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1: ABSTRACT

In Norway children with severe hearing loss haverdiie last few years been offered
cochlear implants to restore their hearing. Thisnly done at Rikshospitalet (the national
hospital in Oslo), and have so far included ab@@ ¢éhildren. The recent years about 50 per
year. Ideally the operation should take place leefoe age of twelve months, but in many
cases the children have to wait considerably lan@ar goal was to determine on what level
the process is held up. Is it the so called dostdelay or patient’s delay? We collected data
from charts at Rikshospitalet, and listed all ondings in two groups called selection 1 and 2
depending on the years they got their implantsh\its data we made statistical estimates of
how long it took before the hearing loss was discedl, when treatment was initiated and
when surgery took place. In addition the data idetlinformation on social factors, on

family and on how the hearing loss was discovevée also compared the two selections.
There were few differences between the two selestibut a few variables showed a
statistically significant increase in delay for slecoperated most recently. Other variables that
seemed to influence the process were the numbrardafie ear infections and the presence of
other disabilities in addition to the hearing loss.

Our results mainly show that there are many posslblays in the process, and that the need
for better guidelines and coordination is significa



2: INNLEDNING

| Norge far hvert ar ca 50 barn i Norge operertdnnhleaimplantat. Dette gjgres kun pa
Rikshospitalet, og krever grundig utredning pa éorth Det er gnskelig at barna opereres sa
tidlig som mulig, helst far 12 maneders alder (4,8 ange tilfeller tar det lang tid far barnet
kommer sa langt som til operasjon. Vi gnsket agshvilke faktorer som spiller inn og kan
forarsake slike ugnskede forsinkelser. Med docielay mener vi forsinkelser som skyldes
lege pa fadeavdeling eller helsestasjon, fast@iH-lege eller cochleaimplantat-teamet pa
Rikshospitalet. Vi la spesielt vekt pa tiden fraste konsultasjon hos @re-Nese-Hals-lege til
det ble satt i gang tiltak. Med patient’s delay erevi forsinkelser i forbindelse med mistanke
og oppfaelging fra foreldre, og vi har sett pa famile og helsemessige forhold som kan spille
inn. Ved & ga gjennom journaler fra barn som htrcfichleaimplantat, hapet vi a fa en
oversikt over de vanligste arsakene til eventuddllays. Resultatene kan da eventuelt
kartlegge behovet for videre arbeid med a oppdapamdlingstrengende barn tidlig.
Journalene er hentet fra @NH-avdelingen pa Rikstalep og er fart fortlapende av legene
der.

Far vi forklarer metode og presenterer resultaiedet nadvendig & ta med litt
bakgrunnsstoff.

Bakgrunn: Anatomi og fysiologi

Harselen er en av menneskekroppens fem sanseraohengig av at lydbglger ledes
giennom det ytre gret, via mellomgret til det indret.

Trykkendringer i luft gir lydbglger som beveger sggnnom det ytre gret til membrana
tympani (trommehinnen) og setter denne i svingningeingningene overfares via
greknoklene i mellomagaret til det ovale vindu. Méatbalgene nar det ovale vindu, settes
veesken i scala tympani i bevegelse. Lydbglgene,rsbbeveger seg i veeske, passerer
gjennom perilymfen i cochlea og setter basalmenraisvingninger. Basalmembranen er
stivest naer cochleas basis og det ovale vinduliogbr ettergivelig naer apex og
helicotrema. Dette er grunnlaget for oppfattelsetydbglger med forskjellige frekvenser.
Lydbglgenes amplitude er starst neer helicotrensa &ngst vekk fra det ovale vinduet.
Amplituden avtar sa nar lydbglgen naermer seg aeterwindu, som ogsa ligger ved cochleas
basis. Haye frekvenser registreres best i den éashlav cochlea, neer det ovale vindu, mens
lave frekvenser registreres best naer helicotreiy@bdlgene stimulerer sansecellene i cochlea
og impulser ledes via hgrselsnerven til hjernestamsom nerveimpulser. Inne i cochlea
finner vi tre rgrformede hulrom som lgper ved siderhverandre i cochleas lengderetning.
Det er scala vestibuli fylt med perilymfe, scalanpani ogsa fylt med perilymfe og i midten
ductus cochlearis fylt med endolymfe. | ductus ¢eahs ligger Cortis organ. Det dannes av
en fortykkelse pa basalmembranen og fglger ducicislearis i hele lengderetningen. Cortis
organ er ansvarlig for oppfattelse av lydbglgert IDestar av sanseceller med cilier som er i
kontakt med endolymfen og av statteceller. Opp&eaailenes cilier ligger bindevevsplaten
membrana tectoria. Nar basalmembranen settesgrsuiger av lydbglgene forskyves ciliene

i forhold til membrana tectoria og den mekaniskergien omdannes til elektrisk energi.
Sansecellene deles inn i ytre og indre harcellar isiorskjellig grad er innervert av
hagrselsnerven. De har litt forskjellige oppgavey eo som vi ser helt essensielle i overfgring
av lyd fra cochlea, via ganglion spirale, til hdsserven. Harselsnerven sender sa signalene
videre til hjernebarken via hjernestammen (1,2).



Harselstap
Det er to hovedtyper hgrselstap, konduktivt og g@nevralt. | denne oppgaven har vi

konsentrert oss om sensorinevralt hgrselstap hos $ansorinevralt hgrselstap skyldes skade
pa det indre aret eller hgrselsnerven. Denne thpeselstap kan igjen deles i to grupper
avhengig av om det er affeksjon av cochlea ellén@gelsnerven. Sensorinevralt hgrselstap
er som regel irreversibelt, og det finnes foreldgpgen helbredende behandling. Det er denne
gruppen pasienter som kan ha nytte av cochleairtgitanog da spesielt den gruppen med
affeksjon av cochlea.

Konduktivt hgrselstap innebeerer at lydbglgene Ikkles effektivt gjennom mellomgret. Det
kan skyldes skade eller forstyrrelser i ytre grekamommehinnen, mellomgret med
grebensknoklene eller det ovale vinduet. For déypen hgrselstap finnes mange
behandlingsmuligheter, avhengig av skadens loksitisaHvis man ikke lykkes i & kurere
hgrselstapet, er hgreapparat en god hjelp for md@ejee fordi det de har starst behov for er
forsterkning av lyden.

| tillegg til disse to gruppene har vi blandet (Haktivt og sensorinevralt) og sentral
hgrselsnedsettelse (1,2,3).

Arvelige arsaker til hgrselsnedsettelse

Sporadisk, recessiv dgvhet og hgrselsnedsettejpa 80-85% av gruppen arvelig
harselsnedsettelse. Den vanligste arsaken i denppen er en mutasjon i genet for
connexin-26. Recessivt nedarvet hgrselsnedsekaisemange tilfeller ogséa veere del av et
syndrom. Det gjelder blant andre Ushers syndromgdfeels syndrom og Jervell-Lange-
Nielsens syndrom. Da har pasientene ogsa andretegrapi tillegg til harselsnedsettelsen.

Dominant hgrselsnedsettelse utgjer 15-20% av gruppeelig hgrselsnedsettelse. Denne
typen hgrselsnedsettelse inngar ogsa i en del eyredr Blandt andre kan nevnes
Waardenburgs syndrom hvor barnet i tillegg haeflgpiske ytre kjennetegn (3).

Prenatale arsaker til hgrselsnedsettelse

En rekke sykdommer som rammer en gravid kvinn&wilne gi alvorlige hgrselsskader hos
fosteret. Her kan nevnes rubella (rade hunder), smesielt i farste trimester kan gi alvorlig,
ofte bilateral hgrselsskade hos fosteret. Dette Bes opptil halvparten av barn etter
maternell rubella. | dag er dette sjelden i varaleverden, fordi de aller fleste norske kvinner
vaksineres mot rubella i barnealder. Ogsa infeksjomed cytomegalovirus, herpesvirus,
Epstein-Barr virus og toksoplasmose og sjeldenlisydan gi hgrselsskade hos fosteret ved
maternell sykdom.

Erytroblastosis foetalis og alvorlig fysiologiskggrbilirubinemi hos nyfadte kan ogsa gi
bilateral hgrselsskade. Rhesusinkompatibilitetligrén sjelden arsak fordi det gjares
rhesustyping av gravide, og man har muligheteafgi behandling ved rhesusimmunisering.

Bruk av medikamenter i svangerskap er ogsa gjedstardiskusjon i forhold til
harselsskadelige, ototoksiske effekter pa fost@minoglykosider er spesielt viktige i denne
sammenheng da alle aminoglykosidene kan medfare, stieeversible hgrselsskader hos
fosteret ved bruk i svangerskapet. Det skjer erhopping i endolymfen, og skadene er
doserelaterte. De blir spesielt farlige hvis giitrsnen med diuretika. Aminoglykosider er
ogsa spesielt farlige for balanseorganet.

Andre ototoksiske medikamenter omfatter loop-diukatog noen kjemoterapeutika (2,3).



Peri- og postnatale arsaker til hgrselsnedsettelse

| tillegg til infeksjoner og skadelige pavirkningender svangerskapet, kan barn fa
harselsskade under selve fadselen. Det kan drgidassem anoksisk pavirkning eller traume
perinatalt, og neonatal ikterus postnatalt. Prensatg nyfgdte med lav fadselsvekt er spesielt
utsatt. Dette er allikevel en sjelden arsak tilsetsskader (3).

Erhvervet hgrselsnedsettelse i barnealder

Arsaker til hgrselsnedsettelse hos barn som emfigdtnormal harsel spenner fra infeksjoner
til hodetraumer. Disse barna faller inn under dsjomen dgvblitte og har i de fleste tilfeller
hatt god hgrsel far skaden. Derfor har vi ikke datth med i var journalgjennomgang, men vi
nevner allikevel arsakene her for & kompletteredbil

Meningitt er en kjent arsak til alvorlig harselstaps barn og disse barna kan ogséa ha god
nytte av cochleaimplantater. Andre infeksjoner bas kan ogsa gi alvorlig hgrselsskade.
Det dreier seg blant annet om morbilli, scarlatpexrotitis epidemica og ulike typer
labyrintitt.

Hodetraumer som medfarer fraktur i temporalbenetdgsa gi harselsskade. Frakturene
deles i lengde- og tverrfraktur der lengdefraktuvanligst. Tverrfrakturene er mindre
vanlige, men kan til gjengjeld gi totalt opphgrdet indre grets funksjon i tillegg til
svimmelhet og facialisparese.

| tillegg kan nevnes ototoksiske medikamenter sosakéer til ervervet harselstap (2,3).

Hvordan diagnostisere hgrselstap hos barn

Det er mulig a teste harsel selv hos nyfadte, ag@dimgen grunn til & utsette det. Jo tidligere
en diagnose blir satt, jo bedre prognose og bemmaysthuligheter.

Undersgkelse av otoakustiske emisjoner (OAE) nrakkanisk aktivitet i de ytre harcellene
og dermed det indre grets funksjon. Det er en ikkasiv, enkel og relativt billig
undersgkelse som egner seg godt til screeningealbapn. OAE kan bare registrere
harselsnedsettelse pa opptil 30dB.

Hjernestammeaudiometri brukes nar OAE ikke gir seber ved sterk mistanke om
harselstap. Det ma gjares med barnet i hvile sen, og gjares av praktiske grunner ofte i
narkose pa sma barn. Hjernestammeaudiometri (ERAEB ogséa ved vurdering av hgrselen
hos mentalt retarderte personer som ikke kan satglved andre undersgkelser.

Cochleaimplantater

Cochleaimplantat (Cl) er et hjelpemiddel som tillvgsl davhet, eller nar hgrselsresten er sa
liten at barnet ikke har nytte av vanlig hgreappa@achleaimplantater har gjort det mulig a
behandle dgvhet, slik at hagreevnen kan helt edigletableres eller gjenopprettes. Dette har
blitt betegnet som den stgrste nyvinningen innethicdogi og ogsa innen oto-rhino-
laryngologi.

Ved cochlezer davhet fungerer ikke harcellene i leaghmen ofte er ganglieceller i nervus
cochlearis bevart. Ved a plassere elektroder ileadkan disse nevronene stimuleres og
hgrselen etableres.

Cochleaimplantater tilbys bade davfadte og dgeblbeviadte barn behandles med best
resultat innen 12 méaneders alder (9), men opeognesil fem ars aldeDette gjor at disse
barna kan oppna en tilnaermet normal sprakutviklitilegg behandles altsa dgvblitte, bade
barn og voksne, som er blitt dave pa grunn av nggmimtotoksisk effekt av
aminoglykosider, kraniefraktur eller progressivt$astap av kjent eller ukjent arsak.



Teknisk prinsipp

En mikrofon fanger opp lyden, og omformer denlgkériske signaler. Den er vanligvis
plassert i en enhet som vanligvis henges pa gegetfer sendes signalene fra mikrofonen til
en taleprosessor, der lyden deles opp i ulike ffakband. Innstillingene i taleprosessoren
justeres individuelt hos hver enkelt bruker. Depnesessoren beaeres enten bak gret eller pa
kroppen, og er batteridrevet. Under operasjonerdbli plassert en mottaker i pasientens
tinningregion, og i cochlea (vanligvis i scala tyanmp plasseres fra 12 til 22 elektroder. Det er
mottakeren og elektrodene som utgjar selve implantBade signaler og batterikraft
oversendes fra en ekstern sendespole til dissmékemponentene. Den eksterne senderen
holdes pa plass over den interne mottakeren vég fjeen magnet. Den frekvensoppdelte
lyden overfares til pasientens mottaker fra talepssoren via radiobglger, og sendes derfra
videre til de ulike elektrodene. Man forsgker &mitjne de normale stimuleringsmgnstre ved
at hgyfrekvent lyd (diskant) gar til elektroder ks cochlea, og lavfrekvent lyd (bass) il
apikale deler (6). Denne stimuleringen farer tiigtet i nervus cochlearis, som viderefgrer
signalene til hjernestammen. Derfra gar impulsérestselssenteret i hjernens tinninglapp,
og de oppfattes som lyd.

5-6 uker etter operasjonen, nar operasjonssageodd, tilkobles de ytre delene, og
taleprosessoren tilpasses pasienten. Det er f@sasienten hgrer lyd gjennom implantatet.
Etter at cochleaimplantatet er operert inn og g pasienten, trenes hgrselen opp ved hjelp
av audiopedagoger. Dgvfgdte barn trenger intergieering. Voksne og ungdommer som
har mistet hgrselen etter at spraket er etablent férsta tale etter bare noen dager med
cochleaimplantat. 70 % av davblitte voksne oppriéurine snakke i telefonen, det vil si at de
ikke er avhengig av for eksempel & lese leppeafunne oppfatte tale.
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Utredning

En grundig utredning ma gjeres for neermere a kggéem cochleaimplantasjon er noe som
kan gi den enkelte bedre kommunikasjonsmuligh@asienten innlegges ved @NH-
avdelingen i to omgangened ca 2-3 ukers mellomrom. Her blir det blant agj@t MR og



CT av tinningben, blodprgver og EKG. Av hgrselsgtegijgres audiometri, OAE og
hjernestammeaudiometri. Det gjgres ogsa spesialpgike vurderinger av barnets
kommunikasjonsferdigheter.

Kriterier for Cl-operasjon:

» Sensorinevralt hgrselstap som ikke kan avhjelpashaecapparat. Grense ca
80dB pa det beste gret.

» Forholdene i det indre gret ligger til rette foreogsjon.

« Implantering av davfadte og pre- og postlingvakelbar skje sa raskt som mulig
etter at diagnosen er stilt. For barn som ikkerfear auditiv erfaring vurderes
implantering etter 5-ars alder & ha begrenset gffékaleutvikling. For barn og
voksne som har mistet hgrselen postlingvalt, erkdtet satt noen gvre grense for
implantasjon.

« Skal ha forsgkt hgreapparat i minst 6 maneder (6).

Start og utvikling av Cl-operasjoner

| Norge ble den fagrste implantasjonen gjennomf@&@85 ved regionssykehuset i Trondheim,
med et enkanals implantat til en dgvblitt vokseiksRospitalet startet med flerkanals
implantater i 1986, ogsa da til davblitte voksnet f&rste davblitte barnet ble operert i 1988.
| 1989 fikk for farste gang et dgvfadt barn cochtggantat i Norge. Barnet var da 8 ar
gammelt. Da barnet ikke oppnadde mening i lydbiichgtiantatet ga, ble implantatet bare
brukt en kort stund. Det fgrste barnet som har taraglantatet kontinuerlig siden
operasjonen, ble implantert i 1992. Dette barnetiea3 ar gammelt. Cochleaimplantasjoner
hos voksne utfgres i dag ved Rikshospitalet, Stv©hospital og Haukeland Sykehus.
Rikshospitalet har landsdekkende funksjon for Gérapjoner pa barn.

Vi har konsentrert oss om dgvfgdte barn med cochf@antater. Bruk av cochleaimplantat
har radikalt endret dave barns mulighet til & ofipfav tale. @kt taleoppfattelse har blant
annet medfart gkt mulighet til deltakelse i samfmpersonlig, sosialt og med tanke pa
utdannelse og arbeidsliv (5). | dag far 90-95 %lavfadte og prelingvalt dgve barn i Norge
cochleaimplantat. Hos de resterende 5-10 % erfteetreedisinske grunner til at de ikke blir
operert, og ogsa noen tilfeller der dove foreldtkeignsker at deres barn skal ha ClI.

Nar implantere?

| lapet av de fgrste levearene gjennomgar hjeregydblig vekst og modning. Nar barnet blir
utsatt for lydstimuli, dannes det synaptiske fodeiser mellom nerveceller. Et hgrende barn
som er i et miljg med tale og lyd far auditiv eifigrved at det skjer en gkt aktivitet i de
nervecellene som er predisponert for hgrsel. Gjenéafaringer med auditive stimuli
stabiliserer synapsene og farer til myelinisersidg at nerveledningshastigheten gker.
Dermed automatiseres oppfattelsen av tale og dydeNed dgvhet er denne
miljgpavirkningen redusert eller fravaerende. Dermechmes utviklingen av talesprak. Hvis
ikke nervecellene far de forventede pavirkninggem perioden hjernen gjennomgar den
stgrste modningen, er det sannsynlig at cellengiaseres i andre funksjoner. Det har blitt
gjort en del forskning péa hva tidlig input til atmliske sentre i hjernen har & si for utvikling
av taleforstaelse og talesprak. Kunnskap om hjerfinksjon, dens plastisitet og mulighet til
a tolke signaler fra et cochleaimplantat, har &ttt betydning for valg av tidspunkt for
implantasjon hos prelingvalt dgve. Man har sgkbidef ved hvilken alder et eventuelt
cochleaimplantat skal opereres inn, for & oppnasine hgrsel og sprakfunksjon hos det



devfadte barnet. Det antas at den beste tideruftitia pavirkning av et prelingvalt dgvt barn
er far det skjer en vesentlig degenerasjon av getlez, og far det dannes nettverk i hjernen
som ikke lar seg pavirke av ny erfaring. Forskrangy oshinaga og medarbeidere har vist at
sprakutviklingen hos devfgdte barn som oppdagemnifiarste 6 levemaneder, er betydelig
bedre enn hos dem som oppdages etter 6 manedes@@)me studie fant man at nar
intervensjon startes far 12 maneders alder harldaedre sprakutvikling enn nar intervensjon
startes sener®et er derfor viktig med tidlig diagnostikk av ahige hgrselstap, slik at det
ikke gar for lang tid far en far tilpasset hagreappaller cochleaimplantat.

Rikshospitalet har som nevnt landsdekkende funkisjo@l-operasjoner pa barn. Ved gre-
nese-hals-avdelingen er der et eget Cl-team, sorbdu medisinsk, teknisk og pedagogisk
kompetanse. Det bestar av leger, audiofysikerepgrafer og audiopedagoger.

Per 1.2.2007 hadde 333 barn under 18 ar blitt @repi Norge. | 2006 fikk 44 barn ett eller
to implantater. | tillegg er det en del barn sodtigiere har fatt implantat i ett gre, som far
operert inn implantat ogsa pa det andre gret. 628 dt dette 95 barn. Samlet sett, fra farste
Cl-implantasjon av et dgvt barn i 1988 og frenii2.2007, er median alder ved implantasjon
3-4 ar. Den starste gruppen er 2-3 aringer, melobd8. Cl-teamet ved Rikshospitalet mener i
dag at dgvfgdte barn bgr implanteres mellom 6 ogd@eders alder. Dette med tanke pa
utvikling av harsel, tale og sprakforstaelse. Rat@ve barn skal bli Cl-operert tidligere, ma
diagnosen stilles tidligere. | en del land har nmargrt hgrselsscreening hos nyfadte. |
Colorado, USA fant man i en studie at dette engieginomsnittlig alder ved diagnose fra 20
maneder til 2 maneder (12). | den samme studigmian ogsa at sprakutvikling pavirkes
signifikant av alder ved diagnose av hgrselstaplder ved start av intervensjon.

Nyfgdtscreening

| 2006 kom Sosial- og helsedirektoratet med "Naaieriaglige retningslinjer for
undersgkelse av syn, harsel og sprak hos barn’ Re@hingslinjene er basert pa tre rapporter
fra tre arbeidsgrupper, én for giennomgang av égrfor hgrsel og én for sprak. Vi har sett
neermere pa "Arbeidsgrupperapport vedrarende rethinjgr for undersgkelse av harsel hos
barn”. Rapporten er utarbeidet av en tverrfagligpis@nsatt arbeidsgruppe. Mandatet var a fa
en lik praksis pa landsbasis slik at man sikrentifisering av harselsavvik tidligst mulig.
Malet med dette arbeidet var & lage retningsliftiehgrselsscreening av nyfadte barn.
Dermed kan en tidlig oppdage dgve og alvorlig twmtgnbarn, slik at habiliteringen far et
best mulig resultat. Man har tatt utgangspunktenskapelig dokumentasjon for & vise
behovet og nytten av nyfgdtscreening, tidlig diaggmog tidlig igangsatt habilitering. En
vellykket habilitering blir beskrevet som et sankeirmellom audiologiske tiltak, eventuelt
cochleaimplantat og audiopedagogiske tiltak. | éaigpporten bar habilitering iverksettes
senest fra seks maneders alder. Bakgrunnen far eleliant annet forskningsarbeid av
Yoshinaga og medarbeidere (11). De sammenliknékémstaelse og ekspressivt sprak
mellom en gruppe barn som hadde fatt en tidligrhag og hadde startet habilitering ved
seks maneders alder med en gruppe som var bliphdsdisert senere (median alder 16
maneder) og hadde startet habilitering innen toedénetter diagnosetidspunktet. Det ble
funnet betydelige forskjeller i sprakfunksjon metlale to gruppene som bare kunne forklares
ut fra alder ved start av habilitering. Den samorsKningsgruppen viste i et senere arbeid at
sprakfunksjonen var vesentlig bedre blant alvdiigselshemmede barn som hadde fatt
anledning til tidlig habilitering som falge av uersell nyfadthgrselsscreening, sammenliknet
med barn som var fgdt i sykehus uten screening [J2gssex i Sgr-England har man ved
hjelp av et kontrollert forsgk blant 53 000 nyfatlepet av en tre ars periode funnet at
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sjansen for tidlig diagnose av de alvorligste higstapene gker dramatisk ved innfgring av
universell OAE screening (14). Slik det fungerdag er det en betydelig forsinkelse fra
foreldrene ytrer mistanke om nedsatt hgrsel hbsuet til diagnosen blir stilt og habilitering
startet.

Arbeidsgruppen konkluderte med at de anbefalewimmng av hgrselsscreening av alle
nyfadte barn i Norge. De skriver at for hver ukenggar uten at universell nyfadtscreening av
harsel blir innfart i Norge, gar minst ett nyfgdtrb glipp av sjansen til optimal habilitering

av sin funksjonshemning. Screeningen skal utfgred @EA, og skal som hovedregel gjgres i
barselavdeling og nyfgdtintensivavdeling. Det enwatrordnet mal for disse retningslinjene at
barn som er dave eller har hgreterskel pa bestedasiigere enn 40dB, skal starte habilitering
sa snart diagnosen er stilt. Det betyr at maj@nitetkal veere i gang med habiliteringen ved
seks maneders alder.

3: METODE

Vi startet med en del hypoteser om arsaker til muale forsinkelser i utredning og
behandling av barn med alvorlig, medfadt hagrseldiapmulige arsakene til forsinkelser
definerte vi grovt som "doctor’s delay” og "patiéntielay”. Med doctor’s delay mente vi

ulike faktorer som fra legen og helsevesenetsfsicdinker utredning, diagnose og

behandling av alvorlig hgrselsnedsettelse. Her eneirdit tiden fra den farste konsultasjonen
hos @NH-lege til det ble satt i gang tiltak vartigk Vi gnsket derfor & beregne hvor lang tid
som gikk fra farste konsultasjon hos @NH-lege ditria fikk diagnosen hgrselstap og nar de
fikk tilpasset hgreapparat. En del faktorer som pavirke legene ble ogsa vurdert. Det dreide
seg om frekvens av otitter og om barna hadde dmairdicap.

Med patient’s delay tenkte vi farst og fremst paraan foreldre pavirker, og eventuelt
forsinker, utredningen. Her er det av stor betydmiar foreldrene far mistanke om hgrselstap,
nar de tar barnet med til fastlege eller GNH-legaar de samtykker til & sette barnet pa
venteliste til Cl-operasjon. Familizere forhold bigsa vurdert & kunne spille inn. Vi

registrerte om barnet hadde eldre sgsken slikraldie@ne hadde litt erfaring, om barnet hadde
sgsken med hgrselstap, om det gikk i barnehagenaded samtidig var andre
funksjonshemminger hos barnet.

Som grunnlag for & teste disse hypotesene hault bata fra journaler. Vi brukte journaler
fra barn som har fatt operert inn cochleaimplameak Rikshospitalet. Det farste barnet ble
operert i 1988, og i perioden fra den farste ogenam og frem til na er ca 300 barn operert.
Rikshospitalet er det eneste stedet i Norge dieg siperasjoner utfares. Det ga oss den unike
muligheten til & ga igjennom journaler fra allelbaom har fatt cochleaimplantat i Norge.

Far vi gikk i gang med innsamling av data bruktewidel tid pa & sette oss inn i rutiner for
utredning, behandling og oppfalging av barn medélgtap. Pa Rikshospitalet har de et eget
cochleaimplantat-team som jobber spesielt med ,degtei var med og observerte utredning,
samtaler med foreldre, operasjon og lydpasettiogaFvurdere barnas hgrselsadferd og
sprakutvikling brukes en rekke formaliserte tester.
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For & fa et stort nok materiale gnsket vi & ha tfif® journaler. Vi valgte & gjennomga de 70
farste journalene, sortert i kronologisk rekkefadgier operasjonsdato og kalte disse utvalg 1.
Vi valgte ogsa & gjennomga de 70 siste i den saknomwlogiske rekkefalge. Da ville vi ogsa
ha muligheten til & sammenligne resultater og se&lenmar skjedd en utvikling i lgpet av de
arene det har veert mulig & gi barn cochleaimplariNatge.

Journalene i utvalg 1 fant vi hovedsaklig som gapmaler. Vi utelukket alle journalene der
vi ved gjennomgang fant at barna var dgvblitte egldirna var adoptert fra andre land. De
davblitte ble utelukket fordi de har hatt en visadjav harsel, og i tilfellene med meningitt
som oftest helt normal hgrsel fra fgdselen. Dedeaior hatt andre forutsetninger for
sprakutvikling og harselsadferd. Barna som var setbple utelukket fordi det var umulig &

si noe om utredning og oppfalging far de kom tirm Det dreide seg om tre barn som kom
til Norge fra 10 maneders alder og senere. Ettenélgjennomgangen satt vi igjen med
journaler med operasjonsdato innenfor en femarsperi1992-1996).

De nyeste journalene fant vi hovedsaklig som datagler, men mange ogsa som
papirjournaler. Her utelukket vi ogsa alle som heHdtt meningitt eller av andre arsaker var
devblitte. Vi satt da igjen med journaler innendortoarsperiode (2004-2005)., Fordi
hyppigheten av operasjoner hadde gkt betydeligdetie et kortere tidsrom enn i utvalg 1.
Etter & ha funnet de aller fleste vi lette ettgrutelukket en del som nevnt ovenfor, satt vi
igjen med 49 journaler i utvalg 1 og 51 journalatvalg 2. Totalt hadde vi altsa 100 journaler
som vi arbeidet videre med. Sa langt det var mhdigde vi da inkludert alle davfadte barn
blant de 70 farste utfgrte operasjonene og blafiOd&ste.

Far vi begynte journalgjennomgangen, definertenviekke parametere som vi ville lete etter:

» Fadselsar

* Kjgnn

« Nar foreldrene farst fikk mistanke

« Om, og i tilfelle ved hvilken alder ble de oppdapéthelsestasjonen
* Om, og i tilfelle ved hvilken alder ble de oppdabes fastlegen
« Nar var farste konsultasjon hos gre-nese-hals(l8t-lege)

« Nar ble diagnosen hgrselstap satt

» Nar ble hgreapparat tilpasset

« Nar ble de satt pa venteliste til Cl-operasjon

« Nar ble de operert

* Hadde barnet eldre sgsken

* Hadde barnet eldre sgsken med hgrselstap

* Var det hgrselstap hos annen familie

» Hvilket morsmal hadde barnet

* Hadde barnet hatt otitter, og i tilfelle hvor mange

* Gikk barnet i barnehage

* Hvor ilandet var barnet bosatt

* Var barnet prematurt

» Var barnet multihandicapet

* Hadde barnet en psykomotorisk retardasjon
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Farst noterte vi fadselsar og kjgnn. Fadselsar &geah ble utgangspunktet for a beregne hvor
gamle barna var ved de senere legebesgkene, deaggdehandling. Alle tidspunkt ble
beregnet som antall maneder fra fadsel, og derikkdifalle tidsintervaller i enheten
maneder. Kjgnn ble inkludert fordi vi vurderte dpseom det var forskjell i hvordan
hgrselstap presenterte seg hos gutter og jenteroeh de ble fulgt opp og behandlet
forskjellig. 1 utvalg 2 var det 31 gutter og 21 {en mens det i utvalg 1 var 27 gutter og 22
jenter. Vi noterte ogsa nar foreldrene fgrste deadge fatt mistanke om hgrselstap hos
barnet. Her fant vi et tidspunkt hos de flestes@ahigy n). Videre undersgkte vi om
harselstapet ble oppdaget pa helsestasjon elldabtisge, og da malt i maneder fra fadsel.
Her fant vi feerre opplysninger i journalene. Indgidlde blitt oppdaget hos fastlegen (n=0).

Farste konsultasjon hos gre-nese-hals lege toledifordi vi gnsket & se hvor raskt GNH-
legene oppdaget harselstap, og om de fokusert@anatitter enn hgrselstap. | den
forbindelse tok vi med otittfrekvens registrert sOnil og 2 eller hgyere. Tanken bak var at
barn med gjentatte otitter er mye i kontakt megéetsenet, og ogsa med @NH-leger. Vil
medfadt hgrselstap bli oppdaget lettere hos dder, el man tilskrive eventuelle
harselsproblemer og manglende sprakutvikling titeste? Her kan ogsa foreldre spille en
rolle i forhold til hvor raskt barnet blir sett @NH-lege.

Nar barna fikk diagnosen hgrselstap avhenger agenfaktorer. Hvor oppmerksomme
foreldrene er, hvor flinke helsepersonell som mbtena er til & fange dem opp og kanskje
ogsa ventetider for & komme til utredning og spisséa. Diagnosetidspunkt er ogsa viktig for
a vurdere videre fremdrift. Hvor lang tid tar deteite i gang tiltak etter at det er satt en
diagnose og dermed definert et behov for behangling

Vi noterte en del faktorer om familiebakgrunn. Hassap hos eldre sgsken, hgrselstap hos
annen familie, bosted og om de har eldre sgskemo Barste for & undersgke om hgrselstap
oppdages fortere hvis det allerede er hgrseldtapilien. Svarene ble registrert som ja eller
nei. Eldre sgsken ble tatt med for & se om forelelagerte fortere som farstegangs foreldre
eller nar de hadde barn fra far. Bosted tok vi fieedi se etter regionale forskjeller, men
denne parameteren valgte vi & ikke ga videre mettedordi det er veldig mange politiske
og gkonomiske faktorer som spiller inn her, oguilé bli vanskelig & vise noe mer enn det
som er kjent fra far.

Om barna gikk i barnehage sa vi pa fordi vi mentea ville ha betydning for hvor raskt
hagrselstapet ble oppdaget. Ved lek og samhandledypersonale og andre barn ville kanskje
harselstap og eventuell forsinket sprakutviklingféahget opp her. | denne kategorien fikk vi
fa svar vi kunne bruke. En del av barna gikk i dmraehage, men vi var interessert i forhold
i barnehagen som spilte inn far barnet fikk diagmosgrselstap. Dette fikk vi s lite relevant
informasjon om at vi besluttet a utelate dennedaien fra videre beregninger.

Andre funksjonshemminger var ogsa en faktor vi ghgkse om hadde noen betydning. Vi
startet med to kategorier som ble kalt multihangolicg psykomotorisk retardasjon. Disse
kategoriene slo vi senere sammen. | denne kategdnie svarene registrert som ja eller nei.
En av hypotesene vare gikk ut pa om harselstapéiwsmed andre helseproblemer eller
forsinket utvikling ble oppdaget tidlig fordi demnianye i kontakt med helsevesenet. Den andre
hypotesen var var at harselstap hos disse barmavbtsett, og utredning nedprioritert i

forhold til andre problemer. Her er det viktig &ska pa at det er stor variasjon i
alvorlighetsgrad. Noen barn hadde lette funksjomshimger eller plager, mens andre var
sterkt affisert.
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Alle dataene ble samlet pa regneark i exel hvae falgpet for hvert barn kommer tydelig
frem. Vi brukte ett regneark for de eldste journaléutvalg 1)og ett for de nyeste (utvalg 2).
Vi beregnet farst gjennomsnitt for alle parametreom var registrert som tallverdier i begge
regnearkene. Da satt vi med gjennomsnittlig aldelbarna for de ulike parametrene. Vi
brukte alle opplysningene fra hver parameter sonmédt i maneder eller antall til & sette opp
histogram. Det ga oss en fremstilling av fordeloggspredning av data i de forskjellige
kategoriene, og vi kunne se pa forskjeller melldwalg 2 og utvalg 1.

Videre beregnet vi medianverdi, gvre og nedre Kvagtstandardavvik for de samme
parametrene som ble brukt til histogram. Disse ieelbrukte vi for & sette opp box-plot, og
pa den maten bedre fremstille forskjellene mell@alutvalgene av data. | boks-plotet vises
den statistiske fordelingen av dataene fra hvedlgtved siden av hverandre, og det er lett &
sammenligne dem. Vi beregnet p-verdiene for & sewentuelle forskjeller var signifikante
eller ikke med en funksjon i exel. Alle beregningerstatistiske fremstillinger ble gjort i exel.

4: RESULTATER OG KOMMENTARER

Etter & ha gjennomgatt journalene, og samlet ipptyspinger vurderte vi andelen svar (n=)
for alle parametrene. Det var ingen store forségathellom de to utvalgene, men noen
parametere viste seg a ha sveert lav andel svagehetvalg. Dette gjaldt spesielt sparsmalet
om hgrselstap var oppdaget hos fastlege. Her fikkgen svar (n=0), og derfor tok vi ikke
denne parameteren med videre i beregningene. Saletsom hgrselstapet var oppdaget pa
helsestasjon ga ogsa fa svar, men ikke sa fa satetgarrige sparsmalet. Antall svar i utvalg
2 var n=4 og i utvalg 1 var n= 6. De gvrige katégyoe med svar beregnet i maneder ga en
mye hgyere svarprosent. Spesielt informasjon onteliste og operasjon var godt
dokumentert i journalene, og her fikk vi svar feesten alle journalene. Sparsmalet om otitter
ble ogsa notert som en tallverdi, men her antiteotog ikke maneder.

De parametrene der svarene ble registrert som feeioga 0ss generelt en hgy svarprosent.
Sparsmalet om eldre sgsken ga i utvalg 1 n=45ubegpig 2 n=50. Harselstap hos sgsken ga i
utvalg 1 n=49 og i utvalg 2 n=50. Andre funksjonsingnger ga i utvalg 1 n=48 og i utvalg 2
n=45. Det var altsa godt grunnlag for & jobbe \édeed disse parametrene.



Gjennomsnitt- Utvalg 1 (barn operert fra 1992-1996)

Gjennomsnitt Antall svar | Standardavvik
(alder i mnd) (mnd)
Mistanke hos foreldre 6,7 44 53
Oppdaget pa helsestasjanl0,5 6 7,18
Oppdaget hos fastlege 0
Farste konsultasjon 11,4 35 8,4
@NH-lege
Diagnose hgrselstap 14,4 a7 8,4
Hareapparat 15,2 45 8,1
Venteliste ClI 45,6 48 32,7
Cl-operasjon 50,7 49 32,2

Gjennomesnitt- Utvalg 2 (barn operert fra 2004-2005)

Gjennomsnitt Antall svar | Standardavvik
(alder i mnd) (mnd)
Mistanke hos foreldre 8,2 39 9,8
Oppdaget pa helsestasjars,1 4 2,8
Oppdaget hos fastlege 0
Farste konsultasjon 13,8 37 14,5
@NH-lege
Diagnose hgrselstap 19,5 a7 14,9
Hgreapparat 21,0 48 14,7
Venteliste ClI 49,0 52 43,2
Cl-operasjon 51,8 51 43,7

14
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Medianene ligger generelt noe lavere enn gjenndiesei. Dette kan skyldes at noen barn har
blitt oppdaget veldig sent, og dermed trekker ggensnittet opp. Vi har valgt a ikke fjerne
dem fra resultatene, fordi det ikke var én enkah stakk seg ut. Det gjaldt flere barn, som
spredte seg i det gvre sjiktet.



Sammenligning av utvalg 2 og 1

16

For & se pa spredningen og for 8 sammenligne feningivalg 2 og 1, laget vi box-plots og

fant p-verdiene ved hjelp av t-test. (Set 1 = @g\&lSet 2 = utvalg 1)

Mistanke

ql
= min

Forste konsultasjon @NH

ql

= min
= median = median
= max = max
g3 g3
Setl Set2 Setl Set2
Dataset Dataset
P-verdi: 0,37 P-verdi:0,40
Ikke signifikant forskjell. Ikke signifikant fskjell.
Diagnose Hareapparat
aql ql
- min = min
= median = median
= max

q3

Setl

Set2

= max

q3

Setl Set2
Dataset Dataset
P-verdi: 0,02 P-verdi: 0,01
Signifikant forskjell.

Signifikant forskjell.
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Venteliste CI Cl-operasjon
250 250
200 | 200 |
ql ql
150 ] 150 )
= min = min
= median = median
= max = max
100 1 100 1
a3 a3
50 - 50 - @
Il L
0 : 0 :
Setl Set2 Setl Set2
Dataset Dataset
P-verdi: 0,65 P-verdi: 0,87
Ikke signifikant forskjell. Ikke signifikant fskjell.

Det er to statistisk signifikante forskjeller metlautvalg 2 og utvalg 1; alder ved diagnose og

alder ved tilpasning av hgreapparat. Disse vanmehé tett knyttet til hverandre, da en vil

tenke at tilpasning av hgreapparat fglger natetligr diagnostisert hgrselstap, og begge er
avhengig av lege. Her kan det muligens veere etdgress doctor’s delay, som altsa har gkt

med tiden. Denne hypotesen stgttes av at det ik&igifikant forskjell pa nar foreldrene i
utvalg 2 og i utvalg 1 tar barna med til @NH-leBet vil si at tiden fra farste konsultasjon

hos @NH-lege til det blir stilt diagnose hgrselstap gkt. Dette kommer vi tilbake til senere.

Bortsett fra dette kan ikke disse boxplot’ene simge om delay. Vi ser kun en
sammenligning av resultatene. Det vil si at det\aame bade doctor’s delay og patient’s

delay tilstede, uten at vi kan lese det ut fraalfsgurene, sa lenge et eventuelt delay ikke har

endret seg.

Men det boxplot’ene kan fortelle oss, er noe onedpingen pa resultatene. Ligger funnene
tett rundt medianen, eller er det stor variasjon8ev at det her er stor variasjon i funnene, de
spenner over et stort omrade. Dette ser ut tieflgjutvalg 2 i starre grad enn utvalg 1. Men
samtidig ser vi at boksen som gar fra 25 % kvartile75 % kvartilen, og dermed inneholder
de midterste 50 % av tallene, samles relativt j@gntett rundt medianen. Kun i "diagnose”-

variabelen i utvalg 2 ligger medianen utenfor ki-aoksen.




Hvor lang tid tar det fra foreldrene far mistankel intervensjon startes?

(Delay)

Utvalg 1:

Tid fra mistanke til hgreapparat
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Gjennomsnitt: 8,5. Median: 6,5

Utvalg 2:

Tid fra mistanke til hgreapparat
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Gjennomsnitt: 13,0. Median: 10,0
Sammenligning av utvalg 2 (set 1) og utvalg 1 Bet

Tid fra mistanke til hgreapparat
35
30 -
25
ql
20 = min
— median
15 = max
q3
10
5 i
0 |
Setl Set2
Dataset

P-verdi: 0,001. Forskjellen er statistisk signifikant.

Dette vil si at prosessen fra foreldrene fatter mistanke om barnets hgrselstap og til det blir satt i gang
intervensjon i form av hgreapparat, tar lenger tid na enn det gjorde far. Vi ser altsa gkt delay, som kan
ha betydning for barnets senere sprakutvikling og hgrselsutvikling. Prosessen fra mistanke til
hareapparat rommer flere ledd og flere personer, og det er derfor ikke lett & ut fra dette si hvor
forsinkelsen ligger. Det kan veere bade patient’s og doctor’s delay. Vi har nedenfor gatt grundigere inn
i materialet, og med det forsgkt & se om det er noen variabler som peker i retning av patient’s eller
doctor’s delay.
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Patient’s delay?

| denne sammenhengen er det egentlig mer korrettt’pagent’s delay”, men vi holder oss til
begrepet "patient’s delay”, i motsetning til "docgdelay”. Vi tenkte at variabler som er
pavirkelige av foreldre og familieforhold er
- nar foreldrene far mistanke
- nar fgrste konsultasjon hos @NH-lege finner sted
- nar barna settes pa venteliste til Cl-operasjon.
Barna settes pa venteliste nar foreldrene skrimdeupéa samtykke. Derfor avhenger tiden fra
diagnose til venteliste blant annet av foreldrexgedermed av familieforhold. Nar barnet
kommer til INH-lege avhenger selvsagt av flere détathog kan blant annet utsettes av
helsestasjonslegen eller av manglende kapasitetgessalisten. Likevel mener vi at det kan
tenkes at foreldre kan pavirke hvor raskt prosessétes i gang, og derfor har vi valgt a ta
denne variablen med. Det samme gjelder diagnosgpttitkt, selv om dette nok stort sett
avhenger av nar barnet kommer til @NH-lege, og meahdoctor’s delay. Vi ville vurdere
ulike variabler som kan spille inn pa hvor langdiet tar far foreldrene far mistanke om
harselstap, nar barnet kommer til @NH-lege, ndgrbiaen blir stilt og nar barnet blir satt pa
venteliste for ClI. Vi tenkte at variabler hos faerl som kan ha betydning for delay er

- om barnet har eldre sgsken

- om barnet har eldre sgsken med hgrselstap

- om barnet har multifunksjonshemning, psykomotoretlrdasjon, syndromer eller

lignende.

Vi har regnet ut gjennomsnitt for utvalg 1 og utvalhver for seg. Vi begynner med utvalg 1,
siden dette er farst i tid.

Utvalg 1:

Eldre sgsken

Eldre sgsken| Antall| Mistanke hos | Farste @NH- | Diagnose Satt pa

svar foreldre konsultasjon venteliste CI
Ja 29 6,9 (n=27)10,7 (n=22)| 14,4 (n=28) 46,3 (n=28)
Nei 16 6,6 (n=14) 11,7 (n=11)14,4 (n=16)| 38,8 (n=16

Vi hadde to hypoteser om betydningen av eldre spdhken ene hypotesen var at barna med
eldre sgsken ble oppdaget tidligere, siden dissddi@ne hadde noe & sammenligne med.
Den andre hypotesen var at barna med eldre sg$keppdaget senere, siden foreldrene
matte dele sin oppmerksomhet pa flere barn. Hevisdrdelay er temmelig lik for barna uten
og de med eldre sasken. Vi fikk altsa ikke bektaften av hypotesene. Den eneste reelle
forskjellen er at det er kortere tid fra diagnakednteliste hos barna uten eldre sgsken.

Hgrselstap hos eldre sgsken:

Harselstap Antall | Mistanke hos | Farste @NH- | Diagnose Satt pa

hos eldre svar | foreldre konsultasjon venteliste CI
sgsken

Ja 6 0,2 (n=5)] 1,6 (n=5H) 7,9 =8n | 46,3 (n=6)
Nei 43 7,7 (n=38) 13,0 (n=30 15,1n=42) | 45,5 (n=42
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Var hypotese var at barna med hgrselstap hos sidileen ble oppdaget tidligere, siden disse
foreldrene hadde erfaring med hgrselstap hos bagrnpk ville tenke pa denne muligheten i
mye starre grad enn andre foreldre. Materialeehéor lite til & si noe sikkert om statistisk
signifikans, men vi ser tendenser til at hypotes@anstemmer. Mistanken kommer tidligere,
og barnet kommer tidligere til GNH-lege. Diagnosdinstilt pa et tidligere tidspunkt, men
det tar faktisk lenger tid fra farste @NH-konsujbastil diagnosen er stilt. Dette virker litt

rart, siden en skulle tro at legen var oppmerksarhgrselstap i familien. Kan tregere
diagnostikk ha noe med barnets unge alder a gjare?

Videre ser vi at de med eldre sgsken med hgrsedstsgs senere pa venteliste, og
tidsdifferansen fra diagnose til venteliste er detig starre. Hva kan dette skyldes? Man
skulle tro at disse foreldrene var velinformert omaligheten for Cl. Kan det tenkes at de
eldre sgsknene ikke har fatt Cl, og at foreldremelerer om de vil at ogsa det yngste barnet
skal bli en del av det dgve samfunn? Eller er datgel pa overskudd og tid pa grunn av at de
allerede har et barn med hgrselshemning?

| disse resultatene har vi ikke tatt hensyn tillmemna har foreldre med hgrselstap. Dette
gjelder kun ett barn, og sa ikke ut til & ha betydnutover det & ha eldre sgsken med
hagrselstap.

Multifunksjonshemning, psykomotorisk retardasjon, syndromer etc

Funksjonshemning, Antall | Mistanke hos | Fgrste @NH- Diagnose Satt pa

retardasjon etc svar | foreldre konsultasjon venteliste CI
Ja 13 99 (n=11)| 15,9 (n=8) 19,0 (n=12) 5@3613)
Nei 35 56 (n=33) | 10,1 (n=26) 12,8 (n=34)2,9 (n=34)

Vi hadde to hypoteser om betydningen av eventsghelromer og funksjonshemninger. Den
ene hypotesen var at barna med funksjonshemniagliglhende ble oppdaget tidligere, siden
foreldrene og omgivelsene kunne tenkes a veere ppenerksomme pa at noe var spesielt
med dette barnet, og dermed lettere oppdage andredm var annerledes. Den andre
hypotesen var at barna med funksjonshemning @jeehde ble oppdaget senere, siden
harselstapet kunne tenkes a bli kamuflert av apdyelemer.

Her ser vi at alle variablene tar lenger tid hoshbasom har andre sykdommer. Dette statter
var andre hypotese, om at barnas hgrselstap oppdagere hvis de har andre problemer i

tillegg.

Vi gjorde akkurat de samme beregningene med uRabg hadde de samme hypotesene til
grunn:

Utvalg 2:

Eldre sgsken

Eldre sgsken| Antall| Mistanke hos | Farste @NH- Diagnose Satt pa venteliste
svar foreldre konsultasjon Cl

Ja 27 7,7 (n=19) 144 (n=17) 19,M=23) | 54,0 (n=27)

Nei 23 9,3 (n=18) 13,4 (n=2D) 19,Zn=23)| 36,9 (n=23)
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Mistanken kommer noe tidligere hos foreldre somdidre barn. Dette kan veere fordi de har
noe & sammenligne med. Tidspunktet for nar barnanker til INH-lege og nar diagnosen
stilles, er derimot relativt likt. Den stgrste fijedlen vi ser, er tid fra diagnose stilles til bat
settes pa venteliste, som tar kortere tid hos beonaikke har eldre sgsken. Dette funnet
gjorde vi ogsé i utvalg 1. Kan det tenkes at forhes overskudd og tid, eller mangel pa
sadan, kommer inn her?

Hgrselstap hos eldre sgsken:

Harselstap Antall | Mistanke hos | Farste @NH- | Diagnose Satt pa venteliste
hos eldre svar | foreldre konsultasjon Cl

sgsken

Ja 7 1 (n=4) 15 (n=2) 10,1 =4n | 54,8 (n=7)
Nei 43 9,1 (n=34) 13,7 (n=3%) 19,9n=42)| 43,1 (n=43)

Tallene vi ser her, stemmer overens godt med desa vitvalg 1. Mistanken kommer
tidligere, og barnet kommer tidligere til NH-ledwis barnet har eldre sgsken med
harselstap. Diagnosen blir stilt pa et tidligedspiunkt, men det tar lenger tid fra farste @NH-
konsultasjon til diagnosen er stilt. Ogsa her sat barna som har eldre sgsken med
harselstap settes senere pa venteliste, og tidsatiffen fra diagnose til venteliste er betydelig
stgrre enn hos dem uten sgsken med hgrselstap.

Vi har heller ikke her tatt med hgrselstap hoslévee Som i utvalg 1 gjelder dette kun ett
barn i utvalg 2, og dette sa ikke ut til & ha batyd utover det a ha eldre sgsken med
hagrselstap.

Multihandicap, psykomotorisk retardasjon, syndromer etc

Handicap, Antall svar Mistanke hos Farste @NH-| Diagnose Satt pa
retardasjon foreldre konsultasjon venteliste CI
etc

Ja 22 6,5 (n=14)10,5 (n=18) 18,0 (n=21) 42,7 (n=22)
Nei 23 10,3 (n=20) 18,6 (n=14) 21,3 (n=20) 54,3 (n=23)

Her skiller resultatene seg fra utvalg 1. Mensevi s at det at barnet hadde andre
sykdommer eller lignende farte med seg forsinkalg@gnostisering og behandling av
harselstap, gar det her tvert i mot raskere. Foeakfar tidligere mistanke, barnet kommer
tidligere til @NH-lege, diagnosen stilles tidligemy barnet settes tidligere pa venteliste. Dette
gar i retning av var fgrste hypotese, om at foexidr(og muligens omgivelsene) er mer
oppmerksomme pa hva som er spesielt med dettetbBetesom ikke falger mgnsteret, er tid
fra farste konsultasjon hos @NH-lege til diagnaskes. Dette tar lenger tid hos barn med
multifunksjonshemninger, syndromer eller lignenda bBos de andre barna. Dette er nok
mest sannsynlig doctor’s delay.
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@NH-Doctor’s delay?

For & vurdere tilstedeveerelsen av doctor’s delayisett pa tre variabler:
» Tid fra farste konsultasjon hos @NH-lege til diagatharselstap stilles.
» Tid fra farste konsultasjon hos @NH-lege til barféthgreapparat.
» Antall otitter barnet har hatt.

Gjennomsnittlig tid fra ferste konsultasjon hos @hge til barnet far hgreapparat:
» Utvalg 2: 7,4 mnd.
e Utvalg 1: 3,5 mnd.

Tid fra forste @NH til hgreapparat
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P-verdi: 0,005. Forskjellen er statistisk signifikaDet tok altsa lenger tid far intervensjon
hos barna som ble operert i 2004-2005, enn dedigjoos barna som ble operert i 1992-1996.

Tilsvarende fant vi at tid fra farste konsultasfms @NH til diagnose hgrselstap ble
stilt, ogsa var lenger na enn far.

e Utvalg 2: 6,3 mnd.

e Utvalg 1: 2,0 mnd
P-verdi: 0,003. Det vil si at forskjellen mellomvatg 2 og 1 er statistisk signifikant.
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Barn med hgy otittfrekvens:
Vi tenkte at en faktor som kunne spille inn pa dostdelay, var barnets otittfrekvens. Pa den
ene siden kunne det tenkes at et grebarn fardeaipmfalging, og at dermed hgrselstapet blir
oppdaget tidligere. Pa den annen side kunne mée trotitter kan kamuflere andre gre-
problemer, slik at @NH-legen overser hgrselstagighar sett pa de av barna som ikke har
hatt otitter, og de som har hatt 2 eller flere. &aurdere doctor’s delay sa vi pa de samme
variablene som over:

» Tid fra farste konsultasjon hos @NH-lege til diagadarselstap stilles.

» Tid fra farste konsultasjon hos @NH-lege til barféthgreapparat.
Vi har valgt & fokusere pa utvalg 2, siden detesr som er mest aktuell for dagens situasjon.
Farst en oversikt over gijennomsnittene for de ybeametrene, delt inn i barn med O otitter
(lys lilla), og barn med2 otitter (mark lilla):

Gjennomsnitt etter otittfrekvens- utvalg 2
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Ut fra dette histogrammet kan det se ut som aik#leter noe doctor’s delay ved hgy
otittfrekvens, men tvert i mot, siden barna medsntn otitter far tidligere hareapparat og
kommer raskere pa venteliste for Cl enn barna otigter.

Men hvis vi ser pa tidsdifferansene fra farste kitasjon hos @NH-lege til henholdsvis
diagnose og hgreapparat, ser bildet annerledes ut:
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Doctor's delay ved otitter-
utvalg 2
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Tid fra @NH til diagnose Tid fra @NH til hgreapparat

Det som tar lenger tid ved hgy otittfrekvens eeidra farste konsultasjon hos @NH-lege til
diagnose hgrselstap stilles. Dette tar i gjennoth8rli mnd hos barna uten otitter, og 10,7 hos
barna med minst 2 otitter. P-verdien for dennekjeiten er 0,15, det vil si at den ikke er
statistisk signifikant. Likevel kan det peke patendens til at diagnosen forsinkes hos barn
med gjentatte otitter. Det kan tenkes at man hpdaget at barnet har nedsatt hgrsel, men
kun skyldt dette pa otittene.

Ventetiden fra diagnose til hgreapparat er 0,1 kortere for otittbarna enn for dem uten
otitter.

Barn med andre funksjonshemninger:

| utvalg 2 ser vi at tid fra farste konsultasjors#@NH-lege til diagnose stilles tar lenger tid
hos barn med multifunksjonshemninger, syndromer &tinende enn hos de andre barna.
Dette er den variabelen vi har tenkt er mest paliglkav lege, og den forsinkelsen vi ser i
diagnostisering er nok mest sannsynlig doctor'syldResten av prosessen gikk derimot
raskere for barna med spesielle behov enn for deean
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5: DISKUSJON

Etter & ha samlet inn data og gjort statistikkbeimger sitter vi igjen med noen resultater og
mulige konklusjoner. Vi fant ingen store forskjelfeellom resultatene i utvalg 1 og utvalg 2,
men for noen av variablene var det likevel statissignifikante forskjeller. Vi gnsket a se pa
utviklingen fra de farste barna ble operert og ftéma, og hadde nok forventet at utredning
0g igangsetting av behandling skulle skje raskeseden siste gruppen. Resultatene viste at
dette ikke var tilfelle. Tvert imot var forsinketse tydeligere hos denne gruppen. For
variablene som omhandlet alder ved diagnose og aédktilpasning av hgreapparat, var det
en signifikant forskjell i favar av utvalg 1. Elieviste resultatene at det er stor spredning i
materialet. Det varierer veldig hvor lang tid utnedy og igangsetting av behandling tar. Kan
dette tyde pa at det er for lite systematikk i @bgihgen, og at det er behov for bedre rutiner?

Pa forhand hadde vi gnsket & se pa eventuelletmetter patient’'s delays. Det viste seg &
veere vanskelig & skille fra hverandre i vart materiSkyldes for eksempel delay fra
helsestasjon til @NH-lege personalet pa helsestasjdoreldrene eller GNH-legen?

For & vurdere patient’s delay sa vi pa om barna@addre sgsken, om det var harselstap hos
eldre sgsken og om barna hadde andre funksjonshgamForeldrene fikk tidligere

mistanke om hgrselstap hos de barna som haddesgisken med harselstap, og de kom ogséa
tidligere til ANH-lege. Likevel tok den videre pessen lenger tid for disse barna. Som nevnt
i resultatene kan dette ha flere arsaker, og hraesadoctor’s delay og hva som er patient’s
delay er vankelig a si. Hos barn med andre funlssjemminger var det forskjell mellom
utvalg 2 og 1. Utvalg 1, som er de barna som b&erpi perioden 1992 til 1996, viste at alle
trinn i prosessen tok lenger tid for barn som haaltidre funksjonshemminger i tillegg.

Utvalg 2 derimot, barna som ble operert i period@d4 til 2005, viste at nesten alle trinn i
prosessen gikk raskere hos barna som hadde amksidnshemminger. Dette kan tyde pa en
positiv utvikling, at man eventuelt er mer oppmerkspa hvor viktig hgrsel er ogsa for denne

gruppen.

Deretter vurderte vi doctor’s delay. Vi sa pa tidienfgrste konsultasjon hos @NH-lege til
diagnosen hgrselstap ble stilt og tiden fra faketesultasjon hos @NH-lege til barnet fikk
hgreapparat. Det viste seg a vaere statistisk #ignte forskjeller mellom utvalg 2 og 1 for
begge disse variablene. Vi forventet a finne enksjbn i ventetid for begge variablene, men
resultatene viste det motsatte. Det tok lengréatidarna i utvalg 2 fikk diagnosen hgrselstap
og lengre tid far de fikk hgreapparat etter at aede veert hos @NH-lege.

En annen faktor vi tenkte kunne pavirke doctorgear antall otitter barna hadde hatt.
Barna med minst to otitter kom tidlig til @NH-legeg fikk diagnose hgrselstap og igangsatt
behandling ved yngre alder enn barna uten otiftet.var likevel en tendens til at det fra
forste konsultasjon hos @NH-lege til diagnose Hstae ble stilt tok lenger tid for disse
barna. Dette mener vi forklares best ved doctozlayl

| datainnsamlingen var hadde vi med noen paramsetreikke har blitt behandlet videre i
oppgaven. Dette gjelder kjgnn og om prematuritets®variablene kunne nok veert
interessante & ga videre med, men vi har utelattatevi fant at de var litt pa siden av var
problemstilling om doctor’s og patient’s delay.

Mulige feilkilder i beregningene vare skyldes nekst og fremst et begrenset materiale. Selv
om antallet journaler vi har bearbeidet nok etrilskelig, var svarprosenten for noen av
variablene lavere enn gnsket. | tillegg var detnganger vanskelig a si noe generelt der vi
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farst delte svarene i underkategorier som ja ogetleir antall otitter. Nar vi da gjorde
statistiske beregninger, ble noen av disse undegkaene litt sma. Dette kunne kanskje veert
unngatt ved & sla sammen utvalg 1 og 2 i noen havger.

For & sammenligne to grupper av data regnet viugrgier. For a fa en riktig p-verdi bar
enten materialet veere normalfordelt eller n vaeer 80. | utregningene vi gjorde for a se pa
otittfrekvens i forbindelse med doctor’s delay ke disse forutsetningene tilstede. | alle de
andre utregningene av p-verdi var n over 30. Erearfieilkilde kan veere at vi har utelatt
usikre data og data som ikke lot seg male. Eksepipdktte er at de foreldrene som ikke
hadde mistanke om dgvhet fgr det ble oppdagetdyes ér utelukket fra gjennomsnittet. Det
er ikke snakk om mange, men gjennomsnittet forraldd mistanke blir likevel noe lavere
enn det kanskje skulle veert.

Som nevnt i innledningen har Sosial- og helsedingket anbefalt & innfare harselsscreening
av nyfadte med OAE fra 2007. Vare resultater synpske i retning av at en slik screening er
ngdvendig. At tiden frem til diagnose og intervensior de fleste barna faktisk har blitt
lenger i lapet av de siste arene bekrefter dette eDmange forsinkelser i prosessen frem til
en eventuell Cl-operasjon, og vi ser et klart betom\bedre koordinering og bedre rutiner.
Bedre undervisning, oppleering og informasjon tisbpersonell som jobber med nyfgdte og
sma barn vil nok ogsa kunne bidra i positiv retning
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