Hur paverkar grav hoérselnedsattning
osykisk halsa och det dagliga livet hos
patienter med samtidig grav
synnedsattning?

Doktorsavhandling:

Vuxna patienter med grav horselnedsattning. En register- och intervju
studie

Satu Turunen-Taheri, doktorand, MSc, leg audionom

Handledarna:

Senior professor Sten Hellstrom; 6verlakare, med dr Per-Inge Carlsson
och docent Ann-Christin Johnson (ny 2016)
Mentor: Overlakare Elisabeth Ternevall

\‘Q“nmmupp»
N (S
N 4
~ %,
& =
= -
= ® KA I
e e \‘\S N ‘r’\/ .
s : = ‘e 0= Karolinsk
2 g o&Gh (e aro Ins a
) = o -
. 3 & 4 % oy
%, A @+ g
gy N
77, o -
UTE ror DS

. WP : 5 Institutet
National Quality Registers in Mg 18°
OtoRhinoLaryngology

KAROLINSKA




Hur det hela borjade?

— Overlakare Elisabeth Ternevall, Horselrehabilitering Vuxna, Rosenlund,
Stockholm, berattade om nationellt kvalitetsregister.

— Handledare?

— Projektplan

— Ansokan om etikprovning
— Ansokan att bli antagen som doktorand pa Kl; 2015-04-14 antagen.

— Ansokningar for finansiering, for halvtid. Ansdkningar till antagliga
fonder. Jag har lyckats fa anslag fran Gunnar Arnbrinks Stiftelse, Tysta
Skolan, Horselforskningsfonden, SLL, Stiftelsen Mo Gard, Stiftelsen
Tornspiran.



Nationellt kvalitetsregister for grav horselnedsattning

— Startades 2005

— Ett av de 9 delregister inom ramen for det Nationella kvalitetsregister
for Oron, Nas- och Halssjukvard i Sverige

Definition:
Grav horselnedsattning (HNS) hos vuxna definieras utifran ett horseltest,

tonaudiogram, dar tonmedelviardet (TMV4) 4r 70 dB eller simre pa basta 6rat
eller att maximal taluppfattning (SAME) idr siamre #n 50 % pa bista orat.

Antalet personer med grav horselnedsattning i Sverige uppskattas till
20,000 [1] med en prevalens pa 0.2 %.

— Liknande prevalens i USA [2] och i Finland [3]. ORL.

National Quality Registers in
OtoRhinoLaryngology
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Delstudie 1: Patienter med grav horselnedsattning i
kombination med grav synnedsattning: En livskvalité studie

Turunen-Taheri, Skagerstrand, Hellstrom, Carlsson

Patients with severe-to-profound hearing
impairment and simultaneous severe vision
impairment: a quality-of-life study. 2017. Acta Oto-
Laryngologica, 137:3, 279-285.




Syftet

— Att studera livskvalitén hos patienter med kombinerad grav hoérsel- och
synnedsattning (studiegruppen), samt gdra en jamforelse med
kontrollgruppen; patienter med grav horselnedsattning.

— Att undersoka hur stor andel som erhallit utvidgad horselrehabilitering

Senhinna
Aderhinna

Stralkroppen )

Papillen



Definitioner

Utvidgad horselrehabilitering

Deltagit i grupprehabilitering eller blivit omhandertagen av minst 3 olika

yrkeskategorier som audionom, hdrselpedagog, lakare, ingenjor, kurator
eller psykolog

Vit kdpp med réda markeringar betyder kombinerad
syn- och horselnedséattning/dovblindhet

Dovblindhet

Nordisk definition for dovblindhet blev antagen av Forbundet Sveriges
Dovblinda ar 2007 [6]: "Dévblindhet ar ett specifikt funktionshinder.
Ddvblindhet ar en kombinerad syn- och hérselnedséttning’.
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Material och metod

Studiepopulation
543 patienter av 2319 uppfyllde kriterium;

— Grav horselnedsattning (70 dB eller samre pa basta trat)

Synstorning (Synstorning anses foreligga nar patienten pga. sin syn,

inte kan lasa text pa TV eller i tidning &ven med glaségon)
[ Ja [ Nej

— Grav synnedsattning enligt 6gonlékare [ Ja [ Nej [ Vet €]




ORL.

National Quality Registers in

OtoRhinoLaryngology

— Kartlaggningsenkat; civilstand, utbildningsniva, handikappersattning,
audiogram, diagnos, debut, vilken typ av kommunikation, annan
funktionsnedséattning, rehabiliteringsinsatser

— Halsoenkat EuroQoL-5D-3L / EQSD; rorlighet, hygien, huvudsakliga
aktiviteter, smartor/besvér, oro/nedstamdhet. <0.7 negativ paverkan

A
.

D

— Problems Impact Rating Scale (PIRS); "I vilken utstrackning paverkar
horselnedsattning ditt dagliga liv?” med en visuell skala 0-100 (O=inte
alls, 100=varsta tankbara tillstand). 270 stark negativ paverkan

— Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS); 4 alt (0-3 skala), 0-21
poang. 28 neg paverkan.
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Resultat

— Patienter med kombinerad grav syn- och horselnedsattning var lite
yngre (64.6 >< 66.5) an kontrollgruppen (grav hns)

— stdrre andel levde ensamma (64.5 % >< 55 %)

— hade en lagre utbildningsniva (grundskola 55.5 % >< 42 %,
gymnasium 19 % >< 28 %)

an kontrollgruppen (grav hns)
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Resultat, demografisk data

Satu Turunen-Taheri

Table 1. Demographic characteristics in patients with dual sensory loss; vision
impairment, and severe-to-profound hearing loss, and differences between
patients with severe-to-profound hearing loss.

Vision impairment
and severe-to-profound Severe-to-profound

hearing loss, hearing loss,

n=>543, n (%) n=1742° n (%) p-value®
Age (years), Mean (SD) 64.6 (17.8) 66.5 (17.8) <.05
Gender, Women 272 (50.1%) 851 (49%) ns
Civil status, Living alone 350 (64.5%) 958 (55%) <001
Age groups (years)
19-40 5 (6%) 188 (11%) <.001
41-60 0 (13%) 363 (21%)
61-80 188( 5%) 741 (42%)
81-110 248 (46%) 450 (26%)
Education
Elementary school 281 (55.5%) 692 (42%) <.001
Training school 16 (3%) 71 (4%)
High school 96 (19%) 471 (28%)
Other education 61 (10.5%) 251 (11%)
University 53 (12%) 180 (15%)

?All p-values calculated with Chi-square test except age where unpaired t-test
is performed.
®Total 2319 (missing 34).
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Resultat

— Vi fann statistiskt signifikant negativ paverkan i livskvalité och i
nivaer av HADS-angest och HADS-depression jamfort med
kontrollgruppen.

Table 2. The proportion of patients, crude (%), and adjusted odds-ratios (ors) with 95% confidence intervals (Cl) for different QoL out-
comes comparing patients with dual sensory loss; vision impairment with severe-to-profound hearing loss (dual sensory loss) and
severe-to-profound hearing loss (HL).

HADS anxiety >8, HADS depression >8, EQSD < 0.7, PIRS >70,
n (%) n (%) n(%) n (%)
Dual sensory loss 100 (41%) 84 (34%) 206 (45%) 213 (50%)
Severe-to-profound HL 268 (29%) 180 (19%) 385 (24%) 529 (36%)
Crude OR (95% (), p-value 1.70 (1.27-2.28) 2.18 (1.60-2.97) 2.57 (2.07-3.20) 1.76 (1.41-2.18)
p <.001 p<.001 p < .001 p<.001
Adjusted” OR (95% Cl), p-value 1.87 (1.36-2.57) 2.38 (1.70-3.31) 2.30 (1.82-2.90) 1.80 (1.42-2.27)
p <.001 p <.001 p < .001 p <.001

®0R adjusted for gender, civil status, age classes, and education.



Resultat

— Anvandningen av horapparater och/eller kokleaimplantat, inga
signifikanta skillnader mellan de tva grupperna.

— Antalet patienter som fatt utvidgad horselrehabilitering bland
studiegruppen (32%) jamfort med kontroligruppen (40%), fanns en
skillnad, men den var inte signifikant.

Extended
Hearing Cochlear audiological
aids, implants, rehabilitation,
n (%) n (%) n (%)
Dual sensory loss 456 (89%) 42 (8%) 162 (32%)
Severe-to-profound HL 1458 (86%) 200 (11.5%) 683 (40%)
Crude OR (95% dl), 1.32 (0.97-1.80) 1.54 (1.09-2.19) 0.68 (0.55-0.84)
p-value
p = ns p < .05 p=ns
Adjusted® OR (95% CI), 1.16 (0.83-1.61) 1.26 (0.87-1.84) 0.84 (0.66-1.06)
p-value
p = ns p = ns p=ns

“OR adjusted for gender, civil status, age classes, and education.



Resultat

ingen skillnad mellan grupperna.

Remiss till logoped och sjukgymnast pga sin hdrselnedsattning,

Speech Physiotherapist,
therapist, n (%) n (%)
Dual sensory loss 26 (5%) 5 (1%)
Severe to profound HL 110 (5%) 17 (1%)
Crude OR (95% Cl), p-value 0.74 (0.48-1.15) 0.94 (0.34-2.56)
p=ns p=ns
Adjusted® OR (95% CI), p-value 0.89 (0.56-1.42) 1.20 (0.39-3.69)
p=ns p=ns

“OR adjusted for gender, civil status, age classes, and education.




Diskussion

— De 2319 patienter fran kvalitetsregister ar representativa av den totala
populationen av patienter med grav horselnedséattning i Sverige.

— Patienternas subjektiva beskrivningar av sina synproblem skulle
identifiera de med svar synnedséttning. De sjalvrapporterade
orsakerna var t ex glaukom, katarakt, retinitis pigmentosa,
aldersrelaterad makuladegeneration (AMD) och Ushers syndrom.
Aldrandet &r ocksé en naturlig orsak till synnedsattning.

— En begransning: inte fick objektiv syn-data fran patientjournaler.

— Patienter med svar synnedsattning kan rehabiliteras till en
syncentral/dovblindteam, och detta kan ha bidragit till att patienter
med svar synnedsattning inte fick audiologisk rehabilitering i storre
utstrackning.
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Slutsats

— Patienter i studiegruppen var yngre, var mer benagna att leva ensamma
och hade en lagre utbildningsniva an patienter med endast grav
horselnedsattning (kontroligruppen)

— Studien identifierade betydande skillnader i livskvalité, berdknat med
HADS-angest, HADS-depression, EQ5D och PIRS poang. For
studiegruppen indikerade alla fyra livskvalité parametrarna en statistiskt

signifikant negativ inverkan pa deras dagliga liv (justerats for kon, civilstand,
aldersklasser och utbildningsniva)

— Studien fann inga skillnader vad galler andelen foreskrivna hdrapparater
eller Cl mellan grupperna

— Endast 32% av studiegruppen hade fatt utvidgad horselrehabilitering
jamfort med 40% i kontrollgruppen (dock inte signifikant skillnad)

EQ5D; mobilitet, egenvard, vanliga aktiviteter, smarta/obehag, angest/depression paverkan i dagliga livet.
PIRS; hur hns paverkar det dagliga livet
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Accepterad 16-08-21

| Acta Oto-Laryngologica online och i tidskriften:

Patients with severe-to-profound hearing impairment and simultaneous
severe vision impairment: a quality-of-life study. 2017. Acta Oto-
Laryngologica, 137:3, 279-285.

— Tack till HRF och Tysta skolan for anslag
— Tack till kvalitetsregister for data
— Tack till alla patienter och audionomer som fyllt i enkaterna

Horselforskningsfonden




Funderingar ta med sig

— Hur kan vi inom hérselvarden arbeta vidare med patienter som har grav
horselnedséattning och med patienter som har grav horselnedsattning |
kombination med grav synnedséttning med tanke pa psykisk hélsa och
paverkan av horselnedsattning i det dagliga livet? Vad kan vi bli battre pa?

— Bemotandet, 6ka kunskap

— Standiga forbattringsarbete pa klinikerna

— Kvalitetssakra sjukvardens rehabiliteringsmetoder

— Baseline-enkéat och uppfdljningsenkat i kvalitetsregister
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To study the quality of life (Qol.) and audiological
rehabilitation of the severely vision-impaired patient
population among adults with severe to profound
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