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Abstract 

Ushers syndrome affects both the inner ear and the retina. It manifests with a sensorineural hearing loss and retinitis pigmentosa. Both hearing and vision are important in communication and loss of these functions affects the entirety of daily living. The syndrome is genetic and there are three clinical subtypes identified as well as certain genes that have been identified. Usherin is the most well-known defect protein in Usher type II. The protein is also found in several other parts of the body. 

The aim of this study was to investigate if there could be any co-morbidity to Ushers syndrome. The co-morbidity may be caused by the genetic defect directly or as a consequence of living with two impairments. This study is a part of a larger study.

Method: A questionnaire was sent out to 122 participants with Usher type II. The same questionnaire was recently used on a national level by the Swedish government for public health – Folkhälsoinstitutet. Therefore the data could be compared. Data about health in general and some specific diseases or inconveniences was collected and analyzed. 

94 questionnairies returned completed. These included 43 men and 51 women with mean ages of 53 and 54 years respectively, 3-5 years above the national data. 
The younger participants (age 30-44 yrs) rated their health lower than the controls. On the other hand, the elderly (age 65-84 yrs) rated their health better than the controls. Asthma, allergy, headache, skin problems and tinnitus were more common in the study group and again it were the younger participants who had the higher incidence compared to the controls.

Suicidal thoughts and attempts were also more common especially in the younger group.

It was beyond this study to find any explanations to the deviations from the national study. 

Keywords: Usher, co-morbidity, health, communication

Populärvetenskaplig sammanfattning 

Ushers syndrom är ett ärftligt syndrom där både hörseln och synen påverkas. Båda sinnena är viktiga för att kunna kommunicera och funktionsnedsättningarna påverkar det dagliga livet. Det finns tre undergrupper inom Ushers syndrom och flertalet gener finns identifierade. Gendefekter ger saknade eller defekta proteiner. Usherin är ett sådant protein som förutom i örat och ögat även finns på flera andra ställen i kroppen. 

Syftet med den här studien är att studera om det finns någon komorbiditet vid Ushers syndrom. Det vill säga finns det någon annan sjuklighet som kan kopplas samman med Ushers syndrom. Orsaken kan antingen bero på den genetiska defekten eller på konsekvensen av att leva med två funktionsnedsättningar. Den här studien är en delstudie. 

En enkät skickades ut till 122 personer med Ushers syndrom typ II. Samma enkät har Folkhälsoinstitutet skickat ut på nationell nivå och därför blev dessa data kontrollgruppen. Data om hälsa generellt och om vissa sjukdomar och besvär samlades in och analyserades. 94 enkäter kom tillbaka besvarade. 43 män och 51 kvinnor och med en medelålder på 53 respektive 54 år – 3-5 år högre än Folkhälsoinstitutets nationella data. Datan presenterades dels för hela åldersgruppen, men könsindelat och dels i åldersgrupper. Den yngsta åldersgruppen enligt Folkhälsoinstitutets indelning blev för liten för att analyseras som egen grupp. Kvar blev tre åldersgrupper som benämndes den yngsta, den mellersta och den äldsta gruppen.

Den yngsta gruppen (30-44 år) skattade sin hälsa lägre än sin kontrollgrupp. Å andra sidan skattade den äldsta gruppen (65-84 år) sin hälsa högre än kontrollgruppen. Astma, allergi, huvudvärk, hud problem och tinnitus var vanligare och återigen var det den yngsta gruppen som hade en högre sjuklighet jämfört med sin kontrollgrupp. Självmordstankar och självmordsförsök var mer vanligt framförallt i den yngsta gruppen. 

Nyckelord: Ushers syndrom, komorbiditet, hälsa, kommunikation
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1 Introduktion

1.1 Hörselnedsättning

Hörselnedsättning är mycket vanligt och kan variera från knappt mätbar till ingen hörsel alls. Orsaken kan finnas i ytterörat, hörselgången, mellanörat, innerörat eller i centrala hörselbanor eller hörselcortex. Knappt 10 % i USA beräknas ha en hörselnedsättning (1), medan i Sverige finns det siffror på 14,3 % (2). Så kallad sensorineural hörselnedsättning innebär defekter i innerörat eller på n. vestibulocochlearis (1). Diagnostiskt förekommer det en luft/benledningsskillnad på mindre än 15 dB i snitt över fyra frekvenser: 500, 1000, 2000 och 4000 Hz. Hörselnedsättningen delas in i svårighetsgraderna mild, moderat, svår och uttalad. Mönstret på audiogrammet, där hörselkurvan registreras, kan i en del fall spegla orsaken till hörselnedsättningen(3). I innerörat finns hårceller som omvandlar ljudvågorna till elektriska impulser (4). Om hårcellerna är för få eller defekta får det konsekvenser på ljudbilden. Trauman, infektion, miljöfaktorer, cirkulation och genetiska avvikelser är några orsaker. Ungefär hälften av medfödda hörselnedsättningar har en genetisk orsak. Av dessa genetiskt orsakade hörselnedsättningar är ca ⅓ syndromala. Det innebär att det går att hitta defekter i något annat organ också.(1)

Det finns mer än 200 olika syndrom associerat med hörselnedsättning. Några vanliga är Usher syndrom, Waardenburg syndrom, Pendred syndrom och Alport syndrom.  Där finns defekten i skilda organ som ögon, hud, thyroidea och njurar. (1)

1.2 Synnedsättning

Precis som med hörseln kan synen påverkas på flera olika nivåer, från hornhinnan, glaskroppen, näthinnan, synbanorna, syncortex och ögats motorik. Synen kan mätas i form av synskärpa, kontrastseende, mörkeradaption och synfält. Det ger ett brett spektra med olika synnedsättningar där en del är kroniska och andra temporära. Några vanliga kroniska sjukdomar är katarakt, glaukom, maculadegeneration och retinitis pigmentosa - RP(5). Det sistnämnda är en term som använts i över 140 år för att beskriva flera liknande dysfunktioner i retina. Historisk ansågs en inflammation med pigmentering ligga bakom sjukdomen, men idag är det vedertaget att inflammation inte är orsaken. Dock är pigmenteringförändringarna, så kallade ”bone spicules”, ett karakteristiskt kännetecken. De kliniska tecknen är nattblindhet, bländningskänslighet och en progressiv minskning av synfältet som börjar i periferin. Stavarna påverkas i huvudsak först. Tunnelseende uppstår och synskärpan kan påverkas. Retinal degeneration kan leda till blindhet i medelåldern eller äldre åldrar (3). 

1.3 Svåra nedsättningar på syn och hörsel

Kombinationen syn och hörselnedsättning ger ett multiplikativt funktionshinder, där varje nedsättning får en förstärkt innebörd(3). 

I maj 2007 antog de nordiska länderna följande definition av dövblindhet.

”Dövblindhet är ett särskilt funktionshinder. Dövblindhet är en kombination av funktionsnedsättningarna syn och hörsel. Det begränsar en persons aktiviteter och inskränker full delaktighet i sådan grad att samhället behöver underlätta med specifika serviceinsatser, miljömässiga förändringar och/eller tekniska lösningar.”

Vidare vill man förtydliga att synen och hörseln är det centrala för att kunna ta emot information framförallt sådant som är utom räckhåll för individen. För att en dövblind ska kunna vara delaktig på lika villkor krävs en ansvarstagande social omgivning (6).

Dövblindhet kan grupperas beroende på dess etiologi. Antingen är det medfött både syn- och hörselnedsättningen eller så förvärvar man båda. Det kan också vara så att den ena nedsättningen är medfödd och den andra är förvärvad. En vanlig orsak till dövblindhet är ärftliga syndrom och bland de som har förvärvad dövblindhet har 50 % Ushers syndrom. Andra syndrom är Alports syndrom, Alströms syndrom, CHARGE Association, Norrie’s sjukdom, Refsums syndrom och Sticklers syndrom (3).

Det finns inga säkra siffror på hur många som är dövblinda, men i Sverige är det ca 2000 som är dövblinda(C Möller, personlig kommunikation, 2008). 

1.4 Ushers syndrom

Ushers syndrom (USH) är en grupp ärftliga sjukdomar som ger Retinitis Pigmentosa (RP) och hörselnedsättning eller dövhet samt vid vissa fall balansproblem. Även katarakt är vanligt förekommande. Albrecht Von Graefe var först att notera sambandet mellan hörselnedsättning och RP. Dess ärftliga mönster uppmärksammades sedan av Liebreich 1864. Charles Usher beskrev 1914 det recessivt ärftliga mönstret och blev den som namngav syndromet. Hallgren kunde 1959 peka ut två skilda typer av USH utifrån en studie av svenska patienter med USH (7). På mitten av 1990-talet har man även kunnat urskilja en tredje typ (8). Många misstänkte att det kunde finnas flera olika gener inblandade i orsaken till USH, men det var först på 1990-talet som dessa gener kunde börja identifieras (7,9). 
1.4.1 Prevalens

En noggrann kartläggning gjordes i Sverige 2005 där prevalensen för Sverige konstaterades vara 3.3 / 100 000. (3) Typ I och II svarar för ca 90 % av alla med USH, och typ I är procentuellt sett vanligare i Norrbotten och Västerbotten. Typ III är den dominerande formen i Finland, men inte så vanlig i Sverige. En av 70 beräknas vara frisk anlagsbärare till syndromet (9). Prevalensen på världsbasis är varierande. Studier visar resultat på 2.4 - 6.2 / 100 000. (3). 

1.4.2 Genotyper och fenotyper

Genotypen är en biologisk sammanfattad benämning på en individs inre, osynliga anlag eller anlagstypen. Fenotypen är dess motsats och beskriver biologiskt den yttre prägeln hos en individ eller företeelsetypen (10). Exempelvis är färgen på iris en fenotyp som kontrolleras av gener – genotypen (3). På samma sätt delas USH in i fenotyp respektive genotyp. Fenotypen är de tre olika typerna av USH och inom varje typ finns en eller flera genotyper. Dessa genotyper namnges med en bokstav efter fenotypen i diagnosen som till exempel Usher IA (10).

1.4.3 Klinisk indelning av Ushers syndrom

1994 publicerades en artikel i American Journal of Medical Genetics där man slog fast kriterier för de kliniska diagnoserna inom USH (11). 

Typ I karakteriseras av en medfödd grav hörselnedsättning eller dövhet (7). Dessa personer är sällan hjälpta av hörapparater, men är idag föremål för att få cochlea implantat (9). Det vestibulära organet är utslaget, vilket ger balanssvårigheter och kan uppmärksammas genom en försenad motorisk utveckling (9, 11). När barnen sedan blir äldre upptäcks en tilltagande synnedsättning med ökad ljuskänslighet som ett tidigt tecken (3). Diagnosen ställs oftast i 10-14 års ålder (9). RP progredierar under livet. Nattblindhet är ett tidigt tecken efter ljuskänsligheten. Nästa steg är synfältsinskränkning. De flesta har ett synfält på 5-10° vid 50 års ålder. Av alla med USH är 20-30 % helt blinda vid 70-80 års ålder. Det finns idag 6 genotyper varav fem gener är kartlagda (3,9). 

Typ II innebär en lindrigare hörselnedsättning där audiogrammets kurva sluttar nedåt. Personerna blir hjälpta av tekniska hjälpmedel som hörapparater. Vestibulära organet är inte påverkat. RP diagnostiseras senare än vid typ I. Det kan rent av upptäckas i samband med synprövningen inför körkortet. Sadeghi (3) spekulerar i att det kan bero på att personen inte är lika beroende av synen, att omgivningen inte är lika uppmärksam då personer inte i samma utsträckning går på specialskolor och att det inte är lika vanligt med RP i gruppen med hörselnedsättning jämfört med gruppen döva . Vanligaste genotypen är USH IIA där genen som kodar för Usherin ligger bakom syndromet. Usherin förekommer i kapillärer och basalmembran i retina samt i innerörat, mjälte, testiklar, äggledare, bitestikeln, submandibulära körtlarna samt i mag-tarm kanalen. Dess exakta funktion är dock oklar (3). Förloppet av RP är likartat som vid typ I. Det finns totalt tre genotyper och två gener kartlagda. (C Möller, personlig kommunikation, 2008)

Typ III påminner mycket om typ II, men ger en progressiv hörselnedsättning som utvecklas hela livet och de flesta blir vuxendöva. Tilltagande vestibulära funktionsnedsättningar går hand i hand.(9) Förloppet av RP är likartat som vid typ I. (C Möller, personlig kommunikation, 2008) En genotyp finns identifierad och genen kodar för Clarin1, men man misstänker att det finns fler gener (9)

1.5 Hälsa och folkhälsa

Hälsa har genom åren definierats olika. Den mest erkända är WHOs definition från 1948 när organisationen startades. Den lyder: “Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or infirmity” (12). 

Nordenfelt definierar ”att vara vid hälsa är att må väl och ha en god handlingsförmåga”. Denna förmåga innebär att man under ”standardomständigheter” har möjlighet att arbeta för att nå sina ”vitala mål”. Hälsan är då relaterad till vilka vitala mål individen sätter upp. Har man lågt satta mål kan de vara mer realistiska att uppnå för individen och denne kan uppleva hälsa. Är målen för högt satta kan personen uppleva ohälsa. Nordenfelt diskuterar då kring att nå ett ekvilibrium mellan handlingsförmåga och vitala mål.(13)

Folkhälsa definieras av Folkhälsoinstitutet (FHI) som en god hälsa för hela befolkningen. Deras arbete och målformuleringar utgår från hälsans bestämningsfaktorer. Det finns exempelvis ett samband mellan ekonomiska skillnader och ohälsa. De viktigaste av hälsans bestämningsfaktorer har också styrt målformuleringarna för folkhälsoarbetet. Det övergripande syftet är att skapa en jämlik och jämställd hälsa. En stor del av folkhälsoarbetet faller utanför sjukvården (14).

FHI har sedan 2004 skickat ut en folkhälsoenkät (bilaga 1) till slumpmässigt utvalda personer över hela landet. Syftet med den studien har varit att studera hur Sveriges befolkning lever och mår samt att följa upp den nya folkhälsopolitiken. Enkäten skickades ut år 2007 till 10 000 personer och besvarades av 5 738 personer. Enkäten skickades ut i perioden mars-augusti. Enkäten omfattade frågor inom områdena fysisk och psykisk hälsa, vårdkontakter, läkemedel, levnadsvanor, ekonomiska förhållanden samt trygghet och sociala relationer (15). Resultaten har fortlöpande presenterats på deras hemsida: www.fhi.se under Folkhälsoenkäten - Hälsa på lika villkor? (16).

Folkhälsoenkäten innehöll en del frågor som var relevanta utifrån syftet. Det ger också en bra möjlighet att göra jämförande analyser mot en nationell population – normalbefolkningen. Medelåldern 2007 var 50 år för män och 49 år för kvinnor (C Wadman, personlig kommunikation, 2008)

1.6 Kommunikation

Vi bygger våra liv på relationer och kommunikation är grunden för dessa relationer. Ordet kommunikation kommer från latinets ”communicare” och betyder ”något blir gemensamt”. Kommunikation innebär mycket för människan. Budskap förmedlas, tolkas och besvaras i ett samspel som aldrig blir statiskt. Dessutom är det en process som sker i ett socialt system där de medverkande har förväntningar och attityder som de fått från andra människor och som inverkar på de budskap som utväxlas. Detta samspel sker via flera kanaler samtidigt: språk och tal, mimik och ögonkontakt, gester och kroppsrörelser, avstånd och lukter. Det är det samlade resultatet som gäller (17). Synen och hörseln är de två viktigaste redskapen i kommunikationen (18).

1.7 Funktionshinder och ICF

ICF är en internationell klassifikation av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa som WHO har tagit fram. Syftet med klassificeringen är ge en vetenskaplig grund för att förstå och studera hälsa, att skapa ett gemensamt språk för att kommunicera hälsa, att möjliggöra jämförelser mellan länder och mellan olika yrken och även över tid samt att skapa ett systematiskt kodschema. ICF kan ses som ett komplement till ICD-10 som är den internationella klassificeringen över sjukdomar och hälsorelaterade problem (19). På svenska ges den ut av Socialstyrelsen och heter då Klassifikation av sjukdomar och hälsoproblem 1997. Den är idag allmänt accepterad för sjukdomsklassificering och är även ett statistiskt redskap (20).

WHO har i samband med framtagandet av ICF definierat olika begrepp. Funktion är kroppsfunktioner, aktiviteter och delaktighet. Funktionshinder är då motsatsen - inskränkningar, aktivitetsbegränsningar samt begränsningar i delaktighet (21). Enligt Möller, 2005 kan dessa begrepp sättas ihop likt ett pussel för att definiera funktionen eller funktionshinder. Framsidan är de positiva bitarna och baksidan de negativa bitarna. Tillsammans blir de en helhet som sedan också påverkas av personliga faktorer som ålder, kön, yrke med mera och miljöfaktorer, det vill säga omgivningen som antingen kan vara underlättande eller hindrande. Pusselbitarna består av kroppsfunktion/ funktionsnedsättning, kroppsstruktur/strukturavvikelse, aktivitet/(aktivitets)begränsning samt delaktighet/(delaktighets)inskränkning. Brukarens perspektiv kommer fram mer med den här klassificeringen (21). När koden tas fram sätts de sedan ihop till en helhet där respektive pusselbit bidrar med en bokstav, den första i dess engelska namn, samt en sifferkombination. För personer med USH visar klassificeringen på hur invecklat funktionshinder de har. De har tre funktionsnedsättningar och två strukturavvikelser:

b2101 Visual field functions

b21020 Light sensitivity

b2300 Sound detection 

s2203 Retina

s2600 Cochlea

Med ICF kan man även sätta en siffra på grad av avvikelse. Aktivitet och delaktighet är individuella pusselbitar och kan inte användas på en grupp personer (21).

1.8 Komorbiditet

Komorbiditet på engelska definieras: “The presence of co-existing or additional diseases with reference to an initial diagnosis or with reference to the index condition that is the subject of study. Comorbidity may affect the ability of affected individuals to function and also their survival; it may be used as a prognostic indicator for length of hospital stay, cost factors, and outcome or survival.” (22) Komorbiditet är den svenska MeSH-termen för comorbidity. Andra ord för komorbiditet är samsjuklighet eller multisjukdom.(23) Berth Danermark som forskat mycket kring hörselnedsättningar säger ”att när det talas om hörsel och hälsa så är ofta komorbiditet inblandad. Det har också med ålder att göra.” Vidare berättar han att det finns mycket som indikerar att det är hörsel och något annat eller bara något annat som ger dålig hälsa. Hur stor roll hörseln har vet han inte säkert idag. (B Danermark, personlig kommunikation, 2008)

1.9 Komorbiditet vid Ushers syndrom

USH beror på genetiska mutationer som leder till defekta eller frånvaro av proteiner. Precis som tidigare nämnt förekommer proteinerna även i andra organ i kroppen (3) 

Det har förekommit spekulationer om USH kan ge andra defekter förutom syn och hörselpåverkan. Påverkan på det vestibulära organet får anses klarlagt vid USH I och III (11, 24). Vidare finns det antytt om nedsatt luktsinne, nedsatt spermiemotilitet, nedsatt mental förmåga, cerebral atrofi och ataxi. Det finns även studier som motbevisar en del av spekulationerna (25, 26). Ataxin kan förklaras av kombinationen RP och den bilaterala perifera vestibulära skadan vid USH I och III (27)

Hypotesen om att det finns andra sjukdomar som är vanliga i samband med USH kan inte avfärdas. Det kan då röra sig om sjukdomar som uppstått direkt på grund av mutationerna eller så kan det bero på följderna av att leva med USH. De olika typerna ger olika kliniska bilder och beror på olika genetiska avvikelser. Därför görs en begränsning i den här studien mot en av de tre kliniska typerna. Syftet med den här studien är att undersöka om det finns tecken på ytterligare komorbiditet i samband med USH II. 

2. Material och metod

2.1 Material

Inklusionskriterierna för denna studie är män och kvinnor med Usher syndrom II, 18 – 84 år och som finns i den nationella databas för Ushers syndrom vid Ahlséns forskningsinstitut, Universitetssjukhuset Örebro. Åldersgränsen valdes utifrån möjligheten att göra jämförelser direkt med FHIs folkhälsoenkät, med undantag att i denna studie är den nedre åldersgränsen 18 år. Databasen omfattade i januari 2008 ca 400 personer med USH I, II och III och innehåller bland annat data om diagnos, grad av funktionsnedsättning och personlig data. 

122 personer inkluderades i studien.

Åldersfördelningen var uppdelat i åldersdekader som tabell 1 visar.

Tabell 1

	Dekader
	18-19 år
	20-29 år
	30-39 år
	40-49 år
	50-59 år
	60-69 år
	70-79 år
	80-84 år

	Män
	 0
	 2
	10
	10
	16
	 10
	11 
	2

	Kvinnor
	1
	0
	8
	19
	12
	13
	3
	5


FHI har valt att göra indelningen i färre antal grupper och görs den indelningen fördelar sig USH-gruppen enligt tabell 2.

Tabell 2

	FHIs indelning
	18-29 år
	30-44 år
	45-64 år
	65-84 år

	Män
	2
	14
	28
	17

	Kvinnor
	1
	18
	24
	18


2.2 Metod

Studien är en deskriptiv enkätstudie och en delstudie i ett större forskningsprojekt -"Komorbiditet vid Ushers syndrom". Den här studien innehåller ett urval frågor från Folkhälsoenkäten ”Hälsa på lika villkor”.  Frågorna som har analyserats är hämtade ur enkätens första avsnitt som heter Hälsa och omfattar 34 frågor. 

2.2.1 Instrument/Enkäten

Fråga 1. ”Hur bedömer du ditt hälsotillstånd?” kan besvaras med Mycket bra, Bra, Någorlunda, Dåligt och Mycket dåligt. Dessa alternativ fördelas sedan i tre grupper: 1. Mycket bra/Bra; 2. Någorlunda; 3. Dåligt/Mycket dåligt.

Fråga 5 ”Har du någon långvarig sjukdom, besvär efter olycksfall, någon nedsatt funktion eller annat långvarigt hälsoproblem?” Frågan kan besvaras ja eller nej .

Fråga 6 ”Har du en eller flera fysiska, psykiska eller medicinska funktionsnedsättningar?” kan besvaras Ja, en; Ja, två; Ja, tre eller flera samt Nej. 

Fråga 12 ”Har du någon/några av följande sjukdomar?” med delfrågorna 12a diabetes, 12 b astma, 12c allergi och 12 d högt blodtryck. Frågan kan besvaras Nej; Ja, men inga besvär; Ja, lätta besvär eller Ja, svåra besvär. Svarsalternativen delas in i två grupper. Nej i ena gruppen och alla tre ja-alternativen i den andra gruppen. 

Fråga 15 ”Har du något/några av följande besvär eller symtom?” följt av 11 delfrågor (a-k) innehållande besvär eller symtom. Värk från olika kroppsdelar, ångest, sömnsvårigheter, eksem, tinnitus, inkontinens och magtarm-besvär är områden som berörs. 

Delfrågorna kan besvaras Nej; Ja, lätta besvär eller Ja, svåra besvär. För delfrågorna a, b, c, e, f och g redovisas enbart alternativet Ja, svåra besvär och för delfrågorna d, h, i, j, och k omfattar redovisningen både alternativet Ja, lätta besvär och alternativet Ja, svåra besvär.

Fråga 29 ”Har du någon gång kommit i den situationen att du allvarligt övervägt att ta ditt liv?” kan besvaras Nej; Ja, en gång eller Ja, flera gånger. Svarsalternativen delas in i två grupper; nej i ena och ja-alternativen i den andra.

Fråga 30 ”Har du någon gång försökt att ta ditt liv?” kan besvaras Nej; Ja, en gång eller Ja, flera gånger. Svarsalternativen delas in i två grupper; nej i ena och ja-alternativen i den andra.

Fråga 31 ”Har du under de senaste tre månaderna använt något eller några av följande läkemedel?” Frågan kan besvaras ja eller nej och delfrågorna är: a, Magsårs/magkatarrsmedicin; b Astma/allergimedicin; c Diabetesmedicin; d Blodtryckssänkande medicin; e Sömnmedel/insomningsmedicin; f Antidepressiv medicin; g Lugnande/ångestdämpande medicin; h Smärtstillande med recept; i Smärtstillande utan recept; j Blodfettssänkande medicin (28).

2.2.2 Procedur

Personerna som inkluderats i studien kontrollerades mot befolkningregistret, och avlidna personer exkluderades från studien. Därefter kodades adresslistan så att enkäterna kunde besvaras anonymt. Kodlistan förvarades inlåst.

Då studien är en del av en större studie blev utskicket av enkäten omfattande. Dels folkhälsoenkäten, men också HADS – hospital anxiety and depression scale samt ett tilläggsblad med frågor om antal besök till syn- resp hörcentral samt ögon- resp öronläkare skickades ut. I utskicket medföljde ett brev från professor Claes Möller och från författaren. Den 29 februari gjordes det första utskicket och en månad senare, den 28 mars, skickades en påminnelse ut med enkäterna samt ett kort brev från författaren. All text utom folkhälsoenkäten förstorades upp till storlek 14 för att underlätta för respondenterna. Folkhälsoenkäten gick av tekniska skäl inte att förstora upp.

2.3 Analys

Enkätsvaren matades in i ett statistiskt behandlingsprogram (SPSS 15.0). Svaren har grupperats efter ålder och kön, varefter data för de olika frågorna har tagits fram. Eftersom studien syftar till att göra jämförelser med folkhälsoenkäten har frågorna hanterats på samma sätt som de har gjort.  Analysen har varit deskriptiv och frekvenser har tagits fram för respektive frågeställning. 

2.4 Forskningsetiska överväganden

Enkäterna behandlades konfidentiellt genom att kodning användes vid enkäthanteringen. Kodlista och enkäterna har bevarats inlåsta på varsitt ställe. Deltagarna upplystes om att studien var frivillig och att de när som helst kunde avbryta den. 

Att fylla i enkäter självständigt är svårt när synförmågan är nedsatt. Dels kan det vara svårt att fylla i enkäten överhuvudtaget och dels kan vissa frågor missas då tunnelseende är ett vanligt hinder i studiepopulationen. Att dessutom ha nedsatt hörsel bidrar till försvårad kommunikation vid uppläsning av frågorna. Att fylla i en omfattande enkät under svåra omständigheter kan vara uttröttande. Förhoppningsvis vägs det upp av att deltagarna har ett egenintresse av studien då det berör den egna funktionsnedsättningen.

3. Resultat

122 enkäter skickades ut varav 94 kom tillbaka besvarade. Det gav en svarsprocent på 77 %. 

Tabell 3 redovisar antalet utskickade enkäter och hur många som kommit in besvarade samt medelåldern på besvarade enkäterna.

Tabell 3

	
	Antal utskickade enkäter
	Antal besvarade enkäter
	Medelålder besvarade enkäter(spridning)

	Totalt
	122
	94
	54 (18-83)

	Män
	61
	43
	53 (20-77)

	Kvinnor
	61
	51
	54 (18-83)


De besvarade enkäterna fördelades åldersmässigt utifrån åldersdekader enligt tabell 4 och utifrån FHIs indelning enligt tabell 5.

Tabell 4

	Dekader
	18-19 år
	20-29 år
	30-39 år
	40-49 år
	50-59 år
	60-69 år
	70-79 år
	80-84 år

	Män
	 0
	 1
	6 
	 15
	10 
	 8
	9 
	 0

	Kvinnor
	1
	0
	7
	9
	11
	13
	2
	2


Tabell 5

	FHIs indelning
	18-29 år
	30-44 år
	45-64 år
	65-84 år

	Män
	1
	10
	20
	12

	Kvinnor
	1
	14
	22
	14


Resultat har räknats ut enligt FHI:s indelning av åldersgrupperna. Den yngsta gruppen 18-29 år blev för liten både för män och för kvinnor för att resultatet ska anses tillförlitligt. Kvar blir då tre åldersgrupper: 30-44 år, 45-64 år och 65-84 år. Dessa benämns den yngsta, mellersta och äldsta gruppen. De som deltagit i den här studien kallas för USH-gruppen och kontrollgruppen, dvs resultatet från den nationella folkhälsoenkäten 2007 kallas för FHI-gruppen. Alla jämförelser görs med motsvarande kontrollgrupp. Alla resultat redovisas som procentandel som svarat enligt det redovisade svarsalternativet. All data finns som en bilaga till rapporten (bilaga 2) och det som är av större intresse redovisas i rapporten.

3.1 Bortfallsanalys

3.1.1 Externt bortfall

28 personer har inte besvarat enkäten. 7 av dessa har meddelat att de inte kan besvara enkäten. Tre på grund av synnedsättning, en på grund av syn- och hörselnedsättning, två på grund av minnessvårigheter och en på grund av andra besvär. Övriga 21 personer har inte meddelat varför de inte ville besvara enkäten. Det totala bortfallet fördelades enligt nedan ålders- och könsmässigt som tabell 6 visar.

Tabell 6

	FHIs indelning
	18-29 år
	30-44 år
	45-64 år
	65-84 år
	Totalt

	Män
	1
	4
	9
	4
	18

	Kvinnor
	0
	4
	2
	4
	10


3.1.2 Internt bortfall

Det interna bortfallet innebär att enkäten är besvarad men inte på alla frågor. I tabell 7 finns en sammanställning på de svarsbortfall som eventuellt förekom i respektive fråga. Störst internt bortfall förekom i fråga 12 och fråga 31. På fråga 15 förekom det bortfall på ungefär varannan fråga . Den frågan var uppställd i två kolumner med b, d, f, h, j i kolumnen till höger. Det var i den kolumnen störst bortfall fanns. På övriga frågor förekom det endast enstaka bortfall.

Tabell 7

	Fråga
	Män 
	Kvinnor
	Män 
	Kvinnor 
	Män 
	Kvinnor 
	Män 
	Kvinnor 
	Totalt

	 
	18-29 år
	18-29 år
	30-44 år
	30-44 år
	45-64 år
	45-64 år
	65-84 år
	65-84 år
	 

	1.
	 
	 
	 
	 
	1
	 
	 
	 
	1

	5.
	 
	 
	1
	 
	1
	 
	1
	 
	3

	6.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	12 a.
	 
	 
	1
	3
	 
	2
	 
	3
	9

	12 b.
	 
	 
	1
	3
	1
	2
	1
	4
	12

	12 c.
	 
	 
	1
	2
	1
	2
	 
	2
	8

	12 d.
	 
	 
	 
	3
	 
	 
	1
	1
	5

	15 a.
	 
	 
	 
	 
	1
	 
	 
	 
	1

	15 b.
	 
	 
	 
	1
	1
	 
	1
	2
	5

	15 c.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	15 d.
	 
	 
	 
	1
	1
	 
	2
	 
	4

	15 e.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	15 f.
	 
	 
	 
	1
	1
	 
	 
	 
	2

	15 g.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	15 h.
	 
	 
	1
	1
	1
	 
	 
	 
	3

	15 i.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	15 j.
	 
	 
	 
	1
	1
	 
	 
	 
	2

	15 k.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	29.
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	30.
	 
	 
	 
	 
	1
	 
	 
	 
	1

	31 a.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	 
	4

	31 b.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	2
	6

	31 c.
	 
	 
	1
	1
	 
	1
	 
	2
	5

	31 d.
	 
	 
	 
	1
	 
	1
	 
	 
	2

	31 e.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	1
	5

	31 f.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	2
	6

	31 g.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	2
	6

	31 h.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	1
	5

	31 i.
	 
	 
	1
	1
	1
	1
	 
	 
	4

	31 j.
	 
	 
	 
	1
	1
	1
	 
	2
	5


3.2 Resultatredovisning

Fråga 1: Hur bedömer du ditt hälsotillstånd?

Generellt bedömde USH-gruppen sitt hälsotillstånd som bra eller mycket bra (Figur 1) i lägre omfattning än FHI-gruppen. Störst skillnad var det i den yngsta åldersgruppen, där skillnaden för män var 21 % resp för kvinnor 30 %. I den mellersta gruppen mådde USH-gruppen ungefär som FHI-gruppen. Den äldsta åldersgruppen å andra sidan tenderade att skatta sitt hälsotillstånd högre än FHI-gruppen (M 1 % mer, K 17 % mer).  
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Figur 1 Hälsotillstånd

USH-gruppen skattade sitt hälsotillstånd som dåligt eller mycket dålig i större omfattning (figur 2). Det beror enbart på att den yngsta gruppen gjorde det i så stor omfattning. 20 % av männen och 21 % av kvinnorna angav ett dåligt eller rentav mycket dåligt hälsotillstånd. I de andra åldersgrupperna uppskattades hälsotillståndet som dåligt eller mycket dåligt i lägre omfattning jämfört med FHI.
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Figur 2 Hälsotillstånd
Fråga 6: Har du en eller flera fysiska, psykiska eller medicinska funktionsnedsättningar?

FHI har inte redovisat sina resultat på den här frågan, men för USH-gruppen togs resultat fram (Figur 3). De flesta ansåg sig ha två eller tre eller flera funktionshinder. Allra mest i yngre ålder (M 70 resp 20 %, K 36 resp 36 %), medan de äldre i högre utsträckning inte ansåg sig ha ett funktionshinder alls (M 25 %, K 50 %). Minst andel med fler än två funktionshinder förekom i den äldsta gruppen (M 17 %, K 14 %).

Fråga 12: Har du någon/några av följande sjukdomar?

USH-gruppen visade tendenser på ökad förekomst av sjukdomar i samtliga sjukdomar (Figur 4), där främst astma, allergi och högt blodtryck visade skillnader både för män och för kvinnor. Sett till de olika ålderskategorierna förekom det högre sjuklighet bland de yngsta männen i alla sjukdomarna, men speciellt vid astma och allergi där det var dubbelt så vanligt eller mer (USH M 30 resp 60 %, FHI M 10 resp 31 %). Även kvinnorna i samma åldersgrupp hade ökad sjuklighet i astma och allergier (USH K 18 resp 50 %, FHI K 10 resp 34 %).
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Figur 3 Funktionsnedsättning
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Figur 4 Sjukdomar
Fråga 15: Har du något/några av följande besvär eller symtom?

Frågan är delad i två delar rakt av där a-e presenteras i figur 5 och f-k i figur 6. 

Det fanns små tendenser till ökade besvär med värk i skuldror, nacke eller axlar både för män och för kvinnor(figur 5). Vad gäller ryggsmärtor, ryggvärk, höftsmärtor eller ischias hade männen mer besvär (USH M 12 %, FHI M 7 %), medan kvinnorna hade en aningens mindre besvär än sin FHI-grupp (USH K 10 %, FHI K 11 %). Samma förhållande var det vid värk eller smärtor i händer, armbågar, ben eller knän. 

Huvudvärk var något som besvärade hela USH-gruppen i betydligt större utsträckning än FHI-gruppen. 38 % av männen och 54 % av kvinnorna hade besvär av huvudvärk eller migrän, jämfört med FHI-gruppens män 19 % resp kvinnor 34 %. 

Ängslan, oro eller ångest förekom i högre utsträckning i USH-gruppen. 5 % av USH männen och 10 % av USH kvinnorna hade besvär med ängslan, oro eller ångest.
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Figur 5 Besvär eller symtom del 1
Trötthet och sömnsvårigheter var vanligare i USH-gruppen (Figur 6). Trötthet var 3 gånger vanligare bland män i USH-gruppen jämfört med FHI-gruppen. 17 % av männen hade svåra besvär med trötthet. För kvinnornas del syntes en fördubbling av besvär med sömnsvårigheter där 16 % av kvinnorna hade svåra sömnsvårigheter. Även 9 % av USH-männen hade besvär med sömnen att jämföras med 4 % av FHI-männen.

Eksem eller hudutslag var vanligare i USH-gruppen både för män och för kvinnor. För männen hade 27 % av USH-gruppen besvär jämfört med 17 % av FHI-gruppen. För kvinnornas del var siffrorna 30 % mot 22 %.

Öronsus eller tinnitus var något som var mycket vanligt i USH-gruppen där nästan varannan besvärades av tinnitus. Jämfört med FHI-gruppen var det två-tre gånger vanligare i USH-gruppen.

Inkontinensbesvär var också vanligare i USH-gruppen, speciellt hos kvinnorna var skillnaden stor (USH K 26 %, FHI K 16 %). Drygt fjärde kvinna i USH-gruppen hade besvär med inkontinens.

Återkommande mag-tarmbesvär var vanligare bland män, men något mindre vanligt bland kvinnorna. 30 % av männen hade besvär med det jämfört med 19 % i FHI-gruppen. 
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Figur 6 Besvär eller symtom del 2
För att jämföra åldersfördelningen i sjuklighet har några besvär valts ut. Resten kan ses i tabellen som finns med som bilaga 2. Det som presenteras här är de besvär som visat på mest avvikelse både för män och för kvinnor (Figur 7).
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Figur 7 Besvär eller symtom åldersfördelning

Vad gäller huvudvärk eller migrän hade de yngre mer besvär än de äldre. Det skedde genom en successiv minskning ju äldre gruppen blev. Det går också att se samma förhållande för FHI-gruppen, men den är tydligare för USH-gruppen. 77 % av kvinnorna och 50 % av männen i den yngsta gruppen hade besvär med huvudvärk eller migrän. För sömnsvårigheter var förhållandet motsatt. Här hade den äldsta gruppen mest besvär och det var här skillnaden mellan USH och FHI kunde återfinnas.  Både män och kvinnor hade flera gånger mer besvär än sin FHI-grupp och 25 % av männen resp 43 % av kvinnorna besvärades av sömnsvårigheter. Eksem eller hudutslag var generellt vanligare i USH-gruppen och den skillnaden syntes tydligast i den mellersta åldersgruppen för båda könen, men framkom även för de yngsta kvinnorna. Öronsus eller tinnitus var vanligare i alla ålderskategorier där procentsiffrorna varierade mellan 36 och 50 %. Störst skillnad mot sin FHI-grupp hade den yngsta kategorin där skillnaden var flerfaldigad (USH M 50 %, K 43 %). Medan tinnitus blev vanligare ju äldre personen blev i FHI-gruppen, höll sig siffrorna tämligen konstanta i USH-gruppen.

Fråga 29: Har du någon gång kommit i den situationen att du allvarligt övervägt att ta ditt liv?

Fråga 30: Har du någon gång försökt ta ditt liv?

Både vad gäller suicidtankar och suicidförsök förekom det oftare i USH-gruppen. 21 % av männen och 22 % av kvinnorna i USH-gruppen hade haft suicidtankar en eller flera gånger.  Det var fyra gånger vanligare med suicidförsök bland män med USH jämfört med FHI-gruppen (USH M 12 %, FHI M 3 %). För kvinnornas del var den skillnaden nästan utjämnad (USH K 6 %, FHI K 5 %). Sett till ålderskategorierna var suicidtankar vanligare bland de yngre männen och kvinnorna (USH M 30 %, K 29 %). 20 % av männen i den kategorin har dessutom försökt en eller flera gånger. Även för den mellersta åldersgruppen hade mellan var fjärde och femte USH-person haft suicidtankar. 16 % av männen i den mellersta gruppen hade försökt ta sitt liv. I den äldsta kategorin var det fortfarande vanligare med suicidtankar, men med lägre siffror. Sett enbart till suicidförsöken var det männen som hade försökt mest utom de äldsta männen där ingen hade försökt att ta sitt liv.
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Figur 8 Suicidtankar och suicidförsök
Fråga 31: Har du under de senaste tre månaderna använt något eller några av följande läkemedel?

Generellt kan det sägas att läkemedelsanvändningen inte skiljde sig avsevärt från kontrollgrupperna (Figur 9). Vissa läkemedel som magsårsmedicin och sömnmedel användes i något mindre utsträckning i USH-gruppen. Astma/allergimedicin och diabetesmedicin användes något mer av männen och mindre eller lika mycket av kvinnorna. Kvinnorna använde mer blodtryckssänkande läkemedel jämfört med sin kontrollgrupp (USH K 27%, FHI K 16 %). Männen å andra sidan använde blodtryckssänkande i något lägre utsträckning än sin kontrollgrupp (USH M 16 %, FHI M 18 %). Antidepressiva, lugnande/ångestdämpande, smärtstillande på recept och blodfettssänkande medicin användes något mer av kvinnorna, men lägre eller lika mycket av männen. Smärtstillande utan recept användes mindre av männen där förbrukningen var 23 % mot 39 % av FHI-gruppen. Kvinnorna använde smärtstillande i något högre utsträckning än sin FHI-grupp (USH K 59 %, FHI K 57 %).
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Figur 9 Läkemedelsanvändning
4. Diskussion  
4.1 Metoddiskussion

Det här är en kvantitativ studie som genomförts med hjälp av en enkät som personer med en synnedsättning ska besvara. Styrkan med en kvantitativ studie är att den kan genomföras på en större population. Svagheten är att mer djupdykande svar inte kan fås. Dessutom genomfördes studien på en population som har nedsatt syn. Det var också ett skäl som fyra personer angav när de inte kunde besvara enkäten. Trots det var svarsfrekvensen ändå ganska hög - 77 %. Bortfallet var spritt mellan alla åldrar och störst bland männen.

En del hade säkerligen fått hjälp att fylla i enkäten. Bland de som själva har fyllt i enkäten kan ett minskat synfält ha ökat risken för att vissa frågor inte blivit besvarade. Det kan man misstänka i några fall när man studerar det interna bortfallet. Speciellt tydligt är det på fråga 15 där det i ett par fall saknas svar från den högra kolumnen som innehåller delfrågorna 15 b, d, f, h och j. Det kan troligen förklara en del av bortfallet även på de andra frågorna.  En annan orsak till det interna bortfallet kan vara att frågorna inte besvarats som enkätdesignern tänkt sig. Det gäller nog framförallt fråga 12 och 31 som rör sjukdomar och läkemedelsförbrukning. Har personen inte sjukdomen eller äter den medicinen har denne inte kryssat alls. Det går dock inte att utgå från att så är fallet, men det är mer troligt än att personerna skulle ha missat frågan. Dessa frågor inbjuder nämligen inte i lika hög utsträckning till att missas på grund av inskränkt synfält. 

Resultatet blev snabbt opålitligt när gruppen delades in i mindre åldersgrupper. Indelningen följde den indelning Folkhälsoenkäten hade. Skälet till indelningen var att kunna göra så säkra jämförelser som möjligt. Könsindelningen var rakt igenom och med tanke på de skillnader som faktiskt förekom mellan könen och även kunde ses i den här studien får den anses vara befogad. Däremot gjorde könsindelningen tillsammans med indelningen i fyra ålderskategorier att grupperna blev mycket små. I den yngsta ålderskategorin uteblev därför redovisning då det endast blev en av varje kön i den gruppen. Däremot kom deras resultat med i kategorin ”alla åldrar”.  

4.2 Resultatdiskussion

Nordenfelt pratar om att hälsa är att må väl och ha god handlingsförmåga. Det gäller att ha vitala mål som man ska känna att man lever upp till. 64 % av männen och 61 % av kvinnorna ansåg sig ha en god eller mycket god hälsa. Det är något lägre än vad FHI-gruppen anger. Tittar man på åldersgrupperna finner man ett annorlunda mönster mellan USH-gruppen och FHI-gruppen. USH-gruppen i åldern 30-44 år mådde betydligt sämre än FHI-gruppen. En förklaring kan vara att det var ganska nyligen diagnosen ställdes och en pågående försämring av synen påverkar inställningen till sin hälsa. Personerna har kanske inte i lika hög grad hunnit omorientera sig till sin nya livssituation. Nya vitala mål som är mer realistiska utifrån sin nuvarande livssituation kanske inte är formulerade och de gamla för högt satta gäller fortfarande. Sett till de två äldre åldersgrupperna fanns inte längre skillnaden. I vissa fall tenderade USH-gruppen till att må bättre än FHI-gruppen. 

Att förekomsten av funktionsnedsättning är hög kanske inte är så förvånande vid en diagnos som innebär just en funktionsnedsättning. Dock är det intressant att konstatera att så många som 25-35 % inte ansåg sig ha någon funktionsnedsättning alls. Vad det beror på kan det spekuleras om. Funktionsnedsättningen är inte så allvarlig, den styr inte vardagen i alltför hög grad, kunskap om vad ett funktionshinder är saknas eller förnekelse av sin livssituation kan vara några förklaringar. Om det ska tolkas som ett positivt eller negativt överraskande resultat är därför svårt att uttala sig om.
Diabetes var vanligare bland män i USH-gruppen. Procenttalen är ändå så pass små att det inte går att säga att det finns en ökad förekomst av diabetes bland män med USH. 

Astma och allergi har varit en intressant fråga. Usherin som är det defekta proteinet vid USH IIA förekommer i bland annat submandibulära körtlar och i mag-tarmkanalen. En fundering som då funnits var ifall det finns en ökad grad av astma och framförallt allergier. Det visade sig vara vanligare med både astma och allergi i USH-gruppen. Skillnaden förekom dock inte genomgående i alla ålderskategorier. Sett till läkemedelsanvändningen, det vill säga astma eller allergimedicinen var det ingen skillnad. Det resultatet kan ha påverkats av att den här studien har genomfördes under en annan årstid och frågan gällde de tre senaste månadernas förbrukning. Förekomst av astma och allergi är något som bör följas upp. 

USH-gruppen hade i högre utsträckning högt blodtryck än sin kontrollgrupp. Skillnaden i medelålder var 3 år för män och 5 år för kvinnor och USH-gruppen var då äldre i båda fallen, vilket kanske skulle förklara det. Dock kvarstod skillnaderna med högt blodtryck i de olika ålderskategorierna med undantag för män 65-84 år. Sett till läkemedelanvändningen intog kvinnorna i USH-gruppen mer blodtryckssänkande medicin, men männen använde samma läkemedel i något lägre utsträckning. Kanske det berodde på att deras höga blodtryck inte var så högt att det ansågs kräva behandling.

Värk eller smärta var lika besvärande för USH-gruppen som för FHI-gruppen. Det förekom vissa skillnader inom en del åldersgrupper både i positiv och i negativ bemärkelse, men de var ganska små. 

Att behöva anstränga sig mer för att kunna kommunicera och uppfatta information av omvärlden kan leda till att man spänner sig. Det är något som kan ha bidragit till den ökade förekomsten av huvudvärk. Huvudvärksbesvär i lättare eller svårare grad förekom hos 38 % av männen och 54 % av kvinnorna. Att den genetiska avvikelsen skulle göra individen känsligare för huvudvärk är mer långsökt än att funktionsnedsättningens krav på individen skulle bidra till huvudvärken. Huvudvärk var vanligare i den yngre ålderskategorin både i USH-gruppen och i FHI-gruppen. Skillnaderna var dock störst i den yngsta gruppen och 77 % av kvinnor i åldern 30-44 år var drabbade. Det är nästan 4 av 5 kvinnor med USH. Sett till hela åldersgruppen använde USH-gruppen mindre eller ungefär lika stor mängd receptfria smärtstillande läkemedel.

Eksem och hudutslag förekom oftare i USH-gruppen och framförallt i åldersgrupperna 30-44 år och 45-64 år. Det är ett resultat som förvånar och någon förklaring till det kan inte ges. Samma sak är det med inkontinensbesvär hos kvinnor. Slumpen kan ha haft betydelse. Det är något som inte ska negeras, men det krävs fördjupade studier för att kunna säga att det verkligen föreligger en skillnad och orsaken får i så fall sökas.

Mag-tarm besvär var vanligare hos män i USH-gruppen, men mindre vanligt hos kvinnorna. Att Usherin som förekommer i mag-tarmkanalen skulle påverka mag-tarmfunktionen verkar därmed tvivelaktigt. 

Tinnitus var två till tre gånger vanligare i USH-gruppen. Det hänger förmodligen ihop med hörselskadan och bör uppmärksammas i vården. Nästan varannan med USH har tinnitus-besvär. Sett till ålderskategorierna är USH-gruppen ungefär jämnt drabbad i alla kategorier. I FHI-gruppen ökar andelen med tinnitus med åldern.  Dock är det fortfarande vanligare i USH-gruppen med tinnitus även i den äldsta kategorin. Slutsatsen kan vara att USH-gruppen drabbas oftare och utvecklar tinnitus redan i yngre år. Förebyggande behandling behövs således tidigt. 

Ängslan, oro eller ångest var något som kunde antas vara vanligare i USH-gruppen. Det var något vanligare, men procenttalen blev ändå så små att det mycket väl kan vara slumpen som har inverkat på resultatet. Det kan bekräftas av att lugnande och ångestdämpande läkemedel användes i samma utsträckning som FHI-gruppen gjorde.

Trötthet och sömnsvårigheter förekom i högre utsträckning i USH-gruppen med undantag för kvinnor och trötthetsbesvär. Speciellt de äldsta kvinnorna och männen hade sömnsvårigheter flera gånger oftare än sin FHI-grupp. Dessa siffror kan jämföras med läkemedelsanvändningen där USH-gruppen förbrukade i lägre utsträckning sömnmedel eller insomningsmedel. Minst medicinerade åldersgruppen 65-84 år i jämförelse med sin FHI-grupp. Orsaken till trötthet och sömnsvårigheterna kanske inte hjälper med medicin eller så kanske medicineringen i sig tillsammans med framförallt dåligt mörkerseende kanske är väl riskabelt ur fallrisksynpunkt. 

Suicidtankar en eller flera gånger var vanligare i USH-gruppen. Så mycket som var femte med USH har någon eller några gånger allvarligt övervägt att ta sitt liv. Tydligast var skillnaden i åldersgruppen 30-44 år där ca 30 % av både männen och kvinnorna hade haft suicidtankar. 12 % av männen och 6 % av kvinnorna generellt har dessutom försökt ta livet av sig en eller flera gånger. För männen innebär det att tre gånger fler hade försökt ta livet av sig, medan kvinnorna var som normalbefolkningen. Att få diagnosen USH innebär att personen tvingas leva med vetskapen om att kanske bli blind och helt säkert få en successivt försämrad syn, förutom den redan befintliga hörselnedsättningen. Det är då oerhört viktigt att dessa personer får en adekvat uppföljning hela tiden, så de får en rimlig chans att bearbeta sin situation och kunna omorientera sig mot nya och kanske mer realistiska mål med livet. 

4.3 Konklusion

Det gick att peka på olika områden där det förekom ökad komorbiditet vid USH.  Områden som astma/allergi, huvudvärk, hudbesvär, tinnitus och suicidtankar kan ringas in och är föremål för fortsatta studier. Orsaken till den ökade komorbiditeten var bortom denna studie, men vissa rimliga förklaringar har kunnat presenteras. 

Svagheten med den här studien är att det inte går att lägga fram säkra bevis i och med att populationen inte är så stor, speciellt när de delades in i olika åldersgrupper. Dock visade de olika åldersgrupperna tydligt ett annorlunda mönster mot sin FHI-grupp. Mest besvär generellt hade de som är mellan 30 och 44 år. Det är då vården ska vara extra uppmärksam och sedan naturligtvis vid försämringar så att personerna får ett adekvat stöd där det behövs som mest.
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