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Et samarbeidsprosjekt mellom St. Olavs Hospital, klinikk for @NH, kjeve og gyesykdommer
v/ hgresentralen og Mgller kompetansesenter statlig spesialpedagogisk stattesystem.



Forord

Prosjektet Harselstap — nyfadte — oppfalging har veert et 3-arig samarbeidsprosjekt mellom St.
Olavs Hospital Universitetssykehuset i Trondheim, Klinikk for @NH, kjeve og
gyesykdommer og Mgller kompetansesenter Statlig spesialpedagogisk stattesystem.
Prosjektet startet 1.1.2003 og avsluttet 31.12.2005. Prosjektet er finansiert gjennom Stiftelsen
Helse og Rehabilitering og av egne midler ved St. Olavs Hospital og Maller
kompetansesenter. Prosjektsgknaden har gatt gjennom sgkerorganisasjonen Harselshemmedes
Landsforbund. Prosjektet er innen kategorien Tiltak for funksjonshemmede, kronisk syke og
pargrende.

Hensikten med sluttrapporten er todelt. Gjennom rapporten kan andre som skal jobbe i
prosjekt, dra nytte av de erfaringer prosjektgruppa har gjort med hensyn til
prosjektorganisering, arbeidsmetoder og gjennomfgringen av prosjektet. Samtidig ensker
prosjektgruppa a spre informasjon om habiliteringsmodellen som er utviklet for at barn med
paviste hgrselstap ved neonatal harselsscreening og deres foreldre, skal fa rask og ngdvendig
intervensjon uten ungdig opphold mellom pavist diagnose og tiltak. Habiliteringsmodellen
omfatter medisinsk, audiologisk, audiopedagogsk og psykososial oppfalging. Malgruppen er
nyfedte ved St. Olavs Hospital og deres foreldre, hovdesaklig bosatt i Sgr-Tregndelag. Som en
del av habiliteringsmodellen er det utarbeidet en informasjonsperm til foreldre.

Prosjektgruppen har bestétt av Siri Wennberg, ledende audiograf og Ashild Spjgtvold,
audiopedagog/audiograf begge fra St. Olavs Hospital hgresentralen, Anne Heian
radgiver/audiopedagog og Tove Leinum @sterlie audiopedagog/prosjektleder fra Mgller
kompetansesenter. Prosjektansvarlig har veert leder for utadrettede tjenester ved Mgller
kompetansesenter, Bjgrn Bakken.

Prosjektgruppa retter en takk til samarbeidspartnerne i prosjektet som leger og audiografer
ved St. Olavs Hospital, ansatte ved Mgller kompetansesenter, avdeling for
oppvekstavdelingen i Trondheim kommune, Hjelpemiddelsentralen i Sgr-Tregndelag, Ser-
Trendelag foreldreforening for hgrselshemmede, Hggskolen i Sgr-Trgndelag Program for
Audiografutdanning og Harselshemmedes Landsforbund (HLF). Vi er takknemmelige for den
tillit, stgtte og oppmuntring vare arbeidsgivere og kollegaer har gitt oss underveis, og den
fleksibiliteten vi har fatt i var arbeidssituasjon slik at vi har greid a gjennomfare prosjektet. |
tillegg er vi takknemmelig for den forstaelsen det er vist for hvor viktig og ngdvendig dette
prosjektet er for malgruppa. Vi takker ogsa HLF og Stiftelsen Helse- og Rehabilitering som
gjorde det mulig for oss a sette i gang prosjektet. Til slutt og ikke minst en takk til vare
”fotomodeller” Maren, Niklas og Ola som har bidratt til at informasjonspermen til foreldre er
blitt delikat og innbydende.
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SAMMENDRAG

Bakgrunn

Prosjektet Harselstap — nyfadte — oppfalging kom i stand da St. Olavs Hospital Klinikk for
@NH, Kjeve og @yesykdommer Haresentralen startet universell hgrselsscreening av nyfadte
den 1.2.2002. Haresentralen og Mgller kompetansesenter audiopedagogtjenesten i Ser-
Trendelag har siden 1993 hatt et neaert samarbeid nar barn med hgrselstap ble oppdaget. Begge
sa ngdvendigheten av at foreldre til nyfadte der hgretap ble pavist ved neonatal
harselsscreening, var sikret et tverrfaglig og tverretatlig habiliteringstiloud. Nyfedte med
harselstap og deres foreldre har behov for en annen oppfelging enn den som gis til foreldre
med stgrre barn. Dette bl.a. for at etableringen av samspillet mellom foreldre og det nyfadte
barnet ikke skal forstyrres.

Mal

Malet med prosjektet har vart a:

e Utvikle en praksismodell for rask og helhetlig oppfelging til foreldre og barn med pavist
harselstap ved harselsscreening av nyfadte, uten ungdig opphold mellom pavist hgretap
og til nedvendig oppfelging iverksettes.

e Finne praktiske mater a gjennomfagre modellen som gir god effekt for barn og foreldre og
ved effektiv bruk av ressurser bade ved St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenter.

Gjennomfgring

Prosjektet ble gjennomfart fra 1.1.2003 — 31.12.2005. Malgruppa har vert familier som far
pavist harselstap hos barnet gjennom hgrselsscreening av nyfgdte ved St. Olavs Hospital.
Malet for prosjektet er nadd. Det er utviklet en tverrfaglig og tverretatlig habiliteringsmodell.
Modellen vil ogsa kommesmabarn med hgrselstap diagnostisert etter nyfadtperioden tilgod,
med de justering som ma til pga barnas alder.

Resultater

Modellen bestar av medisinsk, audiologisk/audiopedagogisk og psykososial oppfalging, kurs-
og informasjonstilbud til familier, forpliktende samarbeid mellom helsesektoren og det
statlige spesialpedagogiske stattesystemet, rutiner for henvisning til det kommunale hjelpe- og
stgtte apparatet, kontakt med andre foreldre/voksne hgrselshemmede/brukerorganisasjoner og
overfgringsmater slik at det kommunale hjelpe- og stattesystemet kommer i gang for
foreldrene. Prosjektet har utviklet en informasjonsperm om hgrselshemming for foreldre til
barn fra 0 — 3 ar. Brukermedvirkning har veert vesentlig i prosjektet. Modellen og
informasjonspermen er utviklet bl.a. pa bakgrunn av en spgrreundersgkelse gjort til 150
foreldre til barn med nedsatt hgrsel mellom 0 — 13 ar i Sgr-Tregndelag. Svarprosenten var 65
%. Det har tatt lengre tid a utvikle habiliteringsmodellen enn det prosjektet farst antok, og det
er fadt feerre barn med harselstap enn forventet. Den har derfor ikke blitt prevd ut i det
omfang som var planlagt. Informasjonspermen til foreldre ferdigstilles medio februar 2006.
Permen vil bli gitt til foreldre pa Heresentralen umiddelbart nar harselstapet er diagnostisert.
Den blir lagt ut pa St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenters hjemmesider.



Videre planer

Habiliteringsmodellen skal etableres som faste tilbud til foreldre og barn og er nedfelt i
virksomhetsplanen for 2006 bade ved St. Olavs Hospital Klinikk for @NH, Kjeve og
@yesykdommer og Mgller kompetansesenter. Flere sykehus i Norge har hgrselsscreening av
nyfadte. Alt tyder pa at palagt harselsscreening av nyfadte blir innfart i landet. Denne
modellen kan benyttes av andre sykehus og deres samarbeidspartnere med lokale justeringer.
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Kap. 1 Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Bakgrunn

St. Olavs Hospital hgresentralen startet generell hgrselsscreening av alle nyfadte 1. februar
2002. Harselsscreening av nyfadte risikobarn og barn pa kuvgseavdelingen hadde pagatt
siden 1998. Ved mistanke om hgrselstap hos nyfgdte, er malet & ha barna ferdig diagnostisert
ved 1-maneders alder og tilpasse hgreapparat, der det er aktuelt, i 2 — 3-maneders alder. Ved
oppstart av generell harselsscreening tok hgresentralen kontakt med Mgaller kompetansesenter
audiopedagogtjenesten i Sgr-Trgndelag for i samarbeid a utarbeide en helhetlig
oppfalgingsmodell slik at familier, der harselstap ble oppdaget hos nyfadte, ble sikret tilbud
om tidlig intervensjon. Foreldre og barn har behov for rask intervensjon nar harselstap
oppdages hos nyfagdte. Detter er blant annet viktig slik at samspillet mellom foreldre og barn
ikke forstyrres og gdelegges. Det er behov for en annen oppfelging til disse foreldrene enn nar
harselstapet oppdages nar barnet er eldre. | de tilfeller har foreldre som oftest hatt mistanke
om harselstapet, og det kan veere en lettelse a fa det bekreftet.

St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenter audiopedagogtjenesten i Sgr-Trgndelag
vurdert det som etisk uriktig & sette i gang generell hgrselsscreening uten at en hadde en
"oppfelgingspakke” a tilby foreldrene med en gang harselstapet ble oppdaget. Forskning viser
at dersom det ikke blir gjennomfart intervensjon etter harselsscreening og paviste harselstap,
uteblir den forventede effekten av tidlig screening. | falge forelesning av Dr. M. P. Gorga
(Boys Town National Research Hospital, Nebraska USA) pa Barneaudiologisk konferanse,
Widex, i Kgbenhavn 8.4.2002, papekte hun at det har liten hensikt & starte harselsscreening av
nyfadte dersom man ikke har et oppfalgingstilbud nar en finner barn med harselstap.
Harselsscreening alene er ikke nok.

Paviste harselstap hos nyfadte ved St. Olavs Hospital ble fulgt opp ved hgresentralen av lege,
audiograf og audiopedagog. Haresentralen hadde i 2002 ingen sarskilt oppfalging for denne
gruppen barn og deres foreldre utover det den hadde til andre. Det var ingen ferdig
"oppfalgingspakke” a tilby nar harselstapet ble oppdaget ved neonatal hgrselsscreening.
Rutinemessig sendte hgresentralen henvisning til Pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT) og
Magller kompetansesenter ved audiopedagogtjenesten i fylket. Erfaringsmessig hadde PPT lite
a tilby for de minste barna, spesielt far de begynte i barnehage. Haresentralen og Maller
kompetansesenter hadde siden 1993 hatt et neaert samarbeid nar harselstap ble pavist hos barn.
For de minste barna hadde de bl.a. inngatt et samarbeid slik at foreldre som gnsket det, fikk
tilbud om hjemmebesgk av audiopedagogtjenesten innen 14. dager etter at hgrselstapet ble
pavist. Begge parter hadde erfart hvor viktig og ngdvendig det var med rask intervensjon bade
til foreldre og barn nar harselstap ble diagnostisert. De hadde erfart at det var ngdvendig med
mye informasjon, statte og oppfalging i den farste perioden etter at harselstapet ble pavist.
Samtidig hadde begge erfart at det var tilfeldig nar det kommunale hjelpeapparatet kom i gang
og hvor mye hgrselsfaglig kompetanse det hadde. Bade hgresentralen og Mgaller
kompetansesenter erfarte at informasjon, rad og veiledning til foreldre kunne bli gitt flere
steder og hjelpen ble oppfattet fragmentert og tilfeldig. Pa bakgrunn av dette var det behov for
et enda tettere samarbeid mellom hgresentralen og kompetansesenteret for & unnga denne
tilfeldigheten. Samtidig sa kompetansesenter at det matte ha et annet tilbud til nyfadte med
hgretap og deres familier utover det de hadde til sterre barn. Problemstillingen var hvordan en
skulle ivareta disse familiene pa en best mulig mate slik at de fikk helhetlig oppfalging etter at
diagnosen var satt.



En kartlegging foretatt i regionen Trent i England (1997) nar det gjelder oppfelging for barn
og foreldre etter at harselsdiagnose er stilt, viste at foreldrene der ikke var tilfreds med
oppfalgingen de fikk. (Bamford, Davis, Hind, McCracken, Reeve (1997).

En undersgkelse av 294 hgrselshemmede barn utfert av Dr. C. Yoshinaga-Itano, Colorado
USA (1998) viste at hgrselshemmede barn har 2,6 ganger stgrre mulighet for normal
sprakutvikling ved tidlig identifisering (far 6 mnd. alder) enn etter. Det er 80 % sjanse for at
harselshemmede barn utvikler et normalt sprak hvis de far tilpasset hareapparat fgr 6 mnd.
alder. Prosenten sank til 35 % for de barna som fikk hgreapparat etter 6 maneders alderen.
Dette gjelder for alle harselstap (milde til store). (Forelesning av Dr. C. Yoshinaga-Itano pa
barneaudiologisk konferanse, Widex, Kagbenhavn 08.04.02). | Colorado har de hatt
harselsscreening av nyfgdte siden 1992. De har utviklet et intervensjonsprogram for foreldre.
C. Yoshinaga-Itano er knyttet til dette programmet og gjort forskningen sin gjennom dette.
Disse undersgkelsene bekreftet viktigheten av a ha et oppfalgingsprogram a tilby foreldre nar
en har generell hgrselsscreening.

| retningslinjer fra Statens helsetilsyn heter det at det er en viktig malsetting a fange opp
alvorlig harselsnedsettelse i lgpet av de farste levemaneder og i hvert fall far 6 maneders alder
(Veiledningshefte fra Statens helsetilsyn, 2-98).

Flere hgresentraler, bla. ved Sykehuset @stfold (Sterdal, et al., 1998) og Buskerud
Sentralsykehus (Haukgy et al., 2000), konkludert etter erfaringer med hgrslesscreening av
nyfadte at den mest effektive metoden for 4 oppdage medfadte hgretap sa tidlig som mulig,
var a gjere en screeningundersgkelse pa barselavdelingene. Etter telefonsamtaler med
overnevnte sykehus den 20.03.02 opplyste de at de ikke hadde noen spesiell oppfalging i
forhold til barn som fikk pavist hgrselstap ved screeningen, utover den de hadde til starre
barn. Statens helsetilsyn nedsatte i 2001 en gruppe som skulle se pa flere metoder for
harselsscreening. | telefonsamtale varen 2002 med dr. med. Atle Rgnning Arnesen, som satt i
denne gruppen, opplyste han at den ikke hadde hatt som mandat & vurdere oppfalging av
barn/foresatte etter at det ble pavist harselstap. Dette sa St. Olavs Hospital hgresentralen og
Mgller kompetansesenter pa som uheldig, da det er viktig & ha et oppfalgingsprogram a tilby
sa rask intervensjon kommer i gang.

Pa grunnlag av overnevnte forhold sgkte St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenter
Stiftelsen Helse og Rehabilitering om prosjektmidler til prosjektet Harselstap — nyfadte —
oppfalging. Hensikten med prosjektet var a utvikle en helhetlig habiliteringsmodell for
oppfelging til foreldre og barn med pavist hgretap ved neonatal harselsscreening. St. Olavs
Hospital og Maller kompetansesenter trengte “friske” midler for & kunne utvikle en kvalitativ
god praksismodell. Det var ikke kapasitet innen det ordinare arbeidet til & utvikle en slik
oppfalgingsmodell. Det ville ga utover den daglige driften. Kvaliteten pa det tiloudet som da
ble gitt til alle brukerne, ville forringes og vaere uakseptabelt.

Malgruppen

Malgruppen for prosjektet var familier med nyfadte barn som hadde fatt pavist harselstap
gjennom neonatal hgrselsscreening ved St. Olavs Hospital og bosatt i Sgr-Trgndelag.
Harselstap som krever tiltak opptrer hos ca. 2,5 av 1000 nyfadte (Gelfand, 1997). Pa St. Olavs
Hospital fades det ca. 3000 barn hvert ar. Dette betyr at det arlig fades gjennomsnittlig 7 - 8
barn med hgrselstap som trenger videre oppfalging og ville nyte godt av modellen som skulle
utvikles. Samtidig ville modellen kunne benyttes til smabarn med hgrselstap som ble
diagnostisert ved St. Olavs Hospital etter nyfgdtperioden.



Pa verdensbasis var det flere land som hadde innfert rutinemessig harselsscreening av
nyfadte. Det var all grunn til & anta at dette ogsa ville skje i Norge. Flere sykehus i landet har
startet hgrselsscreening. Hvis det ville bli innfart palagt screening i Norge, ville dette
prosjektet kunne bidra til rask intervensjon til familier med hgrselshemmede spedbarn flere
steder i landet.

Malsetting
Malsettingen for prosjektet var:

o A utvikle en praksismodell for rask og ngdvendig oppfelging til foreldre og barn, med
pavist harselstap etter hgrselsscreening av nyfadte, slik at barnets utvikling far et best
mulig utgangspunkt og forsinket utvikling pa forskjellige utviklingsomrader unngaes

o A kartlegge hvilken habilitering og informasjon de har behov for

e A finne praktiske méter & gjennomfare modellen p& som gir god effekt for brukerne
(barn/foreldre) og med effektiv bruk av ressurser bade ved St. Olavs Hospital og
Mgller kompetansesenter

Finansiering

Prosjektet er finansiert gjennom Stiftelsen Helse og Rehabilitering med et totalbudsjett over 3
ar pa kr.1.211.000,-. Arbeidstid bade ved St. Olavs Hospital og Mgller kompetansesenter
utover det som ble estimert samt overhead, er ikke tatt med i budsjettet.

Opprinnelig framdriftsplan
Framdriftsplan 2003
Var 2003
e Kartlegge/undersgke hva andre land har gjort av oppfelgingen pa det
medisinske/tekniske/pedagogiske og psykososiale omradet
e Kartlegge screeningmetoder som fins for harselstap for a fa en mer eksakt hgreterskel
m.m.
e Studiebesgk til utlandet for & se pa helhetlige oppfelgingsprogram
e Sparreundersgkelse blant foreldre for a fa skaffe informasjon om hva de gnsker/mener
bar vaere med i et informasjons- og oppfalgingsopplegg for foreldre til
nydiagnostiserte barn
e Jevnlige mater i prosjektgruppa
e Mgater med referansegruppa og styringsgruppa

Hast 2003

e Utvikle oppfalgingsmodellen for barn og foreldre
Utarbeidet et informasjonshefte til foreldre
Jevnlige mater i prosjektgruppa
Skrive artikler om erfaringene sa langt
Evaluering for & justere modellen
Magter med referansegruppen og styringsgruppen
Sluttrapport fer utgangen av aret
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Framdriftsplan 2004

Utprgving av modellen bade for barn og foreldre gjennom aret

Jevnlig evaluering sammen foreldrene som deltar i oppfalgingspakken med innhenting
av forslag til endringer

Justere oppfglgingsmodellen

Artikkelskriving, deltakelse med innlegg pa kurs/konferanser/hggskole/universitet om
prosjektet

Jevnlige mater i prosjektgruppa, referansegruppa og styringsgruppa
Informasjonsmater med brukergruppen (foreldreforeningen for hgrselshemmede)
Evaluering og rapportering

Framdriftsplan 2005

Utpraving av justert modell

Jevnlig evaluering med foreldre som deltar i oppfalgingspakken

Evt. justering av oppfelgingspakken med utprgving

Utvikle rutinebeskrivelser for praksismodellen

Jevnlige mater i prosjektgruppa, med referansegruppa og styringsgruppa
Informasjonsmgater med brukergruppen (foreldreforeningen for harselshemmede)
Artikkelskriving, innlegg pa kurs/konferanser/hggskole/universitet om prosjektet
Sluttevaluering/sluttrapport.
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Kap. 2. Prosjektgjennomfgring/Metode

Prosjektgjennomfaring

Prosjektgruppa har hatt felles arbeidssted i prosjektarbeidet. Det har vart pa Mgller
kompetansesenter. En fast og felles ukentlig arbeidsdag ble satt av til prosjektarbeid. Dette har
veert vanskelig og heller ikke hensiktsmessig & gjennomfare. Det har vart ngdvendig i
perioder a intensivere prosjektarbeidet til ssmmenhengende dager/hele arbeidsuker for a fa
kontinuitet i arbeidet over tid. Enkelte arbeidsoppgaver som utarbeidelse av spgrreskjema,
behandling av datainnsamling, rutinebeskrivelser og informasjonsmateriell til foreldre, har
krevd sammenhengende tid.

| perioder har det veart ngdvendig a prioritere presserende arbeidsoppgaver innen
prosjektdeltakernes ordinzre jobber. Dette har veert en medvirkende arsak til at tidsplanen i
perioder ble forskjgvet. Det har ikke vert enkelt & kombinere prosjektarbeid og daglige
arbeidsoppgaver. Vare arbeidsgivere har gitt oss det ngdvendige handlingsrommet slik at vi
har kunnet avpasse arbeidet i prosjektet og det ordinaere arbeidet i forhold til hverandre. P&
den maten har det veert mulig a kunne jobbe i prosjekt, samtidig som en skulle ivareta
arbeidsoppgaver innen det ordinare arbeidet.

Da prosjektsgknaden ble utarbeidet hadde prosjektleder lite erfaring med prosjektarbeid. Dette
forte til at tidsforbruket ble estimert for lavt. Prosjektgruppa erfarte allerede farste prosjektaret
at arbeidsprosessen, i et utviklingsprosjekt som dette, krevde mer tid enn forventet. Dette
gjaldt bade i forhold til arbeid pa systemniva og til at tanker og ideer skulle modnes hos
prosjektdeltakerne. I tillegg ble utarbeidelsen av informasjonsheftet til foreldre (heretter kalt
informasjonspermen) mye mer omfattende enn forutsatt. Tidsplanen i prosjektet ble i
utgangspunktet for urealistisk med hensyn til & na delmalene innen oppsatt tid.

Det 2. prosjektaret hadde to av prosjektdeltakerne permisjon — en i svangerskapspermisjon og
en i velferdspermisjon. De to andre i prosjektgruppa ble i perioder dette aret palagt
presserende arbeidsoppgaver innen det ordinzre arbeidet, som matte prioriteres. Disse
forholdene medvirket til at progresjonen i prosjektet ikke ble som planlagt. | flere perioder
gkte prosjektleder innsatsen med en starre stillingsandel for & bate pa dette. Prosjektleder
valgte ikke a ta inn nye prosjektmedarbeidere i permisjonstiden. Vurderingen var at det ville
ta for mye tid & sette andre inn i tenkningen omkring prosjektet. Effekten av a fa inn nye ville
ikke svare seg.

Prosjektet er gjennomfart i hovedsak som planlagt. Det ble utarbeidet milepaelplaner for
arbeidet. De farste to arene for hvert halvar. Det siste aret har prosjektarbeidet i hovedsak
bestatt av a utarbeide informasjonspermen til foreldre. En detaljert milepzlplan ble derfor
ikke lagd dette aret. Av arsaker som er nevnt tidligere, har ikke prosjektet greid & holde den
framdriften som i utgangspunktet ble planlagt. Den er blitt endret flere ganger underveis. Det
har tatt lengre tid a utvikle selve modellen. Av den grunn er den ikke blitt utprevd i over den
tid som var planlagt. | tillegg ble det oppdaget faerre barn enn antatt i lgpet av disse arene. Pa
den maten har det derfor veert feerre familier & prgve den ut pa enn forventet. Men samtidig
har de delene av modellen som har vert klare, blitt tatt i bruk overfor familiene.
Prosjektgruppa sa underveis i prosjektet at det ville veaere hensiktsmessig a fa prevd ut
modellen pa flere familier. Av den grunn ble det i desember 2004 foretatt en
sparreundersgkelse til hgresentraler i landet for a kartlegge screeningen der. Det ble ikke tid
til a fa i gang samarbeid med andre hgresentraler for & prave ut modellen i dette prosjektet.



12

Informasjonspermen har ogsa tatt mye lengre tid enn antatt & utvikle. Prosjektet hadde som
mal at den skulle veere ferdig det farste aret. Hele permen blir ferdigstilt i februar 2006.
Ferdige kapitler i permen er blitt gitt ut til foreldre.

| forhold til oppsatt prosjektplan har referansegruppa blitt lite brukt. I utgangspunktet besto
den av atte personer fra ulike instanser. Det har ikke vaert behov for en s& omfattende
referansegruppe. Enkeltpersoner i referansegruppa har blitt radspurt i forhold til deres
spesielle kompetanse. Dette gjelder spesielt legen fra St. Olavs Hospital, ansatte ved Maller
kompetansesenter og representant fra Sgr-Trgndelag foreldreforening for harselshemmede
(STFH). I tillegg er flere av prosjektgruppas arbeidskollegaer radspurt underveis.

Styringsgruppa har bestatt av avdelingssjefen ved St. Olav Hospital Klinikk for @NH, Kjeve
og gyesykdommer, Mette Bratt og senterleder ved Mgller kompetansesenter Anne Bakken.
Styringsgruppa har hatt to mater. Det har ikke veert ngdvendig med flere. Den naere kontakten
gjennom det daglige arbeid har gjort at flere forhold kunne avklares underveis. E-post har
veert et nyttig hjelpemiddel s& mate. Styringsgruppa har veert viktig for & forankre deler av
habiliteringsmodellen i egen organisasjon ved St. Olavs Hospital og Mgller
kompetansesenter, bade pa avdelingsplan og i andre avdelinger.

Metoder
Brukermedvirkning har veert vesentlig i prosjektet. Det er blitt gjennomfart:
e Sparreskjema brukerundersgkelse utarbeidet i samarbeid med Ser-Trendelag
foreldreforening for hgrselshemmede
e Sparreundersgkelse foretatt blant foreldre til barn med nedsatt hgrsel mellom 0 — 13 ar
i hovedsak fra Sgr-Trgndelag, juni 2003
Informasjonsinnhenting og kartlegging over hva som ble gjort i Norge og internasjonalt av
oppfelging etter at harselstap er pavist hos nyfadte
e Gjennom internett, e-post og telefon for & fa en oversikt.
e Studietur til USA, Colorado med deltakelse pa audiologisk konferanse arrangert av
American Academy of Audiolocy 2-5-april 2003 i Texas.
e Internasjonale konferanser
o0 Barneaudiologisk konferanse, Barcelona (3 i prosjektgruppa) okt 2003
o0 Barneaudiologisk konferanse Como, Italia (1 i prosjektgruppa) mai 2004
o0 Barneaudiologisk konferanse “A Sound Foundation Through Early
Amplification 2004” Chicago (1 i prosjektgruppa) nov 2004
o Amsterdam barneaudiologisk konferansen (2 av prosjektgruppa) nov 2005
e Sparreundersgkelse til landets hgresentraler ang. herselsscreening, des. 2004
e Mpgter med 1.- og 2. linjetjenesten innen helse og oppvekst, faggrupper og brukere
e Jevnlige mgter i prosjektgruppa

Informasjonsspredning

Informasjonsspreding er blitt vektlagt i prosjektet. Dette med tanke pa at det ser ut til at flere
sykehus allerede har hgrselsscreening av nyfadte og at universell harselsscreening av nyfadte
ser ut til & bli innfart/anbefalt innfert i Norge. Andre fagpersoner kan benytte modellen og
informasjonspermen til foreldre som prosjektet har utviklet, med justeringer til lokale forhold.
Modellen vil kunne komme flere familier til gode. Informasjon om prosjektet og modellen er
gjort pa interne fagdager for audiografer og leger ved @NH og fagdag ved Magller
kompetansesenter.

| tillegg er falgende gjort:
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Artikkel forfattet av prosjektgruppa i tidsskriftene/informasjonsblad:
e Nordisk Tidsskrift for Dgveundervisning
e Audiografen

e Statped
Artikkel om prosjektet i tidsskriftene:
e Din Harsel

e Dgves Tidsskrift
Innlegg pa kurs og konferanser:
e Fagtorget — spesialpedagogisk landskonferanse, Trondheim hgsten 2003
e Barneaudiologisk konferanse, Tromsg jan. 2005 arr. av Phonak
e Barneaudiologisk konferanse i Oslo april 2005 arr. av Oticon
Forelesninger:

e Hggskolen i Trondheim Program for audiografutdanning Barneaudiologi.
o Var/Hgst 2005
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Kap. 3. Resultater og resultatvurderinger

Resultatene fra de to sparreundersgkelsene foretatt i prosjektet, studieturen til Colorado, de
ulike internasjonale konferansene prosjektdeltakerne har deltatt i prosjektperioden og egne
erfaringer fra arbeid med harselshemmede barn og deres foreldre har veert retningsgivende for
utviklingen av praksismodellen for tidlig intervensjon.

Sperreundersgkelsen til foreldre (vedlegg 1)

Det ble foretatt en spgrreundersgkelse til 150 foreldre i Sgr-Trgndelag med hgrselshemmede
barn i alderen 0 — 13 ar. Utvalget ble foretatt fra St. Olavs Hospital hgresentralens register og
fra Mgller kompetansesenter audiopedagogtjenesten i Sgr-Trgndelags register. Svarprosenten
var pa 65 %. | sparreundersgkelsen ble det presisert at foreldrene matte sette seg inn den
situasjonen at hgrselstapet ble oppdaget gjennom neonatal hgrselsscreening og at diagnosen
ble pavist nar barnet var ca 1 — 2 mnd.

Sparreundersgkelsen ble sendt ut i mai 2003. Hensikten var a fa vite hvilke behov foreldre har
nar de far vite at barnet er harselshemmet. Sgr-Trendelag Foreldreforening for
harselshemmede deltok i utarbeidelsen av sparreskjemaet. Konsulentbistand fra Norges
Tekniske og Naturvitenskaplige Universitet i Trondheim ble innhentet for utformingen av
sparreskjemaet. Dataene som kom inn, ble behandlet i dataprogrammet SPSS.
Sparreundersgkelsen var anonymisert.
Sparreskjemaet omhandlet hvilke behov/gnsker foreldre har for:
e Informasjon om hgrselshemming (20 ulike temaer ble presentert)
e Hvor viktig er denne informasjon
Svaralternativ: (Helt uviktig/Ganske uviktig/Litt uviktig/Litt viktig/Ganske
viktig/Sveert viktig)
e Pa hvilket tidspunkt etter at hgrselstapet er funnet er det viktig a fa
informasjonen/oppfalgingen
Svaralternativ: (Samme dag/Innen 1 uke/Innen 14 dg/Innen 1 mnd/Innen 3
mnd/Innen 6 mnd)
e | hvilken form gnskes informasjonen
Svaralternativ: Skriftlig/Muntlig/Bade skriftlig og muntlig
e Hvilken instans skal gi informasjonen/oppfalgingen
Svaralternativ: Haresentralen/Mgller kompetansesenter/Bade Hgresentralen
og Maller kompetansesenter/Andre
Hjemmebesgk. | tilfellet antall besgk, tidspunkt, hvem skal veere tilstede?
Kontakt med andre foreldre til barn med nedsatt hgrsel. Tidspunkt?
Kontakt med voksne med nedsatt hgrsel. Tidspunkt?
Samtalegruppe. Nar? Ledes av hvem?
Veiledning gjennom videoopptak av kommunikasjon/samspill barn/foreldre
Direktekontakt med aktuelle hjelpe/statteinstanser og faste kontaktpersoner
Hvilke instanser gnsker foreldrene skal ha melding fra Hagresentralen om barnets
herselstap
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Sparreundersgkelsen skulle kartlegge om behovet/gnsket var avhengig av:
e om barnet har ensidig eller dobbeltsidig tap
e grad og type hgrselstap
e om barnet har tilleggsvansker

Resultatet av spgrreundersgkelsen bekreftet det vi pa forhand hadde antatt og erfart om
foreldres behov/gnsker:
e Det er viktig med mye informasjon
Det meste av informasjonen gnskes innen 1 uke — 1 maned etter diagnosetidspunktet.
Informasjonen ma gis bade skriftlig og muntlig
Noe informasjon gnskes gitt av Haresentralen,
noe av Mgller kompetansesenter, men det meste av begge parter
91 % ensker hjemmebesgk
81 % gnsker a delta i samtalegrupper
87 % gnsker kontakt med andre foreldre
64 % gnsker kontakt med voksne med nedsatt harsel
54 % ensker tiloud om videoopptak for veiledning i samspill/kommunikasjon
foreldre/barn
Grad og type hgrselstap har liten betydning
e Lite forskjell i behovene hos foreldre til barn med ensidig/tosidig hgretap og om
barnet har tilleggsvansker

Sparreundersgkelsen ga rom for kommentarer fra foreldrene. Disse samsvarte ogsa med de
erfaringer vi tidligere har gjort. Foreldrene papekte at:

Informasjonen ma gjentas flere ganger og pa ulike tidspunkt

Ikke sé viktig hvilken instans som gir den, bare den blir gitt.

De ulike instansene som gir informasjon/oppfelging, ma ha nzrt samarbeid

De som gir informasjonen ma ha harselsfaglig kompetanse

Sperreundersgkelsen til hgresentralene i landet. (Vedlegg 2)

Sparreundersgkelsen ble foretatt som en del av prosjektet og sendt til landets hgresentraler i
desember 2004. Hensikten var a kartlegge situasjonen nar det gjaldt screening i Norge og
oppfelging. I tillegg gnsket prosjektet & se om det var noen hgresentraler som kunne vere
aktuell for & prgve ut modellen og permen som prosjektet hadde utviklet. Dette for a fa et
bredere erfaringsgrunnlag & evaluere produktet ut fra. Det ble ikke tid i prosjektet til a sparre
andre hgresentraler om utprgving av modellen.

Sperreundersgkelsen ble sendt til 35 hgresentraler. Hele sparreundersgkelsen blir ikke gjengitt
her, kun spagrsmal omkring selve oppfalgingen etter pavist harselstap ved nyfadtscreening.
Spersmal som ble stilt var om hgresentralen har:

e eget oppfelgingsprogram for barn som oppdages som faglge av nyfadtscreening
oppfelgingsrutiner for barn med hgretap som ikke krever hgreapparattilpasning
henvisningsrutiner til helsesgster nar hgrselstap pavises
henvisningsrutiner til PPT/fastlege/fylkesaudiopedagog/kompetansesenter
tilboud om hjemmebesgk/formidling av kontakt til andre familier
skriftlig og/eller muntlig informasjon til foreldre
mal for tidspunkt for ferdigdiagnose
tidspunktet for nar behandling starter etter pavist diagnose
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e samarbeid med andre instanser i forbindelse med oppfalgingen

Resultatene av undersgkelsen er anonymisert. 17 hgresentraler har hgrselsscreening av ulikt
slag. Av disse var det 1 som besvarte kun spgrsmalene om hvilken screening de har.
Resultatene er (et utvalg er gjengitt):
e 46 % har eget oppfalgingsprogram
67 % har oppfalgingsrutiner for hgretap som ikke krever hgreapparattilpasning
44 % henviser til helsesgster
62,5 % henviser til PPT
69 % henviser til audiopedagogtjenesten i fylket
31 % henviser til statlig kompetansesenter
25 % gir tilbud om hjemmebesgk
62,5 % formidler kontakt med andre familier
44 % gir muntlig informasjon
31 % gir bade skriftlig og muntlig informasjon
25 % gir ingen informasjon ved diagnosetidspunktet, gis etterpa
45 % har 6 mnd som mal for ferdig diagnose
19 % har 2 mnd/3 mnd som mal for ferdig diagnose
6 % har som mal for ferdig diagnose 1 mnd/1 ar
37 % har oppstart av behandling innen 2 uker etter pavist tap
31 % har oppstart av behandling innen 1 maned etter pavist tap
12 % har oppstart av behandling innen barnet er 6 mnd
6 % har oppstart av behandling innen barnet er 1 ar
56 % har oppfalgingssamarbeid med PPT
75 % har oppfalgingssamarbeid med audiopedagogtjenesten i fylket
50 % har oppfalgingssamarbeid med kompetansesenter
25 % har oppfalgingssamarbeid med helsesgster

Resultatene i sparreundersgkelsen viser at 46 % har eget oppfalgingsprogram. De fleste har
henvisningsrutiner, men at det varierer hvem det henvises til. 44 % henviser til helsesgster,
Tidspunktet for nar ferdig diagnose skal veere stilt, varierer fra 1 mnd til 1 ar etter
harselsscreeningen. Oppstart av behandling varierer fra 2 uker etter pavist diagnose til innen
barnet er 1 ar. 25 % tilbyr hjemmebesgk og 62,5 % formidler kontakt med andre foreldre. Det
er ulikt om og hvilke instanser hgresentralen har samarbeid med i oppfalgingen. 31 % gir
bade skriftlig og muntlig informasjon ved diagnosetidspunktet. Ut fra disse resultatene kan en
se at det er ingen lik praksis for oppfalging etter paviste harselstap ved neonatal
harselsscreening. Tilbudet til familier varierer ved de ulike hgresentralene.

Det har i prosjektet ikke blitt tid til & prevd ut modellen ved andre hgresentraler. Permen har
heller ikke blitt pravd ut da den enna ikke er ferdigstilt.

Praksismodellen — En helhetlig habiliteringsmodell
Sparreundersgkelsene bekrefter at prosjektet matte:

e Utvikle en modell pa systemniva og individniva som ivaretar behovene og gir
foreldrene og barnas tilbud om rask og ngdvendig oppfalging uten ungdigopphold
mellom pavist diagnose og hjelpetiltak iverksettes

e Utvikle en helhetlig, tverrfaglig og tverretatlig habiliteringsmodell

e Utarbeide et skriftlig informasjonsmateriell til foreldre
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Prinsipper for utvikling av modellen har veert:

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

e Foreldre ma samme dag de far vite diagnosen, fa snakke med personer med
harselsfaglig kompetanse.

e Det bar ikke ga mer enn en uke far foreldre pa nytt far snakke med personer som har
harselsfaglig kompetanse.

e Barn/foreldre skal fa rask oppfalging bade audiologisk, medisinsk, audiopedagogisk
0g psykososialt

e Foreldre/barn skal ha faste kontaktpersoner bade ved St. Olavs Hospital og Mgller
kompetansesenter

e Foreldre/barn skal tilbys hjemmebesgk (antallet vil veere individuelt)

e Foreldre/barn skal tilbys en helhetlig og tverrfaglig oppfalging. Alle ledd i
tiltakskjeden ma involveres som sykehus, kommune, det statlige stattesystemet (under
forutsetning av at foreldre gnsker det)

o Foreldre skal tilbys kurs, kontakt med andre foreldre og kontakt med voksne
harselshemmede

Prosjektet har utarbeidet et organisasjonskart over modellen (vedlegg 3).

Beskrivelse av praksismodellen

Modellen skal gi medisinsk, audiologisk, audiopedagogisk og psykososial oppfelging.
Modellen bygger pa den oppfelgingen som St. Olavs Hospital haresentralen har til sma barn
med hgretap og deres foreldre, de henvisningsrutinene hgresentralen har til ulike
samarbeidspartnere, samarbeidsrutinene mellom hgresentralen og audiopedagogtjenesten i
fylket, tilbud og oppfelging ved Maller kompetansesenter audiopedagogtjenesten og
kompetansesenteret for gvrig.

Bade medisinsk, teknisk, audiopedagogisk og psykososial veiledning blir ivaretatt ved
konsultasjonene ved hgresentralen. Rutinene er at foreldre umiddelbart, samme dag diagnosen
er pavist, far snakke med lege, audiograf og audiopedagog. Foreldre far tiloud om
hjemmebesgk av audiopedagogtjenesten i fylket. Det er lagt opp til hyppige besgk pa
haresentralen 1g pr. uke eller hver 14. dag alt etter foreldrenes behov. Dette gjer at foreldre
kan fa mye informasjon og at den kan gjentaes. Det skal avsettes tilstrekkelig tid ved
konsultasjonene, ca. 2 timer, sa foreldre far svar pa spgrsmal de har og at det blir god tid til
informasjon og utredning. Foreldre har i tillegg mulighet til telefonisk kontakt eller kontakt
gjennom e-post.

Foreldre far tilbud om utvidet medisinsk utredning, utover det som gjares ved hgresentralen.
Det kan dreie seg om genetisk utredning, gyeundersgkelser, EKG ved store hgrselstap,
henvising til utredning for Cl ved Rikshospitalet og evt. andre medisinske undersgkelser.
Dette vurderes av lege i samrad med foreldre.

Hareapparattilpasning til spedbarn er pa enkelte omrader forskjellig fra det som gjares til
starre barn, f. eks. hyppigere greproppavstepning. Ved hgreapparattilpasningen er
samarbeidet mellom audiograf og audiopedagog viktig. Det & veere to om tilpasningen og se
reaksjoner pa lyd nar hgreapparat settes pa, er vesentlig. Det er vanskeligere a registrere tegn
og reaksjoner pa lyd hos spedbarn enn hos starre barn pa grunn av barnas utviklingsniva.
Spedbarn bruker lengre tid pa a reagere, og reaksjonsmgnstrene kan vare vanskelig a se som
f. eks. gyebevegelser, ansiktsmimikk, endringer i aktivitetsnivaet, endringer i sugeaktiviteten
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dersom barnet ligger til brystet ved tilpasningen. Videoopptak ved hgreapparattilpasningen
har blitt tatt i bruk.

Umiddelbart etter at hgrselstapet er diagnostisert, blir det sendt melding til helsesgster,
fastlege, PPT og audiopedagogtjenesten i fylket. Dette under forutsetning av foreldrenes
samtykke.

Der foreldre gnsker hjemmebesgk, gis det av audiopedagogtjenesten i fylket i lgpet av en uke,
senest 2 uker, etter diagnosetidspunktet. Hjemmebesgket ma vaere pa foreldrenes premisser.
Fagpersoner ma vaere lydhgre overfor foreldrenes behov. Det kan vere riktig ved det farste
hjemmebesgket & ta utgangspunkt i foreldrenes opplevelser og reaksjoner pa det a fa vite at
barnet er harselshemmet. Gjennom hjemmebesgk kan foreldrene fa gjentatt informasjonen de
har fatt tidligere. Ved hjemmebesgk far foreldrene vaere pa sin egen arena der de falge seg
trygge. Helsesgster spiller en viktig rolle i habiliteringen. Helsesgster er for mange foreldre
den viktigste stettespilleren pa kommuneniva utenom familie og venner. Helsesgster er den
personen foreldre vil ha jevnlig kontakt med framover i sped- og smabarnsalderen. Det er
derfor viktig at helsesgster raskt blir kjent med familien og deres situasjon og far kontakt med
personer med hgrselsfaglig kompetanse. Audiopedagogtjenesten vil ta kontakt med
helsesgster for om mulig a foreta et felles hjemmebesgk, under forutsetning av foreldrenes
samtykke.

Modellen omfatter tilbud om kontakt med andre foreldre og voksne med nedsatt harsel. Dette
blir formidlet av haresentralen og fulgt opp videre av audiopedagogtjenesten. Det vil bli gitt
tilbud om kurs/informasjonsdag/-er for familier. Her vil de fd muligheten til & treffe andre i
samme situasjon. Kurstilbudet er tenkt arrangert i samarbeid med Larings- og
Mestringssenteret, hgresentralen og Mgller kompetansesenter. Deltakelse i
tegnsprakopplearing for foreldre ved Mgller kompetansesenter gir de foreldre som deltar i det,
kontakt med andre. I informasjonspermen til foreldre er det en oversikt over relevante
brukerorganisasjoner. Sgr-Trgndelag foreldreforening for hgrselshemmede har lagd et skriv
om foreningen som er satt inn i permen.

Modellen skal gi tilbud til foreldre som gnsker det, kontakt med psykolog og sosionom. Dette
er avklart mellom i ledelsen ved Klinikk for @NH, kjeve og ayesykdommer og aktuelle
avdelinger pa St. Olav som har psykolog og sosionom knyttet til seg.

For at hjelpe- og statteapparatet i kommunen skal komme raskt i gang, skal det i regi av
hgresentralen arrangeres et overfaringsmete. Pa dette overfaringsmegte vil fagpersoner fra
hagresentralen, audiopedagogtjenesten, foreldre og fagpersoner i kommunen som helsesgster,
PPT og fastlege bli innkalt. Foruten a gi informasjon omkring barnets hgrselstap, kan det
avklares hvilke behov foreldre har og hva evt. kommune trenger av rad og veiledning pa det
harselsfaglige omradet. Pa matet kan det ogsa avklares om barnet skal meldes til Mgller
kompetansesenter ved audiopedagogtjenesten og hvilke tjenester det er behov for ved dette
tidspunktet.

Tilbud ved Mgller kompetansesenter som tegnsprakopplearing for foreldre og individuell rad
og veiledning til foreldrene, gis pa samme mate som til andre foreldre nar barna er blitt
henvist til kompetansesenteret. Under prosjektperioden har en av prosjektdeltakerne fra
Maller kompetansesenter fatt anledning til & delta i utdanningen Auditory-verbal-therapy
(AVT). AVT er et veiledningsprogram for foreldre. Foreldrene blir veiledet i a stimulere
barnas evne til & lytte for at barna skal utvikle talesprak. AVT vil vare et tilbud i
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praksismodellen og blir gitt ved Mgller kompetansesenter. 3 av de barna som er diagnostisert
gjennom hgrselsscreeningen av nyfgdte pa St. Olavs Hospital, er allerede med i dette
programmet.

81 % av foreldrene i sparreundersgkelsen svarte at de gnsket a delta i samtalegruppe. Foreldre
som deltar i tegnsprakoppleering for foreldre ved Mgller kompetansesenter, far muligens
dekket behovet gjennom informasjonsdelen i oppleeringen og den uformelle kontakten
foreldrene i mellom. For de foreldrene som ikke deltar i dette, vil det bli sett pa muligheten
for & i vareta gnske om samtalegruppe av audiopedagogtjenesten i fylket. Pa hvilken mate det
skal gjgres, ma videreutvikles etter prosjektperioden.

Den helhetlige oppfalgingsmodellen er et tilbud til foreldre. De kan selv avgjere om og hva
de ansker i tilbudet. Det er viktig at om foreldre takker nei til tiloud i ferste omgang, kan de fa
tilbud ved en senere anledning. Behovene og hvilke tiltak som skal skje og nar det skal
iverksettes, er foreldrene valg.

Informasjonsperm til foreldre

Informasjonspermen til foreldre er utarbeidet pa bakgrunn av de temaene som ble presentert i
spgrreundersgkelsen. Informasjonspermen innholder mye faktastoff om hgrselshemming bade
av medisinsk, audiologisk, audiopedagogisk og psykososial karakter og er aktuell for
aldersgruppen 0-3 ar. Flere av kapitlene kan benyttes til starre barn, og enkeltkapitler vil bli
gitt til foreldre med barn over 3 ar. Informasjonspermen vil bli lagt ut hjemmesiden bade ved
St. Olavs Hospital og Maller kompetansesenter.

Foreldre trenger mye informasjon i startfasen. Det er ikke lett & huske og ta innover seg det all
informasjonen som blir gitt. Foreldre vil fa informasjonspermen pa hgresentralen umiddelbart
etter at hgrselstapet er konstatert. | permen vil de finne igjen den informasjonen som blir gitt
pa hgresentralen. Ved a ha et skriftlig materiale i tillegg til den muntlige informasjonen, kan
foreldre i ro og fred sitte hjemme og lese og gjere seg kjent med hgrselsomradet. Sparsmal
som dukker opp nar de leser i permen, kan tas opp ved senere konsultasjoner ved
hagresentralen eller ved hjemmebesgkene.

For a fa et personlig preg pa permen har prosjektgruppa satt inn bilder som har sammenheng
med emnene. | tillegg har prosjektet fatt designet en egen gjennomgangsfigur for permen.

| budsjettet ble det ikke lagt inn midler til a redigere og trykke permen. Dette vil belgpe seg pa
ca. kr. 45.000,-. Det har ikke veert mulig a dekke dette over prosjektets budsjett. For & fa
redusert kostnadene, har prosjektgruppa selv tatt seg av redigeringen. Innholdet i permen blir
na trykt pa Mallerkompetansesenter. Skillearkene for hvert kapittel blir trykt ved et trykkeri.
Dette vil belgp seg pa ca. kr. 15.000,- som blir dekket over Mgller kompetansesenters
budsjett.

=
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Maloppnaelse og erfaringer

Malsettingen om a lage en praksismodell for oppfelging til foreldre og barn er nadd. Alle
deler i den er forelgpig ikke effektuert. Dette har ssmmenheng med at det har tatt lengre tid
enn forventet & utvikle modellen. Det har ogsa vart feerre barn enn antatt & prgve den ut pa.
For & fa satt i verk modellen er en avhengig av flere ulike fagpersoner og faggrupper. Erfaring
har vist at det tar tid & implementere modellen. Dette har med kapasitet & gjgre. Det 4 endre pa
rutiner, er i starten tidkrevende. | lgpet av hgsten 2005 ble det oppdaget 4 barn ved
harselsscreening av nyfgdte. Prosjektet har denne hgsten fatt god anledning til & se om de
delene av praksismodellen som er satt i verk, fungerer. Erfaringene sa langt er positive.
Haresentralen og Mgller kompetansesenter har fatt tilbakemelding fra foreldre at de opplever
a bli godt ivaretatt. Overfgringsmgte til kommunen er ikke blitt iverksatt. Til tross for dette
har henvisningsrutinene ved hgresentralen og telefonisk kontakt mellom
audiopedagogtjenesten og kommunen, gjort at tiltak for familiene er kommet i gang.
Informasjonskurset til foreldre er ikke satt i verk. Behovet for informasjon sa langt er ivaretatt
pa hgresentralen og ved hjemmebesgk. I tillegg har foreldre raskt fatt tiloud om a delta i
tegnsprakopplering, i Auditory-verbal-therapy (AVT) og fatt samtaler med radgivere ved
kompetansesenteret.

Gjennom prosjektarbeid har prosjektgruppa fatt erfaring fra at det a utvikle en praksismodell
tar tid. Det er mange tanker som skal modnes, problemstillinger som skal diskuteres og
beslutninger som skal tas.

Prosjektgruppa har erfart at a utvikle informasjonsmateriell til foreldre tar tid. Det er mye
fagstoff som skal bearbeides og gjeres tilgjengelig og forstaelig for foreldre og ikke minst
interessant a lese. Permen ferdigstilles medio februar 2006. De kapitlene som har veert
ferdigskrevet, har blitt gitt ut til foreldre.

Rutinebeskrivelsen for det medisinske, audiologiske, audiopedagogiske og psykososiale
oppfelgingen er under videreutvikling av bearbeiding. Disse blir ferdigstilt etter at
prosjektperioden er over. Rutinene i modellen ma veere kjent for alle faggrupper og falges. Pa
den maten skal alle foreldre sikres et likt tilbud.

Prosjektets nytteverdi

Samarbeidet mellom St. Olavs Hospital Klinikk for @NH, kjeve og gyesykdommer og Mgller
kompetansesenter er blitt styrket gjennom prosjektet. Prosjektgruppen har fatt starre
kjennskap til hverandres fagfeltet. Dette har gitt prosjektgruppen et bedre utgangspunkt for
videre samarbeid. Prosjektgruppa har bestatt av to faggrupper, audiografer og
audiopedagoger. Ved felles arbeidsdager har faglige problemstillinger, mal/delmal og
arbeidsoppgaver blitt drgftet og diskutert. Slik har prosjektdeltakerne fatt en felles faglig
plattform for & drive arbeidet framover og nd malene. Prosjektgruppa har jobbet tett sasmmen
og fungert godt. De ulike yrkesgruppene har vist respekt for og leert mye av hverandres
fagfelt.

Det at hele prosjektgruppa reiste sammen pa studietur og fikk samme informasjon, gjorde at
den fikk et likt erfaringsgrunnlag til & utvikle habiliteringsmodellen. Studieturen og
deltakelsene pa de ulike internasjonale konferansene har dyktiggjort prosjektgruppa pa
intervensjon til de minste barna og deres familier. Dette har kommet malgruppa til gode.
Studieturene/kurs/konferansene er finansiert med en deling mellom prosjektmidlene, Mgller
kompetansesenter og St. Olavs Hospital haresentralen.
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Flere sykehus har hgrselsscreening av nyfadte. (Jfr. Sparreundersgkelsen til landets
haresentrale). Sosial- og Helsedirektoratet (SHdir) hadde varen 2005 en hgring pa rapporten
”Nasjonale faglige retningslinjer for undersgkelse av syn, hagrsel og sprak hos barn”. SHdir
gar der inn for at det innfares universell hgrselsscreening av nyfadte i Norge. Tidspunkt for
innfgringen er ikke gitt. Den helhetlige habiliteringsmodellen og informasjonspermen som er
utviklet gjennom prosjektet, har overfgringsverdi til andre sykehus og deres
samarbeidspartnere med de lokale tilpasninger det er behov for. Pa den maten kan
prosjektresultatet komme en stgrre malgruppe til gode enn bare smabarn med hgrselstap i Sgr-
Trondelag.

Under en hver omstendighet vil modellen komme til nytte pa prosjektstedene, som har fatt
bygget opp kompetanse og utviklet en helhetlig habiliteringsmodell sa tidlig intervensjon til
foreldre og barn er kommet i gang. Modellen vil bli gjort tilgjengelig for andre sykehus
gjennom faglige fora i inn- og utlandet (konferanser, fagtidsskrift, nettverk m.v.). Det er sendt
abstrakt til Barneaudiologisk konferanse i Como, Italia mai 2006 og en nordisk audiologis
konferanse i Stavanger mai 2006, NAS (Nordisk Audiologisk Selskap). Modellen vil bli gjort
kjent gjennom artikkel i fagtidsskriftene Audiografen, Nordisk Tidsskrift for
Dgveundervisning, Spesialpedagogikk, Norsk Leegetidsskrift og medlemsbladene Din Heorsel
og Daves tidsskrift.

Informasjonspermen vil bli lagt ut hjemmesiden bade ved St. Olavs Hospital og Mgller
kompetansesenter slik at foreldre, fagpersoner ved hgresentraler, statlige kompetansesentra og
andre far tilgang til den.

Praksismodellen skal implementeres og videreutvikle den ved St. Olavs Hospital
haresentralen og Maller kompetansesenter. Dette er nedfelt i malene i virksomhetsplanen for
2006 bade ved Mgller kompetansesenter og St. Olavs Hospital hgresentralen.

En fortsettelse av samarbeidet mellom Mgaller kompetansesenter og St. Olavs Hospital er
nedfeltet i statsbudsjettet for 2006 for det statlige spesialpedagogiske stattesystemet.
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Kap. 4 Oppsummering/Konklusjoner/Videreplaner

Ved harselsscreening av nyfadte blir harselstap oppdaget pa et mye tidligere tidspunkt enn det
ellers vanligvis gjar. Mistanke om hgrselstap blir vekket allerede nar barnet bare er noen
dager gammelt. Harselstap hos nyfadte ved St. Olavs Hospital blir som oftest konstatert nar
barnet er 1 - 2 maneder. Det ma en annen oppfalging til nar hgrselstapet oppdages i denne
alderen enn nar barnet er starre. Verken St. Olavs Hospital hgresentralen eller
audiopedagogtjenesten i Sgr-Trgndelag hadde noen spesiell “oppfalgingspakke” a tilby til
disse familiene da St. Olav startet generell hgrselsscreening av alle nyfadte. Problemstillingen
far prosjektet startet var hvordan en skulle ivareta disse familiene pa en best mulig mate slik
at de fikk umiddelbar oppfelging etter at diagnosen var satt. Rutinene for oppfelgingen til
foreldre bade pé sykehuset, i kommunene og audiopedagogtjenesten, syntes noe tilfeldig, og
det kunne veere lite kontinuitet i tiltakskjeden. Rutiner for oppfalging var til stede bade ved
sykehuset og i audiopedagogtjenesten. Men det var behov for & videreutvikle disse, utvikle
nye tiltak og rutiner, og sette dem inn i fastere rammer med tanke pa at dette gjaldt harselstap
hos spedbarn. Det er dette prosjektet har gjort noe med. Det er utviklet en praksismodell som
skal benyttes i Sgr-Trgndelag. Den ville ogsa komme starre barn tilgod som far pavist hgretap
ved St. Olavs Hospital hgresentralen.

Den helhetlig oppfalgingsmodell for familier med barn som far pavist hgrselstap ved
harselsscreening ved St. Olavs Hospital, bestar av medisinsk, audiologisk, audiopedagogisk
og psykososial oppfalging. Den ivaretar foreldrenes behov for rask intervensjon nar
harselstapet blir konstatert. Den omfatter tilbud ved St. Olavs Hospital og Maller
kompetansesenter. | tillegg er det lagt inn faste rutiner slik at det kommunale hjelpe- og
stgtteapparatet raskt kommer pa banen. Det a fa modellen effektuert og til a fungere i praksis
er viktig. Det er ngdvendig med et videre nert samarbeid mellom sykehuset, Maller
kompetansesenter v/audiopedagogtjenesten i fylket og kommunene.

Samarbeidet mellom St. Olavs Hospital Klinikk for @NH, kjeve og ayesykdommer og Mgller
kompetansesenter er blitt styrket gjennom prosjektet. Det er medlemmene i prosjektgruppa
som skal arbeide videre med a gjennomfare praksismodellen ved St. Olavs Hospital, Mgller
kompetansesenter. Det bar derfor veere alle muligheter for a lykkes i a videreutvikle og
implementere modellen pa alle forvaltingsniva.

Prosjektleder for dette prosjektet har de to siste arene veert tilsatt i deltidsstilling ved St. Olavs
Hospital i tillegg til stilling ved Magller kompetansesenter. Det arbeides i begge
organisasjonen for at dette skal opprettholdes videre. Dette vil ha betydning for
videreutviklingen av modellen og etableringen av den.

Nar harselsscreenning av alle nyfadte blir innfart pa nasjonalt plan i Norge, er det viktig at det
foreligger retningslinjer for gjennomfgring av screeningen. Like viktig er det at det foreligger
retningslinjer og rutiner for oppfalging nar harselstap blir pavist. Dette for a fa en lik praksis i
landet. Flere sykehus har allerede startet hgrselsscreening av nyfgdte. Den helhetlige
habiliteringsmodellen som prosjektet har utarbeidet og som skal videreutvikles bade ved St.
Olav s Hospital og Mgller kompetansesenter, kan benyttes av andre sykehus og deres
samarbeidspartnere med de lokale tilpasninger som er ngdvendig. Det & utvikle en
praksismodell er ressurskrevende og tar lang tid. Dersom modellen benyttes andre steder |
hele landet, vil den na en starre malgruppe enn de som bor i Sgr-Trgndelag. Prosjektgruppa
vil sa langt som det lar seg gjare, bista andre fagpersoner som gnsker & implementere
modellen eller deler av den pa eget arbeidssted og sammen med sine samarbeidspartnere.
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Det er nedfelt i virksomhetsplanen for 2006 bade ved St. Olavs Hospital hgresentralen og
Magller kompetansesenter at arbeidet med a videreutvikle og implementere modellen i alle
ledd i tiltakskjeden skal fortsette. Det nere samarbeidet mellom hgresentralen og Mgller
kompetansesenter skal viderefares. | statsbudsjettet for 2006 til det Statlige
spesialpedagogiske stattesystemet bes Maller kompetansesenter spesielt om:

P4 bakgrunn av igangsatt utviklingsarbeid i samarbeid med St. Olavs Hospital i Trondheim, &
implementere en radgivningsmodell for nydiagnostiserte harselshemmede smabarn.”

| tillegg sier Statsbudsjettet for 2006 om harselssektoren:

”Pa bakgrunn av bl.a. den teknologiske utvikling og tiloud om nyfadtscreening av harsel som
sykehusene igangsetter, gis sentrene i oppdrag & utvikle, beskrive og etablere et helhetlig
habiliteringsprogram for hgrselshemmede smabarn. Programmet ma omfatte bl.a. utredning, radgivning,
oppfalging, kompetanseutvikling overfor foreldre/foresatte og kommunen. Programmet ma utvikles og
gjennomfares i naert samarbeid med brukere og samarbeidspartnere.”

Prosjektet Harselstap — nyfgdte — oppfalging har utviklet en habiliteringsmodell som det kan
tas utgangspunkt i for dette arbeidet. Det & utvikle en habiliteringsmodell tar tid og er
ressurskrevende. Det vil veare arbeidsbesparende 4 ta utgangspunkt i og benytte det som
allerede er gjort i landet pa dette omradet.
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3 Organisasjonskart over habiliteringsmodellen



1 Vedlegg 1

<.> Mogller kompetansesenter
Statlig spesialpedagogisk stgttesystem

SPPRRESKJEMA TIL FORESATTE TIL BARN MED NEDSATT HORSEL
SVARFRIST: 6.juni 2003

Denne sparreundersgkelsen skal kartlegge hvilken informasjon som er viktig for foreldre a fa etter at harselstap
er pavist ved hgrselsscreening av nyfadte. Vi vil ogsa kartlegge pa hvilke tidspunkt det er viktig & fa
informasjonen, i hvilken form og gitt av hvem.

Vi ber dere fylle ut skiemaet selv om deres barn ikke fikk pavist harselstap som nyfadt. Dere sitter med erfaringer
og kan si noe om hva som kan vaere viktig i en slik situasjon. Dersom kommentarfeltene blir for sma, legg ved
eget ark.

Sett ett kryss pa hvert spgrsmal.

1. Skjemaet fylles ut av: =~ MOF ....vvvevereerieeeeesreenriene, [ ]1 2 Alderpadbametda  0-1&r ... [11
Fa cvoveeeeeee et [ 1.2 herselstapet ble pavist:  1-2 8 .....ccocooereeeee. [ ]2

MOr 0 far .....ovvvereeerreeniennee, []s PG | []s

Annen foresatt ..o, []4 348, []4

AB AN e, []s

OVEr 6 &r. oo, [s

3. Barnets alder i dag:

4. Barnets harselstap: Lett tap (21-40 AB) .......cooecen [].1 5. Type herselstap: Ensidig tap.............. (11
(regnet ut som et Moderat tap (41-55 dB)............. [l Tosidig tap .............. L]z
gjennomsnitt av 500- Moderat/alvorlig tap (56-70 dB).. [_].3
1000-2000-4000 Hz) Alvorlig tap (71-90 dB)............... [ 14
DoV (>90 AB) ...oovvvereerinrienns [ls
6. Bruker barnet hgreapparat? — Ja.......ccoooooveeriienernnn. [ 11 7. Harbamet Ja e, HE
N [ ]2 tilleggsvansker? N (]2
Cochlea Implantat ......... (13 | tilfelle hva?

HVOR VIKTIG ER F@LGENDE INFORMASJON NAR H@RSELSTAPET ER PAVIST ETTER
SCREENING AV NYF@DTE?

Ett kryss pa hver linje. Helt Ganske  Litt Litt  Ganske Sveert
uvill<tig uvi£<tig uvil;tig vilitig vik5tig viketig
8. Informasjon om barnets antatte harselstap/hareterskel ............ I s I o I et I e I e
9.  Fa& lytte til barnets antatte horselstap (Simulert)..........c...cco........ e e I oot I e I e
10, Arsak til ROSEIStAPEL...........vveveeeee e I s I o I et I e I e

11. Informasjon om de ulike hgrselstestene barnet

giennOMQAr pa HOreSENtralen. .........ov.eveeveeeeeeeerersseessrsneenn. (I s I o et I P I e
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HVOR VIKTIG ER F@LGENDE INFORMASJON NAR HZRSELSTAPET ER PAVIST ETTER
SCREENING AV NYF@DTE? (forts.)

Ett kryss pa hver linje. Helt Ganske  Litt Litt  Ganske Sveert
uviktig  uviktig  uviktig  viktig  viktig  viktig
12. Informasjon om behandling og oppfelging

VEA HBTESENTAIEN «.vvoveoveveeeee e eee e en s eseesesesesssereeeeeens (I s I o et I P I e
13. Informasjon om tilvenning av hgreapparat..............cccoervven. (I s I o et I P I e
14. Informasjon om stell og bruk av hgreapparat.................coouee.... (I s I o et I P I e
15. Informasjon om muligheten for talespraklig utvikling................. (I s I o et I P I e
16. Informasjon om ulike kommunikasjonsformer som tale,

tegnsprak, tegn SOm Statte til tale ...........ccvveerrveeeeeseeeisieeens (I s ot et e I e I

17. Informasjon om trygderettigheter (grunnstenad, hjelpestgnad,
stgnader til hgreapparat og andre tekniske hjelpemidler)......... [ st I e I e I e I e
18. Informasjon om oppleeringsrettigheter i

farskolealder 0g i DAMENAGEN..........c..vveerereeereeeeeeeeeeseseeeeees (I s I o et I P I e
19. Informasjon om rettigheter i SKOIEN ...........c.vvevverevereeerrereenes (I s I o et I P I e
20. Informasjon om det kommunale hjelpe-/stetteapparatet

(PPT/Hjelpetjenesten, ansvarsgrupper).......coeeeeerrereereeeenenns ... ... (... .. (... ]
21. Informasjon om bistand fra Mgller kompetansesenter............... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:|
22. Informasjon om foreldreforening for hgrselshemmede............... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:|
23. Informasjon om Hjelpemiddelsentralen, kommunale

harselskontakter og tekniske hjelpemidler.............c........... I s I o I et I e I e
24. Informasjon om mulighetene til & f& venner ..........ccc.cooeveevene.. I s I o I et I e I e
25. Informasjon om hgrselshemmedes muligheter

til skolegang 0g ULdANNING .........v.veeveeeeeeeeeeeeeesee e e [l Lo e L L o
26. Informasjon om hgrselshemmedes yrkesmuligheter ................. (I s I o et I P I e
27. Informasjon om hgrselshemmedes voksenliv

som mulighet til & ta farekort, stifte familie, 0.1...........c.cocveeenec. (I s I e et I e I e

Annet som er viktig & fa informasjon om?
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HVEM SKAL GI FOLGENDE INFORMASJON?

Ett kryss pa hver linje. Hare- Maller Bade Andre -
sentralen komp.-  Hgresentralen oppgi hvem
senter og Maller

28. Informasjon om barnets antatte harselstap/hareterskel ..[_].......... [, I
29. Fa& Iytte til barnets antatte herselstap (simulert).............. [, [ I
30, Arsak til RBISEIStAPEL..........vveevereeereeeeeeereeeeseeeee e, [, [, I
31. Informasjon om de ulike hgrselstestene barnet

giennomgar ved Haresentralen ............ccoceervrrvrereennann, I [, I
32. Informasjon om behandling og oppfelging

VEA HOTESENMTAIEN ... eeeeee e [, [, I
33. Informasjon om tilvenning av hgreapparat..................... I . I
34. Informasjon om stell og bruk av hereapparat................. I . I
35. Informasjon om muligheten for talespraklig utvikling....... [ ].......... [, [
36. Informasjon om ulike kommunikasjonsformer som tale,

tegnsprak, tegn Som statte il tale ..........covveveererrvreeen. [, [, I
37. Informasjon om trygderettigheter

38.

39.
40.

41.
42.
43.

44,
45.

46.
47.

(grunnstgnad, hjelpestanad, stanader til hgreapparat

0g andre tekniske hjelpemidler)...........covvrvveeererererees [, [, I
Informasjon om oppleeringsrettigheter i

farskolealder og i DarNehagen............c..oeveverevereveneenn. [, [, I
Informasjon om rettigheter i SKOIEN ............ovevverveenene. [, [, I
Informasjon om det kommunale hjelpe-/statteapparatet

(PPT/Hjelpetjenesten, ansvarsgrupper).......cc.eoeevereerens I [ I
Informasjon om bistand fra Maller kompetansesenter.....[|.......... [, O
Informasjon om foreldreforening for hgrselshemmede..... |:| .......... |:| ......... |:| ........................
Informasjon om Hjelpemiddelsentralen, kommunale

harselshjelpere og tekniske hjelpemidler ...................... [, [ I
Informasjon om mulighetene til & f& venner .................. [, [, I
Informasjon om hgrselshemmedes muligheter

til skolegang 0g Utdanning ..........cccceovevvrereneneierieennn I [ I
Informasjon om harselshemmedes yrkesmuligheter .....[ .......... [ I
Informasjon om hgrselshemmedes voksenliv

som mulighet til & ta farekort, stifte familie, o.l................ [, [, I

Kommentarer til hvem som skal gi informasjon?
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| HVILKEN FORM @NSKES FOLGENDE INFORMASJON?

Ett kryss pa hver linje. Muntlig Skriftlig
48. Informasjon om barnets antatte hgrselstap/hareterskel ....... G .................... ﬁ .........
49, Arsak til RAISEIStAPEL..........oveveeereeeeeeeeeereeeeseeeresseesseesenes [ [,
50. Informasjon om de ulike hgrselstestene barnet

giennomgar pa HEreSentralen. ..........ovvevveeveeeerseerreennenn. I [,
51. Informasjon om behandling og oppfelging

VEA HBTESENMTAIEN ..o eeeeeeeeeeee e [ [,
52. Informasjon om tilvenning av hgreapparat..............c....c....... [ I
53. Informasjon om stell og bruk av hgreapparat..................... [ I
54. Informasjon om muligheten for talespraklig utvikling............ [ [,
55. Informasjon om ulike kommunikasjonsformer som tale,

56.

57.

58.
59.

60.
61.
62.

63.
64.

65.
66.

tegnsprak, tegn Som Statte il tale ..........oveeveeveeerereenenne. I [,

Informasjon om trygderettigheter
(grunnstenad, hjelpestgnad, stgnader til hgreapparat

0g andre tekniske hjelpemidler).............co.coovverereresrerenen. I [,
Informasjon om oppleeringsrettigheter i

farskolealder 0g i DAMENAGEN..............vverveereee s, - [,
Informasjon om rettigheter i SKOIEN .........oveeveerveereerreeeeees I [,
Informasjon om det kommunale hjelpe-/stgtteapparatet

(PPT/Hjelpetjenesten, ansvarsgrupper).......ccoceeeeerrereereenns I [,
Informasjon om bistand fra Mgller kompetansesenter.......... [ -
Informasjon om foreldreforening for hgrselshemmede.......... I [,
Informasjon om Hjelpemiddelsentralen, kommunale

harselskontakter og tekniske hjelpemidler ..............cco........ I [,
Informasjon om mulighetene til & f& venner ........................ I [,
Informasjon om hgrselshemmedes muligheter

til skolegang 0g UdANNING ........vveveerveereeeeeeeeseeeeeres e, I [,
Informasjon om harselshemmedes yrkesmuligheter............. I [,

Informasjon om hgrselshemmedes voksenliv

som mulighet til & ta farekort, stifte familie, 0...................... I [,

Bade skriftlig
og muntlig
3

Kommentarer til hvordan informasjonen skal gis?
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PA HVILKET TIDSPUNKT ETTER AT H@RSELSTAPET ER BEKREFTET @NSKES F@LGENDE

INFORMASJON?
Ett kryss pa hver linje. Samme Innen  Innen  Innen  Innen  Innen
dag luke 14dager 1mnd 3mnd 6mnd

67. Informasjon om barnets antatte harselstap/hereterskel ............ e e I oot I e I e
68. Fa lytte til barnets antatte horselstap (Simulert).............cco........ (I s I e et I e I e
69. Arsak til NArSEIStAPEL........c..cvveeveeeeeerceesee e [ [ [ (], [ ] []
70. Informasjon om de ulike hgrselstestene barnet

gIeNNOMGAr P& HOTESENLrAIEN..........veveeeveeeeeeeeeeeerese e e, I s I o I et I e I e
71. Informasjon om behandling og oppfelging

VEA HBTESENTAIEN «.vvoveoveveeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeseeseeseseseeseneeeeeens (I s I o et I P I e
72. Informasjon om tilvenning av hgreapparat.............c.ooeoveereeen. (I s I o et I P I e
73. Informasjon om stell og bruk av hgreapparat................cco.... (I s I o et I P I e
74. Informasjon om muligheten for talespraklig utvikling................. (I s I o et I P I e
75. Informasjon om ulike kommunikasjonsformer som tale,

tegnsprak, tegn SOm Statte til tale ...........ccvvveervreeeeeseereiseeeens 1 e I e s I Pt I e
76. Informasjon om trygderettigheter

(grunnstenad, hjelpestgnad, stgnader til hgreapparat og

andre tekniske hjelpemidIer) ...........vvvvveeeeereeererssees s, (I s I o et I P I e
77. Informasjon om oppleeringsrettigheter i

farskolealder 0g i DArENAgEN..........c..vvevereeeeeereeeresiseies I s I o I et I e I e
78. Informasjon om rettigheter i SKOIEN ...........ocv.veerverreeeerereeenne. I s I o I et I e I e
79. Informasjon om det kommunale hjelpe-/stetteapparatet

(PPT/Hjelpetjenesten, ansvarsgrupper)............oeveeeeesreereens. [ st I e I e I e I e
80. Informasjon om bistand fra Maller kompetansesenter............... I s I o I et I e I e
81. Informasjon om foreldreforening for harselshemmede............... I s I o I et I e I e
82. Informasjon om Hjelpemiddelsentralen, kommunale

harselskontakter og tekniske hjelpemidler .............cco..vveneen.. (I s I o et I P I e
83. Informasjon om mulighetene til & f& VENNEr ..........cocovvevvernen. (I s I o et I P I e
84. Informasjon om hgrselshemmedes muligheter

til skolegang 0g UtdANNING ..............cveerveeeeeeeeeeeeseeseseeseeone. I s I o I et I e I e
85. Informasjon om hgrselshemmedes yrkesmuligheter ................ e e I e e e
86. Informasjon om hgrselshemmedes voksenliv

som mulighet til & ta farekort, stifte familie, 0.1..........oocovveverne, I s I o I et I e I e

Kommentarer til nar informasjon skal gis?




87. Dersom det foreligger tilbud om

hjemmebesgk av audiopedagog eller annen  Nei.......... (12
person med hgrselsfaglig kompetanse nar
barnet far pavist hgrselstapet, gnskes dette?

Vedlegg 1

Ett hiemmebesgk..... [ ] 1
Flere hiemmebesgk . [_] 2

88. I tilfelle ja, besvar
falgende:

@nskes ett eller flere
hjemmebesgk i
startfasen?

Sparsmalene 89 og 90 besvares kun av de som gnsker ett hiemmebesgk.

89. Hvor lang tid etter at hgrselstapet
er bekreftet, anskes hjemmebesgket?

Innen 1 uke......... []1
Innen 14 dager... [ ]2
Innen 2 mnd........ [_] 3
Innen 3mnd.......[_] 4
Innen 6 mnd....... [_] 5

90. Hvem skal Foreldrefforesatte ........... []1
veere tilstede pa Foreldre/foresatte
hjemmebesgket? 09 SBSKEN...........ccccoovrees (]2

Foreldre/foresatte og
storfamilien (sesken,
besteforeldre, tanter,
onkler, venner med mer).. [_] 3

Kommentarer til 89 og 90?

Sparsmalene 91, 92, 93 og 94 besvares kun av de som gnsker flere hiemmebesgk.

91. Hvor lang tid etter at hgrselstapet
er bekreftet, anskes 1. hiemmebesgk?

93. Hvor lang tid etter 1.
hjemmebesgk, anskes 2.
hjemmebesgk?

Innen 1 uke......... []1
Innen 14 dager ... g
Innen 2 mnd....... [ ] 3
Innen 3mnd....... |:| 4
Innen 6 mnd....... [ |5

Innen 14 dager ... HE
Innen 2 mnd....... [_] 2
Innen 3mnd....... [_] 3
Innen 6 mnd....... [_] 4

Kommentarer til 91-94?

95. Er det viktig & fa kontakt med andre
foreldre til barn med nedsatt harsel?

Ja... []1
Nei......[ ] 2

92. Hvem skal Foreldre/foresatte ........... []1
veere tilstede pa 1. Foreldre/foresatte
hjiemmebesak? 09 SBSKEN ......vvverrirerns (12
Foreldre/foresatte og
storfamilien (sesken,
besteforeldre, tanter,
onkler, venner med mer).. [_] 3
94. Hvem skal Foreldre/foresatte ........... []1
veere tilstede pa 2. Foreldre/foresatte
hjemmebesgk? 00 SBSKEN ... []»
Foreldre/foresatte og
storfamilien (s@sken,
besteforeldre, tanter,
onkler, venner med mer).. []s
96. | tilfelle ja, Innen 14 dager .............. []1
besvar fglgende: INNEN L MN...voeerenenn. [] 2
Nar er det viktig &  Innen3mnd.................. [] 3
kontakt med andre  Innen6mnd.................. [] 4
foreldre etter at INNEN L &F covoeeererans []s
harselstapet er Mer enn L &r......coovven... [] e

bekreftet?
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97. Er det viktig & f& kontakt med voksne  Ja.......[ ] 1 98. | tilfelle ja, Innen 14 dager ........ [ ] 1

personer med nedsatt harsel? Nei....... []2 besvar falgende: Innen 1 mnd............ []»

Nar er det viktig 8f&  Innen3mnd............ [1s

kontakt med voksne  Innen6mnd............ []a

personer med Innen L&r......c........ (s

nedsatt harsel? Merenn 1 &r............ [ s

Kommentarer til 95-98?

99. Dersom det gis tilbud om Jae, []1 100. | tilfelle ja, besvar Innen 1 mnd ............... [] 1
samtalegrupper sammen med Nei....[ ]2 felgende: Innen 2 mnd ............... ¥
andre foreldre, gnsker du/dere & Hvor lang tid etter at Innen3mnd ............... [] s
delta pa dette? harselstapet er bekreftet, Innen6mnd .............. ] 4
gnskes samtalegruppe?  Innen1&r.........co...... (] s
SENETE e [] s

101. Ber samtalegruppene veere ledet av fagpersoner,
andre foreldre eller begge deler?

Av fagpersoner ............. []1
AV foreldre ..., (]2

Bade foreldre og

fagpersoner .................. []s3

Kommentarer til 99-101?

102. Prosjektgruppa er kient med at det i USA gis tilbud om videoopptak av foreldre og barn for &

veilede foreldrene i hvordan kommunisere og samhandle med sitt hgrselshemmede barn. Dersom  Nei.......... HE

det gis tiloud om dette, gnsker du/dere a benytte dette?

Kommentarer til 102?

HVOR VIKTIG ER DET A KUNNE TA DIREKTEKONTAKT MED F@LGENDE INSTANSER? ‘

Ett kryss pa hver linje.

103. Haresentralen

104. Mgller kompetanSesenter ....c.cccvvveiieireesieesieesenns
105. Hjelpemiddelsentralen..........cccoocvvieiiiinieeincinennnn,
106. Kommunale hgrselskontakter (vedr. tekniske hjelpemidler).......
107. PPT (Trondheim bruker begrepet hjelpetjenesten) ...

Litt

Helt  Ganske

uvi!<tig uvi!dig uvi!dig
................ 1 o I
................ 1 o I
................ 1 o I

I I
................ 1 o I

Litt  Ganske Sveert
vilitig vikStig vikﬁtig
) I o I e
) I o I e
) I o I e
) I o I e
) I o I e
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Andre - oppgi hvem:

HVOR VIKTIG ER DET MED FASTE KONTAKTPERSONER? ‘

Ett kryss pa hver linje. Helt Ganske  Litt Litt  Ganske Sveert
uvi£<tig uvil<tig uviI3<tig vilitig viI<5tig vikstig
108. HOTESENMTAIEN ...veveeeee e eee s s esereeeeseteeeenenes I s I o I et I e I e
109. Mgller KOmpPEtaNSESENTEN ....ccvivvvirrerrireeiie e |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:|
110. Hjelpemiddelsentralen.........c.ccovvviverieninenesesiese e |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:|
111. Kommunale hgrselskontakter (vedr. tekniske hjelpemidler)....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:| ....... |:|
112. PPT (Trondheim bruker begrepet hjelpetjenesten) ................... O U e

Andre - oppgi hvem:

113. Hvem gnsker du/dere Hgresentralen skal gi melding til om  Fastlege .......cccocvvrirerrinrinenes [
barnets hgrselstap (under forutsetning av samtykke fra dere)? ~ HelseS@Ster .........ocoovevivevernnnn, L2
Kryss av for alle du/dere mener skal ha melding. PPT oo HE

Mgller kompetansesenter .......... [ a

Andre - oppgi hvem:

Generelle kommentarer?

Takk for at du ville svare pa spgrsmalene!
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C.-> Mogller kompetansesenter
Statlig spesialpedagogisk stgttesystem

Foresatte til barn med nedsatt hgrsel

22.05.2003

Sparreundersgkelse til prosjektet "Hgrselstap-Nyfadte-Oppfalging”

Mpgller Kompetansesenter og Haresentralen ved St. Olavs Hospital har fatt midler fra
Stiftelsen Helse og Rehabilitering for & gjennomfare et 3-arig prosjekt angaende oppfelgingen
av nyfadte hgrselshemmede. Prosjektets navn er "Hgrselstap-Nyfadte-Oppfalging”.

Haresentralen foretar i dag harselsscreening av alle nyfgdte ved sykehuset. Dette innebarer at
medfgadte harseltap kan pavises allerede ved 1-2 maneders alder og tiltak iverksettes
umiddelbart. Hgresentralen har pr. i dag ingen spesiell oppfalging til disse barna og deres
foreldre utover det som gis til alle nydiagnostiserte barn. Vi erfarer at det er varierende
hvilken oppfalging barn og foreldre far, og hvor lang tid det tar mellom pavist diagnose og
nar stgttefunksjoner blir satt inn. Malet med prosjektet er a utvikle en modell for rask og
ngdvendig oppfalging til foreldre og barn med pavist harselstap, slik at det blir en helhetlig
oppfalging uten ungdig ventetid mellom diagnose og tiltak.

Denne sparreundersgkelsen skal kartlegge hvilken informasjon og oppfelging som er viktig,
hvem som skal gi informasjonen, i hvilken form og pa hvilket tidspunkt det er viktig for
foreldre a fa informasjonen etter at hgrselstapet er pavist ved harselsscreening av nyfadte. |
tillegg @nsker vi informasjon om hvor viktig det er 4 kunne ta direkte kontakt med ulike
instanser og viktigheten av faste kontaktpersoner.

Vi ber dere fylle ut skjemaet selv om deres barn ikke fikk pavist harselstapet som nyfadt.
Dere sitter inne med erfaringer og kan si noe om hva som kan veere viktig i en slik situasjon.
Det vil ta ca. 30 minutter a fylle ut sparreskjemaet. Det er frivillig a delta i undersgkelsen, og
deltagelsen vil veere anonym. Skriv derfor ikke navn pa skjemaet. Opplysningene vil bli
oppbevart slik at ingen uvedkommende far tilgang til dem. Utsendelsen av sparreskjemaet er
basert pa opplysninger fra navnelister ved Hgresentralen eller Mgller Kompetansesenter.
Legg det ferdigutfylte skjemaet i den frankerte konvolutten og returner den innen

fredag 6.juni 2003.

Vi haper at du/dere vil bidra til denne undersgkelsen. Pa forhand takk for hjelpen!

Med hilsen

Anne Bakken Tove Leinum dsterlie
senterleder prosjektleder
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St. Olavs Hospital HF HELSE @ MIDT-NORGE
[ J

Universitetssykehuset i Trondheim
Hgresentralen, Avdeling for @NH, Kjeve og Qye, TIf: 73 86 65 95

Spgrreskjema til hgresentraler angaende hgrselsscreening av nyfadte og
oppfelging

SVARFRIST: 10.desember 2004
1. Navn pa sykehus:
2. Sperreskjemaet er fylt ut av:

3. Hvilke stillinger finnes pa Horesentralen:

Antall Stillingstyper
stillinger

Audiograf
Audiopedagog
Audioingenier /-fysiker
Lege

Andre. Hvilke:

4. Utferes det horselsscreening av nyfedte ved sykehuset?
iJa  Nei

Hvis Ja: Jgenerell screening (dvs alle nyfedte)
<ikun risikobarn

Resten av spgrsmalene besvares kun dersom screening utfares

5. Hvem utforer screeningen?

iHeresentralen

Barselavdelingen

IAndre:
Kommentar:

6. Antall barn som testes pr ar? (ca.tall)

7. Finnes det en prosedyre for gjennomfoering av screeningen, inkludert retester og tester for
herselsdiagnostikk? Dersom slike prosedyrer finnes er det gnskelig at de vedlegges.

iJa iNei

Kommentar:

Olav Kyrres gt. 17 Bankgiro Telefon
7006 Trondheim 8601.05.10270 73868000
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8. Nar har dere som maél at barnet skal vere ferdigdiagnostisert? (Alder pa barnet)
i1 mnd.
12 mnd.
13 mnd.
16 mnd.
i1 ar
{Annet:

Kommentar:

9. Godkjennes resultatet av herselsscreeningen dersom ett eller to erer er passert?
Ett  1To
10. Hvilken testmetode/-r benyttes ved screeningen?
STOAE
<DPOAE
<SAABR

Kommentar:

11. Har dere oppfelging av barnet ved pavist ensidig herselstap?

iJa iNei  TTkke aktuelt (godkjent screening ett ore)

Kommentar:

12. Finnes det melderutiner til helsestasjon og/eller fastlege ved godkjent herselsscreening?

Helsestasjon iJa Nei
Fastlegen Ja Nei
Andre:

13. Finnes det eget oppfolgingsprogram for barn som oppdages med herselstap som en folge av
nyfedtscreening?

iJa iNei

Side 2
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Kommentar:

14. Tidspunkt for oppstart av behandling/oppfelging til barn og foreldre ved pévist herselstap
(hereapparat, pedagogiske tiltak, som f.eks. lydstimulering osv.)

iInnen 2 uker etter pavist herselstap
iInnen 1 mnd. etter pavist herselstap
iInnen 2 mnd. etter pavist herselstap
iInnen 3 mnd. etter pavist herselstap
iInnen barnet er 6 mnd.

iInnen barnet er 1 ar

IAnnet:

Kommentar:

15. Finnes det rutiner for henvisning til CI-utredning?
Hvem henviser:
Nar:

Kriterier for henvisning:

16. Finnes det henvisningsrutiner til andre instanser ved pavist herselstap pa barn etter screening?
iJa Nei
17. 1 sa fall, hvor meldes barnet?

IPPT
IFylkesaudiopedagog
IKompetansesenter
Helsesaster
iFastlege

IAnnet:

18. Samarbeidspartnere i forbindelse med oppfelgingen:

IPPT
IFylkesaudiopedagog
IKompetansesenter
Helsesoster

Side 3
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<Hjelpemiddelsentralen
<Herselskontakt i kommunen
iFastlege

IAnnet:

19. Finnes det oppfelgingsrutiner for de barna som blir pavist med sma herselstap, som ikke krever
hereapparatbehandling og lignende?

iJa iNei

20. I sa fall, hvilke:

21. Finnes det rutiner for at det formidles kontakt med andre familier med herselshemmede barn?
Ja iNei

Kommentar:

22. Tilbys det hjemmebesgk til familien ved pavist herselstap etter nyfodtscreening?
iJa Nei

Kommentar:

23. Gis det skriftlig og/eller muntlig informasjon ved pévist herselstap etter nyfedtscreening?

Muntlig

iSkriftlig

iBade muntlig og skriftlig

iIngen informasjon ved selve diagnostiseringen. Den gis i etterkant ved senere besek pa
Heresentralen.

Kommentar:

Side 4
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. O
St. Olavs Hospital HF HELSE ® @ @ MIDT-NORGE
Universitetssykehuset i Trondheim ®

Haresentralen, Avdeling for @NH, Kjeve og Qye, TIf: 73 86 65 95

dato: 25.11.04

Til alle horesentraler

Sparreundersgkelse ang. hgrselsscreening av nyfgdte og oppfelging

Hosten 1998 startet Horesentralen ved St. Olavs Hospital opp med screening av alle nyfodte
risikobarn ved sykehuset. Februar 2002 startet vi med generell horselsscreening.

Januar 2003 startet Moller kompetansesenter og Heresentralen, St. Olavs Hospital, opp et
samarbeidsprosjekt, med stotte fra Stiftelsen Helse og Rehabilitering, kalt Hgarselstap — Nyfadte —
Oppfolging”. Malet med prosjektet er a utvikle en praksismodell for rask og nedvendig oppfelging
etter at det er funnet horselstap hos nyfedte. Barn og foreldre skal tilbys et helhetlig
habiliteringstilbud uten unedig opphold mellom pévist diagnose og tiltak. Prosjektet skal utarbeide
skriftlig informasjonsmateriale til foreldre som en del av oppfelgingen. Gjennom prosjektet ensker
vi ogsa a finne praktiske méter 4 gjennomfere modellen pd som gir god effekt for brukerne
(barn/foreldre) og med effektiv bruk av ressurser bade ved St. Olavs Hospital og Meller
kompetansesenter. Brukerne er viktig i arbeidet med & utvikle modellen. Vi har derfor tidligere gjort
en undersgkelse blant foresatte til barn med nedsatt hersel.

Vi ensker na 4 gjennomfere en sporreundersokelse for a kartlegge hvilke heresentraler som driver
med sceening av nyfedte og hvilken oppfelging som gis til de barna som far pavist herselstap og
deres foreldre. Dette for & kunne innlede et samarbeid med noen heresentraler i forbindelse med
utpreving av modellen og permen vi har utarbeidet 1 vart prosjekt. Med tanke pa antall barn med
medfedt harselstap som fades pr. ar har vi behov for & kunne samarbeide med andre slik at vi far
evaluert produktet/modellen. Innhentet informasjon fra dere angdende herselsscreening og
oppfelging vil bli anonymisert. Behandling av dataene vil bli foretatt ved heresentralen, St. Olavs
Hospital, og i resultatformidlingen vil alle opplysninger fortsatt anonymiseres. Vi vurderer ogsa &
kunne bruke data fra sperreundersekelsen med tanke pd hva som skjer med universell screening i
Norge.

Vi haper dere kan avsette tid til & fylle ut skjemaet da det er av stor betydning for oss.
Svarfrist: 10.desember 2004

Pé forhand takk for hjelpen!

Med vennlig hilsen

Siri Wennberg
Ledende audiograf
Horesentralen, St. Olavs Hospital

Side 5






Prosjekt Harselstap Nyfadte Oppfalging
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Modell for oppfelging (oppfalgingsprogram) ved diagnostisering av hgretap etter
hgrselsscreening av nyfadte ved St. Olavs Hospital

A 4

Hgresentralen
Pavist haretap

®Audiologisk utredning/oppfalging

®Medisinsk utredning/oppfalgin i
Leering/ Foreldre Voksne _ 9 pp. and \:
Mestring forening/ m/ *Pedagogisk/psykologisk \
Senter Foreldre hgretap oppfelging 1
LMS til barn
St. Olav m/
(kurs) hgretap
" Tverrfaglig mgte etter
undersgkelser
foreldre
St. Olav St. Olav St. Olav
o Psykolog Sosionom Hjemme-
Dye besgk
*Genetikk | lzpet av
14
*CT/MR CEQST
®*Tverrfag.vurd. Al pee
®Barneklinikken

Aud.ped.tj.

viIMaller komn.

Over- '
farings- \‘ Fastlege
Mgte 1
+ 1

| Henvisning
i forutred.
! av CI 1
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Harselstap — nyfgdte — oppfalging

Mgller kompetansesenter har fra 2003-2005 hatt et samarbeidsprosjekt med
Haresentralen ved St. Olavs Hospital i Trondheim. Bakgrunnen var at St. Olavs
Hospital i 2002 innfarte hgrselsscreening av alle nyfadte. Dette innebaerer at
medfgdte og ervervede hgrselstap ved barnets fadsel, blir diagnostisert nar barnet er
6-8 uker gammel. Tidlig intervensjon til foreldre og barn er viktig.

Prosjektet har utarbeidet en tverrfaglig og tverretatlig habiliteringsmodell for rask og
ngdvendig oppfalging til foreldre og deres nyfgdte barn, uten ungdig opphold mellom
pavist hgrselstap og igangsetting av tiltak. Modellen bestar av medisinsk,
audiologisk/audiopedagogisk og psykososial oppfalging, samarbeid mellom
helsesektoren og statped, henvisningsrutiner og overfgringsmgter til kommunen,
kontakt med andre foreldre/voksne hgrselshemmede m.m. Prosjektet har utviklet en
informasjonsperm om harselshemming for foreldre til barn fra 0-3 ar.

Prosjektet gjorde en spgrreundersgkelse til foreldre til hgrselshemmede barn.
Undersgkelsen viser bl.a. at foreldre gnsker mye informasjon om hgrselshemming,
bade muntlig og skriftlig og den gnskes fra 1 uke — 1 maned etter
diagnosetidspunktet.

Modellen kan med lokale tilpasninger benyttes av andre sykehus og deres
samarbeidspartnere.
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