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Sammanfattning

Syfte: Att underséka om det foreligger samband mellan livskvalitet och stod pa arbetsplatsen
samt fran familj for gruppen yrkesverksamma med grav horselnedséttning.

Metod: En retrospektiv studie baserad pa insamlade data fran 277 patienter som ar med i
Registret for grav horselnedsattning hos vuxna. Deltagarna skattade det upplevda stodet pa
arbetsplatsen och fran narstaende. Tva enkéter anvandes for att mata livskvalitet.

Resultat: Resultaten visar att det, for yrkesverksamma med grav horselnedsattning, finns
signifikanta samband mellan stort stod pa arbetsplatseten och béttre halsorelaterad livskvalitet.
De visar ocksa att det finns signifikanta samband mellan stod fran familj/narstaende och
[halsorelaterad livskvalitet.

Slutsatser: Upplevelse av stort eller mycket stort stod fran omgivningen kan kopplas till battre
livskvalitet. Yrkesverksamma med grav horselnedsattning bor inom horselvarden erbjudas
utokad rehabilitering med tvarprofessionell kompetens. Hansyn bor tas till vikten av stod fran
omgivningen. For att skapa mer forstaelse och stod bor narstaende uppmanas till att vara en del
av patienternas horselrehabiliteringsprocess.
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Abstract

Purpose: To examine if there is a relationship between quality of life and social support, both
from within the workplace and from family, for workers with severe hearing impairment.

Method: A retrospective study based of data on 277 patients with severe to profound hearing
impairment in The Swedish Quality Register of Severe Hearing Impairment. The patients rated
their experience with support from their workplace and from family. Two surveys where used
to measure quality of life.

Results: The results show that for workers with severe hearing loss, high support within the
workplace is significantly correlated to better health related quality of life. The results also
show a significant correlation between support from family and health related quality of life.

Conclusions: Experiencing high or very high support from the social environment is correlated
with better quality of life. Workers with severe hearing impairment should be offered extended
audiological rehabilitation with a multiprofessional approach. The impact of social support
should be taken into consideration and family participation should be encouraged in the hearing
rehabilitation process in order to help create understanding and support.
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Bakgrund

Definition av grav horselnedsattning

Enligt World Health Organisation (WHO) graderas en horselnedsattning som svar/grav nar
tonmedelvardet pa det bast hdrande orat ar samre an 70 dB (1980). Tonmedelvérdet berdknas
utifran de uppmatta hortrosklarna vid 0.5 kHz, 1 kHz, 2 kHz och 4 kHz. Grav
horselnedséttning innebar dven att personen behdver ytterligare stod utdver endast
horapparater for att kunna félja med i samtal (Martini, 1996). Enligt Registret for grav
horselnedséttning hos vuxna (2018) innebar grav horselnedsattning dven samre taluppfattning
an 50 % pa basta 6rat med horapparater. Denna grans lag innan ar 2015 pa 30 %
taluppfattning. Taluppfattning i procent beréknas i detta fall utifran det resultat som uppnas
vid det talaudiometriska testet av maximal taluppfattning i tyst miljé (Almqvist, 2004).
Registret for grav horselnedsattning uppskattar att det idag finns ca 20 000 vuxna i Sverige

med grav horselnedséttning (2018).

Orsaker till hérselnedsattning

En horselnedsattning kan vara medfodd eller forvarvad och det gors &ven skillnad mellan
prelingual och postlingual horselnedsattning, det vill sdga om nedsattningen debuterade fore
eller efter talspraksutvecklingen. En studie baserad pa registerdata av Carlsson et al. (2015)
visade att 87 % av svenskar med grav horselnedséattning hade horselnedsattning som
debuterade efter 3 ars alder, for 13 % var debuten fore 3 ars alder. Genetiska faktorer tros
orsaka mer an hélften av all typ av horselnedsattning (Lalwani & Castelein, 1999). Var
tusende nyfott barn har en medfédd grav horselnedsattning eller dovhet (Davis, 1989) och
annu ett barn per tusen blir dovt innan vuxen alder (Schrijver, 2004). Bland medfédda
horselnedséttningar har en fjardedel ingen genetisk orsak utan horselnedséttningen har
uppstatt under graviditeten av exempelvis sjukdom eller forgiftning hos mamman eller vid
forlossning pa grund av exempelvis syrebrist hos barnet (American Speech-Language-
Hearing Association, 2015a). Om orsaken &r genetisk kan de allra flesta beskrivas som
autosomalt recessiva eller autosomalt dominanta horselnedséttningar (ibid). Genetiska
sjukdomar som orsakar horselnedséttning kan vidare delas in i syndromal, vilket utgér ca 30
% och innebér att nedsattningen forekommer tillsammans med andra funktionsnedsattningar,
och icke-syndromal orsak som innebdr att horselnedséttningen inte forekommer tillsammans

med andra nedséattningar (Lalwani & Castelein, 1999).



Morzaria, Westerberg och Kozak (2004) gjorde en omfattande litteraturstudie som undersokte
etiologin bakom bilateral sensorineural horselnedsattning hos barn. Resultatet visade att de
vanligaste orsakerna for sensorineural dubbelsidig hérselnedsattning var foljande: okéand
anledning (37.7 %), genetisk icke-syndromal (29.2 %), prenatal (12 %), perinatal (9.6 %),
postnatal (8.2 %) och genetisk syndromal (3.2 %). Studien visade att det gradvis blivit en
mindre andel av horselnedsattning med okénd etiologi eller horselnedséttning orsakad av roda
hund. Bland en storre andel barn som hade grav horselnedsattning eller dévhet, jamfort med
andra typer av horselnedsattningar, var etiologin genetiskt icke-syndromal. Foérvarvad
horselnedséttning kan dven orsakas av hjarnhinneinflammation (Nadol, 1978), presbyacusis
(Roth, Hanebuth, & Probst, 2011), sudden deafness (Kuhn, Heman-Ackah, Shaikh, & Roehm,
2011), vara bullerinducerad (Rabinowitz, 2000), Meniéres sjukdom (Sajjadi & Paparella,
2008), av ototoxiska lakemedel (American Speech-Language-Hearing Association, 2015b)

eller uppsta i samband med huvudtrauma (Fitzgerald, 1996).

Livskvalitet

Kim et al. (2017) visade att personer med grav horselnedséttning I6pte storre risk att drabbas
av depression jamfort med normalhdrande oberoende av alder eller kon. Personer med grav
horselnedsattning som var lag- eller hoginkomsttagare var ocksa i signifikant storre
utstrdckning mer deprimerande jamfoért med normalhdrande. En kvantitativ enkatstudie
jamforde den uppskattade hélsorelaterade livskvaliteten mellan normalhérande och personer
med grav horselnedsattning (Ringdahl & Grimby, 2000). Samtliga deltagare i studien var
yrkesverksamma. Generellt hade personer med horselnedsattning samre livskvalitet jamfort
med normalhérande. De storsta och mest signifikanta skillnaderna gallde framst psykosociala
dimensioner och energiniva. I studien visade de normalhdrandes skattningar att de madde
béattre och hade mer energi. Inom gruppen personer med grav horselnedséattning skattade
generellt m&nnen sin halsorelaterade livskvalitet som béttre an kvinnorna. En annan upptackt
som gjordes i studien var att bland yrkesverksamma med grav hérselnedsattning upplevde de
som hade heltidstjanster battre livskvalitet jamfort med de som arbetade deltid eller inte alls.
Utifran detta resultat vacktes en fraga kring vad det var som gjorde att just heltidsarbetarna
upplevde battre livskvalitet. Hallberg, Passe och Ringdahl (2000) undersokte denna fraga
genom en kvalitativ studie som visade pa framgangsfaktorer hos heltidsarbetare med grav

horselnedsattning. Genom djupintervjuer med 17 personer ur denna malgrupp undersoktes



upplevelser och hanterande av kommunikationshinder som uppstar i vardagen. Samtliga
deltagare i studien skattade sin livskvalitet som god. Resultaten sammanfattades med fem
overgripande teman; coaching, tillhdrandet av tva varldar, egenférmaga, ihardighet och
copingstrategier. Coaching bendmns som den uppmuntran till sjalvstandighet som féréldrarna
gav under uppvaxten. En framgangsfaktor var att individen hade foraldrar som under
ungdomen inte var for beskyddande utan uppmuntrade till att anvénda strategier for att
overbrygga kommunikationshinder, prestera bra i skolan och uppratthalla sociala natverk. En
annan framgangsfaktor som deltagarna i studien beskrev var de har fatt ga specialskola dar de
har kunnat traffa andra med grav horselnedsattning och darmed fatt ett natverk med liknande
forstaelse for de kommunikationssvarigheter som kan uppsta. De ansag sig tillhora tva
vérldar, den horande- och den icke horande varlden. Vad galler egenférmaga, som relaterar
till talamod, uthallighet och sjalvfortroende, kopplade dven har deltagarna detta till de verktyg
som foraldrarna gett under uppvaxten. De fick ldra sig att tro pa sig sjalva och vikten av att ha
stark sjélvkansla. Trots detta beskrev deltagarna i studien att horselnedsattningen medforde en
viss prestationsangest i jobbet och kanslan av att behéva kompensera for sin horselnedsattning
genom sin arbetsprestation. Ett gemensamt personlighetsdrag som fanns hos samtliga var
ihardighet vilket visade sig i att de sdg positivt pa att ta sig an utmaningar och ansag
utmanande situationer vara utvecklande. De flesta deltagarna anvande sa kallade direkta
copingstrategier som handlade om att exempelvis utbilda omgivningen i
kommunikationsstrategier. Slutsatserna som drogs av forfattarna (ibid) var att foréldrars
coaching under uppvaxten, tidig intervention, stod pa arbetsplatsen bland ledning och
kollegor och tidig forskrivning av arbetsplatshjalpmedel var viktiga framgangsfaktorer for
gruppen yrkesverksamma med grav horselnedséattning.

Yrkesverksamma

En enkatstudie undersokte vilka svarigheter som personer med forvérvad grav
horselnedsattning kunde uppleva pa arbetsplatser (Thomas, Lamont, & Harris, 1982). Den
mest forekommande svarigheten var att prata i telefonsamtal pa jobbet. Problem vid
arbetsrelaterade sociala interaktioner med manniskor som inte var kollegor upplevdes ocksa
vara en av de vanligaste svarigheterna. En del upplevde dven en kénsla av utanforskap pa
arbetsplatsen. Vissa menade ocksa att den forvarvade horselnedsattningen gjorde det svarare
att avancera i karridren eftersom det skapades fler hinder.

Enligt Socialstyrelsen (2010) finns det samband mellan nedsatt prestationsformaga och

langvarig bullrig miljo. De formagor som paverkas i stor grad av buller &r lasning,



uppmarksamhet, problemldsningsformaga, inlarning och minnesformaga. Trots att detta
innebadr att alla oberoende av horselnedsattning kan fa en negativ paverkan pa
prestationsformagan i en bullrig miljo visar studier att personer med horselnedsattning far
anstranga sig mer i en bullrig arbetsmiljo jamfort med normalhdrande (H. Hua, Karlsson,
Widen, Moller, & Lyxell, 2013; Kramer, Kapteyn, Festen, & Kuik, 1997). En enkatstudie dar
personer med horselnedséattning bland annat fick skatta sin upplevda anstrangning nar de fick
I6sa arbetsuppagifter i kontorsbuller visade en signifikant hogre skattning av upplevd
anstrangning jamfort med normalhdrande (Hua et al., 2013). Kramer et al. (1997) bekréftade
att skillnaden i sjélvskattning av upplevd anstrangning mellan normalhérande och personer
med horselnedsattning stimmer val 6verens med den faktiska verkligheten. De utforde en
objektiv matning av den mentala anstrangningen genom att titta pa hur pupillerna utvidgades
hos personer med hdrselnedsattning samt normalhdrande nar de fick 16sa arbetsuppgifter i
bullrig miljo (ibid). Den objektiva matningen visade att personer med horselnedsattning

behover anstranga sig signifikant mer i en bullrig arbetsmiljo.

Kramer, Kapteyn och Houtgast (2006) gjorde en omfattade studie dar yrkesverksamma
personer med horselnedséttning matchades med normalhdrande som arbetade pa samma
arbetsplats med likadana arbetsférhallanden. Trots att ingenting férutom horselnedsattning
skiljde grupperna at upplevde gruppen med horselnedsattning att de arbetade pa en bullrig
arbetsplats med manga anstrangande lyssningssituationer i hogre grad &n vad deras
normalhdrande kollegor upplevde. Gruppen med hérselnedsattning hade dven signifikant
hogre sjukfranvaro. Yrkesverksamma med horselnedsattning uppskattade storre
lyssningsanstrangning och signifikant mindre upplevd kontroll pa arbetsplatsen an
normalhorande (ibid). Jobbkontroll definieras som personens férmaga att paverka vad som
hander i det personliga arbetet, exempelvis kunna paverka arbetsuppgifter, arbetstakt och ha
viss kontroll pa den fysiska, tekniska och sociala omgivningen. En svensk studie visade att
personer med horselnedsattning skattar sin fysiska och psykiska halsa generellt samre &n
normalhdrande nar de arbetar inom stressiga yrken dar hoga krav stalls pa individen och inom
yrken dar lag upplevd kontroll finns (Danermark & Gellerstedt, 2004). Personer med
horselnedséttning som upplever att de har mer kontroll i sin arbetssituation &r med storre
sannolikhet heltidsanstallda och hégutbildade (Kramer et al., 2006). Det &r inte bara
horselnedsattningens paverkan i sociala sammanhang pa arbetsplatsen som ger en paverkan

pa den psykosociala upplevelsen. Morata et al. (2005) visade att personer som pa grund av



horselnedsattning kunde misstolka omgivningsljuden pa en arbetsplats kunde uppleva mer

forlagenhet, radsla, angest och en kansla av mindre kontroll.

Socialt stod

En studie undersokte olika variabler som kan tankas paverka livskvalitén och det mentala
valbefinnandet hos patienter med cochleaimplantat (Hallberg, Ringdahl, Holmes, & Carver,
2005). Resultaten visade att patientens upplevelse av omgivningens attityd och stdd relaterat
till horselbesvaren hade signifikant paverkan pa livskvalitet. En annan variabel som visade sig
ha en paverkan pa livskvalitet var individernas alder. Studien visade att livskvaliteten 6kade
vid hogre alder. Hallberg et al. (ibid) forklarar detta resultat med att yngre vuxna ofta har
storre sociala krav pa sig jamfort med aldre. Det kan till exempel handla om sociala krav i

form av att ha sma barn, barnuppfostran och vara yrkesverksam.

Flera studier visar att personer med horselnedsattning som far stod av familj och narstaende
samt upplever en positiv attityd fran omgivningen far en mer framgangsrik
horselrehabilitering (Duijvestijn et al., 2003; van den Brink, Wit, Kempen, & van Heuvelen,
1996). | en kvalitativ studie undersokte Meyer, Scarinci, Ryan, & Hickson (2015)
audionomers uppfattning av effekten av narstaendes involvering i horselrehabilitering.
Audionomerna upplevde att patienter som har familj och néarstdende som involverar och
engagerar sig fick battre resultat av rehabiliteringen. Familj och narstaende kunde bland annat
stotta med att komma ihdg information och implementera kommunikationsstrategier.
Eftersom horselnedséttningen inte endast paverkar patienten utan aven familjen ansags
information om samt implementering av kommunikationsstrategier i familjen vara en
framgangsfaktor. Nar narstaende involverades i rehabiliteringsprocessen kunde de till storre
grad agera som ett emotionellt stod for patienten vilket ocksa ansags vara av stor vikt.
Kochkin (2007) visade att negativ attityd fran narstaende gentemot exempelvis hérapparater
gav negativ effekt pa rehabiliteringen samt gjorde att personer med horselnedséttning blev
mindre bendgna att soka vard. Singh, Lau & Pichora-Fuller (2015) utforde tva olika studier
som undersokte olika faktorers paverkan pa patienters néjdhet med horhjalpmedel. | bada
studier fick patienterna bland annat skatta upplevt socialt stod. Andra variabler som
undersoktes var patientens upplevelse av audionomens bemdotande, hur stor del av dagen
horapparaterna anvéandes, patientens éppenhet, upplevd nytta av hdrapparaterna och
horapparatsmodell. Resultaten visade att den variabel bland de som undersoktes med starkast



samband med patientens nojdhet var det upplevda sociala stodet. Mer stod fran omgivningen

gav patienterna mer n6jdhet 6ver horhjalpmedlen.

Rehabilitering

Drygt halften av alla landsting i Sverige delar upp horselvarden i basal och fordjupad (eller
utvidgad) horselrehabilitering (Socialstyrelsen, 2012). Den fordjupade horselrehabiliteringen
har tillgang till tvarprofessionell kompetens for att kunna ge en évergripande och
vélfungerande rehabilitering. De flesta landsting har inom den fordjupade rehabiliteringen
tillgang till audionom, horselpedagog, kurator, tekniker, medicinsk audiolog,
teckensprakslarare samt larare i tecken som stod (ibid). Ytterligare personalkategorier som
anses behdvas inom horselvarden ar psykolog, logoped och sjukgymnast (Horselskadades
Riksforbund, 2009). Dessa yrkeskategorier saknas inom manga landstings horselvard
(Socialstyrelsen, 2012). | Vastra Gotalandsregionen erbjuds utvidgad horselrehabilitering
inom Horselteam Vuxna (Vastra Gotalandsregionen, 2017b). Vuxna med grav
horselnedsattning ar en malgrupp som horselteamen i Vastra Gotalandsregionen ska arbeta
med vilket i praktiken innebdr att patientgruppen ska erbjudas utvidgad horselrehabilitering.
Dock ar det endast ca 41 % av vuxna med grav horselnedséttning i Goteborg och Sodra
Bohuslan som deltagit i utvidgad rehabilitering, nationellt ar det 50 % som har fatt fordjupad
rehabilitering (Register for grav horselnedsattning hos vuxna, 2018). Utifran en utredning
samt behovsbeddmning kan olika former av insatser fran horselteamet erbjudas. Exempel pa
atgarder som erbjuds ar foljande: horseltekniska hjalpmedel, kommunikationstraning via
tecken eller tal, stod i kontakt med arbetsgivaren, Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen,
samtalsstdd, psykologkonsultation och stdd till anhériga (ibid). Hjaldal (2013) undersokte
upplevd nytta av den svenska horselvarden hos personer med grav horselnedséttning.
Personer som var mellan 18-75 ar hade i 40-50 % av fallen tagit del av fordjupad
rehabilitering, det vill saga i nastan dubbelt sa stor utstrackning jamfort med personer 6ver 75
ar. Studien visade att personer med hogre utbildningsniva i storre utstrackning fick utvidgad
rehabilitering. Vad galler den upplevda nyttan av horselvardens insatser upplevde 87 % av
studiepopulationen god eller mycket god nytta av insatser de fatt fran horselvarden. Denna

siffra var densamma oavsett om deltagarna hade fatt utokad rehabilitering eller inte.

Yrkesverksamma med grav horselnedséttning kan uppleva manga lyssningssituationer som

kravande och det kan uppsta kommunikationshinder i manga olika sasmmanhang pa
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arbetsplatsen. Arbetsformedlingen, Forsakringskassan och arbetsgivaren delar pa ansvaret for
att ge individen stod i arbetet genom att till exempel finansiera individuella horseltekniska
arbetsplatshjalpmedel som kan underlatta kommunikationen i telefon, vid samtal, i méten och

att hora signaler (Bjarnason, 2016).

Register for grav horselnedséattning
Inom Nationellt kvalitetsregister for Oron-, Nasa och Halssjukvard finns delregistret Register
for grav horselnedséttning hos vuxna (2018). Syftet med registret ar att kartlagga och folja
upp malgruppen vad géller demografi, rehabilitering och livskvalitet samt framja jamlik vard
och rehabilitering i Sverige. Referensgruppen for registret har tagit fram ett antal mal som
horselvarden kan stava mot:
- Minst 80 % av patienterna ska ha haft god eller mycket god nytta av hérselvardens
insatser.
- Minst 80 % av patienterna ska fa utvidgad rehabilitering av horselvarden, sa att de
har basta mojliga forutsattningar i det dagliga livet.
- Over 80 % av patienterna ska ange ett varde under 70 p& PIRS-skalan for paverkan
pa dagligt liv.
- Alla patienter i registret ska informeras om Cochleaimplantat (CI) och vid behov

utredas infor CI.

Forskning har visat att yrkesverksamma med horselnedsattning jamfért med normalhdrande
upplever utmanande lyssningssituationer pa arbetsplatsen vilket kan leda till
kommunikationshinder, mindre upplevd kontroll, stérre mental anstrangning och hogre grad
av sjukfranvaro (Thomas et al, 1982; Karmer, 1997; Hua et al., 2013; Kramer, 2006; Morata
et al, 2005). Inom gruppen yrkesverksamma med grav horselnedsattning har det &ven
rapporterats storre sannolikhet att drabbas av depression, lagre upplevd livskvalitet, lagre
energinivaer och kanslor av utanforskap pa arbetsplatsen (Kim et al, 2017; Thomas et al,
1982; Ringdahl & Grimby, 2000). Horselnedsattning ar en funktionsnedséattning som paverkar
kommunikationen i sociala sammanhang. Vid grav horselnedsattning kan
kommunikationsproblem vara mer regel &n undantag i vardagen. Det finns en del forskning
som visar pa vikten av att personer med horselnedsattning upplever att de far gott stod fran
familj och narstaende (Hallberg et al., 2009; Meyer et al., 2015; Singh et al, 2015). Daremot
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finns det inte mycket forskning som specifikt undersoker gruppen yrkesverksamma med grav
horselnedsattning vad galler stod fran omgivningen. Slutsatsen kan dras att det foreligger en
vikt av att studera om yrkesverksamma med grav hérselnedsattning upplever gott stod pa

arbetsplatsen och av narstaende samt hur detta i sin tur paverkar livskvalitet.
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Syfte

Syftet ar att undersoka om det foreligger samband mellan hélsorelaterad livskvalitet och stod
pa arbetsplatsen samt fran familj/narstaende for gruppen yrkesverksamma med grav
horselnedséttning.

Fragestallningar

1. Finns det skillnader i livskvalitet mellan yrkesverksamma med grav horselnedsattning
som upplever inget/litet eller stort/mycket stort stod fran arbetsplatsen?

2. Finns det skillnader i livskvalitet mellan grupperna som upplever inget/litet eller
stort/mycket stort stod fran familj och nérstaende?

3. Foreligger det samband mellan upplevt stod pa arbetsplatsen och hélsorelaterad
livskvalitet i gruppen yrkesverksamma med grav horselnedsattning?

4. Foreligger det samband mellan upplevt stod fran familj och néarstdende och

hélsorelaterad livskvalitet i gruppen yrkesverksamma med grav horselnedsattning?

Metod

Studiedesign

Studien &r en retrospektiv registerstudie av tvarsnittsdesign. En tvarsnittsstudie kan anvandas
for att undersoka samband mellan olika variabler (Bryman, 2011). Vid denna typ av studie
samlas data in fran ett stort antal individer i syfte att komma fram till en uppséattning
kvantifierbara data. Utifran insamlade data ska det vara mojligt att gora sambandsanalyser
mellan olika variabler (ibid). Varje deltagare i foreliggande studie svarade pa alla fragor i
enkaten vid ett och samma tillfalle och gjorde enkaten endast en gang.

Material

Insamlade avidentifierade data fran ifyllda Kartlaggningsenkater (Bilaga 1) utgor materialet
som analyseras i denna studie. De kriterier som ska uppfyllas for ifyllande av enkéten ar att
personen ska vara aldre an 18 ar samt ha ett tonmedelvarde som > 70 dB eller samre
taluppfattning &n 30 % pa basta orat. Enkaten bestar av sammanlagt atta sidor och fylldes i av
patienten. Vissa enkater fylldes i tillsammans med vardgivare och andra enkater fylldes i av

patienter pa egen hand da de skickats hem till patienter som uppfyllde kriterierna. De
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patienter som fick enkaten hemskickad identifierades via databasen Auditbase, vilket ar det
horseldatabasprogram som anvands inom horselvarden i Véstra Gétalandsregionen. Pa de
forsta tre sidorna finns fragor kring horselnedsattningens grad, om patienten tagit del av
utvidgad rehabilitering, hdrhjalpmedel, nuvarande livssituation, kommunikation och 6vriga
funktionsnedsattningar. Patienten bedéms enligt enkaten ha fatt tillgang till utvidgad
rehabilitering om denne under de senaste tio aret gatt i grupprehabilitering med flera
yrkesprofessioner eller traffat fler an tre olika yrkesprofessioner inom hérselvarden under
individuella besok. Ett formular som ingar i Kartlaggningsenkaten ar halsoformuléaret EQ-5D
vilket ar ett standardiserat instrument for att mata halsorelaterad livskvalitet (EuroQol, 2017).
Den bestar dels av ett frageformular dar personen far gradera sin hélsa i rorlighet, mojlighet
att skota sin egen hygien, huvudsakliga aktiviteter, smartor/besvar och oro/nedstamdhet. Pa en
tregradig skala valjer patienten om besvaren &r svara, mattliga eller om denna inte har nagra
besvar (Bilaga 1, s. 6). Utifran patientens sammanlagda svar pa enkéaten raknas det fram ett
index. Riktlinjerna for EQ-5D ger inga exakta varden for nér resultatet innebér en negativ
inverkan pa livskvalitet. Tidigare registerforskning (Carlsson et al., 2011; Carlsson et al.,
2014) har dock satt troskelvardet till <0.7, det vill sdga att ett indexvarde mindre an 0.7
innebar negativ paverkan pa livskvalitet. EQ-5D bestar férutom frageformularet dven av en
VAS-skala dar patienten utifran en fraga far skatta sitt tillstand pa en termometerliknande
skala dér ett varde mellan 0-100 valjs (Euroqgol, 2018). | Kartlaggningsenkéten finns PIRS
(Bilaga 1, s.7) vilket dr uppbyggt pa samma sétt. PIRS bestar utav fragan I vilken
utstrdckning pdaverkar horselnedsdttningen ditt dagliga liv? . Patienten ska sedan vélja ett
varde pa skalan dar 100 &r varsta tankbara tillstand och 0 &r basta tankbara tillstand.
Foregaende registerstudier som anvant PIRS har definierat att horselnedséttningen har starka
negativa effekter i vardagen om skattningen ar ett varde pa skalan uppgatt till > 70 (Carlsson
etal., 2011; Carlsson et al., 2015). Det sista formularet som ingar i Karlaggningsenkaten
innehaller diagnosspecifika fragor (Bilaga 1, s.8). Har uppges upplevd nytta fran
horselvardens insatser och upplevd nytta av horhjalpmedel. | denna del skattar patienten dven
det upplevda stodet fran familj och narstaende samt pa arbetsplatsen genom féljande fragor:
"Vilket stod upplever du fran din familj och nérstdende?”, "Vilket stod upplever du frdn
arbetskamraterna?” och "Vilket stod upplever du fran arbetsledningen? . Patienten skattar
det upplevda stodet genom att ett av foljande fyra alternativ Véaljs; “inget”, “litet”, “stort”

och “mycket stort”. Pa fragorna som ror arbetsplats fanns aven alternativet “Ej aktuellt”.
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Urval

| det material fran registret som gjordes tillganglig for foreliggande undersokning hade
samtliga deltagare varit patienter inom Horselverksamheten Géteborg och S6dra Bohusléan vid
ifyliningstillfallet av enkaten. Alla deltagare har grav horselnedsattning da detta ar ett
kriterium som maste vara uppfyllt for att dverhuvudtaget fa vara med i registret. Den
definition av grav horselnedsattning som anvéandes nar Kartlaggningsenkéten administrerades
var att patienten ska ha ett tonmedelvarde samre an 70 dB pa bésta drat eller en
taluppfattningsformaga samre an 30 % pa béasta Orat. For att fa ett s stort underlag som
mojligt togs alla Karlaggningsenkater som blivit ifyllda i upptagningsomradet med. Detta
ledde till att de inkluderade i foreliggande studie fyllde i sin enkat ndgon gang mellan maj
2006 och juni 2015. For att kunna undersoka fragestallningarna inkluderades endast personer
som uppgav att deras huvudsakliga sysselséttning var forvarvsarbete och var upp till 65 ar
gamla. Detta ledde till att personer som uppgav att deras huvudsakliga sysselsattning var
studier, men som kanske har ett extrajobb, inte inkluderades. Heltidssjukskrivna exkluderades
eftersom det bestamdes att det bor finnas en viss tids vistelse pa arbetet for att deras
upplevelse av stod pa arbetsplatsen ska vara relevant for studiens syfte. Det totala antalet som
uppfyllde samtliga kriterier uppgick till 277 personer. Se Tabell 1 foér demografisk dversikt
over deltagarna i studien.

Dataanalys

Samtlig bearbetning av data och all analys gjordes pa gruppniva. Vid framtagning av statistik
dikotomiserades svarsalternativen for de fragorna som gallde upplevt stod till inget/litet och
stort/mycket stort. Vad géller fragorna om stdd fran kollegor och arbetsledning fanns dven
svarsalternativet “Ej aktuellt”. Av de inkluderade svarade 17 personer (6,2 %) “Ej aktuellt”
pa fragan angaende stdd av kollegor och 36 personer (13,0%) svarade “Ej aktuellt” pa fragan
angaende stod av arbetsledning. Vid analys av de fragorna exkluderas de som valt
svarsalternativet “Ej aktuellt”. Statistik togs fram med hjalp av statistikprogrammet SPSS
Statistics version 25. For test av medelvardesskillnaders signifikans anvandes independent
samples t-test. Indepedent t-test ar ett parametriskt test (Kim, 2015) vilket ansags vara
lampligt att anvéanda i detta fall da stickprovet (n = 277) var stort och kan darfor kunde antas
vara normalfordelat. Dessutom visade det sig att standardavvikelsen mellan grupperna som
analyserades var ungefar lika stor, vilket var &nnu en faktor som gjorde att ett parametriskt

test ansags vara lampligast. Independent t-test kan anvandas nér tva grupper som inte ar
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beroende av varandra analyseras (ibid). For test av samband mellan olika variabler utférdes en

logistisk regressionsanalys. Resultaten fran analysen redovisas i tabeller och visas aven i

spridningsdiagram. Enligt Tripepi (2011) &r en logistisks regressionsanalys att foredra 6ver en

linjar nar den beroende variabeln ar dikotom. Tabeller fran SPSS exporterades till Microsoft

Excel for redigering av layout.

Demografiska data

Tabell 1. Oversikt av deltagarna i studien

Antal (%)

Alder 19-29 &r 44 15,9

30-45ar 83 30,0

46-56 ar 68 24,5

57-65 ar 82 29,6

Totalt 277 100

Kon Man 141 50,9

Kvinna 136 49,1

Hogsta utbildningsniva | Grundskola 39 14,1

Gymnasium/Yrkeshogskola 132 47,6

Folkhdgskola 16 5,8

Hogskola/Universitet 73 26,3

Annan utbildning 15 54

Sjukskrivningsgrad Ej sjukskriven 233 84,1

25% sjukerséttning 8 2,9

50 % sjukerséattning 32 11,5

75 % sjukersattning 4 1,4

Debut horselnedséttning | Fore tre ars alder 91 32,8

Efter tre ars alder 142 51,3

Vet ej 47 17,0

Utvidgad rehabilitering | Har fétt utvidgad 156 56,3
rehabilitering i vuxen alder

Kommunikationssatt* Tal 213 76,9

Teckensprak 118 43,0

Tecken som stdd 28 10,1

Taktilt teckensprak 1 0,4

Skriftligt 21 7,6
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* = individen kan ha uppgett mer &n ett svar pa fragan

Demografiska data dver den undersokta gruppen redovisas i Tabell 1. Av de 277 personer
som uppfyllde kriterierna for att inkluderas i studien var 50.9 % man och 49.1 % kvinnor.
Individernas alder beraknas utifran den alder som de hade vid tidpunkten da enkéten fylldes i.
Medelaldern var 47 ar och standardavvikelsen 13 ar. Den undersokta gruppen bestar darmed
av ungefar lika manga man som kvinnor. Aldersfordelningen ar dven lika bland kénen.
Deltagarna tillfragades om vilken deras hdgsta utbildningsniva ar. Nastan halften av de
tillfragade (47.6 %) svarade att de hade gymnasie- eller yrkeshogskoleutbildning som hogsta
niva. De individer som inkluderas i studien har uppgett att deras huvudsakliga sysselsattning
ar arbete samt att de inte &r heltidssjukskrivna. De flesta i gruppen har ingen sjukskrivning
alls (84.1 %). En mindre andel (totalt 15.8 % av gruppen) har uppgett att de har en
deltidssjukskrivning. | enkaten finns en fraga som lyder “Diagnostiserad debut av
horselnedscittning fore 3 drs dlder? ” (Bilaga 1, s.3). En tredjedel av de tillfragade hade
horselnedsattning som debuterade innan tre ars alder det vill saga en prelingual
horselnedséttning. Majoriteten (51.3 %) hade en horselnedséttning som debuterade efter tre
ars alder. Av deltagarna var det 17 % som inte visste nar horselnedsattningen hade debuterat.
Nér individerna fyllde i enkéten angav de vilka yrkesprofessioner som de traffat inom
horselvarden i vuxen alder och om de deltagit i grupprehabilitering med flera
yrkesprofessioner. Utifran deltagarnas svar raknades det ut att 56,3 % hade fatt tillgang till
utvidgad rehabilitering i vuxen alder. Dessutom tillfragades deltagarna om vilka
kommunikationssatt som de anvander sig av, har kunde de ange flera alternativ.

Svarsfordelningen redovisas i Tabell 1.

Etiska Overvaganden

Etiskt godkannande for kvalitetsregistret for grav horselnedsattning finns fran regionala
etikprovningsnamnden i Uppsala med DNR 2012/057. Enligt Vetenskapsradets publikation
om forskningsetiska principer (2002) finns ett grundldggande individskyddskrav som kan
konkretiseras i fyra huvudkrav; informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet
och nyttjandekravet. Deltagarna informerades om studiens syfte genom ett informationsblad
som de fick i samband med ifyllande av enkaten. Pa registrets hemsida (Registret for grav
horselnedséttning hos vuxna, 2018) finns ytterligare information om hur uppgifterna anvénds,
om sekretess, sakerhet och vilka rattigheter individerna har. Efter att ha fatt information
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tillfragades patienterna om de ville delta, samtliga deltagare har lamnat sitt samtycke till att
vara med i registret. All data som bearbetats infor foreliggande studie &r avidentifierad och
gar inte att sparas till identifierbara personer. | enighet med nyttjandekravet (Vetenskapsradet,
2002) anvands insamlade uppgifter till registret endast till att utveckla och sékra vardens

kvalitet, framstalla statistik samt for forskning inom halso- och sjukvarden.

18



Resultat

Urvalet delades in i tva grupper beroende av vilket svarsalternativ som valdes pa fragorna om
stod pa arbetsplatsen samt stod av familj och anhdriga. Den ena gruppen bestod av de som
svarat inget/litet stod och i den andra gruppen ingick de som svarat stort/mycket stort stod.
Figur 1 visar den procentuella fordelningen av deltagarnas svar pa respektive fraga.
Majoriteten av de som svarat anser att de far stort/mycket stort stod bade pa arbetsplatsen och
av familj/narstaende. Over en tredjedel av deltagarna upplevde dock att de far inget eller litet
stod pa arbetsplatsen av ledning och kollegor. Vad géller familj och narstaende upplevde

nastan en fjardedel av de tillfragade att de fick inget/litet stod.

90%
80% 77%
70% 63% 65%
60%
50%
40% 37% 35%
30% 23%
20%
10%

0%

Stod av arbetsledning Stod av kollegor Stod av

familj/narstaende

inget/litet stod  ® stort/mycket stort stod

Figur 1. Upplevt stod av arbetsledning, kollegor och familj/narstaende. Figuren visar att
drygt en tredjedel upplever inget/litet stod pa arbetsplatsen och nastan en fjardedel upplever
inget/litet stod av familj och narstaende.

Efter att gruppindelningen utforts undersoktes respektive grupps medelvarden av resultaten pa
testerna EQ-5D och PIRS. Det totala medelvardet for hela den undersokta gruppen var 0.8 pa
EQ-5D. Pa PIRS var gruppens totala medelvarde 53.

Arbetsplatsen - stdd av arbetsledning
Tabell 2 visar medelvérden och standardavvikelser av EQ-5D index for gruppen som
upplevde inget/litet stod fran arbetsledning och for gruppen som upplevde stort/mycket stort

stod fran arbetsledning. Ur tabellen gar det att avldsa att det ar en relativt liten skillnad i
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gruppernas standardavvikelse och att gruppen stort/mycket stort fick ett hogre
indexmedelvarde (M = 0,88) jamfort med gruppen inget/litet stod (M = 0,76).
Medelvardesskillnaden indikerar att de som upplever inget/litet stod av arbetsledningen pa sin
arbetsplats har lagre halsorelaterad livskvalitet &n de som upplever stort/mycket stort stod. For
att testa om medelvardesskillnaden mellan grupperna som redovisas i Tabell 2 &r signifikant
utfordes independent samples T-test. Resultatet av analysen visade att skillnaden mellan
grupperna var signifikant, t(182) = - 3,78, p < 0,01.

Tabell 2. Medelvarde av EQ-5D index utifran upplevelse av inget/litet stod eller stort/mycket

stod av arbetsledning

Upplevt stod av arbetsledning Medelvdrde  Antal Standardavvikelse
inget/litet stod ‘ 0,76 66 0,24
stort/mycket stort ‘ 0,88 118 0,19

De medelvérden och standardavvikelser som grupperna fick av resultaten pa PIRS redovisas i
Tabell 3. Den visar att det ar en liten skillnad mellan standardavvikelserna (s = 22,91, s
=24,64) och att gruppen stort/mycket stort fick ett lagre medelvéarde (M = 46,55) jamfort med
gruppen inget/litet stéd (M = 55,26). Detta indikerar att de som upplever inget/litet stdd av
arbetsledningen pa sin arbetsplats upplever storre negativ paverkan av horselnedsattningen i
sitt dagliga liv. T-test utfordes for att undersdka om medelvardesskillnaden mellan grupperna
som visas i Tabell 3 ar signifikant. Resultatet fran t-testet visade att skillnaden mellan
grupperna ar signifikant, t(165) = 2,29, p < 0,05.

Tabell 3. Medelvarden av resultat pa PIRS for upplevelse av inget/litet stod eller stort/mycket

stdd av arbetsledning

Upplevt stod av arbetsledning Medelvarde Antal Standardavvikelse
inget/litet stod ‘ 55,26 65 22,91
stort/mycket stort ‘ 46,55 102 24,64

Arbetsplatsen — stod av kollegor
Indexmedelvarde av EQ-5D samt standardavvikelse for gruppen som upplevde inget/litet stod

fran kollegor pa arbetsplatsen och for gruppen som upplevde stort/mycket stort stod fran
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kollegor redovisas i Tabell 4. Tabellen visar en liten skillnad i gruppernas standardavvikelse
(s = 0,24, s =0,19) och att gruppen stort/mycket stort fick ett hogre indexmedelvarde (M =
0,88) jamfort med gruppen inget/litet stod (M = 0,76). Independent samples T-test utfordes
for att testa om medelvardesskillnaden mellan grupperna i Tabell 4 &r signifikant. Resultatet

fran analysen visade att skillnaden mellan grupperna &r signifikant, t(203) = - 3,92, p <0,01.

Tabell 4. Medelvarde av EQ-5D index vid upplevelse av inget/litet stod eller stort/mycket stort

stod av kollegor

Upplevt stod av kollegor Medelvarde Antal  Standardavvikelse
inget/litet stod ‘ 0,76 69 0,24
stort/mycket stort ‘ 0,88 136 0,19

Tabell 5 visar gruppernas medelvarden och standardavvikelser av resultaten pa PIRS.
Tabellen visar att det &r en liten skillnad mellan standardavvikelserna (s = 23,21, s = 24,89)
och att gruppen stort/mycket stort fick ett lagre medelvérde (M = 46,42) jamfort med gruppen
inget/litet stod (M = 56,88). Resultat fran T-test vilket visar att skillnaden mellan grupperna i
Tabell 5 ar signifikant, t(184) = 2.71, p < 0,05.

Tabell 5. Medelvarden av resultat pa PIRS vid upplevelse av inget/litet stod eller stort/mycket

stort stod av kollegor

Upplevt stod av kollegor Medelvarde Antal  Standardavvikelse
inget/litet stod ‘ 56,53 66 23,21
stort/mycket stort ‘ 46,42 120 24,89

Stod av familj och narstaende

Tabell 6 visar indexmedelvéarden av EQ-5D och standardavvikelser for gruppen som upplevde
inget/litet stod fran familj och narstaende samt for gruppen som upplevde stort/mycket stort
stod. Ur tabellen gar det att avldsa att gruppen stort/mycket stort fick ett hogre
indexmedelvarde (M = 0,83) jamfort med gruppen inget/litet stod (M =0,70).
Medelvérdesskillnaden indikerar att de som upplever inget/litet stod av familj och narstaende
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har lagre hélsorelaterad livskvalitet &n de som upplever stort/mycket stort stod. For att testa
om medelvardesskillnaden mellan grupperna i Tabell 6 &r signifikant utférdes independent

samples T-test. Skillnaden mellan grupperna var signifikant, t(247) = - 3,32, p < 0,05.

Tabell 6. Medelvarde av EQ-5D utifran upplevelse av inget/litet stod eller stort/mycket stort

stod av familj och narstaende.

Upplevt stod av familj och Medelvarde Antal  Standardavvikelse
narstaende

inget/litet stod 0,70 55 0,31
stort/mycket stort stod ‘ 0,83 194 0,25

Gruppernas medelvérden och standardavvikelser av resultaten pa PIRS redovisas i Tabell 7.
Tabellen visar att det &r en liten skillnad mellan standardavvikelserna (s = 25,34, s = 25,43)
och att gruppen stort/mycket stort fick ett litet lagre medelvarde (M = 52,17) jamfort med
gruppen inget/litet stod (M = 55,06). Resultat fran T-test visade ingen statistisk signifikant
skillnad, t(232) = 0,72, p >0,05, mellan medelvardena av resultatet pa PIRS hos grupperna i
Tabell 7.

Tabell 7. Medelvarden av resultat pa PIRS vid upplevelse av inget/litet eller stort/mycket stort

stod av familj och narstaende

Upplevt stod av familj och Medelvarde Antal  Standardavvikelse

narstaende
inget/litet stod 55,06 52 25,34
stort/mycket stort stod ‘ 52,17 182 25,43
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Sambandsanalys

Samband mellan olika former av stdéd och EQ-5D
En logistisk regressionsanalys utférdes (Tabell 8) for att undersoka om det foreligger
samband mellan resultaten pad EQ-5D och upplevt stod av arbetsledning, kollegor samt

familj/narstaende.

Tabell 8. Logistisk regressionsanalys av EQ-5D efter stdd av arbetsledning, stod av kollegor
och stod av familj/narstaende

Antal Walds Frihetsgrader p-varde Odds ratio

n X2 (df) eb
Stod av 184 11,43 1 p<0.01 13.36
arbetsledning
Stod av 205 12,35 1 p<0.01 12,93

kollegor

Stod av familj 249 9,79
och 1 p <0.05 5,15
narstaende

Resultatet av analysen visade att det finns en signifikant korrelation (p <0.01) mellan upplevt
stdd av arbetsledning och hélsorelaterad livskvalitet. Odds ratio visar att vid en 6kning med
en enhet i EQ-5D Okar oddset att patienten upplever stort stdd av arbetsledningen med faktor
13.36. Testet visade pa ett positivt samband mellan variablerna vilket innebar att
sannolikheten for att individerna upplevde stort/mycket stort stod av arbetsledningen dkade ju
hogre vardet pa EQ-5D blev, vilket illustreras i Figur 2.
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Figur 2:Graf 6ver forvantade sannolikheter for att deltagarna ska uppge stort/mycket stort
stod av arbetsledningen vid olika indexvérden pa EQ-5D. Kurvan lutar uppat vilket visar pa
ett positivt samband mellan variablerna d.v.s. ju hogre resultat pa EQ-5D desto hogre
sannolikhet att patienten upplever stort/mycket stort stod fran arbetsledning.

Tabell 8 visar aven att ett signifikant (p <0.01) samband upptécktes mellan upplevt stod av
kollegor pa arbetsplatsen och indexvardet fran EQ-5D. Odds ratio visar att vid en 6kning med
en enhet i EQ-5D Okar oddset att patienten upplever stort stdd av kollegorna med faktor
12.93. Figur 3 visar det positiva forhallandet mellan variablerna och att sannolikheten for att

personerna upplevde stort/mycket stort stod dkade i takt med att resultaten fran EQ-5D okade.
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Figur 3:Graf 6ver forvantade sannolikheter for att deltagarna ska uppge stort/mycket stort
stod av kollegor vid olika indexvarden pd EQ-5D. Kurvan lutar uppat vilket visar pa ett
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positivt samband mellan variablerna d.v.s. ju hogre resultat pa EQ-5D desto hogre
sannolikhet att patienten upplever stort/mycket stort stod fran kollegor.

Liknande fynd upptécktes nar samband mellan upplevt stod av familj/narstaende och
hélsorelaterad livskvalitet undersodktes, namligen att det foreligger ett statistiskt signifikant
samband (p <0.05) mellan variablerna. Detta illustreras i Figur 4 som bland annat visar att
sannolikheten att personen upplever stor/mycket stort stod fran familj och narstaende ar ca 85
% nar EQ-5D index ar 1,00. Grafen visar hur sannolikheten for detta &r lagre, ju lagre vardet
pa EQ-5D é&r. Tabell 8 visar att vid en 6kning med en enhet i EQ-5D Gkar oddset att patienten

upplever stort stod av arbetsledningen med faktor 5.15.
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Figur 4:Graf 6ver forvantade sannolikheter for att deltagarna ska uppge stort/mycket stort
stod av familj och nérstaende vid olika indexvéarden pa EQ-5D. Kurvan lutar uppat vilket
visar pa ett positivt samband mellan variablerna d.v.s. ju hogre resultat pa EQ-5D desto
hogre sannolikhet att patienten upplever stort/mycket stort stod fran familj och narstaende.

Samband mellan olika former av stod och PIRS

En logistisk regressionsanalys utférdes (Tabell 9) for att undersoka om det foreligger
samband mellan i hur stor utstrackning individen upplever att horselnedsattningen paverkar
det dagliga livet (métt med PIRS) och upplevt stdd av arbetsledning, kollegor samt

familj/narstaende.
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Tabell 9: Logistisk regressionsanalys av PIRS efter stod av arbetsledning, stdd av kollegor

och stod av familj/narstaende

Antal Walds X? Frihetsgrader p-vérde Odds
n (df) ratio
eb

Stod av 167 5,017 1 p <0.05 0,985
arbetsledning
Stod av 186 6,947 1 p<0.01 0,983
kollegor
Stod av familj 234 0,525 1 p> 0,05 0,995
och
narstaende

Vid undersokning av samband mellan stod pa arbetsplatsen och resultaten pa PIRS framkom

det att det fanns statistiskt signifikanta samband. Samband med PIRS hittades bade vad géller

stod fran arbetsledning (p <0.05) och stod fran kollegor (p <0.01). Analysen visade ocksa pa

ett negativt samband mellan variablerna vilket innebér ju lagre resultat pa PIRS, desto stérre

ar sannolikheten att individerna uppgett att de upplever stort/mycket stort stod. Ju hégre

resultat pa PIRS, desto storre negativ paverkan av horselnedsattning upplever patienten i det

dagliga livet. Odds ratio visar att for varje 6kning med en enhet pa PIRS skalan minskar

oddset att personen upplever stort stdd av arbetsledningen med faktorn 0,985 (eller minskar

med 1,5 %). Vad galler stod av kollegor minskar oddset att personen upplever stort stod med

faktorn 0,983 (eller minskar med 1,7 %).

Graferna i Figur 5 och Figur 6 visar de negativa sambanden mellan variablerna och att ju

lagre varde pa PIRS som uppgetts, desto hogre ar sannolikheten att patienterna upplever

stort/mycket stort stod fran arbetsledning eller kollegor.
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Figur 5: Graf 6ver forvantade sannolikheter for att deltagarna ska uppge stort/mycket stort
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stod av arbetsledning vid olika varden pa PIRS. Kurvan lutar nedat samband vilket innebar ju

lagre resultat pa PIRS, desto storre ar sannolikheten att individerna uppgett att de upplever

stort/mycket stort stod av arbetsledningen.
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Figur 6: Graf 6ver forvantade sannolikheter for att deltagarna ska uppge stort/mycket stort
stod av kollegor vid olika varden pa PIRS. Kurvan lutar nedat samband vilket innebar ju

lagre resultat pa PIRS, desto storre ar sannolikheten att individerna uppgett att de upplever
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Logistisk regressionsanalys utfordes ocksa for att testa om det foreligger samband mellan
upplevt stod fran familj/narstaende samt resultaten pa PIRS, se tabell 9. Analysen visade att
det inte fanns nagra statistiskt signifikanta samband (p> 0,05) mellan variabeln upplevt stod

fran familj/narstaende och PIRS.

Diskussion

Metoddiskussion

Utifran att de satta fragestallningarna handlade om att undersoka samband mellan olika
variabler ansags en tvarsnittsmetod vara ett lampligt val av studiedesign. Resultaten fran
foreliggande studie visade pa att det finns samband mellan livskvalitet och upplevt stod pa
arbetsplatsen och fran familj/narstaende. Den valda designmetoden innebar dock vissa
begransningar. Enligt Bryman (2011) gar det att studera relationer mellan variabler genom en
tvarsnittsstudie men problemet som uppstar ar att det inte gar att vara saker pa att sambandet
mellan variablerna handlar om en kausal relation. Det uppstar oklarheter kring orsak och
verkan bland variablerna dar samband hittats. Leder dkat stod pa arbetsplatsen fran ledning
och kollegor till hogre livskvalitet? Eller &r det i sjélva verket den som redan har hdg
halsorelaterad livskvalitet som far mer stod pa arbetsplatsen? Ar exempelvis kollegor benagna
att vara mer stottande av personer som mar battre? Liknande fragor kan stallas kring de
samband som hittats i denna studie. Darfor &r den interna validiteten bland tvarsnittsstudier
vanligtvis lag (ibid). Replikbarheten hos foreliggande studie anses vara hdg da registret for
personer med grav horselnedséttning fortsétter att véxa. En liknande enkat administreras an
idag i hela Sverige till personer med grav hérselnedsattning som pabdrjar en ny

horselrehabilitering i hela Sverige.

En vidare begrénsning i denna studie &r att individerna &r personer som vid ifyllande av
enkaten tillhorde horselvarden i Goteborg och Sodra Bohuslan. Resultatet kan pa grund av
urvalets storlek bedémas spegla populationen personer med grav horselnedsattning i Goteborg
och Sodra Bohuslan. Daremot gar det inte att vara saker pa att resultaten ar tillampbara for
alla vuxna med grav horselnedsattning i hela Sverige. Exempelvis visade Socialstyrelsens
rapport (2012) pa stora skillnader bland landstingens horselvard, och sarskilt tillgangen till
fordjupad rehabilitering med tvarvetenskaplig kompetens. Patienterna med grav

horselnedsattning tillhorande horselvarden i Véastra Gétalandsregionen ska per automatik
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erbjudas remiss till hdrselteamet (Vastra Gotalandsregionen, 2018). Horselteamet for vuxna i
Goteborg och Sodra Bohuslan bestar av audionomer, audiologer, psykologer, kuratorer och
pedagoger. | det nationella registret finns dock data insamlat fran hela Sverige vilket innebéar

att det gar att replikera studien med samtliga data for att se om resultaten kvarstar.

En svaghet 4r att svarsfrekvensen lag runt 6074 % pa de fragorna som undersokte hur
mycket stod deltagarna upplevde fran arbetsledning och kollegor. Fragan som gallde familj
och narstaende hade battre svarsfrekvens. Vid analys ses att deltagarna svarade pa PIRS i
lagre utstrackning an vad de fyllde i EQ-5D formuléaret. Bortfallet hade varit betydligt lagre
om PIRS inte hade inkluderats. En mojlig forklaring till detta kan vara att deltagarna
mojligtvis inte upplevde att det var tydligt hur svaret ska fyllas i. En del av deltagarna fyllde i
enkaten fylldes i tillsammans med vardgivare och andra enkaéter fylldes i pa egen hand
eftersom nagra av enkaterna blev hemskickade. | min egna erfarenhet av att fylla i enkaten
tillsammans med patienter upplevde jag att just PIRS-skalan manga ganger behovde forklaras
och fortydligas for att patienten skulle forsta hur den fylls i. Det ar tyvarr inte mojligt att
harleda vilka som fyllt i enkaten hemma och vilka som fyllt i de tillsammans med vardgivare.
Hade det varit mojligt hade det kunnat undersokas om det var hogre bortfallsfrekvens pa
fragan om PIRS bland de som fyllde i enkaten i hemmet. Vidare visar bortfallsanalysen att
svarsfrekvensen var lagre vad galler fragan angaende stod av arbetsledning jamfort med
fragan géllande stod av arbetskamrater. En av forklaringarna till vad detta beror pa ar att 13 %
av deltagarna exkluderades fran just den fragan eftersom de i enkéten uppgett svaret “Ej

aktuellt”. For fragan om arbetskamrater exkluderades endast 6,2 % av samma anledning.

Enkaterna samlades in under en relativt 1ang period, fran 2006 till 2015, allt eftersom
patienter med grav horselnedsattning identifierades inom hérselvarden under
insamlingsperioden. Alla enkater som inkluderats i studien, forutom en fran 2006, samlades in
mellan 2007-2015. Eftersom datamaterialet samlats in under en sa pass lang period kan det
foreligga vissa risker. Med hjélp av en enkel omvarldsanalys gar det att teoretisera kring vilka
forandringar som kan ha agt rum under perioden. Den tekniska utvecklingen har gatt fort fram
avseende horapparater och kompletterande hjalpmedel (som exempelvis mikrofonsystem
vilket anvands som arbetshjalpmedel). Effekten av mikrofoner som skickar ljud till
horapparater har forbattrats vad galler forstarkning av tal i métessammanhang,
foreldsningssammanhang, i gruppsammanhang och vid enskilda samtal. Utvecklingen av

smarta telefoner och surfplattor har dven férenklat och forbattrat bildtelefoni for de som
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anvander teckensprak i sin kommunikation. Politiska beslut och férandringar i
arbetsmiljolagar kan paverka patienternas upplevelse av stod pa arbetsplatsen. Riksdagen
beslutade exempelvis om nya arbetsmiljoregler ar 2013 (Riksdagen, 2018), darefter
beslutades det om en ny foreskrift ar 2015 som ror organisatorisk och social arbetsmiljo (AFS
2015:4). Dessa beslut ar endast exempel pa beslut som lett till forandringar som kan ha
paverkat foreliggande studies malgrupp. Det ar dock vart att poangtera att under
insamlingsperioden kan det ha skett annu fler politiska forandringar som paverkar gruppen.

Eftersom en ny foreskrift tradde i kraft ar 2015 kan det vara intressant att géra om studien for
att se om personer med grav horselnedsattning upplever ett storre stod pa arbetsplatsen an vad
de tidigare gjort. Fran och med 2015 administrerades en uppdaterad version av enkéaten fran
registret for grav horselnedsattning — den sa kallade Baseline enkéten (Registret for grav
horselnedsattning hos vuxna, 2018). Enkaten innehaller samma fragor som anvandes i denna
studie vilket innebér att studien gar att replikera med data insamlat fran Baseline enkaten. En
skillnad ar dock att Baseline enkaten har inklusionskriterier baserade pa nyare kriterier,
taluppfattningsformagan behéver vara samre dn 50 % pa basta orat, jamfort med
kartlaggningsenkatens krav pa 30 %. Detta innebar att fler personer baserat pa de nya
kriterierna kan bli inkluderade i registret for grav horselnedsattning. Dessutom kommer de
patienter som svarar pa Baseline enkaten fa besvara en uppfoljningsenkat efter ett ar — pa sa

satt kommer det bli mojligt att gora longitudinella studier utifrdn materialet.

Resultatdiskussion

Resultaten visar pa att det finns signifikanta samband mellan upplevt stod pa arbetsplatsen,
bade vad géller stod fran arbetsledning och kollegor, och resultaten fran EQ-5D och PIRS.
Darav gar det att dra slutsatsen om att det foreligger samband mellan upplevt stod pa
arbetsplatsen och hélsorelaterad livskvalitet. Det visar sig att ju mer stod patienterna
upplevde, oavsett om stod fran kollegor eller arbetsledning undersoktes, desto hogre var
skattningen av hélsorelaterad livskvalitet. Dessutom visar analysen att mer stod pa
arbetsplatsen kunde relateras till att patienterna i mindre utstrackning tyckte att
horselnedsattningen paverkar det dagliga livet. Liknande resultat kunde observeras vad géller
stod av familj och narstaende och resultaten fran EQ-5D. Signifikanta samband fanns mellan
hélsorelaterad livskvalitet och stdd fran narstaende. Daremot hittades inga signifikanta
samband mellan resultaten pa PIRS och upplevt stod fran familj och narstaende.
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Trots att ovanstaende samband hittades framkom nagot som var positivt oavsett vilken av
grupperna som undersoktes. Gransvardet for nar de halsorelaterade faktorerna paverkar
livskvalitén negativt var satt till <0.7 pd EQ-5D och gréansvardet for nar horselnedsattningen
har starka negativa effekter i vardagen ar nar skattningen uppgar till > 70 pa PIRS. Oavsett
vilken grupp som undersoktes 6verskred inte gruppens medelvarden de satta gransvardena.
Grupperna uppnar inte heller nivan da horselnedsattningen anses ha starka negativa effekter i
vardagen. | studien av Carlsson et al (2014) gjord pa registerdata utifran
Kartlaggningsenkaten framkom att medelvérdena for den totala gruppen personer med grav
horselnedsattning var pa EQ-5D 0.7 och pa PIRS 57. Skillnaden mot denna studie &r att
Carlsson et al (ibid) inkluderar alla med grav horselnedséattning, dven pensionérer och
personer i yrkesverksam alder som inte arbetar. Nar vi endast tittar pa medelvérdena pa EQ-
5D och PIRS for den totala gruppen yrkesverksamma med grav horselnedséttning indikerar
gruppens medelvarde en battre halsorelaterad livskvalitet. Det totala medelvérdet for gruppen
yrkesverksamma var 0.8 pa EQ-5D och pa PIRS var gruppens totala medelvarde 53. | den
tidigare namnda studien av Ringdahl & Grimby (2000) konstaterades det att personer med
grav horselnedséttning som arbetade hade mycket hogre livskvalitet &n de som inte arbetade. |
foreliggande undersokning uppgav alla deltagare att deras huvudsakliga sysselséttning var
forvarvsarbete och de allra flesta (84.2 %) var inte sjukskrivna till nagon grad alls. Att
gruppen som undersoktes endast var yrkesverksamma kan mojligtvis forklara varfor
livskvaliteten bland deltagarna var relativt god. Medelvardet for den svenska populationen pa
EQ-5D é&r 0.8 (Carlsson, et al. 2015). Resultaten fran denna studie visar konsekvent att
medelvardet for grupperna som upplevde inget/litet stod, oavsett om det gallde fran
arbetsledning, kollegor eller familj, hamnade under indexvérdet 0.8, medan de som upplever

stort/mycket stort stod hamnade 6ver 0.8.

Vilka faktorer bidrar till god livskvalitet hos malgruppen och har det skett forandringar inom
horselvarden och i omvarlden som kan paverka livskvaliteten? Hallberg et al. (2000) drog i
deras studie slutsatserna om att foraldrars coaching under uppvaxten, att ha gatt i specialskola,
tidig intervention, stod pa arbetsplatsen bland ledning och kollegor och tidig forskrivning av
arbetsplatshjalpmedel var viktiga framgangsfaktorer for yrkesverksamma med grav
horselnedsattning. Alla i gruppen som undersoktes i foreliggande studie var atminstone vid
insamlingstillfallet boende i Goteborg eller Sodra Bohuslan. | Géteborg finns den kommunala
specialskolan Kannebédcksskolan som har en avdelning for elever med horselnedsattning och

dovhet funnits sedan 1992. Sedan ar 1877 har det dock funnits en horsel- och dévskola i
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Vanersborg, vilket ligger ca en timme fran Goteborg (Specialpedagogiska skolmyndigheten,
2018). De som inkluderats i studien och som bodde i Goteborg eller i nérheten i

grundskolealder hade mojligtvis lattillgangliga specialskole-alternativ. Det &r inte sjalvklart
att alla med horselnedsattning/dévhet har haft lika tillgangliga alternativ da det endast finns

fem specialskolor med den inriktningen i hela Sverige (ibid).

Sedan cirka ar 2007-2008 hérselscreenas alla nyfodda barn i Véastra Gétaland. Det innebar att
de allra flesta medfodda horselnedsattningar upptéacks redan pa BB. Tidigare diagnostisering
mojliggor ocksa tidig intervention for barnen, vilket ar ytterligare en faktor som Hallberg et al
(2000) ser som en viktig framgangsfaktor. Viss evidens for att stod pa arbetsplatsen bland
kollegor och arbetsledning hanger ihop med 6kad livskvalitet har i foreliggande studie kunnat
hittas, vilket bekraftas av den kvalitativa intervjustudien av Hallberg et al (ibid). Detaille,
Haafkens och van Dijk (2003) undersokte vilket stdd individer med hérselnedsattning
upplevde sig behova pa arbetsplatsen for att klara av sin arbetssituation. Studien visade att
gruppen upplevde en stor kunskapsbrist hos kollegor och arbetsgivare kring vad
horselnedséttning innebédr samt vilka behov och begransningar nedsattningen medfor.
Gruppen rapporterade ett stort behov av information om konsekvenserna av hérselnedsattning
for att ge storre medvetenhet bland kollegor och arbetsgivare. Hua et al. (2015) visade att en
anpassad ljudmiljo ur ett akustiskt och visuellt perspektiv paverkade de upplevda
horselsvarigheterna pa arbetsplatsen. Studien visar vikten av att arbetsplatsen har en val
anpassad ljudmiljo for personal som har horselnedsattning och att detta bor tas pa allvar av
arbetsgivare. Den demografiska data som presenterades i Tabell 1 visade att 76,9 % av
gruppen anvander tal nér de kommunicerar. Det innebér att resterande 23,1 % inte anvander
tal som kommunikationssétt. Troligtvis anvander dessa individer teckensprak som
huvudsakligt kommunikationssatt. Detta staller annu storre krav pa en anpassad arbetsmiljo
for gruppen utifran ett visuellt perspektiv. Haynes (2014) undersckte vilka
kommunikationsstrategier som anvands av personer med grav horselnedséttning eller dévhet
pa arbetsplatsen under motesstationer. Den metod som gruppen upplevde var mest effektiv
nér de skulle ta emot information under motet var anvandandet av skrivtolk, darefter
teckensprakstolk. Den metod som dock anvéandes mest frekvent var anvandandet av
mikrofonsystem. Aven om tillganglighet via textning rankades som hagst bland gruppen,
visade det sig att det var bland de minst anvanda kommunikationsstrategierna pa moten.
Studien visade att textning var mer forekommande pa storre moten vilket gjorde att

forfattarna kunde anta att kostnadseffektivitet spelade roll, vilket i sa fall skulle innebéra en
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ogynnsam omstandighet for arbetarna med grav horselnedsattning. En annan studie
undersokte bland annat vilka ouppfyllda behov som personer med grav horselnedsattning eller
dévhet upplevde fanns pa arbetsplatsen (Haynes & Linden, 2012). Deltagarna rapporterade
bland annat en brist pd kommunikativ tillganglighet vid méten eftersom tolk inte bestalls,
konferensrummet inte ar akustiskt anpassat och/eller det saknas mikrofonsystem. Stod fran
kollegor, vilket manga ganger saknades, beskrevs ocksa som ett viktigt behov. Personer med
grav horselnedséttning/dovhet uppgav bland annat att kollegorna saknade kunskap och
forstaelse om funktionsnedsattningen, inte var hjalpsamma, var otaliga eller inte ville anvanda
de kommunikativa hjalpmedlen pa arbetsplatsen. Nar den fysiska tillgangligheten ar ett
hinder, eller stod fran arbetskollegor brister, ar det viktigt att arbetsledningen stoéttar individen
for att arbetsmiljon ska forbattras utifran ett fysiskt och socialt perspektiv. Darfor ar stod fran
chef en viktig faktor.

Foreliggande studie visar att en relativt stor del av den undersokta gruppen upplever bristande
stod pa arbetsplatsen fran bade ledning och kollegor. Figur 1 visade att 37 % av deltagarna i
denna studie upplevde inget/litet stod fran arbetsledningen och 35 % upplevde inget/litet stod
av sina arbetskollegor. Att en relativt stor andel av malgruppen upplever detta ar i sig ett
viktigt fynd da forskning visat att gruppen behover stod pa arbetsplatsen. Horselteamen som
erbjuder utokad rehabilitering med tvarvetenskaplig kompetens kan mojligtvis vara
behjalpliga i att stotta patienterna i att fa mer stod pa arbetsplatsen. Tabell 1 visar att 56,3 %
av deltagarna hade fatt tillgang utvidgad rehabilitering i vuxen alder. Det innebér att nastan
hélften kanske inte har haft kontakt med horselteam i vuxen alder. Pedagog och kurator i
teamet kan exempelvis vid behov vara behjélpliga i att ge information for arbetsgivare och
kollegor om horselnedsattningen samt vilka forhallningssatt och anpassningar som behdovs.
Alternativt kan personen fa redskap och stottning till att sjalv kunna informera och ge
kunskap om sina kommunikationsbehov till omgivningen. N&r personer med
horselnedsattning tillfragades om vilket typ av stod de behdver pa sin arbetsplats var det just
okad information och 6kad forstaelse bland kollegor och arbetsledning som ansags vara av
stor vikt (Detaille et al, 2003). Audionom i horselteam kan vara behjélplig vid utprovning av
arbetstekniska hjalpmedel samt ans6ka om bidrag for inkdp av hjalpmedel via
Forsakringskassan. Vid nyanstéllning stottar Arbetsformedlingen (Bjarnarson, 2016)
patienterna i att ge information till arbetsplats och fa horseltekniska arbetshjalpmedel. Att en
stor andel av gruppen yrkesverksamma med grav horselnedsattning upplever inget/litet stod

pa arbetsplatsen och hélften inte fatt tillgang till utvidgad rehabilitering kan vara annu en
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motivering till strava efter Kvalitetsregistrets malsattning (2018) att: ” Minst 80 % av
patienterna ska fa utvidgad rehabilitering av hérselvarden, sa att de har basta mojliga
forutsdittningar i det dagliga livet”. Denna studie visar att malet ar sarskilt aktuellt for

yrkesverksamma.

Vid fortsatt analys av forandringar och forbattringar som skett i omvérlden, och som kan
paverka yrkesverksamma med grav horselnedsattning, behover den tekniska utvecklingen tas
i beaktning. Detta géller hérapparater, cochleaimplantat och mikrofonsystem som utvecklas
standigt i bade den fysiska utformningen och i den digitala programvaran (Wagener,
Vormann, Latzel, & Mulder, 2018). Aven de tekniska arbetshjalpmedlen har utvecklats
mycket, idag provas det exempelvis ut inom Goéteborg och Sédra Bohuslan néstan uteslutande
mycket avancerade mikrofonsystem. Andra tekniska framsteg som kan paverka den studerade
gruppen &r den snabba utvecklingen av mobiltelefoner med stabil videosamtalsfunktion samt
mycket enklare tillgang till mobilsurf var man &n befinner sig. Videosamtal ar nédvandigt vid
teckenkommunikation men kan &ven vara en hjélp for avlasning utav ansiktet pa personen
som individen pratar med. Personer som ar teckensprakiga ar idag inte alls lika beroende av
bildtelefoner och de flesta har nu via sin mobiltelefon tillgang till en mycket mer flexibel
I6sning an klassisk bildtelefoni for att halla kontakt med andra teckensprakiga. Kontakt med
andra i liknande situation var ocksa nagot som lyftes som en framgangsfaktor i artikeln av

Hallberg et al (2000), vilket har kunnat underldttas med mobiltelefonernas utveckling.

Resultaten fran foreliggande studie visar att det finns vissa signifikanta samband mellan
upplevt stod av familj och narstaende samt halsorelaterad livskvalitet for personer med grav
horselnedsattning. Tidigare studier har hittat liknande samband mellan stod fran narstaende
och okad livskvalitet (Hallberg et al., 2005; Meyer et al., 2015) men har inte undersokt
situationen for hela malgruppen yrkesverksamma med grav horselnedsattning, Hallberg et al
(2005) har exempelvis endast undersokt detta for Cl-patienter. Eftersom detta samband hittats
i foregaende studier gallande patienter med andra former av horselnedsattning ar det rimligt
att samma relation mellan stod fran den narmsta omgivningen och livskvalitet i allra hogsta
grad kan finnas hos gruppen yrkesverksamma med grav hérselnedsattning. Ju mer uttalad
horselnedséttningen ar, desto fler kommunikationshinder riskerar att finnas.
Horselnedséttning ar dessutom inte en funktionsnedsattning som endast drabbar patienten i
sig, familjen runt omkring blir ofta ocksé péverkade av horselnedsattningen. Termen “’third-

party disability” anviands av ICF (World Health Organization, 2001) for att beskriva att en
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funktionsnedsattning hos en person dven kan leda funktionshinder for familj och narstaende.
Horselnedsattning beskrivs som en third-party disability i och med den paverkan som den har
pa kommunikationen med narstaende (Scarinci, Worrall, & Hickson, 2009). Pa grund av att
narstaende ofta ocksa &r direkt paverkade av horselnedsattningen rekommenderas utifran
radande forskning att vardgivaren arbetar enligt ett familjecentrerat synsatt (Ekberg, Meyer,
Scarinci, Grenness, & Hickson, 2015; Meyer et al., 2015). Det innebar i praktiken att
narstaendes perspektiv inkluderas i horselrehabiliteringen. Slutsatserna som drogs i studien av
Meyer et al (2015) var att narstaendes involvering i partnerskapet mellan vardgivare och
patient okade forstaelsen hos den narstaende for patientens situation. Det uppstod en kansla av
delat ansvarstagande eftersom den narstaende ocksa fick ett stort ansvar for att implementera
kommunikationsstrategier i vardagen och utfallet av rehabiliteringen blev generellt battre.

Ar 2015 gav regiondirektdren inom Vastra Gotalandsregionen som uppdrag till alla
verksamheter inom halso- och sjukvarden att utveckla ett personcentrerat arbetssatt (Vastra
Gotalandsregionen, 2018). Beslutet motiverades utifran den nya patientlagen (2014:821) som
staller hogre krav pa tillganglighet, delaktighet och valmaéjlighet i varden. Pa sin hemsida

definierar Vastra Gotalandsregionen (2018) personcentrerat arbetssatt som foljande:

Utgangspunkten inom personcentrerat arbetssatt ar att patienten och halso- och sjukvarden ar tva
parter som bildar ett slags partnerskap med delat ansvar och befogenheter. Patienten &r expert pa
sig sjalv som person och sin livssituation medan vardpersonalen &r experter pa sjalva sjukdomen.
Om dessa kompetenser sammanfors, dokumenteras och foljs upp, kan resultatet bli néjdare,
tryggare och mer jamlika patienter samt en effektivare vard.

Inom det personcentrerade arbetssattet ar det stort fokus pa att bilda ett partnerskap mellan
vardgivaren och patienten. De begrepp som sarskilt betonas inom personcentrerad vard ar
partnerskap, patientberattelse och dokumentation. | nagra ytterst fa delar av rapporten P4 vig
mot ett personcentrerat arbetssitt” (Vastra Gotalandsregionen, 2017a) namns att det ocksa kan
vara vardefullt att involvera narstaende i processen. Risken &r dock att familj och narstaende
gloms bort nar storst fokus inom det personcentrerade arbetsséattet ligger pa partnerskapet
mellan vardgivare och patient. Ida Institutet, som &r en icke vinstdrivande digital resursbank
med kunskap inom audiologisk personcentrerad vard, argumenterar for att ett familjecentrerat
arbetssatt inom horselvarden ar nodvandigt for alla patienter med horselnedsattning, inte bara
nér patienten &r ett barn (lda Institute, 2018). Barn och ungdomar med hérselnedsattning blir
automatiskt inskrivna horselteam och far darmed tillgang till tvarvetenskaplig kompetens.

Barnet ses av vardgivaren som expert pa sin egen upplevelse av horselnedséttningen vilket
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overensstammer med det personcentrerade arbetsséttet och inte minst arbete ur ett
barnperspektiv. Det ar dock lika viktigt att ha med foraldrarnas perspektiv pa hur de upplever
situationen och strava efter att hela familjen inkluderas i rehabiliteringen. Har barnet en grav
horselnedsattning blir manga professioner inkopplade fran horselteamet. Foraldrar traffar
kurator och psykolog for samtalsstéd samt stod i att leta ratt bland och ha kontakt med olika
myndigheter. De traffar dven teckensprakslarare for att lara sig teckensprak. Specialpedagog
foljer barnets sprakutveckling och har kontakt med skolan avseende barnets horselnedséattning
samt se till att all ber6rd personal informeras om horselnedséttningen och pedagogiska
forhallningssatt. Audionom och ingenjor traffar barnet i utprovning och anpassning av
horapparater, cochleaimplantat, mikrofonsystem och andra hjalpmedel. Horselhabiliteringen
for barn blir ur ett familje- och helhetsperspektiv. Lin (2015) belyser vikten av att denna typ
av vard inte bara begransas till barn med horselnedsattning. Familjer och narstaende till vuxna
med horselnedsattning blir ocksa paverkade av funktionsnedsattningen i nagon utstrackning.
Lin (ibid) beskriver att forskning visat att en narstaende till vuxna med horselnedséttning inte
bara hjélper patienten att komma ihag saker nar de ar med pa ett vardbesok, utan skapar ocksa
en kénsla av delat ansvarstagande och att familjen ska klara sig igenom processen som ett
team. Att familjen involveras och att patienten far tillgang till tvarvetenskaplig kompetens kan
anses vara extra viktigt nar det handlar om grav horselnedséttning. Det kan vara en anledning
till att Register for personer med grav horselnedsattning har malséttningen att alla inom
patientgruppen ska erbjudas utvidgad rehabilitering. Malséttningen ar att 80 % av patienterna
ska fa utvidgad rehabilitering, idag (2018-11-05) &r den reella siffran 51.2 % (Registret for

grav horselnedsattning hos vuxna, 2018).

Denna studie visade att stod fran familj och narstaende kan kopplas till 6kad hélsorelaterad
livskvalitet bland personer med grav horselnedséttning. Det kan vara intressant att i framtida
studier undersoka vilken effekt personcentrerad vard har pa patientgruppen samt om
familj/narstaende i praktiken involveras eller gléms bort i rehabiliteringen. Studien har ocksa
visat vikten av att personer med grav horselnedséttning upplever stod fran kollegor och
arbetsgivare, samt att langt ifran alla upplever ett fullgott stod sin arbetsplats. | en framtida
studie kan det dven vara intressant att mer djupgaende, med hjalp av kvalitativ metod,
undersoka vilket stod som arbetare med grav horselnedséttning sjalva upplever ett behov av
pa sina arbetsplatser.
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Slutsatser

- For yrkesverksamma med grav horselnedsattning finns signifikanta samband mellan
halsorelaterad livskvalitet och upplevt stod fran arbetsplatsen, bade fran arbetsledning
och kollegor. Upplevelse av stort/mycket stort stod pa arbetsplatsen ar ocksa korrelerat
till lagre negativ paverkan av horselnedsattningen i det dagliga livet.

- Det finns aven signifikanta samband mellan upplevt stod fran familj/narstaende och
hélsorelaterad livskvalitet for gruppen. Resultatet, tillsammans med stdd av tidigare
forskning, talar for ett familjecentrerat arbetssétt.

- Horselvarden bor ta hansyn till vikten av stod fran omgivningen fér yrkesverksamma
med grav horselnedsattning. Gruppen bor fa tillgang till utokad rehabilitering och
narstaende bor uppmuntras till att vara en del av horselrehabiliteringsprocessen.

- Foreliggande studie har mynnat ut i tva idéer for framtida forskning gallande
yrkesverksamma med grav horselnedséattning. Ett forslag ar att undersoka vilken effekt
personcentrerad vard har pa patientgruppen och om familj/narstaende involveras eller
gléms bort i rehabiliteringen. Det ses &ven ett behov av att géra en kvalitativ studie
som undersoker gruppens upplevelser av stod pa arbetsplatsen samt vilka former av

stod som de sjélva upplever att de behover.
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Bilaga 1: Kartlaggningsenkét

Grav
horselnedsattning | personnummer:
Vuxna

Namn:

KartléggningsenkétA

Inklusionskriterier:
Tonmedelvarde M4(0,5, 1, 2, 4 kHz) lika med 70dB eller simre pa basta orat eller maximal
taluppfattbarhet (FB) 30 % eller simre pa basta orat. Alder: 19 &r eller sldre

Datum for ifyllande av enkaten:

Namn pa den som tillsammans med patienten fyller i
enkaten:

Yrke pa den som tillsammans med patienten fyller i enkaten

[ Lakare 1 Audionom 1 Kurator [1 Pedagog [ Psykolog

Fylls i av patienten

Ensamboende? [1Ja [ Nej

Hogsta utbildningsniva

[0 Grundskola [ Gymnasium/Yrkesskola [ Folkhogskola [ Hogskola/Universitet

1 Annan utbildning Om annan utbildning,
vad?

Sysselsattning

[0 Studerande [ Arbetssokande [0 Forvarvsarbetare ] Pensionar

Om forvarvsarbetare, med vad?

Referensgruppen for Grav horselnedsattning Vuxna, Per-Inge Carlsson,
ONH-kliniken, Centralsjukhuset Karlstad,
Oron-, nis- & halssjukvard TeI:054/61 50 00 VX|
Per-Inge.Carlsson@liv.se

Kartlaggningsenkat 2015-01-13



tel:054/61

Ar du sjukskriven/har sjukersattning? [J Ja [ Nej
Om ja, vilken sjukersattningsgrad? (1 25% [150% [175% [ 100%
Sjukskrivning/har sjukersattning pga. horselnedsattning? [ Ja, helt [0 Delvis [0 Nej

Handikappersattning? [ Ja [ Ansokan sker nu [ Ejsokt [ Ej beviljat

I Uppfyllt horselkriterier efter 65 ar [ Vet ej

Referensgruppen fér Grav horselnedsattning Vuxna, Per-Inge Carlsson,
ONH-kliniken, Centralsjukhuset Karlstad,
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tel:054/61

Fylls i av vardgivaren

Datum for horseltest:

Hoger ora (vid icke uppnadd hortroskel eller om svar saknas ange 130dB. Frekvenser 500-1000-2000-

4000 Hz ar obligatoriska)

250 Hz

500 Hz

1000 Hz 2000 Hz 3000 Hz 4000 Hz 6000 Hz 8000 Hz

Audiogram
luftledning

Vanster ora (vid icke uppnadd hortroskel eller om svar saknas ange 130dB. Frekvenser 500-1000-
2000-4000 Hz ar obligatoriska)

250 Hz

500 Hz

1000 Hz 2000 Hz 3000 Hz 4000 Hz 6000 Hz 8000 Hz

Audiogram
luftledning

Datum for maximal taluppfattningstest:

Maximal taluppfattning i tyst miljo hoger: % [ Ejtestat hoger

Maximal taluppfattning i tyst miljo vanster: % [ Ej testat vanster

Progredierande HNS? [ Ja [ Nej [ Vet ej

Diagnos [ Sensorineural HNS [ Kombinerad HNS

Specifik diagnos

Okand
O Ja

1 Nej

Genetisk(arftlig)

O Ja

LI Nej

Meniere sjukdom Otoskleros

[1Ja [ Nej [1Ja [ Nej

Kronisk otit(kronisk 6ronsjukdom)

Meningit(hjarnhinneinflammation)

1 Ja [ Nej [1Ja [ Nej
Ototoxicitet(horselskada orsakad av giftiga @mnen) Rubella(réda hund)
1 Ja [ Nej [1Ja [ Nej

Annat [ Ja [ Nej Om ja, specificera:

Oron-, nds- & halssjukvard

Referensgruppen fér Grav horselnedsattning Vuxna, Per-Inge Carlsson,
ONH-kliniken, Centralsjukhuset Karlstad,
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tel:054/61

Debut

Sedan vilken alder har patienten/du en grav horselnedsattning enligt tidigare audiogram?
Alternativt — sedan vilket aldersintervall har patienten med hjalpmedel svart att héra samtal
med okand person i telefon?

[0 Fére 10ar 0 10-20 O 21-30 [ 31-40 OO 41-50 O 51-60 [ 61-70 O 71-80 O
Efter 80

Diagnostiserad debut av horselnedsattning fore 3 ars alder? [ Ja [ Nej [ Vet ej

Finns nagon annan i slakten med en horselnedsattning som debuterade fore 55 ars alder?

1 Ja O Nej [ Vet gj

Kommunikation (flera alternativ ar méjliga)

Tal 1 Ja O Nej
Teckensprak 1 Ja O Nej
Tecken som stod 1 Ja O Nej
Taktilt teckensprak (1 Ja O Nej
Skriftlig L] Ja OJ Nej

Annan funktionsnedsattning

Synstorning (Synstorning anses foreligga nar patienten pga. sin syn, inte kan ldsa text pa TV

eller i tidning dven med glasdgon) [1 Ja O Nej

Grav synnedsattning enligt 6gonldkare [ Ja [0 Nej I Vet €]

Annan funktionsnedsattning (som medfor problem i det dagliga livet)

[ Ja O Nej Om ja, specificera:

Referensgruppen fér Grav horselnedsattning Vuxna, Per-Inge Carlsson,
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tel:054/61

Rehabilitering

Anvander horapparat hoger 6ra? [ Ja L Nej

Anvander horapparat vanster 6ra? [ Ja [ Nej

Anvander Cochleart implantat hoger 6ra? [ Ja[d Nej Om ja, operationsar:

Anvander Cochledrt implantat vanster 6ra? [ Ja [ Nej Om ja, operationsar:

Deltagit i grupprehabilitering(med flera yrkesprofessioner inom horselvarden) i vuxen alder?

1 Ja O Nej

Individuell rehabilitering, besok hos:

Audionom 1 Ja [ Nej
Ingenjor/tekniker (1 Ja [ Nej
Kurator [1 Ja O Nej
Pedagog 1 Ja [ Nej
Psykolog [ Ja [ Nej
Rehabiliteringsbesdk hos lakare L] Ja U Nej

Kommunikationsrehabilitering grupp (ex tecken som stod, teckensprak, avlasetraning,

hortaktik — med en yrkeskategori) L] Ja U Nej
Remitterad till logoped pa grund av sin horselnedsattning [ Ja [ Nej

Remitterad till sjukgymnast till foljd av sin horselnedsattning [1 Ja [ Nej

Utvidgad/fordjupad rehabilitering har erhallits om patienten/du i vuxen dlder deltagit i
grupprehabilitering eller fatt minst 3 individuella insatser.

Har fordjupad rehabilitering erhallits inom annan organisation/forvaltning/landsting?

O Ja 1 Nej [ Vet e]
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Kartlaggnings enkat

Personnummer:

Halsoenkat EQ 5D

Datum for ifyllande av enkaten:

Rorlighet

Hygien

Huvudsakliga aktiviteter

Smartor/besvar

Oro/nedstamdhet

(] Jag gar utan svarigheter

[J Jag gar med viss svarighet

[ Jag ar sangliggande

L1 Jag behdver ingen hjalp med min dagliga hygien

L1 Jag har vissa problem att tvatta eller kld mig

L1 Jag kan inte tvatta eller kla mig

[ Jag klarar av min huvudsakliga syssla

[ Vissa problem med att klara av min huvudsakliga syssla

[ Klarar inte av min huvudsakliga syssla

[1 Jag har varken smartor eller besvar

[ Jag har mattliga smartor eller besvar

[1 Jag har svara smartor eller besvar

L1 Jag ar inte orolig eller nedstamd

[ Jag ar orolig och nedstamd i viss utstrackning

[ Jag ar i hogsta grad orolig eller nedstamd

Oron-, nds- & halssjukvard
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PIRS
Personnummer:
Datum for ifyllande av enkaten:
Totalt (varsta tankbara tillstand)
100
90
80
Markera hur du upplever att horsel- 70
nedsattningen paverkar ditt dagliga liv
genom att dra ett streck fran 60
rutan nedan till den punkt pa skalan
som bast motsvarar din upplevelse. 50
. L 40
I vilken utstrdckning paverkar
hérselnedséttningen ditt dagliga liv? 30
20
10
0

Inte alls (basta tankbara tillstand)

100 = varsta tankbara tillstand(ditt liv ar fullstandigt paverkat av problem som &r relaterade
till din horselnedsattning)

0 = b&sta tankbara tillstand
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Diagnosspecifika fragor

Personnummer:

Datum for ifyllande av enkaten:

Vilket stod upplever du fran din familj och narstaende?

L Inget L] Litet [ Stort [1 Mycket stort

Vilken nytta har du haft av Horselvardens insatser?

L Ingen O Liten ] God 1 Mycket god

Vilken nytta har du av din hérapparat och/eller CI?

L Ingen O Liten 1 God 1 Mycket god

Vilket stod upplever du fran arbetskamraterna?

O Inget [ Litet ] Stort [1 Mycket stort

Vilket stod upplever du fran arbetsledningen?

L Inget L] Litet [ Stort [1 Mycket stort

L1 Ej aktuellt

[1 Ej aktuellt

L1 Ej aktuellt

Oron-, nds- & halssjukvard
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