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Sammendrag 

Hensikt: Kartlegge selvrapporterte symptomer og funksjonell status, med fokus på fysisk 

funksjon og livskvalitet hos voksne med medfødt reduksjonsdefekt i armene (RDA) og 

sammenligne med den norske generelle befolkningen. Videre, sammenligne funksjon og 

livskvalitet innad i RDA-gruppen mellom protesebrukere og ikke-protesebrukere som har 

mangel på både underarm og hånd.  

Teoretisk forankring og metode: Kvantitativ metode. En tverrsnittsstudie der voksne ≥18 år 

med RDA tilknyttet Oslo universitetssykehus sammenliknes med en kontrollgruppe voksne ≥ 

18 år trukket fra den norske generelle befolkningen med hensyn til funksjon målt med 

KvikkDASH; den norske kortversjonen av spørreskjemaet DASH (dysfunksjon i arm, skulder 

og hånd) (skala fra 0-100 der lave tall indikerer god funksjon) og livskvalitet målt med de 

norske versjonene av spørreskjemaene SWLS (Satisfaction with Life Scale)(skala fra 1-7 der 

høye tall indikerer høy tilfredshet med livet) og EQ-5D-5L (helserelatert livskvalitet)(VAS 

skala fra 0-100 der høye tall representerer den best tenkelige helsen). Resultatene ble 

analysert ved hjelp av deskriptiv statistikk og ikke-parametriske tester (MWU/KW).  

Resultater: Studien inkluderte 107 respondenter med unilateral (88 %) eller bilateral (12 %) 

RDA; medfødt mangel på hånd og fingre (n=48, 45 %) og medfødt mangel på både underarm 

og hånd (n=25, 23 %) forekom hyppigst. Median alder var 27 år (Q1:22, Q3:36; 

min/maks:18-69) og 48 % var menn. Videre inkluderte studien 341 kontroller fra den 

generelle befolkningen; median alder 48 år (Q1:35, Q3:61; min/maks:18-74), 49 % var menn. 

RDA-gruppen rapporterte nedsatt funksjon i arm, skulder og hånd (median = 13), 

sammenliknet med kontrollgruppen (median = 2). Forskjellen var signifikant med en liten 

effekt størrelse (r = 0,36). Det var ingen forskjell på livskvalitet; begge gruppene skårer høyt 

på tilfredshet med livet (median = 5,4) og egenopplevd helse (median = 80). Armprotese var 

tilpasset til 49 (46 %) individer med RDA (median alder 4 år);  25 av disse individene hadde 

sluttet å bruke protese ved 12 års alder. En sammenligning av protesebrukere (n =13) og ikke-

protesebrukere (n = 12) viste ingen forskjell i funksjon og livskvalitet (små grupper).  

Konklusjon: Funnene indikerer at voksne med RDA har god, men redusert funksjon i 

dagliglivet sammenliknet med den generelle befolkningen, de er tilfredse med livene sine, 

rapporterer god opplevd helse og føler at ting går bra enten de bruker protese eller ikke. 
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Summary 

Purpose: Assesess self-reported symptoms and functional status, with a focus on physical 

function and quality of life in adults with Upper Limb Reduction Defects (ULRD) and 

compare with the Norwegian general population. Furthermore, compare function and quality 

of life within the ULRD group between prosthetic users and non-prosthetic users with 

congenital absence of both forearm and hand. 

Literature framework and method: Quantative measures of population characteristics. A cross 

sectional study where adults ≥18 years of ULRD associated with Oslo University Hospital 

were compared with a control group adults ≥ 18 years drawn from the Norwegian general 

population in terms of function measured with KvikkDASH; the Norwegian short version of 

the questionnaire DASH (Dysfunction in Arm, Shoulder and Hand) (scale from 0-100 where 

low numbers indicate good function) and quality of life measured with the Norwegian 

versions of the questionnaires SWLS (Satisfaction With Life Scale) (scale from 1-7 where 

high numbers indicate high satisfaction with life) and EQ-5D-5L (health-related quality of 

life) (VAS scale from 0-100 where high numbers represent the best imaginable health). The 

results were analyzed using descriptive statistics and non-parametric tests (MWU and KW). 

Results: The study included 107 respondents with unilateral (88%) or bilateral (12%) ULRD; 

congenital absence of hands and fingers (n = 48, 45%) and congenital absence of both 

forearm and hand (n = 25, 23%) occurred most frequently. The median age was 27 years 

(Q1:22, Q3:36;) and 48% were men. Furthermore, the study included 341 controls from the 

general population; median age was 48 years (Q1:35, Q3:61) and  49% were men. The ULRD 

group reported impaired function in arm, shoulder and hand (median = 13) compared to the 

control group (median = 2). The difference was significant with a small effect size (r = 0.36). 

There was no difference in quality of life; both groups scored high on satisfaction with life 

(median = 5.4) and self-perceived health (median = 80). Armprothesis was fitted to 49 (46%) 

individuals with ULRD at median age 4 years; 25 of these individuals had stopped using their 

prosthesis at 12 years of age. A comparison of prosthetic users (n = 13) and non-prosthetic 

users (n = 12) showed no difference in function and quality of life (small groups). 

Conclusion: The findings indicate that adults with ULRD have good, but reduced function  

compared with the general population, they are happy with their lives, report god health and 

feel that things are going well regardless of whether they wear a prosthesis. 
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«Hva som ligger bak oss og 

 hva som ligger foran oss  

er småting sammenliknet med 

 hva som ligger i oss.»  
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1 Innledning 

Denne oppgaven har som mål å bidra til å øke kunnskapsgrunnlaget i behandlingen av 

personer med medfødte misdannelser i armene (heretter forkortet RDA). Det gjøres gjennom 

å kartlegge funksjon, helserelatert livskvalitet og tilfredshet med livet hos voksne med 

reduksjonsdefekt i en eller begge armene. Jeg vil sammenlikne denne pasient gruppen med 

den norske generelle befolkningen. Videre vil jeg sammenligne protesebrukere og ikke-

protesebrukere som har tversgående mangel på både underarm og hånd.  

I det følgende vil jeg presentere bakgrunnen for problemstillingen. Deretter vil jeg kort 

avklare referanseramme og begrepene som er knyttet til problemstillingen. Jeg vil så 

redegjøre for hva jeg har funnet av studier på dette området. Videre vil jeg redegjøre for den 

overordnede metodiske tilnærmingen og gjengi konkrete arbeidsmetoder knyttet til 

innsamlingen og analysen av dataene. I resultatdelen vil jeg gi en oversikt over funnene mine 

og presentere dataene i form av figurer og tabeller. Avslutningsvis vil jeg redegjøre for svar 

på problemstillingen min og hvordan jeg har kommet fram til dette. Jeg vil også si noe om 

mulige studier som kan utdype resultatene videre basert på det jeg har funnet ut.  

  Bakgrunn  1.1

Da arbeidet med denne studien startet opp i 2011 var diskusjonen om fremtidige 

belastningsskader i dysmelifagmiljøene i Norge basert på ulike terapeutiske erfaringer, 

alminnelig tilgjengelig kunnskap i fysioterapifaget om hva som gir økt risiko for 

slitasjeforandringer/ belastningsskader meddelt på Nasjonalt dysmeliseminar om 

belastningsskader i 2007, evidens fra forskning på barn med reduksjonsdefekt i armene 

(RDA) (L.  Hermansson, 2004), evidens fra forskning på personer med ervervede 

amputasjoner (Jones & Davidson, 1999; K. Østlie, Franklin, Skjeldal, Skrondal, & Magnus, 

2011b), samt informasjon fra helsepersonell som selv har medfødt mangel på hånd (Clubok, 

2004).  

Bekymringer for og fokus på fremtidige fysiske og psykiske belastningsplager som følge av å 

ha en asymmetrisk kropp og et annerledes utseende er vanlige å registrere både hos personer 

med medfødte mangler i ekstremitetene, pårørende og fagpersoner i feltet. Å leve med en eller 

flere misdannede kroppsdeler kan innebære uønsket oppmerksomhet og trolig utfordre en 



2 

 

persons sosiale liv og selvoppfatning (Haug, 2007; Stuve, 2007a). Daglige aktiviteter tar 

lenger tid og må utføres på en kompensatorisk, ofte påfallende og mere tungvint måte som f. 

eks ved å holde imot med stumpen, bruke munnen eller foten. Den friske armen/hånden 

benyttes mer og kroppen belastes asymmetrisk (L.  Hermansson, 2004). Man forventer at det 

blir større forekomst av smerter i den friske armen (Johansen, 2015).  

I Norge tilbys personer med medfødte mangler på ekstremitetene i dag livslang oppfølging i 

regionale tverrfaglige dysmeli- og amputasjonsteam. Barn med mangel på både underarm og 

hånd tilbys en passiv protese allerede fra 6 måneders alder basert på tanken om at det å vokse 

opp med en asymmetrisk kropp er vanskelig. Det vil føre til skjevbelastning og 

overanstrengelse og øke risikoen for å få belastningsplager senere i livet (Jones & Davidson, 

1999). Daglig bruk av protese kan redusere risikoen for dette og gi bedre funksjon og 

forebygge fremtidige plager relatert til denne misdannelsen (L.  Hermansson, 2004). Nyere 

studier på armprotesebruk indikerer at det ikke er entydig slik at bruk av protese beskytter 

mot overbelastning og smerter slik man klinisk kunne forvente utfra at frisk side avlastes og 

at kroppen blir mindre asymmetrisk (Biddiss & Chau, 2007) (K. Østlie, 2016; K. Østlie, 

Franklin, Skjeldal, Skrondal, & Magnus, 2011a).  

Det fins sparsomt med kunnskap om funksjon, livskvalitet og protesebruk blant voksne 

personer med RDA. Undersøkelser som er foretatt med små og ikke så representative utvalg, 

eller på personer med ervervede amputasjoner kan trolig ikke generaliseres til personer med 

medfødt reduksjonsdefekt. Gruppen med medfødte misdannelser i armene har i motsetning til 

traumatisk amputerte, ingen annen referanse enn den kroppen de er født med. De har livslang 

erfaring med sitt handikap og bruker i utgangspunktet kroppen slik den naturlig er.  

I tidlig møte med foreldrene på fødeavdelingen og senere oppfølging av barna med RDA er 

det ønskelig å kunne gi oppdatert, kunnskapsbasert informasjon og anbefalinger med tanke på 

hvordan det går med barna når de blir voksne. Bedre kunnskap om funksjon, livskvalitet og 

protesebruk i RDA-gruppen vil kunne påvirke de råd som gis. Tilpasning av proteser er 

kostbart og ressurskrevende. Dersom protese tilpasses, men ikke brukes, eller oppleves som 

unyttig og upraktisk, så er det lite hensiktsmessig bruk av samfunnets midler. På den annen 

side, dersom det viser seg at det er en klar nytteeffekt av å bruke protese, så vil det være 

viktig ny kunnskap som kan ha betydning for rutinene for å tilby protese og opptrening i 

bruken av et slikt hjelpemiddel. Kostbare behandlingstiltak som er nødvendige og 

hensiktsmessige vil kunne settes i verk mer målrettet og systematisk.  
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 Formål  1.2

Denne studiens formål er å bidra til et økt kunnskapsgrunnlag for behandling av personer med 

RDA gjennom å kartlegge gruppen og undersøke om det er forskjell i funksjon og livskvalitet 

sammenliknet med personer fra den generelle befolkningen i Norge. Videre vil det 

undersøkes om det er forskjell i funksjon og livskvalitet mellom de som bruker protese og de 

som ikke bruker protese.  

 Problemstilling og hypoteser 1.1

Er det forskjell i funksjon og livskvalitet hos personer med RDA og den generelle 

befolkningen? 

Er det forskjell i funksjon og livskvalitet i RDA- gruppen mellom protesebrukere og ikke 

protesebrukere? 

Hypoteser 

H0: Det er ingen forskjell i funksjon og livskvalitet hos personer med RDA og den generelle 

befolkningen.  

Halt: Det er forskjell i funksjon og livskvalitet hos personer med RDA og den generelle 

befolkningen.  

H01: Det er ingen forskjell i funksjon og livskvalitet mellom protesebrukere og personer som 

ikke bruker protese i RDA-gruppen.  

Halt1: Det er forskjell i funksjon og livskvalitet mellom protesebrukere og ikke 

protesebrukere i RDA-gruppen.  

 

 



4 

 

2 Teori 

 Referanseramme 2.1

Det overordnete målet i helsefagene er å lindre lidelse og fremme helse (Nortvedt & Grimen, 

2004, s. 15). Det karakteristiske er at behandling og omsorg må være fundert på dokumentert 

kunnskap, individuelt skjønn og empati det vil si forståelse av et annet menneskes subjektive 

erfaring (Nortvedt & Grimen, 2004, s. 15). 

Verdens helseorganisasjon (World Health Organization/WHO) publiserte i 1980 det første 

internasjonale systemet for å klassifisere funksjonshemming og funksjonshemmede 

«International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps» (ICIDH) (L. Grue, 

2016, s. 78). Dette klassifiseringssystemet problematiserer forholdet mellom det 

biomedisinske avviket (impairments) fra en norm, på grunn av medfødt mangel, sykdom eller 

skade, og de konsekvensene dette avviket har for funksjonen (disability) (ibid, s. 78). 

Kategoriene som utgjør «impairment» delen er basert på sykdomsklassifikasjonene i ICD-

kodeverket (International Classification of Diseases) (ibid, s. 79). I dette kodeverket blir 

grunnlidelsen (impairment) (i vårt tilfelle medfødt reduksjonsdefekt) et utgangspunkt for å 

forstå at personen har unormale eller avvikende kroppslige funksjoner.  

Dette betegnes som den medisinske modellen av funksjonshemming (L. Grue, 2016, s. 79). 

Innenfor denne forståelsen utarbeides det tiltak for å gjøre det lettere for den som er 

funksjonshemmet (ibid, s. 79). Dette kan for pasientgruppen i denne studien dreie seg om 

kirurgi for å forbedre grepet, habilitering/rehabilitering eller tilpassing av hjelpemidler som 

proteser og/eller spesialgrep. Den medisinske forståelsen er sentral når det gjelder å begrunne 

søknader med diagnoser og få innvilget av ytelser fra Nav (L. Grue, 2016, s. 80). Denne 

forståelsen av funksjonshemming kan således få betydning for muligheter til utdanning, 

arbeid og sosial deltagelse (ibid, s. 80). 

Den medisinske tilnærmingen som ICDH representerer tar i liten grad hensyn til hvordan de 

ulike forholdene som omgir en person med en sykdom/lidelse kan påvirke de 

funksjonsmessige konsekvensene av grunnlidelsen (Grue, 2016, s. 80 ). WHO har derfor også 

utviklet en biopsykososial tilnærming til funksjonshemming med en forsøksvis samlet 

forståelse av ulike dimensjoner som er relatert til sykdom og helse på et biologisk og et sosialt 
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vis (ibid, s. 80 ). Dette klassifiseringssystemet kalles på engelsk “International Classification 

of Function, Diability and Health” (ICF). 

I det medisinske perspektivet er det mest fokus på pathogenesen – som vektlegger årsaken til 

det syke og en enten syk eller frisk diktomi. Fokus på symptomer er tyngende og innebærer 

fokus på svikt og begrensninger (deVibe, 2014). Terapi og behandling medfører at andre 

personer involveres og behandlingen styres av eksperter som vet best og dette fokuset utløser 

indirekte spørsmålet «Hva er i veien med deg?» (deVibe, 2014).  

Dette i motsetning til saltutogenesen – som vektlegger det som fremmer god helse og som gir 

den enkelte økt mestring og velvære (Walseth & Malterud, 2004). I det salutogene 

perspektivet er helsetilstanden på et kontinium fra uhelse til helse. Salutogenesen skapes 

gjennom gjensidig endring av fokus, roller, relasjoner og identitet (deVibe, 2014). 

Salutogenesen har fokus på personens ressurser og bidrar til å løfte opp. Det er en «jeg-styrt 

prosess» og handler om hele personen; mine talenter, muligheter, motivasjon, håp, drømmer 

om vennskap, relasjoner, ansvar og likeverd (ibid). Prosessen styres av spørsmålet «Hva er 

viktig for deg?» (deVibe, 2014).  

Helse og sykdom er således ulike prosesser; hva er i veien med deg versus hva er viktig for 

deg. Helse skapes, sett i lys av salutogenesen, av helsefremmende holdninger og handlinger 

og ikke ved å forebygge og behandle sykdom. Det å forholde seg til en diagnose og informere 

om den er i stor grad et spørsmål om holdninger og verdier. Helsepersonell må være bevisst 

sine egne holdninger og verdier og følelser av å komme til kort.  

Helsefagene er yrker der kunnskap og teknologi brukes til beste for behandlingen av 

pasienten, men i all handling ligger det taus kunnskap og mye som tas for gitt og kanskje aldri 

tenkes over (Nortvedt & Grimen, 2004, s. 15). Dette som vi tar for gitt kan følge av andre ting 

vi har lært og kommer til syne i forhold til hva vi mener er viktig, hva vi stoler på og hva vi 

ikke stoler på, hva et menneske er, hva kunnskap er, hva sykdom og helse er, hva er normalt 

og hva er ikke normalt (ibid, s. 15). Det vi tar for gitt i handling og tenkemåte former oss som 

menneske og fagperson og vil være med på å avgjøre hva vi er åpne eller lukket for. Det som 

tas for gitt kan vise seg problematisk ved nærmere øyesyn. Det som tas for gitt kan stenge for 

alternative måter å se ting på (Nortvedt & Grimen, 2004, s. 15).  
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Bevissthet på egne verdier, helsefremmende holdninger og både det kulturelle og det 

psykologiske aspektet er derfor viktig å ta hensyn til i arbeidet med personer med medfødte 

misdannelser. Måten nybakte foreldre får et budskap på kan være avgjørende for måten de 

tenker om og forholder seg til sitt barn på og for fremtiden til barnet (Kallevik, 2007, s. 77) og 

hvordan barnet tenker om seg selv. Makten til å definere hva som er så annerledes at det 

skaper reaksjoner og påvirker sosiale møter, ligger både hos det enkelte individ og hos 

omverden (Stuve, 2007b, s. 105).  

Når vi møter et menneske med et annerledes utseende og deres pårørende er det derfor viktig 

at vi fokuserer på personen som en helhet, komplimenterer de flotte tingene ved det nyfødte 

barnet, påpeker mulighetene fremfor det som begrenser (Kallevik, 2007, s.74).  

Kartlegging av den enkeltes ressurser, inkludert kunnskap om pasientens og familiens egne 

måter å løse utfordringer på, deres sykdomsoppfatning og sykdomsatferd er avgjørende for å 

forstå hva som er viktig for den enkelte (Vaglum & Finset, 2007). God problemløsning fra 

behandlerens side forutsetter også gode biomedisinske kunnskaper og kategorisering slik det 

gjøres i ICD 10 kodereglene kan gi mulighet for å nyansere behandlingstilbudet.  

 

 Begrepsavklaringer 2.2

2.2.1 Reduksjonsdefekt  

Reduksjonsdefekt er en sjelden og medfødt mangel (utviklingsfeil) i en eller flere lemmer 

(arm/ben). Personer med reduksjonsdeformiteter utgjør en heterogen gruppe. Hele eller deler 

av armen og/eller benet kan mangle, ofte dreier det seg i praksis om en avgrenset skjelettdel.  

Reduksjonsdefekt forekommer oftest i armene. Det er et stort spekter av forandringer og slike 

mangler kan være del av et mer omfattende syndrom og kan da være arvelig, men er i de aller 

fleste tilfeller en isolert forandring hos et ellers friskt barn (Bye, 2007).  

I Norge har man i mange år upresist omtalt tilstanden reduksjonsdefekt bare som dysmeli, 

men faktum er at tilstanden er en av flere som hører inn under samlebegrepet dysmeli (av 

gresk dys=feil, melos= lem/lemmer) som brukes om alle medfødte misdannelser i armer og 
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ben. På engelsk benyttes “congenital reduction defect/ deformity, congenital limb deficiency”, 

“ congenital limb differences” og “limb deficiency present at birth”.  

For å beskrive tilstanden deles reduksjonsdefektene inn i forhold til ICD-10 kodeverket som 

er den internasjonale statistiske klassifikasjonen av sykdommer og beslektede helseproblemer. 

Kodeverket er et normgivende redskap for systematisk klassifisering og registrering av 

sykdommer og beslektede helseproblemer (Verdens helseorganisasjon, 2018). 

Kategoriseringen (kodereglene) for reduksjonsdefekter i overekstremitet er hitsatt og skissert 

nedenfor: 

 Q71 Reduksjonsdefekter i overekstremitet  

Q71.0 Medfødt fullstendig mangel på overekstremitet(er) 

Q71.1 Medfødt mangel på overarm og underarm med hånd til stede 

Q71.2 Medfødt mangel på både underarm og hånd  

Q71.3 Medfødt mangel på hånd og fingre  

Q71.4 Longitudinal reduksjonsdefekt i radius  

Klumphånd (medfødt)  

Radial klumphånd  

Q71.5 Longitudinal reduksjonsdefekt i ulna  

Q71.6 Spaltehånd  

Q71.8 Andre spesifiserte reduksjonsdefekter i overekstremitet(er)  

Medfødt forkorting av overekstremitet  

Q71.9 Uspesifisert reduksjonsdefekt i overekstremitet 

Et klassifikasjonssystem fra den Internasjonale organisasjonen for standardisering (ISO), 

benyttes også for å beskrive tilstanden. Den deler reduksjonsdefektene i to hovedgrupper:  
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Transverselle reduksjonsdefekter (tversgående mangler/medfødt amputasjon). Alt nedenfor 

et nivå på armen eller benet mangler (Helsenorge.no, 2018).  

Longitudinelle reduksjonsdefekter (langsgående mangler). En eller flere knokler i arm eller 

ben mangler helt eller delvis. Noen ganger er knoklene mindre utviklet enn normalt. I andre 

tilfeller kan deler midt på en arm eller et ben mangle. Langsgående reduksjonsdefekter kan gi 

ulik grad og kombinasjon av mangler, ofte på både arm(ene) og ben(a). (Helsenorge.no, 2018) 

De fleste (64, 9 %) har mangel i en arm og vanligst forekommende tilstander er tversgående 

reduksjonsdefekter i en arm (Q71.0, Q71.2 og Q71.3) (Medisinsk Fødselsregister (MFR), 

2018). Noen har reduksjonsdefekter kun på ben (20, 6 %) og et fåtall har reduksjonsdefekter 

på både arm(er) og ben(a) (8, 5 %) (Klungsøyr, upubliserte data).  

Tilstanden oppstår tidlig i fosterlivet, i uke fem – ni, ofte før mor vet at hun er gravid. 

Reduksjonsdefekt i arm eller ben kan skyldes mekaniske/vaskulære årsaker (1/3), genetiske 

årsaker (1/3), teratogene årsaker (4 %), mens ca. 1/3 av tilfellene har ukjent årsak (Rise, 

Songstad, Rosendahl, Rustad, & Hulleberg, 2017).  

Thalodomide tragedien for over 60 år siden forårsaket bilaterale reduksjonsdeformiteter hos 

10 000 barn på verdensbasis som en følge av at mødrene brukte det beroligende og 

kvalmedempende legemiddelet Thalidomid i svangerskapet. I Norge er det 13 kjente tilfeller. 

I følge Ephraim og kollegaer (2003) var det en rapport utarbeidet av Lenz and Knapp i 1962 

som dokumenterte de teratogene effektene av thalidomid på fosteret og som førte til 

etableringen av nasjonale fødselsregistre verden over (Patti L. Ephraim, Dillingham, Sector, 

Pezzin, & MacKenzie, 2003). Registrene skulle tjene som et tidlig varslingssystem for å 

oppdage medfødte defekter som kan forebygges (Patti L. Ephraim et al., 2003). Medisinsk 

fødselsregister i Bergen (MFR) ble etablert i 1967 i kjølvannet av thalidomid katastrofen, og 

var det første i sitt slag i verden (Irgens, 2000).  

Forekomsten av reduksjonsdefekter (arm og ben) i Medisinsk fødselsregister i Bergen fra 

1970-2016 er 4,4 per 10 000 fødte og det vil trolig si 25-30 tilfeller hvert år (Klungsøyr, 

upubliserte data). Totalt er det registrert 1206 tilfeller med reduksjonsdefekt siden 

registreringen startet i 1970 og frem til 2016. Registeret er basert på lovpålagt innmelding av 

alle svangerskap som avsluttes fra og med 16 uker (12 uker fra 2001), og inkluderer etter 

1999 også melding fra nyfødtmedisinske avdelinger for alle barn som overflyttes en slik 
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avdeling etter fødsel (ibid). Fra 1999 har MFR også mottatt melding om svangerskapsavbrudd 

etter uke 12 der avbruddet skyldes sykdom/misdannelse hos fosteret (ibid). Fra 1999 til 2016 

er det registrert 500 tilfeller (4,6/10 000) der 129 av tilfellene (25,8 %) ble registrert som 

svangerskapsavbrudd (Klungsøyr, upubliserte data).  

I utenlandske studier er angitt forekomst høyere (5-8 per 10 000) (McGuirk, Westgate, & 

Holmes, 2001) (Gold, Westgate, & Holmes, 2011) (Evans, Vitez, & Czeizel, 1994). Angitt 

forekomst er enda høyere i litteratur der andre medfødte misdannelser i ekstremitetene 

(sammenvoksinger eller at det er for mange av noe; f. eks fingre eller tær) også er inkludert 

(Ekblom, Laurell, & Arner, 2010), (Vasluian et al., 2013), ifølge Anbefalinger for utredning 

av nyfødte med reduksjonsdeformiteter (Rise et al., 2017).  

Personer med reduksjonsdefekt i overekstremitetene er som sagt forskjellige. Hos mange med 

RDA er den fysiske funksjonen tilnærmet lik personer uten reduksjonsdefekter. Hos andre er 

funksjonen mer påvirket, avhengig av hvordan skjelettet, musklene, blodårene og nervene er 

utviklet i armen (Helsenorge.no, 2018).  

Betinget av nivå og type mangel tilbys mange pasienter protese eller de blir behandlet med 

gjentatte inngrep og langvarig ergoterapibehandling. McLaughlin og kollegaer anfører at barn 

med RDA tilpasser sine ferdigheter til dagliglivet og oppnår funksjonelle milepæler, med eller 

uten armprotese (McLaughlin, Lisenby, Sharma, & Modrcin, 2013). I ca. 10 % av tilfellene 

kan kirurgiske inngrep øke funksjonen (McLaughlin et al., 2013).  

2.2.2 Funksjon - dysfunksjon 

Funksjon og dysfunksjon er viktige begreper i studien. Funksjon som begrep kan være 

vanskelig å definere. I denne studien ser jeg funksjon som et samspill mellom person, 

helsetilstanden, aktivitet og omgivelser; jeg ser på hvordan (dys)funksjon i arm, skulder og 

hånd påvirker utøvelse av aktivitet både fysisk, sosialt og psykisk. Funksjonen påvirkes både 

av individuelle faktorer og av omgivelsene. Dette er i tråd med WHO sin internasjonale 

klassifikasjon av funksjon (International Classification of Functioning, Disability and 

Health/ICF) (World Health Organization, 2018). Overordnet bruker ICF funksjon som begrep 

når de omtaler alle kroppsfunksjoner, aktiviteter og deltagelse. Videre defineres aktivitet som 

utførelse av en aktivitet eller handling og deltagelse som involveringen av en livssituasjon 

(Høyem, 2008).  
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Det egenrapporterte spørreskjemaet KvikkDASH som benyttes i studien er laget for å måle 

fysisk funksjon og symptomer hos personer med en eller flere tilstander i overekstremitetene 

(Beaton, Wright, & Katz, 2005). Elementene er ikke knyttet til den berørte armen fordi det er 

ønskelig å klarlegge personens evne til å gjøre aktiviteter uavhengig av hvilken arm, skulder 

eller hånd personen bruker. Hensikten er å finne ut hvor store problemer en person har når 

vedkommende gjør en aktivitet, uavhengig av hvordan det gjøres (Beaton et al., 2005).  

Begrepet dysfunksjon kan forstås på mange ulike måter utfra hvilket perspektiv man har; et 

medisinsk, sosialt eller relasjonelt perspektiv. Perspektivene avhenger av konteksten og 

oppfatningen og bruken av begrepet har variert både i tidens løp og i ulike samfunn. I dag er 

det vanlig å dele forståelsen av funksjonshemming opp i tre ulike modeller; en biomedisinsk 

modell, en sosial modell og en relasjonell (fenomenologisk) modell.  

Innen den biomedisinske modellen er det diagnosen og sykdommen, skaden eller tilstanden 

som individet opplever som anses som selve årsaken til funksjonshemmingen. Dette er et 

naturvitenskaplig tankesett der helse og sykdom forklares ut fra anatomi og fysiologi og 

forstås som feil i kroppens biologiske «maskineri». I det biomedisinske helsebegrepet er 

funksjon og dysfunksjon forklart ut fra personens biologi og fysiologi, uavhengig av tid, sted 

og kulturelle verdier. Dysfunksjon er et individuelt problem forårsaket av sykdom og skade, 

der helsearbeiderne er ekspertene som har ansvar for å diagnostisere funksjonssvikt, vurdere å 

iverksette nødvendig, hensiktsmessig behandling (Dagfinrud, 2016).  

Den sosiale modellen fokuserer på samfunnsmessige og kulturelle forhold og belyser hvilke 

forhold (fysiske eller sosiale) samfunnet skaper, eller ikke skaper, som gjør at mennesker 

faller utenfor den konstruerte normalen. I følge den sosiale modellen har samfunnet konstruert 

en normal mennesketype og de som fysisk eller psykisk faller utenfor denne normalen er 

dermed unormale (L. Grue, 2004). Dysfunksjon sees på som et resultat av diskriminering og 

helse og funksjon fremmes gjennom å endre sosiale, økonomiske og miljømessige forhold. 

Den tredje modellen for å forstå funksjonshemming er den relasjonelle modellen; en 

videreutvikling av GAP modellen (Lid, 2014) som ser på gapet (misforholdet)mellom 

individets forutsetninger og samfunnets krav til deltagelse (Lie, 1996). I hovedsak dreier GAP 

modellen seg om praktiske problemer som oppstår fordi det ikke er samsvar mellom 

personens funksjonsevne og kravene miljøet stiller til funksjon (Lie, 1996). Disse barrierene i 

omgivelsene som hindrer en persons deltagelse kan reduseres gjennom tiltak som styrker 
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personens forutsetninger, for eksempel rehabilitering, hjelpemidler (f. eks tilbud om proteser) 

og økonomiske støtteordninger. Kravene kan også reduseres gjennom tiltak i omgivelsene, for 

eksempel universell utforming av bygninger, offentlig transport og informasjonssystemer 

(Lid, 2014)). Den relasjonelle modellen skiller seg fra det biomedisinske perspektivet og det 

sosiale perspektivet ved at hovedfokuset er på selve samspillet, interaksjonen mellom 

menneske og omgivelser. Hensikten er å oppnå likeverdige muligheter for samfunnsdeltakelse 

for alle mennesker innenfor alle samfunnsarenaer (Lid, 2014). Den relasjonelle modellen 

ligger til grunn for FN-konvensjon om Rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne 

(Skarstad, 2018), som ble ratifisert av Norge i 2013 og Diskriminerings- og 

tilgjengelighetsloven fra 2009 (Lid, 2014).  

Fokuset i studien er altså på om det er vanskelig og hvor vanskelig det i så fall er å utføre 

aktiviteter som krever bruk av arm, skulder og hånd; f.eks. i mattilberedning, husarbeid, 

bæring, personlig pleie, fritidsaktiviteter og med eller uten protese, og hvordan de eventuelle 

problemene og symptomene hemmer eller begrenser det sosiale livet, daglige gjøremål og 

egen psyke. Det passer inn i en relasjonell modell der hensikten er å identifisere og minske 

gapet mellom individets forutsetninger og samfunnets krav.  

2.2.3 Livskvalitet  

Det finnes ingen enhetlig definisjon av hva livskvalitet er, fordi ulike fagdisipliner har ulike 

syn på fenomenet (Anderson & Burckhardt, 1999).  

Det er i teorien fire ulike perspektiv å se livskvalitet ut ifra. Innen det medisinske perspektivet 

er fokuset på hvordan helsetilstand, sykdom og funksjonshemning vil virke inn på 

menneskers livskvalitet og tilfredshet med livet, såkalt helserelatert livskvalitet. Innenfor et 

sosiologisk og økonomisk perspektiv er det levekårenes betydning for et godt liv som er i 

fokus (Næss, 1986). I et psykologisk perspektiv fokuseres det på menneskers opplevelse av 

hva som er et godt liv.  

Det som er felles for de ulike tilnærmingene er at livskvalitet er et subjektivt fenomen, at 

livskvalitet påvirkes av en rekke forhold og områder som de nevnte perspektivene synliggjør 

og at livskvalitet er relativt, noe som innebærer at tilfredshet med livet avhenger av den 

enkeltes behov og forventninger innen ulike områder og hvorvidt disse kan innfris (Helseth, 

2001).  
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I denne studien har jeg valgt å se på livskvalitet både fra et psykologisk ståsted: tilfredshet 

med livet-, samt et medisinsk ståsted: helserelatert livskvalitet.  

2.2.4 Armprotese og protesebruk 

En armprotese er et ortopedisk hjelpemiddel som skal kompensere for manglende armlengde 

og/eller grepsfunksjon (K.  Østlie, Kjeldstadli, Jacobsen, Krokan, & Lyrstad, 2017). Slike 

proteser tilpasses for å normalisere utseende eller for å gi bedre funksjon i form av støtte, grep 

avlastning eller begge deler. Det fins tre hovedtyper armproteser (ibid): 

 Elektrisk / myoelektrisk protese; styres av elektroder eller ulike brytere. Aktiv 

grepsfunksjon med hånd eller krok.  

 Kroppsstyrt / mekanisk / konvensjonell protese; har seletøy og wire. Aktiv 

grepsfunksjon med hånd eller krok.  

 Kosmetisk protese; er uten aktiv grepsfunksjon. Standard eller individuell kosmetisk 

hånd. En variant av kosmetisk protese er tilvenningsprotese / «krabbeprotese» som 

lages for de minste barna.  

 Hybrid protese, kombinerer bruken av både elektriske- og konvensjonelle deler i en og 

samme protese. Dette kan for eksempel være en overarmsprotese med en mekanisk 

albue og en myoelektrisk hånd.  

Hver protesetype har sine fordeler og ulemper når det gjelder faktorer som for eksempel 

grepsstyrke, hastighet, vekt og kosmetikk (K.  Østlie et al., 2017). Valg av protesetype(r) 

gjøres derfor etter individuell vurdering i et tverrfaglig dysmeli- og armamputasjonsteam, 

basert på pasientens forutsetninger, behov og preferanser (ibid). Proteser tilpasses individuelt. 

Utgiftene til armproteser dekkes av NAV (akronym for Ny arbeids- og velferdsforvaltning) 

(Wikipedia.no, 2018).  

I denne studien defineres det som protesebruk hvis respondenten selv anser seg som 

protesebruker enten protesen brukes daglig (0-4 timer eller mer), ukentlig (1-6 ganger), 

månedlig (1-4 ganger) eller sjeldnere (mindre enn en gang i måneden).  
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2.2.5 Normalitet 

Normalitet er ingen fastsatt størrelse eller tidløs norm, men innebærer en kategorisering og 

rangering (L. Grue, 2016). Det finnes i alle samfunn ett sett med lover, regler og normer 

(forventninger) for hva som er akseptabelt, og hva som er ønskelig og forventet både når det 

gjelder utseende, oppførsel og adferd (L. Grue, 2016, s. 9). Hvor grensene går for hva som er 

normalt, og hva som er unormalt og på hvilken måte avvik fra det normale behandles, og av 

hvem har variert gjennom historien og i ulike kulturer (L. Grue, 2016, s. 10).  

Det kan skilles mellom tre betydninger av normalitet; medisinsk normalitet, statistisk 

normalitet og kulturell eller moralsk normalitet (Helsekompetanse.no, 2018). 

Innen medisinsk tenkning er uttrykket for normalitet det friske og oppfatningen av hvordan 

kroppen skal se ut (Helsekompetanse.no, 2018). 

Den statistiske normaliteten referer til det typiske eller det gjennomsnittlige som ideal (L. 

Grue, 2016, s. 15). Normalfordelingskurven (Gauss-kurven) er vanlig brukt for å vise 

fordelingen av bestemte egenskaper og en rekke observasjoners avvik fra gjennomsnittet 

(ibid). Innenfor normalfordelingen vil det normale være det som befinner seg midt på kurven, 

mens det observerte fenomenet er mer avvikende og unormalt jo lenger man beveger seg fra 

midten og ut mot sidene (Helsekompetanse.no, 2018). Statistikken brukes for å gi en oversikt 

over fenomenene med tanke på å oppnå forståelse av forskjeller eller sammenhenger og få 

bedre grunnlag for å iverksette tiltak (Grue, 2016, s. 12).  

Den kulturelle definisjonen av normalitet bestemmes og defineres i forhold til verdier og 

gjeldende normer i samfunnet (Helsekompetanse.no).  

 

 Tidligere studier 2.3

Selv om antall studier relatert til RDA er økende er det fremdeles få publiserte studier av 

langtidseffekter av RDA på funksjon og livskvalitet.  

Søk som er gjort i Pub Med, CINHAL, PsycINFO og Embase viser at det er generelt god 

tilgang på litteratur om barn med dysmeli, men få studier som inkluderer voksne. Selv om 

antall studier relatert til RDA er økende er det fremdeles få publiserte studier av 
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langtidskonsekvenser av RDA på funksjon og livskvalitet. Livskvalitetsstudiene tar i stor grad 

for seg barn. 

2.3.1 Funksjon og belastningsplager hos voksne 

Muskelskjellettplager er vanlig forekommende hos personer med ervervet amputasjon, men 

også hos personer med medfødte misdannelser på armene (Datta, Seelvarajah, & Davey, 

2004; P. L. Ephraim, Wegener, MacKenzie, Dillingham, & Pezzin, 2005; Hanley et al., 2009; 

Johansen, Østlie, Andersen, & Rand-Hendriksen, 2015; Jones & Davidson, 1999; K. Østlie et 

al., 2011a).  

I studien «Save that arm» som inkluderer personer med ensidig ervervet armamputasjon fant 

Jones og Davidson (1999) at halvparten hadde problemer av varierende grad i den 

gjenværende armen. Jo mer proksimal amputasjon, jo større risiko for belastningslidelser i 

den gjenværende armen, men verken protesebruk eller at man ikke var i arbeid viste seg å 

være beskyttende. Forskerne Jones og Davidson poengterte viktigheten av å informere 

pasientene om problemene de står overfor og anså tilrettelegging av aktiviteter i arbeid og 

fritid, og omskolering som viktig, særlig ved tungt manuelt arbeid.  

Østlie fant i 2011 at ervervet amputasjon av en overekstremitet øker risikoen for 

selvrapportert smerte i nakken, øvre del av ryggen, skuldrene og den gjenværende armen (K. 

Østlie et al., 2011a). Dette kan forklares med at denne pasientgruppen har hatt en erfaring 

med å ha en arm og kroppen må tilpasse seg tapet, noe er forskjellig fra de personene som 

aldri har erfart noe annet enn den kroppen de er født med. 

Resultatene fra disse og andre liknende studier kan ikke uten videre generaliseres til personer 

med medfødte reduksjonsdefekter, men nyere studier på personer med RDA understøtter 

antagelsen om at også gruppen med medfødte defekter på armene står i fare for å utvikle 

funksjonsproblemer i den uaffiserte armen (Burger & Vidmar, 2016; Johansen et al., 2015; S. 

G. Postema et al., 2016). 

I en kvalitativ studie om mestring av funksjonstap og smerter hos åtte kvinner med «en-arms 

dysmeli» rekruttert fra pasientregisteret til TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser fant 

Johansen og kollegaer (2014) at voksne kvinner gradvis skjønte at de måtte gjøre endringer i 

livet og lære nye mestringsstrategier, noe som for mange var en vanskelig prosess (Johansen, 
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Andresen, & Thorsen, 2014). Mange erkjente at det var viktig å holde kroppen i form med 

trening og at de måtte senke ambisjonsnivået med hensyn til innsats på arbeid og i dagliglivet 

(Johansen et al., 2014).  

Forskere anbefaler at helsepersonell informerer om fare for belastningsskader økende med 

alder (S. G. Postema et al., 2016), og at det foretas jevnlig individuell oppfølging for å 

forbygge eller i det minste utsette problemer (Burger & Vidmar, 2016).  

2.3.2 Livskvalitet hos voksne med RDA 

Det er funnet sparsomt med kunnskap om livskvalitet hos voksne med reduksjonsdefekt i 

armene sammenliknet med den generelle befolkningen og hvordan livskvaliteten eventuelt 

påvirkes av protesebruk.  

I en norsk tverrsnittstudie som inkluderte 97 voksne med medfødte misdannelser på arm og 

ben, men hovedsakelig transverselle reduksjonsdefekter i en arm, (median alder 39 år, der 

77 % var kvinner) trukket fra pasientregisteret på TRS, fant Johansen og kollegaer (2015) at 

personer med medfødte misdannelser lever vanlige aktive liv og erfarer vanlige livshendelser; 

de tar utdannelse, forsørger seg selv, gifter seg, får barn. Mestringsstrategier gjør at 

dagliglivet fungerer fint, men det rapporteres mer kronisk smerte sammenlignet med den 

generelle befolkningen (hvor en av fire rapporter kronisk smerte og kvinner mer enn menn 

(Jensen, 2009) og at de pensjonerer seg tidlig (Johansen et al., 2015)  

De samme forskerne rapporterte i 2016 helserelatert livskvalitet hos 77 personer med 

unilateral reduksjonsdefekt trukket fra pasientregisteret på TRS (median alder 42 år, 71 % 

kvinner.) Forskerne fant at voksne med RDA har nedsatt helserelatert livskvalitet (HRQoL) 

på de fleste skalaer på helsespørreskjemaet SF36 (The 36-Item Short Form Health Survey) og 

mest på det fysiske området (Johansen, Østlie, Andersen, & Rand-Hendriksen, 2016). 

Ansettelsesstatus, komorbiditet (nærvær av en eller flere sykdommer/ vansker) sykdom) og 

kronisk smerte hadde negativ innflytelse på helserelatert livskvalitet. Dette er den eneste 

studien jeg har funnet som har brukt et standardisert kartleggingsinstrument på helserelatert 

livskvalitet hos voksne.  

I en svensk tverrsnittstudiestudie der forskerne studerte livssituasjonen til 117 voksne med 

medfødte reduksjonsdeformiteter på arm og eller ben, 92 % av deltagerne hadde unilateral 



16 

 

RDA, fant Sjøberg og kollegaer (2014) at majoriteten rapporterte god eller veldig god helse 

og at mange deltagere var optimistiske med hensyn til fremtiden. (Sjoberg, Nilsagard, & 

Fredriksson, 2014). Forskerne fant at personer med RDA levde tilfredse og aktive liv med 

hensyn til utdannelse, arbeid og fritidsaktiviteter og at de ikke skilte seg ut fra den svenske 

befolkningen i så måte.  

Krantz viste i en kvalitativ studie at kvinner med RDA i alderen 20 til 30 år tilegnet seg 

strategier for å håndtere stigma (Krantz, Bolin, & Persson, 2008). Stigma kan defineres som 

en prosess der noen individer plasserer andre individer i en bestemt kategori f.eks. ved å 

diskreditere eksisterende, synlige kjennetegn og egenskaper i situasjoner som oppstår i 

hverdagen (Wikipedia, 2018). Formålet med disse stigma-håndteringsstrategiene var å 

kontrollere hvor mye kvinnene skulle tilkjennegi at de avvek fra «normalen» (det som 

flertallet anser som det vanlige). Stigma-håndteringsstrategiene ble midler for å minimere 

mikro-stress og maksimere det personlige velværet og tok sikte på å forsinke eller fremme 

eksponeringen av RDA. Dersom eksponeringen ble forsinket, gled personen inn i mengden. 

Etter hvert som eksponeringen skjedde kunne den relative betydningen av RDA i 

samhandlingen med andre bli redusert, og dermed forsterket eller forandret andres holdninger 

seg (Krantz et al., 2008). 

2.3.3 Livskvalitet hos barn med RDA 

Det finnes derimot flere studier om livskvalitet hos barn med reduksjonsdefekt i armene. Jeg 

velger å referere til disse da reduksjonsdefekt er en medfødt misdannelse og hvordan disse 

barna hadde det i barndommen vil sannsynligvis påvirke og gi retning for deres voksne liv.  

Ylimäinen og kollegaer konkluderte med at gruppen barn og ungdom med ulike former for 

reduksjonsdefekter hadde bedre helserelatert livskvalitet sammenlignet med europeiske barn 

med andre kroniske helsetilstander, men det var undergrupper som hadde en signifikant lavere 

skår på livskvalitet enn sine jevnaldrende friske (Ylimainen, Nachemson, Sommerstein, 

Stockselius, & Hermansson, 2010). Uønsket oppmerksomhet og opplevd fysisk utseende var 

mer assosiert med livskvalitet enn lokalisering av og type reduksjonsdeformitet, som bare var 

assosiert med livskvalitet for jenter.  

Hermansson fant i en studie om psykososial tilpasning hos svenske barn med RDA og en 

myoelektrisk protesehånd at barn med RDA var like bra tilpasset som sine friske jevnaldrende 
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når det gjaldt psykososial tilpasning og livskvalitet.(L. Hermansson, Eliasson, & Engström, 

2005)  

Annen forskning som inkluderer barn med RDA viser at oppfatning om fysisk utseende (J. 

Varni, Setoguchi, Rappaport, & Talbot, 1991), (J. W. Varni et al., 1996); (Breakey, 1997b), 

uventet oppmerksomhet og praktiske problemer (Pruitt, Varni, Seid, & Setoguchi, 1998; J. 

Varni & Setoguchi, 1991) ser ut til å påvirke velværet deres.  

Hermansson stadfester at fra tidlig barndom er barn med RDA vant til oppmerksomhet på sitt 

annerledes utseende og til å sammenlikne seg og bli sammenliknet med andre uten 

misdannelser (L. Hermansson et al., 2005). Selv om de blir vant til blikk og spørsmål, er det 

en pågående stressfaktor som de sannsynligvis prøver å unngå, formodentlig ved å holde seg 

mer for seg selv, skjule armen (L. Hermansson et al., 2005). Hermansson og kollegaer fant at 

unnvikelse adferd var signifikant høyere hos alle barn med RDA og jenter med RDA hadde 

lavere sosial interaksjonskompetanse sammenliknet med data fra svenske normative utvalg 

basert på svar om sosial kompetanse og emosjonelle/atferdsmessige problemer (Larsson & 

Frisk, 1999). Videre fant de at eldre barn hadde lavere sosial interaksjonskompetanse enn 

yngre på enkelte aktivitetsskalaer. Dette var overraskende og i kontrast til de normative 

dataene der det var de eldste som var mest kompetente (L. Hermansson et al., 2005). Disse 

funnene indikerer at misdannelsen kan være assosiert med sosial stigmatisering (L. 

Hermansson et al., 2005) og dermed føre til lavere livskvalitet.  

Stigmatisering kan ifølge den canadiske samfunnsviteren og forfatteren Erving Goffman 

(2009) defineres som «en diskrediterende egenskap som diskvalifiserer personer fra full 

sosial aksept» (Wikipedia, 2018). Den «diskrediterende egenskapen» er i vårt tilfelle 

misdannelsen RDA. Goffman sier også at fenomenet er «en prosess hvor andres reaksjoner 

ødelegger en normal identitet» (Wikipedia, 2018) 

2.3.4 Armprotesebruk hos voksne med RDA 

Belastningsplager og protesebruk er utfordringer som er belyst av fagpersoner som har 

dominert den faglige diskursen i Norden de siste 40 årene (L.  Hermansson, 2004; Sörbye, 

1980). I denne studien ser vi på bruken av protese fordi det kan påvirke livskvaliteten på ulike 

måter. 
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Sörbye hevdet at protesebruk var dårligere integrert og akseptert av de fleste voksne enn hva 

som var tilfellet med barn (Sörbye, 1980) og mente derfor det var gunstig å tilpasse en 

myoelektrisk protese meget tidlig gitt at visse hensyn ble tatt: stumpens utforming må være 

egnet og tilpasningen må utføres av et dyktig tverrfaglig team (ibid). Opplæringen må følges 

opp i nært samarbeid med foreldrene, som bør være grundig og tilstrekkelig informert (ibid). 

Det må finnes muligheter for protesejusteringer og hurtige reparasjoner og, samt at 

psykologiske faktorer må vurderes nøye (ibid). Under disse forholdene kan en meget tidlig 

myoelektrisk protesebruk være av stor nytte for pasienten (Sörbye, 1980).  

Til tross for at fagfolk i tverrfaglige team erfarer at barn som er født med en misdannelse 

nedenfor albuen klarer seg svært godt med kroppen slik den er uten å bruke protese og at 

voksne ofte foretrekker å bruke protese kun i spesielle situasjoner, mener de det er viktig å 

prøve ut en armprotese. Dette fordi asymmetri kan føre til smerte i nakke og/eller 

skulderregionen og i mange tilfeller kan et funksjonelt grep være verdifullt (Stockselius, 

2000).  

I nordiske fagmiljøer hevdes det at daglig bruk av håndprotese kan forebygge 

belastningsplager i større grad enn om man ikke bruker protese og at protesebruk kan 

stimulere til mer symmetrisk og hensiktsmessig bruk av kroppen som beskytter mot smerter 

og skjevutvikling (L.  Hermansson, 2004), men dette synes ikke tilstrekkelig dokumentert.  

Burger og Vidmar studerte i 2016 sammenhenger blant annet mellom omfanget av 

overbruksproblemer og protesebruk (hyppighet, protesetype, aktiviteter) hos personer med 

unilateral mangel på overarm (både medfødt eller ervervet), men kunne ikke påvise hvorvidt 

protesebruken hadde betydning for utviklingen av plager (Burger & Vidmar, 2016).  

Studier som inkluderer voksne personer, både personer med ervervede armamputasjoner (K. 

Østlie et al., 2011a) og personer med medfødte misdannelser i armene (S. G. Postema, van der 

Sluis, Waldenlöv, Hermansson, & Monsonego-ornan, 2012) tyder på at det ikke er entydig 

slik at protesebruk har beskyttende effekt på smerter og plager for noen av gruppene.  

Østlie og kollegaer (2011) fant at ervervet amputasjon av en overekstremitet øker risikoen for 

selvrapportert smerte i nakken, øvre del av ryggen, skuldrene og den gjenværende armen, men 

fant ingen positiv effekt av protesebruk på smerter eller belastningsplager på de traumatisk 

amputerte, snarere tvert i mot (K. Østlie et al., 2011a).  
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I en 24 år lang oppfølgingsstudie av personer med reduksjonsdefekt i armene fant Postema og 

kollegaer ingen forskjeller hos dem som har brukt armprotese og dem som ikke har brukt 

armprotese når det gjaldt skjevutvikling av ryggen. De så at de strukturelle forandringene i 

ryggen var konsistente og at de ikke utviklet seg til klinisk relevant skoliose over tid det vil si 

skoliose som trenger behandlingstiltak i form av f.eks. kirurgi. Det ble også rapport lite 

fysiske plager sammenlignet med tidligere studier (S. G. Postema et al., 2012).  

Sjøberg og kollegaer (2014) fant at de fleste personer med CLRD bruker proteser og 

hjelpemidler. Fordelene ved hjelpemidlene ble beskrevet som grunnleggende, men de påpekte 

at rehabilitering også bør se på brukervennlighet og verdighet når en person skal utføre sine 

daglige aktiviteter. Flere kvinner enn menn brukte hjelpemidler i hverdagen, men ingen 

signifikant forskjell ble funnet. De som hadde mangel på armene brukte oftere funksjonelle 

proteser (myoelektrisk eller kroppsdrevne proteser). Kroppsdrevne mekaniske armproteser ble 

brukt utelukkende av menn i studien, mens kosmetiske proteser ble brukt i høyere grad av 

kvinner (Sjoberg et al., 2014).  

I en tverrsnittsstudie i 2015 fant Johansen at personer med medfødt reduksjonsdefekt 

(arm/ben eller begge deler) rapporterte øket forekomst av kronisk smerte, hovedsakelig 

bilateralt, men til tross for tilbud om gratis proteser og oppfølging var det en stor del som ikke 

valgte å bruke protese, men foretrakk greps hjelpemidler for spesifikke aktiviteter (Johansen 

et al., 2015).  

Biddis og Chau (2007) foretok en kritisk gjennomgang av 200 artikler som rapporterte på 

protesebruk i perioden 1980-2006 (Biddiss & Chau, 2007). De fant at omtrent en av fem 

sluttet å bruke sin armprotese, barn og voksne sett under ett. Årsaker til avvisning av 

protesebruk var blant annet mangel på funksjonell nytte, mindre attraktivt utseende og vekten 

av protesen (K. Postema, van der Donk, van Limbeek, Rijken, & Poelma, 1999). De 

inkluderte studiene viste svært ulike resultater noe som sannsynligvis skyldes de heterogene 

utvalgene og forskjeller i metodikk (Biddiss & Chau, 2007).  

2.3.5 Armprotesebruk hos barn med RDA 

I Sverige fant Hermansson og kollegaer (2005) at det knyttes sosiale stigma til deformiteten 

hos barn med RDA og at det er ulikt for jenter og gutter (L. Hermansson et al., 2005). 

Studien, som så på forholdet mellom sosial kompetanse, oppførsel, emosjonelle problemer og 
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protesebruk hos gutter og jenter med RDA som i utgangspunktet hadde fått tilpasset en 

myoelektrisk protesehånd, viser at RDA og protesebruk påvirker den psykososiale 

tilpasningen forskjellig avhengig av kjønn. Hos jentene var redusert protesebruk forbundet 

med lavere skår på sosial kompetanse, mens hos guttene økte den totale kompetanseskåren 

med redusert protesebruk. Dette forklares blant annet med at gutter og jenter utfører 

forskjellige aktiviteter, ved hjelp av forskjellige gjenstander der protesen kan betraktes som et 

problem av guttene og som hjelp av jentene. Hovedfunnet i studien er imidlertid at svenske 

barn med RDA som i utgangspunktet har blitt utstyrt med en myoelektrisk protese, gjør det 

ganske bra. De globale resultatene viser ingen signifikante forskjeller mellom disse barna og 

de normative dataene.  

I Sverige konkluderte Hermansson og kollegaer (2005) med at barn med RDA som brukte en 

myoelektrisk håndprotese var like bra tilpasset psykososialt som deres funksjonsfriske 

jevnaldrende, men at det var knyttet sosiale stigma til deformiteten og at det var ulikt for 

jenter og gutter. Jentene viste lavere kompetanseskår ved sjeldnere protesebruk. For guttene 

var dette motsatt (L.  Hermansson, Fisher, Bernspang, & Eliasson, 2005).  

I 2006 undersøkte James og kollegaer virkning av protesebruk på funksjon og livskvalitet hos 

barn med unilateral (ensidig) underarmdysmeli (James et al., 2006). Forskerne konkluderte 

her med at armproteser kan bidra positivt i forhold til sosial akseptering eller være et nyttig 

redskap i spesialiserte aktiviteter. Armproteser synes derimot ikke å påvirke barnas funksjon 

eller livskvalitet, som er nesten normal for barn med ensidig underarmdysmeli uavhengig om 

de bruker protese eller ikke. I lys av disse funnene stiller James og kollegaer (2006) 

spørsmålstegn ved det rutinemessige tilbudet om tilpasning av proteser til svært små barn (fra 

6 måneder) og ved oppfordringen om å bruke protese for å oppnå bedre funksjon og 

livskvalitet.  

En studie publisert av Reinkingh og kollegaer i 2012 viser at stumpsensibiliteten til barn med 

reduksjonsdeformitet i armene er svært god. Den er faktisk bedre enn sensibiliteten i den 

uaffiserte armen ifølge denne studien. Denne utmerkede sensibiliteten gir en høy grad av 

funksjonalitet sammenlignet med en hard plastikkprotese (Reinkingh, Reinders-Messelink, 

Dijkstra, Maathuis, & van der Sluis, 2014). Påføring av protese på en stump betyr at man 

hindrer tilgang til den følsomme og funksjonelle stumpen og tillegger kroppen ekstra 

vekt/tyngde.  
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3 Metode 

  Design 3.1

Studien er en observasjonell tverrsnittsstudie (Altmann, 1991, s. 75) som kartlegger og 

beskriver forskjeller mellom to grupper på et tidspunkt. Strategien for å besvare 

forskningsspørsmålet (designet) er å beskrive selvrapporterte data (observasjoner) i RDA-

gruppen og kontroll-gruppen gitt som svar i et spørreskjema (metoden). Slike beskrivende 

tverrsnittsstudier kalles ofte surveys på engelsk (ibid).  

Studien undersøker funksjon i arm, skulder og hånd, tilfredshet med livet og generell helse i 

de to utvalgene, samt forekomsten av protesebruk i RDA-gruppen. Det ble stilt noen 

retrospektive spørsmål tilbake til barndommen med hensyn til tilpasning og bruk av protese. 

RDA- gruppen ble matchet med en gruppe kontrollpersoner, men ikke på individnivå.  

Det ble benyttet en kvantitativ forsknings metode for å besvare problemstillingene. Dette 

innebærer at man tar utgangspunkt i tidligere forskningsresultater og egne erfaringer på 

området, strukturerer teorien og formulerer testbare hypoteser, samt gjennomfører statistiske 

analyser og vurderinger relatert til den oppstilte teorien (Olsson & Sörensen, 2003).  

Fordelen med det valgte designet er det er relativt lite ressurskrevende, mange ulike variabler 

kan studeres og det er hypotesegenererende (Laake, Hjartåker, Thelle, & Veierød, 2007). 

Wahl og Hanestad fastlår at selvrapportering er den beste måte å få kunnskap om pasienters 

livskvalitet på (Wahl & Hanestad, 2004, s. 36). Strukturerte spørreskjemaer synes å være den 

beste måten å for å ivareta pasientens subjektivitet i kvantitativ forskning (Wahl & Hanestad, 

2004, s. 36). Tversnittstudier gir et oversiktsbilde av situasjonen ved å sammenlikne de ulike 

gruppene (Ibid, s. 37). 

 Ulempen er at designet ikke nødvendigvis gir informasjon om årsakssammenheng 

(kausalitet) (Laake et al., 2007).  
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  Personvern  3.2

3.2.1 Godkjennelser 

  
Studien er en del av et medisinsk og helsefaglig forskningsprosjekt 

(2013/1320/«Armdysmelistudien») som, i tråd med helseforskningsloven 

(helseforskningsloven, 2008), er lagt frem for REK Sør-Øst A (regional etisk komite for 

medisinsk og helsefaglig helseforskningsetikk) og personvernombudet på Oslo 

universitetssykehus (forskningsansvarlig institusjon). Godkjennelse på at det er medisinsk, 

juridisk og vitenskapelig forsvarlig foreligger (Vedlegg 7. 1). Videre er studien forelagt og 

godkjent av Kvalitetssikringsutvalget ved Avdeling for helsefag ved Universitetet i Oslo 

(Vedlegg 7. 2).  

Forskningsprosjektets data oppbevares forsvarlig og i tråd med personopplysningsforskriften 

kapittel 2 (Personopplysningsloven, 2018), og Helsedirektoratets veileder for «Personvern og 

informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter innenfor helse og omsorgssektoren» 

(Helsedirektoratet, 2006).  

3.2.2 Samtykke 

Deltagerne som var ønsket til studien (se punkt 3.3.1 Populasjonen og utvelgelse), fikk 

tilsendt informasjon om studien i posten, inkludert samtykkeskjema og spørreskjema. 

Samtykket bygget på spesifikk informasjon om forskningsprosjektet for å sikre at 

respondentene ga informert, frivillig, uttrykkelig og dokumenterbart samtykke til deltagelse 

(J. fr. Helseforskningsloven § 13) (helseforskningsloven, 2008).  

Alle deltakere i undersøkelsen hadde til enhver tid rett til å trekke seg fra undersøkelsen. 

Deltakere kan også be om at opplysningene de har gitt skal slettes (Helseforskningsloven § 

13) (helseforskningsloven, 2008), så lenge dataene ikke er anonymisert eller allerede har 

inngått i vitenskapelig arbeid.  
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 Utvalg 3.3

3.3.1 Populasjonen og utvelgelse  

RDA-gruppen: 

I studien er det valgt å inkludere voksne personer ≥18 år (pr 31. 06. 13) med reduksjonsdefekt 

kun i arm, som mangler hele eller deler av en arm, eller begge armene, som følge av en 

medfødt feildannelse og som ikke er ledd i syndrom eller annen sammensatt tilstand. Det vil 

si ICD 10 diagnosekodene Q71.0-9. Hvorvidt det er en unilateral eller bilateral 

reduksjonsdefekt går ikke frem av diagnosekodene og alle med reduksjonsdefekt på armene er 

derfor inkludert. Pasienter som i tillegg har reduksjonsdefekt på underekstremitetene, mangler 

norsk kunnskaper eller mangler samtykkekompetanse er ekskludert.  

Inklusjonskriterier: 

 Voksne ≥18 år pr 31.06.13 

 Mangel på hele eller deler av en arm, eller begge armene (ICD 10 diagnosekodene 

Q71.0-9) 

 Reduksjonsdefekt kun i overekstremitet 

 Registrert ved Oslo universitetssykehus 

Eksklusjonskriterier: 

 Ervervet amputasjon 

 Medfødt feildannelse som ledd i et syndrom eller annen sammensatt tilstand 

 Reduksjonsdefekt på underekstremitetene 

 Manglende norsk kunnskaper 

 Manglende samtykke kompetanse 
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Kontroll gruppen:  

Inklusjonskriterier: 

 Voksne ≥18 år pr 31.06.13 

 Fra den generelle norske befolkningen 

Eksklusjonskriterier: 

 Manglende norsk kunnskaper 

 Manglende samtykke kompetanse 

 

Oslo universitetssykehus har flest pasienter med reduksjonsdefekt i Norge og har 

representasjon fra fire helseregioner (N= 186 personer ≥18 år pr 31.06.13 med 

reduksjonsdefekt i arm). Pasientlister ble hentet ut av pasientregisteret ved hjelp av Data og 

analyseavdelingen på sykehuset. Navn, personnummer, adresse, diagnosekode ble hentet ut. 

Riktig diagnosekode (ICD 10 Q71.0-9) ble verifisert ved hjelp av Oslo universitetssykehus 

pasientjournal. Alle pasientene som passet til inklusjonskriteriene fikk tilbud om å delta i 

studien – et såkalt bekvemmelighetsutvalg.  

Det viste seg senere gjennom respondentenes egen rapportering (tegning og beskrivelse på 

spørreskjemaet) og den kliniske undersøkelsen (i hovedstudien) at en del pasienter hadde 

mangelfull eller feil diagnosekoding i Oslo universitetssykehus registeret. Alle pasientene 

som etter verifiseringene ikke passet til inklusjonskriteriene fikk journalene rettet og ble 

ekskludert fra studien.  

3.3.2 Kontrollgruppe 

For å sammenligne funksjon, helserelatert livskvalitet og tilfredshet med livet hos RDA-

gruppen med et tilfeldig utvalg av befolkningen, ble det trukket en kontrollgruppe tilfeldig 

utvalgt fra den norske generelle befolkningen innen aldersspennet. For hver person ble det 

trukket seks kontrollpersoner. Navn, personnummer og adresse ble hentet ut av EVRY 

Information Services (ledende nordisk IT-tjeneste og programvareselskap) som har avtale 

med Skatteetaten om distribusjon av Folkeregisteret. Demografiske faktorer som kjønn og 
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alder ble ikke matchet, da det i følge statistiker er kompliserende og binder opp data. (Det er 

bedre å justere for dette etterpå i en regresjonsanalyse).  

3.3.3 Styrkeberegning 

En styrkeberegning er å anslå på forhånd hvor stor en effekt enten kan forventes å være, eller 

hvor stor den bør være, for at den skal ha klinisk betydning og beregne sannsynligheten for at 

resultatet av studien med et gitt antall individer blir statistisk signifikant (Pripp, 2017). 

«Den statistiske styrken er sannsynligheten for et statistisk signifikant resultat, under 

forutsetning av at våre antagelser er korrekte» (Pripp, 2017). I statistisk terminologi kan 

styrken beskrives som sannsynligheten for at nullhypotesen vil bli forkastet av den statistiske 

testen dersom den alternative hypotesen er sann (Pripp, 2017).  

Det som gir styrke i en studie er antall deltagere, effektstørrelsen, og hvor homogent utvalget 

er, samt design og hvilke statistiske tester som blir brukt (Pripp, 2017). «Jo større 

effektstørrelse, desto større statistisk styrke – og desto færre deltagere trengs for å finne 

statistisk signifikante resultater» (ibid). Mer like eller homogene respondenter gir lavere 

standardavvik og økt statistisk styrke (Pripp, 2017)  

Styrken forteller oss hvor mange personer som minimum bør inkluderes i hver gruppe, for å 

være sikker på at forskjellene vi eventuelt finner ikke skyldes tilfeldigheter (ibid). 

Sammenhengen mellom økt antall deltagere og statistisk styrke er illustrert i figur 1 som er 

hentet fra Tidsskriftet for den norske legeforening (Pripp, 2017). 
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Figur 1. Sammenhengen mellom antall deltagere i studien og statistisk styrke ved liten, middels eller stor 

effektstørrelse, Cohens d lik henholdsvis 0,2, 0,5 eller 0,8 ((Cohen, 1988)). Økt antall deltagere i studien gir økt 

statistisk styrke og større sannsynlighet for å kunne påvise en statistisk signifikant forskjell mellom to utvalg (p-

verdi < 0,05) (Pripp, 2017). 

I følge Pripp (2017) anbefaler statistikere «ofte 5 % sannsynlighet for å hevde effekt når 

denne ikke er sann (vanlig kalt α eller signifikansnivået) og 20 % sannsynlighet for å hevde 

ingen effekt når det faktisk er en sann effekt (ofte kalt β)». I følge Burmeister (2012) er den 

statistiske styrken 1 – β, noe som da gir en statistisk styrke på 80 % (Pripp 2017). 

Begrepene statistisk og klinisk signifikans må skilles på da de ikke kan ikke forstås som det 

samme (Pripp, 2017). Statistisk signifikans er et matematisk definert begrep, mens 

definisjonen av klinisk signifikans langt fra er like entydig (ibid). Selv om det burde være 

enighet i det medisinske fagmiljøet om hvor stor en effekt skal være for at den skal ha klinisk 

relevans, så er det er ikke alltid tilfellet (Pripp 2017). 

Det som ifølge Pripp (2017) kan være til hjelp i vurderingen av klinisk betydning, er resultater 

fra tidligere studier, eller bruk av generelle statistiske uttrykk for effektstørrelse som f.eks. 

Cohens d (Cohen, 1988). Den uttrykker i følge Pripp (2017) «forskjellen i gjennomsnitt 

mellom to grupper relativt til standardavviket og angir liten, middels eller stor effekt» (Pripp, 

2017).  

Før studien ble startet ble det gjort en a priori styrkeberegning av statistiker med utgangspunkt 

i følgende: Ved Oslo universitetssykehus var det 196 registrerte pasienter ≥18 år med 

reduksjonsdefekt i arm (Q71 kode) pr 31.12.11. Medisinsk fødselsregister i Bergen (MFR) 

har beregnet at 9 % har reduksjonsdefekt på både arm og ben. Ut fra dette prinsippet estimerte 
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vi at det i Oslo universitetssykehus er registret 178 (91 % av 196) individer ≥18 år pr 31.12.11 

som har reduksjonsdefekt kun i arm.  

For å gjøre styrkeberegningen brukte statistiker kohorten som var registrert ved Oslo 

universitetssykehus pr 31.12.11 med RDA (Q71: N=178, Q71.0-3: N=108). Denne kohorten 

ville ifølge statistiker ha et tilstrekkelig antall pasienter for å sammenligne med normative 

data og innad i gruppen. Eksempelvis, for en forskjell tilsvarende en medium effekt størrelse 

(gjennomsnittlig differanse lik et halvt standardavvik) mellom to grupper innad i kohorten, 

trenger man 63 pasienter i hver gruppe for få 80 % styrke ved 5 % signifikansnivå.  

Det må for ordens skyld bemerkes at størrelsen på utvalget med kun reduksjonsdefekt på arm 

endret seg fra N=178 til N=186 etter styrkeberegningen som følge av nyere dato for uttrekk 

av pasientdata, men også på grunn av pågående kvalitetssikring av registeropplysningene i 

Oslo universitetssykehus.  

 Datainnsamling 3.4

Denne studien tar utgangspunkt i to spørreundersøkelser; en til pasienter med 

reduksjonsdefekt i armene, ICD 10 diagnosekode Q71.0-9, og en tilsvarende 

spørreundersøkelse til den generelle befolkningen i Norge med unntak av spørsmål rettet 

spesifikt mot reduksjonsdefekt og protesebruk.  

3.4.1 Rekruttering 

Deltagerne fikk tilsendt informasjon om studien, informasjonsskriv, samtykkeskjema og 

spørreskjema (vedlegg 3, 4 og 5) i posten og kunne fylle spørreskjemaet ut etter 

fremgangsmåter angitt på skjemaet. Skjema skulle returneres innen tre uker. Respondentene 

ble purret dersom de ikke hadde svart innen fristen. Deltakerne fra den generelle norske 

befolkningen (kontrollene) ble ikke purret. Deltakerne som returnerte utfylt spørreskjema og 

som oppfylte kriteriene ble inkludert i studien.  

For å motivere til deltagelse ble det trukket en vinner av en i-Pad blant deltakerne som svarte 

innen fristen.  
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3.4.2 Spørreskjema 

Det er benyttet enkle, reliable og validerte instrumenter for å få svar på 

forskningsspørsmålene.  

Måleinstrumentene som ble brukt for å måle funksjonsnivå, tilfredshet med livet og 

helserelatert livskvalitet var henholdsvis KvikkDASH (Dysfunksjon i arm, skulder og hånd), 

EuroQoL-5D-5L VAS skala (Spørreskjema om helserelatert livskvalitet) og SWLS 

(Satisfaction with Life Scale/ tilfredshet med livet skala). I tillegg ble det stilt spørsmål om 

demografiske data som kjønn, alder, boforhold/sivilstatus, utdanningsnivå og arbeid.  

Fra pasientgruppen ble det i tillegg innhentet data rettet spesifikt mot reduksjonsdefekt og 

protesebruk. For å studere gruppens spesielle helse og problemstillinger (det vil si diagnose, 

tilpasning og bruk/ ikke-bruk av protese) ble et egenutviklet spørreskjema benyttet. Både 

spørreskjemaene som ble benyttet til pasientene og kontrollene er vedlagt. (vedlegg 5 og 8)  

Spørreskjemaene ble utarbeidet i samarbeid med fagfolk på Oslo universitetssykehus, 

Sykehuset innlandet og noen spørsmål ble hentet fra en tilsvarende studie gjort på 

armamputerte (K. Østlie et al., 2011b). Spørsmålene ble testet av fagfolk (n=5), pasienter 

(n=5) og venner og familie (n=5). Tilbakemeldinger ble hensynstatt.  

Forskerne la inn skjemaene i SPSS i henhold til utarbeidet kodebok. Spørreskjemaene 

oppbevares innelåst av Oslo universitetssykehus.  

3.4.3 Måleinstrumenter 

Demografiske variabler. Demografiske variabler som kjønn, alder, boforhold, 

utdannelsesnivå, arbeidsstatus og ICD 10 diagnosekode og protesebruk ble registrert.  

ICD 10 Diagnosekode Q71.0-9 Kategorisk nominal variabel med kategorier for hver ICD-10 

kode. I kategoriene med færre enn fem individer skal kategoriene slåes sammen i de 

statistiske analysene. Respondentene ble bedt om å tegne sin deformitet på en figur i 

spørreskjemaet Merk av nivå for dysmelien og tegn dysmelien så godt du kan på figuren. I 

tillegg hentes diagnose ut fra journal og register på Oslo universitetssykehus.  

Protesebruk. Respondentene ble spurt: Har du noen gang fått tilpasset protese?: ja, nei.  
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Protesebruk – forekomst. Respondentene ble bedt om å svare på om protese brukes i dag: 

Bruker du protese i dag?: ja, nei.  

Protesebruk – hyppighet. Respondentene ble bedt om å svare på hvor ofte de bruker 

protese i dag: Daglig. (Det vil si 0-4 timer, 5-8 timer, mer enn 8 timer), 1-6 ganger i uka, 1-4 

ganger i måneden, sjeldnere 

Funksjon 

Funksjon er vurdert ved hjelp av det anatomisk, regionspesifikke spørreskjemaet KvikkDASH 

(QuickDASH); den norske kortversjonen av måleinstrumentet DASH (Finsen, 2008). I stedet 

for 30 spørsmål (items), inkluderer KvikkDASH 11 spørsmål for å måle fysisk funksjon og 

symptomer hos personer med en eller flere muskelskjelettlidelser i øvre i arm, skulder og 

hånd. Spørsmålene besvares ved å krysse av ett av fem svaralternativer, som senere gis 

poengverdi fra 1 til 5.  

KvikkDASH er skåret i to valgfrie moduler for aktiviteter: en dysfunksjon og symptomdel 

med elleve spørsmål og en del med fire spørsmål som beskriver aktiviteter som krever høy 

grad av fysisk ytelse innen sport/musikk eller arbeid. Kun dysfunksjon/symptom delen ble 

brukt i denne studien. Se vedlagt spørreskjema for de elleve ulike spørsmålene og gradering 

av svaralternativene (vedlegg 5, side 9 i skjemaet).  

De elleve ordinale kategoriske KvikkDASH variablene ble slått sammen (transformert) til en 

kontinuerlig variabel kalt sumskår KvikkDASH ved at tallverdiene (1-5) på svarkategoriene 

ble summert. Elleve spørsmål ga en maksskår på 55 poeng. Det må være svar på minst 10 

spørsmål for å beregne en KvikkDASH skår. Der det kun var 10 svar ble gjennomsnittet 

beregnet og imputert på det manglende svaret. Sumskåren ble deretter beregnet ved hjelp av 

formelen: KvikkDASH skår=[(summen av antall svar/antall svar) -1 ]x25= min 0 (maks 100). 

Ved å gjøre dette utnyttes informasjonsmengden i materialet bedre, normalfordelte data 

oppnås og dataene blir bedre egnet for analyse og hypotesetesting (Kennedy & American 

Academy of Orthopaedic Surgeons, 2011).  

Kartleggingsverktøyet QuickDASH er et anerkjent skjema brukt verden over, og er som 

fullversjonen DASH, valid (gyldig), reliabelt (pålitelig) og responsivt (følsomt) og kan brukes 

for kliniske og eller forskningsformål (Kennedy & American Academy of Orthopaedic 

Surgeons, 2011). Skjemaet er oversatt 50 språk og dialekter. Til norsk ved Vilhelm Finsen i 
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2008 (Finsen, 2008). I den norske oversettelsen har Finsen rapportert tilpasningsprosessen, 

men ikke på måleegenskapene (det vil si intern konsistens, test-retest reliabilitet og interrater 

reliabilitet, samt validitetstesting og responsiveness).  

Egenvurdert helserelatert livskvalitet  

EuroQol-5D (EQ-5D) er utviklet av en internasjonal gruppe forskere i Europa, The EuroQol 

Group og er et mye brukt mål på generell helserelatert livskvalitet validert for ulike 

pasientgrupper (Holm, 2013). Instrumentet består av to deler; en beskrivende kategorisk del 

og en visuell analog skala (VAS) (The EuroQol Group, 1990) (van Reenen & Janssen, 2015).  

Den generelle beskrivende delen består av fem domener (mobilitet, egenomsorg, vanlige 

aktiviteter, smerter / ubehag, angst / depresjon). Hver dimensjon har fem nivåer: ingen 

problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

Respondenten blir bedt om å indikere hans / hennes helse tilstand ved å krysse av i boksen 

med den mest relevante setningen i hver av de 5 dimensjonene. Sifrene til de fem 

dimensjonene kan kombineres i et 5-sifret tall som beskriver respondentens helse tilstand, for 

eksempel 13245 (van Reenen & Janssen, 2015). Den individuelle helseprofil omregnes til en 

indeks- score ved hjelp av en standardisert indeks-verdi kalkulator (Van Hout et al., 2012). 

Det er ikke utarbeidet norske indeks skårer for testen. Verdier fra en dansk studie (Sørensen, 

Davidsen, Gudex, Pedersen, & Brønnum-Hansen, 2009) benyttes i analyser for norske 

forhold, men vi har ikke benyttet denne muligheten i vår studie. 

Den visuelle skalaen (EQ-VAS) registrerer respondentens selvvurderte helse i dag på en 

vertikal, visuell analog skala som er gradert fra 0-100 hvor 0 utgjør «den verste helsen du kan 

forestille deg» og 100 utgjør «den beste helsen du kan forestille deg». Respondentene bes om 

å markere et kryss på skalaen for å indikere hvordan helsen er i dag og deretter skrive tallet 

merket på skalaen i en boks ved siden av skalaen (van Reenen & Janssen, 2015). Denne 

informasjonen kan brukes som et kvantitativt mål på helse som den bedømmes av de enkelte 

respondentene (ibid). EQ-5D-5L har vist god validitet og reliabilitet innen ulike 

helsetilstander (ibid). Instrumentet er oversatt til mange språk inkludert norsk. Papirutgaven 

av instrumentet kan brukes vederlagsfritt etter søknad til Euro Qol Group Excecutive Office 

(Vedlegg 9).  
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Tilfredshet med livet  

Måles ved hjelp av SWLS: Satisfaction with Life Scale som er et kartleggingsverktøy med 

fem utsagn om tilfredshet med livet som et hele (ED Diener, Emmons, Larsen, & Griffin, 

1985; W. Pavot & Diener, 2009). Respondentene bes om å rangere sin enighet med fem 

uttalelser. Hvert spørsmål skåres på en 7-punkts Likert skala der 1 er lik «stemmer dårlig» og 

7 er lik «stemmer perfekt». Skårene blir slått sammen til en sumskår der lavest mulig skår er 5 

og høyest mulig skåre er 35. Sumskåren er valgt delt med antall spørsmål, da det synes 

passende å relatere skåren til likertskalaen, i stedet for å bruke den summerte 

aggregatpoengsummen, og da er cutoffs for poengberegning i følge Diener (2006) som følger 

(aggregatsummen står i parentes): 6-7 (30 – 35)=veldig høy poengsum; svært fornøyd, 5-6 

(25- 29)=høy poengsum, fornøyd, 4-5 (20 – 24)=gjennomsnittlig poengsum; ganske fornøyd, 

3-4 (15 – 19)=litt under gjennomsnittet i livstilfredshet; litt misfornøyd, 2-3 (10 – 

14)=misfornøyd og 2-1 (5 – 9)=svært misfornøyd (E. Diener, 2006).  

Kartleggingsverktøyet er utviklet for å fange opp individers subjektive evaluering av eget liv. 

Instrumentet er tilgjengelig på mer enn 20 språk og kan brukes vederlagsfritt (Vittersø, 2009). 

Det er et av de mest brukte måleinstrumentene for å fange opp subjektivt velvære generelt og 

livstilfredshet spesielt (ibid). SWLS har god intern konsistens med en Chronbach’s alpha 

koeffisient på 0, 85 (William Pavot, Diener, Colvin, & Sandvik, 1991). Litteraturen viser 

dessuten relativt godt samsvar mellom test-retest-reliabilitet for tester tatt med korte 

mellomrom (Vittersø, 2009). Med hensyn til validitet er tilfredshet med livet her forstått 

intuitivt, og ifølge Vittersø (2009) er det gjort relativt lite arbeid for å utdype hvilke teoretiske 

betydninger begrepet livstilfredshet kan tillegges. Vittersø (2009) konkluderer likevel med at 

SWLS må kunne ansees som et reliabelt og relativt valid globalt mål på subjektivt velvære og 

livstilfredshet i vestlige land (Vittersø, 2009).  

3.4.4 Dataanalyser 

I dataanalysen er formålet å kategorisere de innsamlede dataene på en måte som kan beskrive 

og analysere det vi har funnet. Målet i dataanalysen er å forenkle datamengden i det 

innsamlede datamaterialet for å gjøre det mulig å besvare problemstillingen vår.  
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I denne tverrsnittstudien er det brukt kvantitative analysemetoder for å sammenlikne to 

uavhengige grupper, der nullhypotesen er at gruppene er like; gruppene er beskrevet og 

sammenliknet gjennom deskriptive analyser og statistiske analyser av forskjeller. 

Data er bearbeidet og analysert ved hjelp av det statistiske dataprogrammet IBM SPSS 

(Statistical Package for Social Sciences) Statistics Version 23 (SPSS, 2015).  

Dataene er gjennomgått og sjekket for feil. Dataene er manipulert ved at det er generert nye 

variabler: sumskår variabler (SWLS, KvikkDASH, EQ-VAS), grupper på kategoriske 

variabler er slått sammen (bostatus, utdanningsnivå, protesebrukshyppighet), kontinuerlig 

variabel er gjort om til kategorisk variabel med flere grupper (alder i 3 grupper). Data for 

variablene tilfredshet med livet og dysfunksjon i arm, skulder og hånd er behandlet i samsvar 

med de angitte formlene i manualen for hvert instrument.  

Kategoriske data er oppsummert, presentert og beskrevet i tabeller. Ved frekvenser under 100 

oppgis frekvensen og % en uten desimal er satt i parentes. Kontinuerlige data er først 

undersøkt med histogram og q-q plot, og oppsummert, presentert og beskrevet med boksplott 

medianer og kvartiler (ikke normalfordelte data) (Frøslie, 2015 ).  

Ved sammenlikning av to eller flere grupper med uavhengige, kontinuerlige data der 

nullhypotesen er at gruppene er like er det brukt henholdsvis en Mann Whitney U test og en 

Kruskal Wallis test for å vurdere om det er signifikante forskjeller (Frøslie, 2015 ).  

Statistisk signifikansnivå er satt til 0,05 og det viser sannsynligheten for observasjonene våre 

under forutsetning av at null-hypotesen er sann. Dette betyr med andre ord at vi finner det 

akseptabelt med fem % risiko for å ta feil (Kjærstad, 2018).  

I tillegg til en p-verdi ≤ 0,05 evalueres statistisk relevans på bakgrunn av klinisk relevans, 

hvordan studien er designet, hvilke metoder som er brukt for å minimere tilfeldigheter, bias 

og konfunding og hva tidligere studier har vist (Frøslie, 2015 ).  

Ingen p- verdi kan i seg selv gjøre resultatet betydningsfullt (Kjærstad 2018). Kjærstad hevder 

at: «signifikansnivået» rett og slett ikke kan være gjenstand for et rigid valg som gjøres før en 

har vurdert størrelsen på effekten». Målet er ifølge Kjærstad å estimere størrelsen på en mulig 

effekt og diskutere rimelige odds for å satse på at den er reell (Kjærstad, 2018). Det 

essensielle er å estimere de aktuelle effektene i den bakenforliggende populasjonen.  
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Effektstørrelsen (ES) er i denne studien knyttet til forskjellen mellom to grupper og beregnes 

på grunnlag av forskjellen mellom gruppegjennomsnittene det vil si hvor uttalt eller markant 

en forskjell er (Svartdal, 2018). Konkret gjøres dette ved at gjennomsnittsforskjellen mellom 

gruppene divideres med standardavviket i gruppene (Svartdal, 2018).  

Statistikeren Jacob Cohen (1988) foreslo ulike retningslinjer for å vurdere forskning som 

involverer sammenlikning av ulike grupper og sammenhenger mellom variabler (Svartdal, 

2018). Vår studie undersøker forskjeller og det benyttes følgende prinsipp for 

gruppesammenlikning og tolkning av effektsstørrelsen: 0,20=liten effekt, 0,50= medium 

effekt og 0,80= stor effekt.  

En vurdering av reel signifikans, vil bli påpekt og underbygget i diskusjonsdelen. 
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4 Resultater 

 Utvalg 4.1

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figur 2 Flytdiagram over respondentene.  

  

Tilgjengelige respondenter 

N=1278 

Voksne med 

reduksjonsdeformitet 

N=186 

Respondenter 

N=107 (58%) 

Respondenter 

N=341 (31%) 

Q71.2 

N=25 

Q71.3 

N=48 

Q71.0 og Q71.4-8 

N=34 

Svarte ikke 

N=751 

Svarte ikke 

N=79 

Protesebrukere 

N  

Ikke-protesebrukere 

N=12 

 

Voksne fra den generelle norske 

befolkningen 

N=1092 



35 

 

Det ble sendt ut spørreskjemaer til i alt 186 pasienter i RDA-gruppen og 1092 

kontroller fra den norske generelle befolkningen. Flytdiagrammet (figur 1) viser antall 

spørreskjemaer sendt ut til personer med reduksjonsdefekt i armene (RDA) (pasienter) og 

personer fra den generelle norske befolkningen (kontroller), og antall svar og svar %.  

Demografiske data 

Demografiske data over RDA-gruppen og kontrollgruppen er presentert i Tabell 1.  

Tabell 1 Demografiske data 

Variabler RDA 

(n=107) 

Kontroller 

(n=341) 

 

Kjønn: mann 51 (48) 168 (49)  

Alder (år), median (Q1, Q3) 27 (22, 36)  48 (35, 61)   

Alder kategorisert i 3 grupper     

18-30år 70 (65) 63 (19)  

31-50år 24 (22) 130 (38)  

51-74år 13 (12) 147 (43)  

Utdannelsesnivå    

Ingen eller lav 7 (7) 25 (7)  

Medium 47 (44) 115 (34)  

Høyt 53 (50) 198 (58)  

Boforhold/Sivilstatus    

Bor alene 30 (28) 53 (16)  

Samboer eller gift 52 (49) 248 (73)  

Bor med andre 24 (22) 39 (11)  

I arbeid     

  Lønnet arbeid, ja 77 (72) 255 (75)  

Lønnet arbeid, nei 30 (28) 85 (25)  

RDA - affisert side     

Venstre 51 (48) I/A  

Høyre 43 (40) I/A  

Begge 13 (12) I/A  

RDA – nivå i studien (ICD10 diagnosekoder)    

 Q71.0 Medfødt fullstendig mangel på over-

ekstremitet 

1 (1) I/A  

 Q71.2Medfødt mangel på både underarm og hånd 25 (23) I/A  

 Q71.3 Medfødt mangel på hånd og fingre 48 (45) I/A  

 Q71.4 Longitudinal reduksjonsdefekt i radius 13 (12) I/A  

 Q71.5 Longitudinal reduksjonsdefekt i ulna 9 (8) I/A  

 Q71.6 Spaltehånd 3 (3) I/A  

 

 

Q71.8 Andre spesifiserte reduksjonsdefekter i 

overekstremitet(er) 

6 (6) I/A  

 Q71.9 Uspesifisert reduksjonsdefekt i over-

ekstremitet 

2 (2) I/A  

NOTE. Resultatene presenteres ved hjelp av frekvenser (%) for kategoriske variabler og median (Q1, Q3) for 

kontinuerlige variabler. Manglende verdier er ikke høyere enn 1 % for noen av variablene. Kontrollene er individer 

tilfeldig trukket fra den generelle befolkningen. Forkortelser: RDA=reduksjonsdefekt i armene ICD10 kode Q71.0-9. 

I/A= Ikke aktuelt. Q1=nedre kvartil og Q3=øvre kvartil. Noen tall summerer ikke til totalen på grunn av 

opphøyningsfeil som følge av omgjøring til %.  
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Studien inkluderer 107 respondenter med congenital (medfødt) reduksjonsdefekt i armene (51 

menn og 66 kvinner). De var 18-69 år (gjennomsnittlig 31 år, median 27 år) (Tabell 1). 

Beregningen av begge sentralmålene viser at aldersfordelingen er skjev; gjennomsnittet som 

er mer følsomt for ekstreme observasjoner ligger lenger ut i halen. Median er mer robust i 

forhold til ekstremobservasjoner.  

Det var 49 personer (46 %) som rapporterte at de hadde fått tilpasset protese. Kontrollgruppen 

bestod av et tilfeldig uttrekk fra normalbefolkningen, i alt 341 personer. Svarprosenten var 

31 %. 

Bortsett fra alder og boforhold var det ingen signifikante forskjeller mellom RDA-gruppen og 

kontrollgruppen når det gjaldt demografiske data.  

Funksjon og livskvalitet Ved å undersøke histogram og Q-Q-plott i begge utvalgene med 

hensyn til funksjon i arm, skulder og hånd, tilfredshet med livet og generell helse finner jeg at 

dataene ikke er normalfordelte (symmetriske). Tydeligst er dette i kontrollgruppen der 

responsvariablene har mange ekstremverdier og eller uteliggere. 

Skårene på funksjon i arm, skulder og hånd har i begge utvalgene en positiv skew (skjevhet) 

(et begrep som beskriver asymmetrien i utvalget) noe som innebærer at de fleste skårene er 

samlet i enden av skalaen med lave skår og med en hale mot de høye skårene (høyreskjev 

fordeling). På KvikkDASH skalaen betyr dette at de fleste respondentene har skåret en høy 

grad av funksjon. Skårene på tilfredshet med livet og generell helse har en negativ skew i 

begge utvalgene noe som betyr at de fleste skårene er samlet i den ene enden av skalaen med 

høy skår og med en hale mot de lave skårene (venstreskjev fordeling). På skalaene SWLS og 

VAS betyr dette at de fleste respondentene har skåret henholdsvis en høy tilfredshet med livet 

og høy generell helse.  

Kurtosis, et begrep som beskriver hvor spiss eller samlet fordelingen er, er negativ på SWLS 

variabelen for RDA-gruppen og indikerer en relativt flat distribusjon som indikerer større 

variasjon og uteliggere, mens på alle de øvrige variablene er det en positiv kurtosis som 

indikerer en mer samlet distribusjon. Uteliggerne og ekstremverdiene i kontrollgruppen 

beholdes fordi disse respondentene har svart innenfor området av mulige verdier, og 5 % 

trimmet mean og mean er relativt like, henholdsvis 5,6 og 7,7 for funksjon, 5,2 og 5,3 for 

tilfredshet med livet, 77,2 og 76,3 for opplevd generell helse.  
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Utfra tolkningen om at dataene i hovedsak er skjevfordelte benyttes ikke-parametriske 

statistiske beskrivelser og tester som ikke forutsetter normal fordelte data.  

For å oppsummere de kontinuerlige variablene i studien benyttes boksplott for å sammenlikne 

gruppene; en boks for hver gruppe i et felles boksplott. Et boksplott anskueliggjør 

distribusjonsformen til gruppene og ser ut som en boks med værhår (Røislien & Frøslie, 

2013). For å lage et boksplott sorteres alle tallene i stigende rekkefølge. Kvartilene er de tre 

tallene som deler dataene i fire like store deler. Det midterste tallet kalles median og deler 

dataene i to like store deler. Kantene på boksen i boksplottet er nedre kvartil (Q1) og øvre 

kvartil (Q3) (Røislien & Frøslie, 2013). Halvparten av målingene er mellom nedre og øvre 

kvartil og utgjør boksen, en fjerdedel av målingene er lavere enn nedre kvartil (de 25 % 

minste tallene) og en fjerdedel er høyere en øvre kvartil (de 25 % største tallene) (tegnes som 

streker). Interkvartil range (IQR), også kalt kvartildifferansen eller kvartilbredden, betegner 

differansen mellom første og tredje kvartil, altså Q3 minus Q1. Tall som ligger ganske langt 

(IQR*1,5) eller veldig langt (IQR*3) utenfor det normale (boksen) kalles uteliggere og 

ekstremverdier. Disse markeres som rundinger eller stjerne i boksplottet. Ved hjelp av 

boksplottene sammenlignes således resultatene i de to gruppene med hensyn til verdiområde, 

tyngdepunkt (medianene), spredning (kvartilbreddene) og skjevhet. 

Ingen av sumskårvariablene hadde mer enn 2 % manglende data med unntak av sumskår 

variabelen SWLS i kontrollgruppen som hadde 5, 9 % missing data (n=321) og 

sumskårvariabelen KvikkDASH i kontrollgruppen som hadde 2, 6 % missing data (n=332).  

4.1.1 Funksjon i arm, skulder og hånd 

Boksplottet i figur 3 viser funksjon i arm, skulder og hånd i RDA-gruppen og kontroll 

gruppen. Kontrollgruppen skåret bedre på funksjon enn RDA-gruppen; både maksverdi, øvre 

kvartil, median og nedre kvartil er lavere enn tilsvarende verdier hos RDA-gruppen. 

Maksverdien i kontrollgruppen er lavere enn øvre kvartil i RDA gruppen. Det betyr at mer 

enn 25 % i RDA gruppen skårer dårligere på funksjon enn kontrollgruppen. Hos RDA-

gruppen er boksen bredere som betyr at skårene på funksjon er mer spredt enn hos kontroll 

gruppen. Boksplottet viser mange flere uteliggere og ekstremverdier retning dårligere 

funksjon i kontrollgruppen. 
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Figur 3. Funksjon i arm, skulder og hånd hos RDA-gruppen og den norske generelle befolkningen målt ved 

KvikkDASH (0-100; 0= ingen vansker, 100=umulig å gjøre, ekstremt) 

 

Tabell 2 viser at det er en statistisk signifikant forskjell i funksjonsnivå mellom de to 

gruppene, men med en liten effekt størrelse. Ut av tabellen kan vi se en større effektforskjell 

for kvinner, men fortsatt en liten effektstørrelse. De eldste og yngste i RDA-gruppen 

rapporterte statistisk signifikant dårligere funksjon med henholdsvis stor og medium 

effektsstørrelse sammenliknet med aldersgruppene i kontroll gruppene.  

Tabell 2. Funksjon i arm, skulder og hånd hos RDA-gruppen og kontroll gruppen, fordelt på kjønn og i tre 

aldersgrupper.  

 RDA-gruppen 

n=107 

Kontroll-gruppen 

n=341 

 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

Effekt 

(Cohen’s d) 

Respons-

variabel 

Median (Q1, Q3)  

 

Median (Q1, Q3)  

 

MWU-test KW-test  

KvikkDASH 

(0-100) 

12,5 (4,5, 25)  

 

2,3 (0, 9) 

 

<0,001 

 

 r=-0,36 

Kvinner 

Menn 

20,45 (n=56) 

9,09 (n=51) 

4,5 (n=170) 

2,2 (n=161) 

<0,001 

<0,001 

 

 

r=-0,42 

r=-0,32 

3 aldersgrupper:    0,015  

18-30 år 

31-50 år 

51-74 år 

11,4 (n=70) 

11,9 (n=24) 

27,3 (n=13) 

 

0,0 (n=62) 

2,3 (n=125) 

4,5 (n=143) 

 

<0,001 

<0,001 

<0,001 

 

 

 

r=-0,51 

r=-0,39 

r=-0,97 

RDA: reduksjonsdefekt i armene; KvikkDASH: Dysfunksjon i arm, skulder og hånd (0-100) der 0=høy funksjon, 

100=Lav funksjon. MWU: Mann-Whitney U Test. KW: Kruskal-Wallis Test. Cohen’s d: (Cohen’s criteria1988) 

0,20=liten effekt, 0,50=medium effekt og 0,80=stor effekt.  
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4.1.2 Tilfredshet med livet.  

Figur 4 viser spredningsmålene for tilfredshet med livet i RDA-gruppen og kontrollgruppen. 

Tre fjerdedeler i begge gruppene skårer gjennomsnittlig eller høyere på fornøydhet med livet. 

Boksen er bredere hos RDA-gruppen det vil si at skårene er mer spredt og de har det laveste 

endepunktet i forhold til kontrollgruppen. Kontrollene har imidlertid mange uteliggere 

ekstremverdier lavere enn det laveste endepunktet til RDA-gruppen.  

 

Figur 4. Tilfredshet med livet hos RDA-gruppen og den norske generelle befolkningen (kontroll gruppen), målt 

ved sumskår av SWLS. Tolkning av skalaen: (6-7) Veldig høy poengsum; svært fornøyd, (5-6) Høy poengsum, 

(4-5) Gjennomsnittlig poengsum, (3-4) Litt under gjennomsnittet i livstilfredshet, (2-3) Misfornøyd, (2-1) Svært 

misfornøyd.  

 

Tabell 3 viser at det ikke er statistisk signifikant forskjell mellom RDA-gruppen og kontroll-

gruppen når det gjelder tilfredshet med livet. Det er heller ingen signifikant forskjell med 

hensyn til kjønn eller alder. 
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Tabell 3 Tilfredshet med livet hos RDA-gruppen og kontroll gruppen, fordelt på kjønn og i tre aldersgrupper.  

 RDA-gruppen 

n=107 

Kontroll gruppen 

n=341 

 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

Effekt 

(Cohen’s d) 

Respons-

variabel 

Median (Q1, Q3)  

 

Median (Q1, Q3)  

 

MWU-test KW-test  

SWLS (1-7) 5, 4 (4, 6, 2)  5, 4 (4,8, 6)  0,974  - 

Kvinner 

Menn 

5,4 (n=56) 

5,6 (n=49) 

 

5,4 (n=161) 

5,4 (n=159) 

0,441 

0,344 

 

 

- 

- 

3 aldersgrupper:    0,441  

18-30 år 

31-50 år 

51-74 år 

5,4 (n=68) 

5,6 (n=24) 

4,0 (n=13) 

5,3 (n=62) 

5,4 (n=126) 

5,6 (n=133) 

 

0,388 

0,579 

0,100 

 

 

 

 

- 

- 

- 

 

RDA: reduksjonsdefekt i armene; SWLS: Tilfredshet med livet skala (1-7, 1=stemmer dårlig, 7= stemmer perfekt); 

MWU: Mann-Whitney U test. KW: Kruskal-Wallis Test. Cohen’s d: Cohen’s criteria1988: 0,20=liten effekt, 

0,50=medium effekt og 0,80=stor effekt. DA: reduksjonsdefekt i armene; Q1= nedre kvartil og Q3 = øvre kvartil; SWLS: 

Tilfredshet med livet skala (1-7, 1=stemmer dårlig, 7= stemmer perfekt); MWU: Mann-Whitney U test. KW: Kruskal-

Wallis Test. Cohen’s d: Cohen’s criteria1988: 0,20 = liten effekt, 0,50 = medium effekt og 0,80 = stor effekt.  

4.1.3 Generell helse 

Figur 5a-5e viser prosentandel selvvurdert generell helse i RDA-gruppen og kontroll gruppen 

for de fem helserelaterte kategoriene; mobilitet, egenomsorg, vanlige aktiviteter, 

smerter/ubehag, angst/depresjon i fem nivåer. RDA-gruppen og kontroll gruppen vurderer sin 

generelle helse likt eller ganske i de fleste kategoriene.  

RDA-gruppen og kontrollgruppen skårer likt på mobilitet (figur 5a). De fleste har ingen 

problemer med å gå omkring, noen oppgir litt problemer og noen få oppgir middels til store 

problemer med å gå omkring. 

Personlig stell går uten problemer for det store flertallet i begge gruppene (figur 5b).  

Vanlige gjøremål er kategorien som skiller RDA-gruppen mest fra kontrollgruppen (figur 5c). 

De fleste i RDA-gruppen skårer dog relativt høyt det vil si ingen problemer med å utføre 

vanlige gjøremål, men en større prosentandel med RDA oppgir litt problemer eller middels 

store til store problemer med å utføre vanlige aktiviteter sett i forhold til kontrollgruppen.  

Smerter og ubehag er vanlig forekommende i det store flertallet hos begge gruppene (figur 

5d) og er den kategorien flertallet i begge gruppene skårer dårligst på av de fem, lavest i 

RDA-gruppen. Mange har litt smerter og ubehag, ca. 10 % har middels store smerter.  
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Litt angst og depresjon er relativt vanlig i under halvparten i begge gruppene (figur 5e), og 

hyppigst forekommende i RDA-gruppen.  

 

  
Figur 5a. Mobilitet (EQ 5D) hos RDA-gruppen (n=107) og kontrollgruppen (GP gruppen) (n=337) målt i fem 

nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 

 

  
Figur 5b. Personlig stell (EQ 5D) hos RDA-gruppen (n=107) og kontrollgruppen (GP gruppen) (n=339) målt i 

fem nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 

 

 
Figur 5c. Vanlige gjøremål (EQ 5D) hos RDA-gruppen (n=107) og kontrollgruppen (GP gruppen) (n=339) målt i 

fem nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 
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Figur 5d. Smerter/ubehag (EQ 5D) hos RDA-gruppen (n=107) og kontrollgruppen (GP gruppen) (n=337) målt i 

fem nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 
Figur 5e. Angst/depresjon (EQ 5D) hos RDA-gruppen (n=107) og kontrollgruppen (GP gruppen) (n=337) målt i 

fem nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 

Opplevd helse idag 

Figur 6 viser opplevd generell helse for RDA-gruppen og kontrollgruppen og illustrerer at 

begge gruppene skårer høyt med nesten identisk spredning.  

 
Figur 6. Opplevd generell helse i dag hos RDA-gruppen og den norske generelle befolkningen (kontroll 

gruppen) målt ved visuell analog skala (EQ VAS) som er gradert fra 0-100 hvor 0 utgjør «den verste helsen du 

kan forestille deg» og 100 utgjør «den beste helsen du kan forestille deg». 
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Tabell 4 viser ingen signifikante forskjeller mellom RDA-gruppen og kontroll gruppen. 

Kvinnene i RDA-gruppen skårer signifikant lavere på opplevd generell helse i dag enn 

kvinnene i kontrollgruppen, men med en svært liten effektsstørrelse. Det er ingen signifikante 

forskjeller i opplevd helse med hensyn til alder i tre ulike aldersgrupper. 

Tabell 4. Opplevd generell helse i dag hos RDA-gruppen og kontroll-gruppen, fordelt på kjønn og i tre 

aldersgrupper  

 RDA-gruppen 

n=107 

Kontroll-gruppen 

n=341 

 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

P 

(RDA vs. 

kontroller) 

Effekt 

(Cohen’s d) 

Respons-

variabel 

Median (Q1, Q3)  

 

Median (Q1, Q3)  

 

MWU-test KW-test  

Generell helse 

(VAS) 

80 (70, 90) 

 

80 (70, 90)  

 

0,242  

 

- 

 

Kvinner 

Menn 

75 (n=56) 

80 (n=51) 

80 (n=171) 

80 (n=165) 

0,048 

0,720 

 

 

r=-0,13 

- 

3 aldersgrupper:    0,458  

18-30 år 

31-50 år 

51-74 år 

80 (n=70) 

78 (n=24) 

70 (n=13) 

  80 (n=63) 

80 (n=128) 

80 (n=145) 

 

0,536 

0,301 

0,054 

 

 

 

- 

- 

- 

RDA: reduksjonsdefekt i armene; VAS: Visuell analog skala fra 0-100 som brukes som kvantitativt mål på helserelatert 

livskvalitet, MWU: Mann-Whitney U test. KW: Kruskal-Wallis Test. Cohen’s d: Cohen’s criteria1988: 0,20=liten effekt, 

0,50=medium effekt og 0,80=stor effekt.  

 Bruk av armprotese  4.2

Tabell 5 viser en oversikt over tilpasning og bruk av armprotese, årsak til bruk, type proteser i 

bruk og årsak til sluttbruk av armproteser for alle som har fått tilpasset protese i RDA-

gruppen.  
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Tabell 5 Oversikt over tilpasning av protese og bruk av protese i RDA-gruppen 

Responsvariabler
 

Reduksjonsdefekt i arm fordelt på ICD-10 diagnosekoder 

 

 
 

Alle Q71.x 

 

N=107 

Q71.2 

 

n=25 

Q71.3 

 

n=48 

Q71.4-8 

 

n=34 

Har fått tilpasset protese, ja 
 

49 (46) 25 (100) 18 (38) 6 (18) 

Bruker protese i dag?  N=49 n=25 n=18 n=6 

Ja
 24 (49) 13 (52) 8 (44) 3 (50) 

Nei 25 (51) 12 (48) 10 (56) 3 (50) 

Alder ved protesetilpasning 
 4 (1, 7) 1 (.5, 3) 5 (5, 7) - 

Alder ved sluttbruk av protese  12 (10, 17) 11 (10, 12)) 13 (11, 18) - 

     

Hvor ofte brukes protese  N=24 n=13 n=8 n=3 

Daglig >8t  7 (29) 6 (46) 1 (13) 0 (0) 

Daglig 5-8t 3 (13) 3 (23) 0 (0) 0 (0) 

Daglig ≤4t 1 (4) 1 (8) 0 (0) 0 (0) 

Ukentlig 1-6 ganger  9 (38) 2 (15) 4 (50) 3 (100) 

Månedlig1-4 ganger 3 (13) 1 (8) 2 (25) 0 (0) 

Sjelden 1 (4)  0 (0) 1 (13) 0 (0) 
1
Protesetype      

Kosmetisk 14 (58) 6 (46) 6 (75) 2 (67) 

Myoelektrisk 8 (33) 6 (46) 1 (13) 1 (33) 

Mekanisk 6 (25) 1 (8) 4 (50) 1 (33) 

Årsak til protesebruk     

Utseende 4 (17) 4 (31) 0 (0) - 

Både utseende og støtte 3 (13) 3 (23) 0 (0) - 

Bedre funksjon/ Støtte/ Grep/ 

Avlastning 

14 (58) 3 (23) 8 (100) 3 (100) 

Vane 1(4) 1 (8) 0 (0) - 

Ukjent 2 (8) 2 (15) 0 (0) - 
NOTE. Kategoriske variabler oppgis med frekvenser og kontinuerlige variabler oppgis med median, nedre og øvre kvartil. Manglende 
verdier oversteg ikke 2 % for noen av variablene med unntak av variablene alder for protesetilpasning og alder for proteseslutt (4 % missing 

data). 1)Tallene summerer seg til mer enn totalen, dette skyldes at et individ kan bruke flere protesetyper.  

Forkortelser: RDA, reduksjonsdefekt i armene, ICD-10, Den internasjonale statistiske klassifikasjonen av sykdommer og beslektede 
helseproblemer 10. revisjon.  

Q71.0 Medfødt fullstendig mangel på overekstremitet 

Q71.2 Medfødt mangel på både underarm og hånd 
Q71.3 Medfødt mangel på hånd og fingre 

Q71.4 Longitudinal reduksjonsdefekt i radius 

Q71.5 Longitudinal reduksjonsdefekt i ulna 

Q71.6 Spaltehånd 

Q71.8 Andre spesifiserte reduksjonsdefekter i overekstremitet (er)  

Q71.9 Uspesifisert reduksjonsdefekt i overekstremitet 
Q71.x= Alle 

 

Armprotese var tilpasset hos 49 pasienter (46 %) i RDA-gruppen. Q71.2 gruppen utgjorde 51 

% av disse, Q71.3 37 % og 12 % hadde andre Q71 diagnosekoder  

Litt over halvparten av samtlige som hadde fått tilpasset protese rapporterte at de hadde sluttet 

å bruke protese ved tolv års alder. 
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Individene med diagnosekode Q71.2 representerer den mest homogene gruppen i utvalget. De 

aller fleste med denne diagnosekoden er som regel i utgangspunktet godt egnet for tilpasning 

av protese både med tanke på fysikk og potensielt nytteverdi av et slikt hjelpemiddel. Q71.2 

gruppen trekkes derfor ut for å studere forskjeller mellom protesebrukere og ikke-

protesebrukere. Alle har unilateral reduksjonsdefekt på høyre eller venstre side og alle har på 

et tidspunkt fått tilpasset protese. Gruppen med protesebrukere og ikke-protesebrukere utgjør 

henholdsvis 13 og 12 individer.  

Bruker protese  

Armprotese var tilpasset til alle i Q71.2 gruppen ved ett års alder og av disse bruker 52 % 

fortsatt protese i dag; derav fem menn og syv kvinner. De fleste bruker den daglig (n=10, 77 

%). To bruker den ukentlig og en bruker sin protese månedlig. De mest rapporterte 

protesetypene i utvalget var kosmetisk protese og myoelektrisk protese.  

Årsaken til protesebruk i Q71.2 gruppen er i 31 % av tilfellene å normalisere utseendet og for 

å slippe spørsmål, i 23 % av tilfellene er det en kombinasjon av både å normalisere utseende 

og gi støttefunksjon, i 23 % av tilfellene handler det om å oppnå bedre funksjon (inkludert 

bedret grep, støtte og avlastning) og i 23 % av tilfellene oppgis gammel vane eller ingen årsak 

til hvorfor protese brukes.  

Bruker ikke protese 

Litt under halvparten av alle som hadde fått tilpasset protese i Q71.2 gruppen rapporterte at de 

hadde sluttet å bruke den ved elleve års alder. En person fikk tilpasset protese sent i livet 

sluttet å bruke den 4 år senere ved 52 års alder.  

Årsaken til at protesebrukerne sluttet å bruke protese var at de klarte seg bedre uten, 

livssituasjonen endret seg (fikk barn eller «tenåra slo inn»), protesen var tung å bære, 

ubehagelig, upraktisk, liten praktisk funksjon, lite nyttig og i veien. Hverdagen ble enklere 

uten protese. Noen rapporterte at protesen var «mer en plage enn til hjelp» eller at de «hatet» 

den.  
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4.2.1 Funksjon og livskvalitet hos brukere versus ikke-brukere 

av armprotese 

Skårene for tilfredshet med livet, generell helserelatert livskvalitet og funksjon i arm, skulder 

og hånd er skjevfordelte og majoriteten skårer i den ene enden av skalaen der vi finner god 

funksjon, høy tilfredshet med livet og god helse i dag i begge gruppene.  

Funksjon 

Boksplottet (Figur 7) viser at protesebrukere rapporterer noe bedre funksjon i arm, skulder og 

hånd enn de som ikke bruker armprotese. Hos ikke-protesebrukerne er spredningen større, noe 

som tyder på at enkelte av ikke-brukerne opplever dårligere funksjon enn de i protesegruppen.  

 

Figur 7. Funksjon i skulder, arm og hånd i Q71.2-gruppen målt med KvikkDASH, fordelt på de som bruker 

protese og de som ikke bruker protese i dag. 0=ingen vanskeligheter, 100=umulig å gjøre). 

 

Tilfredshet med livet 

Figur 8 viser tilfredshet med livet hos de som bruker armprotese og de som ikke bruker 

armprotese. Tilfredsheten er høy eller svært høy hos ca. 75 % av begge gruppene, noen flere i 

protesegruppen rapporterer at de er svært fornøyd med livet.  
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Figur 8. Tilfredshet med livet i Q71.2-gruppen hos de som bruker protese og de som ikke bruker protese i dag. 

Tolkning av skalaen: (6-7) Veldig høy poengsum; svært fornøyd, (5-6) Høy poengsum, (4-5) Gjennomsnittlig 

poengsum, (3-4) Litt under gjennomsnittet i livstilfredshet, (2-3) Misfornøyd, (2-1) Svært misfornøyd.  

 

Generell helse 

Figurene 9-13 viser generell helse, som inkluderer fem helserelaterte dimensjoner; mobilitet, 

egenomsorg, vanlige aktiviteter, smerter/ubehag, angst/depresjon hos de som bruker protese 

(n= 13) og de som ikke bruker protese (n=12).  

De aller fleste i begge gruppene rapporterer ingen problemer på mobilitet (figur 9), men 

tendensen er at de som ikke bruker protese oppgir større problemer.  

 
Figur 9. Mobilitet (EQ 5D) hos protesebrukere (n=13) og ikke-protesebrukere (n=12) målt i fem nivåer: ingen 

problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 
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Egenomsorg utføres uten problemer av alle i protesegruppen og av de aller fleste i ikke-

protesegruppen (figur 10). 

 
Figur 10. Egenomsorg (EQ 5D) hos protesebrukere (n=13) og ikke-protesebrukere (n=12) målt i fem nivåer: 

ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 
hos protesebrukere og ikke-protesebrukere. 

 

 

I kategorien «vanlige gjøremål» (figur 11) rapporterer flere i begge gruppene problemer, men 

det er noen flere blant dem som ikke bruker protese som gjennomfører vanlige aktiviteter uten 

vansker. 

 
Figur 11. Vanlige gjøremål (EQ 5D) hos (n=13) og ikke-protesebrukere (n=12) målt i fem nivåer: ingen 

problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 

Smerteforekomsten synes ganske lik i gruppene. Figur 12 viser at det i over halvparten i 

begge gruppene rapporteres en god del smerte og ubehag. Like mange i begge grupper har litt 



49 

 

eller middels store smerter, mens noen få oppgir sterke smerter (protesebruker) og svært 

sterke smerter (ikke-protesebruker). 

 
Figur 12. Smerter /ubehag (EQ 5D) i protesebrukere (n=13) og ikke-protesebrukere (n=12) målt i fem nivåer: 

ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 

 

 

Figur 13 viser at flere protesebrukerne oppgir at de har litt angst eller er deprimert enn de som 

ikke brukere protese. 

 
Figur 13. Angst/depresjon (EQ 5D) i RDA-gruppen og kontroll gruppen målt i to av fem nivåer: ingen 

problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og ekstreme problemer. 
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Opplevd helse i dag 

Figur 14 viser opplevd generell helse i dag hos protesebrukerne og ikke-protesebrukere. Langt 

over halvparten av de som ikke bruker protese opplever en bedre opplevd helse enn 

protesebrukerne.  

 

Figur 14. Opplevd generell helse (VAS: 0-100) i Q71.2-gruppen hos de som bruker protese og de som ikke 

bruker protese i dag. Tolkning av skalaen: 0=verst tenkelige helse, 100=best tenkelige helse. 

 

Tabell 6 viser ingen statistisk signifikante forskjeller mellom protesegruppen og ikke-

protesegruppen verken på funksjon, tilfredshet med livet eller generell helse. Gruppene er for 

små og sammenlikning av protesebruk og ikke-protesebruk fører det til redusert statistisk 

styrke når det gjelder forskjeller mellom gruppene. 

Tabell 6. Deskriptiv statistikk og oppsummering av statistiske tester for variablene tilfredshet med livet, 

helserelatert livskvalitet og funksjon for protesebrukere og ikke-protesebrukere i Q71.2 gruppen.  

 Protese 

n=13 

Ikke-protese 

n=12 

 

p 

(protese vs. ikke-protese) 

Responsvariabler Median (Q1,Q3) 

 

Median Q1,Q3 

 

 

MWU-test 

SWLS 5. 6 (5,2, 6,9) 

 

5.6 (5,0, 6,0) 

 
,413 

Generell helse 80 (75, 86) 

 

87.5 (72.5, 95,0)  

 
,439 

KvikkDASH 13.6(6,8, 21,6) 

 

10.2 (2.8, 26,1) 

 
,565 
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5 Diskusjon 

Hovedfunn 

RDA-gruppen hadde en relativt god selvrapportert funksjon i arm, skulder og hånd, men 

statistisk signifikant mer dysfunksjon enn den generelle befolkningen og kvinnene skårer 

dårligst.  

Begge gruppene skårte høyt på tilfredshet med livet og opplevd helse og det var ingen 

signifikant forskjell i livskvalitet mellom RDA-gruppen og den generelle befolkningen.  

Det var ingen signifikant forskjell i funksjon i arm, skulder og hånd, tilfredshet med livet eller 

«opplevd helse i dag» mellom protesebrukere og ikke-protesebrukere, men antallet i gruppene 

var små noe som minsker styrken til å oppdage statistisk signifikante forskjeller. 

RDA-gruppen var signifikant yngre enn utvalget fra den generelle befolkningen, men det ser 

ikke ut til å ha hatt innvirkning på den statistiske signifikansen av resultatene.  

Signifikans 

Respondentene i vår studie er relativt unge sammenliknet med kontrollgruppen. I et eldre 

befolkningsutvalg av personer med RDA vil vi forvente dårligere funksjon og mer plager. For 

å sjekke hvorvidt den signifikante aldersforskjellen mellom utvalgene hadde betydning for 

resultatene våre delte vi RDA-gruppen og kontroll gruppen i tre aldersgrupper (tabell 1). Den 

yngste gruppen (18-30 år) var nesten like stor i begge utvalgene. Vi fant, ved å bruke ikke-

parametrisk tester, en Kruskal-Wallis Test for å teste om det var forskjeller mellom gruppene 

og Mann Whitney test for å teste hvilke grupper som var statistisk signifikant forskjellige. Vi 

fant signifikant forskjell på funksjon også i den yngste gruppen (tabell 2), og kan derfor være 

trygg på at resultatene i vår analyse er valide til tross for den signifikante aldersforskjellen i 

RDA-gruppen og kontroll gruppen. 

Funksjon i arm, skulder og hånd  

Resultatene våre viste en signifikant større dysfunksjon i arm, skulder og hånd hos RDA-

gruppen (median 12,5) sammenliknet med den generelle befolkningen (median 2,3), men med 

en liten effektstørrelse (tabell 2).  
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Muskelskjelettplager og dysfunksjon i RDA gruppen er rapportert i flere studier (Burger & 

Vidmar, 2016; Johansen et al., 2015; S. G. Postema et al., 2016; S. G. Postema et al., 2012). 

Disse forskerne fant at dysfunksjon knyttet til muskelskjelettproblemer var vanlige hos 

personer med RDA, øker med alderen og sannsynligvis skyldes «overbruk» av den uaffiserte 

armen.  

Våre signifikante resultater med hensyn til funksjon sammenfaller med funn som Postema og 

kollegaer (2012) gjorde i en prospektiv kohort studie med en oppfølgingsperiode på 24 år 

matchet med funksjonsfriske kontroller (S. G. Postema et al., 2012). Pasientene rapporterte 

signifikant mer dysfunksjon på KvikkDASH skalaen sammenliknet med kontrollene 

(gjennomsnitt 10.46 ±11,8 versus 2.06 ± 3,3).  

Johansen og kollegaer (2015) fant i en deskriptiv studie på voksne personer med medfødte 

misdannelser (arm/ben), der 79 % hadde RDA og flesteparten var kvinner, at personer med 

medfødte misdannelser i ekstremitetene hadde økt risiko for smerte på begge sider av kroppen 

og større forekomst av tidlig pensjonering som antatt følge av nedsatt funksjon (Johansen et 

al., 2015).  

Burger og Vidmar (2016) fant videre at personer med unilateral mangel på arm (medfødt eller 

ervervet) hadde økt risiko for å utvikle problemer knyttet til overbruk av den uaffiserte armen 

(carpal tunnel syndrome vanligst, deretter skulder, nakke og albue smerter), men kunne ikke 

påvise enkle sammenhenger mellom omfanget av overbruksproblemer og amputasjonsnivå, 

årsak til mangelen, eller protesebruk (hyppighet, protesetype, aktiviteter) (Burger & Vidmar, 

2016). Hvilke faktorer som hadde betydning for utviklingen av plager kunne ikke stadfestes.  

I en nederlandsk spørreskjemaundersøkelse viste Postema og kollegaer (2016) at dysfunksjon 

knyttet til muskelskjelettproblemer var vanlig hos personer med RDA og assosiert med 

nedsatt generell og mental helse (S. G. Postema et al., 2016). Forekomsten av 

muskelskjellettplager var dobbelt så stor i RDA-gruppen sammenliknet med gruppen som 

ikke hadde mangler i armene (ibid). Lokalisasjon av smerter og plager er foreløpig ikke 

analysert i vår studie da det er utenfor rammen av denne masteroppgaven. 

Protesebruk og funksjon 

I vår studie hadde alle individene med «medfødt mangel på både underarm og hånd» (Q71.2) 

fått tilpasset protese. Resultatene våre indikerer at til tross for nedsatt funksjon så stoppet litt 
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under halvparten av respondentene i utvalget som hadde fått tilpasset protese å bruke protesen 

sin tidlig (tabell 5). Vi fant at 48 % av respondentene stoppet å bruke protesen sin ved elleve 

års alder. 

Dette samsvarer bra med en litteraturgjennomgang om armprotesebruk over en periode på 25 

år der Biddis og Chau observerte at gjennomsnittlig 45 % og 35 % av barna valgte bort 

henholdsvis mekanisk eller myoelektrisk protese, tilsvarende for den voksne befolkningen var 

26 % og 23 % (Biddiss & Chau, 2007).  

Våre funn passer også med funn Johansen og kollegaer gjorde i tverrsnittsstudien i 2015 

(Johansen et al., 2015). Forskerne fant at de fleste som valgte å bruke protese hadde 

transverselle defekter i armene og at en god del (25 %) ikke brukte protese. De fant også at 

godt over halvparten av de som sluttet å bruke protesen sluttet å bruke den på grunn av 

ubehag og at protesen hindret funksjon (Johansen et al., 2015).  

I vår studie var det enda flere som sluttet å bruke protesen sin (48 %). Årsaken til at 

respondentene sluttet med protese i vår studie var sammenfallende; i hovedsak at de klarte seg 

bedre uten, livssituasjonen endret seg, protesen var tung, ubehagelig, upraktisk, lite nyttig og i 

veien. Noen rapporterte at protesen var «mer en plage enn til hjelp» eller at de «hatet» den.  

Dette kan kanskje delvis forståes i lys av studien som Reinkingh og kollegaer publiserte i 

2012 som viste at stumpsensibiliteten til barn med reduksjonsdefekt i armene er svært god 

(Reinkingh et al., 2014). Det å sette en protese på en stump betyr at man hindrer personen 

tilgang til den følsomme og funksjonelle stumpen og tillegger dessuten kroppen ekstra 

vekt/tyngde (ibid). En arm med reduksjonsdefekt har ikke samme muskelmasse som en 

normal arm og den endrede balansen/tyngden som en protese uvilkårlig vil ha på kroppen vil 

påvirke øvrig muskulatur og kan på sikt også tenkes å påføre utilsiktede belastningsplager i 

tillegg til den psykiske påkjenningen det er å følge opp protesetreningen på en disiplinert og 

strukturert måte.  

Funnene med hensyn til protesebruk i vår studie skiller seg fra det Sjøberg og kollegaer fant i 

2014 (Sjoberg et al., 2014); der brukte flesteparten protese. Det kan som antydet av Johansen 

(2015) skyldes ulike holdninger blant fagfolk med hensyn til nytteverdi av protesebruk og 

oppfølgingsrutiner ved foreskriving av en protese (Johansen et al., 2015). Det kan kanskje 

også tenkes at pasientene/foreldrene føler press fra behandlerne om å prøve ut protesebruk. 



54 

 

Resultatene i vår studie viste at det var større spredning av funksjon både i retning god og 

dårlig funksjon blant de som ikke brukte protese (figur 7), men vi kunne ikke påvise 

signifikante forskjeller i funksjon mellom de som brukte protese og de som ikke brukte 

protese (tabell 6). Gruppene var for små til å gi nok statistisk styrke til å oppdage statistisk 

signifikante forskjeller.  

Postema og kollegaer (2012) fant heller ingen signifikant forskjell i funksjon når de 

sammenliknet protesebrukere som brukte protesen åtte timer daglig og de som brukte protesen 

sjeldnere enn det (S. G. Postema et al., 2012). Alle pasientene hadde fått tilpasset protese 

tidlig i livet og bruk av protese varierte i løpet av livet og gruppene var små (ibid).  

Det har vært antatt som en hypotese at protesebruk, gjennom å muliggjøre symmetrisk 

funksjon av kroppen, kan minske smerteplager. Johansen og kollegaer som undersøkte 

protesebruk med hensyn smerte fant heller ingen forskjell mellom personer som brukte 

protese og personer som ikke brukte protese (Johansen et al., 2015). Forskerne diskuterte 

muligheten for at bruk av en tung protese kan hindre funksjonelle og automatiserte bevegelser 

og forårsake smerte (ibid).  

Personer med RDA bruker i utgangspunktet kroppen slik den naturlig er og de finner effektive 

og naturlige måter å utføre sine aktiviteter på. En armprotese vil generelt kunne forbedre 

funksjonen gjennom å forlenge armen, men dersom personen fungerer bedre eller like bra 

uten proteser vil avvisningen av en protese være høy (McLaughlin et al., 2013).  

Denne kjensgjerningen kan kanskje av noen fagfolk oppfattes som et behandlingsmessig 

nederlag, men i følge McLaughlin og kollegaer reflekterer det en mer hensiktsmessig 

funksjon for pasienten (McLaughlin et al., 2013). Ofte vil vi som helsepersonell gjerne bidra 

med å «normalisere» situasjonen. Vi kommer med normaliseringstiltak og vi vil i den grad vi 

kan bidra hindre at pasienten får (flere) problemer. Behandlingsstrategien til fagfolk kan 

derfor bære preg av pasientens begrensninger, mer enn mulighetene personen i 

utgangspunktet har. En ensidig vektlegging av det medisinske avviket kan i følge forsker Lars 

Grue føre til et begrensende perspektiv av forståelsen av hvilke forhold som gjør nedsatt 

funksjonsevne til et avvik (Grue, 2016). Ubevisste holdninger om hva er normalt kan være 

med på å legge sten til byrden hos personer som har et annet kroppslig utgangspunkt enn 

flertallet, eller rett og slett lage en byrde som i utgangspunktet ikke var der. 
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Livskvalitet 

Funnene i vår studie indikerer høy grad av tilfredshet med livet (figur 4) og opplevd generell 

helse (figur 6) både i RDA-gruppen og den generelle befolkningen. Disse funnene er i 

samsvar med det som rapporteres i Levekårsundersøkelsen i 2015, der 79 % vurderer sine 

helseforhold som svært gode eller gode (Statistisk sentralbyrå, 2018). Det var ingen statistisk 

signifikant forskjell i vår studie mellom RDA-gruppen og kontroll gruppen verken med 

hensyn til tilfredshet med livet (tabell 3) eller opplevd helse (tabell 4), men tabell 4 viser at i 

vårt tallmateriale skåret kvinnene signifikant lavere enn kontrollgruppens kvinner på opplevd 

helse i dag, dog med en liten effektstørrelse. 

De gode resultatene i vår studie samsvarer også med funnene som Sjöberg og kollegaer gjorde 

på voksne med RDA der majoriteten av personer med RDA rapporterte god eller veldig god 

helse og at mange deltagere var optimistiske med hensyn til fremtiden (Sjoberg et al., 2014). 

Forskerne fant at personer med RDA levde tilfredse og aktive liv med hensyn til utdannelse, 

arbeid og fritidsaktiviteter og ikke skilte seg ut fra den svenske befolkningen i så måte. 

De gode resultatene når det gjelder selvrapportert livskvalitet i vår studie skiller seg derimot 

fra funn Johansen og kollegaer gjorde i tverrsnittsstudien i 2016. Forskerne fant at voksne 

med RDA hadde nedsatt helserelatert livskvalitet på de fleste domener målt med SF36 og 

mest på det fysiske området (Johansen et al., 2016). Det som hadde negativ innflytelse på 

livskvaliteten i følge disse forskerne var ansettelsesstatus, andre samtidige sykdommer og 

konstant smerte. Utvalget i studien som var tilknyttet TRS kompetansesenter for sjeldne 

diagnoser kan riktignok i utgangspunktet tenkes å ha en overrepresentasjon av personer med 

armproblemer og livskvalitets problemer i og med at de aktivt har tatt kontakt med 

kompetansesenteret for hjelp og råd, samt at de hadde en skjev kjønnsandel med lavere andel 

menn. Utvalgsskjevhet skyldes i så fall at de med dårlig livskvalitet og helserelatert 

livskvalitet er de som svarer på skjemaet.  

Høy grad av tilfredshet med livet i RDA-gruppen kan skyldes at vi har et utvalg med 

forholdsvis mange unge som har relativt god fysisk funksjon og en stor del er studenter eller i 

lønnet arbeid. Ifølge Johansen og kollegaer hadde det å være student eller å være i arbeid 

positiv påvirkning på livskvaliteten (Johansen et al., 2016).  

Videre kan høy grad av tilfredshet med livet skyldes at personer med RDA har lært seg å leve 

med og aksepterer sine utfordringer (ibid). Dette synes å samsvare med funnene til Johansen 
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og kollegaer (2014) som i en kvalitativ studie om mestring av funksjonstap hos kvinner med 

en-arms dysmeli fant at kvinnene ikke betraktet seg selv som funksjonshemmede, men 

utviklet mestringsstrategier som gjorde at dagliglivet fungerte fint (Johansen et al., 2014).  

Opplevd helse i dag 

Både RDA-gruppen og kontrollgruppen opplever å ha god helse og begge gruppene skårer 

likt (figur 6) og det er ingen statistisk forskjell mellom gruppene (tabell 4). Funnene er i 

samsvar med det som rapporteres i Levekårsundersøkelsen i 2015, der 79 % vurderer sine 

helseforhold som svært gode eller gode (Statistisk sentralbyrå, 2018). Langt over halvparten 

av de som ikke bruker protese opplever en bedre opplevd helse enn protesebrukerne (figur 

14), men gruppene er for små til at statiske analyser har tilstrekkelig styrke til å påvise 

signifikante forskjeller. 

RDA-gruppen og kontroll gruppen vurderer sin generelle helse likt eller ganske likt når det 

gjelder mobilitet, egenomsorg, vanlige aktiviteter, smerter/ubehag, angst/depresjon målt i fem 

nivåer: ingen problemer, små problemer, moderate problemer, alvorlige problemer, og 

ekstreme problemer.  

RDA-gruppen og kontroll gruppen skårer likt på mobilitet (figur 5a). De fleste har ingen 

problemer med å gå omkring. Det samme gjelder protesebruk/ikke protese bruk (figur 9), men 

tendensen er at de som ikke bruker protese oppgir større problemer.  

Personlig stell går uten problemer for det store flertallet både hos RDA-gruppen og 

kontrollene gruppene (figur 5b). Egenomsorg utføres tilsvarende uten problemer av alle i 

protesegruppen og av de aller fleste i ikke-protesegruppen (figur 10). 

Det som skiller RDA-gruppen mest fra kontrollgruppen er kategorien vanlige gjøremål (figur 

5c), En større prosentandel av RDA-gruppen oppgir problemer med å utføre vanlige 

aktiviteter sett i forhold til kontrollgruppen. Likevel er det slik at flertallet i RDA-gruppen 

ikke har problemer med vanlige aktiviteter; av dem er det flest av de som ikke bruker protese 

som gjennomfører vanlige aktiviteter uten vansker (figur 11). 

Smerter og ubehag er vanlig forekommende hos både RDA-gruppen og kontroll gruppen 

(figur 5d) og er den kategorien flertallet i begge gruppene skårer dårligst på av de fem 

helserelaterte kategoriene, lavest i RDA-gruppen. Smerteforekomsten synes ganske likt 
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fordelt i protesegruppen og ikke-protesegruppen; figur 12 viser at det i over halvparten i 

begge gruppene rapporteres en god del smerte og ubehag. Like mange i begge grupper har litt 

eller middels store smerter, mens en oppgir sterke smerter (protesebruker) og en oppgir svært 

sterke smerter (ikke-protesebruker). 

Litt angst og depresjon er vanlig i under halvparten av både RDA-gruppen og kontroll 

gruppen men hyppigst forekommende i RDA-gruppen (figur 5e). Flere protesebrukerne 

oppgir at de har litt angst eller er deprimert enn de som ikke brukere protese (figur 13). 

Protesebruk og livskvalitet 

I utvalget vårt viste de som brukte protese en tendens til å ha høyere tilfredshet med livet enn 

de som ikke brukte protese (figur 8), men vi fant ingen signifikante forskjeller.  

De fleste protesebrukerne i studien vår benyttet protesen sin daglig og det var en tendens til at 

flere kvinner valgte å bruke protese. De som valgte å bruke protese foretrakk i stor grad 

kosmetisk protese for å normalisere utseendet, avverge spørsmål og pynte seg. Dette ga trolig 

rom for økt livskvalitet og velvære gjennom ikke å stikke seg ut, ikke måtte forklare det 

vanskelige og det å kunne bevege seg ubemerket. Dette understøttes av studien til Johansen 

(2014) der forskerne fant at uønsket oppmerksomhet var en faktor som spilte inn på 

livskvaliteten til voksne (Johansen et al., 2014).  

Det at protesebrukerne viste en tendens til større tilfredshet med livet enn de som ikke brukte 

protese kan stemme med at protesebruk kan være en håndteringsstrategi og bidra til et 

«normalisert» utseende og lettere hindre uønsket oppmerksomhet. Krantz og kollegaer viste at 

kvinner med RDA i alderen 20 til 30 år tilegnet seg strategier for å håndtere stigma gjennom 

at de begrenset informasjonen om sin egen annerledeshet i forhold til det som det som var 

ansett som «normalen» (Krantz et al., 2008).  

Våre funn kan også underbygges med funn fra tidligere studier både på barn og voksne som 

viser at oppfatning om fysisk utseende, og uventet oppmerksomhet ser ut til å påvirke 

velværet (Breakey, 1997a; J. Varni & Setoguchi, 1991; J. W. Varni et al., 1996).  

Hermansson og kollegaer (2005) fant i Sverige at det ble knyttet sosiale stigma til 

deformiteten hos barn med RDA. Hos jentene fant Hermansson at redusert protesebruk var 

forbundet med lavere skår på sosial kompetanse, mens dette var motsatt for guttene; hos 
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guttene økte den totale kompetanseskåren (sosial kompetanse, oppførsel, emosjoner) med 

redusert protesebruk. Dette forklares blant annet med at gutter og jenter utfører forskjellige 

aktiviteter der protesen kan betraktes som et problem av guttene og som hjelp av jentene (L. 

Hermansson et al., 2005). Hovedfunnet i studien var at svenske barn med RDA som har fått 

en myoelektrisk protese, gjorde det ganske bra. De globale resultatene viste ingen signifikante 

forskjeller mellom disse barna og de normative dataene.  

Utseende så altså ut til å være en viktig faktor for mange av respondentene når det kom til 

bruk av protese. Utseendet signaliserer hvem du er og personer med et annerledes utseende 

må leve med virkningen av hvordan andre ser på dem og behandler dem (Stuve, 2007b, s. 67). 

Dette kan medføre tap av kontroll og selv små forskjeller kan oppleves som en stor sak i møte 

med andres blikk og kommentarer. Det er ubehagelig å bli beglodd og andres blikk er 

disiplinerende (J. Grue, 2018). Bruk av protese gir trolig større mulighet til å kontrollere hva 

en person med RDA utsetter seg for av reaksjoner fra omgivelsene.  

En stor del av respondentene rapporterte at de brukte protesen for å skjule armen og for å 

normalisere utseendet, men også til støtte og i enkelte tohånds-aktiviteter. Funnene våre 

sammenfaller med funn James og kollegaer gjorde i en studie om påvirkning av protesebruk 

på funksjon og livskvalitet hos barn med unilateral underarmdysmeli (James et al., 2006). 

Forskerne konkluderte med at armproteser kan hjelpe i forhold til sosial akseptering eller 

være et nyttig redskap i spesialiserte aktiviteter. Armproteser synes derimot ikke å påvirke 

barnas funksjon eller livskvalitet, som nesten var lik resten av befolkningen for barn med 

ensidig underarmdysmeli uavhengig om de bruker protese eller ikke (James et al., 2006).  

Protesetilpasning  

Det finnes på verdensbasis generelt ingen offisielle behandlingsretningslinjer når det gjelder 

protesetilpasning, og anbefalingene er basert på beste praksis (McLaughlin et al., 2013; 

Meurs, Maathuis, Lucas, Hadders-Algra, & van der Sluis, 2006). I Norge tilbys personer med 

RDA fra tidlig spedbarnsalder tilpasning av armprotese (når de begynner å sitte). Dette er 

også vanlig i andre land i Europa og USA. Et generelt mål som beskrevet av Schuch (1998) i 

boken «Prosthetic principles in fitting myoelectric prostheses in children» er at barnet skal bli 

selvstendig, både med og uten protese, og for å fremme funksjon i henhold til aldersmessige 

milepæler  (gjengitt etter McLaughlin et al., 2013). Den første passive protesen skal stimulere 
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til og fremme tohånds-aktiviteter og skal brukes jevnlig for å stimulere til krabbing 

(McLaughlin et al., 2013). 

Behandlingstilbudet synes i Norge å være basert på ideen om at alle som trenger og ønsker det 

skal få tilbud om protesetilpasning for å oppnå bedre funksjon. Tanken bak 

behandlingstilbudet er at protese vil være med på å gjøre kroppen mindre asymmetrisk og 

således forbygge belastningsplager.  Tanken er videre at tidlig bruk av protese er med å 

utvikle området i hjernen som styrer hånden (Meurs et al., 2006) og at det derfor vil være 

lettere å velge å bruke protese igjen, på et senere tidspunkt, dersom man har brukt protese som 

barn (Meurs et al., 2006). Hypotesen om at «tidligere kan være bedre» er i tråd med The 

neuronal Group Selectin Theory (NGST) som Edelmann utviklet i 1989 (ibid).  Meurs og 

kollegaer fant i en systematisk review  av 285 publikasjoner (der kun fire studier møtte 

inklusjonskriteriene og den metodiske kvaliteten på studiene var tvilsom) ikke noe 

vitenskaplig bevis for sammenheng mellom når første protese var foreskrevet og funksjonelt 

resultat (Meurs et al., 2006). Trenden var lavere avvisningstendens og bedre funksjon hos de 

som hadde fått tilpasset protesen sin før to-årsalder (Meurs et al., 2006).  

I vår studie valgte over halvparten av de som fikk tilpasset protese å stoppe å bruke protesen 

sin ved elleve-tolv årsalder. Blant dem hadde flertallet (n = 7 av 11) (mangler alder data på 

en) fått tilpasset protese i løpet av sine to første leveår. Blant individene i vår studie som 

fortsatte å bruke protesen sin hadde også flertallet (n = 9 av 12) (mangler alder data på en) fått 

tilpasset protese i løpet av sine to første leveår. Dette stemmer med trenden som Meurs og 

kollegaer (2006) antyder i sin systematiske review ((Meurs et al., 2006). 

Det synes viktig å presisere at den kulturelle konteksten i behandlingen må inkludere verdier, 

moral og forventninger til det aktuelle barnet, familien og samfunnet (McLaughlin et al., 

2013). Realistiske mål og forventninger er avgjørende for god behandling; til tross for svært 

avansert protese teknologi, så vil en protese aldri gi 100 % normal funksjonalitet eller 

utseende (ibid). Forventet bruk, kostnad / nytte og brukervennlighet må være veiledende når 

man tar beslutning om tilpasning av armprotese eller ikke (McLaughlin et al., 2013; Meurs et 

al., 2006). 

Det finnes altså, med mitt kjennskap, ingen offisielle retningslinjer og få metodisk gode 

analyser med dokumentert begrunnelse for behandlingstilbudet. Nasjonalt fagnettverk for 

dysmeli i Norge har i lys av dette nedsatt (2017) en arbeidsgruppe som jobber med å 
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systematisere det som finnes av evidens og beste praksis for å lage nasjonale anbefalinger for 

habilitering/rehabilitering av personer med transversell reduksjonsdefekt i armene i Norge.  

Som fagfolk ønsker vi det gode – det som vi er overbevist om er et gode, - i dette tilfellet er 

beste praksis at alle skal få muligheten til å bruke protese hvis de ønsker det. Det er en god 

intensjon. Samtidig er det noen som har egeninteresse av å tilby proteser til alle. Det er jo 

også en business som ortopediske verksteder og produsenter av proteser og 

protesekomponenter tjener penger på og det bør nevnes også. Det er faktisk en del av bildet, 

men som det ikke snakkes så høyt om. Når vi er inspirert av den gode intensjon om å hjelpe 

pasienten, så  kan intensjonen ende opp som en slags i mangel av et bedre ord –propagandist-  

for protesebruk.  

 Styrker og svakheter ved studien 5.1

Utvalget av personer med RDA i denne studien er identifisert ved Norges største sykehus som 

har størst tilfang av personer registrert med reduksjonsdeformitet i armene; for eksempel 

gjennom Fødeavdelingen, Barneavdelingen, Ortopedisk avdeling, samt gjennom at andre 

regionale helseforetak henviser pasienter til Oslo universitetssykehus. Det betyr at noen av 

respondentene ikke har vært i kontakt med helsevesenet siden fødsel, noen møter kun til 

kontroll uten spesielle problemer, noen søker aktivt hjelp, mens andre har sammensatte 

problemer. Det kan ha gitt oss et mer variert og representativt utvalg av RDA populasjonen 

sett i forhold til tidligere studier som er gjort på denne gruppen i Norge; tidligere studier i 

Norge er foretatt på personer som aktivt har oppsøkt helsetjenesten (TRS kompetansesenter 

for sjeldne diagnoser) for hjelp relatert til sin reduksjonsdeformitet (Johansen et al., 2014; 

Johansen, Bathen, Andersen, Rand-Hendriksen, & Ostlie, 2018; Johansen et al., 2015, 2016). 

RDA-gruppen og kontrollgruppen fra den generelle befolkningen var like med hensyn til 

demografiske variabler med unntak av alder. Kontroll gruppen var signifikant eldre. Ved å 

trekke ut og sammenligne den yngste gruppen i utvalgene fant vi samme tendens som i 

utvalget som helhet. Aldersforskjellen mellom RDA-gruppen og kontroll gruppen har 

sannsynligvis ikke spilt noen statistisk rolle for resultatene. Det er en signifikant forskjell også 

i den yngste aldersgruppen. 

Det er benyttet anerkjente og internasjonalt mye brukte validerte og reliable skjema (SWLS, 

EQ5D-5L-VAS, KvikkDASH), de norske versjonene av skjema er dog ikke testet for 
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reliabilitet og validitet og responsivitet. Det er tatt med egenutviklede spørsmål som ga 

respondenten mulighet til med egne ord å angi årsak til protesebruk eller ikke. Selv om 

skjemaet vårt mangler spørsmål direkte relatert til utseende, var det rom for at pasientene med 

egne ord kunne sette ord på dette og årsaken til protesebruk ble av mange knyttet opp mot 

utseendet.  

Det er brukt selvrapporterte data. Respondentene bestemmer selv om de vil være med i 

spørreundersøkelsen, svarprosenten i RDA-gruppen var 58 %, noe som er forholdsvis bra. 

Pasientgruppen var signifikant yngre enn kontrollene; median henholdsvis 27 år og 48 år. 

Halvparten i RDA-gruppen hadde høy utdannelse og tilsvarende i kontrollgruppen var 58 %. 

Personer som har høyere utdanning, kommer fra høyere sosiale lag av befolkningen, har 

større behov for å føle seg godtatt, er mer sosiale og har større sannsynlighet for å delta i en 

studie (Cassie Trevin 2017). De som er høyt utdannet og interessert i helse blir med. De som 

har vanskelig med å skrive er ikke sannsynlige deltagere. Skjema var kun på norsk og det er 

trolig lite sannsynlig at innvandrere var med (Cassie Trevin 2017).  

At begge grupper rapporterte like godt på livskvalitet kan muligens skyldes utvalgsskjevhet i 

kontrollene. Det vil i så fall si at de med dårlig livskvalitet og helserelatert livskvalitet er de 

som svarer på skjemaet. Det oppstår en seleksjon bias i kontroll gruppen. De som svarer, 

svarer på det de er interessert i. Det er ikke urimelig å anta at vi har en overrepresentasjon fra 

den generelle norske befolkningen av personer med armproblemer og livskvalitets problemer. 

Det er større spredning i resultatene i kontrollgruppen noe som muligens kan tyde på at dette 

er tilfellet. På den annen side er utvalget vårt såpass stort at noe av dette skal være eliminert 

og at det faktisk forholder seg i slik som vi ser i vår studie i den generelle befolkningen.  

Tilbud om belønning (Ipad ved loddtrekning) for deltagelse kan ha påvirket ønsket om 

deltagelse. 

Pasientgruppen er uensartet med få personer i hver subgruppe, men det er forholdsvis mange i 

subgruppen med mangel kun på hånd – det vil si personer med relativt god fysisk funksjon. 

Vi kan derfor ha en ung, frisk og godt fungerende RDA gruppe med relativt få plager og 

begrenset erfaring med livskvalitets problemer som vi sammenlikner med en eldre 

kontrollgruppe som kan hende er overrepresentert med armproblemer og livskvalitets 

problemer.  
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For å få mest mulig sammenlignbare grupper ble det er gjort sammenlikninger på 

subgruppenivå mellom protesebrukere og ikke-protesebrukere i Q71.2 gruppen. Denne 

pasientgruppen er den mest homogene gruppen i utvalget og alle hadde et godt utgangspunkt 

for tilpasning av protese og en potensielt høy nytteverdi av et slikt hjelpemiddel. Svakheten er 

at vi har få individer i hver gruppe. Ved sammenlikning av protesebruk og ikke-protesebruk 

fører det til redusert statistisk styrke når det gjelder forskjeller mellom gruppene.  

Bruk av ikke-parametriske tester involverer svakere forutsetninger og utnytter derfor ikke 

alltid all tilgjengelig informasjon (Grande, 2016). De er mindre effektive – det vil si at sjansen 

for en Type II feil er større (ibid). Det betyr at vi kan komme i skade for å opprettholde en 

falsk nullhypotese fordi vi feilaktig tror at gruppene våre er like (Altmann, 1991, s.169). Vi er 

«overforsiktige» og forkaster den alternative forklaringen selv om den egentlig stemmer. I 

denne studien er det viktig ikke å feilaktig forkaste den alternative hypotesen, fordi dersom 

gruppene våre er forskjellige med hensyn til funksjon og livskvalitet i disfavør av RDA-

gruppen krever det handling for å forebygge dysfunksjon og nedsatt livskvalitet for å unngå 

lidelse hos personer med RDA.  

Ved bruk av ikke-parametriske metoder er det ikke noen forutsetninger knyttet til formen på 

fordelingen til selve observasjonene. Men, dersom observasjonene våre faktisk stammer fra 

en normalfordeling, vil en ikke-parametrisk test ha noe lavere teststyrke enn en parametrisk 

test, og vi vil trenge noen flere observasjoner for å avdekke sanne effekter eller forskjeller 

(Skovlund, 2017). Dessuten, en ikke- parametrisk metode krever likevel at fordelingene som 

skal sammenliknes har samme spredning og form (ibid). Begge utvalgene våre er skjeve, og 

kan kanskje tolkes til å ha ulik spredning. Hvis dette er tilfellet ville en t-test være mindre 

sårbar for ulik spredning enn en ikke-parametrisk test, i alle fall når de to utvalgene er like 

store (ibid). Gitt at spredningen i utvalgene er forskjellig vil ifølge Skovlund verken en Mann 

Whitney U-test eller en t-test gi riktig p-verdi. Det mest nærliggende kunne kanskje vært å 

transformere variablene slik at fordelingen ble tilnærmet normal. En logaritmetransformasjon 

vil ofte kunne gjøre en skjev fordeling med noen få høye verdier mer normalfordelt og en t-

test vil da kunne benyttes (ibid). Det er relativt lettere å håndtere brudd på forutsetningen om 

lik spredning når vi benytter parametriske tester (Skovlund, 2017).  

I vår studie har vi lagt til grunn at antallet i RDA-gruppen og kontroll gruppen ikke er like 

store og vi har tolket fordelingen som skjev og spredningen som relativt lik og har således 

valgt ikke-parametrisk statistikk på alle variablene. 
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 Etiske refleksjoner 5.2

Fordeler 

Helsepersonell har begrensede muligheter til å svare på spørsmål fra bekymrede foreldre fordi 

det er begrenset med viten om hvordan personer med RDA lever livene sine (Sjoberg et al., 

2014). En fordel ved studien er derfor at personer med RDA, og fagmiljøer som yter 

tjenestetilbud til dem, vil ha fordel av at kunnskapsgrunnlaget for den informasjonen som gis 

forbedres. og pårørende vil få forskningsbasert informasjon om diagnosegruppen. 

Helsepersonell vil kunne tilegne seg bedre kunnskapsgrunnlag for rådene de gir.  

Mange med RDA har behov for livslang oppfølging. Målrettet og kunnskapsbasert 

informasjon vil kunne bidra til optimal livskvalitet hos denne pasientgruppen. Dette vil være 

samfunnsøkonomisk gunstig blant annet gjennom at ressurskrevende behandlingstiltak, av 

materiell og menneskelig karakter, settes i verk bare dersom pasienten og pårørende er 

motivert og der tiltakene er hensiktsmessige for å bedre funksjonen eller livskvaliteten for den 

enkelte.  

Ulemper 

Ulemper ved et slikt prosjekt som denne studien er at fokus på annerledeshet og plager kan gi 

økt oppmerksomhet for den enkelte deltager på en virkelighet som ikke kan endres 

nevneverdig (Stuve, 2007b, s. 107). Plager kan oppleves som mer påtrengende når det settes 

fokus på dem. I boka The Psychology of Appearance mener forfatterne Rumsey og Harcourt 

(2005) at et annerledes utseende er et følsomt tema å forske på (Rumsey & Harcourt, 2005, s. 

29). Det kan skape vansker for og skade personer som deltar i studier å fokusere for mye på 

denne siden av livet deres (Rumsey & Harcourt, 2005, s. 29).  

Personer med reduksjonsdefekt i armene må lære seg å tilpasse sin funksjon i krevende 

omgivelser. Det kan innebære å bearbeide egne tankemønster, handlemåter og følelser og 

utvikle en bredde i sine mulige mestringsstrategier og forsvarsmekanismer. Mange velger å 

fokusere på det de får til og de har en optimistisk tilnærming til utfordrende situasjoner. 
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Seligman (1999) har demonstrert at en slik holdning kan forebygge helseproblemer og 

depresjon (Seligmann, 1999).  

Tilpasningen til et liv med annerledes utseende er mer komplekst enn problemstillingen i et 

enkelt forskningsopplegg som dette kan gi fullgodt svar på. Gjennom å bli minnet på sin 

utilstrekkelighet, smerteplager og annerledeshet kan slike forskningsprosjekt til og med 

tenkes ha en negativ innvirkning på livskvaliteten til enkelte individer.  

Forsvarlighet 

Reduksjonsdefekt er regnet som en sjelden diagnose og gruppen som er undersøkt er 

forholdsvis liten. Det er derfor viktig å ta hensyn til at enkelte kan være sårbare i forhold til 

gjenkjenning. Vi har ikke ansett det som sannsynlig at personene i denne studien skal kunne 

identifiseres basert på sin deforme ekstremitet og der det i undergruppene er færre enn fem 

individer inngår de sammen med andre subgrupper. Studien er REK- godkjent og data er 

anonymisert.  

 

 Klinisk relevans 5.3

På bakgrunn av denne studien kan pasientene og pårørende få informasjon om at barn født 

med en medfødt misdannelse (reduksjonsdefekt) i arm lever tilfredse liv med høy helserelatert 

livskvalitet som voksne, til tross for noe lavere fysisk funksjon. Det bør gis oppmerksomhet 

av fagpersoner i møte med personer med RDA at de, og spesielt kvinner, skårer lavere på 

funksjon enn den generelle befolkningen, slik at behov for veiledning og tilrettelegging kan 

ivaretas fra de er små.  

Funnene indikerer at tilfredshet med livet og helserelatert livskvalitet hos voksne personer 

med RDA er høy og like høy som i normalbefolkningen i Norge. Det er viktig å formidle 

dette til nybakte foreldre som ofte kan være i sorg over å ha mistet «drømmebarnet» og som 

sitter med mange spørsmål med hensyn til fremtiden til barnet. Foreldre kan ofte bekymre seg 

svært mye over barnets muligheter til å utføre daglige aktiviteter, velge utdannelse og arbeid 

som følge av sin deforme ekstremitet (Sjoberg et al., 2014).  
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Basert på resultatene er det ikke gitt at tilbud om en armprotese er et ubetinget gode slik 

intensjonen til fagfolk har vært. Resultatene våre indikerte at det ikke oppnås bedre i funksjon 

i protesegruppen og at bruk av protese kan innebære frustrasjon og plage. Samtidig viste 

resultatene at mange ønsket å bruke protesen for å skjule sin defekte arm og tilpasse seg et 

kroppsbilde som passer inn i «normalen». I vestlige samfunn legges det stor vekt på utseende 

og det er viktig å ta på alvor at mange vil ønske å kunne skjule sin annerledeshet. Ved å bruke 

en protese vil de lettere gli inn i den «normale» verden. Dette kan for noen være viktigere enn 

at protesen er funksjonell. Dette stemmer med hva personer med dysmeli opplyser i  andre 

sammennhenger. Mange synes det er lettere å gjøre ting uten protesen, men bruker den for 

vennene vil at de skal gjøre det (Haug, 2007, s. 35) 

Men, dette med annerledeshet og ikke å passe inn i den vanlige malen er kanskje et problem 

som burde adresseres av behandlingsapparatet ved å fokusere på tiltak som bygger opp 

selvfølelsen og selvbildet, istedenfor å fokusere på tiltak som bidrar til å opprettholde et bilde 

av normalitet som vedkommende skal passe inn i. Folk trenger generelt mer kunnskap om det 

å være funksjonshemmet og på den måten vil det kanskje bli lettere å være slik du er, uten å 

behøve å skjule deg nærmest for å beskytte andre mot å se at noe kan være annerledes. 

Resultatene viser at mange gir uttrykk for ubehag, dårlig passform, liten praktisk nytte og 

sterke negative følelser knyttet til protesen. Protesetilpasning bør derfor innebære svært nøye 

kartlegging av behov og motivasjon for å bruke protese. Dersom protesen skal ha praktisk 

nytteverdi er det avgjørende at passformen er god og at brukeren får hjelp til å trene opp 

ferdigheter i å bruke protesen. Årsaken til at respondentene i vår studie stoppet opp med å 

bruke protesen kan være at oppfølgingen ikke var god nok, men dette fremgår ikke av våre 

data. Dersom det handler om å normalisere utseendet bør protesen ha et attraktivt utseende. 

Man bør også se dette behovet opp i mot andre tiltak som handler om å akseptere og bli glad 

sin egen kropp slik den er, særlig i de tilfellene der protesen kanskje gjør utførelse av aktivitet 

mer tungvint eller den påfører svak muskulatur ekstra slitasje gjennom påført vekt.  

Foreldrene ønsker det beste for barna og tar valg, som regel etter råd fra fagfolk, om tiltak 

som for eksempel det å få tilpasset protese. Bruk av en funksjonell protese krever ikke minst 

en godt tilpasset protese, men også disiplin, innsatsvilje og opplevelse av nytte, samt mye 

oppfølging av kvalifisert personale. Erfaringen i klinikken har vist at protesen ofte er blitt 

liggende ubrukt, men tas frem i forbindelse med kontroll på dysmeliklinikken (personlig 

erfaring og meddelelse fra medlemmer i Dysmeli- og armproteseteamet, Oslo 
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universitetssykehus) og vi ser i denne studien at over halvparten som har fått tilpasset protese 

i spedbarnsalder slutter å bruke protesen i god tid før tenårene setter inn. 

Både klinisk erfaring og funnene i denne studien reiser noen spørsmål som fagfolk bør 

reflektere over. Har vi for stor tiltro til forordning av proteser og følges tiltaket tilstrekkelig 

opp når det først er rekvirert? Er vi fagfolk, i vår iver etter å hjelpe, med på å legge sten til 

byrden når vi forordner en hard, «ufølsom» plastprotese til små barn og pålegger foreldrene å 

følge opp treningen og bruken av protesen? Frarøver vi barnet muligheten til å akseptere seg 

selv og bli akseptert slik som det er?  

En vanlig observasjon i møte med disse personene i klinikken er at holdningen til livets 

utfordringer ofte er avgjørende for hvordan den enkelte greier seg. «Det er ikke hvordan du 

har det, men hvordan du tar det». Dette støttes av mange studier i helsepsykologi som i følge 

Stuve (2007) har pekt på optimisme som en god tilnærming ved spesielt utfordrende 

livssituasjoner (Stuve, 2007b, s. 108). 
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6 Konklusjon 

Funnene fra denne kartleggingsstudien indikerer at voksne personer med RDA har god, men 

noe nedsatt funksjon sammenliknet med den generelle befolkningen og at kvinnene skårer 

dårligst. De er tilfredse med livene sine og føler at ting går bra enten de bruker protese eller 

ikke. Livet er ikke perfekt, men de opplever at det meste er bra innen arbeid eller skole, 

familie, venner, fritid og personlig utvikling i samsvar med det vi ser hos den generelle 

befolkningen.  

I gruppen med mangel på både underarm og hånd er det ingen signifikant forskjell verken på 

livskvalitet eller funksjon mellom protesebrukere og ikke-protesebrukere. Litt under 

halvparten avviser bruken av protese på grunn av dårlig passform, tyngde, dårlig funksjon og 

liten opplevd praktisk nytteverdi. Størstedelen av protesebrukerne benytter protese daglig og 

protesen brukes av en stor del for å normalisere utseendet og unngå uønsket oppmerksomhet, 

samt til støtte og spesialiserte aktiviteter.  

Videre arbeid  

Videre refleksjon og diskusjon i fagmiljøene rundt holdninger og motivet for å tilpasse en 

protese anbefales. Videre analyser og prospektiv forskning anbefales. Gjennomføring av 

kvalitative studier for å undersøke årsak til bruk/ ikke bruk av protese vil gi et mer komplett 

bilde av årsaksfaktorene.  En bredere forståelse for faktorer som påvirker foreskriving av 

protese og protesebruk vil kunne optimalisere behandlingstilbudet, foreskrivingen av proteser, 

bidra til bedre design og tilfredsstille kravet om evidensbasert intervensjon. 
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