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Forord

Prosjektet «God Start — veien fram» er et oppfalgingsprosjekt til prosjektet «Hgrselstap — nyfgdte —
oppfolging»(@sterlie, 2006). Det er et samarbeid mellom St. Olavs Hospital Universitetssykehuset i
Trondheim Hgresentralen og Mgller-Trgndelag Kompetansesenter. Det trearige prosjektet startet i
august 2008, og er finansiert av Extrastiftelsen gjennom Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF), St.
Olavs Hospital og Mgller-Trgndelag Kompetansesenter.

To gnsker 13 til grunn for opprettelsen av prosjektet: De gode erfaringene med a jobbe i et prosjekt
pa tvers av instanser gjorde at vi gnsket a fortsette det gode samarbeidet mellom Mgller-Trgndelag
Kompetansesenter og St. Olavs Hospital Hgresentralen. Et annet gnske har vaert 3 se om modellen
som ble utviklet i det f@rste prosjektet er god nok: Far foreldrene det de trenger av tilbud og infor-
masjon, i forbindelse med at barnet ikke passerer hgrselsscreening?

Dermed utviklet prosjektet seg til a bli en omfattende evaluering og en grundig undersgkelse av
hvordan foreldre opplever den fgrste tiden fra hgrselsscreening, utredning, diagnose og til videre
oppfelging. Mye kunnskap er samlet og forsgkt formidlet i denne rapporten. Vi har ikke ngdvendigvis
funnet klare svar, men kanskje et grunnlag for a kunne stille kloke spgrsmal.

Prosjektgruppen har bestatt av to fra St. Olavs Hospital Hgresentralen: Seksjonsleder Siri Wennberg,
audiograf og Ashild Spjgtvold, audiopedagog/audiograf, og to fra Mgller-Trgndelag Kompetansesen-
ter: Anne Heian, audiopedagog og Nina Jakhelln Laugen, psykolog og prosjektleder. Vi har hatt en
styringsgruppe bestaende av Mette Bratt, klinikksjef pa Klinikk for @NH, Kjeve og @yesykdommer, og
Anne Bakken, direktgr pa Mgller-Trgndelag Kompetansesenter. Prosjekteier er HLF, og prosjektan-
svarlig er Bjgrn Bakken, avdelingsleder ved Avdeling for Hgrsel og Tegnsprak, Mgller-Trgndelag Kom-
petansesenter.

Prosjektgruppa vil takke foreldrene som har deltatt, som har gitt mye av sin tid for a dele sine erfa-
ringer med oss. Takk til Patrick Kermit for god veiledning i kvalitativ analyse og fruktbare diskusjoner,
Per Frostad for hjelp med statistikken og Raymond Hellberg og Arve Hov for god datastgtte. Takk til
Tove Leinum @sterlie som var med pa a skape grunnlaget for dette prosjektet giennom «Hgrselstap —
nyfgdte — oppfelging», og for gode innspill. Vi vil ogsa takke Steinar Birkeland ved HLF for gode rad
underveis, og Extrastiftelsen for de gkonomiske rammene som gjorde det mulig for oss a gjennomfg-
re dette. Vi takker ogsa vare arbeidsplasser, St. Olavs Hospital Hgresentralen og Mgller-Trgndelag
Kompetansesenter, for fleksibilitet og oppmuntrende tilrop, og vi takker Alys Young, Gwen Carr og
alle andre bidragsytere pa var konferanse: «Hgrselsscreening av nyfgdte — er det nok for en god
start?»



Sammendrag

Prosjektet «God Start» er en oppfelging av prosjektet «Hgrselstap — nyfgdte oppfelging» (2002-
2005), hvor det ble utviklet en habiliteringsmodell for foreldre til barn som ikke passerer hgrselsscre-
ening ved St. Olavs Hospital. «God Start — veien fram» har hatt som mal & undersgke foreldres behov
for oppfelging, og a evaluere den eksisterende modellen.

Seks familier blitt intervjuet, og 30 familier har besvart en omfattende spgrreundersgkelse med
spgrsmal om informasjon og oppfalging de har mottatt, hva de har hatt behov for, og opplevelse av
stress i foreldrerollen.

Et giennomgaende og viktig funn er at foreldres behov for informasjon er stort, uavhengig av stgrrel-
sen pa barnets hgrselstap. Opplevelsen av at informasjon ikke er tilgjengelig skaper stor grad av
stress og usikkerhet hos foreldrene. Hvordan informasjon formidles, har betydning fra fgrste stund.
Det betyr at det kreves hgy kompetanse i alle ledd, fra den som utfgrer screeningen til de som er
involvert i senere habilitering.

Foreldrene far utdelt mye skriftlig informasjon nar barnet diagnostiseres med et hgrselstap. Foreld-
rene rapporterte at denne informasjonen var viktig, i kombinasjon med muntlig informasjon. Et viktig
aspekt er at de far all informasjonen pa en gang slik at de selv kan styre hva de vil finne ut av til hvil-
ken tid.

Viktigheten av god oppfalging etter hgrselsscreening er udiskuterbar. Det ma derfor vaere et viktig
mal fremover at vi far sikret at alle far den oppfglgingen de har behov for, uavhengig av hvor man
bor.

Prosjektet har presentert sine funn pa flere internasjonale konferanser, og organiserte en nasjonal
konferanse i september 2011 for kompetansespredning og diskusjon. Informasjonspermen er revi-
dert og utvidet, og trykkes opp i nytt opplag.
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Kapittel 1: Bakgrunn for prosjektet, malsetting

Bakgrunn

| 2008 ble universell hgrselsscreening innfgrt i Norge. Hgrselsscreening fgrer til at barns hgrselstap
oppdages langt tidligere enn f@r, noe som gjgr det mulig a sette i gang tiltak raskere for a bedre bar-
nets sprakutvikling. Dette krever tilstrekkelig oppfglging av barn og foreldre bade medisinsk, audiolo-
gisk og pedagogisk. Uten denne oppfglgingen blir screeningen i seg selv av liten verdi (Young & Tat-
tersall, 2007).

I”

Nasjonale retningslinjer for undersgkelse av syn, hgrsel og sprak hos barn” (2006) fra Helsedirekto-
ratet understrekes viktigheten av foreldrearbeidet i forbindelse med et barns hgrselstap:

“Ndr det er grunn til & mistenke nedsatt hgrsel hos et barn, ma foreldrene fG ngye informasjon om
hvordan funn skal forstds og hvordan man skal undersgke videre for G avklare usikkerheten. | de tilfel-
ler hvor man finner dgvhet eller alvorlig harselstap skal habiliteringen ta utgangspunkt i barnets
hjemmemiljg og barnets behov for kommunikasjonsmessig tilhgrighet i sin familie. Foreldrene star
sentralt i det audiopedagogiske arbeidet og skal i hovedsak gj@re det praktiske arbeidet under veiled-
ning av audiopedagoger. Familier med d@ve og alvorlig tunghgrte barn md fa kontakt med andre i
samme situasjon.”

“Familier med dgvt eller alvorlig tunghgrt barn md sikres kvalifisert oppfalging og statte. Endringer i
diagnostikk og habilitering av d@ve og alvorlig tunghgrte ma fare til tettere og mer tverrfaglig sam-
arbeid mellom alle bergrte ledd.”(s. 17)

Gjennom god informasjon og oppfalging reduseres foreldrenes stressniva. Dette pavirker ogsa barnas
sosioemosjonelle utvikling (Hintermair, 2006). Videre er tidlig og god oppfelging viktig for barnets
audiologiske utvikling (Sinninger et al, 2010) og sprakutvikling (Yoshinaga-Itano, 1998)

Helse Midt vedtok strategi for brukermedvirkning 03.05.07 (www.helse-midt.no). | forbindelse med

oppfelging av sma barn med hgrselstap ma foreldre ta en del beslutninger for sine barn, knyttet til
valg av tilbud, spraklig tilnaerming og valg av tekniske hjelpemidler. Foreldre er avhengig av god og
tilgjengelig informasjon for @ kunne ta informerte valg for sitt barn (Young et al, 2006).

| Trondheim ble universell screening innfgrt pa St. Olavs Hospital allerede i 2002. Fra 2003 — 2005
gjennomfgrte St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenter et samarbeidsprosjekt, Hgrselstap —
Nyfgdte — Oppfglging, hvor malet var 3 utarbeide en tverrfaglig og tverretatlig habiliteringsmodell for
rask og ngdvendig oppfalging til nyfgdte med pavist hgrselstap ved neonatal hgrselsscreening, og
deres foreldre (@sterlie 2006). Samarbeidsprosjektet var delfinansiert med midler fra Stiftelsen Helse
og Rehabilitering. Prosjektet vant Helse og Rehabiliterings Extrapris 2006. | tillegg fikk prosjektet 3.
pris i Sosial og Helsedirektoratet og Kommunenes Sentralforbunds “Det nytter prisen” 2006.

Habiliteringsmodellen som ble utviklet i “Hgrselstap — Nyfgdte — Oppfglging” innebaerer blant annet
rutiner for diagnostisk utredning slik at denne skjer sa raskt som mulig. Nar det pavises et hgrselstap
pa Heresentralen St. Olavs Hospital, far foreldrene snakke med en fagperson med hgrselskompetan-
se (audiograf eller audiopedagog) samme dag, og de blir tilbudt hjemmebesgk av audiopedagog og
psykolog. Med foreldrenes samtykke sendes melding til kommune (PPT/BFT) umiddelbart. Videre far
foreldrene tilbud om 3 treffe andre foreldre og barn, samt voksne med hgrselstap, giennom ulike


http://www.helse-midt.no/

samlinger og kurs i regi av Mgller-Trgndelag Kompetansesenter, og de far tilbud om individuell opp-
felging etter behov.

°

| tillegg er det utviklet informasjonsmateriell, “sma barn med hgrselstap 0-3 ar” (2005), som i ut-
gangspunktet kom ut som en informasjonsperm. Dette materiellet blir utlevert til alle som far et barn
med hgrselstap.

Prosjektet “God start — veien fram” er blitt til ut fra et gnske om a evaluere den habiliteringsmodel-
len vi nd har jobbet etter i noen ar i Trondheim. Malet har veaert & forbedre den lokale modellen, samt
a fa kunnskap som vil haper vil vaere til nytte nar oppfglgingstilbud utvikles andre steder i landet.

Malsetting
Prosjektet har hatt som hovedmal a evaluere habiliteringsmodellen som ble utarbeidet i prosjektet
"Hgrselstap — nyfgdte — oppfelging”. | forkant ble felgende delmal formulert:

- Akartlegge hvor godt foreldrene opplever seg ivaretatt ved Hgresentralen og Mgller Kompe-
tansesenter, og om de opplever at tidspunktet for informasjon og andre tiltak er passende

- Akartlegge foreldrenes mulighet til & foreta informerte valg, som en fglge av den informa-
sjonen de har mottatt giennom habiliteringsmodellen

- Akartlegge sammenhengen mellom foreldrenes deltakelse i habiliteringsmodellen, og deres
opplevelse av stress og mestring i foreldrerollen

- Abruke resultatene fra denne evalueringen til a tilpasse oppfglgingen til foreldrene, samt a
spre kunnskapen til aktuelle fagmiljger nasjonalt og internasjonalt via artikler, deltakelse pa
konferanser og veiledning/foredrag/kurs.

Metode

Ved valg av metode tok vi utgangspunkt i prinsippet om egenkraft og rett til brukermedvirkning. For-
eldrene er ikke bare informanter med mange interessante synspunkter, de sitter med fgrstehands
erfaring som gjgr dem til de mest egnede informantene nar det gjelder opplevelser i forbindelse med
oppfelgingen de har fatt (Young & Tattersall, 2005b). Derfor er det viktig at foreldrene selv blir med
pa a forme de problemstillingene vi som fagpersoner skal jobbe med. Vi valgte ut 6 familier til et kva-
litativt, semistrukturert forskningsintervju.

| tillegg sendte vi ut et spgrreskjema til alle familiene i studien for a kartlegge typen og mengden
informasjon som er mottatt, og for a se dette i ssmmenheng med undersgkelsen som ble gjort i pro-
sjektet "hgrselstap — nyfgdte — oppfelging”; gir vi det tilbudet foreldrene etterspgr? Data fra dette
spgrreskjemaet, samt kartleggingsverktgyet Parenting Stress Index (PSI; Abidin, 1995), ble analysert i
statistikkprogrammet SPSS.

Malgruppe

Den primare malgruppen for prosjektet er foreldre til barn som har fatt pavist hgrselstap ved St.
Olavs hospital, som fglge av hgrselsscreening av nyfgdte. Resultatene vil ogsa vaere aktuelle for for-
eldre til barn med hgrselstap som er pavist etter nyfgdtperioden, og foreldre til barn med hgrselstap
fedt andre steder i landet.



En annen malgruppe er relevante faggrupper, som ansatte ved hgresentraler og kompetansesentra,
helsestasjoner, hjelpemiddelsentraler og barselavdelinger, som vi gnsker a nd med informasjon om
resultatene av kartleggingen.

Finansiering

Prosjektet fikk stgtte via HLF av Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering, i sum kr. 1 917 000 fordelt
over de tre prosjektarene 2008, 2009 og 2010. | tillegg finansierte St. Olavs Hospital og Mgller-
Trgndelag honorar til hvert sitt styringsgruppemedlem, og Mgller-Trgndelag dekket overhead-
utgifter og innkjgp av materiell. Det totale budsjettet var pa kr. 2 631 900.

Prosjektorganisasjon

Prosjektet eies av Hgrselshemmedes landsforbund. Prosjektet har hatt en styringsgruppe, som har
bestatt av Anne Bakken, direktgr ved Mgller-Trgndelag Kompetansesenter, og Mette Bratt, klinikk-
sjef ved Klinikk for @®NH, gye og kjevesykdommer, St. Olavs Hospital. Prosjektansvarlig er Bjgrn Bak-
ken, avdelingsleder for Avdeling for hgrsel og tegnsprak, Mgller-Trgndelag Kompetansesenter.

Prosjektet viderefgrer det allerede eksisterende samarbeidet mellom St. Olavs Hospital og Mgller-
Trondelag Kompetansesenter, og prosjektgruppen besto opprinnelig av:

- Siri Wennberg, audiograf og seksjonsleder, Hgresentralen St. Olavs Hospital

- Ashild Spjgtvold, audiograf/audiopedagog, Hgresentralen St. Olavs hospital

- Tove Leinum @sterlie, audiopedagog, Mgller-Trgndelag Kompetansesenter

- Anne Heian, audiopedagog, Mgller-Trgndelag Kompetansesenter

- NinaJakhelln Laugen, psykolog, Mgller-Trgndelag Kompetansesenter (prosjektleder)
Tove Leinum @sterlie trakk seg ut av prosjektet underveis pa grunn av andre oppgaver.

Opprinnelig fremdriftsplan

2008:

August — desember: Litteratursgk

Oktober — november: Utarbeiding av intervjuguide og spgrreskjema
November: Spknad til Regional Etisk Komité

2009:

Januar — februar: Invitere foreldre til prosjektet, anskaffe kartleggingsverktgy PSI

Mars: Studietur til konferanse i London og til University of Manchester

April — desember: Intervjuer med foreldrene. Fange opp underveis foreldre som kommer til og kan
inkluderes i studien.

2010:

Var: Transkribering av intervjuer, analyse av data

Hgst: skriving av prosjektrapport og artikler, formidle resultater pa konferanser, i tidsskrifter, i fagmil-
joene.

Prosjektet var ment a vare fra 15.08.2008 til 31.12.2010. Ettersom vi hadde midler til radighet og

utvidet deler av prosjektet, blant annet ble spgrreskjemaet mer omfattende enn planlagt, ble det
spkt om utsettelse av sluttrapporten slik at prosjektgruppen jobber ogsa i 2011 med formidling av
resultater.



Kapittel 2: Prosjektgjennomfgring og metode

Forarbeid til datainnhenting

Hovedtyngden i prosjektet har vaert pa & innhente data som kunne gi oss informasjon knyttet til
problemstillingene. Fgr vi kom sa langt hadde vi en grundig prosess for a finne frem til rett metode
og finjustering av problemstillingene. Tre faktorer var viktige i denne prosessen: Litteratursgk, studie-
tur og dregftinger med ekstern veileder.

Vi brukte en del tid pa a sette oss inn i relevant nyere forskning. Vi sa her at det var mye kompetanse
i Storbritannia, som vi pa mange mater kan sammenlikne oss med nar det gjelder helsevesen og
andre systemer. | forbindelse med universell hgrselsscreening har de utviklet forskningsmiljger, blant
annet ved University of Manchester, som har publisert informasjonsmateriell til foreldre og fagper-
soner, samt mye forskning pa blant annet temaet informerte valg, som var noe av det vi gnsket a se

pa.

Vi dro pa en studietur til England i april 2009 hvor vi fgrst deltok pa NHSP Conferences i London. Det-
te er en nasjonal arlig samling rettet mot fagfolk i hgrselsfeltet, hvor de to fgrste dagene hadde som
tema: “Achieving “High Hopes” for Children and families through Collaborative Partnerships” og “Re-
cent Advances in Paediatric Audiology: the Challenges of Taking Research into Practice” | tillegg var
en dag viet ANSD (auditive neuropathy spectrum disorder). Videre dro vi pa studiebesgk til University
of Manchester, hvor vi fikk besgke et sykehus og se hvordan hgrselsscreeningen var satt i system og
hva de ansa som viktig i denne prosessen, i tillegg til at vi fikk mgte flere av de som har vaert sentrale
i dette arbeidet i England, bade med forskning og med implementering av hgrselsscreening.

Vi tok kontakt med Patrick Kermit, som da var stipendiat ved NTNU, for bistand nar vi skulle drgfte
metode og problemstilling. Med sin bakgrunn som tegnspraktolk, filosof og forsker pa blant annet
barn med ClI, var han en verdifull samtalepartner og veileder bade i forarbeidet og i prosessen med
dataanalyse.

Resultatet av denne grundige prosessen var at vi nyanserte vare problemstillinger, og fant metoder
og utvalg som var hensiktsmessige og praktisk giennomfgrbare. | utgangspunktet hadde vi bestemt at
foreldre skulle intervjues. Bakgrunnen for valg av kvalitativ metode var at vi ikke ville legge fgringer
for hva foreldrene rapporterte som viktig; Det var et viktig poeng for oss at temaene ikke skulle vaere
bestemt av oss pa forhand, da dette kunne hindre foreldrene i a fortelle om andre ting som kanskje
var viktigere.

| tillegg til intervjuene, som da ble veldig apne, gnsket vi & hente data som kunne sees opp mot sp@r-
reundersgkelsen blant foreldre som ble foretatt i prosjektet “Nyfgdte — hgrselstap — oppfglging”. Vi
gnsket ogsa a vite mer konkret hvordan foreldre vurderte kvalitet, mengde og tidspunkt for informa-
sjon de fikk underveis i oppfglgingen, slik at vi kunne forbedre bade rutiner og informasjonsmateriel-
let “sma barn med hgrselstap”.

Vi gnsket ogsa a se pa foreldrenes opplevelse av stress knyttet til det a vaere foreldre, da vi vet at det
a fa et barn med en vanske gker stressnivaet. Vi ville se hvordan dette slo ut i vart utvalg. Vi valgte a
ta i bruk verktgyet PSI, Parenting stress index (Abidin 1995), som er naermere beskrevet nedenfor.



10

Vi endte til slutt opp med disse problemstillingene og metodene:

e Hvordan opplever foreldrene den oppfglgingen de har fatt etter pavist hgrselstap? Kvalita-
tive intervjuer med 6 familier; 2 barn med Cl, 2 barn med hgreapparat, en med ensidig tap,
en som ble fulgt opp pa grunn av mulig minimalt hgrselstap.

e Er modellen utformet slik at den svarer til gpnskene og behovene som fremkom i forrige
sporreundersgkelse? Spgrreskjema som tar utgangspunkt i forrige spgrreskjema, sendes ut
til hele utvalget (80-100 stk).

e Er det noen sammenheng mellom type oppfelging og foreldrenes opplevelse av stress og
mestring? PS| sendes ut sammen med spgrreskjemaene til hele gruppen.

Personvern

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité (REK) og av Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjenes-
te (NSD). Utfordringen var a finne prosedyrer slik at personvernet ble ivaretatt bade nar informasjon
skulle sendes ut til aktuelle deltakere, og at besvarelsene som kom tilbake til oss var anonymisert.

Ettersom alle i utvalget var kjent for en eller flere i prosjektgruppen gjennom a ha vart pa Hgresen-
tralen, St. Olavs Hospital og mange pa Mgller Kompetansesenter, var det ekstra viktig at anonymite-
ten ble ivaretatt. For a fa det til, samt & forenkle innsamlingen av data, kjgpte vi tjenester av Frontal
Solutions AS. Disse tilbyr tilrettelegging av sp@rreskjemaer til nettversjon, utsending og innhenting av
data, slik at vi fikk en ferdig fil i SPSS som var koblet fra alle identifiserende data.

Pa denne maten fikk vi ivaretatt anonymiteten, men utsendelsen av skjemaer ble fortsatt en utford-
ring; vi kunne ikke gi navnene til inviterte i studien til Frontal Solutions, ettersom dette var navn hen-
tet fra pasientjournalene pa Hgresentralen. Lgsningen ble at Frontal Solutions ga oss en liste med
lenker til skjemaer, og at de i prosjektgruppen som jobber pa Hgresentralen sto for utsendelsen der-
fra.

Datainnsamling og analyse: Intervjuene

Om informantene
Disse inklusjonskriteriene ble satt for studien:

e Familier til barn fgdt pa St. Olavs Hospital som ikke passerte hgrselsscreening
e At barna var fgdt mellom 01.01.2003 og 31.12.2009
e At det var gatt minst 6 maneder mellom screening og deltakelse i prosjektet.

Dette resulterte i et utvalg pa 67 familier. Disse ble kategorisert etter fglgende: Cl, hgreapparat, en-
sidige tap, ikke enna avklart hgrselsstatus og til slutt de ikke lenger var under oppfglging. Blant disse
kategoriene ble det tilfeldig trukket ut to familier til barn med Cl, to familier til barn med hgreappa-
rat, et barn med ensidig hgrselstap og et barn hvor hgrselsstatusen enna ikke var avklart. Av disse var
det to familier som takket nei til a delta, det ble da trukket ut nye kandidater fra de respektive kate-
goriene. Hver familie som deltok i studien fikk et Spend On Visa gavekort pa kr. 500.
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Alle informantene var bosatt i Midt-Norge. Fire i Trondheim, to bodde lenger unna. Ettersom det er
et lite miljg, kan det veere lett a identifisere personbeskrivelser. Informantene vil derfor beskrives
som gruppe.

Dette var altsa familier til 6 barn: To med Cl, to med hgreapparat, en med ensidig tap og en som ble
fulgt opp pa grunn av mulig minimalt hgrselstap. Barna var i alderen ett til seks ar da intervjuet ble
foretatt. Alle barna gikk i barnehage, fem i lokale barnehager og en i Mgller barnehage. For et av
barna var skolestart naert forestaende. Tre av barna hadde eldre s@gsken eller halvsgsken, de tre
andre hadde smasgsken. Det ble ikke tatt hensyn til kjgnn i trekkingen av informanter, men kjgnns-
fordelingen ble likevel tre gutter og tre jenter. Fire av familiene hadde hatt kontakt med bade Mgller
Kompetansesenter og St. Olavs Hospital Hgresentralen, to av familiene hadde kun hatt kontakt med
Hgresentralen.

Det ble anmodet om at begge foreldre kunne stille til intervju, men det lot seg kun gjgre i tre av fami-
liene. Foreldrene ble da intervjuet sammen. | to familier var det kun mor som ble intervjuet, i en fa-
milie var det kun far.

Om intervjuene
Fem av intervjuene ble gjiennomfgrt hjemme hos familiene, ett ble gjort pa Mgller Kompetansesen-
ter. | et av intervjuene ble det brukt tolk.

Alle intervjuene ble gjort av prosjektleder, som ogsa er psykolog ansatt pa Mgller Kompetansesenter.
To av familiene kjente intervjueren fra fgr, gijennom undervisning eller annen oppfglging i regi av
Mgller. Informantene ble bedt om a vaere sa aerlige som mulig, og det ble understreket at intervjuer
representerte prosjektet "God Start — veien fram”, og ikke Mgller Kompetansesenter, under interv-
juet. Det kan likevel ikke utelukkes at informantenes kjennskap til intervjueren, eller andre i prosjekt-
gruppen, kan ha pavirket resultatene.

Alle intervjuene varte rundt en time hver. Det ble tatt utgangspunkt i en intervjuguide, men det ble
lagt vekt pa a la foreldrene snakke om det som var viktig for dem. Intervjuguiden fungerte som en
sjekkliste pa slutten av intervjuet, for a sikre at tema vi var interessert i, ble bergrt.

Om materialet

Alle intervjuene ble tatt opp pa en lydopptaker av merket Yamaha Pocketrak, lydfilene fra de seks
intervjuene utgjorde 5 timer og 40 minutter. Dette ble transkribert i dataprogrammet Transana 2.40-
MU, med mulighet til 3 fglge lydfil og transkripsjon parallelt. | analysearbeidet var dette hjelpsomt for
a hgre tonefallet ved usikkerhet rundt meningsinnholdet i utsagnene.

Om analysen

De transkriberte intervjuene ble gjennomgatt av hele prosjektgruppen i fellesskap. Intervjuene ble
lest giennom og diskutert for a fa et helhetlig inntrykk til 8 begynne med, deretter ble det utarbeidet
en liste over ngkkelord til bruk i analysearbeidet, med utgangspunkt i et av intervjuene.

Relevante utsagn ble plukket ut og ngkkelord ble knyttet til disse. 236 utsagn ble plukket ut, og nye
ngkkelord ble lagt til underveis. Deretter ble alle utsagn pa nytt gjennomgatt, for a sikre konsistent
bruk av ngkkelordene.
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Ettersom studien er eksplorerende og det var apent hva som ville vaere viktige tema for informante-
ne, ble det tatt utgangspunkt i et stort antall ngkkelord. Vi startet med 56 ord, og reduserte dette
etter hvert som vi sa at noen ble lite brukt og noen kunne slas sammen. Ngkkelordene ble delt i kate-
goriene fglelser, informasjon, tid og avstand, holdninger og valg. | tillegg brukte vi ngkkelord for type
hgrselstap.

Ut over kategoriseringen og ngkkelordene, har den viktigste analysen bestatt i drgfting av intervjue-
ne, bade enkeltutsagn og hele intervjuer, hvor prosjektgruppen har forsgkt a sette sin forstaelse av
informasjonen i en stgrre sammenheng. Dette har fgrt til at nye tema og ngkkelord har kommet
frem, som har gjort at vi har sett hele materialet i et nytt lys, og pa denne maten har helhet og deler
pavirket hverandre og skapt en forstaelse og oversikt over materialet. Vi har i stor grad forholdt oss
til denne hermeneutiske tilnaermingen til analysearbeidet. Prosjektgruppen har ogsa diskutert deler
av dataene med Patrick Kermit som ekstern veileder.

Datainnsamling og analyse: Spgrreundersgkelsen

Om informantene
Vi startet med samme inklusjonskriterier for spgrreundersgkelsen som for intervjuene;

e Familier til barn fgdt pa St. Olavs Hospital som ikke passerte hgrselsscreening
e At barna var fgdt mellom 01.01.2003 og 31.12.2009
e At det var gatt minst 6 maneder mellom screening og deltakelse i prosjektet.

Etter hvert som vi sa at svarprosenten var ganske lav, inkluderte vi to nye grupper for a fa et stgrre
materiale;

e Barn med hgrselstap oppdaget fgr fylte tre ar
e Barn screenet ved andre sykehus, men diagnostisert pa St. Olavs Hospital

Dette ga et utvalg pa 77 familier. 25 av disse hadde barn uten diagnostisert hgrselstap, men som
fortsatt ble fulgt opp fordi det var en mulighet for et minimalt hgrselstap. 16 hadde ensidig tap, 15
hadde bilateralt tap, 10 hadde CI. | tillegg kom det 11 familier til med de nye inklusjonskriteriene.

Vi fikk inn 32 svar pa spgrreundersgkelsen. Av et utvalg pa 77 gir dette en svarprosent pa 41,6 %,
som kan sies a vaere ganske lavt. En forklaring pa dette kan veere at familiene til barna uten diagnos-
tisert hgrselstap ikke opplevde undersgkelsen relevant. Kun 3 av 25 i denne gruppen svarte. Om vi
ser pa gruppen barn med paviste hgrselstap, var det 29 av 52 familier som svarte. Dette gir en svar-
prosent pa 55,8 %.

Selv om vi i utgangspunktet gnsket a vite mer om familier til barn med pavist hgrselstap, tok vi med
ogsa gruppen med de som fglges opp uten diagnose fordi vi ville finne ut om vi gir ogsa denne grup-
pen et rett tilbud; Trenger foreldrene mer informasjon enn vi tror? Er de mer bekymret enn vi tror?
Da kun tre familier i denne gruppen deltok, kan vi ikke si sa mye om dette i var undersgkelse.

Barna som var representert i vart utvalg, hadde en gjennomsnittsalder pa 3 ar da undersgkelsen ble
foretatt. Det var en jevn spredning mellom 7 maneder og 7 ar. 11 av barna hadde tilleggsvansker. Se
tabell 1 for detaljer.
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Alder ved besvarelse MEAN 35,5 mnd. SD 19,6 mnd.

Alder ved antatt hgrselstap MEAN 3,3 mnd. SD 6,0 mnd.

Alder ved tilpassing av hgreapparat (N=16): | MEAN 7,1 mnd SD 8,7 mnd. Median 3 mnd.
Grad av hgrselstap Ensidig tap: 4 barn

Lett tap (25-40 dB): 2 barn
Moderat tap (41-55 dB): 4 barn
Betydelig tap (56-70 dB): 11 barn
Alvorlig tap (71-90 dB): 3 barn
Dgv (>90 dB): 4 barn

Tabell 1. Barn representert i utvalget

Om rekrutteringen

Vi sendte invitasjon pr. post til alle i utvalget, og med informasjon om prosjektet (vedlegg). De som
gnsket a delta returnerte et samtykkeskjema, hvor de ogsa oppga epostadressen eller om de gnsket
a fa skjemaet i papirversjon. De som oppga epostadressen, fikk da tilsendt en lenke direkte til deres
spgrreskjema. Forespgrslene ble sendt ut i flere omganger, ettersom ikke alle barna var oppdaget da
vi sendte ut de fgrste. Vi sendte opp til to purringer til de som ikke besvarte. Respondentene var med
i trekningen om 10 Spend On visa gavekort a kr. 1000.

Om PSI

Vi sendte ut Parenting Stress Index (PSI) som en del av undersgkelsen. PSI maler omsorgsrelatert
stress ved a ta for seg potensielle stressorer (faktorer som forarsaker stress). Bade egenskaper knyt-
tet til barnet og til omsorgspersonen er tatt med.

Hos barnet kartlegges disse omrddene:
edistraherbarhet/hypersensitivitet
stilpasningsdyktighet

ehvor krevende barnet oppfattes a vaere
estemningsleie

eaksept

Hos omsorgspersonen kartlegges:
ekompetanse

eisolasjon

etilknytning

ehelse

esivil status

elivsstress

Vi har ikke norske normer for PSI, men det finnes en godkjent norsk oversettelse. Instrumentet er fra
USA, men er validert blant annet i Sverige. PSI er brukt i annen norsk forskning (for eksempel Kaare-
sen et al, 2006). Erfaringene er at det er et hensiktsmessig instrument ogsa i Norge (John A. Rgnning,
personlig korrespondanse).



14

Om spgrreundersgkelsen

Vi tok utgangspunkt i spgrreskjemaet som ble utarbeidet i prosjektet “Nyfgdte - hgrselstap — oppfal-
ging” (@sterlie, 2006), som spgr foreldre blant annet om hva de ville gnsket av ulike typer informa-
sjon dersom barnet ble oppdaget ved hgrselsscreening. Grunnen til at vi brukte dette var at vi gnsket
a sammenlikne vare data med data fra undersgkelsen som ble gjort med foreldre i nevnte prosjekt,
ettersom modellen vi evaluerer er et resultat av nettopp den undersgkelsen. Vi utvidet spgrreskje-
maet med a spegrre ikke bare hva de gnsket a fa av informasjon, men ogsa hva de faktisk hadde fatt.

Sammen med PSI utgjorde dette et sveert omfattende spgrreskjema, som vi valgte a distribuere i en
nettbasert versjon. Fordelen med dette var at svarene foreldrene ga, styrte hvilke spgrsmal de fikk
videre, slik at de bare fikk relevante spgrsmal (adaptiv testing). Det betyr at selv om skjemaet til
sammen inneholdt 429 sp@rsmal, var det ingen som matte svare pa alle spgrsmalene.

Om analysen

Ettersom vi kun hadde 32 informanter gjorde vi stort sett deskriptive analyser. Sp@rreskjemaet var
stort, og mye tid gikk med pa a fa en oversikt slik at vi kunne plukke ut de data som var viktigst a
trekke fram. Hovedfokus var pa informasjonsbehov og pa PSI. Vi sa pa om det var forskjeller innad i
gruppen ut fra barnets hgrselstap eller alder, mors utdannelse eller eventuelle tilleggsvansker. I til-
legg kunne vi pa noen deler av skjiemaet sammenlikne med data fra prosjektet Hgrselstap — nyfgdte —
oppfalging, og for PSI kunne vi kvalitativt sammenlikne skarene med normer fra USA og data fra
andre studier i Norge.

Spredning av kunnskap
Det var satt av tid og midler til & formidle den kunnskapen vi har fatt gjennom prosjektet gjennom
artikler og konferanser.

Underveis har prosjektet blitt omtalt flere steder, dels for a spre informasjon og vekke interesse for
feltet, og dels som en del av rekrutteringen av informanter. Det ble skrevet en artikkel til Audiografen
for a fa oppmerksomhet om temaet — hva skjer etter hgrselsscreening (Wennberg, 2009). Den sam-
me artikkelen ble ogsa publisert i Nordisk tidsskrift for Dgve (NTD). Prosjektet har ogsa flere ganger
blitt omtalt i HLF sitt tidsskrift Din Hgrsel (Helbostad 2009, 2011). Nettavisen til St. Olavs Hospital,
Pulsen, har ogsa laget en sak om prosjektet (Olsen, 2010).

Sommeren 2010 var analysen av den kvalitative delen av prosjektet (intervjuene) ferdigstilt, og resul-
tater herfra ble presentert pa konferansen til Nordisk Audiologisk Selskap (NAS) i Kebenhavn og pa
en internasjonal konferanse om hgrselsscreening av nyfgdte (NHS) i Como, Italia. Videre ble resulta-
ter fra hele prosjektet presentert pa konferansen AudiologyNOW! i Chicago i 2011, arrangert av
American Audiology Association.

| tillegg til 3 dele vare funn med internasjonale fagmiljger har det vaert viktig a spre kunnskap i Norge.
Vi arrangerte en nasjonal statuskonferanse i september 2011, hvor malet var at fagpersoner innen
medisin, audiologi og pedagogikk skulle mgtes for a fa gkt kunnskap om problemstillingene, og en
diskusjon pa situasjonen i Norge i dag. Vi inviterte to foredragsholdere fra England, Alys Young og
Gwen Carr, som har gjort mye forskning pa blant annet foreldre til barn med hgrselstap, tidlig inter-
vensjon og informerte valg(for eksempel Young,et al, 2006; Young og Tattersall, 2005b) , og har veert
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viktige i implementeringen av hgrselsscreening og oppfglging i England. De holdt en workshop om
informerte valg og tidlig intervensjon. | tillegg ble resultater fra dette prosjektet presentert, og vi fikk
en paneldebatt om utfordringer fremover pa nasjonalt plan.

En viktig del av prosjektet har ogsa vaert a revidere informasjonspermen som ble utarbeidet i prosjek-
tet “Nyfgdte — hgrselstap — oppfelging”, bade fordi den er 6 ar gammel og mye har skjedd pa feltet
siden 2005, og fordi vi gjennom prosjektet fikk innspill til hva slags informasjon som var viktig for
foreldre. Alle kapitlene er revidert, og spesielt innenfor temaene informerte valg, ensidige tap og
hjelpeapparatet ble mye ny informasjon lagt til. | tillegg er permen trykket i form av et spiralhefte i
stedet for en perm.

Endringer i forhold til opprinnelig plan

Som beskrevet innledningsvis i dette kapitlet, brukte vi fgrste del av prosjektperioden pa a justere
metoder og malsettinger slik at disse ble noe annerledes enn det som var beskrevet i den opprinneli-
ge prosjektplanen. Nar det gjelder datainnsamling ble spgrreskjemaet betydelig utvidet i forhold til
det vi hadde sett for oss, dette gkte dermed ogsa arbeidsmengden. Vi valgte bort 3 legge ved kart-
leggingsskjemaet Ages and Stages Questionnaire, da dette er et skiema som ma tilpasses barnets
alder og dette ville gitt oss utfordringer knyttet til personvern.

| utgangspunktet vurderte vi d intervjue et stgrre antall familier, men besluttet a begrense utvalget til
6 familier av hensyn til den ressurskrevende analysen og muligheten for a ga i dybden pa materialet.
Vi intervjuet heller ikke andre instanser, som barselavdelinger og PPT, da dette ble vurdert a ligge
utenfor omfanget av dette prosjektet.

Pa grunn av prosjektleders barselpermisjon startet prosjektet opp f@rst i august i 2008, dette var en
kjent faktor og tidsplanen ble lagt deretter. En prosjektmedarbeider sluttet i gruppen av hensyn til
andre oppgaver, men ut over dette har prosjektgruppen veert stabil.

Tidsplanen har blitt noe forskjgvet i forhold til oppsatt plan. Dette skyldes delvis den utvidede sp@r-
reundersgkelsen, og delvis det at vi fikk antatt presentasjoner pa flere konferanser, noe som fgrte til
gkt arbeidsmengde. Vi har likevel holdt oss innenfor prosjektets gkonomiske rammer, ettersom det
ble en mindre prosjektmedarbeider enn beregnet. Forskyvningen innebaerer at prosjektet som egent-
lig skulle avsluttes i desember 2010, har fatt et ekstra ar til sluttfgring. Prosjektet avsluttet med kon-
feransen “hgrselsscreening av nyfgdte — er det nok for en god start?” 13. og 14. september 2011.
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Kapittel 3: Resultater og resultatvurdering

3.1: Hvordan opplever foreldrene den oppfglgingen de har fatt etter pavist
hgrselstap?

Intervjuene med seks familier ga oss mye informasjon knyttet til denne problemstillingen. Det ma
understrekes at dette, som all kvalitativ forskning, ikke er informasjon som automatisk kan overfgres
til foreldregruppen generelt. Imidlertid har intervjuene gitt oss en unik mulighet til 4 ga i dybden pa
tema og problemstillinger som kan veaere aktuelle for familier, og som gir oss en stgrre forstaelses-
ramme nar vi mgter den enkelte familie.

Prosess: Fra screening til tiltak

Informantene vier mye tid av intervjuet til 8 beskrive prosessen fra screeningen pa barselavdelingen,
utredningene, diagnostiseringen og eventuelt tilpassing av hgreapparat eller Cl. Mange detaljer er
glemt, sd som hvor mange besgk de hadde pa hgresentralen eller hvem som sa hva, og det som hus-
kes godt — og dermed fremstar som viktigst — er maten familien blir mgtt og ivaretatt pa, informasjon
som blir gitt og perioder med usikkerhet og venting.

Om screeningen

Generelt var ikke foreldrene veldig opptatt av selve screeningen; sammenliknet med de andre tema-
ene som kommer frem i intervjuene ble det sagt lite knyttet til dette fgrste mgtet med muligheten
for hgrselstap. Dette kan skyldes tidspunktet, hvor en rett etter fgdselen er i en fase hvor det er mye
nytt og mye glemmes, det kan ogsa skyldes at de ble sdpass beroliget av forklaringer nar barnet ikke
passerte, slik av det ikke vekket sa sterke fglelser. Disse forklaringene ble likevel husket, med en viss
fglelse av a ha blitt feilinformert nar hgrselstapet ble diagnostisert.

Foreldrene forteller om mange ulike forklaringer som ble gitt etter at barnet ikke passerte screening
pa barselavdelingen. De nevner blant annet propper som ikke passet, fostervann i gregangen og for
sma greganger. De gir ogsa uttrykk for at de ikke husker ngyaktig hva som faktisk ble formidlet pa
dette tidspunktet, men mange av familiene husker likevel denne typen forklaringer og mener ogsa at
disse kanskje var greiere a forholde seg til enn muligheten for et hgrselstap. Som to familier beskri-
ver;

Det var sd mange slike forklaringer, og det er klart du henger det veldig opp i det... du er i en ganske
pressa og stressa situasjon.

Ndr du akkurat har fgdt, og du har mye G tenke pa... det er klart det er mye @ svelge pd en gang. Ord
er sd lette G misoppfatte...

Noen av foreldrene ga inntrykk av a fgle seg feilinformert eller utilstrekkelig informert, nar de i etter-
tid fikk pavist hgrselstapet etter a ha vaert i den tro at det bare var vann i gret eller liknende. Dette
gjaldt de familiene hvor barna hadde sma hgrselstap som ikke indikerte konkrete tiltak, hvor de ble
jevnlig fulgt opp av hgresentralen og tiltak ble satt i gang nar barna var 4-5 ar gamle fordi behovet
hadde endret seg.

Andre foreldre opplevde situasjonen annerledes. En familie opplevde a fa god informasjon om hva
som var den videre oppfglgingen etter ikke passert screening pa barselavdeling. Heller ikke de fikk
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noe mer informasjon om mulige forklaringer pa hvorfor barnet ikke passerte, men opplevde seg like-
vel ivaretatt og at de fikk all informasjon som forela pa det tidspunktet.

Hos en familie hvor det var mange andre bekymringer knyttet til barnets helse og overlevelse, ble
muligheten for et hgrselstap en bagatell i den store sammenhengen.

Spriket i hvordan screeningresultatet kan oppleves hos ulike familier, forteller oss at det ikke er lett &
komme med en oppskrift pa hvordan screeningpersonell best kan ivareta familiene. Hos familien som
opplevde seg godt ivaretatt, var hgrselstapet lett a se fysisk, mens hos andre familier var det kun
screeningresultatet som ga en indikasjon pa videre oppfglging. Dette kan ha utgjort en forskjell bade
i hvordan screeningpersonellet mgtte familien, og i hvordan familien oppfattet informasjonen fra
screeningpersonellet. Med et synlig hgrselstap eliminerer man med en gang en del usikkerhetsmo-
menter, og en kan tenke seg at familien mgter mer forberedt og motivert til videre utredninger.

Nar noen familier beskriver forklaringer som i ettertid ble oppfattet som bortforklaringer, kan en
spgrre seg om screeningpersonellets kompetanse kan pavirke dette. Det er viktig & informere fami-
lien om ulike arsaker til at barnet ikke passerer screening, og muligheten for et hgrselstap er selvsagt
hayst relevant a ta med i den sammenhengen. Det er viktig at muligheten for hgrselstap ikke forsvin-
ner i alle de andre forklaringene, slik det lett kan gjgre nar en gnsker a berolige foreldre som blir be-
kymret av en ikke passert screening. Dette forutsetter screeningpersonell som har kompetanse i
denne typen resultatformidling, som har god nok kjennskap til utstyret som brukes, og at de er kjent
med videre oppfelging slik at de har tillit til informasjonen de selv formidler.

En familie uttrykker lettelse over at hgrselstapet ble oppdaget sa tidlig, og hadde stor tro pa at den
tidlige diagnosen og tidlig hgrselsforsterkning var av stor betydning for barnets spraklige utvikling.
Dette syntes a bidra til en optimistisk holdning hos familien, selv flere ar etter selve screeningen.

En av familiene var kritiske til at hgrselsscreening skal skje sapass tidlig som de f@grste dagene. De
opplevde det som vanskelig a forholde seg til usikkerheten og informasjonen som kom i forbindelse
med dette, og ga uttrykk for at dette er en sarbar fase hvor det er mye som skjer bade hormonelt hos
mor, og i familiens liv.

En faktor som syntes avgjgrende for holdningen til screeningen, var om familien opplevde at tiltak
ble satt i gang raskt. | tilfeller der oppf@lgende tester viser at en bgr avvente eventuelle tiltak, kan det
vaere vanskeligere for familien a se hensiktsmessigheten i screeningen, enn i de tilfeller der mer syn-
lige og konkrete tiltak, s3 som hgreapparat eller Cl, igangsettes. A synliggjgre at oppfglgende tester
og avventing ogsa er viktige og riktige tiltak, kan pavirke familiens tillit til de faglige vurderingene som
gjores.

Oppfolgende testing: Ventetid

Venting har veert nevnt av flere familier som en ekstra belastning i forbindelse med oppfglging, det er
lett & forsta behovet for a fa en rask avklaring av usikkerheten som fglger med en screening. | inter-
vjuene ser vi ulike typer venting; venting der familien oppfatter at barnet ma bli eldre fgr videre un-
dersgkelser kan foretas, venting der familien oppfatter at det handler om slurv fra sykehusets side,
og venting der familien, som er fgrstegenerasjons innvandrere, var redd de ikke ble tilbudt det sam-
me som norske familier.
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Hvordan familien oppfatter arsaken til ventingen er mer beskrivende for fglelsene knyttet til dette,
enn hva de venter pa eller hvor lenge de venter. Familien som hadde fatt en faglig begrunnelse pa at
man matte avvente til barnet var stgrre fgr de kunne foreta en undersgkelse, var komfortabel med 3
vente i flere ar pa a finne arsaken til barnets hgrselstap. Men nar undersgkelsen fgrst var foretatt,
beskrev de det som vanskelig a vente pa resultatene.

Selv om det ikke har noen betydning om det gadr tre eller fire mdneder, regner du jo med ad fa et svar, i
det minste fa hgre hva de har tenkt. De har jo sikkert diskutert det (praveresultatene) pd sykehuset.

Det hadde liten betydning for barnets utvikling om de fikk disse svarene na eller om en maned, men
opplevelsen av a vaere "glemt” eller nedprioritert av den aktuelle avdelingen vekket sterke fglelser.
Familien uttrykte rastlgshet, irritasjon og skuffelse.

Dette eksempelet illustrerer hvordan informasjon er med a pavirke hvordan ventetiden oppleves.
Familien ga uttrykk for tillit til sykehuset selv om de ikke fikk svar pa det som var viktige spgrsmal for
dem, fordi de var inneforstatt med bakgrunnen for sykehusets vurderinger av behovet for a avvente.
Nar sa undersgkelsen var foretatt og familien enna ikke kjente til resultatene, var ventingen tydelig
vanskeligere for familien; ikke a ha tilgang pa informasjon nar man vet at den finnes, og som fagper-
soner kanskje har diskutert, er vanskeligere enn ikke a ha tilgang pa informasjon fordi informasjonen
enna ikke finnes. Viktigheten av tilgang pa tilgjengelig informasjon vil diskuteres mer under ”informa-
sjon, trygghet og usikkerhet”.

Om d fd diagnosen

For noen av foreldrene opplevdes det dramatisk a fa beskjed om barnets hgrselstap, mens det for
andre ikke opplevdes slik. | vart materiale sa det ikke ut til at alvorlighetsgraden pa hgrselstapet had-
de noen betydning for hvordan det opplevdes a fa diagnosen, ogsa milde hgrselstap eller vaeske i
mellomgret kunne oppleves dramatisk fordi familien ikke visste hva dette ville bety i praksis.

Foreldrene ga uttrykk for tanker og bekymringer som var rettet bade fremover og tilbake i tid. En av
foreldrene satte ord pa en del av spgrsmalene om fremtiden som dukket opp:

Vil hun bli mobbet?
Ma vi lzere oss tegnsprak?
Hvordan blir det ndr hun begynner pa skolen?

Noen av bekymringene som var rettet bakover i tid, handlet om skyldfglelse. En far fortalte at den
f@rste reaksjonen var darlig samvittighet for alle de gangene han hadde kjeftet pa barnet for at det
ikke hgrte etter. Hadde han vaert urimelig? | de tilfellene hgrselstapet ikke ble pavist med en gang,
var det ogsa for noen en bekymring i forhold til om de som foreldre skulle ha oppdaget hgrselstapet
tidligere. En annen type skyldfglelse kom frem hos noen foreldres bekymring for hva som var arsaken
til hgrselstapet — hadde mor gjort noe galt i svangerskapet?

Familiene beskrev ulike behov i mgtet med fagpersoner i denne fasen. En familie gnsket a fa tid til a
tenke og fordgye informasjonen, en annen familie gnsket raskt informasjon om muligheter og tiltak,
og sendte av garde en sgknad om Cl med en gang. En tredje familie opplevde utredningsprosessen
sapass vanskelig at de ba om a fa gjort flere tester samme dag fremfor 8 komme tilbake til ny time,
da de ikke orket tanken pa a ga hjem uten et klart svar.
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Variasjonen i familienes fokus, og variasjonen i behov, krever varsomhet og sensitivitet fra fagperso-
ner som forholder seg til foreldrene i denne fasen. Ut fra informantenes beretninger kan det vaere
hensiktsmessig med et bredt perspektiv i mgtet med foreldrene og ta pa alvor forutgaende hendelser
som kan og ikke kan ha innvirket pa hgrselstapet, her og na-situasjonen om videre oppfglging og
tiltak, samt et fokus pa barnets fremtid. Spesielt kan fremtidsfokuset vaere viktig for fremmedkultu-
relle familier som kan ha tanker om hgrselshemmedes barns fremtid fra sitt hjemland, uten a kjenne
til de selvfglgelige mulighetene man har i Norge til blant annet utdanning og jobb. Vi risikerer a unn-
late a informere om slike ting, nettopp fordi de er sa selvfglgelige.

En av familiene opplevde det svaert dramatisk a fa beskjed om at det var veeske i mellomgret, og at

drensinnsettelse var et mulig tiltak. Dette virket sveert skremmende for familien som ikke visste hva
slags operasjon dette var, og de opplevde at det ble for liten tid til & fordgye denne informasjonen i
motet med legen. En familie opplevde det svaert hjelpsomt & fa en samtale med audiopedagog sam-
me dag som de fikk diagnosen, som hjalp dem a sortere fglelser og spgrsmal de hadde.

Andre familier opplevde beskjeden om hgrselstapet mindre dramatisk. En av familiene var beroliget
av at hgrselstapet var ensidig, en annen familie hadde mange andre bekymringer knyttet til barnets
helse og overlevelse, og var redd de virket som ufglsomme foreldre nar de ikke reagerte sterkere enn
de gjorde.

Generelt var det stor variasjon i reaksjoner pa diagnosen, og reaksjonens stgrrelse syntes a vaere
uavhengig av alvorligheten pa diagnosen. Dette understreker behovet for & ivareta foreldrenes behov
for informasjon ogsa for milde hgrselstap.

Informasjon, trygghet og utrygghet

Som nevnt ovenfor, var det stor variasjon i foreldrenes reaksjoner pa diagnosen, og dette syntes ogsa
a vaere uavhengig av hgrselstapets alvorlighetsgrad. Foreldrenes forhold til informasjon som er pre-
sentert eller som de har oppsegkt selv, varierer ogsa i stor grad.

Flere familier trakk frem informasjon om tekniske Igsninger — det vaere seg Cl, hgreapparat eller tek-
niske Igsninger i barnehage eller skole — som et omrade hvor de opplevde seg godt informert. Infor-
masjonen fra sykehuset, Mgller og brosjyrer syntes a utfylle hverandre, og foreldrene opplevde jevnt
over at de mestret det tekniske. Men innenfor mindre konkrete omrader, som barnets utvikling, var
bildet mer sammensatt.

| intervjuene fremkommer det en sammenheng mellom foreldrenes opplevelser knyttet til informa-
sjon, og deres opplevelse av trygghet eller usikkerhet knyttet til barnets videre utvikling, neste skritt i
oppfalgingen eller tro pa egen mestring. Fem faktorer synes viktig for a fremme trygghet for foreld-
rene gjennom informasjonsprosessen: 1) informasjon om prosess, for eksempel forlgpet i en utred-
ningsfase, 2)at begge foreldrene er tilgjengelige nar viktig informasjon formidles, 3) foreldres opple-
velse av a ha tilgang pa all relevant informasjon, 4) at foreldrene selv oppsgker informasjon og 5)
kjennskap til enkeltpersoner en kan kontakte ved spgrsmal.

1. Prosess
Flere familier opplevde seg godt informert. En familie trekker frem informasjon om prosessen som
viktig, at de fikk beskjed om hva som skulle skje. Denne familien matte vente for a kunne utrede ar-
saken til barnets hgrselstap, men opplevde ikke denne ventetiden som spesielt belastende ettersom
de ble godt informert om de medisinske arsakene til at en slik undersgkelse matte vente. Dette stari
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motsetning til en annen familie som ogsa ventet pa en videre utredning. De fglte at systemet hadde
sviktet og at de ble nedprioritert, da de tolket ventetiden som et tegn pa ressursmangel. Det synes
som at denne typen informasjon, om prosess og vurderinger som gjgres av fagpersoner i denne
sammenhengen, er sveaert viktig for at familien skal opprette eller opprettholde et tillitsforhold til de
fagpersonene de skal samarbeide med.

2. Begge foreldrene til stede
De fleste av familiene fortalte at de har glemt mye av hva som skjedde den fgrste tiden. De har glemt
hvor mange ganger de var til avtaler, hvem som var der, hvem som sa hva. En far rapporterte det
motsatte, at han husker veldig godt den dagen han fikk beskjed om barnets diagnose.

Hva foreldre husker og ikke husker i slike situasjoner, ser ut til a variere veldig. Noen ting kan brenne
seg fast, andre ting glemmes, og det som huskes kan misforstas fordi ssmmenhengen glemmes. |
intervjuene kom dette til uttrykk gjennom at foreldrenes forstdelse av enkelte detaljer fremsto
usammenhengende og ulogiske.

Hos en familie som i stor grad opplevde og ga uttrykk for usikkerhet og frustrasjon, var det kun en av
foreldrene som var til stede da mye viktig informasjon ble formidlet. Det kan tenkes at dette utgjgr
en risiko for at familien opplever seg mindre informert, da den av foreldrene som mottar informasjo-
nen far et stort ansvar for a formidle dette til den andre. Gjennom dette vil mye informasjon ga tapt,
i tillegg til at spgrsmal den andre forelderen ville stille, kanskje ikke ble stilt. A ha to foreldre til stede
kan til ssammen redusere mengden informasjon som glemmes.

Det er apenbart en utfordring a tilrettelegge informasjon for foreldre i en fase hvor vi vet at mye
informasjon vil glemmes, samtidig som at vi vet at informasjon skaper trygghet for mange og opple-
ves overveldende for mange. En familie kritiserte maten de var blitt “bombardert” med informasjon
pa, samtidig som at de uttrykte et sterkt gnske om a fa vite mest mulig raskest mulig. Denne ambiva-
lensen er det nok mange familier som opplever, og det er en utfordring for den som skal formidle
informasjon til familien 3 ivareta sa sprikende behov.

3. Hva man vet og ikke vet: A forholde seg til usikkerhet
Felles for alle familiene vi intervjuet — og trolig alle andre familier til barn med hgrselstap — er de
mange spgrsmalene som ma forbli ubesvart en god stund. Det kan vaere spgrsmal knyttet til hva som
vil bli barnets foretrukne sprak (tegnsprak eller norsk), barnets utbytte av Cl, de ngyaktige hgretersk-
lene og andre ting. Et av foreldreparene som opplevde at de hadde fatt god informasjon hele veien,
knyttet dette til at sykehuset i tillegg til 8 oppgi hva de visste, ogsa sa noe om hva de ikke visste. Pa
den maten beskrev foreldrene en opplevelse av a veere inkludert og informert, selv om usikkerheten
var like stor;

Klart det var usikkerhet, men de visste jo ikke noe mer pd sykehuset. De fortalte oss det de visste, og
det var veldig greit.

Den samme familien uttrykker imidlertid ogsa frustrasjon over at de pa intervjutidspunktet hadde
ventet en stund pa svar fra en undersgkelse, og opplevde seg glemt av sykehuset. Denne familien
illustrerer pa en god mate betydningen av at familien opplever at informasjon som foreligger, ogsa er
tilgjengelig for familien. Nar familien opplever seg utelatt fra viktig informasjon, selv nar de ikke har
klart for seg hva slags informasjon dette skulle vaere, gker frustrasjonene og usikkerheten.
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Fire av familiene uttrykker frustrasjon knyttet til opplevelsen av at det foreligger informasjon som de
ikke far tilgang pa. Dette har handlet om svar etter CT-scanning, detaljer rundt diagnostisering og
vurdering av tiltak, kunnskap knyttet til barnets sprakutvikling og fagpersoners vurderinger av beho-
vet for tegnsprak. Noen uttrykker ogsa makteslgshet i mgte med eksperter og vanskelig tilgjengelig
informasjon.

Det er et viktig funn at disse fglelsene ikke er knyttet til mangel pa informasjon i seg selv, men opple-
velsen av at det finnes informasjon som pa ulike mater ikke er tilgjengelig for foreldrene. Den er ogsa
naert knyttet til opplevelsen av tapt tid, giennom at de har fatt tilgang pa informasjon senere enn de
skulle gnske. Dette forteller om viktigheten av a formidle til foreldrene hva en vet, men i tillegg ogsa
hva en ikke vet og hvorfor en ma avvente med eventuelle utredninger eller tiltak. Om en familie opp-
lever & ikke fa svar eller @ matte vente uten 3 vite arsaken, pavirker dette tilliten bade til de enkelte
fagpersonene, som kan beskyldes for a ikke vaere kompetente nok eller ikke & prioritere barnet, og
tilliten til hjelpeapparatet generelt, som at det er systemsvikt eller gkonomiske arsaker til at de ikke
far informasjonen eller oppfglgingen de gnsker. | motsatt fall vil tilliten til fagpersoner og fagmiljger
lide mindre, muligens styrkes, gjennom apenhet til familier om hva en kan og ikke kan finne ut av, og
hvordan de ulike usikkerhetsfaktorene spiller en rolle. Malet ma vaere a gi foreldrene trygghet pa at
de har fatt all tilgjengelig informasjon, selv om de ikke har fatt de klare svarene de etterlyser.

4. Lett ata kontakt
En annen faktor som av flere familier ble nevnt som betydningsfull, var det a kjenne enkeltpersoner
bade pad Hgresentralen og pa Mgller som kunne kontaktes om det var spgrsmal. Tre av familiene
trakk frem dette som en viktig faktor som bidro til a gjgre informasjon tilgjengelig. En forutsetning for
at tilgjengelighet pa fagfolk skal veere til hjelp for familien, er at familien har tillit til de enkeltperso-
nene som kontaktes. En mor uttalte at hun hadde stor tillit til fagpersonenes vurderinger, og om hun
ikke fikk noe klart svar med en gang fglte hun seg trygg pa at vedkommende ville finne ut av det.

Selv om betydningen av faste kontaktpersoner synes a vaere stor, er dette kun til hjelp om familien
har klart for seg hva de lurer pa. Flere familier trekker ogsa frem dette at man i starten opplever seg
overveldet og “ikke vet hva man ikke vet”. Derfor kan det tenkes at hvilken informasjonsform som er
mest hjelpsom for en familie avhenger ikke bare av typen familie, men ogsa hvor i forlgpet de befin-
ner seg.

5. A oppsgke informasjon
Det var stor variasjon blant familiene i hvilken utstrekning de hadde oppsgkt informasjon pa egen
hand. Noen hadde vart en del pa nett og lest brosjyrer, noen hadde oppsgkt andre fagpersoner for
en "second opinion”, noen hadde snakket med hgrselshemmede voksne og fikk informasjon pa den
maten. Andre hadde ikke vaert aktive i 3 oppsgke informasjon.

Ut fra intervjuene kunne det virke som at det a aktivt oppsgke mer informasjon ga en form for trygg-
het. Informasjonen ga ikke ngdvendigyvis flere konkrete svar pa de vanskelige spgrsmalene, men syn-
tes a kunne gi en trygghet pa hva som fantes og ikke fantes av kunnskap pa et omrade, samt a gi
sterkere tro pa egen mestring og evne til 4 ta gode valg for barnet sitt.

En familie mente at de ikke var deres oppgave a oppsske informasjon pa internett, da det var syke-
husets ansvar a gi dem den informasjonen de trengte. Ut fra et slikt perspektiv ville det oppleves som
at sykehuset hadde sviktet, om de selv hadde oppsgkt informasjon, og dette vil selvsagt kunne opp-
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leves som truende. Samtidig fglte familien seg utrygg i forhold til sin kontakt med hjelpeapparatet,
de mente de ikke hadde fatt tilstrekkelig med informasjon og at informasjonen ikke hadde vaert kon-
kret og entydig nok.

Ut fra erfaringene gjennom denne analysen kan en tenke at det a aktivt oppmuntre familier til 3 spke
informasjon, og hjelpe dem pa vei gjennom materiell og henvisninger, kan bidra til a hjelpe familier
med a handtere den usikkerheten de opplever i den situasjonen de er i.

Tospraklig eller ikke?

Er problemstillingen relevant?

| det pedagogiske fagmiljget rundt barn med hgrselstap er valg av tilneerming for sprakutvikling et
viktig og ofte diskutert tema, mens det blant foreldrene er stor variasjon i hvor viktig dette spgrsma-
let oppleves. Det er interessant at for noen foreldre oppleves dette ikke som noe dilemma, eller et
valg de ma ta stilling til. For noen av foreldrene kunne dette forklares med at barnets milde hgrsels-
tap som ikke gjorde tegnsprak til en naturlig tilnaeerming, for de andre familiene var det ulike opple-
velser av dette temaet.

Spesielt de to familiene til barn med Cl uttrykte utfordringen som I3 i valg i forbindelse med sprak. De
opplevde seg usikre pa om de skulle ga inn for a laere seg tegnsprak eller ikke, en av familiene fglte at
de hadde fatt lite informasjon og hjelp i denne prosessen, en annen familie opplevde det vanskelig at
ulike fagmiljger mente forskjellige ting.

Det er interessant at det er familiene til barn med Cl som far presentert dette som et valg de skal ta, i
stgrre grad enn de andre familiene. Disse familiene hadde ogsa en gkt bevissthet om at dette var et
omrade en bgr vite en del om, og de opplevde det som et vanskelig valg. De hadde en forventning
om at informasjon eksisterte et sted, men at den var vanskelig a fa tak i, og de var redd for a velge
feil.

En fglte kanskje at en gjorde noe feil da... vanskelig G vite hva som er rett egentlig... Men vi har ng
bestemt oss... sd da fdr det bare vaere hva de andre mener.

Til tross for denne usikkerheten familiene opplevde, hadde de bestemt seg for hvilke tilbud de ville
felge og hva de ville satse pa. Nar fgrst dette valget var tatt, ga foreldrene uttrykk for a holde fast ved
dette, og opplevde dette som et riktig valg. Hos den ene familien var barnet sapass gammelt at dets
sprakutvikling tjente som bevis for at valget hadde veert rett.

Familier til barn som far Cl, er nok den gruppen som stilles mest direkte overfor spgrsmalet om hvor-
dan barnets sprakutvikling skal forega. Men ogsa de to familiene til barn med hgreapparat nevnte
sine tanker om tegnsprak. Det kunne synes som at disse familiene ikke fglte seg tvunget til a ta et
valg, det var i stgrre grad formet av hva som fungerte her og na. En mor beskriver bortfall av tegn-
sprak som et resultat av et valg som ikke ble tatt, snarere enn at det bevisst ble valgt bort.

jeg la bort tegnsprdk ganske tidlig, ndr jeg oppdaget hvor god hjelp hun hadde av hgreapparatene,
men samtidig sG angrer jeq litt pa det... jeg burde absolutt ha tatt det valget litt tidligere. Jeg har fatt
tilbudet, men jeg har veert litt seer pd det, det er vel litt skummelt...

Mens familiene til barn med Cl altsa opplevde seg stilt overfor et vanskelig valg, la foreldrene til barn
med hgreapparat mindre vekt pa dette valget.
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Andre faktorer som pavirker beslutningsprosessen

Vi ser at det er mange ulike faktorer som pavirker valgene familiene tar. Det ene, som nevnt, er
hvordan de forholder seg til problemstillingen, og om de opplever det som et valg de ma ta. For de
som har dette valget mest klart for seg, synes det ogsa a veaere tydeligst at en ma velge mellom det
ene eller det andre, i betydning tegnsprak eller talesprak. Tospraklighet ble ikke nevnt av de to fami-
liene til barn med Cl. Det er naturlig a tenke at dette har sammenheng med det familiene forteller
om informasjon de har mottatt i denne sammenhengen, der den ene familien opplever a ha fatt for
lite informasjon og den andre familien opplevde a fa motstridende informasjon om hva som ville
veere det rette valget. Begge situasjonene vil hindre familien i & fa et godt bilde av kompleksiteten i
denne problemstillingen.

En av familiene nevner ogsa mgte med andre barn med Cl som en bekreftelse pa at de hadde tatt
rett valg, da dette barnet de mgtte hadde et tilfredsstillende talesprak. En annen familie nevnte ogsa
bekymring for om tegnsprak kunne veaere for vanskelig for barnet, samt at de nevnte belastningen for
familien om det skulle bli mye reising som fglge av tegnsprakopplaering, som faktorer som kan ha
pavirket deres valg. Det ble ogsa nevnt at siden formalet med Cl-operasjon var a utvikle talesprak,
syntes det mest naturlig a satse pa dette.

For de familiene som ikke hadde et like sterkt fokus pa den aktive beslutningsprosessen, var det ogsa
noen faktorer som kom frem som kunne ha hatt betydning. Som nevnt ovenfor nevnte en mor det at
hun opplevde det som litt skummelt, og at hun sa at barnet hadde stor nytte av hgreapparatene. Hun
beskrev “valget” som en prosess som ble aktiv fgrst i det hun begynte a vurdere bruken av tegnsprak;
fokus pa talesprak uten stgtte av tegn var ikke et bevisst valg, det var resultatet av at et annet valg
ikke ble tatt.

Den andre familien til barn med hgreapparat illustrerer godt hvordan forholdet til hjelpeapparatet,
samt oppfattelsen av sin egen og hjelperens rolle, pavirker maten beslutninger tas. Familien opplev-
de at ekspertene i hjelpeapparatet var de rette til a ta denne typen beslutning, og problematiserte
ikke at det muligens ikke finnes fasitsvar i denne typen problemstillinger. De uttrykte en form for tillit
til helsevesenets ekspertise som gjorde det lett a fglge anbefalinger som ble gitt, og de oppleve at
dette ga dem og barnet den stgtte de trengte. Dette illustrerer ogsa at gkt kunnskap ikke ngdvendig-
vis henger sammen med gkt trygghet i veivalg. Denne familien sa ikke behov for a tilegne seg mer
kunnskap om denne problemstillingen, da de fglge seg trygge pa at fagpersoner ville treffe de rette
beslutningene. Dette diskuteres naarmere under "Tillit og ansvar” senere i kapittelet.

Det ma understrekes at denne rapporten ikke tar stilling til hva om matte vaere “rett” eller "feil” valg
for de familiene vi har intervjuet, men foreldrenes opplevelse av valgene de har tatt gir oss viktig
informasjon. For barnas sprakutvikling er det uheldig om foreldre opplever seg ngdt til 8 ta vanskeli-
ge valg uten 3 kjenne seg trygg pa at de har fatt nok kunnskap a basere valgene sine pa. Det er ogsa
problematisk om de opplever dette valget som en engangsforeteelse som ikke kan evalueres og re-
vurderes.

Det er pa den andre siden ogsa uheldig for barna om deres tilgang pa sprak styres av mer tilfeldige
omstendigheter, om foreldrene ikke er godt nok informert om de ulike mulighetene. Dette kan fgre
til at barnet far tilgang pa ulike tiltak, som for eksempel AVT eller tilgang til et tegnspraklig miljg,
senere enn ellers.



24

Fagpersoners oppgave i denne typen radgivning er utfordrende. Familiene gnsker gjerne klare rad og
anbefalinger pa hva som er lurt for deres barn, og fagpersonen vet at fagmiljger er delte meninger
om hva som er den beste fremgangsmaten. Ogsa forskning spriker i ulike retninger (Kirkehei et al,
2011). Klare anbefalinger fra to ulike hold som strider i mot hverandre, er ikke hjelpsomt for familien
sa sant de ikke ogsa far mulighet til 3 drgfte dette mer inngdende med fagpersonene. Samtidig er det
ogsa en fare for at fagpersonen blir sa redd for denne konflikten at all informasjon blir vag og uhand-
terlig for familien, av typen “dere ma gjgre det som fgles riktig for dere”. Da kan familien oppleve,
som i det ene tilfellet beskrevet, at de har fatt for lite informasjon. A gi utfyllende informasjon pa en
objektiv og upartisk mate, er en stor utfordring.

A forholde seg til eksperter

Generelt uttrykte familiene tillit til at fagpersoner de hadde kontakt med, hadde hgy kompetanse pa
sitt omrade. Dette kom til uttrykk gjennom blant annet en mor som uttrykte at det ble lagt vekt pa
utredninger foretatt av Mgller;

jeg lener meg veldig pd Mgller, for jeg mener det at hvis Mgller anbefaler det, sa er jeg sikker pa at
det er det hun har behov for.

Som nevnt tidligere vil formen pa informasjonen pavirke tillitsforholdet til fagpersonene. Om familien
opplever at fagpersonene er apne om hva de vet og ikke vet, styrker dette tillitsforholdet, slik som
hos familien som ikke fikk vite arsaken til sgnnens hgrselstap, men likevel opplevde seg ivaretatt av
kompetente fagpersoner.

Ja, de kunne jo ikke fortelle noe, for de visste jo ikke noe mer de, det virker som at vi har fatt vite det
de visste til en hver tid, og... og det har jo veert greit egentlig det

Foreldrene uttrykker tillit til fagpersonene bade i form av at de anerkjenner fagpersonenes kompe-
tanse, i tillegg til at de fgler seg trygge pa at fagpersonene er opptatt av a gjgre det beste for barnet
og tar familien pa alvor. At habiliteringstiltak ble satt i gang raskt, sa som Cl-operasjon eller tilpassing
av hgreapparat, ble nevnt av flere, og det kunne virke som at dette pavirket tilliten til fagpersonene
positivt — spesielt i de tilfellene hvor familiene tydelig sa effekten av tiltaket. En av familiene til et
barn med Cl sa at de ikke var klar over hvor stor betydning hgrselstapet hadde, fgr de sa hvordan
barnet fungerte med Cl. Det er naturlig a tenke at foreldrenes opplevelse av alvorligheten av hgrsels-
tapet, pavirker hvor viktig det er for dem a forholde seg til hjelpeapparatet og a ha tillit til dette.

Tillit, makt og avmakt

En kan si at familiene er ngdt til 3 ha tillit til fagfolk. | mgte med en diagnose som er ukjent for dem,
har de fa andre muligheter enn a stole pa fagpersonene som omgir dem og barnet, fordi mulighetene
til selv a vurdere deres dyktighet og kompetanse er begrenset. Hendelser som antyder for familien at
en fagperson eller et fagmiljg likevel ikke har den kompetansen de forventer, blir skremmende. For
hvordan kan familien da sikre den beste oppfaglgingen for barnet sitt? Et eksempel pa dette er en
familie som opplever at en fagperson stiller spgrsmalstegn ved vurderinger som er gjort av en annen
fagperson tidligere.

... legen pa sykehuset var overrasket over at hun ikke har fatt hgreapparat tidligere. For han mente at
man burde tatt en sann test... det ble ikke tatt noen sdnn test fra hun var tre maneder til fire og et
halvt...
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Muligheten for a veere etterpaklok er alltid til stede, og en vil alltid i ettertid kunne revurdere beslut-
ninger som er tatt, i lys av ny informasjon. Det ligger utenfor denne studien & vurdere hvilke tiltak
som er gjort og hva som skulle vaert gjort, men det er relevant a se pa hva en slik situasjon gjgr med
relasjonen mellom privatperson og fagmiljg.

Vurderinger som er gyldig over tid, og som ikke endrer seg, oppleves trygt for foreldrene. Barnets
hgrselstap vil da i stgrre grad oppleves som noe konkret og handterlig. Nar vurderinger endres, kan
det oppsta tvil om det skyldes ny informasjon som foreligger, eller om det skyldes manglende opp-
felging eller kompetanse. Fagpersoners makt, i form av sin kompetanse og myndighet til 3 gjgre an-
befalinger for barnet, gjgr foreldre sarbare. Foreldres opplevelse av at noen har truffet en feil beslut-
ning, kan oppleves som misbruk av den makten foreldrene ser seg ngdt til a gi fagpersonene, og
dermed et svik.

Moren som er sitert ovenfor, ga i intervjuet uttrykk for at hun som mor tok ansvar for en del av be-
slutningene som ble tatt.

... jeg mener personlig det burde veert gjort noe da angdende hgreapparat, men der sitter du jo og
ganske svakt, for at du er... du er mor, og du... du tenker tilbake hva som kunne veere gjort, at du skul-
le vaert mer bastant, men... uvitenheten din gjgr jo at du...

Hun har en opplevelse av at det er gjort en feil, og kan i teorien forklare dette pa tre ulike mater. Hun
kan tillegge feilen fagpersoners inkompetanse, som vil gjgre den videre oppfglgingen til barnet til en
utrygg affaere. Hun kan ogsa forklare det ut fra fenomenets natur, det at oppfglging av barn med
hgrselstap innebaerer usikkerhet, uforutsigbarhet og prgving og feiling. Dette kan ogsa oppleves
utrygt. Det denne moren gjgr, er a legge noe av ansvaret pa seg selv: “Jeg skulle ha gjort noe...” hun
forklarer situasjonen delvis ut fra sin egen uvitenhet om fagfeltet. Dette kan gi foreldre en opplevelse
av gkt kontroll, da egen uvitenhet er lettere a gjgre noe med enn andres, men kan ogsa fgre til selv-
bebreidelse og opplevelse av utilstrekkelighet som forelder.

Pa den annen side er det blant foreldrene beskrevet situasjoner hvor de har hatt en klar mening om
hva de gnsker for barnet sitt, og hvor de har statt pa sitt til de har fatt viljen sin. Tre familier har opp-
levd a sta pa sitt og kreve at et tiltak ble satt i gang, noe alle i ettertid var glad for at de hadde gjort.
Tiltakene som ble satt i gang var henvisning til Cl-utredning for ett barn, fremskynding av hgrselsut-
redning for ett barn og en ny hgrselsvurdering etter en tid for et tredje barn. Foreldrene som forteller
disse historiene utstraler trygghet i valgene som tas. Samtidig gir de samme foreldrene ogsa uttrykk
for usikkerhet og makteslgshet andre steder i intervjuet; opplevelsen av mestring og ikke-mestring
ser til dels ut til 3 veere avhengig av situasjon, og hvorvidt foreldrene i ettertid opplever a fa en be-
kreftelse pa at valget var rett; gjennom a se barnets utvikling, eller a fa anerkjennelse for valget av
fagfolk.

Medvirkning og ansvar

Som nevnt har fagmiljger, gjennom sin kompetanse, en viss makt til a ta beslutninger. Det er likevel
et mal at foreldrene i stgrst mulig grad skal veere delaktige, gijennom a fa tilstrekkelig informasjon til
a delta i prosessen som aktgrer fremfor observatgrer.
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Denne tanken om delaktighet, eller brukermedvirkning, har apenbare fordeler for familien. De kan fa
gkt kontroll over barnets oppfglging i forhold til det 3 lydig fglge legens rad. Det er imidlertid ogsa
noen ulemper, som ble illustrert av noen av familiene i vart utvalg.

Den som sitter med kompetanse og dermed makt, som beskrevet ovenfor, har ogsa et ansvar for 3
treffe de rette beslutningene. Noen av foreldrene gnsker ikke, eller opplever seg ikke i stand til, a ta
det ansvaret, og mener dette skal gjgres av fagpersoner.

En familie uttrykker frustrasjon over Mgller Kompetansesenters vage rolle nar det gjelder rad knyttet
til valg av sprak for barnet. De opplevde a bli mgtt med “det er det dere som ma bestemme”, samti-
dig som de ikke har fglt seg i stand til 3 vurdere dette selv. Dette fgrte til bade sinne, frustrasjon og
usikkerhet.

Vi skulle hatt mer faglig stgtte, at noen fortalte oss hva vi skulle gjgre, i stedet for at vi skulle sitte og
finne ut av ting noen kanskje visste fra for.

Familien opplevde at de fikk liten informasjon om hva de ulike mulighetene ville innebaere, og opp-
levde seg derfor ikke kompetent til a sta ansvarlig for dette valget. Her fremkommer tydelig sam-
menhengen mellom mottatt informasjon i forhold til det man opplever finnes av informasjon, som
beskrevet tidligere, og opplevelse av mestring og kontroll.

En annen familie ga ikke uttrykk for at de gnsket mer informasjon, de gnsket kun a lytte til de rad
som ble gitt. Her fremkom ikke opplevelse av manglende kompetanse, men heller en annen opple-
velse av rollene til forelder og fagperson: Familien gnsket at det skulle veere fagmiljget sitt ansvar a
gjore det rette for barnet, og ga uttrykk for tillit til at de som var eksperter, skjgttet oppgaven sin pa
en kompetent mate. Familiens oppgave, slik de sa det, var a fglge de anbefalinger som ble gitt.

| mgte med en slik familie, star man i et brukermedvirkningsperspektiv i et dilemma. Skal en overtale
familien til selv & delta mer aktivt i slike beslutningsprosesser? Mye taler for det, ettersom det a ta
beslutninger pa vegne av barnet sitt er en viktig del av hva brukermedvirkning handler om. Samtidig
ma en som fagperson vaere klar over at en da kan gi familien en oppgave familien slett ikke vil ha — et
ansvar er ikke bare et privilegium, men ogsa en byrde.

Kort oppsummert ser vi at det er flere faktorer som pavirker forholdet mellom foreldre og fagmiljger,
og hvordan dette forholdet bidrar til trygghet og utrygghet hos foreldrene.

Foreldre opplever trygghet nar de ser effekten av et tiltak. Noen tiltak gir mer synlige effekter enn
andre, for eksempel forskjellen med eller uten hgrselsforsterkning, i andre tilfeller kan familien
trenge hjelp av fagpersoner til a se og vurdere effekten. Videre har det betydning hvordan foreldre
tolker endringer som skjer i fagpersoners vurderinger og forslag til tiltak, om det begrunnes i egen-
skaper i fagmiljget eller egenskaper i barnets situasjon. En tredje viktig faktor er i hvilken grad foreld-
re og fagmiljg er enige i rollefordelingen; Hva betyr brukermedvirkning for nettopp denne familien?

Foreldrerollen

Har jeg pdfort barnet mitt et hgrselstap?
En familie opplever det vanskelig ikke a vite arsaken til hgrselstapet, og er redd de som foreldre har
pafgrt barnet hgrselstap gjennom arv. For denne familien er det stor sorg knyttet til dette.
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Jeg far darlig samvittighet ndr jeg ser pd ham... det er vi som har laget barnet. Vi er skyld i hans hgr-
selstap.

Skulle jeg ha reagert tidligere?
Noen av foreldrene uttrykker skyldfglelse eksplisitt, andre gir uttrykk for det giennom kommentarer
om hva de syntes de skulle ha gjort, eller forklaringer pa hvorfor de ikke har gjort det.

Et tema som dukker opp i intervjuene der utredningen har tatt tid og barnets hgrselstap ikke er pa-
vist med en gang, er i hvilken grad foreldrene selv har mistenkt et hgrselstap. Vi ser at frustrasjon
over treghet i “systemet” (hjelpeapparatet) ledsages av funderinger om de selv som foreldre har
gjort nok. Dette uttales ikke sa ofte direkte, men kommer til uttrykk gjennom forklaringer pa hvorfor
de ikke sto mer pa for a utrede for hgrselstapet tidligere.

En mor forteller at det var sa mye annet a tenke pa da barnet var lite, og at de som foreldre hadde
lite overskudd. To familier forteller at de ikke hadde noe annet valg enn a tro pa ekspertene nar de sa
at umiddelbar oppfelging ikke var ngdvendig. Barnets tilfredsstillende sprakutvikling nevnes ogsa
som forklaring for at hgrselstapet ikke ble oppdaget. En mor forteller ogsa at hun var bekymret, men
at hun ikke ville fremsta som hysterisk.

Foreldrenes beskrivelse av skyldfglelse og utilstrekkelighet kan ogsa settes i sammenheng med for-
holdet til fagmiljgene, som beskrevet under ”A forholde seg til eksperter ”. Det kan handle om hvor
foreldrene opplever at kompetansen og beslutningsmyndigheten ligger, hos dem som foreldre eller
hos fagfolk, og det handler om i hvilken grad familien opplever seg godt nok informert til & delta i
beslutningsprosesser.

Gjor jeg nok for barnet mitt?

En annen kilde til darlig samvittighet er familiens egen oppfglging av barnets hgrselstap. En mor
kommer flere ganger tilbake til at hun skulle ha deltatt pa flere kurs, men at dette er vanskelig a fa til
pa grunn av jobben.

Oppfelging av hgreapparat med tanke pa tilpassing av propper er ogsa noe som nevnes. En familie
opplever at de skulle ha fulgt opp dette tettere, men at avstanden til hgresentralen gjgr det vanskelig
a fa tilpasset nye propper hver gang disse blir for sma. En annen familie la bort hgreapparatene bar-
net hadde som nyfgdt, fordi det var upraktisk og de ikke opplevde noen nytte av disse.

Fordelingen av tidsressursen er et tema i de fleste barnefamilier og ikke minst nar et barn krever mer
oppfelging enn andre. Foreldrene kan fa andre oppgaver enn det som vanligvis inngar i foreldrerol-
len, i form av & vaere den som sgrger for at barnet far den oppfglging det trenger, at rettigheter blir
ivaretatt og ansvarlig for trening av ferdigheter. En forelder kan derfor, i tillegg til & veere omsorgsgi-
ver, fungere som terapeut, pedagog, advokat og sosionom. At foreldre til barn med funksjonsnedset-
telse far slike roller, er, et kjent fenomen som man regner som en belastning for familien (Wendel-
borg og Tgssebro, 2009). Hvordan disse tilleggsoppgavene tolkes og prioriteres, varierer. En familie
forteller at det brukes mye tid pa a kjempe for barnets rett til ressurser i forbindelse med skolestart,
en annen familie forteller at de var innstilt pa a bruke mye tid pa lyttetrening i forbindelse med Cl-
operasjon. Flere av familiene nevner at andre oppgaver i hverdagen, som andre barn eller jobb, kan
komme i konflikt med de oppgavene de opplever a ha som fglge av barnets hgrselstap.
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Felles for mange av disse opplevelsene er den vanskelige balansen mellom antall avtaler, og tid fami-
lien har tilgjengelig. Faktorer som pavirker familienes deltakelse i ulike kurs og tilbud er geografisk
avstand til stedet tilbudet gis, og familiemessige forhold som at man har flere barn som ma ha bar-
nepass om foreldrene skal reise, eller at en har en jobb som vanskeliggjar reisingen. Alle de fire fami-
liene som ikke bor i Trondheim, nevner situasjoner der praktiske begrensninger har spilt en rolle i
hvilke tiltak eller tilbud de har valgt. Dette veies opp mot den nytten foreldrene forventer a fa ut av
tiltaket, enten det dreier seg om nye propper til hgreapparatet eller om deltakelse pa ulike kurs og
samlinger. En familie forteller om hvorfor de valgte bort straks-samling pa Mgller:

Vi trodde straks-samlingene var G treffe andre foreldre... men ndr en har fem unger som skal falges
opp og... at det sdpass mye i tillegg, sa har vi falt at det G snakke med andre foreldre det er ikke noe
for oss.

Det er jo noe med det d skjzere inntil beinet og ta kun det som har hgy faglig nytteverdi for oss... Det
som jeg kaller for kaffeslabberas, det styrer vi unna. Det har vi ikke tid til.

Familien forteller ogsa at de i ettertid har oppdaget at disse samlingene kunne ha gitt dem informa-
sjon som de har savnet, men at de ikke var godt nok informert om innholdet og nytten av samlinge-
ne.

Begge familiene som har barn med Cl nevner reisene til Oslo som belastende, og at dette har lagt
noen begrensninger pa hvor mye annet de har orket a delta pa.

Tanker om hgrselstapets betydning i fremtiden

Skolen

Skolestarten er en milepzel alle foreldre opplever som spennende, og vare informanter nevnte blant
annet bekymringen for ressurser. Vil barnet fa den hjelpen det trenger, bade kvalitativt (kompetanse
i skolen) og kvantitativt (antall timer)? En forelder opplevde en holdning om at ressurser som ble
tildelt hennes barn, ville bety faerre ressurser til et annet barn.

Det skal vaere helt ungdvendig at noen skal lide for at mitt barn fdr tre kvarter ekstra i uka. (...) Det
skal jeg slippe G bli satt til veggs for.

Flere foreldre opplever ogsa at bekymring knyttet til barnets sosiale trivsel dukker opp i forbindelse
med skolestart, nar det forlater barnehagen hvor barnet har trivdes godt. Vil barnet fgle seg utenfor?
Vil det klare a fglge med i det som skjer i undervisningen, eller vil det bli en rekke nederlag? Gode
erfaringer fra barnehagen nevnes som en betryggende faktor, men sprakferdigheter kommer mer i
fokus nar det er snakk om skolestart. Tre av foreldrene nevner skolestart som et argument for en
endring i tiltak, i form av utredning, gke bruken av tegn eller tegnsprak, eller opptrening i forhold til
talesprak. Dette begrunnes med at barnet ma fa med seg mest mulig av det som skjer pa skolen, og
at det ikke skal henge etter sine jevnaldrende. | vart materiale kommer dette ikke frem i like stor grad
nar det er snakk om utviklingen i fgrskolealder.

A leve med hgrselstapet

Flere foreldre er ogsa opptatt av barnets holdning til sitt eget hgrselstap, og at de legger vekt pa a
formidle til barnet at det ikke er noe & skamme seg over og at barnet har like muligheter som alle
andre. En far er bekymret for om barnet selv vil fa barn med hgrselstap, ettersom faren selv har opp-
levd dette som en stor belastning.
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| familiene som opplever at barnet har god nytte av hgreapparat eller Cl, bidrar dette til optimistiske
tanker om fremtiden. De legger vekt pa at utstyret er lett 3 vedlikeholde, og at belastningen ved hgr-
selstapet derfor vil vaere liten for barnet. Det tekniske ser ut til 3 fa stgrre fokus enn kommunika-
sjonsaspektet; i den grad barnet kommuniserer greit, i disse tilfellene med talesprak, anses dette
som godt nok for familien og de uttrykker ikke sa stor bekymring for barnets kommunikasjonsmessi-
ge eller spraklige utfordringer.

A mgte andre med hgrselstap fremheves som viktig for fire av familiene. En familie hadde kontakt
med en voksen med hgrselstap, og drgftinger med vedkommende var beskrevet som viktig da fami-
lien skulle bestemme om barnet skulle fa Cl eller ikke. En annen forelder fortalte at han gjerne tok
kontakt med voksne nar han sa at de hadde hgreapparat, og snakket med dem om det. For ham ble
dette en mate a fa innsikt i sitt barns muligheter som voksen, da han bekymret seg veldig for hvordan
barnet ville klare seg.

A mgte barn med hgrselstap, og deres familier, ble trukket frem som viktig. To aspekter ble nevnt;
det ene var hjelp til 3 velge tilbud og sprak, giennom a hgre andre foreldres erfaringer med tilbud. En
familie nevnte ogsa at ved a observere et annet barn med Cl som var eldre enn deres barn, fglte de
seg tryggere i sitt valg av fokus pa kun talesprak, da dette barnet syntes a fungere greit med dette.

Det andre aspektet som ble nevnt var hvordan ens egen situasjon ble satt i perspektiv nar en mgtte
andre familier. En familie erfarte at barnet deres tross alt ikke hadde sa stort hgrselstap sammenlik-
net med andre, og opplevde dette som en trgst.

@nsket om et normalt liv gar igjen hos foreldrene. De gnsker at barnet ikke skal skille seg ut med
tanke pa aktiviteter og muligheter. Dette innebaerer ikke at hgrselstapet skal “dysses ned”, men hel-
ler det motsatte, at hgrselstapet skal veere en synlig del av barnets identitet. Dette uttrykkes gjen-
nom stolthet over fine hgreapparater, selvfglgelighet rundt skifting av batterier pa barnehagen, og
viktigheten av tilrettelegging for at barnet skal fa de samme mulighetene som de andre barna i sko-
len. Dette er i trad med var tids syn pa hva som er “normalt”, nettopp at det ikke handler om a veere
mest mulig lik andre, men 3 ha like muligheter (Grue, 2006). Familiene snakker ikke mye om sorg
knyttet til barnets hgrselstap, men i den grad de gj@r det, er dette gjerne knyttet til bekymring rundt
barnets muligheter sammenliknet med andre barn. Som nevnt tidligere er det skolegang og det sosia-
le som nevnes av foreldrene.

Vi ser i materialet at tankene om normalitet til en viss grad baerer preg av ambivalens, pa den maten
at foreldrene gnsker at barna skal vaere lik andre barn, men samtidig ser at de ikke er det. Noen av
foreldrene benevner hgrselstapet som et handicap, andre gjgr det ikke.

... 84 blir jo livet snudd litt pG hodet ndr at du fdr et barn med et handicap, (men) jeg ma si at jeg har
aldri hatt noen sorg for det, for utviklingen til (barnet) har vaert ganske normal... hun er jo nesten sa
normal som det gar an a bli.

Det kan veere utfordrende a se barnets annerledeshet, bekymre seg over barnets muligheter, samti-
dig som at det forventes at en som forelder ikke skal se begrensningene, men vaere positiv og mulig-
hetsorientert pa vegne av barnet sitt. Det synes vanskelig a erkjenne annerledesheten hgrselstapet

medfgrer, kanskje fordi annerledeshet historisk sett gjerne assosieres med avvik og mindreverdighet
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(Grue, 2004). Dette kan ogsa forklare hvorfor det synes sa viktig for noen av foreldrene a fremheve
barnets normalitet, som i sitatet over, og a vise omverdenen barnets muligheter.

En av familiene legger stor vekt pa mye informasjon til familie og venner, for a vise at barnet klarer
ting som andre barn klarer. En annen familie uttrykker sin irritasjon over slektninger som synes synd
pa det stakkars barnet, mens en tredje forteller at det var vanskelig 8 komme med beskjeden om
barnets hgrselstap til slektninger, da det raskt kom opp spgrsmal om arv. Var familien skyld i dette?

Det med arvelighet kom inn i bildet igjen... vi har ikke sént i familien.
Jeg har ikke fortalt min mor det. Hun er gammel, jeg tror ikke hun vil tdle beskjeden.

Synet pa hgrselstapets betydning var til en viss grad avhengig av graden av hgrselstap. Familien til
barnet med ensidig hgrselstap opplevde dette som uproblematisk, da de ikke sa at barnet hadde
noen vansker knyttet til dette. | tilfeller hvor det var andre vansker eller sykdommer i tillegg, ble hgr-
selstapet bare en liten del av problematikken. Andre nevnte ogsa at de ofte tenkte at et hgrselstap
ikke var verdens undergang, sammenliknet med andre vansker barnet kunne ha fatt.

Oppsummering

| Igpet av dette kapitlet er det noen stikkord som gjentas og som er viktig for foreldrene: Informasjon
er ett slikt stikkord. Hva foreldre opplevde av trygghet og utrygghet, var i svaert stor grad avhengig av
mengden og kvaliteten pa informasjonen som var tilgjengelig for dem. | tillegg hadde informasjonen
betydning for opplevelsen av a ta valg, og opplevelsen av a ha kontroll og oversikt over barnets opp-
felging og behov. Vi sa ogsa at informasjon kunne bidra til at foreldre ble tryggere selv som de befant
seg i et landskap med mye usikkerhet, og at fagfolk kan ha en viktig rolle i 3 klare a gi familiene de
nyansene som gjgr at familien er komfortabel i sin utrygghet.

Det er slett ingen enkel oppgave a gi familien den informasjonen de trenger; noen ganger er det ing-
en som vet hva som er den beste Igsningen, noen ganger er fagpersoner uenige om hva som er den
beste Igsningen, og familier er ulike nar det gjelder hva slags informasjon som er viktig for dem.
Nettopp variasjonen i familienes behov og stasted er viktig a ha i bakhodet, slik at en som fagperson
kan klare a skjerpe sensitiviteten og se hvilke unike behov den familien en har foran seg, matte ha.
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Kapittel 3.2: Er modellen utformet slik at den svarer til gnskene og behove-
ne i forrige spgrreundersgkelse?

Denne problemstillingen er kompleks. Vi gnsket a finne ut om foreldrene i vart utvalg svarte noe
annerledes enn foreldrene i undersgkelsen fra 2005 i prosjektet Hgrselstap — nyfgdte — oppfelging
(@sterlie, 2006), vi gnsket a vite om foreldrene fikk den oppfglgingen vi mener modellen (basert pa
undersgkelsen i 2005) skal gi, og vi snsket a vite hva foreldrene mente om den informasjonen og
oppfelgingen de har mottatt. Hovedmalsetningen med disse spgrsmalene er a fa informasjon som
hjelper oss a forbedre tilbudet slik det er i dag.

Sammenlikning mellom de to undersgkelsene

Resultatene av denne spgrreundersgkelsen kan ikke sammenliknes hundre prosent med undersgkel-
sen gjort i 2005 (@sterlie, 2006). Den gang var informantene foreldre til barn som var fgdt fgr hgr-
selsscreening var innfgrt, og dermed hadde fatt pavist hgrselstap senere. De ble bedt om 3 tenke seg
at de fikk vite om hgrselstapet ved screening, og hva de da tror de ville trenge av informasjon og
oppfelging. Foreldrene som har deltatt i den siste undersgkelsen har fgrstehands erfaring med opp-
fglgingsmodellen som er basert pa forrige undersgkelse. Det har likevel vaert interessant a se resulta-
tene opp mot hverandre, blant annet fordi det dokumenterer endringer som har skjedd over tid.

Med et sapass lite utvalg og med mange forskjeller pa de to undersgkelsene, har det ikke vaert hen-
siktsmessig a foreta st@rre statistiske analyser. Det meste er enkle, overordnede sammenlikninger.

Behov for mye og tidlig informasjon

| 2005 svarte foreldrene at det var viktig med mye informasjon. | vart utvalg far vi neermest sammen-
fallende resultater med de forrige, nar det gjelder viktigheten av informasjon — pa en skala fra 1 til 6,
hvor 1 er “ikke viktig” og 6 er “svaert viktig”, ligger skarene stort sett mellom 5 og 6 (figur 1). Nar det
gjelder tidspunkt for informasjon var det stgrre sprik (figur 2), foreldre i 2005 svarte at de gnsket
informasjon stort sett innenfor en maned etter at hgrselstapet var pavist, og foreldre i 2010 oppga at
noe av informasjonen hadde kommet senere enn dette. Den mest apenbare forklaringen pa dette
spriket er at den fgrste underspkelsen spurte foreldre om hva de gnsket seg, hvor man kunne se for
seg en ideell virkelighet, mens undersgkelsen i 2010 ngdvendigvis preges av praktiske begrensninger.
Noe informasjon er ikke tilgjengelig den f@rste tiden, for eksempel ngyaktig hgreterskel, og da forsin-
ker dette ogsa muligheten til 3 lytte til simulert tap, hvor vi ser et stort sprik. Noe informasjon kan
0gsa ha blitt gitt uten at foreldrene husker det. Sprikene kan likevel gi en pekepinn for mulige forbed-
ringer. Informasjon om rettigheter peker seg ut som et omrade hvor foreldre i 2005 svarte at de ville
ha tidlig, men det viser seg at de far senere. Nar det gjelder informasjon om hgreapparatet, hgresen-
tralen og bistand pa Mgller ser det ut til at foreldrene far dette pa et tidspunkt som samsvarer med
resultatene i 2005.

Vi fant ingen forskjeller i behov for informasjon, verken med hensyn til mengde eller tidspunkt, innad
i utvalget. Behovet var likt uansett grad av hgrselstap, barnets alder, foreldres utdanningsniva og om
barnet hadde tilleggsvansker eller ikke.
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Figur 1. Hvor viktig er informasjonen? 1=ikke viktig, 6=sveert viktig
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Figur 2. NGr gnsker du informasjon (2005)/ndr fikk du informasjon? (Uker etter pavist tap)

Viktig med skriftlig og muntlig informasjon

32

| undersgkelsen i 2005 gnsket de fleste foreldrene a fa informasjonen bade skriftlig og muntlig. Dette

fant vi igjen i dataene fra 2010, hvor de aller fleste gnsker informasjonen bade skriftlig og muntlig.

Nar det gjelder hva de faktisk har fatt, opplyser informantene i 40,3 % av tilfellene at de har mottatt

informasjon bade skriftlig og muntlig, mens resten opplyser at de har fatt informasjonen kun muntlig.

| forrige prosjekt ble det utviklet en informasjonsperm som deles ut til foreldre nar det pavises et
hgrselstap hos barnet (@sterlie, 2006). Noen av vare informanter har ikke mottatt denne ettersom

den ikke var ferdigstilt da deres barn ble oppdaget, men 20 av informantene oppga a ha mottatt den.
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17 av disse hadde lest i permen, og da hadde de stort sett lest alle kapitlene. Alle kapitlene bortsett
fra kapittelet om cochleaimplantat ble vurdert som viktig av 75-100 % av informantene. Kapittelet
om Cochleaimplantat ble vurdert som viktig av halvparten, og ikke alle av disse hadde barn som var
aktuelle for Cl. Dette forteller oss at det er viktig for foreldre a ha sa mye informasjon som mulig til-
gjengelig, sa kan de selv (evt. etter & ha lest det) avgjgre om det er relevant informasjon eller ikke.

Ulike hgrselstap

Bade i 2005 og i 2010 fremkom ingen forskjeller mellom foreldre til barn med store eller sma hgrsels-
tap, og heller ikke barn med ensidige og tosidige tap. Undersgkelsen i 2005 fant heller ingen forskjell
nar det gjaldt foreldre til barn med tilleggsvansker. | undersgkelsen i 2010 fremkom at foreldre til
barn med tilleggsvansker hadde det samme informasjonsbehovet som de andre, dette sammenfaller
dermed med undersgkelsen i 2005; imidlertid fant vi en gkning i omsorgsrelatert stressniva hos disse
foreldrene. Dette ble ikke malt i 2005.

Fungerer modellen etter hensikten, og er foreldrene forngyd?
Felgende prinsipper |a til grunn for utviklingen av praksismodellen i 2005 (@sterlie, 2006):

 Foreldre/barn skal tilbys det samme oppfalgingsprogrammet uansett hvor i fylket de bor

¢ Foreldre ma samme dag de far vite diagnosen, fa snakke med personer med hgrselsfaglig kompe-
tanse.

* Det bgr ikke ga mer enn en uke fgr foreldre pa nytt far snakke med personer som har hgrselsfaglig
kompetanse.

» Barn/foreldre skal fa rask oppfglging bade audiologisk, medisinsk, audiopedagogisk og psykososialt
e Foreldre/barn skal ha faste kontaktpersoner bade ved St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesen-
ter

 Foreldre/barn skal tilbys hjemmebespk (antallet vil vaere individuelt)

e Foreldre/barn skal tilbys en helhetlig og tverrfaglig oppfglging. Alle ledd i tiltakskjeden ma involve-
res som sykehus, kommune, det statlige stgttesystemet (under forutsetning av at foreldre gnsker
det)

¢ Foreldre skal tilbys kurs, kontakt med andre foreldre og kontakt med voksne hgrselshemmede

Nar det gjelder kvalitet pa tilbudet ut fra hvor i fylket familie bor, har vi ikke hatt mulighet til a se pa
dette da vi av personvernhensyn ikke spurte hvor de bodde.

Nar det gjelder tidspunkt for mottatt informasjon, er dette beskrevet ovenfor. | tillegg spurte vi for-
eldrene om de var forngyd med tidspunktet informasjonen ble gitt pa. De fleste mente tidspunktet
passet bra, mens noen mente det kom for sent (figur 3).
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Figur 3. Antall foreldre som har svart at tidspunktet passet bra, eller ikke bra. De fleste som mente
tidspunktet ikke passet, syntes det var for sent.

Prinsippene som ble utarbeidet i 2005 legger vekt pa rask og lett tilgang pa fagpersoner med hgrsels-
faglig kompetanse. De skulle bli tiloudt hjemmebesgk, kurs og individuell veiledning. Vi spurte foreld-
rene hvor viktig de syntes denne oppfglgingen har veert (figur 4).

Hvor viktig er kontakt med fagfolk?
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Figur 4. Viktigheten av ulike tilbud. 1 = ikke viktig, 6 = sveert viktig.

Foreldrene er generelt enig om at kontakten de har hatt med fagpersoner i ulike sammenhenger har
veert viktig. Dette gjelder bade individuell veiledning pa Hgresentralen og pa kompetansesenteret, i
tillegg til ulike kurstilbud og hjemmebesgk. Kontakt med andre foreldre har ogsa veert viktig, og er
noe av bakgrunnen for at kursene vurderes som viktige. Vi har ogsa spurt foreldre om hvordan de
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oppfatter samarbeidet mellom Hgresentralen og kompetansesenteret, ettersom ogsa dette var et
mal med utarbeidelsen av modellen i 2005, at tjenstene skulle fremsta som helhetlig. Foreldrene
vurderer samarbeidet som godt, men i kommentarfeltet er det en som kommenterer at samarbeidet
kunne veert bedre ved overfgring til andre instanser.

Nar det gjelder tidspunkt for hjemmebesgk, er det et mal at dette skal tilbys i Igpet av to uker etter
pavist hgrselstap. | vart utvalg hadde halvparten av familiene fatt hjemmebesgk, og kun en av disse
15 hadde fatt det i Igpet av de f@grste to ukene. Resten var jevnt fordelt ut over det fgrste halve aret.
Dette er ikke et tilfredsstillende resultat, som vi heller ikke kjenner igjen i dagens praksis. Det kan
veere et resultat av at modellen har vaert i utvikling kontinuerlig siden 2005, og rutinene ikke kom pa
plass med en gang. Vart utvalg har barn som ble fgdt fra 2003 til 2009, og det er et stort sprik i hvor-
dan oppfelgingen sa ut i starten og slutten av denne perioden. Det bgr undersgkes systematisk om vi
pr. i dag tilfredsstiller var egen malsetning om hjemmebesgk innen to uker.

Oppsummering

Vi fant at foreldre har et stort behov for informasjon, uavhengig av en rekke variabler. Dette bekref-
ter viktigheten av a kontinuerlig sgrge for at vi har en god modell som s@rger for at foreldre far den
informasjonen de har behov for. Foreldrene har tidligere uttrykt behov for informasjon om rettighe-
ter pa et tidligere tidspunkt enn det de far na; her er det rom for enkle forbedringer, som en justering
av kursinnholdet i foreldrekursene.

Foreldrene bekrefter ogsa funnet fra forrige prosjekt om at de gnsker bade skriftlig og muntlig infor-
masjon, og at permen som ble utarbeidet i 2006 har vaert mye brukt av mange. Det er god grunn til a
fortsette a dele ut denne informasjonen, men samtidig viktig @ understreke at skriftlig informasjon
ikke erstatter den informasjonen man far direkte i samtale med fagpersoner.
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Kapittel 3.3: Er det noen sammenheng mellom type oppfelging og foreldre-
nes opplevelse av stress?

Begrepet “stress” betyr i denne sammenhengen emosjonell, kognitiv eller fysiologisk belastning som
felge av livssituasjon. Forskning viser at det @ ha et barn med en funksjonshemming gker stressnivaet
hos foreldre, og vi har ogsa spesifikk forskning pa at dette gjelder ogsa foreldre til barn med hgrsels-
tap (f.eks Pipp-Siegel et al, 2002). Dette er noe av bakgrunnen for at vi gnsket & ha med et verktgy i
undersgkelsen som maler foreldrerelatert stress. Vi gnsket a se hvordan vart utvalg skaret pa et
standardisert instrument, og se om dette kunne gi oss noen indikasjoner for hva som bgr forbedres i
oppfalgingen.

Det ville veert interessant a kunne male hvordan var oppfglgingsmodell pavirket foreldrenes stressni-
va. Dette har ikke latt seg gjgre fordi vi da matte hatt et utvalg som hadde mottatt oppfglging etter
var modell, og et utvalg som mottok noe annet. Utvalgene matte i tillegg veert ganske store, ettersom
variasjonen innad i gruppen er sapass stor. Vi har ikke hatt mulighet til en kontrollert studie pa denne
maten. Likevel har vi fatt data ut av instrumentet PSI som hjelper oss i den videre justeringen av var
oppfglgingsmodell.

24 informanter hadde fylt ut hele skjemaet slik at det kunne skares. 4 til ble ekskludert pa grunn av
defensivt responssett, slik at utvalget ble redusert til N=20.

Vart utvalg sammenliknet med andre

Flere studier har sett pa stress hos foreldre til barn med hgrselstap, og resultatene spriker. Quittner
et al (2010) fant at foreldre til barn med hgrselstap er mer sarbare for stress knyttet spesifikt til
sprakutvikling, gkt oppfalging av helsevesen og pedagogiske utfordringer, men at et mer generelt
mal pa omsorgsrelatert stress ikke viste hgyere skarer enn hos foreldre til barn med normal hgrsel.
Meadow-Orlans (1994; i Pipp-Siegel et al, 2002) fant heller ingen forskjell i stresskare hos foreldre til
barn med og uten hgrselstap, mens Quittner et al (1991; i Pipp-Siegel et al, 2002)) fant en gkning i
stress hos foreldre til barn med hgrselstap. Lederberg og Goldbach (2001; i Pipp-Siegel et al, 2002)
fant en gkning i stress hos foreldre til toaringer, men ikke til tre- og firearinger. Noe av dette kan
forklares ut fra at de brukte ulike typer instrumenter, en annen viktig forskjell er at utvalget til Me-
adow-Orlans ble oppdaget tidlig og fikk tilbud om tidlig intervensjonstiltak, mens utvalget til Quittner
var eldre og hadde ikke fatt tidlig intervensjon.

Ettersom studiene spriker bade i resultater, malemetoder og utvalg, er det vanskelig 8 sammenlikne
vart utvalg direkte med noen av disse. Men ut fra det generelle inntrykket av tidligere forskning for-
ventet vi at vart utvalg ikke skulle skare spesielt hgyt pa PSI, fordi vart utvalg er oppdaget tidlig og
har startet habilitering tidlig, og fordi PSI gir et generelt, kontekst-uavhengig mal pa stress.

Figur 5 viser stressprofilen til vart utvalg, sammenliknet med skarene fra en annen studie av foreldre
til barn med hgrselstap (White & Boyce, 1993). Persentilskare 50 er gjennomsnittskare for normal-
populasjon, hgyere skare indikerer gkt stress.
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Figur 5. Stressprofilen til vare informanter, sammenliknet med foreldre til barn med hgrselstap i 1993.
Barnas gjennomsnittsalder er lik i de to studiene.

Vi ser at vart utvalg ligger rundt normalpopulasjonen, som vi kan forvente ut fra tidligere forskning.
Det er en tendens til a ligge lavere enn utvalget til White & Boyce. Det ma tas med i betraktningen at
disse utvalgene er forskjellige pd mange mater, som at et er norsk og et annet er amerikansk, det har
skjedd mye i hgrselshabiliteringen fra 1993 til 2010 og vi har ingen opplysninger om hva slags hgr-
selstap man inkluderte i den f@rste studien. Forskjellen er heller ikke sa stor at den er statistisk signi-
fikant. Dette betyr at grunnlaget er for tynt for konklusjoner, men en kan spgrre seg om nedgangen i
foreldrerelatert stress kan ha sammenheng med gkt kvalitet i habiliteringen, i form av universell
screening og utvikling innen hgreteknologien. Spesielt tydelig er nedgangen i stress knyttet til opp-
levd manglende kompetanse, som muligens kan ha sammenheng med det gkte fokuset de senere
arene ogsa internasjonalt (f.eks Fitzpatrick et al, 2008), pa utvikling av kurstilbud og annen oppfglging
av foreldre.

Vohr et al (2008) maler stress hos mgdre to ar etter hgrselsscreening, og sammenlikner de tre grup-
pene: Passert, falsk positiv og pavist hgrselstap. Total stress-skare var ikke signifikant forskjellige i de
tre gruppene (figur 6). Vart utvalg skarer lavere enn Vohr-utvalget, men ogsa her har vi for liten
kunnskap om den fgrste studien til a trekke konklusjoner.

Utvalg Total stress
N MEAN (SD)
Barn som passerte screening (2 ar) 61 68,4 (16,4)
Barn med hgrselstap (2 ar) 31 66,7 (10,1)
Vart utvalg (gj.sn 3 ar) 20 49 (25,7)

Figur 6. Sammenlikning av vare skarer med Vohr-utvalget (2008)
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Utvalg Total stress Child domain Parent domain
N MEAN (SD) N MEAN (SD) N MEAN (SD)
Termin 70 195,3 (33,0) 71 86,1 (15,4) 71 110,1 (20,5)
Prematur kontrollgruppe 57 211,4 (30,3) 57 94,6 (16,8) 62 117,0(18,6)
Prematur Tl 65 191,6 (33,6) 66 84,5 (16,4) 68 107,6 (19,8)
Vart utvalg 20 220,1 (29,0) 20 102,0 (16,3) 20 119,0 (16,4)

Figur 7. sammenlikning av vdre rdskdrer med andre norske utvalg (normal hgrsel) (Kaaresen et al,
2006 og 2007)

Ettersom PSl ikke har norske normer eller er validert i Norge, ville vi sammenlikne vare skarer med et
norsk utvalg . Figur 7 viser skarene til norske utvalg av normalthgrende barn (Kaaresen 2006, 2007).
Barn fgdt til termin (Kaaresen et al, 2006) viser de laveste skarene. Foreldre til premature barn viser
lavere stressniva i gruppen som fikk tidlig intervensjon enn kontrollgruppen (Kaaresen et al, 2007), og
vart utvalg viser sammenliknbare skarer som kontrollgruppen. Kaaresen et al (2007) viser at tidlig
intervensjon har en effekt pa omsorgsrelatert stress, men uten ytterligere forskning kan vi kun speku-
lere pa om vart utvalg ville vist hgyere stresskarer om det ikke var satt i gang tidlig intervensjon i
form av audiologisk, medisinsk, pedagogisk og psykologisk oppfglging.

Sammenlikning av grupper innad i utvalget

Vi gnsket 3 vite om det er noen grupper som skiller seg ut nar det gjelder omsorgsrelatert stress. |
kapittel 3.2 star foreldrenes informasjonsbehov beskrevet, og her fant vi ingen forskjeller knyttet til
verken barnets alder, type hgrselstap, foreldres utdanning eller om barnet hadde tilleggsvansker. Nar
det gjelder omsorgsrelatert stress er det kun en gruppe som skiller seg ut, og det er foreldre til barn
med tilleggsvansker (figur 8).
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Figur 8. Stressniva hos foreldre til barn med tilleggsvansker (N=11) og uten tilleggsvansker (N=19).
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Foreldre til barn med tilleggsvansker skaret signifikant hgyere bade pa total stresskare, barnerelatert
stress og voksenrelatert stress. Enkeltfaktorer som ogsa viste en signifikant forskjell var barnets evne
til tilpasning (Adaptability), i hvilken grad barnet var krevende (Demanding), foreldres fglelse av a
vaere kompetent (Competence), sosial isolasjon (Isolation), helse (Health), a fgle seg bundet til for-
eldrerollen (Role restriction) og forholdet til partneren (Spouse).

Det er godt kjent at det er en stressor i seg selv & fa et barn med ekstra behov, og jo flere behov jo
stgrre risiko for stress i familien. Dette er derfor ikke uventede resultater. Det er likevel viktig a do-
kumentere dette i vart utvalg, fordi det legger fgringer for hvordan vi bgr tilrettelegge oppfglgingen
av denne gruppen. Denne gruppen skilte seg ikke ut fra de andre nar det gjaldt behov for informasjon
eller hvor mye informasjon de hadde mottatt, altsa ma det veere andre faktorer som spiller inn. Mye
kan ligge utenfor hgrselshabiliteringens omrade, men ut fra vare kliniske intervjuer samt generell
erfaring ser vi at samkjgring av alle instansene involvert er spesielt viktig for disse foreldrene. Etter-
som hgrselshabiliteringen starter tidlig som fglge av nyfgdtscreening, kan vi av og til veere blant de
forste som har kontakt med familien — vi har derfor et spesielt ansvar nar det gjelder 3 tilrettelegge
for samarbeid pa tvers av instanser.

Oppsummering

Det har veert vanskelig @8 sammenlikne vare funn med annen forskning, fordi studiene og utvalgene
har veaert sapass ulike. Men nar vi har funnet relativt normale stresskarer i vart utvalg, kan en se dette
i trad med Quittner (2010) sitt funn om at stress hos foreldre til barn med hgrselstap ikke manifeste-
rer seg i generelle stresskarer, men mer konkret som i spraklige og pedagogiske utfordringer. Den
gkte skaren hos foreldre til barn med tilleggsvansker kan ogsa ses i sammenheng med dette. Som en
fglge av dette kan en tenke at den beste intervensjonen for a forebygge foreldrerelatert stress er a
hjelpe foreldrene med konkrete problemstillinger i hverdagen gjennom informasjon, gkte ferdigheter
og god tilrettelegging, samt et godt samarbeid med andre aktuelle instanser for a gjgre det enklere
for foreldrene a forholde seg til mange forskjellige fagmiljger.
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Kapittel 3.4: Resultatvurdering, oppsummering

Vi har brukt tre ulike metoder i var undersgkelse: Innsamling av kvantitative data gjennom en spgr-
reundersgkelse og et standardinstrument, samt kvalitative intervjuer. Problemstillingene har vaert
spesifikke for hver av de tre metodene, men det overordnede malet har veert likt: Vi har gnsket a
evaluere egen praksis, giennom kunnskap om hvordan foreldrene opplever det fa et barn med hgr-
selstap, og hvordan de har opplevd tilbudet slik det har vaert i var region de siste arene.

Hva forteller vare funn?

Med malsetningen om & evaluere egen praksis, regnet vi med a finne omrader som bgr forbedres.
Dette har vi ogsa funnet. Vi har blant annet sett at vi ikke alltid har klart & gi hjemmebesgk innen to
uker etter diagnose, slik vare egne retningslinjer tilsier. | tillegg har vi sett en utfordring i a gi et godt
nok tilpasset tilbud til familiene til barn med tilleggsvansker, som ogsa har kontakt med andre instan-
ser. Her ligger utfordringen i @ kunne gi tilbudet sa samordnet og koordinert at hgrselshabiliteringen
ikke blir en ekstra belastning utenpa de andre systemene.

Vi har ogsa sett behov for individuell tilpasning ettersom det er store variasjoner i de ulike familienes
situasjon og opplevelse av det a fa et barn med hgrselstap. Det betyr at vi ikke kan lage en oppskrift
som er gjeldende for alle, men at vi kan gi noen retningslinjer og at det ellers stilles store krav den
profesjonelle kompetansen til de som mgter familien, bade i helsevesenet og i det pedagogiske fel-
tet. Vi fant fem faktorer som pavirker familienes forhold til informasjon som blir formidlet til dem:
Informasjon om prosess, det at begge foreldrene er til stede, informasjon bade om hva man vet og
ikke vet, lett a ta kontakt med fagpersoner og foreldrenes egeninnsats nar det gjelder a oppsgke
informasjon.

VI har spesielt sett behovet for a gke ansattes kompetanse knyttet til 3 formidle og forholde seg til
usikkerhet. Helt fra screeningen nar barnet er et par dager gammel, gjennom diagnostiske utred-
ninger, diagnostisering og oppstart av audiologisk og pedagogisk habilitering, ma man forholde seg til
mange spgrsmal som ikke enna har svar, store usikkerhetsmarginer som kan vaere vanskelige for
foreldre a forholde seg til. Kompetanse pa dette feltet kan gjgre opplevelsen av usikkerhet mer hand-
terlig for familiene.

Vi som har veert med i prosjektgruppen, har fatt stort utbytte av dette arbeidet, spesielt diskusjonene
knyttet til analysene av intervjuer. Gjennom foreldrenes problemstillinger dukket det opp nye per-
spektiver pa var egen rolle og vare egne holdninger nar vi mgter disse familiene; Nar vi snakker om
foreldrenes opplevelse av usikkerhet, ma vi ogsa snakke om fagpersonenes opplevelse av usikkerhet.
Som alle andre vil ogsa vi veere mer eller mindre bekvem med usikker informasjon; Hva gjgr det med
familien, nar vi formidler informasjon som i sin natur er vag og usikker, om vi selv synes dette er
vanskelig og i verste fall — lar det fremsta som mer sikkert enn det er, for a slippe ubehaget? Noen av
de samme tankene fikk vi knyttet til 3 mgte familiers reaksjoner pa a fa en diagnose. Hvor rustet er vi
for dette pa hgresentralene?

Et annet tema som dukket opp, var: Hva er viktig for familien? | var radgivning kan vi veere opptatt av
a formidle det vi mener er viktig — og det kan det jo ogsa veere — men dette kan gjgre oss dgve for
familienes signaler om hva de synes er viktig. Om ikke vi synes det er viktig om barnets hgrselstap er
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pa 75 eller 77 dB, sa kan det vaere det for far — kanskje har vi tillit & vinne pa a ta hans spgrsmal pa
alvor.

Valg av kommunikasjonsmetode er en problemstilling som vi gnsket & vite mer om: Hva skjer i pro-
sessen der foreldre velger eller ikke velger tegnsprakopplaring, hvordan kommer de frem til valget,
og hva tenker de om det etterpa? Med fokus pa brukermedvirkning kan foreldre bli stilt ovenfor
vanskelige valg, og det er fagmiljgenes oppgave a gi den informasjonen som er tilgjengelig, og a apne
for at noen valg kan revurderes og eventuelt gjgres om. Det er viktig at vi ikke blir sa opptatt av at
dette er familiens eget valg, at vi glemmer at de trenger noen med seg pa veien for a gjgre valget. A
unnlate a informere er misforstatt ngytralitet, og ikke hjelpsomt. Det er viktig a understreke at
mange foreldre synes ikke dette er problematisk, og at tilsvarende dilemmaer med vanskelige valg
ogsa kan gjelde andre omrader enn sprakutvikling.

Informasjon er den rgde traden som gar gjennom vare resultater. Vi sa ogsa at informasjon er like
viktig for alle foreldre uavhengig av type hgrselstap eller andre faktorer. Dette far konsekvenser for
hvordan man tenker oppbygningen av tjenester: Hva skal vaere apent for «alle», hva skal tilbys de
med de store hgrselstapene («stgrst behov»)?

Nar det gjelder stress knyttet til foreldrerollen, fant vi at hgrselstapet i seg selv ikke har sa stor pa-
virkning. Utfordringen ligger i a tilrettelegge for de konkrete utfordringene, som bekymring gundt
sprakutvikling, mange instanser og mgter a forholde seg til og ressurser i skolen, da dette ser ut til 3
ha en stgrre effekt pa foreldrerelatert stress. Nar det i tidlig intervensjon legges stor vekt pa informa-
sjon og overfgring av kunnskap og ferdigheter til foreldrene, kan en tenke seg at dette har en fore-
byggende effekt ettersom det kan sette foreldre i stand til 8 minske de konkrete utfordringene de
mgter i hverdagen.
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Kapittel 4: Oppsummering, konklusjon, videre planer

Prosjektet «God Start — veien fram» har veert i drift fra august 2008 frem til juli 2011. Gjennom disse
tre arene har vi jobbet pa flere fronter mot hovedmalsetningen: A gi sma barn med hgrselstap en sa
god start som mulig, gjennom a sgrge for at foreldre far det tilbudet og den informasjonen de treng-
er. Vi har undersgkt var egen habiliteringsmodell i Sgr-Trgndelag; mye av kunnskapen som kan hen-
tes ut av dette prosjektet kan — og bgr? — ogsa brukes andre steder i landet.

Prosjektet «God Start — veien fram» har, i likhet med det foregaende prosjektet «Hgrselstap — nyfgd-
te — oppfelging», vaert viktig i det 3 ivareta et samarbeid mellom St. Olav Hgresentralen og Mgller-
Trgndelag Kompetansesenter. A vaere tilgjengelig «i gangene» pa en annen arbeidsplass enn sin
egen, gjor terskelen lavere for a ta en telefon senere. Vi ser derfor for oss at samarbeidet vil fortsette
pa andre arenaer selv om dette spesifikke prosjektet er avsluttet.

Dette prosjektet har vaert en evaluering av et tilbud. Slike evalueringer er ferskvare, og maler tilstan-
den innenfor en begrenset tidsramme. Vi utvikler stadig vart tilbud, og har ogsa gjort det i Igpet av
prosjektet, etter hvert som vi har fatt ny kunnskap. Forskningsmessig kanskje ikke helt renskaret,
men etisk riktig 8 endre det som ikke fungerer, sa snart som mulig. Evalueringer bgr gjgres regelmes-
sig; likevel er det vanskelig & ha en slik dyptgdende evaluering som et kontinuerlig tiltak, av hensyn til
ressursbruk og av hensyn til hvor mye foreldrene har stilt opp for a gi oss kunnskap.

| tillegg til evalueringen, har prosjektet gitt oss et innblikk i foreldres situasjon fra det vekkes en mis-
tanke om hgrselstap ved screeningen, og de fgrste arene. Vi har funnet frem til viktige faktorer for
hvordan vi pa en bedre mate kan ivareta foreldrenes trygghet og tillit til fagpersoner rundt seg, blant
annet gjennom maten informasjon blir formidlet pa. Vi har sett, spesielt giennom den kvalitative
delen av prosjektet, at forskjellen pa trygge og utrygge foreldre ikke ngdvendigvis trenger a handle
om ressurser (mengde oppfalging), men hvor mye informasjon de har fatt og ikke minst hvordan
denne er formidlet. Vi har sett hvordan kompetansen til de personene familiene mgter i alle ledd er
av stor betydning for deres tillit til «systemene». Dette er ogsa noe av bakgrunnen for at vi besluttet
a bruke det som var igjen av midler i prosjektet, pa a arrangere en nasjonal konferanse for a dele den
kunnskapen vi har fatt, og 3 gke kompetansen pa tidlig intervensjon og informerte valg: «Hgrsels-
screening av nyfgdte: Er det nok for en god start?», pa Gardermoen 13. og 14. september 2011. P3
den maten hapet vi at vart prosjekt «God Start — veien fram,» ville fa nytteverdi for s mange som
mulig — gjennom kompetanseheving som kommer brukerne og dermed ogsa var sgkerorganisasjon
HLF, til gode. Vi gnsket ogsa at konferansen ville frembringe en debatt om hvordan kvaliteten pa
oppfelgingen er pa nasjonalt niva — kan vi sikre at alle far tilstrekkelig god oppfglging?

85 deltakere fra kommune, stat og helsevesen fikk en innfgring i prosjektet «God Start — veien fram»;
hva vi mener er viktig kunnskap om foreldres opplevelse av tilbudet vi gir. Alys Young og Gwen Carr
fra England, som er sentrale i screening, oppfglging og forskning knyttet til dette, holdt en workshop
om tidlig intervensjon og informerte valg, da vi mener dette er viktig kompetanse knyttet til et av
hovedfunnene i vart prosjekt: Sammenhengen mellom informasjon som gis og ikke gis, og foreldre-
nes opplevelse av usikkerhet.
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Vi hadde ogsa en paneldebatt med deltakere fra helse, utdanning og politikk, med fokus pa utford-
ringer og veien videre. En av hovedkonklusjonene fra debatten var at oppfglgingen ser ulik ut i de
ulike regionene; mye av dette er ngdvendig fordi det handler om geografisk tilpasning, men det er
likevel et behov for noe strammere rutiner eller retningslinjer slik at vi kan sikre at ingen barn glipper,
og at alle far den hjelpen de trenger pa rett tidspunkt. Vi erfarte det ogsa a vaere veldig nyttig og po-
sitivt & samle fagpersoner fra bade hgresentraler og Statped, og det er god grunn til & tenke at slike
mgtepunkter ma organiseres flere ganger.

Resultatene av prosjektet har ogsa blitt presentert pa konferanser andre steder i verden: P4 NHS
(Newborn Hearing Screening) i Como 2010, Nordisk Audiologisk Selskab (NAS) sin konferanse i Kg-
benhavn 2010 og pa AudiologyNOW i Chicago, i 2011. | tillegg er vi invitert til 8 ha en presentasjon pa
verdenskongressen til International Federation of Hard of Hearing People i Bergen 2012. Det er et
mal at visom en del av den ordinaere driften, ogsa skal kunne publisere artikler i aktuelle tidsskrift.

En annen konsekvens av prosjektet er at vi har fatt muligheten til 3 tilpasse det skriftlige informa-
sjonsmateriellet som er utarbeidet tidligere (Sma barn med hgrselstap, informasjonsperm til foreld-
re), i prosjektet «Hg@rselstap — nyfgdte — oppfelging». Ut fra vare data sa vi behovet for mer informa-
sjon pa en del omrader, sa i tillegg til & revidere og oppdatere all informasjonen har det blitt lagt til
en del ny informasjon. Foreldre forteller oss ogsa at denne skriftlige informasjonen er viktig. De som
har mottatt den, leser stort sett alle kapitlene — for eksempel leses kapittelet om Cl ogsa der det ikke
er aktuelt. Det forteller oss om viktigheten av at foreldre blir gitt muligheten til & fa all informasjon,
og at fagpersoner ikke skal sile ut hva slags informasjon man tror er aktuelt.

Kanskje den viktigste konklusjonen vi kan trekke, er at tidlig oppfelging etter hgrselsscreening er
viktig. Bade positive og negative tilbakemeldinger fra foreldrene gir oss informasjon om betydningen
av det tilbudet vi har. Fra tidligere forskning (Sinninger et al, 2010; Yoshinaga-Itano et al, 1998) vet vi
betydningen av 8 komme tidlig i gang med habilitering for ikke a forsinke barnets audiologiske og
spraklige utvikling. | tillegg ser vi at informasjon til foreldrene fra fgrste dag er med a pavirke deres
tillit og samarbeidsforhold til stgtteapparatet. Foreldre som opplever seg ivaretatt og godt informert,
fungerer bedre som foreldre og som samarbeidspartnere for oppfglgende instanser.
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Innfgring av hgrselsscreening

- hva na?
Av Siri Wennberg

Det ble innfgrt generell harselsscreening av alle
nyfgdte i Norge i lopet av 2008". Innfgringen av
nyfgdtscreeningen baserer seg pa Sosial- og
helsedirektoratets nasjonale faglige retningslinjer for
syn, hersel og sprak som ble utgitt i 20062. | Stortings-
proposisjon nr. 1 for budsjettaret 2008, kap. 726
“Habilitering, rehabilitering oq tiltak for rusmiddel-
avhengige”, star det at Helse- og omsorgs-
departementet vil falge opp innferingen av
herselsscreening ved de resterende fadeavdelinger og
fedestuer i 2008°. Det star derimot ingenting om
hvordan man skal sikre at alle barn testes, inkludert
oppfalgende testing, samt ingen faringer om hvordan
og nar habilitering skal skje.

Slik vi opplever dette kan det fore til ulikt tilbud rundt
omkring i landet angaende oppfelgende testing, bade
nar det gjelder tidspunkt for retesting og hvilke tester
som tas, samt om alle barn fanges opp. Ved hvilken
alder utferes den diagnostiske testingen? Har gjennom-
snittsalderen for pavist harselstap hos smabarn blitt
redusert til ansket 3 manedsalder, og eventuelt opp-
start av hgreapparattilpassing innen 6 manedsalder?
Finnes det for eksempel rutiner for oppfelging av barn
som i nyfedtperioden flytter til et annet sted, evt.
overfares til et annet sykehus? Det finnes pr i dag ingen
nasjonal database hvor barnets navn og data sammen
med testresultat ble lagt inn. Med en slik database vil
det veere mulig & holde en oversikt over harsels-
screeningen av alle nyfadte i landet; om de er testet og
pa sikt mulighet til & ga tilbake og hente ut testresultat
ved behov.

St. Olavs Hospital heresentralen og Maller
kompetansesenter har systematisk jobbet med hersels-
screening av nyfedte og oppfelging siden 2002. | vart
arbeid har vi fatt anledning til 4 delta pa internasjonale
konferanser og foretatt studiebesgk i andre land.

Vi har bl.a. besakt sykehus og universitetsmiljo i
England og Colorado, og studert deres vei til innfering
av nyfadtscreening. Britiske myndigheter har gjort en
omfattende gjennomgang av forutsetningene for
universell hgrselsscreening av nyfgdte fgr innferingen®.
Bade i England og i Colorado benytter de en nasjonal
database, og man har etablert retningslinjer for
hvordan og nér oppfalgende testing og habilitering
skal skje.

I Norge har man innenfor Statped Harsel utviklet en
enhetlig og helhetlig habiliteringsmodell for alle
kompetansesentrene innen herselsfeltet for bl.a. &
imgtekomme de behov nyfadte med harselstap og

Audiografen-Nr.3_09:korr 07-09-09 13:50 Side 18 77_@___

deres foreldre har nér herselstapet blir pavist via
neonatal herselsscreening®. Det er dessverre s langt
ingen felles nasjonale faringer innen herselsfeltet i
helsesektoren for hvordan man kan sikre at ingen barn
glipper, tidspunkt fra screening til eventuell diagnose
og veien videre i forhold til habilitering. Det finnes
heller ingen nasjonale feringer for hvordan helse og
utdanning skal samarbeide for  sikre barn og foreldre
den best mulig oppfelging. Etter var oppfatning er det
uetisk & starte med harselsscreening av nyfedte uten
4 ha retningslinjer for oppfelgingen, inkludert et tett
tverrfaglig samarbeid med aktuelle instanser pa ulike
forvaltingsniva. Vére erfaringer tilsier at det er behov
for et standardisert oppfelgingsprogram. Screening
alene er ikke nok!

| handlingsplanen “Et helhetlig rehabiliteringstilbud til
herselshemmede” er det nevnt overordnede mal for
rehabilitering av herselshemmede. Den sier bl.a. at
harselshemmede skal fa dekket sine individuelle behov
for habilitering/rehabilitering uavhengig av bosted og
alder. Rehabiliteringstjenestene skal vaere
sammenhengende, tverrfaglig og tverretatlig og bygge
pa et helhetssyn. | handlingsplanen beskrives
brukersynspunkter angdende hereapparatformidlingen.
Der trekkes det fram manglende informasjon og opp-
lzering, manglende samarbeid mellom 2.linjetjensesten
0g 1. linjetjenesten og manglende vektlegging av
psykososiale problemer. Det hevdes at systemet ikke er
godt nok organisert, slik at det i praksis er avhengig av
enkeltpersoners innsats og prioriteringer. Tilbudet
oppleves som & gagne de sterke, men svikte de svake®.

Malet ma veere a utvikle og implementere lik praksis i
Norge for harselsscreening av nyfedte, og en lik
praksismodell for helhetlig habilitering der harselstap
pavises.

Horesentralen ved St. Olavs Hospital og Maller
kompetansesenter hadde i en 3-ars periode fra 2003
samarbeid om et prosjekt “Horselstap - nyfadte -
oppfalging”’. Prosjektet var finansiert av Stiftelsen
Helse og Rehabilitering via Horselshemmedes
Landsforbund. Malet for prosjektet var & utvikle en
praksismodell for rask og helhetlig oppfelging til barn
med pavist harselstap ved neonatal herselsscreening
og deres foreldre, uten unedig opphold fra pévist
hgretap til ngdvendig oppfelging iverksettes. | tillegg
var det viktig & finne praktiske mater 3 gjennomfere
modellen pa som gir god effekt for barn og foreldre og
med effektiv bruk av ressurser bade ved St. Olavs
Hospital og Maller kompetansesenter. Prosjektet

——
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| av nyfadte

utviklet en praksismodell med retningslinjer for et
helhetlig, tverrfaglig og tverretatlig habiliteringstilbud.
Resultatet fra prosjektet har i etterkant blitt
implementert som en del av den daglige driften
begge steder.

Etter hvert har vi falt et behov for en evaluering av den
tjenesten som ytes til disse foreldrene ved St. Olavs
Hospital heresentralen og Mgller kompetansesenter. Vi
mener dette er et nedvendig ledd i & sikre
brukermedvirkning, og 4 sikre at neonatal harsels-
screening far en positiv effekt pa barnas utvikling. |
2008 fikk vi pa nytt midler fra Stiftelsen Helse og
Rehabilitering via Harselshemmedes Landsforbund.
Denne gangen til prosjektet “God Start - Veien fram.
Evaluering av habiliteringsmodell for oppfalging til
foreldre/barn etter pavist herselstap ved neonatal
herselsscreening”. Prosjektet har som hovedmal &
evaluere kvaliteten pa habiliteringsmodellen som ble
utarbeidet i prosjektet “Herselstap - nyfedte -
oppfelging”. Prosjektet vil kartlegge hvordan foreldrene
opplever seq ivaretatt ved heresentralen og Meller
kompetansesenter, og hvordan de opplever tidspunktet
for informasjon og andre tiltak.

Folgende 3 problemstillinger vil belyses:

» Hvordan opplever foreldrene den oppfalgingen de
har fatt etter pavist herselstap?

Er modellen utformet slik at den svarer til enskene
og behovene som foreldrene har rapportert?

o Er det noen sammenheng mellom type oppfelging
og foreldrenes opplevelse av stress og mestring?

Prosjektet ledes av psykolog Nina Jakhelln Laugen fra
Moller kompetansesenter. | tillegg deltar prosjektmed-
arbeidere Anne Heian og Tove Leinum @sterlie fra
Meller kompetansesenter, Ashild Spjetvold og Siri
Wennberg fra St. Olavs Hospital. Prosjektet har en
varighet pa tre ar.

v Hindklev J. (2007) Herselsscreening pd plass over hele landel.

Din Harsel 08/2008

Sosigl- 0g helsedirekloratet (2006) Nasjonale faglige retningslinjer;

retningslinjer for undersakelse av syn, harsel og sprdk hos barn

Helse- og omsorgsdepartementel (2007) St.prp. nr. 1 for budsjettsdret

2008, Kap. 726 Habilitering, rehobtl«!engg og liltgk for

rusmiddelavhengige, Post 21 Spesielle driftsutgifter

4 Bamford / Ramkalowan T, Forshaw M, Wright S. (1997) A criticol review
of the role of neonatal hearing screening in the detection of congenital

hearing impairment. Health Technol Assessment 1997; 1(10): 1-177

Statped (2007) Prosjektrapport - enhetlig og helhetiig habilitering for

harselshemmede barn i alderen 0-6 dr. Februar 2007

Helse og Sosialdepartementet (2002) Hondlingsplan: Et helhetliq

rehabiliteringstilbud til harselshemmede Plan Tor utvikling og organisering

av tjenestetilbudet
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Foreldrene til barn som har fatt eller vil fa tilbud om 3
delta i habiliteringsmodellen ved St. Olavs Hospital, vil
inviteres til & delta i prosjektet.

Den farste tiden i arbeidet med prosjektet har blitt
brukt til et strukturert litteratursek for 3 finne tils-
varende studier i utlandet, for eventuell sammenlikning
av resultater eller for & justere metodiske detaljer. Vi
har ogsé gjennomfert et studiebesok til University of
Manchester. Her har forskningsmiljoet veert sterkt inne i
en omfattende evaluering av innferingen av
nyfedtscreening i England 8. De jobber nd bl.a. med
utvikling av retningslinjer for implementering av sakalt
informerte valg for familier med barn med harselstap .
Nar det gjelder oppfelging av barn med herselstap *
likner England mye pa Norge, det er derfor naturlig for
0ss & se dit nar det gjelder utveksling av erfaringer.

| lopet av hgsten skal vi intervjue foreldre og
gjennomfere en sporreundersekelse. Det vil vaere
kvalitative intervjuer med 6 foreldrepar. For at det skal
bli rom for at foreldrene far uttrykt den informasjonen
de opplever som viktig, ikke bare problemstillinger vi
har forhdndsdefinert, velger vi en kvalitativ metode
med et semistrukturert apent intervju. Foreldrene skal
representere barn med ulike grader herselstap og ulik
involvering med habiliteringsmodellen. Sparreunder-
sokelsen tar utgangspunkt i spersmal brukt i forrige
prosjekt, sendes ut til ca 80 familier. For @ se om det er
noen sammenheng mellom type oppfalging og for-
eldrenes opplevelse av stress og mestring benyttes
kartleggingsskjemaet Parenting Stress Index (PSI) ©.

Foreldrene er ikke bare informanter med mange inter-
essante synspunkter, de sitter med forstehands erfaring
som gjer dem til de mest egnede informantene ndr det
gjelder opplevelser i forbindelse med oppfalgingen de
har fatt '. Derfor er det viktig at foreldrene selv blir
med pa a forme habiliteringsmodellen vi som
fagpersoner skal jobbe med.

Ostelie TL. (2006) Herselstap - nyfodte - opplolging. Sluttrapport. Maller
Kompelansesenter

Bamford et al. (2005) Report of the evaluation of the first phase of
implementation of the NHSP in England
http.//www.nursing.manchester.ac.uk/research/researchgroups/
socialwork/research/

10 Abidin RR. (1995) Parenting Slress Index (3rd ed.) Odessa, £

Psychological Assessment Resources

' Young AM,, Tattersall H. (2005) Parents’ evaluative accounts of the

process and practice of universal newborn hearing screening. J Deof Stud
Deaf Educ, 10(2), 134-145
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Samtykke til deltakelse i studien

leg er villig til 3 delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg vil motta en lenke til spgrreskjemaet pa denne epostadressen:

D leg @nsker heller a fa spgrreskjemaet tilsendt pa papir i posten, sammen med frankert svarkon-

volutt.
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Intervjuguide

Introduksjon:

- takk for at dere stiller opp

- Bakgrunnen for denne undersgkelsen er at vi vil finne ut hvordan foreldre til barn med
horselstap har blitt mgtt, om de far den hjelpen og statten de trenger. Vi hdper dette kan
hjelpe oss til 3 tilpasse tilbudene vi har.

- | dette intervjuet er jeg mest opptatt av deres opplevelse av det 3 ha fatt et hgrselshem-
met barn. Jeg hdper at jeg gjennom dette intervjuet kan lzere noe av deres erfaringer om
ting man ikke kan fa vite gjennom et spgrreskjema.

Kan dere fortelle litt om familien deres?

Hvordan opplevde dere den fgrste tiden? (... ledes frem til i dag via oppfelgingssp@rsmal)

Sjekk: Screening
Utredning
Pavist hgrselstap
Hgreapparat
Hjemmebespk
Videre oppfalging

Hvordan opplever dere i dag a veere foreldre til barnet deres?
Sjekk: Mestringsstil: Emosjon/handling, I@sning/problem

Informasjon: Fgrt til kunnskap? Opplevd tilgjengelig og tilstrekkelig informasjon? Hva har in-
formasjonen fgrt til? Permen nyttig? Instanser samkjgrt?

Muligheter, mer eller mindre bevisste valg
Holdninger og fglelser

Tidspunkt for ulike tiltak/informasjon: Passende?

Ekstraspgrsmal ved behov:

- Synes dere at dere har den kunnskapen dere trenger om hgrselstap?

- Har det gjort noe med familien deres at barnet har et hgrselstap? Hva med slektninger?
- Hvilke muligheter ser dere for barnet deres?

- Om dere visste da det dere vet na; ville noe vaert annerledes?

- Hvordan ser dere for dere at ting kunne veaert annerledes?
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Spgrreskjema - oversikt over hovedspgrsmal:

Typer informasjon foreldrene kan ha mottatt:

Barnets antatte hgrselstap /hgreterskel

Fa lytte til barnets hgrselstap (simulert)

Mulig arsak til hgrselstapet

Ulike hgrselstester barnet gjennomgar pa Hgresentralen

Behandling og oppfelging pa Hgresentralen

Tilvenning av hgreapparat

Stell og bruk av hgreapparat

Muligheten for talespraklig utvikling

Ulike kommunikasjonsformer (tale, tegnsprak, norsk med tegnstgtte)

Trygderettigheter (grunnstgnad, hjelpstegnad, stgnad til hgreapparater og andre
tekniske hjelpemidler)

Oppleeringsrettigheter i fgrskolealder og i barnehagen
Rettigheter i skolen

Det kommunale hjelpe- og stgtteapparatet

Bistand fra Mgller Kompetansesenter
Foreldreforening for hgrselshemmede

Hjelpemiddelsentralen

Spgrsmal stilt til alle omradene ovenfor:

Pa hvilket tidspunkt etter at hgrselstapet var bekreftet, fikk du informasjon om
dette?

Hvordan passet tidspunktet (for tidlig, for sent, passe)?
Ble informasjonen repetert? For mye, for lite?

Hvor fikk dere informasjonen?

Hvor ville dere helst ha fatt informasjonen?

Ble informasjonen gitt skriftlig, muntlig eller begge deler?
Hvordan ville du helst ha mottatt den?

Hvis du ikke har mottatt informasjonen: Har du savnet dette?



Oversikt over ngkkelord brukt i intervjuanalysen:

Folelser

«Bagatell»

Aksept

Belastning

Benekting

Bitterhet

Fortvilelse
Frustrasjon
Makteslgshet
Lettelse

Omsorg

Reaksjon ved diagnosetidspunkt
Sinne/irritasjon
Sjokk

Skyldfglelse

Sorg

Tanker om fremtiden
Trygghet

Usikkerhet

Holdniner

Annerledeshet
Fagfolks holdninger
Hgrsel

Kunnskap

Positiv til tiltak
Negativ til tiltak

Informasjon

Egeninnsats

Fagfolks erfaring

Form

Informasjon ved screeningen
Manglende informasjon

Medisinsk og teknisk habilitering
Motstridende informasjon

Mgte med andre

Pedagogisk habilitering
Tilgjengelighet og mengde

Tilllit til fagfolk

Mestring

Emosjonsfokusert
Empowerment
Handlingsorientert
L@sningsorientert
Problemfokusert
Tale usikkerhet
Tid og avstand
Hukommelse
Praktiske begrensninger
Tidsbruk

Ventetid

Type hgrsel

Cl

Ensidig
Hgreapparat
Ingen diagnose

Valg

Hjemmebespk

Kurs

Medisinsk og teknisk habilitering
Pedagogisk tilbud

Screening

Sprak
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Hgrselsscreening av nyfagdte - er det nok
for en god start?

Hva skjer nar barnet ikke passerer hgrselsscreeningen?
Hvordan oppleves oppfglgingen?

Hvem bestemmer hva som er rett for den enkelte fa-
milie?

Hvor og nar:
13. og 14. September 2011, Clarion Hotel Oslo Airport.

En statuskonferanse for barselavdelinger, hgresen-
traler, Statped, helsestasjoner, kommunale stgtteap-
parat, politikere og brukerorganisasjoner.
Konferansesprak: Engelsk dag 1, Norsk dag 2

Forelgpig program

Tirsdag 13. September:

Professor Alys Young og Gwen Carr fra universitetet i Manchester holder en
workshop om informerte valg, knyttet til oppfglgingen av familier til sma barn
med hgrselstap.

Onsdag 14. September:
“God Start”: Foreldres opplevelse av oppfalgingen etter hgrselsscreeningen. Pre-
sentasjon av funn fra en kvalitativ og en kvantitativ studie.

Paneldebatt og workshop: Oppfalging av screening - ivaretar vi en god start?

Pamelding innen 10.juni:

2 dagers konferanse uten overnatting kr. 1700.
Etter 10.juni kr. 2500

2 dagers konferanse med en overnatting kr.2800
Etter 10.juni kr. 3500

Pamelding og mer informasjon via www.kursguiden.no/moller

Arranggrer og sponsorer:

eee ST. OLAVS HOSPITAL <l> Statped
- UNIVERSITETSSYKEHUSET | TRONDHEIM MQ"er—Trgnde|ag kompetansesenter

( HLF

Herselshemmedes Landsforbund

ExtraStiftelsen

Helse og Rehabilitering


http://www.kursguiden.no/moller

