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Sammanfattning:

Studien utgér fran nationellt kvalitetsregister for gravt horselskadade. Syftet var att undersdka
eventuella skillnader mellan barndomsddva och vuxenddva med avseende pa sjdlvskattade
problem, hur horselnedsittningen paverkade det dagliga livet.

Totalt inkluderades 234 vuxna i &ldrarna 30-90 ar (128 kvinnor, 106 mén). I registret finns
olika bakgrundsvariabler samt frdgor som patienterna besvarat. Resultaten, markerade pa en
Visuell Analog Skala (VAS) fran 0-100, frn en fraga I vilken utstrackning paverkar Din
horselnedsittning for niarvarande Ditt liv?” analyserades.

Studien genomfordes genom att sammanstélla svaren pA VAS och indela patienterna i
grupperna barndomsddva och vuxenddva, samt i1 aldersgrupperna 30-60 och 61-90 &r.

En statistisk analys gjordes mellan barndomsddva och vuxenddva patienter i aldrarna 30-60
ar.

Denna undersdkning visar tydliga signifikanta skillnader mellan grupperna vuxendéva och
barndomsddva i dldrarna 30-60 ar i hur de upplever att horselskadan péverkar det dagliga
livet. Vuxenddva upplever att horselskadan paverkar det dagliga livet mer negativt dn
barndomsddva.

Det kan vara en begransning att anvédnda sig av en enskild frdga, som besvaras av en visuell
analog skala, 1 syfte att studera livskvalitet i relation till funktionshinder. Det aktuella
frageformuldret kan vara mindre lampligt vid anvédndning for personer med medfodd dovhet.

Sokord: livskvalitet, dovhet, horselnedsittning, frageformulér, visuell analog skala, vuxna,
register




The Sahlgrenska academy

AT UNIVERSITY OF GOTHENBURG
Institute of Neuroscience and Physiology
Department of Audiology

RESEARCH PROJECT IN AUDIOLOGY, 15 credits
Advanced level 1

Title

How does hearing impairment influence daily life? A comparative study between the signing
deaf and people with severe acquired hearing loss

Author Supervisor
Margareta Edén Radi Jonsson
Examiner

Lennart Magnusson

Abstract:

The study emanates from the national quality registry for persons with severe and profound
hearing impairment. The aim was to examine possible differences between signing deaf and
adults with acquired severe hearing loss, with reference to self-assessed problems, how the
hearing loss influences daily life.

In total 234 adults aged 30-90 years were included (128 women, 106 men). In the registry,
there are background variables and questions that the patients have answered. The results,
indicated on a visual analogue scale (VAS) from 0-100, from a question “To which extent
does your hearing loss at present influence your life?”” were analysed.

The study was performed by pooling the results of VAS and dividing the patients into signing
deaf and those with acquired severe hearing loss, and in age groups 30-60 and 61-90 years. A
statistical analysis was performed between the two groups aged 30-60 years.

The present study shows clear significant differences between the signing deaf group and the
group with acquired deafness, aged 30-60 years, in how they experience the influence that the
hearing loss has on everyday life. The adults with acquired deafness perceive that the hearing
impairment influences daily life more negatively that the signing deaf group.

There could be limitations in using a single question, with a visual analogue scale response,
with the aim to study quality of life in relation to functional deficit. The present questionnaire
could be less suitable in use for persons with congenital deafness.

Key words: quality of life, deafness, hearing loss, questionnaires, visual analogue scale, adult,
registry
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Inledning

I mitt arbete som audionom pa avdelningen for text- och bildtelefoni samt inom fordjupad
horselrehabilitering kommer jag ofta i kontakt med patienter som har en grav
horselnedsittning/dovhet. Sedan 2007 arbetar jag med att registrera patienter som uppfyller
kriteriet for ONH:s kvalitetsregister for grav horselnedsittning hos vuxna (1,2). I registret
finns frdgan: I vilken utstrickning paverkar Din horselnedséttning for ndrvarande Ditt 1liv?”
Genom att ha sett att patienterna svarar mycket olika pé den fragan och genom ménga
utredande samtal infor horselrehabilitering har jag blivit intresserad av att undersoka om det
finns ndgon mitbar skillnad mellan barndomsddva och vuxenddva 1 hur de upplever att

horselskadan pdverkar det dagliga livet.

Bakgrund

Nationella kvalitetsregister inom halso- och sjukvarden: Det forsta rikstickande
kvalitetsregistret i Sverige, kndplastikregistret, startades 1975 1 Lund av ortopedprofessorn
Goran Bauer (2); det foljdes dérefter av ett hoftplastikregister. Detta anses vara virldens
storsta databas rorande hoftproteskirurgi och har medfort utveckling inom
proteskirurgiomradet. Virldens dldsta register dr Lepraregistret som finns i Norge och &r 200
ar gammalt. Den som lade grunden till idén med registerhallning var Amory Codman, kirurg
vid Harvarduniversitetet i Boston, USA, i borjan av forra seklet. Han kimpade for att lakarna
maste folja upp slutresultatet av behandlingen av varje patient. Nationella Kvalitetsregister
och Kompetenscentra utgdr ett heltdckande kunskapssystem som aktivt anvinds pé alla nivéer
for 1opande ldarande, forbéttring, ledning och styrning av all vard och omsorgsverksamhet. De

utgdr ocksa en grundpelare for den kliniska forskningen.

For att vara aktuell for registrering 1 det nationella kvalitetsregistret for grav horselnedséttning
giller foljande inklusionskriterier:
e Patienten har ett tonmedelvérde pa frekvenserna 500, 1000, 2000 och 4000 Hz som é&r
lika med eller sdmre dn 70 dB HL pa bésta Orat.
e och/eller har en maximal taluppfattning (FB) i tyst miljo pa 30 % eller simre pa bista
orat.
e Patienten ska vara 19 ar eller dldre (bil 1).
Barndomsddv riknas den som uppfyller kriteriet och anvénder sig av dovas teckensprak

Vuxendov ridknas den som uppfyller kriteriet och som inte anvénder sig av dovas teckensprak.



Svensk forening for otorinolaryngologi, huvud- och halskirurgi startade 1993 sitt arbete med
nationella kvalitetsregister (1). Inom ONH finns for nirvarande nio olika delregister. Horsel-
och dovverksamheten i Goteborg och Sodra Bohuslédn samt Sahlgrenska Universitetssjukhuset
1 Goteborg deltar i1 det nationella kvalitetsregistret for grav horselskada hos personer 6ver 19
ar. Syftet med registret ar att gora en kartliggning av patientgruppen i landet vad géller
sjukskrivning, rehabilitering, kommunikation och livskvalitet. Det ska bli mojligt for 6ppna
nationella jamforelser i syfte att sidkra tillgangen till jimlik vard och rehabilitering och
forhindra effekten av utebliven vard och rehabilitering (Bil 1). Olika forskargrupper har
studerat hur horselskadan paverkar livet hos barndomsddva och vuxenddva och anvint sig av

bade kvantitativa och kvalitativa metoder i forskningen.

Fellinger m.fl (3) visade i en undersokning att personer med grav horselnedséttning blev mer
socialt isolerade &n dova som anvénde sig av dovas teckensprék. De teckensprakiga dova
hade lika hoga viarden pd WHO's livskvalitet médtinstrument avseende sociala relationer som
en matchande grupp (&lder och kon) normalhdrande. De teckensprakiga dova visade dock lika
laga livskvalitetsvarden vad giller psykologiska faktorer och forhallandet till omvérlden som
gravt horselskadade. Nér man anvinde sig av formuléret BSI (Brief Symptom Inventory)
visade barndomsddva sdmre viarden vad giller oro och problem med kroppsliga faktorer 4n

bade gravt horselskadade och normalhérande.

Ringdahl och Grimby (4) jimforde i en studie livskvalitet mellan vuxenddva och
normalhorande och fann att vuxenddva framforallt visade sémre virden pa livskvalitetsfragor
avseende trotthet, kinslomaissiga reaktioner och isolering jamfort med normalhdrande. De
undersokte ocksa i en annan studie (5) om den upplevda livskvaliteten for personer med
vuxenddvhet paverkades av om de hade ett arbete. De fann att de som arbetade heltid klagade
mindre pa brist pa energi, smérta, kinsloméssiga reaktioner, sdmnstdrningar, social isolering
och rorelseproblem dn de som arbetade deltid eller som var pensionédrer men var under 65 &r.
Hallberg m.fl. (6) studerade livskvalitet hos cochleaimplantat (CI)- anvindare och jaimforde
resultat mellan Sverige och USA. De visade att faktorer som paverkade livskvaliteten hos CI-
anvédndare var omgivningens attityder, stod fran anhoriga, alder, samt mojlighet till
delaktighet. De fann ocksé att CI-anvindare 1 USA hade generellt hogre livskvalitet an CI-
anvéndare i Sverige. Vuorialho m.fl. (7) jimforde livskvalitet fore och efter

horapparatutprovning och anvinde sig av bl.a. en Visuell Analog Skala (VAS) for skattning



av resultat. D& fann man att patienterna fick en statistiskt signifikant battre livskvalitet 6
manader efter horapparatanpassningen. Skillnaden var signifikant for alla anvdndare, for
kvinnorna, men inte enbart for minnen. I en kvalitativ studie bland vuxenddva beskriver
Barlow J. H. m.fl. (8) deras kénsla av att hamna mellan tvé vérldar: de horde inte hemma i
den horande virlden, och inte heller i den dova kulturen. Hallberg m.fl. (9) anvénde sig av
”Grounded theory” — metodik i en studie med djupintervjuer av 17 personer med grav icke
medfodd horselnedsittning, och som arbetade heltid. De fann att personerna rérde sig mellan
positiva och negativa cirklar och att det var viktigt att de larde sig strategier for att hantera den
svara livssituation det innebdr att vara gravt horselskadad och arbeta heltid. Prior och Conway
(10) undersokte livskvalitet och mental hilsa hos barndomsdoéva i en kvalitativ studie, dir
deltagarna angav att den mentala ohélsan var ett storre problem &n dovheten. Werngren-
Elgstrom m.fl. fann i en kvantitativ studie, dér man jamforde upplevd hélsa bland éldre
barndomsddva och dldre normalhdrande, att dldre dova rapporterade béttre upplevd hilsa én
normalhdrande (11). Werngren-Elgstrom m.fl. noterade i en annan studie att dldre
barndomsddva upplevde hogre grad av depressionssymptom och insomningsproblem dn
normalhdrande, samtidigt som de uppvisade lika eller béttre viarden angdende upplevt

vélbefinnande (12).

Generella definitioner:

Barndomsddv: Prior and Conway (10) beskriver gruppen som en kulturell och spraklig
minoritet som anvénder teckensprék som sitt forsta spréak, enligt British Deaf Association
2000. Werngren-Elgstrom m.fl. (11) definierar gruppen som personer som anvander dévas
teckensprak som sitt forsta sprak. Gruppen betraktar ofta sig sjdlva som en lingvistisk och
kulturell minoritet som delar traditioner och historia. Rosberg M (13) beskriver i sin
kartlaggning over dldre dovas och dovblindas behov 1 Goteborgs Stad att det i samhaillet rader
en generell uppfattning som ser dovhet ur ett medicinskt perspektiv, d.v.s. som en
funktionsnedséttning medan de flesta dova/dévblinda teckenspridksanviandare anser att de har

en annan kulturtillhorighet med ett eget sprak och ddrmed en egen gruppidentitet.

Vuxenddv: Ringdahl och Grimby (4) karakteriserar gruppen som personer som har en
sensorineural horselnedséttning péd bista 6rat som ér > 70 dB HL pa frekvensen 1000 Hz. Man
exkluderar gruppen barndomsddva genom att fa uppgift fran tolkcentralen for déva som
anvander teckensprakstolk. Barlow m.fl. (8) definierar vuxendova som de som blivit dova

efter att de utvecklat ett talsprék. De beskriver hur de som blivit dova i vuxen alder forlorar



kéanslan av tillhorighet, de ér inte ldngre en del av den horande vérlden och de tillhor inte den
dova kulturen eftersom de inte behérskar dovas teckensprak. Att bli dov ar en
multidimensionell erfarenhet som kan innehélla ilska, frustration, depression,
sjdlvmordstankar, fornekande, daligt sjdlvfortroende. Nedan nédgra citat fran artikeln dér man
gjort djupintervjuer:

-Du inser inte hur isolerad du ar forrén du forlorar din horsel.

-Det ar svart att inte kénna sig arg pa alla nar man inte har nagon att fokusera ilskan pa. Ett
av de storsta problemen med dovhet &r isolering.

-Folk undvek mig inte som person men de undvek att ha en konversation med mig, de undvek

kontakt, nara kontakt.

Funktionshinder: Enligt WHO och Socialstyrelsens svenska version av ”International
Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF) (14): Funktionshinder &r ett
paraplybegrepp for funktionsnedséttningar respektive strukturavvikelse,
aktivitetsbegransningar och delaktighetsinskrankningar. Det betecknar de negativa aspekterna
av interaktion mellan en person (med en hélsobetingelse) och denna persons kontextuella
faktorer (omgivningsfaktorer och personliga faktorer)”. WHO skiljer mellan en medicinsk
modell och en social modell vid funktionshinder. Den medicinska modellen ser
funktionshinder som ett problem hos en person, direkt orsakat av sjukdom, skada eller annan
hilsobetingelse som kraver medicinsk vard. Varden erbjuds i form av individuell behandling
av professionella yrkesutvare; denna syftar till bot eller anpassning och beteendeforandring
hos en person. Enligt den sociala modellen dr funktionshinder ett socialt skapat problem och
en fraga om individers fullstdndiga integritet 1 samhillet. For att hantera problemet kréavs
sociala dtgirder och det 4r samhéllets ansvar att vidta nddvindiga forandringar for att
personer med funktionshinder inom alla omraden skall kdnna sig delaktiga i det sociala livet.
Funktionshinder blir i detta ssmmanhang en politisk fraga. Jonsson (15) anvénder sig av
Hélso- och sjukvardslagens definition av funktionshinder: ”Funktionshindrad &r den som till
foljd av skada/sjukdom é&r hindrad eller har en begrdnsad mojlighet att utfora en aktivitet pa
det sitt eller inom de grianser som kan anses normalt. Orsaken till funktionshindret saknar

betydelse.”

Livskvalitet: Enligt Nationalencyklopedin (16) ar livskvalitet ett begrepp som beskriver om en
person har mgjlighet att leva ett bra liv eller inte. Livskvalitet kan handla om sddant som man

kan méta, exempelvis om man har arbete, bostad eller tillrickligt med pengar, kan rora sig



fritt med mera. Livskvalitet kan ockséd avse hur man sjilv upplever sin situation, om man
tycker att man har det bra eller inte. Det kan paverkas av om man ér frisk eller sjuk, om man
kan bestimma Over sitt eget liv och om man kan gora sddant man sjalv tycker ar viktigt”.
Ringdahl och Grimby (4) beskriver livskvalitet (QL= Quality of Life) eller hilsorelaterad
livskvalitet (HRQL= Health Related Quality of Life) som begrepp som relaterar till bade
fysiska och psykiska sjdlvskattningar. De anvédnds ofta samtidigt for att uttrycka vilmaende
och livstillfredsstillelse. International Classification of Functioning (ICF) (14), som
klassificerar hélsa och hélsorelaterade tillstand, har ingen klar definition pa livskvalitet men
beskriver termen “vélbefinnande” som en allmin term som omspénner alla ménskliga
livsomraden, inklusive fysiska, psykiska och sociala aspekter som utgor vad som kan kallas
ett ”gott liv” (17). Ordet "livskvalitet” dyker upp 1 ménga olika sammanhang i litteraturen och

trots att det anvénds flitigt inom manga discipliner finns det ingen generell definition (17).

Nagra instrument som kan anvandas for att méata halsorelaterad livskvalitet hos

personer med horselnedsattning/dévhet som finns beskrivna i litteraturen:

WHO's Quality of Life EATS- Visuell Analog Skala (VAS)
(WHO-QOL) (3) (7,15,19)

EuroQoL fem-dimensioner (EQ5D) Gothenburg Quality of Life (GQL) (12)
(7,15,18,19) Geriatric Depression Scale (GDS) (12)
Nottingham Health Profile (NHP) (4,5,20) Audiological Disabilities Preference Index
Brief Symptom Inventory (BSI) (3) (ADPI) (18)

Amsterdam Inventory for Disability and Hearing Handicap Inventory for the elderly
Handicap (AIADH) (17) (HHIE) (7)

Definitionen pé livskvalitet och sittet att méta varierar bland studierna och det ar darfor svart
att jdmfora resultat. Vid granskning av tillgdngliga kvalitetsregisterdata har jag valt att
anvinda mig av en fraga som besvaras med hjdlp av en VAS-skala fran EATS Instrument Kit
(15,19). Den speglar en del av begreppet livskvalitet och &r en del av det nationella
kvalitetsregistret for grav horselnedsittning. Dér utgar man ifrdn att personer i sitt dagliga liv
stoter pa problem som é&r relaterade till aktivitetsnedséttning eller funktionshinder.
Respondenterna ombeds markera pad en visuell analog 100-gradig skala: ”’I vilken utstrdckning
paverkar Din horselnedsdttning for narvarande Ditt liv? 0-punkten representerar bésta

tankbara tillstdnd (ditt liv ar inte alls paverkat), 100-punkten vérsta tdnkbara tillstand (ditt liv



ar fullstandigt paverkat av problem som ar relaterade till din funktionsnedséttning eller ditt

handikapp) (15,19).

Syfte

Syftet med studien var att undersoka om det fanns skillnader 1 hur man upplevde att
horselnedsattningen paverkade det dagliga livet mellan barndomsddva och vuxenddva.
Hypotesen som testas ér att vuxenddva upplever att horselnedsittningen paverkar deras

problem 1 det dagliga livet mer &n barndomsdova.

Fragestallningar

e Kan man med hjélp av en fraga fran ett kvalitetsregister identifiera skillnader mellan
grupperna barndomsddva och vuxendova?
e Kan man med en Visuell Analog Skala (VAS) och jamforande statistik fa fram

skillnader i hur horselskadan péaverkar det dagliga livet?

Etiska 6vervaganden

En formell forfragan om tillgéng till aktuell avkodad data skickades till docent Per-Inge
Carlsson som dr ansvarig for kvalitetsregistret for grav horselnedsittning, professor Sten
Hellstrom, ordforande i styrgruppen, samt kansliansvarig dr Lennart Bohlin.
Registeransvariga medgav tillgang till data for personer registeranmélda 1 Goteborgsregionen.

All data har varit avidentifierad.

Material

Data identifierades fran alla registreringar till det nationella kvalitetsregistret fran
Goteborgregionen. Materialet omfattar registreringar frdn 2006-05-29 t.o.m. 2009-12-31.
Sammanlagt identifierades 296 personer varav 252 (85 %) hade svarat pd aktuell fraga med
VAS-svar. De 6vriga 44 exkluderades. Eftersom det inte fanns ndgra vuxenddva i de ldgre
aldrarna valde jag att exkludera personer yngre dn 30 ar. Resterande 234 personer delades upp
1 barndomsdova respektive vuxendova och i aldersgrupperna 30-60 ar och 61-90 ar (Tabell 1).
137 personer var dldre &n 60 ar och dar fanns endast 11 barndomsddva. Fordelningen var
jdmnare i1 de yngre aldrarna med 42 barndomsddva och 55 vuxenddva. Demografiska data

visas 1 tabell 1.



Tabell I. Studiepopulation: barndomsdéva (BD), Vuxendéva (VXD).

Hjilpmedelsanvindning anges.

Cochleaimplantat | Horapparat

30-60 &r BD

n=42 4 av 42 23 av42
(10 %) (55 %)

22 kvinnor

20 man

30-60 ar VXD

n=>55 22 av 55 41 av 55
(40 %) (75 %)

33 kvinnor

22 man

61-90 &r BD

n=11 Oavll 2avll
(0 %) (18 %)

6 kvinnor

5 méan

61-90 ar VXD

n=126 32 av 126 103 av 126
(25 %) (82 %)

67 kvinnor

59 méan

Totalt inkluderades 53 teckensprikiga personer med barndomsddvhet (BD) och 181 personer
med vuxenddvhet (VXD) i aldrarna 30-90 ar. I tabellen redovisas uppdelning for élder, kon,
utbildningsniva och horhjdlpmedelsanvandning (horapparat och/eller cochleaimplantat, CI).
De barndomsdodva anvénde i mindre omfattning horhjdlpmedel. Bland dem anvénde 10 % CI
och 55 % horapparat i aldrarna 30-60 &r, 0 % CI och 18 % hdorapparat i aldrarna 61-90 ar.
Bland de vuxendéva anvédnde 40 % CI och 75 % horapparat i dldrarna 30-60 ar samt 25 % CI
och 82 % horapparat 1 aldrarna 61-90 ar. Medelvirdet f6r hortrosklarna for patienternas
audiogram mellan 250 och 8000 Hz visade att bada grupperna hade en mycket svér, liksidig
horselnedsittning bilat. Vuxenddva visade nagot béttre varden pd frekvenserna 250, 500 och

1000 Hz (Figur 1 och 2).



Vil
Freky 1. 250 1k 15 X 3k ak Gk Bk Mz
-10 -10
1]
10— A — —t— 10
20 2
50 50
%
== g i
B0
g L
L S N O
§ 100 100
=
{
z
120
Ho
gL -
i
= B —
Vi

Figur 1. Hortroskelvérden vid tonaudiometri for de 42 teckensprakiga barndomsddva i

aldrarna 30-60 ar (A) samt de 11 teckensprakiga barndomsdodva i dldrarna 61-90 ar (B).

Symbolerna anger medelvirde i dB HL, O for hoger 6ra X for vénster ora.
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Figur 2. Hortroskelvarden vid tonaudiometri for de 55 vuxenddva i aldrarna 30-60 ar (C)

samt de 126 vuxenddva i dldrarna 61-90 ar (D). Symbolerna anger medelvirde i dB HL, O

for hoger 6ra X for vinster ora.



Metod

Insamling av data till det nationella kvalitetsregistret har gatt till pa tre sétt:

1: Nér en patient som uppfyllt kriteriet for registret besokt en audionom eller annan
vardgivare har hon/han tillfragats om deltagande i registret. Vardgivare och patient har
tillsammans fyllt i de tre forsta sidorna av fraigeformuldret. De tre sista sidorna har patienten
fyllt 1 sjdlv men vérdgivare har funnits med som stod. Vid besoken med teckenspréakiga
patienter har antingen vardgivaren varit teckensprikskunnig eller sd har det funnits med en
teckensprakstolk. Storre andelen av personer med barndomsdovhet har registrerats av

audionom pa avdelningen ”Text och bildtelefoni” i Goteborg och Sédra Bohuslén.

2: En audionom pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset har utifran ett tidigare klinikregister
over vuxna med grav horselnedséttning och patienter med CI i Goteborg och Sodra Bohuslidn
gjort ett utskick till 135 identifierade personer. Blanketten skickades hem till patienten.
Vardgivare har fyllt i kompletterande data som ex. audiogram och diagnos utifran
audiogramarkiv och journalanteckningar. Svarsfrekvensen vid detta tillvigagingssitt har varit

hog, 85 %.

3: Nér remisser pa patienter med en grav horselnedséttning inkommit till vuxenteamet inom
Horsel- och dovverksamheten har malgruppen for kvalitetsregistret kunnat identifieras.
Frageformuliret har skickats hem till patienten och en audionom har kompletterat med

uppgifter om audiogram och diagnos.

Nir blanketten varit ifylld har data registrerats i Sahlgrenska Universitetssjukhusets ONH
databas av person som dr ansvarig for inmatning i det nationella kvalitetsregistret. Blanketten
som anvinds (bilagal) har utvecklats under tiden for datainsamling. Bl.a. har séttet att mata in
audiogram pa éndrats. I borjan anvindes 110 dB som definition pa icke uppmidtta eller ej
uppnddda hortrosklar men numera anvinds 130 dB. Detta géller 4ven for barndomsddva dir
det inte finns négot tillgangligt audiogram. Detta paverkar medelvirdet pa patienternas
audiogram. I figur 1 och 2 visas audiogram for de olika grupperna. Som en del av
livskvalitetsskattningen har personerna besvarat 11 fragor med flervalsalternativ. Fraga 12,
den som stéllts med en VAS, har inte dndrats sedan starten. Patienten ombeds att svara pa
fragan ” I vilken utstrickning pdverkar Din horselnedsittning for ndrvarande Ditt liv?” genom

att dra ett streck fran en ruta till den punkt pa skalan som bést motsvarar hans/hennes



upplevelse. 0 = Inte alls ”bésta tdnkbara tillstdnd” och 100 = Totalt “ditt liv dr fullstandigt

paverkat av problem som ér relaterade till din funktionsnedséttning eller ditt handikapp”.

Undersokningen &r en observationsstudie. Det ér en tvérsnittstudie av personer med grav
horselnedsittning/dovhet som innebér att undersdkningen ger en 6gonblicksbild vad géller
upplevda problem i det dagliga livet, relaterade till horselnedsdttningen/dovheten. VAS dr en
kvotskala med en nollpunkt och en maxpunkt (100). Undersdkningen presenterar resultaten
med deskriptiv statistik och redovisar medelvérde, standardavvikelse, max-véirde och min-
virde. Det har ocksa utforts en statistisk analys pa delar av materialet med hjélp av
medelvérde, standardavvikelse och t-test. Microsoft Excel 2003 anvandes for berdkningarna.

Nivan for statistisk signifikant skillnad mellan grupperna sattes vid p < 0,05.

Resultat
Vid en forsta jamforelse mellan grupperna barndomsdéva (BD) och vuxenddva (VXD) i
aldrarna 30-90 &r blev resultatet pd VAS (0 = bésta ténkbara tillstdnd, 100 = sdmsta tdnkbara

tillstdnd) som foljer:

Medelvirdet for teckensprikiga barndomsddva (n = 53) var 44,1 med en standardavvikelse pé
24,4 och ett max-virde pa 95 och min-virde pa 4.

Medelvirdet for vuxenddva (n = 181) var 59,1 med en standardavvikelse pa 25,0 och med ett
maxvérde pa 100 och min-vérde pa 1.

Sammanfattningsvis sdg man en trend mot sémre livskvalitet, som uttryckts med en mer

uttalad problembild p.g.a. horselskadan, hos personer med vuxenddvhet.

I dldersgruppen 30-60 ar var det relativt jimn fordelning mellan antalet barndomsddva och
vuxenddva. I gruppen 61-90 &r var antalet BD och VXD mycket ojamnt fordelade, 11
barndomsddva och 126 vuxendova (se tabell I). Dérfor valdes att endast gora en statistisk
analys med t-test for att jimfora grupperna BD och VXD i dldrarna 30 -60 ar. Resultaten for
aldersgruppen 30-60 ar redovisas i Tabell II och Figur 3.
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Tabell Il. Resultat pd VAS i éldrarna 30-60 ar.

BD n=42 | VXD n=55
Medelviarde 40,5 57,1
Standardavvikelse 21,5 24,8
Minvirde 8 10
Maxvirde 95 100

90
80
70
60
50
40
30

VAS-resultat BD

20

100 -

il gl

5 7 9 11 13 15 17 19 21 23

Individ

25 27 29 31 33 35 37 39 41

90

80

70

60

50

40

30

VAS-resultat VXD

20

100 -

1 3 5 7 9 11 13 15 17 19 21

25

27 29

Individ

31 33 35 37 39 41 43 45 47 49 51 53 55

Figur 3. Sorterade VAS-resultat for de 42 barndomsdéva (BD) och de 55 vuxendova (VXD) i

aldrarna 30-60 ar, med medelviarde markerat.
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Medelvirdet for teckensprakiga barndomsdova var 40,5 med en standardavvikelse av 21,5.

Motsvarande resultat for de vuxenddva var 57,1 och standardavvikelsen 24,8. Jamforande

analys med t-test for oberoende grupper med tvasidig fordelning gav ett p-virde pa 0,001

vilket visar klart signifikant skillnad mellan grupperna (0,1 % risk att resultatet beror pa

slumpen).

Tabell 111. VAS-resultat for barndomsdéva (BD) och vuxendéva (VXD) 30-60 aringar i

studien. Resultaten redovisas separat for mén och kvinnor.

BD VXD
kvinnor n = 22 minn=20 |kvinnorn=33| minn=22
Medelvirde 41,8 39,8 62,2 49,5
Standardavvikelelse 23,5 20,1 21,8 28
Minvirde 9 8 8 10
Maxvirde 95 80 80 100

Medelvirdet for de barndomsddva kvinnorna var 41,8 med standardavvikelse pa 23,5;

medelvirdet for de vuxenddva kvinnorna var 62,2 med standarsavvikelse pa 21,8. Det fanns

en signifikant skillnad mellan de kvinnogrupperna i sjilvskattad problematik p.g.a.

horselskadan/dovheten (p = 0,002).

Medelvirdet for de barndomsddva minnen var 39,8 med standardavvikelse pé 20,1;

medelvirdet for de vuxenddva minnen var 49,5 med en standardavvikelse 28,0. Det fanns

ingen statistiskt signifikant skillnad mellan resultaten for de barndomsddva och vuxenddva

ménnen (p = 0,18).

Medelvirdet for barndomsdoéva kvinnor var 41,8 och for barndomsdéva mén 39,8. En

statistisk analys av resultatet visade ingen skillnad mellan barndomsdéva mén och kvinnor 1

aldrarna 30-60 ar (p = 0,7).

Medelvirdet for vuxenddva kvinnor var 62,2 och for de vuxenddva méannen 49,5. En statistisk

analys av resultatet visade en tydlig skillnad mellan konen, dock inte statistiskt signifikant

(p = 0,06).
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Diskussion

Syftet med denna studie var att undersoka om det fanns skillnader i hur man upplevde att

horselnedsittningen paverkade det dagliga livet mellan barndomsddva och vuxenddva.

Hypotesen att vuxendova upplever att horselskadan paverkar det dagliga livet mer &n
barndomsddva har bekréftats (p = 0,001) for personer i dldrarna 30-60 ér. Vid en subanalys,
fanns ingen statistiskt signifikant skillnad i problemupplevelse mellan barndomsddva och

vuxenddva min men skillnaden kvarstod bland kvinnorna.

Ar 2010 finns 71 kvalitetsregister med gemensamt ekonomiskt stdd frin
sjukvardshuvudmaénnen och staten (21). I skriften ”Nationella kvalitetsregister — en tillgdng
for forskning” (2) finns ett antal goda exempel” pa forskningsprojekt inom kvalitetsregistren.
Syftet med skriften dr att stimulera anvidndningen av registren i1 den kliniska forskningen
genom att belysa hur klinisk forskning kan bedrivas med hjalp av kvalitetsregistrens data.
Inom registret for grav horselnedsattning har inte tidigare gjorts ndgon forskning. Malet med
registret dr att forst gora en kartliggning 6ver gravt horselskadade och dova 1 omradet och fa
en inblick 1 hur stort antalet dr och hur deras situation ser ut vad giller ex. sjukskrivning,

erhallen rehabilitering och livskvalitet.

Metoddiskussion

Vid arsskiftet 2009/2010 fanns 296 registrerade vuxna med grav horselnedséttning/dévhet 1
Goteborgsregionen. Dessa utgjorde vid tidpunkten c:a 1/3 av alla registrerade i Sverige.
Majoriteten av de barndomsdodva registrerades med anledning av kontakt med avdelningen for
text och bildtelefoni da de for forsta gdngen skulle ordineras en bildtelefon. De vuxenddva har
remitterats for rehabilitering, antingen for att fa nya horselhjélpmedel, for att erhélla ett CI
och/eller p.g.a. behov av psykosocialt stod for att hantera sin livs- och hdrselsituation. Vissa
har ocksa identifierats med hjélp av ett tidigare klinikregister av vuxna med grav
horselnedsittning. Det dr svart att uttala sig om ifall materialet i undersékningen &r
representativt for respektive malgrupp, barndomsddéva och vuxendova. Arbetet fortskrider
med nya registreringar och en uppf6ljningsenkit ar under utarbetning. Den kommer att
anvindas i syfte att utvirdera upplevd nytta hos patienter efter en rehabiliteringsinsats sdsom
Cl-operation, fordjupad horselrehabilitering, utprovning av nya horapparater eller andra

tekniska hjalpmedel.
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Med tanke pa att man ur registret har tillgang till en stor mdngd data kommer forhoppningsvis
fler forskare att gora studier pa materialet. I den aktuella undersokningen har man valt att
arbeta med Goteborgsmaterialet som utgdngspunkt. Det vore intressant om motsvarande
fragestéllning kunde studeras med data frdn en annan del av Sverige inom ramen for

kvalitetsregistret.

EATS INSTRUMENTS KIT (15,19), som VAS ér en del av, har tidigare anvénts for
behandlings- och rehabiliteringsutvirdering pd vuxna med skilda typer av funktionshinder.
Det dr mojligt att instrumentet inte alls passar personer med medfodda funktionshinder, da
deras referensramar ofta kan skilja sig fran personer med forvéarvade funktionshinder. Fragan
I vilken utstrackning paverkar Din horselnedséttning for ndrvarande Ditt 1iv?” utgér frén att
patienten har problem kopplade till funktionshindret grav horselnedsittning. Den kan tolkas
olika beroende pa om patienten har ett medfott eller forvirvat funktionshinder, och beroende
om grav horselnedsittning/dovhet 6ver huvudtaget upplevs som ett funktionshinder av
teckensprakiga personer med barndomsddvhet. Instrumentet &r en prototyp. Det ar darfor
intressant att folja upp instrumentets anvéndning for att ytterligare validera det och skaffa
erfarenheter av dess tillampning. For narvarande ldgger EATS-konsortiet ingen restriktion pa

instrumentets anvandning men onskar ta del av de erfarenheter som gors.

Resultatdiskussion
Tvé signifikanta skillnader framkom i studien: Vuxenddvas upplevelse av att horselskadan
paverkar det dagliga livet mer d4n barndomsdova (p=0.001) for personer i aldrarna 30-60 ar.

Skillnaden kvarstod mellan kvinnorna ( p<0,002) men den gick inte att finna bland ménnen.

Det ér viktigt att podngtera att det ar stor spridning inom bada grupperna och att vissa
vuxendova anger liten padverkan medan vissa barndomsddva anger mycket stora paverkan av

horselnedsattningen pé det dagliga livet.

Att vuxendova befinner sig i en livskris &r inte svért att forstd. De har mist ett sinne som de
haft. De kénner att de inte ldngre dr en del av den horande vérlden och eftersom de inte
behirskar teckensprak ér de inte heller en del av den dova virlden. De hamnar i ett grinsland
mellan tva virldar och det har rubbat deras identitet. Detta beskrivs tydligt i Barlows studie

genom citat som:
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-Ett av de storsta problemen med dovhet &r isolering och du kanner att du &r annorlunda an
alla andra och det ar som en stor vagg mellan dig och alla andra. Aven om du lar dig
teckensprak och lappavlasning sa kan du kommunicera men det ar en speciell typ av mansklig
kontakt du missar. Med rosten far du intimitet och kanslor” (8).

Fellingers m.fl. (3) resultat, att personer med grav horselnedséttning var mer socialt isolerade
dn barndomsddva personer, kan vara en del av forklaringen till att de dova inte tycker att
horselnedsittning paverkade deras liv i samma omfattning som vuxenddva tycker. De
teckensprakiga dova har ofta starka sociala band med en egen gruppidentitet. Werngren-
Elgstrom m.fl. beskriver att en forklaring till att dldre barndomsddva visar battre viarden pé
subjektivt vilbefinnande @n dldre normalhdrande ér att de dova har tvingats att lara sig

copingstrategier vilket gor dem bendgna till en positivare attityd till att bli dldre (12).

Troligtvis r det lattare for vuxenddva dn barndomsddva att svara pa fragan: I vilken
utstrackning paverkar Din horselnedsittning for ndrvarande Ditt 1iv?” De har en tid som
horande att relatera till medan barndomsddva delvis upplever sig som en spréklig
minoritetsgrupp istdllet for en grupp med funktionshinder. Personer med barndomsdovhet
kanske ocksa har svart att relatera sina problem till horselskadan eftersom den alltid varit en
del av dem sjdlva. Mgjligtvis relaterar de problem 1 livet till andra faktorer. Majoriteten av de
registrerade har erhdllit en eller flera rehabiliteringsinsatser. Det kan vara sa att de skattar sina
problem utifran den hjélp de fatt och inte utifran hur de tycker att horselnedséttningen

paverkar deras liv.

Resultatet pA VAS hos kvinnor och mén visade ingen klar skillnad mellan barndomsddva
kvinnor och min, med ett medelvérde pa 41,8 for kvinnorna och 39,8 fér minnen. Det var
daremot skillnader mellan vuxenddva kvinnor och mén. Kvinnorna med vuxenddvhet hade ett
medelvérde pd 62,2 medan vuxenddva mén hade ett medelvérde pd 49,5. Denna skillnad var

dock inte statistiskt signifikant.

Vid jamforelse var det signifikanta skillnader mellan barndomsdéva och vuxenddva mellan 30
och 60 ar, samt enbart for kvinnorna men inte enbart for mannen. Sadana konsskillnader har
man ocksé funnit i andra studier. Vuorialho m.fl. (7) fann skillnader i svaren pa VAS mellan
méin och kvinnor. Dar fann man forst signifikanta forbattringar efter horapparatanpassning for

hela gruppen. Vid konsindelning fann man enbart signifikanta forbattringar for kvinnorna.
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Négon forklaring till det gar inte att finna. Hallberg m.fl. (17) visade att horselskadade mén
visade bittre virden pa en livskvalitetsmitning dn kvinnor med forklaringen att mén var mer

ovilliga att erkinna sin horselnedséttning och sina horselrelaterade problem.

Hur ménga personer med grav horselnedséttning, antingen medfodd eller forvarvad, med
talsprék eller teckensprék som forsta sprak det ror sig om, vet vi inte. Enligt
Handikapputredningen (SOU 1991:97) finns det totalt mellan 8000 och 10000 teckenspréakiga
personer i Sverige och 4000 vuxenddva (22). For Goteborgs upptagningsomrade skulle det

kunna rora sig om ca 800-1000 teckensprakliga (barn och vuxna) och 400 vuxenddva.

Urvalet av patienter i denna studie kan ha paverkat resultaten. Sammanlagt var 296 patienter
registrerade 1 Goteborgsregionen och detta dr sannolikt inte heltdckande. Ringdahl och
Grimby (4) fann i sin undersokning i slutet pa 1990-talet 405 personer med grav
horselnedsattning bosatta i Goteborg. De granskade 60 000 audiogram tagna pa Sahlgrenska
sjukhuset och hade urvalskriteriet tontroskel > 70 dB pd 1000 Hz pé bésta orat. De
exkluderade personer som var teckensprakiga genom att fa uppgift fran tolkcentralen dver
teckensprakstolkanvdndning samt dovblinda personer genom uppgift fran det kommunala
dovblindcentret. De hade ocksa ett sndvare urvalsomrade dn den presenterade underskningen

da den ocksé omfattar Sodra Bohuslan.

Fran ett material fran Audiologiska kliniken pa Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg bad
Ringdahl och Grimby (5) 35 personer som var < 65 ar och heltidsarbetande svara pé fragor
kring livskvalitet fran NHP- instrumentet (20). De hade samtliga en grav horselnedséttning
med tonmedelvérde pé frekvenserna 500, 1000, 3000 Hz pa ho 6ra 92 dB HL och pa va dra
92dB HL. Forskarna fann att det var viktigt for gravt horselskadade att ha ett arbete. De
konstaterade att gravt horselskadade var en riskgrupp nér det géllde lag livskvalitet och att det
var viktigt att de erbjods stod och rehabilitering. De som arbetade heltid klarade sig dock
bittre 4n de som arbetade deltid eller var pensiondrer och under 65 &r. Att vara anstilld gav
harmoni och sjdlvaktning och kan forhindra problem med oro och psykosomatiska symptom. I
det nationella kvalitetsregistret for grav horselskada finns uppgifter om hur mycket patienten
arbetar, om man &r sjukskriven och om man é&r sjukskriven p.g.a. sin horselskada. Denna
studie presenterar inte det, men det vore intressant i kommande studier att jimfora

barndomsddva med vuxendova vad géller sjukskrivningsgrad och tjanstgdringsgrad.
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En annan idé for framtida forskning vore att géra en kvalitativ studie med djupintervjuer.
Hallberg m.fl. (9) intervjuade 17 personer med grav icke medfodd horselnedsittning.
Samtliga var < 65, heltidsarbetande patienter frdn Audiologiska kliniken pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. De hade en tontroskel > 70 dB HL pa bésta orat pa

1000 Hz. Man anvédnde 6ppna fragor som handlade om sju olika omréden: 1: Debut av
horselskadan, 2: Forédldrar och barndom, 3: Skola, vénner och partners, 4: Aktuella upplevda
horselrelaterade problem sasom begransningar 1 aktiviteter, deltagande, och “coping”
strategier, 5: Arbetssituation, 6: Personlighet, 7: Tankar pa framtiden.

Resultatet visar att fem teman var tydliga:

”Coaching” (rddgivning) som ofta handlar om uppfostran
Tillhorandet av tva virldar oftast relaterat till identitet
Sjalvpaverkan; personlighetsdrag

”Hardiness”(personen dr hirdad; djarvhet)

A e

Riktade “coping”-stategier

Det vore intressant att gora liknande intervjuer med 17 barndomsddva personer som arbetar

heltid for jamforelse.

Nir det nationella kvalitetsregistrets uppfoljningsenkit borjar bli rutin sa blir det intressant att
se om horselvardens insatser paverkar hur patienten upplever att horselnedsittningen paverkar
det dagliga livet. Malet bor alltid vara att de patienter som visar stark problembild med en hog
siffra pA VAS ska tas om hand och erbjudas fordjupad habilitering/rehabilitering med
psykosocialt stdd och optimering av teknisk anpassning. Eftersom det hos vuxendova skiljer
sig i problembild mellan mén och kvinnor kanske man borde erbjuda olika insatser och skilja

mellan mén och kvinnor i rehabiliteringsinsatserna?

I rapporten “Nationella Medicinska Indikationer”; Horselrehabilitering till vuxna (23)
beskrivs forslag pa hur framtidens horselvard ska utforas. Forfattarna foreslar att det inréttas
ett svenskt kvalitetsregister for all rehabilitering av vuxna med horselnedséttning.
Kvalitetsregister inom varden bor vara ett bra sétt att utvirdera behandlingar och
rehabilitering samt vara grund till material for framtida forskning. Det dr 4nnu oklart hur
habiliterings/rehabiliteringsinsatser kan utvérderas hos personer med barndomsddvhet.
Ytterligare analys av tillgdngliga data fran nationella kvalitetsregistret skulle kunna bidra till

okad kunskap om gruppen barndomsddva. Man bor ocksé friga sig om fragan 1 vilken
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utstrackning paverkar Din horselnedséttning for nirvarande Ditt liv?” dr relevant att stilla till

en person med en medfodd grav horselnedsdttning/dovhet.

Konklusion

Denna undersokning visade tydliga signifikanta skillnader mellan grupperna vuxenddva och
barndomsddva i1 aldrarna 30-60 ar 1 hur de upplever att horselskadan paverkar det dagliga
livet. Vuxenddva upplever att horselskadan paverkar det dagliga livet mer negativt dn
barndomsddva. Man far dock vara forsiktig med att dra slutsatser enbart utifran svaren fran
VAS. Det kan vara en begrinsning att anvénda sig av en enskild fraga, som besvaras med en
visuell analog skala, i syfte att studera livskvalitet i relation till funktionshinder. Den aktuella
fragan kanske inte passar personer med medfodda funktionshinder utan man bor dér tinka sig
att anvénda andra instrument och undersokningar med kvalitativ ansats.En malsdttning inom
horselvarden bor vara att utveckla modeller for habilitering/rehabilitering som begransar de
negativa effekterna av funktionshindret, och att anpassa rehabiliteringsinsatserna utifran

kunskap om individuella behov och olika gruppers karaktérer.
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