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Forord

Prosjektet «God Stagveien fram» er et oppfalgingsprosjekt til prosjektet «Hgrselgtagfadtec
oppfalging»(Jdsterlie, 2006). Det er et samarbeid mellom St. Olavs Hospital Universitetssykehuset i
Trondheim Hgresentralen og Mgli@rgndelag Kompetansesenter. Det tredrige prosjektet startet i
august 2008, og er finansiert av Extrastiftelsen gjennom Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF), St.
Olavs Hospital og Mglldrrgndelag Kompetansesenter.

To gnsketa til grunn for opprettelsen av prosjektet: De gode erfaringene med & jobbe i et prosjekt
pa tvers av instanser gjorde at vi gnsket a fortsette det gode samarbeidet mellom Wadledelag
Kompetansesenter og St. Olavs Hospital Hgresentralen. Et anriet Basveert & se om modellen
som ble utviklet i det farste prosjektet er god nok: Far foreldrene det de trenger av tilbud og info
masjon, i forbindelse med at barnet ikke passerer hgrselsscreening?

Dermed utviklet prosjektet seg til & bli en omfattendeaiering og en grundig undersgkelse av
hvordan foreldre opplever den fgrste tiden fra hgrselsscreening, utredning, diagnose og til videre
oppfalging. Mye kunnskap er samlet og forsgkt formidlet i denne rapporten. Vi har ikke ngdvendigvis
funnet klare svanmen kanskje et grunnlag for & kunne stille kloke sparsmal.

Prosjektgruppen har bestatt av to fra St. Olavs Hospital Hgresentralen: Seksjonsleder Siri Wennberg,
audiograf og Ashild Spjatvold, audiopedagog/audiograf, og to fra MBillmdelag Kompetansese

ter: Anne Heian, audiopedagog og Nina Jakhelln Laugen, psykolog og prosjektleder. Vi har hatt en
styringsgruppe bestdende av Mette Bratt, klinikksjef pa Klinikk for @NH, Kjeve og @yesykdommer, og
Anne Bakken, direktgr pa Mgli@rgndelag Kompetansesent@tosjekteier er HLF, og prosjekia

svarlig er Bjgrn Bakken, avdelingsleder ved Avdeling for Harsel og Tegnsprak,Timiterlag K-
petansesenter.

Prosjektgruppa vil takke foreldrene som har deltatt, som har gitt mye av sin tid for a dele sine erf
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 Qsterlie som var med pa a skape grunnlagdefts prosjektet giennom «Hgrselstap
nyfadte ¢ oppfalging», 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 & gignnomf
re dette. Vi takke ogsa vare arbeidsplasser, St. Olavs Hospital Hgresentralen og-Vigitetelag
Kompetansesenter, for fleksibilitet og oppmuntrende tilrop, og vi takker Alys Young, Gwen Carr og
alle andre bidragsytere pa var konferanse: «Hgrselsscreening av nyfedtet nok for en god

start?»



Sammendrag

Prosjektet «God Start» er en oppfalging av prosjektet «Hgrsetstgpadte oppfalging» (2002

2005), hvor det ble utviklet en habiliteringsmodell for foreldre til barn som ikke passerer hgrselsscr
ening ved StOlavs Hospital. «God Stayveien fram» har hatt som mal & undersgke foreldres behov
for oppfelging, og & evaluere den eksisterende modellen.

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

Et gjennomgaende og viktig funn er at foreldres behov for informasjon er stort, uavhengig a¥ starre
sen pa barnets harselstap. Opplevelsen av arinfisjon ikke er tilgjengelig skaper stor grad av

stress og usikkerhet hos foreldrene. Hvordan informasjon formidles, har betydning fra ferste stund.
Det betyr at det kreves hgy kompetanse i alle ledd, fra den som utfgrer screeningen til de som er
involvett i senere habilitering.

Foreldrene far utdelt mye skriftlig informasjon nar barnet diagnostiseres med et harselstap. Det var
et giennomgaende funn at denne informasjonen var viktig, i kombinasjon med muntlig informasjon.
Et viktig aspekt er at de far @iformasjonen pa en gang slik at de selv kan styre hva de vil finne ut av
nar.

Viktigheten av god oppfalging etter harselsscreening er udiskuterbar. Det ma derfor veere et viktig
mal fremover at vi far sikret at alle far den oppfalgingen de har behowé&whengig 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 rev
dert og utvidet, og trykkes opp i tiyopplag.
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Kapittel 1: Bakgrunn for prosjektet, malsetting

Bakgrunn

| 2008 ble universeligrselsscreening innfgrt i Norge. Harselsscreening fgrer til at barns hgrselstap
oppdages langt tidligere enn far, noe som gjar det mulig & sette i gang tiltak raskere for & bedre ba
nets sprakutvikling. Dette krever tilstrekkelig oppfalging av barn agdoe bade medisinsk, aud!

gisk og pedagogisk. Uten denne oppfalgingen blir screeningen i seg selv av liten verdi (Ydung & Ta
tersall, 2007).

L éblrac2yttsS NBlIyAy3IatAya2aSN ¥2N) dzyRSNEAD] &f asS | &
ratet understrekes viktigheten av foreldrearbeidet i forbindelse med et barns hgrselstap:

EbANI RSG SNJ INMzyy GAf A YA&aidSy|1S ySRal Gl KDANEST
hvordan funn skal forstas og hvordan man skal undersgke videre for & avilkdkerheten. | de tilfe

ler hvor man finner davhet eller alvorlig hgrselstap skal habiliteringen ta utgangspunkt i barnets
hjemmemiljg og barnets behov for kommunikasjonsmessig tilhgrighet i sin familie. Foreldrene star
sentralt i det audiopedagogiske aiolet og skal i hovedsak gjagre det praktiske arbeidet underdveile

ning av audiopedagoger. Familier med dgve og alvorlig tunghgrte barn ma fa kontakt med andre i
alYYS ardGdz ae2z2y oé

ECFHYAETASNI YSR RDODG St SN I f @2 NXing g siptteyFRdGIANIG 0 I NI/
diagnostikk og habilitering av dgve og alvorlig tunghgrte ma fare til tettere og mer tverrfagiig sa
FNDPSAR YStt2Y F{tS O0SNDANLS t SRROPEOGAD MTO

Gjennom god informasjon og oppfalging reduseres foreldrenes stressniva. Dette pagskdrarnas
sosioemosjonelle utvikling (Hintermair, 2006). Videre er tidlig og god oppfelging viktig for barnets
audiologiske utvikling (Sinninger et al, 2010) og sprakutvikling (YosHiaaga 1998)

Helse Midt vedtok strategi for brukermedvirkning 03@b (vww.helsemidt.no). | forbindelse med
oppfalging av sma barn med harselstap ma foreldre ta en del beslutninger for sine barn, knyttet til
valg av tilbud, spraklig tilneerming og valg av tekniske hjelpemidiezldte er avhengig av god og
tilgjengelig informasjon for & kunne ta informerte valg for sitt barn (Young et al, 2006).

| Trondheim ble universell screening innfart pa St. Olavs Hospital allerede i 2002. Fc22R063

gjennomfgrte St. Olavs Hospital bpller kompetansesenter et samarbeidsprosjekt, Harselstap

Nyfadteg Oppfalging, hvor malet var & utarbeide en tverrfaglig og tverretatlig habiliteringsmodell for

rask og ngdvendig oppfalging til nyfadte med pavist harselstap ved neonatal hgrselssgregning

deres foreldre (Dsterlie 2006). Samarbeidsprosjektet var delfinansiert med midler fra Stiftelsen Helse

0og Rehabilitering. Prosjektet vant Helse og Rehabiliterings Extrapris 2006. | tillegg fikk prosjektet 3.

pris i Sosial og Helsedirektoratet og Konyfidy S& { Sy G NI £t F2Nbdzy Ra £5Si0 yei

I FoAf AGSNAYAaY2RSt f Sy chygdtech LBIFTDA AR YES G AN ySIo DN NI
rutiner for diagnostisk utredning slik at denne skjer sa raskt som mulig. Nar det pavises et harselstap
paHgresentralen St. Olavs Hospital, far foreldrene snakke med en fagperson med hgrselskempeta

se (audiograf eller audiopedagog) samme dag, og de blir tilbudt hjemmebesgk av audiopedagog og
psykolog. Med foreldrenes samtykke sendes melding til kommune (PPjTéBfiddelbart. Videre far

foreldrene tilbud om & treffe andre foreldre og barn, samt voksne med hgrselstap, gjennom ulike


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

samlinger og kurs i regi av MgH€érgndelag Kompetansesenter, og de far tilbud om individugdt op
falging etter behov.

Itillegger& G dzd A1t SO AYyTF2N¥I a22yaYlkol SINKES {6t HIA- ndpa0dYzn 462l YN.
gangspunktet kom ut som en informasjonsperm. Dette materiellet blir utlevert til alle som far et barn
med harselstap.

t NP aa2S| iSdoIADR2yR TaNil I YNiTa eSdvdke dmd évialuetie Xién hatxliterifgblilode
len vi nd har jobbet etter i noen ar i Trondheim. Malet har veert a forbedre den lokale modellen, samt
& fa kunnskap som vil haper vil veere til nytte nar oppfelgingstilbud utvikles andre steder i landet.

Malsetting
Prosjektet har hatt som hovedmal a evaluere habiliteringsmodellen som ble utarbeidet i prosjektet
¢ | DNA &ryfadiek 21 JJFDZ 3AyIé¢d L F2Ny +yd otS ¥DZ2 3SyRS

puj
w»

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

- Akartlegge foreldrenes mulighet til & foreta informerte valg, som en falge av den mform
sjonen de har mottatt gjennom habiliteringsmodellen

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

- A bruke resultatene fra denne evalueringen til & tilpasse oppfalgingen til foreldrene, samt &
spre kunnskapen til aktuelle fagljger 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. Fo
eldrene er ikke bare informanter med mangéeiressante synspunkter, de sitter med fgrstehands
erfaring som gjer dem til dmest egnedénformantene nar det gjelder opplevelser i forbindelse med
oppfalgingen de har fatt (Young & Tattersall, 2005b). Derfor er det viktig at foreldrene selv blir med
paa forme de problemstillingene vi som fagpersoner skal jobbe med. Vi valgte ut 6 familier &} et kv
litativt, semistrukturert forskningsintervju.

| tillegg sendte vi ut et sparreskjema til alle familiene i studien for & kartlegge typen og mengden
informasjan som er mottatt, og for & se dette i sammenheng med undersgkelsen som ble gjit i pr
4281080 éngadeBBHIITDIALAAY IET IAN A RSO GAfodzRSG T2
sparreskjemaet, samt kartleggingsverktgyet Parenting Stress In8&xABidin, 1995), ble analysert i
statistikkprogrammet SPSS.

Malgruppe

Den primeere malgruppen for prosjektet er foreldre til barn som har fatt pavist hgrselstap ved St.
Olavs hospital, som falge av hgrselsscreening av nyfgdte. Resultatene vil ogsatuedie fak for-

eldre til barn med hgrselstap som er pavist etter nyfadtperioden, og foreldre til barn med harselstap
fgdt andre steder i landet.



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

Finansiering

Prosjektet fikk stgtte via HLF av Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering, i suéikr0Q0 fordelt
over de tre prosjektarene 2002009 og 2010. | tillegg finansierte St. Olavs Hospital og Maller
Trgndelag honorar til hvert sitt styringsgruppemedlem, og Mdlieendelag dekket overhead
utgifter og innkjgp av materiell. Det totale budsjettet var pa k832 900.

Prosjektorganisasjon

Prosjektet eies av Hgrselshemmedes landsforbund. Prosjektet har hatt en styringsgruppe, som har
bestatt av Anne Bakken, direktar ved Mallewndelag Kompetansesenter, og Mette Bratt, kknik

sjef ved Klinikk for @NH, gye og kjevesykdommer, St. Blasygital. Prosjektansvarlig er BjgrrkBa

ken, avdelingsleder for Avdeling for harsel og tegnsprak, M@hendelag Kompetansesenter.

Prosjektet viderefgrer det allerede eksisterende samarbeidet mellom St. Olavs Hospital og Maller
Trgndelag Kompetansesemieg prosjektgruppen besto opprinnelig av:

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

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

- Tove Leinum @sterlie, audiopedagog, Mgllesndelag Kompetesesenter

- Anne Heian, audiopedagog, MgHeragndelag Kompetansesenter

- Nina Jakhelln Laugen, psykolog, Mgllesndelag Kompetansesenter (prosjektleder)
Tove Leinum Qsterlie trakk seg ut av prosjektet underveis pa grunn av andre oppgaver.

Opprinnelig fremdr iftsplan

2008:

Augustc desemberLitteratursgk

Oktoberg novemberUtarbeiding av intervjuguide og spgrreskjema
NovemberSgknad til Regional Etisk Komité

2009:

Januarg februar:Invitere foreldre til prosjektet, anskaffe kartleggingsverktay PSI

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

April¢ desemberintervjuer 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, ilfagmi
jgene.

Prosjektet var ment & vare fra 15.08.2008 til 31.12.2010. Ettersom vi hadde midler til radighet og
utvidet deler av prosjektet, blant annet ble speskjemaet mer omfattende enn planlagt, ble det
sgkt 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 prosjekt har veert p& a innhente data som kunne gi oss informasjon knyttet til
problemstillingene. Far vi kom sa langt hadde vi en grundig prosess for & finne frem til rett metode
og finjustering av problemstillingene. Tre faktorer var viktige i denne prosekgtatursgk, studi-

tur og drgftinger med ekstern veileder.

Vi brukte en del tid pa & 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 helseyesen o
andre systemer. | forbindelse med universell hgrselsscreening har de utviklet forskningsmiljger, blant
annet ved University of Manchester, som har publisert informasjonsmateriell til foreldre ogrfagpe
soner, samt mye forskning pa blant annet temaet inferte valg, som var noe av det vi gnsket a se

pa.

Vi dro pa en studietur til England i april 2009 hvor vi farst deltok pA NHSP Conferences i Lordon. De

te er en nasjonal arlig samling rettet mot fagfolk i hgrselsfeltet, hvor de to farste dagene hadde som
GSYFrY ! OKAS@GAY3 Gl AIK 1 21LIS4a¢ FT2NI/ KAt RNBY |yR ¥
OSyi ' ROILyOSa Ay tIFSRAFGNRO ! dzRA2f238Y (GKS [/ KIff
en dag viet ANSD (auditive neuropathy spectrum disordédere 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 veert sentrale
i dette arbeidet i England, bade med forskning og med implementering av harselsscreening.

Vi tok kontakt med Patrick Kermit, som da var stipendiat ved NTNU, for bistand nar vi skulle drafte
metode og problemstilling. Med sin bakgrunn som tegnsprakfitisof 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 utvalgsom var hensiktsmessige og praktisk gjennomfgrbare. | utgangspunktet hadde vi bestemt at
foreldre skulle intervjues. Bakgrunnen for valg av kvalitativ metode var at vi ikke ville legge faringer
for hva foreldrene rapporterte som viktig; Det var et vikt@epg for oss at temaene ikke skulle veere
bestemt av oss pa forhand, da dette kunne hindre foreldrene i & fortelle om andre ting som kanskje
var viktigere.

I tillegg til intervjuene, som da ble veldig &pne, gnsket vi & hente data som kunne sees op@mot sp

NEdzy RSNE D] St aSy ot yild ¥F2NBt RMBorsélgtay2dllF DE AN BI¢ dh -
gnsket ogsa a vite mer konkret hvordan foreldre vurderte kvalitet, mengde og tidspunkt for &form

sjon de fikk underveis i oppfalgingen, slik at vi kuforbedre bade rutiner og informasjonsmatekie

fSG aavyn 61Ny YSR KDNBEStAaGl LXE o

Vi gnsket ogsa & se pa foreldrenes opplevelse av stress knyttet til det & veere foreldre, da vi vet at det
a fa et barn med en vanske gker stressnivaet. Vi ville se hvordansiieti i vart utvalg. Vi valgte &
ta i bruk verktgyet PSI, Parenting stress index (Abidin 1995), som er neermere beskrevet nedenfor.
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Vi endte til slutt opp med disse problemstillingene og metodene:

{1 Hvordan opplever foreldrene den oppfalgingen de hartfétter pavist harselstapXvalia-
tive intervjuer med 6 familier; 2 barn med CI, 2 barn med hgreapparat, en med ensidig tap,
en som ble fulgt opp pa grunn av mulig minimalt hgrselstap.

1 Er modellen utformet slik at den svarer til gnskene og behovene soemfkom i forrige
sparreundersgkelse3pgrreskjema som tar utgangspunkt i forrige spgrreskjema, sendes ut
til hele utvalget (8@L00 stk).

1 Er det noen sammenheng mellom type oppfalging og foreldrenes opplevelse av stress og
mestring?PSI sendes ut sammen mgplarreskjemaene til hele gruppen.

Personvern

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité (REK) og av Norsk Samfunnsvitenskapelig Batatjene
te (NSD). Utfordringen var a finne prosedyrer slik at personvernet ble ivaretatt bade nar informasjon
skulle sades 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 & ha veert pa ktarese
tralen, St. Olavs Hospital og mange pa Mgller Kompetanseseatedet ekstra viktig at anonyneit

ten ble ivaretatt. For & fa det til, samt a forenkle innsamlingen av data, kjagpte vi tienester av Frontal
Solutions AS. Disse tilbyr tilrettelegging av spgrreskjemaer til nettversjon, utsending og innhenting av
data, slikat 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 ed-utfor
ring; vi kunne ikke gi navnene til inviterte i studien til Frontal Solutioitsrsem dette var navn he-

tet fra pasientjournalene pa Hgresentralen. Lgsningen ble at Frontal Solutions ga oss en liste med
lenker til skiemaer, og at de i prosjektgruppen som jobber pa Hgresentralen sto for utsendelsen de
fra.

Datainnsamling og analyse: Intervjuene

Om informantene
Disse inklusjonskriteriene ble satt for studien:

{1 Familier til barn fgdt pa St. Olavs Hospital som ikke passerte harselsscreening
1 At barna var fgdt mellom 01.01.2003 og 31.12.2009
1 At det var gatt minst 6 maneder mellosereening og deltakelse i prosjektet.

Dette resulterte i et utvalg pa 67 familier. Disse ble kategorisert etter fglgende: Cl, hgreapparat, e
sidige tap, ikke enna avklart harselsstatus og til slutt de ikke lenger var under oppfalging. Blant disse
kategoriene ble det tilfeldig trukket ut to familier til barn med Cl, to familier til barn med hgraapp

rat, et barn med ensidig harselstap og et barn hvor hgrselsstatusen enna ikke var avklart. Av disse var
det to familier som takket nei til & delta, det ble dakket ut nye kandidater fra de respektive kat

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 Miellorge. Fire i Trondheim, to bodde lenger unna. Ettersom det er
et lite miljg, kan det vaer lett & identifisere personbeskrivelser. Informantene vil derfor beskrives
som gruppe.

Dette var altsa familier til 6 barn: To med CI, to med hgreapparat, en med ensidig tap og en som ble
fulgt opp pa grunn av mulig minimalt harselstap. Barna var i atdetttil 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 neert forestaende. Tre av barna hadde eldre sgsken eller halvsgsken, de tre
andre hadde smasgsken. #e ikke tatt hensyn til kjgnn i trekkingen av informanter, men kgsnn
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 haddatkkoritakt med
Hgresentralen.

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

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

Alle intervjuene ble gjort av prosjektleder, som ogsa er psykolog ansatt pa Mgller Kompetansesente
To av familiene kjente intervjueren fra fgr, gjennom undervisning eller annen oppfalging i regi av
Mgller. Informantene ble bedt om & vaere sé aerlige som mulig, og det ble understreket at intervjuer
NBLINSASY (G SNIS LINPSIASSY/ (iF8KE MEREER dRapstadsiessdier, under inter

juet. Det kan likevel ikke utelukkes at informantenes kjennskap til intervjueren, eller andre i prosjek
gruppen, kan ha pavirket resultatene.

Alle intervjuene varte rundt en time hver. Det ble tatt utgangspunktineervjuguide, men det ble
lagt vekt pa & 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 berart.

Om materialet

Alle intervjuene ble tatbpp 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 & falge lydfil og transkripsjon parallelt. | analysearbeidetette 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 gjennom og diskutert for a fa et helhetlig inykk til & 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
nakkelord bldagt 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 veere viktige tema for infermant
ne, ble det tatt utgangspunkt i et stort antalgkkelord. 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 kat
goriene fglelser, informasjon, tid og avstand, holdninger og valg. | tillegg brukte vi ngkkelomoeor t
hgrselstap.

Ut over kategoriseringen og ngkkelordene, har den viktigste analysen bestatt i drafting av axervju
ne, bade enkeltutsagn og hele intervjuer, hvor prosjektgruppen har forsgkt a sette sin forstaelse av
informasjonen i en stgrre sammenhengeti® har fart til at nye tema og ngkkelord har kommet

frem, som har gjort at vi har sett hele materialet i et nytt lys, og pa4 denne maten har helhet og deler
pavirket hverandre og skapt en forstaelse og oversikt over materialet. Vi har i stor grad farb®|dt

til denne hermeneutiske tilnaermingen til analysearbeidet. Prosjektgruppen har ogséa diskutert deler
av dataene med Patrick Kermit som ekstern veileder.

Datainnsamling og analyse: Spgrreundersgkelsen

Om informantene
Vi startet med sammeaklusjonskriterier for spgrreundersgkelsen som for intervjuene;

1 Familier til barn fadt pa St. Olavs Hospital som ikke passerte hgrselsscreening
9 Atbarna var fgdt mellom 01.01.2003 og 31.12.2009
1 At det var gatt minst 6 maneder mellom screening og delskeprosjektet.

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

1 Barn med hgrselstap oppdaget far fylte tre ar
{1 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 famili 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 & veere ganske lavt. En forklaring pa dette kan veere at familiene til barna utes-diagno
tisert harselstp ikke opplevde undersgkelsen relevant. Kun 3 av 25 i denne gruppen svarte. Om vi
ser pa gruppen barn med paviste harselstap, var det 29 av 52 familier som svarte. Dette gir en sva
prosent pa 55,8 %.

Selv om vi i utgangspunktet gnsket a vite mer om famiil barn med pavist hgrselstap, tok vi med
ogsa gruppen med de som falges opp uten diagnose fordi vi ville finne ut om vi gir ogsa dgmne gru
pen et rett tilbud; Trenger foreldrene mer informasjon enn vi tror? Er de mer bekymret enn vi tror?
Da kun tre &milier i denne gruppen deltok, kan vi ikke si s& 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 aude tilleggsvansker. Se
tabell 1 for detaljer.
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Alder ved besvarelse MEAN 35,5 mnd. SD 19,6 mnd.

Alder ved antatt harselstap 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 mn
Grad av hgselstap Ensidig tap: 4 barn

Lett tap (2540 dB): 2 barn
Moderat tap (4155 dB): 4 barn
Betydelig tap (5¢/0 dB): 11 barn
Alvorlig tap (7190 dB): 3 barn
Dgv (>90 dB): 4 barn

Tabell 1. Barn representert i utvalget

Om rekrutteringen

Vi sendte invitasjompr. post til alle i utvalget, og med informasjon om prosjektet (vedlegg). De som
gnsket & delta returnerte et samtykkeskjema, hvor de ogsa oppga epostadressen eller om de gnsket
a fa skjemaet i papirversjon. De som oppga epostadressen, fikk da tilseledtkendirekte til deres
sparreskjema. Forespgrslene ble sendt ut i flere omganger, ettersom ikke alle barna var oppdaget da
vi sendte ut de farste. Vi sendte opp til to purringer til de som ikke besvarte. Respondentene var med
i trekningen om 10 Spend Ors& gavekort & 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 kny
tet til barnet og til omsegspersonen er tatt med.

Hos barnet kartlegges disse omradene:

WRAAONI KSND I NKSUKkK@LISNASYaAuUABAGSh

wiAf LI ayAy3aRelGA3IKS

WK@2N) | NBOSYRS o6FNYySiG 2LILIFFGG§Sa i @nNB
waldSYyAy3at SAS

wl 1 aSL

Hos omsorgspersonen kartlegges:
w]l2YLISGlyas
wAazftlraegz2y
wliAflyedyay3
wKSftas

waA At adl Gdz
wf AgaaiaNBa

QX

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 eksengpel Kaar
sen et al, 2006). Eringene er at det er et hensiktsmessig instrument ogsa i Norge (John A. Rgnning,
personlig korrespondanse).
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Om spgrreundersgkelsen

+A G211 dzi3lFy3aLdzyl1id A aLIDANBa] 2S YhorSelstagdppfd-0 € S dzi |
Ay 3AE 0 g a sohNfehf@eldreblantannetom hva de ville gnsket av ulike typer imform

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 forelevate prosjekt,

ettersom modellen vi evaluerer er et resultat av nettopp den undersgkelsen. Vi utvidet spgfresk|

maet med a spgarre ikke bare hva de gnsket a fa av informasjon, men ogséa hva de faktisk hadde fatt.

Sammen med PSI utgjorde dette et svaarifattende 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 spagrsmal (adaptiv testing). Det betyr at selv om skjgmaet ti
sammen inneholdt 429 spgrsmal, var det ingen som matte svare pa alle spgrsmalene.

Om analysen

Ettersom vi kun hadde 32 informanter gjorde vi stort sett deskriptive analyser. Spgrreskjemaet var
stort, og mye tid gikk med pa & fa en oversikt slik at wnkeuplukke ut de data som var viktigst &

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 tilleggsvangker. | ti
legg kunne wpa noen deler av skjemaet sammenlikne med data fra prosjektet Harselstgi@dte
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 midldil & 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 informanf2et ble skrevet en artikkel til Audiografen

for & fA oppmerksomhet om temaethva skjer etter hgrselsscreening (Wennberg, 2009). Dam sa

me artikkelen ble ogsa publisert i Nordisk tidsskrift for Dave (NTD). Prosjektet har ogsa flere ganger
blitt omtalt i HLF sitt tidsskrift Din Harsel (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, leg resu
tater herfra ble presentert pa konferansen til Nordisk Audiologisk Selskap (NAS) i Kgbenhavn og pa
en internasjonal konferanse om hgrselsscreening av nyfadte (NHS) i Como, Italia. Videre lale result
ter fra hele prosjektet presentert pa konferansen AudiologyN®@hicago i 2011, arrangert av
American Audiology Association.

| tillegg til & dele vare funn med internasjonale fagmiljger har det veert viktig & spre kunnskap i Norge.
Vi arrangerte en nasjonal statuskonferanse i september 2011, hvor malet var atdagpeinnen

medisin, audiologi og pedagogikk skulle mates for & 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 bamet foreldre til barn med herselstap, tidlig inte
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 oppfalging 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 veert & revidere informasjonspermen som ble utarhwiolgek-

0SS0 dhbfFsbRac® LILIFDZ IAYyIEYX 6nRS F2NRA RSy SNJ c fNJ:
siden 2005, og fordi vi gjennom prosjektet fikk innspill til hva slags informasjon som var viktig for

foreldre. Alle kapitlene er revidert, og spesi@inenfor 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 dettepktiet, brukte vi farste del av prosjektperioden pa a justere
metoder og malsettinger slik at disse ble noe annerledes enn det som var beskrevet i den opprinnel
ge prosjektplanen. Nar det gjelder datainnsamling ble spgrreskjemaet betydelig utvidet dfeithol

det vi hadde sett for oss, dette gkte dermed ogsa arbeidsmengden. Vi valgte bort a leggetved kar
leggingsskjemaet Ages and Stages Questionnaire, da dette er et skjiema som ma tilpasses barnets
alder og dette ville gitt oss utfordringer knyttet til mamvern.

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

Pa grunn av prosjektleders barselpermisjon startet prosjektet opp ferst i august i 2008, dette var en
kjent faktor og tidsplanen ble lagt deretter. En peigmedarbeider 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 spg
reundersgkelsen, og delvis det at kkfiantatt presentasjoner pa flere konferanser, noe som farte til
gkt arbeidsmengde. Vi har likevel holdt oss innenfor prosjektets gkonomiske rammer, ettersom det
ble en mindre prosjektmedarbeider enn beregnet. Forskyvningen innebaerer at prosjektet soth egen
lig skulle avsluttes i desember 2010, har fatt et ekstra ar til sluttfaring. Prosjektet avsluttet med ko

~ A~
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Kapittel 3: Resultater og resultatvurdering

3.1: Hvordan opplever foreldrene den oppfalgingen 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 informasjonaaiomatisk kan overfgres

til foreldregruppen generelt. Imidlertid har intervjuene gitt oss en unik mulighet til & ga i dybden pa
tema og problemstillinger som kan veere aktuelle for familier, og som gir oss en starre forstaelse
ramme nar vi mater den enkeltfamilie.

Prosess: Fra screening til tiltak

Informantene vier mye tid av intervjuet til & beskrive prosessen fra screeningen pa barselavdelingen,
utredningene, diagnostiseringen og eventuelt tilpassing av hgreapparat eller Cl. Mange detaljer er
glemt, sésom hvor mange besgk de hadde pa haresentralen eller hvem som sa hva, og desssom hu
kes godtg og dermed fremstar som viktiggter 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 tem
ene som kommer frem i intervjuene ble det sagt lite knyttet til dette farste mgtet med muligheten

for hgrselstap. Dette kan skyldes tidspunktet, hvor en rettrefgdselen er i en fase hvor det er mye

nytt og mye glemmes, det kan ogsa skyldes at de ble sapass beroliget av forklaringer nar barnet ikke
passerte, slik av det ikke vekket sa sterke faglelser. Disse forklaringene ble likevel husket, med en viss
falelseav & ha blitt feilinformert nar harselstapet 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 gregarfge

sma greganger. De gir ogsa uttrykk for at de ikke husker nagyaktig 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 ennligheten for et harselstap. Som to familier beskr

Ver;

5SG @GN an YrFry3aS atalsS F2NlfFNAYISNE 23 RSO SN |
pressa og stressa situasjon.

bANJ Rdz F11dzNF & KI NJ FDRG X 2 3teRmye Kdvalgke pa&iSgany. QidSy 1 S L
SNJ an tSGGS 1 YAA2LIWIFFGGSX

Noen av foreldrene ga inntrykk av a fale seg feilinformert eller utilstrekkelig informert, nar de-i ette
tid fikk pavist hgrselstapet etter & ha veert i den tro at det bare var vann i gretiktiente. Dette

gjaldt de familiene hvor barna hadde sma harselstap som ikke indikerte konkrete tiltak, hvor de ble
jevnlig fulgt opp av hgresentralen og tiltak ble satt i gang nar barna-gar4yamle fordi behovet
hadde endret seg.

Andre foreldre opplegte situasjonen annerledes. En familie opplevde & fa god informasjon om hva
som var den videre oppfalgingen 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, pplewde seg lig-
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 e fysisk, mens hos andre familier var det kun
screeningresultatet som ga en indikasjon pa videre oppfalging. Dette kan ha utgjort en forskjell bade
i hvordan screeningpersonellet mgtte familien, og i hvordan familien oppfattet informasjonen fra
screenngpersonellet. Med et synlig hgrselstap eliminerer man med en gang en del usikkeshetsm
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 dwrtforklaringer, kan en

spgrre seg om screeningpersonellets kompetanse kan pavirke dette. Det er viktig & informiere fam
lien om ulike arsaker til at barnet ikke passerer screening, og muligheten for et harselstap er selvsagt
hayst relevant a ta med i desammenhengen. Det er viktig at muligheten for harselstap ikke forsvi

ner i alle de andre forklaringene, slik det lett kan gjgre nar en gnsker & berolige foreldre soe blir b
kymret av en ikke passert screening. Dette forutsetter screeningpersonell sokoimg@etanse i

denne typen resultatformidling, som har god nok kjennskap til utstyret som brukes, og at de er kjent
med videre oppfalging slik at de har tillit til informasjonen de selv formidler.

En familie uttrykker lettelse over at hgrselstapet ble oppetagi 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 fariliene var kritiske til at hgrselsscreening skal skje sapass tidlig som de farste dagene. De
opplevde det som vanskelig & forholde seg til usikkerheten og informasjonen som kom i forbindelse
med dette, og ga uttrykk for at dette er en sarbar fase hvoredehye 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 oppfalgende tester viser at en bgr avvente eventuakekdn det
veere vanskeligere for familien & se hensiktsmessigheten i screeningen, enn i de tilfeller dem-mer sy
lige og konkrete tiltak, s& som hgreapparat eller Cl, igangsettes. A synliggjere at oppfalgende tester
og avventing ogsa er viktige og riktigjeak, kan pavirke familiens tillit til de faglige vurderingene som
gjares.

Oppfalgende testing: Ventetid

Venting har veert nevnt av flere familier som en ekstra belastning i forbindelse med oppfglging, det er
lett & forsta behovet for & fa en rask avltay av usikkerheten som fglger med en screening. Hnte
vjuene ser vi ulike typer venting; venting der familien oppfatter at barnet ma bli eldre fgr videre u
dersgkelser kan foretas, venting der familien oppfatter at det handler om slurv fra sykehusgts sid

og venting der familien, som er fgrstegenerasjons innvandrere, var redd de ikke ble tilbudirdet sa

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 bvlenge de venter. Familien som hadde fatt en faglig begrunnelse pa at
man matte avvente til barnet var starre fgr de kunne foreta en undersgkelse, var komfortabel med a
vente i flere ar pa a finne arsaken til barnets hgrselstap. Men nar undersgkelsendpforetatt,

beskrev de det som vanskelig & vente pa resultatene.

Selv om det ikke har noen betydning om det gar tre eller fire maneder, regner du jo med a fa et svar, i
det minste f& hgre hva de har tenkt. De har jo sikkert diskutert det (provertesajgpa sykehuset.

Det hadde liten betydning for barnets utvikling om de fikk disse svarene na eller om en maned, men
2L S@PStasSy P 1 OnNB £3ftSYiéE Sttt SN YSRLINA2NKGSN
Familien uttrykte rastlgshet, irritggon 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 medakgrunnen for sykehusets vurderinger av behovet for & avvente.

Nar sa undersgkelsen var foretatt og familien enna ikke kjente til resultatene, var ventingen tydelig
vanskeligere for familien; ikke & ha tilgang pa informasjon nar man vet at den finnresndagpe-

soner kanskje har diskutert, er vanskeligere enn ikke a ha tilgang pa informasjon fordi informasjonen
Syyn A11S FAYyySaod +A1U0AIKSGSY @ GAfIlryITaldi GAf 3
d22yX GNRBPIIKSG 23 dzAA11SNKSGé D

Om a fa diagnosen

For noen av foreldrene opplevdes det dramatisk & fa beskjed om barnets hgrselstap, mens det for
andre ikke opplevdes slik. | vart materiale sa det ikke ut til at alvorlighetsgraden pa hgrselstypet ha
de noen betydning for hvordan det opplevdes dfagnosen, ogsa milde harselstap 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 s#éte ord pa en del av spagrsmalene om fremtiden som dukket opp:

Vil hun bli mobbet?
Ma vi leere oss tegnsprak?
Hvordan blir det nar hun begynner pa skolen?

Noen av bekymringene som var rettet bakover i tid, handlet om skyldfglelse. En far fortalte at den
farste 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 harselstapet ikke ble pavist med en gang,
var det ogsa for noen en bekymring i forhold til omsden foreldre skulle ha oppdaget hgrselstapet
tidligere. En annen type skyldfalelse kom frem hos noen foreldres bekymring for hva som var arsaken
til harselstapet; hadde mor gjort noe galt i svangerskapet?

Familiene beskrev ulike behov i mgtet med fagpees i denne fasen. En familie gnsket a fa tid til &
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 vaskelig at de ba om & fa gjort flere tester samme dag fremfor & komme tilbake til ny time,
da de ikke orket tanken p& a ga hjem uten et klart svar.
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Variasjonen i familienes fokus, og variasjonen i behov, krever varsomhet og sensitivitet fradagpers
ner somforholder seg til foreldrene i denne fasen. Ut fra informantenes beretninger kan det veere
hensiktsmessig med et bredt perspektiv i matet med foreldrene og ta pa alvor forutgdende hendelser
som kan og ikke kan ha innvirket pa hgrselstapet, her egjtnagonen om videre oppfglging og

tiltak, samt et fokus pa barnets fremtid. Spesielt kan fremtidsfokuset veere viktig for fremmedkult

relle familier som kan ha tanker om hgrselshemmedes barns fremtid fra sitt hjemland, uten & kjenne
til de selvfglgelige muligliene man har i Norge til blant annet utdanning og jobb. Vi risikerema un

late & informere om slike ting, nettopp fordi de er sa selvfalgelige.

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

matet med legen. En familie opplevde det sveert hjelpsomt a féaertale med audiopedagog 15a

me dag som de fikk diagnosen, som hjalp dem & sortere fglelser og spagrsmal de hadde.

Andre familier opplevde beskjeden om hgrselstapet mindre dramatisk. En av familiene var beroliget
av at hgrselstapet var ensidig, en annen fartiladde 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 starrelseisyaies
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 reaksjoneligginosen, og dette syntes ogsa
a veere uavhengig av hgrselstapets alvorlighetsgrad. Foreldrenes forhold til informasjon s@m er pr
sentert eller som de har oppsgkt selv, varierer ogsa i stor grad.

Flere familier trakk frem informasjon om tekniske lgsningédet veere seg ClI, hgreapparat ellekte

niske lgsninger i barnehage eller skqlsom et omrade hvor de opplevde seg godt informert. tnfo
masjonen fra sykehuset, Mgller og brosjyrer syntes & utfylle hverandre, og foreldrene opplevde jevnt
over at de mestredet tekniske. Men innenfor mindre konkrete omrader, som barnets utvikling, var
bildet mer sammensatt.

| intervjuene fremkommer det en sammenheng mellom foreldrenes opplevelser knyttet til iaform
sjon, og deres opplevelse av trygghet eller usikkerhettknyit barnets videre utvikling, neste skritt i
oppfalgingen eller tro pa egen mestring. Fem faktorer synes viktig for & fremme trygghet folr forel
rene gjennom informasjonsprosessen: 1) informasjon om prosess, for eksempel forlgpet ién utre
ningsfase, 2t begge foreldrene er tilgjengelige nar viktig informasjon formidles, 3) foreldreg-oppl
velse av & ha tilgang pa all relevant informasjon, 4) at foreldrene selv oppsgker informasjon og 5)
kiennskap 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 & kunne utrede a
saken til barnets hgrselstap, men opplevde ikke denne vadgatsom spesielt belastende ettersom
de ble godt informert om de medisinske arsakene til at en slik undersgkelse matte vente. Dette star i



20

motsetning til en annen familie som ogsa ventet pa en videre utredning. De fglte at systemet hadde
sviktet og at deble 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 sveert viktig for at familien skal opprette eller opprettholdéitstforhold 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 farste tiden. De har glemt
hvor mange ganger de var til avtaler, hvem som var der, hvem adma 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 & variere veldig. Noen ting kan brenne
seg fast, andre ting glemmes, ogtdem huskes kan misforstas fordi sammenhengen glemmes. |
intervjuene kom dette til uttrykk gjennom at foreldrenes forstaelse av enkelte detaljer fremsto
usammenhengende og ulogiske.

Hos en familie som i stor grad opplevde og ga uttrykk for usikkerhetisggdsjon, var det kun en av
foreldrene som var til stede da mye viktig informasjon ble formidlet. Det kan tenkes at dette utgjar
en risiko for at familien opplever seg mindre informert, da den av foreldrene som mottar infamasj
nen far et stort ansvar fod 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 sammen redusere mengden informasjon som glemmes.

Det er apabart en utfordring & 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 eg oppl

ves overveldende for mange. En familie kritiserte maten de varélit2 Yo I NRSNI ¢ YSR Ay T
pa, samtidig som at de uttrykte et sterkt gnske om & fa vite mest mulig raskest mulig. Denna-ambiv

lensen er det nok mange familier som opplever, og det er en utfordring for den som skal formidle
informasjon til familien & ivata sa sprikende behov.

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

Klart det var usikkerhet, men de visste jo ikke noe mer pa syieesfortalte 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 skullerg, 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 etterS€anning, detaljer rundt diagnostisering og
vurderingav tiltak, kunnskap knyttet til barnets sprakutvikling og fagpersoners vurderinger av beh
vet for tegnsprak. Noen uttrykker ogsa makteslgshet i mgte med eksperter og vanskelig tilgjengelig
informasjon.

Det er et viktig funn at disse falelsene ikke er ketytil mangel pa informasjon i seg selv, men @ppl
velsen av at det finnes informasjon som pa ulike mater ikke er tilgjengelig for foreldrene. Den er ogsa
neert knyttet til opplevelsen av tapt tid, gjennom at de har fatt tilgang pa informasjon senere enn de
skulle gnske. Dette forteller om viktigheten av & 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 farpilie op
lever a ikke fa svar eller & matte vente uten & Atsaken, pavirker dette tilliten bade til de enkelte
fagpersonene, som kan beskyldes for a ikke vaere kompetente nok eller ikke a prioritere barnet, og
tilliten til hjelpeapparatet generelt, som at det er systemsvikt eller gkonomiske arsaker til atede ikk
far informasjonen eller oppfalgingen 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 spiltar rolle. Malet ma veere 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 & ta kontakt
En annen faktor som av flere familier ble nevnt som betydningsfull, var det a kjerkedtpersoner
bade pa Haresentralen og pa Maller som kunne kontaktes om det var spagrsmal. Tre av familiene
trakk frem dette som en viktig faktor som bidro til & gjgre informasjon tilgjengelig. En forutsetning for
at tilgjengelighet pa fagfolk skal veeitjelp for familien, er at familien har tillit til de enkeltpers
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 villetfineet.

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
2PSNIBSEt RSG 23 ¢ A1 |Dérfordé&nidet erilids atYivilken infdrmagonstodnisbnder
mest hjelpsom for en familie avhenger ikke bare av typen familie, men ogsa hvor i forlgpetrde befi
ner seg.

5. A oppsgke informasjon
Det var stor variasjon blant familiene i hvilken utstrekning de leanjobsgkt informasjon pa egen
hand. Noen hadde veert en del pa nett og lest brosjyrer, noen hadde oppsgkt andre fagpersoner for
Sy ¢aS0O2yR 2LIAYyA2YésS y2Sy KIFEIRRS ayl 118G YSR KDANA
maten. Andre hadde ikke veert aktivé oppsegke informasjon.

Ut fra intervjuene kunne det virke som at det & aktivt oppsgke mer informasjon ga en form fgr tryg
het. Informasjonen ga ikke ngdvendigvis flere konkrete svar pa de vanskelige spgrsmaleney-men sy
tes & kunne gi en trygghet pa hvans fantes og ikke fantes av kunnskap pa et omrade, samt & gi
sterkere tro pa egen mestring og evne til & ta gode valg for barnet sitt.

En familie mente at de ikke var deres oppgave & oppsgke informasjon pa internett, da detevar syk
husets ansvar & gi deden 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 kpane op
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leves som truende. Samtidig falte familien seg utrygg i forhold til sin kontedthjelpeapparatet,
de mente de ikke hadde fatt tilstrekkelig med informasjon og at informasjonen ikke hadde vaert ko
kret og entydig nok.

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

Tospraklig eller ikke?

Er problemstillingen relevant?

| det pedagogiske fagmiljget rundt barn miedrselstap er valg av tilneerming for sprakutvikling et
viktig og ofte diskutert tema, mens det blant foreldrene er stor variasjon i hvor viktig dette spgrsm
let oppleves. Det er interessant at for noen foreldre oppleves dette ikke som noe dilemmateller e
valg de ma ta stilling til. For noen av foreldrene kunne dette forklares med at barnets mildesharsel
tap som ikke gjorde tegnsprak til en naturlig tilnserming, for de andre familiene var det ulike oppl
velser av dette temaet.

Spesielt de to familiene tilarn med CI uttrykte utfordringen som 1a i valg i forbindelse med sprak. De
opplevde seg usikre pa om de skulle ga inn for & lzere seg tegnsprak eller ikke, en av familiene fglte at
de hadde fatt lite informasjon og hjelp i denne prosessen, en annen éaopifilevde det vanskelig at

ulike fagmiljger mente forskjellige ting.

Det er interessant at det er familiene til barn med CI som far presentert dette som et valg de skal ta, i
stgrre grad enn de andre familiene. Disse familiene hadde ogsa en gkt bewimstae dette var et
omrade en bar 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 & fa tak i, og de var redd for a velge
feil.

En folte kanskje atengjorge2 S FSAt RI X @lya{StiAa n GAGS KGI &2
0SaidtSyd 2aax an RIF FaNJ RSOGO 0FNB @nNB K@F RS I yRN

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

Familier tilbarn som far CI, er nok den gruppen som stilles mest direkte overfor spgrsmalet om hvo
dan barnets sprakutvikling skal forega. Men ogsa de to familiene til barn med hareapparat nevnte
sine tanker om tegnsprak. Det kunne synes som at disse familiene likedg tvunget til 4 ta et

valg, det var i stgrre grad formet av hva som fungerte her og na. En mor beskriver bortfali-av teg
sprak som et resultat av et valg som ikke ble tatt, snarere enn at det bevisst ble valgt bort.

jeg la bort tegnsprak ganske tiglinar jeg oppdaget hvor god hjelp hun hadde av hgreapparatene,
YSy alYOGARAZI an FyaNBNIe2S3 tAdGG LA RSGX 2S3 o
GAf0dzRSGZ YSy 2S3 KIFINI @ngNI €AGG angN LA RSGX RS
Mens familienetil barn med CI 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 famili@néet ene, som nevnt, er

hvordan de forholder seg til problemstillingen, og om de opplever det som et valg de mé ta. For de
som har dette valget mest klart for seg, synes det ogsa & vaere tydeligst at en ma velge mellom det
ene eller det andre, i betydnintegnsprak eller talesprak. Tospraklighet ble ikke nevnt av de to fam
liene til barn med CI. Det er naturlig & tenke at dette har sammenheng med det familiene forteller
om informasjon de har mottatt i denne sammenhengen, der den ene familien oppleveiaét far

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 nevnegsad mate med andre barn med Cl som en bekreftelse pa at de hadde tatt
rett valg, da dette barnet de matte hadde et tilfredsstillende talesprak. En annen familie nevnte ogsa
bekymring for om tegnsprak kunne veere for vanskelig for barnet, samt at de neelatstningen for
familien om det skulle bli mye reising som falge av tegnsprakoppleering, som faktorer som kan ha
pavirket deres valg. Det ble ogsa nevnt at siden formalet mexgb&iasjon var a utvikle talesprak,

syntes det mest naturlig & 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 batmedde stor nytte av hgreapparatene. Hun
0SaiNB@ ¢0@If3SG¢ az2y Sy LINRaSaa azy o6ftS 10A0
fokus pa talesprak uten statte av tegn var ikke et bevisst valg, det var resultatet av at et annet valg
ikke ble tat.

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 opple

de at ekspertene i hjelpeapparatet var de rette tteddenne 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 falge anbefalinger som ble gitt, og de oppleve at
dette ga dem og barnet den statte de trengte. Dette illustrerer ogsa at gkt kunnskap ikke nagvendi

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 fagpersoner ville treffe de rette
0SatdziyAyaSySo 5SGGS RA&1dziSNBA ynN¥YSNBE dzy RSNJ
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for de familiene vi har imrvjuet, men foreldrenes opplevelse av valgene de har tatt gir oss viktig
informasjon. For barnas sprakutvikling er det uheldig om foreldre opplever seg ngdt til a ta iranskel
ge valg uten a kjenne seg trygg pa at de har fatt nok kunnskap a basere vaigepa. Det er ogsa
problematisk om de opplever dette valget som en engangsforeteelse som ikke kan evaluexes og r
vurderes.

Det er pa den andre siden ogsa uheldig for barna om deres tilgang pa sprak styres av mer tilfeldige
omstendigheter, om foreldrenéke er godt nok informert om de ulike mulighetene. Dette kan fare

til at barnet far tilgang pa ulike tiltak, som for eksempel AVT eller tilgang til et tegnspraklig miljg,
senere enn ellers.
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Fagpersoners oppgave i denne typen radgivning er utfordrende liEaeipnsker 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 anbefalingéma to ulike hold som strider i mot hverandre, er ikke hjelpsomt for familien

sa sant de ikke ogsa far mulighet til & drafte dette mer inngdende med fagpersonene. Samtidig er det

ogsa en fare for at fagpersonen blir sa redd for denne konflikten at athirafgjon blir vag og uhdi

GSNI AT F2NIFIEYAEASYS @ (ellSy ¢RSNB yYn 3I2DANB RS
som i det ene tilfellet beskrevet, at de har fatt for lite informasjon. A gi utfyllende informasjon p& en

objektiv og upartisk mi&, 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 pa 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 fagpersonemefamilien
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 harselstap, men likevel opplevde seg ivaretatt av
kompetente fagpersoner.

Ja, de kunne jiikke 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 fagpersoneng®ek

tanse, i tillegg til at de faler seg trygge pa at fagpersonene er opptatt av & gjgre det beste for barnet
og tar familien pa alvor. At habiliteringstiltak ble satt i gang raskt, s& sapetasjon eller tilpassing

av hgreapparat, ble nevnt av flereg 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,d&ihvordan

barnet fungerte med CI. Det er naturlig & tenke at foreldrenes opplevelse av alvorligheten ag-hgrsel
tapet, pavirker hvor viktig det er for dem a forholde seg til hjelpeapparatet og & ha tillit til dette.

Tillit, makt og avmakt

En kan si atlamiliene er ngdt til & ha tillit til fagfolk. | mgte med en diagnose som er ukjent for dem,
har de f& andre muligheter enn a stole pa fagpersonene som omgir dem og barnet, fordi mulighetene
til selv & vurdere deres dyktighet og kompetanse er begrensetdelser som antyder for familien at

en fagperson eller et fagmilja likevel ikke har den kompetansen de forventer, blir skremmende. For
hvordan kan familien da sikre den beste oppfalgingen for barnet sitt? Et eksempel pa dette er en
familie som opplever agn fagperson stiller spgrsmalstegn ved vurderinger som er gjort av en annen
fagperson tidligere.
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Muligheten for & veere etterpaklok er alltid til stede, og en vil alltid i ettertid kunne revurderetbeslu
ninger som er tatt, i lys av ny informasjon. Det ligger utenfor denne studien a vurderethitalke

som er gjort og hva som skulle veert gjort, men det er relevant & se pa hva en slik situasjon gjgr med
relasjonen mellom privatperson og fagmilja.

Vurderinger som er gyldig over tid, og som ikke endrer seg, oppleves trygt for foreldrene. Barnets
harselstap vil da i starre 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 manglgnde op
falging eller kompetanse. Fagpersoners makt, i form av sin ktanpe og myndighet til & gjgrea
befalinger for barnet, gjer foreldre sarbare. Foreldres opplevelse av at noen har truffet en feit beslu
ning, kan oppleves som misbruk av den makten foreldrene ser seg ngdt til & gi fagpersonene, og
dermed et svik.

Moren om er sitert ovenfor, ga i intervjuet uttrykk for at hun som mor tok ansvar for en detav b
slutningene som ble tatt.
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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 fagpersonerskiompetanse, som vil gjgre den videre oppfalgingen til barnet til en

utrygg affaere. Hun kan ogsa forklare det ut fra fenomenets natur, det at oppfalging av barn med
harselstap innebzerer usikkerhet, uforutsigbarhet og praving og feiling. Dette kan ogs&espl
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forklarer situasjonen delvis ut fra sin egen uvitenhet om fagfeltet. Dette kan gi foreldre en opplevelse

av gkt kontroll, da egen uvitenhet er letteéegjare noe med enn andres, men kan ogsa fare tit sel
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 bar statt pa sitt til de har fatt viljen sin. Tre familier hapep

levd & 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 tilt@dning for ett barn, frenskynding av hgrselsu
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 makteslgshandre steder i intervjuet; opplevelsen av mestring og -kiestring

ser til dels ut til & veere avhengig av situasjon, og hvorvidt foreldrene i ettertid opplever 8 é en b
kreftelse pa at valget var rett; gjennom & se barnets utvikling, eller & fA @anedse for valget av
fagfolk.

Medvirkning og ansvar

Som nevnt har fagmiljger, gijennom sin kompetanse, en viss makt til & ta beslutninger. Det er likevel
et mal at foreldrene i stgrst mulig grad skal veere delaktige, gjennom a fa tilstrekkelig informihsjon t
a delta i prosessen som aktgrer fremfor observatarer.
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Denne tanken om delaktighet, eller brukermedvirkning, har apenbare fordeler for familien. De kan fa
gkt kontroll over barnets oppfalging i forhold til det & lydig falge legens rad. Det er imidigeid
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 &
treffe de rette beslutningene. Noen av foreldrene agnsker ikke, eller opplever sepsikke til, & ta
det ansvaret, og mener dette skal gjgres av fagpersoner.

En familie uttrykker frustrasjon over Mgller Kompetansesenters vage rolle nar det gjelder rad knyttet
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dig som de ikke har falt seg i stand til & vurdere dette selv. Dette farte til bade sinne, frustrasjon og
usikkerhet.

Vi skulle hatt mer faglig stette, at noen fortalte oss hva vi skulle gjare, i stedet for at vi skulle sitte og
finne u av ting noen kanskje visste fra far.

Familien opplevde at de fikk liten informasjon om hva de ulike mulighetene ville innebaerepog op
levde seq derfor ikke kompetent til & sta ansvarlig for dette valget. Her fremkommer tydelig sa
menhengen mellom mottatinformasjon 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 fremkm ikke opplevelse av manglende kompetanse, men heller en anner-oppl
velse av rollene til forelder og fagperson: Familien gnsket at det skulle veere fagmiljget sitt ansvar a
gjere det rette for barnet, og ga uttrykk for tillit til at de som var ekspertggttit oppgaven sin pa

en kompetent mate. Familiens oppgave, slik de sa det, var a falge de anbefalinger som ble gitt.

I mgte med en slik familie, star man i et brukermedvirkningsperspektiv i et dilemma. Skal en overtale
familien til selv & delta mer aktivslike beslutningsprosesser? Mye taler for det, ettersom det & ta
beslutninger pa vegne av barnet sitt er en viktig del av hva brukermedvirkning handler om. Samtidig
ma en som fagperson veere klar over at en da kan gi familien en oppgave familiekksleft hag 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.

Forelde 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 & se og vurdere effekteneigidhar det betydning hvordan foreldre
tolker endringer som skjer i fagpersoners vurderinger og forslag til tiltak, om det begrunnes i ege
skaper i fagmiljget eller egenskaper i barnets situasjon. En tredje viktig faktor er i hvilken grdd forel
re og fagmlja er enige i rollefordelingen; Hva betyr brukermedvirkning for nettopp denne familien?

Foreldrerollen

Har jeg pafart barnet mitt et hagrselstap?
En familie opplever det vanskelig ikke a vite arsaken til harselstapet, og er redd de som foreldre har
pafgrtbarnet harselstap gjennom arv. For denne familien er det stor sorg knyttet til dette.
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selstap.

Skulle jeg ha reagert tidligere?
Noen av foreldrene uttigker skyldfglelse eksplisitt, andre gir uttrykk for det gjennom 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 harsékkmer @-

vist med en gang, er i hvilken grad foreldrene selv har mistenkt et hgrselstap. Vi ser at frustrasjon
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gjort nok. Dette uttales ikke sa ofte direkteemkommer til uttrykk gjennom forklaringer pa hvorfor

de ikke sto mer pa for & utrede for harselstapet 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 ale ikke hadde noe annet valg enn & tro pa ekspertene nar de sa
at umiddelbar oppfglging ikke var ngdvendig. Barnets tilfredsstillende sprakutvikling nevnes ogsa
som forklaring for at hgrselstapet ikke ble oppdaget. En mor forteller ogsa at hun var bekymaret

at hun ikke ville fremsta som hysterisk.

Foreldrenes beskrivelse av skyldfglelse og utilstrekkelighet kan ogsa settes i sammenheng med fo
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foreldreneopplever 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.

Gjar jeg nok for barnet mitt?

En annen kilde tilarlig samvittighet er familiens egen oppfelging av barnets harselstap. 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 tilpagsiv propper er ogsa noe som nevnes. En familie
opplever at de skulle ha fulgt opp dette tettere, men at avstanden til hgresentralen gjer det vanskelig
a fa tilpasset nye propper hver gang disse blir for sma. En annen familie la bort hgreapparatene ba
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 aaligvis inngar i foreldrete

len, i form av & vaere den som sgrger for at barnet far den oppfalging det trenger, at rettigheter blir
ivaretatt og ansvarlig for trening av ferdigheter. En forelder kan derfor, i tillegg til & veere onisorgsg
ver, fungere som tepeut, pedagog, advokat og sosionom. At foreldre til barn med funksjonshedse
telse far slike roller, er, et kjient fenomen som man regner som en belastning for familien (Wende
borg og T@ssebro, 2009). Hvordan disse tilleggsoppgavene tolkes og priovigeieser. En familie
forteller at det brukes mye tid pa & kjiempe for barnets rett til ressurser i forbindelse med skolestart,
en annen familie forteller at de var innstilt pa & bruke mye tid pa lyttetrening i forbindelse med Cl
operasjon. Flere av familiemevner at andre oppgaver i hverdagen, som andre barn eller jobb, kan
komme i konflikt med de oppgavene de opplever & ha som faglge av barnets hgrselstap.
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Felles for mange av disse opplevelsene er den vanskelige balansen mellom antall avtaler, ag tid fam
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 mé ha ba
nepass om foreldrene skal reise, eller at en har eb @iim vanskeliggjer reisingen. Alle de fireifam
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 & fa ut av
tiltaket, enten det dreier seg om nye propper til hareapparatet eller om deltakelse pa ulike kurs og
samlinger. En familie forteller om hvorfor de valgte bort stramling pa Maller:

Vi trodde strakssamlingene var & treffe andre foreldre... men nar enfear unger som skal falges

opp og... at det sdpass mye i tillegg, sa har vi fglt at det & snakke med andre foreldre det er ikke noe
for oss.

Det er jo noe med det & skjeere inntil beinet og ta kun det som har hay faglig nytteverdi for oss... Det
som jeg kabr 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 demanform
sjon som de har savnet, men at de ikke var godt nok informert om innholdet og nyttemding-
ne.

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

Tanker om hgrselstapets betydning i fremtiden

Skolen

Skolestarten er en milepael aller&ldre 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 ressanseble

tildelt hennes barn, ville bety faerre ressurser til et annet barn.
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skal jeg slippe & bli satt til veggs for.

Flere foreldre opplever ogsa at lgmring knyttet til barnets sosiale trivsel dukker opp i forbindelse
med skolestart, nar det forlater barnehagen hvor barnet har trivdes godt. Vil barnet fale seg utenfor?
Vil det klare a falge med i det som skjer i undervisningen, eller vil det bli ke neklerlag? 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 brerkav 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 lilgrador

nar det er snakk om utviklingen i farskolealder.

A leve med harselstapet

Flere foreldre er ogséa 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 barnetkeamluligheter som alle

andre. En far er bekymret for om barnet selv vil f& barn med hgrselstap, ettersom faren selphar op
levd dette som en stor belastning.
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| familiene som opplever at barnet har god nytte av hgreapparat eller ClI, bidrar dette til stgthai
tanker om fremtiden. De legger vekt pd at utstyret er lett & vedlikeholde, og at belastningen ved hg
selstapet derfor vil vaere liten for barnet. Det tekniske ser ut til & fa st@rre fokus enn komanunik
sjonsaspektet; i den grad barnet kommunisererigiedisse tilfellene med talesprak, anses dette

som godt nok for familien og de uttrykker ikke sa stor bekymring for barnets kommunikasjosmess
ge eller spraklige utfordringer.

A mgte andre med harselstap fremheves som viktig for fire av familienentliefaadde kontakt

med en voksen med hgrselstap, og dragftinger med vedkommende var beskrevet som viktig-da fam
lien skulle bestemme om barnet skulle f& Cl eller ikke. En annen forelder fortalte at han gjerne tok
kontakt med voksne nar han sa at de haddedapparat, og snakket med dem om det. For ham ble
dette en mate & fa innsikt i sitt barns muligheter som voksen, da han bekymret seg veldig for hvordan
barnet ville klare seg.

A mate barn med harselstap, og deres familier, ble trukket frem som viktaskter ble nevnt;

det ene var hjelp til & velge tilbud og sprak, giennom & 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, falte de
seg tryggere i sitt valg av fokpa kun talesprak, da dette barnet syntes & 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 bssbammenk-
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
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ler det motsatte, at hgrselstapet skal veere en synlig del av barnets identitet. Dette uttrykkes gje

nom stolthet over fine hgreapparater, selvfglgelighet rundt skifting av batterier pa barnehagen, og
viktigheten av tilrettelegging for at barnet skaldé samme mulighetene som de andre barnao-sk
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mest mulig lik andre, men & ha like muligheter (Grue, 2006). Familiene snakker ikke mye om sorg

knyttet til barnets hgrselstap, men i den grad de gjar det, er dette gjerne knyttet til bekymring rundt

barnets muligheter sammenliknet med andre barn. Som nevnt tidligere er det skolegang og det sosi

le som nevnes av foreldrene.

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

X &an o fshudd i@ 8 hdddt @aSal du far et barn med et handicap, (men) jeg ma si at jeg har
Ff RNA KIFGG y2S8y &2NB F2NJ RSGST F2NJ dzZi @Al tAy3ISy (A
normal som det gar an & bli.

Det kan vaere utfordrende a se barnetisnerledeshet, bekymre seg over barnets muligheter, samt

dig som at det forventes at en som forelder ikke skal se begrensningene, men veere positivgeg muli
hetsorientert pa vegne av barnet sitt. Det synes vanskelig & erkjenne annerledesheten hgrselstapet
medfarer, 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 & vise omverigbarnets muligheter.

En av familiene legger stor vekt pd mye informasjon til familie og venner, for & vise at barnet klarer
ting som andre barn klarer. En annen familie uttrykker sin irritasjon over slektninger som synes synd
pa det stakkars barnet, mems tredje forteller at det var vanskelig @ komme med beskjeden om
barnets hgrselstap til slektninger, da det raskt kom opp spgrsmal om arv. Var familien skyld i dette?
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Jeg har ikkéortalt min mor det. Hun er gammel, jeg tror ikke hun vil tale beskjeden.

Synet pa hgrselstapets betydning var til en viss grad avhengig av graden av hgrselstap. Familien til
barnet med ensidig harselstap opplevde dette som uproblematisk, da de ikkéoaénat hadde

noen vansker knyttet til dette. | tilfeller hvor det var andre vansker eller sykdommer i tillegg, ble hg
selstapet bare en liten del av problematikken. Andre nevnte ogsa at de ofte tenkte at et hgrselstap
ikke var verdens undergang, sammenéikmed andre vansker barnet kunne ha fatt.

Oppsummering

| lgpet 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 sveert stor dradgg av
mengden og kvaliteten pa informasjonen som var tilgjengelig for dem. 1 tillegg hadde informasjonen
betydning for opplevelsen av & ta valg, og opplevelsen av & ha kontroll og oversikt over bamets op
falging og behov. Vi sa ogsa at informasjonriaubidra 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 & klare & gi familiene de
nyansene som gjgr at familien er komfortabel i sin utrygghet.

Det er slett ingen enkel oppgawegi familien den informasjonen de trenger; noen ganger er dgt in

en som vet hva som er den beste lgsningen, noen ganger er fagpersoner uenige om hva som er den
beste lgsningen, og familier er ulike nar det gjelder hva slags informasjon som er vikggnfor d

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.

KT
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Kapittel 3.2: Er modellen utformet slik at den  svarer til gnskene og behov e-
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 Harselsigimdte ¢ oppfalgirg
(Dsterlie, 2006), vi gnsket & vite om foreldrene fikk den oppfalgingen vi mener modellen (basert pa
undersgkelsen i 2005) skal gi, og vi gnsket & vite hva foreldrene mente om den informasjonen og
oppfalgingen de har mottatt. Hovedmalsetningen med digsarsmalene 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 uridersgke
sen gjort i 2005 (Dsterlie, 200®)en gang var informantene foreldre til barn som var fadt far hg
selsscreening var innfegrt, og dermed hadde fatt pavist hgrselstap senere. De ble bedt om a tenke seg
at de fikk vite om hgrselstapet ved screening, og hva de da tror de ville trenge av isfonnog

oppfalging. Foreldrene som har deltatt i den siste undersgkelsen har fgrstehands erfaring pred op
falgingsmodellen som er basert pa forrige undersgkelse. Det har likevel veert interessant & se result
tene opp mot hverandre, blant annet fordi det dakenterer endringer som har skjedd over tid.

Med et sapass lite utvalg og med mange forskjeller pa de to undersgkelsene, har det ikkerveert he
siktsmessig & foreta starre statistiske analyser. Det meste er enkle, overordnede sammenlikninger.

Behov for mye ogtidlig informasjon

| 2005 svarte foreldrene at det var viktig med mye informasjon. | vart utvalg far vi neermest samme
fallende resultater med de forrige, nar det gjelder viktigheten av informasjo@ en skala fra 1 til 6,
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gjelder tidspunkt for informasjon var det starre sprik (figur 2), foreldre i 2005 svarte at de gnsket
informasjon stort sett innenfor en maned etter at hgrselstapet var pavisfomdre i 2010 oppga at

noe av informasjonen hadde kommet senere enn dette. Den mest dpenbare forklaringen pa dette
spriket er at den fgrste undersgkelsen spurte foreldre om hva de gnsket seg, hvor man kunne se for
seg en ideell virkelighet, mens understgen i 2010 ngdvendigvis preges av praktiske begrensninger.
Noe informasjon er ikke tilgjengelig den farste tiden, for eksempel ngyaktig hareterskel, og da forsi
ker dette ogsd muligheten til & lytte til simulert tap, hvor vi ser et stort sprik. Noenasjon kan

ogsa ha blitt gitt uten at foreldrene husker det. Sprikene kan likevel gi en pekepinn for mulige-forbe
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 f@anere. Nar det gjelder informasjon om hgreapparatet, hanese
tralen og bistand pa Maller 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 hensynetiigde 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 2Nar gnsker du informasjon (2005)/nar fikk du informasjon? (Uker etter pavist tap)

Viktig med skriftlig og muntlig informasjon

| undersgkelsen i 2005 gnsket de fleste foreldrene & f& informasjonen bade skriftlig og muntlig. Dette
fant vi igjen i dataene & 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 hairfi@atmasjonen kun muntlig.

| forrige prosjekt ble det utviklet en informasjonsperm som deles ut til foreldre nar det pavises et
harselstap hos barnet (Jsterlie, 2006). Noen av vare informanter har ikke mottatt denne ettersom
den ikke var ferdigstilt da des 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 avll® % av informantee. Kapittelet

om Cochleaimplantat ble vurdert som viktig av halvparten, og ikke alle av disse hadde barn som var
aktuelle for CI. Dette forteller oss at det er viktig for foreldre & ha s& mye informasjon som taulig ti
gjengelig, sa kan de selv (evt. etéeha 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 sm&hgrsel
tap, og heller ikke barn med ensidige og tosidige tap. Undersgkel€&%ifant 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 @B; 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?
Fglgende prinsipper 14 til grunn for utviklingen av praksismodellen i 2005 (&s2006):

w C2NBftRNBkol Ny ailt GAfoea RSG alYYS 2LIJFDZ IAyYS3
w C2NBfRNB YA alYYS RIF3 RS FTANI GAGS RAIFRy2aSys 7
tanse.

w 5S4 oDANJ A11S 3In  YSNJI & ¢ngkkeéSnyed miasdber FobdNar Fogsdldhaglig NB LI
kompetanse.

w . FNYkF2NBf RNBE a1+ttt Fi NI} &l 2LIIJFDZ IAy3 o6nRS | dzF
w C2NBftRNBkoFNYy airlft KF FradsS 12ydF1G§LISNR2YSN o0
ter

w C2NBft RNBkolNy aitrt GAftoea Ka2SyvySoSabig ol yialtt S
w C2NBfRNBkolFNy ailt dAfoea Sy KStKSGfATe-23 GOSN
res som sykehus, kommune, det statlige stattesystemet (under forutsetniagfaveldre gnsker

det)

w C2NBf{RNB aillft GAfoea (1dnNERX {2ydlr1d YSR IyRNB 7

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

Nar det gjelder tidspunkt for mottatt informasjon, er dette beskrevet ovenfor. | tillegg spurte-vi fo
eldrene om de var forngyd med tidspunktet informasjonen ble gitt p4. De fleste mente tidspunktet
passet bra, mens noen mentet 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 lethtjlga fagpersoner med harsel
faglig kompetanse. De skulle bli tilbudt hjemmebesgk, kurs og individuell veiledning. Vi spude forel
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 vildig, 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 Haresentralen og pa kompetansesenteret, i
tillegg til ulike kurstilbud og hjemmebgk. 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 medutarbeidelsen 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 gjeldetidspunkt for hiemmebesgk, er det et mal at dette skal tilbys i lapet av to uker etter
pavist harselstap. | vart utvalg hadde halvparten av familiene fatt hiemmebesgk, og kun en av disse
15 hadde fatt det i lapet av de ferste to ukene. Resten var jevdefout 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 veert i utvikling kontinuerlig siden 2005, og rutinene ikke kom pa
plass med enang. Vart utvalg har barn som ble fadt fra 2003 til 2009, og det er et stort sprik-i hvo
dan oppfelgingen sa ut i starten og slutten av denne perioden. Det bar undersgkes systematisk om vi
pr. i dag tilfredsstiller var egen malsetning om hjemmebesgk inoerker.

Oppsummering

Vi fant at foreldre har et stort behov for informasjon, uavhengig av en rekke variabler. Dettd-bekre
ter viktigheten av a kontinuerlig sgrge for at vi har en god modell som sgrger for at foreldre far den
informasjonen de har behov foForeldrene har tidligere uttrykt behov for informasjon om rettgh

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 forrigeosjekt om at de gnsker bade skriftlig og muntlig info
masjon, og at permen som ble utarbeidet i 2006 har veert mye brukt av mange. Det er god grunn til &
fortsette & 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 oppfalging og foreldr e-
nes opplevelse av stress?

.SaANBLISE daidiNBaaéd o0SGeNI A RSyyS alskbeldshingsgra Sy SY 2
falge 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-harsel

tap (f.eks PipBiegel et al, 2aF). 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 soorieires i

oppfalgingen.

Det ville veert interessant a kunne male hvordan var oppfalgingsmodell pavirket foreldrenesistressn
va. Dette har ikke latt seg gjgre fordi vi da matte hatt et utvalg som hadde mottatt oppfalging etter
var modell, og et utvalg somottok 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 dier Justeringen av var
oppfalgingsmodell.

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

Flerestudier har sett pa stress hos foreldre til barn med hgrselstap, og resultatene spriker. Quittner
et al (2010) fant at foreldre til barn med harselstap er mer sarbare for stress knyttet spesifikt til
sprakutvikling, gkt oppfalging av helsevesen og pedagegitfordringer, 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 PipBiegel et al, 2002) fant heller ingen forskijell i stresskare hos foreldre til
barn medog uten hgrselstap, mens Quittner et al (1991; i Paggel et al, 2002)) fant en gkning i
stress hos foreldre til barn med hgrselstap. Lederberg og Goldbach (2001-SiBgeb et al, 2002)

fant en gkning i stress hos foreldre til toaringer, men ikked- og firearinger. Noe av dette kan
forklares ut fra at de brukte ulike typer instrumenter, en annen viktig forskjell er at utvalgegtil M
adow-Orlans ble oppdaget tidlig og fikk tilbud om tidlig intervensjonstiltak, mens utvalget til Quittner
var elde og hadde ikke fatt tidlig intervensjon.

Ettersom studiene spriker bade i resultater, malemetoder og utvalg, er det vanskelig & sammenlikne
vart utvalg direkte med noen av disse. Men ut fra det generelle inntrykket av tidligere forskning fo
ventet vi atvart 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, konteksthengig mal pa stress.

Figur 5 viser stressprofilen til vart utvalg, sammenliknet medesigifra en annen studie av foreldre
til barn med hgrselstap (White & Boyce, 1993). Persentilskare 50 er gjennomsnittskare fof-norma
populasjon, hagyere skare indikerer gkt stress.
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Figur 5. Stressprofilen til vare informanter, sammenliknet med foreldsarti 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 & ligge lavere enn utvalget til White & Boycemiadghs med i betraktningen at
disse utvalgene er forskjellige pa 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 hg
selstap man inkluderteden farste studien. Forskjellen er heller ikke sa stor at den er statistigk sign
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 habilitenipg®rm av universell
screening og utvikling innen hgreteknologien. Spesielt tydelig er nedgangen i stress knytget til op
levd manglende kompetanse, som muligens kan ha sammenheng med det gkte fokuset de senere
arene ogsa internasjonalt (f.eks Fitzpatrat al, 2008), pa utvikling av kurstilbud og annen oppfalging
av foreldre.

Vohr et a2008) maler stress hos mgdre to ar etter harselsscreening, og sammenlikner depire gru
pene: Passert, falsk positiv og pavist hgrselstap. Total sstese var ikke sidfikant forskjellige i de
tre gruppene (figur 6). Vart utvalg skarer lavere enn Makialget, men ogsa her har vi for liten
kunnskap om den fgrste studien til & 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 Mthalget (2008)






