a) Mitt bidrag till ushallsuppgifterna sd som jag vill ar

O mycket bra
O bru
O ganska bra

O ganska déligt
O diligt

by At (lita) utfiea lEe hushillsasbere (Cex. laga mat, kaffe, te) sd som jag vill gir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska diligt
O diligt

3o Att (1) unfiima tyngre hushiillsarbete (tex. stdning) sd som jag vill gér:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska daligt
O diiligt

3d) Att (léta) utfora hushallsuppgifter mér jog vill gae:

O mycket bra
0 bra

O ganska bra
O ganska daligt
O daligt

Ohigiral: kmpact op Participatie en Asonomie {TPAY, Candol 2001 & 30H, ansvarip #ie seensk fversdiining M. Larwson Lusd, Umned

mniveraiicd
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3e) Ant {Hua) utférn smdarbeten och underhidl pa hus och § tridgarden sé sem jag vill gir

O mycket bra
O bra

0 panzka bra
O ganska diligt
O daligs

36) Mijligheten an hemma spela den roll som tillkammer mig Gr:

O mycket bra
0 bra

0 gunska bra
O ganska diligt
O daligt

3g) Problemupplevelse
I wilken wstriickning tycker du aft din hilsotillstind eller dinfa) begrinsning{ar) ir ett problemn
fiir din roll i familjen elber § hushilfet?

O inget problem
0 i viss miin e problem
O ett stont problem

(Eventuell) kommentar till svaren pd fragoma 3a- 3g:

EKONOMISK SITUATION
I denna frdga handlar det om 1 vilken utstriickning din hiilsotillstind eller din(n)
begrinsninglar) piverkas anviindningen av din inkomst,

4a) Mijligheten at anviinda pengama sd som jag vill 8r:

O mycket bra

O bra

O panska bra

O panska dalig

O dilig

4b) Problemupplevelse
I vilken utstrickning rycker du att ditt hiillsotillstind eller dinda) begrinsning(ar) & et problem
fir din ekanomi?

0 inget problem

O i viss miin ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar 111l svaren pa frdigomma 4a- 4b:

Drigeal linpact op Preticipatis en Auliscrmide [[FA) Cardol, 3001 & 204, asseang e svensk dversliming M. Lasson Lund, Dmei
TS ien
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ANVANDNING AV TIDEN OCH AVKOPPLING
Om due sjilv kan bestimma vad du vill gira pd din (fri)id, adr du vill gliea det eller fur Linge
fir vaed denna fréigs handlar om.

Sa) Mijligheten att disponera min (frijid sd som jog vill dr:

0 mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska dilig
O diilig

5b) Problemupplevelse
1 vilken utsirickning tycker du att ditt halsotillstind eller dina) begriinsningiar) fir et problem
fir hur du anviinder din tid och din fritid?

O inget problem
O | viss min ett problem

O et stort problem

(Evenmell) kommentar till svaren pi frigoma 5a- Sb:

SOCIALA KONTAKTER

Faljande frigor handlar om dina socials kontakter.

Dxt kan wara si it dina sociala kontakter fir annorlunda och firekommer mindre ofta ph grond
av ditt hiilsotillstind eller dinfa) begrinsning(ar), I frigoma 6¢ och 6e talas om “respeki™.

Med respekt menas den utstrickning i vilken du behandlas kosvekt och hisvligt, som du under
normala omstindigheter har réin att viinta dig.

Hia) Majligheten 1ill et i@mstailt samtal med mina narmaste e

0 mycket bra
0 bra

O ganska bra
O gunska dilig
O dilig

6h) Umginget med mina niirmaste fr:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska diligt
0 diiligt

Chrigimal: lgect op Participatie ez Autonomic (PAL, Candol, 3000 & 004, syvarig B svessk Seersitining 8. Larsson Lund, Umed
uniesitel
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6c) Den respekt som jug fir av mina nirmaste &

O mycket bra
O bra

O ganskn bra
O ganska dilig
O dilig

6d) Umglinget med ménniskor som jag kiinner mindre vl fir:

0 mycket bra
O bra

{3 ganska bra

0 ganskn daligt
O diiligt

i) Den respekt som jog e av miinniskor som jag kiinner mindre viil &ir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska dilig
O dalig

Pii grund av ditt hilsotillstind eller din(a) begriinsning{ar) kan fysisk intimitet, eller inledning
av intimiter med en annan vara frindrad.

af) Mujligheten till intimitet si som jog vill fir:

O mycket bra
O bra

(O ganska bra
O ganskn dalig
0 dilig

Diet kan vara sd att omfattningen nved vilken du triiffar andra minniskor férindrats pa grund
av ditt hiilsotllsthnd eller dinia) begrinsninglar).

fig) Den omfarning med vilken jag miffar andra manniskor r:

O mvcket bra
0 bra

O ganska bra
O ganska dilig
O dalig

Ovigizal: Tmpact op Paricipstie &1 Aunnomie (7A), Candol, 2001 & 3004, ansvanp fir svmsk cveraliitning M. Larson Lund, Umed
umiveTsiie
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ah) Problemupplevelse
I vilken uistrickning tycker du att ditt hiilsotillstind eller din{a) begransning{ar) ir ett problem
figr dina sociala kontakter?

O inget problem
0 i viss min et problem
(2 et stort problem

{Eventuell) kommentar 1ill svaren pi frigorna Ga-6h:

HIALPA OCH STODJA ANDRA
De kommande frigoma handlar om dina majligheter till att hjslpa och siikdja andra miinniskor
shizam familjen, grannar, vinner eller fireningsmedlemmar.

7 a) Mina misjlighcter an hjdlpa eller stisdja andra miinniskor pi ndigot sill i

O mycket bra
O bra

O panska bra
O ganska dilig
O dalig

7b) Problemupplevelse
I vilken utstelickning tvcker du att ditt hiilsotillstiind elier dinda) begrinsninglar) 4 ett problem
fisr dina mdjligheter ant hjilpa och stidja andra?

O inget problem
0 i viss mdn ett problem
O ett stort problem

{Eventuell) kommentar till svaren i frigoma 7a-Th:

YREESVERKSAMHET

Hiir filjer ndgra frigor om det arbete (betalt eller frivilligt arbete) som du no utfive. Vi vill
veta vilka dina méjligheter dir ate hitta eller hibehilla et betalt eller frivilligs arbete, fiven om
detia inte dr relevant fir dig for ailfiller.

& 0) Mojligheten ant fi eller bibehslla eit betalt eller ett frivilligr arbete som jag vill utfirn e

O mycket bra
(O bra

O ganskn hra
O panska dalig
0 dalig

Chigisal: Inpact op Persicipate cs Aulonmmie [IPAL Candol, 2001 & DM, sniverig B veemk feerlimsing M. Lamson Lund, Umeal
wii vl
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Viinligen besvamn friga 8b-8f endast om du har nfigon form av betalt eller frivilligt arbete.
Aven om du inte arbetar just nu pga. sjukdom men Gndd har ett betalt eller frivilligt arbete ber
vi dig 1t Gndd fylla i friga Sb-8F. 1 onnat fall g4 vidare bl friga 9.

Bb) Misjligheten att utfira mitt arbete just sdsom jog vill an det ska utforas r:

O mycket bra
0 hra

O ganska bra
O panska dilig
O dilig

Ac) Kontakien med arbetskamrater &r:

O mycket bra
Q bra

O ganska bra
0 ganska dalig
O dalig

8ad) Méjligheten att nd eller behilla den befatining som jag vill dr:

O mycket bea
0 bra

O ganzkn bra
0 ganska dilig
o dillig

#e) Majligheten att byta funktion eller arbetsgivare ir

O mycket bra
O bra

80 Problemupgplevelse

I vilken usirckning tycker du att ditt hiilsatillstind eller din(a) beprinsmng(ac) dr est problem
i ditt arbete?

2 inget problem

O i viss miin ett problem

O et stort problem

{Eventuell} kommentar till svaren pd frgoma Sa-8F:

Oviginal: Impact op Parsicipatic en Aponome (TFAL Candol 7000 & 2004, enaverig o svensk dveratitnang M. Lanaon Land, Umed
ureErRiT

89



10

UTBILDNING

D kommande frigoma handlar am pd vilket séi din hiilsotilistéind eller dina)
begriinsningar) har inflytande pi dina mijligheter tll att £2 (full {filja wibildning eller kurs
som du vill. Om du inte vill ha fortsatt uthildning eller [Glja en kurs, fyller du 1 "inte
tillimpligt” och ghr vidare till frga 10, Om du skulle vilja gi en uthildning eller kurs men ditt
halsotillstind frhindrar det. ber vi att du finda besvarar frign 9a-9b.

Ba) Majligheten till ate f& (full folja uthildning eller kurs i

O mycket bra O e tilliimpligt
0 bra

0 ganska bra

O panska dilig

O dalig

4h) Problemupplevelss
I vilken utstriickning tycker du att din hilsotillstind eller dina) begrinsning{ar) fr et problem
nér det giller att genomgd en wibildning eller kurs?

O inget problem
0§ visa mdin ett problem
O et stort problem

{Eventucll) kemmentar till svaren pd frigorma 9a- 9b:

SAMMANFATTNING

I detea fefigeformuliir har du besvarat frigor som har it gira med inflytandet av din
hilsotillstind eller dinfa) begrinsning(ar) for ditt personliga. sociala och samhilleliga liv. Niir
du hetrakiar detta, vill du i svaret pd nedanstiende friga ange om du i allmdnhet tycker at du
spiilv i tillrdcklig ustriickning kan bestiimma vad du vill (lita) gira?

1ik, Min mijlighet att leva ph det sitt som joag vill dr:

O mycket bra

O bra

O panska bra

O ganska dilig

O dilig

(Eventueil) kommentar fil svaret pa friga 10:

Dirigimal: Ingpiect op Participene o Auenomie (IPAL Cardnl, 200§ & 2004, msvarig o pvesk ovesinning M. Larsson Lol Umsd
ey
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I

11. Vill du med cgna ord ange vilka de 3 stiirsta problemen &r fir dig med anledning av
ditt nuvarande hilsolillstand eller dinfa) begriinsninglar)?

Diet var den sista frigon i frigeformulirer. Kanske har du antra saker som Sz angeligna fir
dig. Om du har sympunkies kan du skriva dem hiir nedan.

Tack ftir din medverkan!

Original: Impss op Panticipatie e fuoaomie (FAL Candnl, 2000 & 5004, snsvarig B svensk sveadinimg M. Lenson Lawidl, Umigd
umbvrsile
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Bilaga 4

Fragor stillda till anhériga.

1 Hur har din anhérigs syn- och horselnedséttning paverkat ditt liv?
2 Vad har Du upplevt som bra service fran syn- respektive horcentral?
3 Vad tycker du att du har saknat?
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Bilaga 5
Enkiit — dldre med en allvarlig kombination av syn- och
horselnedsittning, KAS
Svara pa fragorna genom att ringa in JA eller NEJ.
Anviinds syn/horsel hjilpmedel sa svara utifrdan ndr de
anvdnds.
Kvinna

Man Alder [ ]

Fragor om syn:

1 | Om en vin kommer pa ovéntat besok. Har du svart att kidnna igen den personen pa 3- |JA |NEJ
4m avstand? (problem med att kéinna igen ansikten pé avstind ex. tvdrs dver rummet)

2 | Har Du problem med att 14sa vad som skrivs i tidningen eller se bilden pa TV? (maste |JA |NEJ
sitta véldigt néra)

3 | Har du besvér med att hitta foremal som saknas pga. att du inte ser dem? JA |NEJ

4 | Har du svart att se tiden pa ett armbandsur? JA |NEJ

5 | Behover du ledsagare eller ar oséker vid promenad utomhus eller inomhus JA |NEJ
pa okénda stéllen pga. att din syn &r forsdmrad?(utan att problemet beror pa géngbesvir
eller annan funktionsnedséttning)

6 |Har du fatt tilldelat dig ett eller flera hjdlpmedel for nedsatt syn? (inte vanliga glasdgon) | JA |NEJ

7 | Tycker du att din syn har forsdmrats pa sista tiden? JA |NEJ

Summa JA syn

Fragor om horsel: I:I
Har du svart att hora ndr nagon knackar pa eller ringer pa dorren? JA |NEJ
( i ostord miljo)

2 | Tycker du att man maste prata speciellt hogt, tydligt och/eller langsamt, for att du ska |JA |NEJ
uppfatta vad som sdgs? (dven i en ostérd miljo)

3 Har du problem med att uppfatta samtal i en miljé som stors? JA |NEJ
(ex. ljud fran en radio, ljud frdn dammsugare, trafik etc.)

4 | Har du svart att folja ett samtal nar det &r flera personer samlade? JA |NEJ

5 | Behover du 6ka ljudet mycket eller sitta véldigt ndra ljudkéllan for att uppfatta det JA |NEJ

som ségs i radio/TV eller band/ DVD-spelare
6 |Anvinder du horapparat? JA |NEJ
7 | Tycker du att din horsel forsdmrats pa sista tiden? JA |NEJ

Summa JA horsel I:I
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Checklista:

Problem

Atgird

Ansvarig

Datum

Tycker att syn och/
eller horsel har blivit
forsamrad

Kontroll av syn och/
eller horsel

Har syn och/ eller
horsel hjdlpmedel

Kontroll att dessa
fungerar, att han/ hon
har vetskap om hur de
fungerar och skots

Kan ej skota om sina | Lagg upp ett schema
syn och eller horsel | dver nér han/ hon ska fa
hjdlpmedel hjélp och med vad

Har svarat ja pa Kontakta

nagra av fragorna

heminstruktdrerna for
syn och/ eller horsel
alternativt syn och/
eller horsel pedagog

Har hog summa svar
pa bade syn och
horsel

Kontakta
dovblindteamet i1 din
region/lén.

Namn:

Telefonnummer:
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