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1 Forord

SINTEF Digital, Avdeling Helse legger med dette fram sluttrapport fra prosjektet "Riktig ut fra start...
Kartlegging av behandlingstilbud for personer med tinnitus". Prosjektet er gjennomfg@rt pa oppdrag for
Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF), i perioden april — desember 2022. "Riktig ut fra start.." henspeiler
pa vare informanters understreking av at det er helt vesentlig for det videre pasientforlgpet at brukerne,
allerede i fgrste mgtet med helsevesenet, gis riktig informasjon og far troen pa at det er hjelp a fa, og ikke
ledes inn pa et spor som forsterker stress, depresjon, angst og redusert livskvalitet.

Prosjektgruppen i SINTEF har bestatt av forskningsleder Stine Hellum Braathen (prosjektansvarlig),
seniorforsker Lisbet Grut (kvalitetssikrer), seniorradgiver Jan-W. Lippestad (prosjektleder), samt
seniorforsker Tone @derud og forsker Tron Vedul Tronstad som prosjektmedarbeidere.

Prosjektet er vurdert av Norsk senter for forskningsdata for a sikre at prosjektets handtering av
personopplysninger er i trad med lovverket (referansenummer 291403).

Vi vil takke oppdragsgiver for et godt og konstruktivt samarbeide gjennom hele prosjektperioden. Videre vil
vi takke informantene som har stilt opp til intervjuer og som har delt sine erfaringer og synspunkter med
0ss.

Oslo, 31. januar 2023

Jan-W. Lippestad
Seniorradgiver
SINTEF Digital
Avdeling Helse
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2 Sammendrag

Formalet med kartleggingen har veert @ innhente oppdatert kunnskap om dagens behandlingstilbud til
personer med tinnitus i Norge. Vi har satt sgkelys pa utdanning og kompetanse, utredning og behandling,
gkonomiske og administrative konsekvenser, og organisering, med vektlegging pa pasienter med tinnitus i
et pasientforlgp. Tilbudet i Norge er vurdert opp mot et foreliggende europeisk retningslinjeforslag for
diagnostisering, utredning og behandling av tinnitus lagt fram i 2019. Som metoder for innsamling og analyse
av datamateriale, har vi benyttet dokumentanalyse og intervjuer. Nar det gjelder intervjuene, er
informantene rekruttert fra offentlig tjenestetilbydere (kommunehelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten) og private tjenestetilbydere med avtale med de regionale helseforetakene, nav,
og/eller Helfo. Utvalget av informanter er gjort i samrad med oppdragsgiver, brukerrepresentanter og
sentrale fagpersoner med tinnitus som spesialomrade. Med dette som utgangspunkt, har vi gitt et bilde av
bredde i tjenestetilbudet, men kan ikke si noe om representativitet i valg av behandlingsform og metodisk
tilnaerming.

| dokumentanalysen har vi satt sgkelys pa i hvilken grad anbefalinger gitt i tidligere utredninger, i seerlig grad
rapporter fra 2003 og 2005, er blitt fulgt opp fra sentrale myndigheter og av helseforetakene:

Rapport fra 2003: «Utredning og behandling av pasienter med tinnitus i Norge», utarbeidet av en arbeidsgruppe ved
Sgrlandet sykehus pa oppdrag for Sosial- og helsedepartementet. Oppsummering av arbeidsgruppens anbefalinger
basert pa en situasjonsbeskrivelse 2003:

e Det er ngdvendig med utredningsmessig differensiering, bade i primarhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten for a skille mellom pasienter som trenger enkle rad, og de som trenger oppfglging med
gjentatte konsultasjoner.

e | spesialisthelsetjenesten vil en god utredning kreve en bred audiologisk og medisinsk tilnaerming

e  Fastlegene bgr kunne nok om tinnitus til at de kan gi enkle rad i akuttfase og vite hvem de skal henvise videre.

e  Spesialisthelsetjenesten ma kunne foreta en faglig kvalifisert utredning av plagede pasienter med tinnitus, og
enhver @NH-avdeling bgr kunne behandle plagede pasienter med tinnitus — bade akutte og kroniske tilfeller.

e  Det ervirkningsfullt med radgivning som stgttet mestring, TRT, kognitiv adferdsterapi, lydbehandling og bruk av
hgrselstekniske hjelpemidler.

e Deter behov for et nasjonalt kompetansesenter med et bredt audiologisk/otonevrologisk fundament

Rapport fra 2005: «Behandlingstilbud for tinnitusrammede» utarbeidet av arbeidsgruppe nedsatt av Sosial- og
helsedirektoratet. Oppsummering av arbeidsgruppens anbefalinger basert pa en situasjonsbeskrivelse 2005:

e  Pasienter ma handteres pa lavest mulig niva, slik at de med sma plager gis et tilbud i primaerhelsetjenesten uten
behov for videre henvisning til spesialist

e  Pasienter med behov for henvisning til spesialist, skal tilbys en tverrfaglig utredning, behandling og oppfglging.

e Det bgr opprettes kompetansenettverk for tinnitus

e Regionale helseforetak bgr opprette tverrfaglig behandlingsteam med kompetanse til a8 behandle de mest
plagede pasientene

e All behandling bgr baseres pa en nevrofysiologisk forstaelse. TRT og kognitiv atferdsterapi er aktuelle
behandlingsmetoder.

e Oppleeringstilbudet for tinnitus ved laerings- og mestringssentrene bgr videreutvikles

e Tilbudet ved opptreningsinstitusjon bgr baseres pa at pasientene har gjennomgatt eller er i behandling.

e Hvert regionalt helseforetak bgr opprette en vakttelefon for tinnitus.

e Audiopedagogens rolle som profesjonell radgiver og behandler er viktig for pasienter med tinnitus.
Kompetansen bgr samles innenfor helseforetakene.

e Likemannstjenester bgr utfgres av erfarne og veltilpassede tinnitusrammede.

e Informasjonstelefonen for tinnitus og Méniéres sykdom, T/M-linjen, bgr viderefgres.

e  Behov for et fleksibelt inntektssystem hvor behandlingen blir gitt av ulike faggrupper, enten individuelt eller i
grupper

e Det er en forutsetning for et likeverdig tilbud i alle helseregioner, at kompetansen blir gkt bade i primaer- og
spesialisthelsetjenesten.

e  Sosial- og helsedirektoratet bgr sette av midler til a trykke opp informasjonsmateriell.
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Var kartlegging viser at hovedkonklusjoner og anbefalinger fra 2003 og 2005, bade nar det gjelder
situasjonsbeskrivelse og forslag til tiltak, er fortsatt relevant i 2022 med hensyn til behovet for tiltak for a
bedre tilbudet til personer med tinnitus. Men mye har skjedd, lokalt, ifglge vare informanter, og
oppmerksomheten om og interessen for tinnitus er gkende, men fortsatt gjenstar mye. Kort oppsummert,
anbefaler vi i var kartlegging:

e Det er behov for styrking av basiskompetanse om tinnitus blant fastlegene (hva tinnitus er, enkle
grep for forbedring, hvilke tiloud som finnes oa.)

e Spesialisthelsetjenesten ma ivareta sitt sgrge-for-ansvar overfor pasientgruppen. Kartleggingen
viser gode eksempler pa utrednings- og behandlingstilbud, som bgr etterleves.

e Arbeidet med retningslinje og veileder pa tinnitusfelte, som blant annet signalisert av
helseministeren i 2004, bgr igangsettes.

e E-leeringstiloudet ma videreutvikles, bade nar det gjelder tiloud rettet mot helsepersonell
(audiologisk og ikke-audiologisk personell) og mot pasient/pargrende (blant annet gjennom
Leerings- og mestringssentrene)

"Riktig ut fra start..." er tatt med i tittelen pa kartleggingen, da det sier mye om hovedkonklusjonen i vart
arbeide. Mange personer med tinnitus, plages i dag ungdig, fordi de far feil informasjon, pa feil tidspunkt.
Mange av pasientene med tinnitus, som i dag star pa venteliste til spesialisthelsetjenesten hadde ikke
behgvd a sta der om de hadde kommet riktig ut fra start. Angst og depresjon har fatt satt seg grunnet et
kunnskapslgst ferstemgte med helsevesenet.

Var kartlegging viser at det er store forskjeller og store svakheter i hva som tilbys personer med tinnitus
initialt. Manglende kunnskap blant fastlegene kan pafgrer pasientene ungdige plager — plager som med
enkle grep kunne veert unngatt. | et slikt perspektiv blir var konklusjon at man pa tinnitus-feltet ikke fglger
prinsippet om behandling pa laveste effektive omsorgsniva (LEON-prinsippet). Videre er var konklusjon at
en pr i dag ikke tilbyr pasienter med tinnitus et differensiert behandlingsforlgp i primaerhelsetjenesten og
videre i spesialisthelsetjenesten. Mangel pa utredningskompetanse gjgr at pasienter sendes hjem fra
fastlegen, pasienter som burde veert henvist til og utredet og behandlet i spesialisthelsetjenesten. Samtidig
er det pasienter som legger ut pa et langt behandlingslgp i spesialisthelsetjenesten, et Igp som er helt
ungdig, og er en feil bruk av ressurser. Svikt i utredningsarbeidet fgrer til lite sammenhengende
pasientforlgp pa tinnitus-omradet.

Etter var mening vil et av de grepene som sannsynligvis vil ha stgrst effekt pa behandlingstilbudet for
personer med tinnitus, veere en satsing pa grunnleggende basiskunnskap blant fastlegene. Alle utredninger
giennomfgrt de siste 20 arene trekker fram dette som helt vesentlig. Majoriteten av personer med lette og
moderate plager vil sannsynligvis fa et godt nok tilbud av fastlegen, og vil ikke ha behov for henvisning til
spesialisthelsetjenesten. Gode e-laeringstilbud med informasjon om tinnitus og enkle tiltak, myntet pa bade
fastleger og ogsa pasienter, er blitt utarbeidet eller er under utarbeiding. Det som gjenstar, er a gjgre de
kjent og ta dem i bruk.

Pa spesialistniva bgr pasientene mgtes av et tverrfaglig team med god kunnskap om utredning og behandling
av tinnitus. Spesialisthelsetjenesten har et sgrge-for-ansvar for a yte ngdvendige spesialisthelsetjenester, i
og utenfor institusjon, jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 a. Krav til bemanning og kvalifikasjoner i
hgrselssentralene er beskrevet i Vedlegg 3 til folketrygdloven § 10-7 bokstav b. Ansvaret er tydelig plassert
gjennom lovverket. Tilbudet til personer med tinnitus er derfor noe spesialisthelsetjenesten (helseforetak,
klinikk og avdeling) ikke kan velge bort, ut fra manglende interesse for faget eller av andre grunner.
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| var kartlegging kommer det fram at det ikke er god gkonomi for sykehusene og klinikkene 3 tilby grundig
utredning og god faglig behandling av tinnitus. Samtidig mener vare informanter at hovedgrunnen for et
manglende tilbud ligger i mangel pa faglig interesse, i seerlig grad blant legene. Det finnes ingen quickfix nar
det gjelder tinnitus. Faglig god kartlegging, utreding og behandling av tinnitus tar tid. Men det ligger i sgrge-
for-ansvaret at institusjoner og fagpersonell i spesialisthelsetjenesten ikke kan velge bort tinnitus av den
grunn.

Var anbefaling er at sentrale myndigheter fglger opp anbefalingene gitt av de direktoratsoppnevnte
arbeidsgruppene i 2003 og 2005, anbefalinger som i all hovedsak stgttes av resultatene av var kartlegging.

| 2004 ble det i Stortinget stilt spgrsmal til helseministeren om hvilke konkrete tiltak helseministeren ville
iverksette for a sikre et fullgodt og likeverdig behandlingstilbud til personer plaget med tinnitus. | svaret fra
helseministeren het det blant annet:

e Direktoratet vil vurdere om det er tilstrekkelig a8 bygge opp regionale kompetansesentra, eller om
det ogsa bgr foreslas etablert ett nasjonalt kompetansesenter for tinnitus.

e | hver helseregion bgr det finnes minst et laerings- og mestringssenter som har kompetanse til 3 gi
tilbud til tinnitusrammede.

e Helseministeren vil arbeide for at det blir utarbeidet en veileder eller retningslinjer for
tinnitusbehandling

e Det bgr etableres et kompetansehevingsprogram for behandling av tinnitus.

Var anbefaling er at departement og direktorat fglger opp disse signalene fra helseministeren. Dette vil
representere et betydelig skritt i riktig retning for en pasientgruppe som har blitt lite prioritert i de siste
artiene.
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3 Bakgrunn

Om tinnitus

Tinnitus og @resus er synonymer og brukes om en subjektiv lydopplevelse uten at det er noen ekstern
lydkilde og uten at pasienten hallusinerer. Stgyfornemmelsen kan arte seg som sus, brusing, motorlyd,
ringing eller som en pipelyd. Lyden kan vaere pulserende eller klikkende, intensiteten kan variere fra person
til person og fra et gyeblikk til det neste, og oppleves i ett gre eller i begge. Tilstanden kan vaere ledsaget av
hgrselstap. Tinnitus er ingen sykdom i seg selv, men er et symptom eller tegn pa en underliggende tilstand,
for eksempel som fglge av aldersrelatert hgrselstap, @greskade eller forstyrrelser i blodsirkulasjonen i
naerheten av det indre gret. De vanligste arsakene til tinnitus er alder, hgrselstap, ulike skader i hode- og
nakkeregionen, og endringer i livet som har gitt stress. De vanligste tilleggsplagene er sgvnproblemer,
konsentrasjonsvansker, nedsatt hukommelse, forskjellig grad av nedstemthet, depresjon, uro, angst,
forskjellige stressymptomer som hodepine, muskelspenninger, muskelsmerter, og irritabilitet og lav
toleranseterskel (helsenorge.no).

Tinnitus og utbredelse

Som en del av HUNT4 Hgrsel (2017-2019), ble det utfgrt en undersgkelse blant 28.339 voksne (220 ar) som
hadde gjennomfgrte audiometri. FHI pekte pa at med basis i data fra HUNT4 Hgrsel, var det en forekomst
pa 20,4 prosent (vektet for Norges befolkning) blant voksne (220 ar) som hadde hatt gresus de siste 12
maneder med perioder som varte minst fem minutter. Dette funnet samsvarte med helseundersgkelsen i
Tromsg (2015-2016), som hadde 19.039 voksne deltakere (240 ar). Her oppga 21 prosent at de hadde hatt
gresus de siste 12 maneder med perioder som varte minst fem minutter. Det var derfor grunnlag for a si at
opp mot 20 prosent av voksne (220 ar) har tinnitus, selv om det er usikkerhet om fordelingen av
tinnitusplager. Informanter i var kartlegging peker pa at man i all hovedsak kan basere seg pa fglgende nar
det gjelder forekomst og plagegrad av tinnitus: Vel 20 prosent av den voksne delen befolkningen (220 ar)
har tinnitus, vel 5 prosent av disse er plaget med tinnitus, og vel 1 prosent er veldig plaget. | henhold til SSBs
befolkningsstatistikk var det pr 1. januar 2022, 4 190 000 innbyggere i Norge, i aldersgruppen >20 ar. Legger
vi til grunn at 20 prosent har tinnitus, utgjgr dette 838 000 personer. Anslar man at 5 prosent av disse er
plaget av tinnitus, utgj@r dette 41 900 personer. Den ene prosenten som oppgir a vaere veldig plaget utgjor
8 380 personer. Tinnitusrammede utgjgr med andre ord ikke en ubetydelig pasientpopulasjon, noe vi
kommer tilbake til senere i rapporten.

Tinnitus — en skjult funksjonsnedsettelse?

Vare informanter forteller om utfordringer og merbelastninger ved det @ ha tinnitus, som en skjult
funksjonsnedsettelse. Skjulte funksjonsnedsettelser, ogsa omtalt som usynlige funksjonsnedsettelser, kan
gjgre det utfordrende a ga pa skole, jobbe, sosialisere og mer. Selv om funksjonsnedsettelsen skaper en
utfordring for personer som har den, kan funksjonsnedsettelsens virkelighet vaere vanskelig for andre a
gjenkjenne eller erkjenne. Andre forstar kanskje ikke arsaken til problemet, hvis de ikke kan se bevis pa det,
pa en synlig mate. Personer med nedsatt hgrsel opplever at de ma bruke mye tid pa a fa med seg informasjon
og forklare seg. Mange hgrselshemmede har hgreapparat, men det sier lite om typen hgrselsnedsettelse og
hvordan dette pavirker den aktiviteten man driver med. Hgreapparatet fgrer heller ikke til normal hgrsel. |
tillegg er det en del med hgrselsutfordringer som ikke bruker hgreapparat eller holder dette skjult. Andre
hgrselsskader, som tinnitus, opptrer ofte sammen med nedsatt hgrsel, og er i hgyeste grad en skjult
funksjonsnedsettelse.

Tinnitus — en kronisk tilstand?

Er tinnitus a regne som en kronisk tilstand? Ja, for mange er den det. | fglge Store medisinske leksikon, betyr
kronisk langvarig, vedvarende, og brukes i medisinen om sykdommer med et langtrukkent forlgp, i
motsetning til akutte, raskt forbigdende sykdommer. Det er ingen enighet om hvor lenge en tilstand ma vare
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for den kalles kronisk, noen definerer eksempelvis kroniske smerter som smerter med varighet pa minst 7
uker, mens andre mener at smertene ma vare 1 ar fgr de er kroniske. | praksis trekker man ofte skillelinjen
mellom en akutt og kronisk sykdom ved et halvt ar (se blant annet lommelegen.no). Mange kroniske
sykdommer er livsvarige, mens andre er fullt helbredelige pa lang sikt. Det er ogsa noe uenighet om begrepet
kronisk innebaerer at tilstanden er konstant til stede. Noen mener at kronisk betyr uhelbredelig, men i hvert
fall i forbindelse med smerter brukes ordet kronisk som oftest bare som en indikasjon pa at smertene er av
lang varighet. Man kan bli bedre, og i noen tilfeller helt bra, selv om man har fatt beskjed om at man har
kroniske smerter (Store medisinske leksikon).

Tinnitus og lydintoleranse (hyperakusis)

Tallene varierer noe fra forskjellige studier, men det oppgis at mellom 40 prosent og 63 prosent av de som
har tinnitus ogsa har hyperakusis (McFerran, 2018%), mens 86 prosent av de med hyperakusis ogsa
rapporterer & ha tinnitus (Baguley et al., 20132). Hyperakusis er en styrkeavhengig lydoverfglsomhet.
Hgyfrekvente, sterke lyder er hovedproblemet. Nedsatt lydtoleranse kan fgre til at lyder som egentlig har
normalt volum, oppfattes som ubehagelig sterke. Hyperakusis er en underart av nedsatt lydtoleranse. Man
vet lite om hvorfor hyperakusis oppstar, noe som gjgr det vanskelig a gi behandling som fungerer. Merethe
Eide og Christian Anker la i 2021 ut en tekst pa Helsenett.no under overskriften "Overfglsom for lyder". Det
ble her vist til at de som er hardest rammet beskytter grene med hgrselsvern, selv i situasjoner der dette
ikke er ngdvendig. Man skiller med andre ord klart mellom hyperakusis og felsomhet for stgy de fleste finner
patrengende. En person med hyperakusis har ofte normal hgrsel, men hos enkelte er hgrselen nedsatt. Selv
om tilstanden i sin mest utpregede form er relativt uvanlig, er ekstremt lydfglsomme personer ikke sjelden
helt eller delvis arbeidsufgre. Begrepet hyperakusis ble omtalt allerede i 1938, men forelgpig er det forsket
relativt lite omkring emnet. Det finnes derimot omfattende forskning pa generell lydfglsomhet og de
negative konsekvensene av stgy. Det finnes i dag ingen dokumentert behandling, men kognitiv atferdsterapi
og behandling som tilbys ved tinnitus har vist 8 kunne minske plagene hos noen.

Om tinnitus og psykisk helse

| en studie publisert i 20103 (referert til p& HLFs hjemmeside under overskriften "Prosjektet ser pa effekter
av nedsatt hgrsel og tinnitus opp mot psykisk helse"), tok forskerne utgangspunkt i at nedsatt hgrsel og
tinnitus er svaert vanlig, med mange mulige omkostninger for den enkelte, pargrende og samfunnet. Malet
med prosjektet var & studere sammenhenger med blant annet psykisk helse. Prosjektet benyttet data
fra hgrselsdelen av Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag (HUNT). Forskerne fant en moderat sammenheng
mellom tinnitus og mal pa angst, depresjon, lavere selvfglelse og velveere. Grad av symptomintensitet og
hvor lenge man hadde hatt tinnitus hadde ikke betydning for sammenhengen. En sammenheng med
selvrapportert hgrsel ble imidlertid funnet. "Var studie stgtter ideen om at tinnitussymptomer er mindre
viktige enn den subjektive oppfatningen av dem" (Norun Hjertager Krog, som ledet studien). | en redaksjonell
prosjektomtale i Daily Mail 8. mai 2010 ("Ringing in your ears? It's all in your mind") pekte Roger Dobson pa
at symptomene pa tinnitus kan vaere en seerlig belastning i og med at ingen andre enn personen selv, kan
hgre stgyen. Mangel pa mekaniske arsaksforklaringer, peker i retning av at for mange sitter problemet i
tankene. Dobson refererte til en ytring fra Andrew McCombe, consultant ENT Surgeon at Frimley Park Hospital
in Surrey (Udatert): "Det er liten tvil om at personer med tinnitus har en tendens til G vaere mer engstelige og
mer stresset. Men spgrsmdlet som ikke er Igst er om tinnitus utvikler seg pd grunn av hgyere nivaer av angst,
eller om angst er en reaksjon pa tinnitus". Dobson konkluderte med at for de som lider, er tinnitus ekte nok.
Selv om mange lzrer a leve med symptomene, opplever andre at det er svekkende, og forarsaker sgvn- og

1 McFerran, D. (2018). Hyperacusis: Medical Diagnoses and Associated Syndromes. In M. Fagelson & D. Baguley (Eds.), Hyperacusis
and Disorders of Sound Intolerance: Clinical and research perspectives (pp. 107-131). San Diego, CA: Plural Publishing.

2 Baguley, D., McFerran, D. & Hall, D. (2013). Tinnitus. The Lancet, 382(9904), 1600-1607.

3 The association between tinnitus and mental health in a general population sample: Results from the HUNT Study. Krog, N. H., B.
Engdahl og K. Tambs. September 2010, Pages 289-298
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konsentrasjonsvansker, og depresjon og andre fglelsesmessige problemer. Samtidig pekte han p3a, med
referanse til Andrew McCombe (Frimley Park Hospital, Surrey), ogsa dette udatert, at alle mennesker opplever
gresus pa et eller annet tidspunkt, men om det er et problem eller ikke, er relatert til hvordan hjernen, kroppen
og fglelsene handterer det.

Behandling av tinnitus

Alle modeller innen tinnitusbehandling baserer seg pa en nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus og tinnitus-
mekanismer (tinnitus.no). Grunnlaget for den nevrofysiologiske forstaelsen av tinnitus ble lagt tidlig pa 1980-
tallet. Fram til da hadde fokuset vaert pa en psykoakustisk beskrivelse av tinnitus, som satte sgkelys pa styrke
og karakter av tinnitus. Denne var i liten grad relatert til alvorlighetsgrad av tinnitus eller grad av
tilleggsplager. Tinnitussignalets styrke eller art var altsa ikke alene avgjgrende for om en person var plaget
av sin tinnitus eller ikke. Flere observasjoner skapte tvil om at mekanismene for plagsom tinnitus bare var
knyttet til gret og hgrselsbanene. Studier av kliniske data og forskningsdata tydet pa at ogsa andre systemer
i hjernen er involvert ved tinnitus. Pa dette grunnlaget ble det framsatt en nevrofysiologisk modell for
tinnitus (Jastreboff, 1990%). Den nevrofysiologisk baserte mestringsmodellen har i Ippet av de siste 10-20
arene blitt den gjeldende behandlingsformen flere steder i verden. | Norge begynte man a praktisere slik
behandling pa midten av 1990-arene

Audiologisk utvalg i Norsk forening for Otorhinolaryngologi, hode- og halskirurgi, lai 2016 fram en anbefaling
vedrgrende tinnitus; hva tinnitus er, arsaker, utredning, folgetilstander og behandling®. Nar det gjelder hva
tinnitus er, ble det beskrevet som en opplevelse av lyd som ikke skyldes ytre stimuli. Av arsaker til tinnitus,
vises det til at tinnitus er en heterogen sykdom, ofte med en blanding av fysiske og psykososiale arsaker;
Stgyskade, alder, tilstander som gir skader pa hgrselen, hodeskade, infeksjon, karanomali (kan gi
pulssynkron tinnitus eventuelt objektiv tinnitus), medikamentutlgst (f.eks. cytostatika), nevrologiske
sykdommer (f.eks. MS), muskelspasmer og psykososiale arsaker, f.eks. stress. Audiologisk utvalg viste til at
det legges til grunn en nevrofysiologisk forklaringsmodell: Skade i cochlea gir endrede impulser til auditive
cortex, lyden oppfattes som tinnitus/ugnsket lyd og man far en aktivering av det limbiske system og det
autonome nervesystemet (tinnitus onde sirkel). Nar det gjelder utredning, anbefales en grundig anamnese med
otologisk og audiologisk undersgkelse, inklusivt stetoskop mot hals/rundt gre. Dette avgjgr ofte videre
utredningsbehov. Nar det gjelder behandling, vises det til at tinnitus er en heterogen sykdom med kompleks
patofysiologi, ingen definitiv behandling. Det er ingen medisiner som gir sikker effekt. Malet med
behandlingen er a lindre ubehaget/bryte tinnitus onde sirkel. Utredning, informasjon og ufarliggjgring er
ofte med pa 3 lindre pasienters tinnitusbesveer. Det anbefales & behandle grunnlidelsen, tilpasse
hgreapparat dersom behov, antidepressiva ved depresjon, cochleaimplantasjon ved ensidig dgvhet,
tekniske hjelpemiddel; hgreapparat, lydgenerator, tinnituspute, kombiapparat, unnga stillhet. Videre
anbefales stressmestring/avspenning/fysisk aktivitet/endre livsstil, TRT (Tinnitus Retraining Therapy)-
habituering® til tinnituslyden, og kognitiv terapi. Utvalget viser til at det forskes pa forskjellige typer av
selektiv hjernestimulering, men forelgpig uten de helt overbevisende resultatene. Nar det gjelder
felgetilstander, ledsages ofte tinnitus av andre lydfenomener som hyperakusis (tinnitus og hyperakusis er
naermere beskrevet ovenfor) og fonofobi (frykt for enkelte lyder).

| Norge er det flere modeller som blir brukt i behandling av tinnitus. | mange tilfeller vil en kombinasjon av
behandlingsmodeller vaere mest effektivt. De aktuelle behandlingene er lydbehandling, kognitiv terapi og

4Se bl.a. Jastreboff PJ, Hazell JWPA neurophysiological approach to tinnitus: clinical implications. Br J Audiology 27:7-17 March 1993
5 Kilde: Foreningens hjemmeside

6 Habituering (tilvenning) er at mennesker leerer seg a ignorere stimuli som ikke har noen betydning og gir hverken belgnning
eller straff. Habituering er en prosess der reaksjonen pa en stimulus (sansepavirkning) avtar ved gjentatte stimulus-
presentasjoner. Den regnes som en av de mest fundamentale formene for tilpasning til omgivelsene. Habituering sees i
nesten alle responssystemer, og har en apenbar funksjon ved at organismen laerer 3 "se bort fra" lite viktige stimuli som
stadig inntreffer i en situasjon. (Kilde: Store norske leksikon/ Institutt for Biovitenskap)
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behandling etter nevrofysiologisk modell. Elverland publiserte i 2005’ resultatene av en
litteraturgjennomgang om erfaringer med medikamentell behandling av tinnitus. God farmakoterapi for
tinnitus i seg selv syntes ikke a veere dokumentert, noe som var i samsvar med tidligere oversiktsartikler. |
det europeiske retningslinjeforslaget ble det gitt en "svak anbefaling mot" nar det gjaldt medikamentell
behandling. | vurderingen het det at det var ingen bevis for effekten av medikamentelle behandlinger
spesifikt for tinnitus, men bevis for mulig betydelige bivirkninger.

Men, som det pekes pa av tinnitus.no, finnes det i dag ikke én metode som er egnet til & behandle alle
personer med tinnitus. Det finnes heller ikke forskningsmessig dokumentasjon for & hevde at én
behandlingsmetode er andre overlegen. Det finnes en lang rekke arsaker til tinnitus, noe som betyr at én
behandlingsmodell kan vaere effektiv for én pasient, mens en annen behandling vil virke for en annen
pasient. Bildet er svaert sammensatt, og fglgetilstandene ved tinnitus kan pa grunn av den menneskelige
kompleksiteten veere ulike og kreve ulike tilnaermingsmater. Disse utfordringene pekes det ogsa pa av Norsk
audiologisk samarbeidsutvalg (NASU), som pa sitt hgstmgte i 2018, viste til at en star overfor en sammensatt
pasientgruppe, hvor det er vanskelig a se for seg én behandlingsvei pa tinnitus-omradet, og at det som er
mest felles er det som gjgres for pasienter initialt, det pafglgende varierer. Ulike behandlingsmetoder
omtales senere i rapporten, hvor vi blant annet presenterer hovedfunn i "A multidisciplinary European
guideline for tinnitus: diagnostics, assessment, and treatment" (Cima et al 2019%), retningslinjer basert pa en
systematisk gjennomgang av alle tilgjengelige nasjonale retningslinjer, og "Cognitive behavioural therapy
(CBT) for tinnitus. Cochrane Database of Systematic Reviews" (Fuller et al 2020).

Det er stor enighet nasjonalt om at behandling av tinnitus bgr starte pa et lavest mulig behandlingsniva, og
at pasienten ma gis en individuelt tilpasset behandling (tinnitus.no). Videre pekes det pa at differensiering
av behandlingsforlgpet bgr starte allerede i primaerhelsetjenesten og fortsette i spesialisthelsetjenesten. En
har, i det audiologiske fagmiljget, i lengre tid drgftet hva utredning og diagnostisering av tinnitus skal
innebaere: Hvilke tester skal tas, hvor differensiert skal utvalget av testene vaere og hvilke kriterier skal legges
til grunn for de ulike testene? Videre har det vaert bred diskusjon i fagmiljget hvordan testene skal vurderes
og hvilke behandling som skal gis nar og til hvilken pasient.

Betydningen av behandling pa lavest effektive omsorgsniva (LEON-prinsippet) og differensiering av
plagetgrad og hjelpebehov pa alle nivder i pasientforlgpet, er sentrale stikkord, som vi vil komme tilbake til
ved flere anledninger senere i rapporten. Med disse stikkordene er vi ogsa inne pa kjernen i det
utfordringsbildet som vil bli tegnet i kartleggingen av dagens behandlingstilbud for personer med tinnitus i
Norge, et bilde ikke ulikt det som kom fram i utredningen fra 2005 (se naermere om dette nedenfor).

Serge-for-ansvaret

Kommunenes ansvar fglger av helse- og omsorgstjenesteloven. Lovforarbeidene sier at kommunene skal
tilbby ngdvendige helse- og omsorgstjenester som ikke er spesialisthelsetjeneste, jfr. helse- og
omsorgstjenesteloven § 3-1. Innenfor rammene av sgrge-for-ansvaret skal de yte et forsvarlig, helhetlig og
koordinert tilbud. Spesialisthelsetjenesten har tilsvarende sgrge-for-ansvar for a yte ngdvendige
spesialisthelsetjenester, i og utenfor institusjon, jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 a. Kommunene og
spesialisthelsetjenesten kan organisere tjenestetilbudet ut fra lokale forutsetninger og behov. Kommunenes
sgrge-for-ansvar grenser opp mot spesialisthelsetjenestens ansvar. Selv om de juridiske rammene star fast,
kan nivaenes sgrge-for-ansvar og oppgavene endre seg over tid pa grunn av blant annet faglig utvikling og
helsepolitiske mal. Avklaring av ansvar og oppgaver ma jevnlig vaere pa dagsorden i samarbeidet mellom

7 Hans H. Elverland. Medikamentell behandling av tinnitus. Tidsskr Nor Laegeforen nr. 23, 2005; 125: 3275-6. @re-nese-
halsavdelingen Universitetssykehuset Nord-Norge

8 Cima RFF, Mazurek B, Haider H, Kikidis D, Lapira A, Norena A, et al. A multidisciplinary European guideline for tinnitus: diagnostics,
assessment, and treatment. HNO 2019;67(Suppl 1):10-
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helseforetak og kommuner. De lovpalagte samarbeidsavtalene skal gjennomgas arlig med tanke pa
oppdateringer, jfr. helse- og omsorgstjenesteloven § 6-5. Kommunene og spesialisthelsetjenesten kan enten
yte tilbudet selv eller innga avtale med eksempelvis private institusjoner.

Som vi kommer tilbake til senere i rapporten, er det grunnlag for a konkludere med at bade
primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten, svikter sitt sgrge-for-ansvar pa flere omrader nar det
gjelder behandlingstilbudet for personer med tinnitus. Noe har blitt bedre etter rapporten i 2005 (se
nedenfor), men en del gjenstar bade nar det gjelder kompetanse, kvaliteten pa utredning og behandling, og
finansieringsordningen.

Habilitering og rehabilitering

Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator § 10 utdyper
spesialisthelsetjenestens ansvar for habilitering og rehabilitering. Det regionale helseforetaket skal sgrge for
at personer med fast bopel eller oppholdssted i helseregionen tilbys og ytes ngdvendig habilitering og
rehabilitering i spesialisthelsetjenesten i og utenfor institusjon, jf. § 1 og § 3. Spesialisthelsetjenesten har
ogsa veiledningsplikt overfor kommunene, jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 6-3, utdypet iforskrift om
habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator § 14. Spesialisthelsetjenestens ansvar for
rehabiliteringstilbud til personer med tinnitus, dekkes dels gjennom tilbud i sykehusene og dels gjennom
avtaler mellom de regionale helseforetakene og private rehabiliteringssentre: HLF Rehabilitering (tidligere
HLF Rehabilitering og Utadrettede tjenester), Landaasen Rehabiliteringssenter AS, Nordtun HelseRehab, og
R@de Kors Haugland Rehabiliteringssenter. Rehabiliteringstilbudet er omtalt i eget punkt senere i rapporten.

Eksempler pa andre tilbud til personer med tinnitus

Vivil her trekke fram to tilbud til personer med tinnitus, som informantene i kartleggingen anser som viktige:
Likepersonordningen og tinnitustelefonen. Begge disse tilbudene omtales i resultatkapittelet senere i
rapporten. En telefontjeneste for personer med tinnitus ble drgftet i utredningen i 2005. | utredningen ble
det vist til at ut over spontane, lokale likemannsinitiativ, fantes det to generelle likemannsordninger for
norske tinnitusrammede i regi av Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF). Den ene, informasjonstelefonen
for tinnitus og Méniéres sykdom (T/M-linjen), var finansiert via statlige midler og ble bemannet av likemenn
som mottok en egen opplaering og ble sertifisert av HLF. Den andre ordningen besto av kontaktpersoner som
ble valgt ut for hvert fylke. Disse ble ogsa gitt tilbud om kurs og annen faglig informasjon.

HLFs likepersontilbud er et supplement til det offentlige rehabiliteringstilbudet. HLFs likepersoner gjgr en
frivillig jobb og skal, giennom sine egne erfaringer og kunnskap, gi hjelp som: vaere en god samtalepartner,
motivere til 3 bruke aktuelle hjelpemidler, informere og gi rad og veilede. Likepersoner har gjennomfgrt
opplaringskurs i regi av HLF og er sertifisert av HLF til a utfgre likemannsarbeid innenfor den gruppen man
har egen erfaring fra. En likeperson skal vaere bevisst sin rolle ovenfor det offentlige hjelpeapparatet og skal
ikke ga inn i behandlerrollen. Det er den som sgker hjelp som avgjgr om han eller hun gnsker kontakt med
en likeperson.

Dagens tinnitustelefon, finansiert av HLF, dpnet den 23. august 2021 og har pa tidspunktet for var
kartlegging, veert i drift i ett drgyt ar. Telefontjenesten er apen alle hverdager kl. 9 — 11, og hensikten med
tjenesten er at den skal veere et lavterskeltiloud for personer som opplever a veere plaget av tinnitus.
Tinnitustelefonen er en gratis tjeneste der audiopedagoger gir veiledning om mestring og muligheter for
bedring. Tjenesten skal gi fgrstehjelp mot tinnitusplager og ambisjonen er at slik fgrstehjelp kan redusere
plagegraden tilstrekkelig for en del innringere. For andre kan det vises til nye muligheter for mestring av
utfordringen. | tjenesten inngar ogsa tips og rad om mulighetene ellers i helsetjenestene og innen
arbeidsradgivningstjenesten (nav). Tjenesten gis bade i form av telefon og e-post. | tillegg er det utviklet et
e-leeringskurs om tinnitus som tilbys kostnadsfritt til innringere. Tinnitustelefonen registrerte 508 samtaler
det fgrste driftsaret.
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4 Om kartleggingsoppdraget

Formalet med kartleggingen har veert @ innhente oppdatert kunnskap om dagens behandlingstilbud til
personer med tinnitus i Norge, og se dette opp mot et foreliggende europeisk retningslinjeforslag for
diagnostisering, utredning og behandling av tinnitus. Nar det gjelder utvalg av informanter til kartleggingen
het det i bestillingen fra oppdragsgiver at det ikke var forventet at alle klinikker eller tilbud skulle undersgkes,
men at det skulle ses pa et utvalg av klinikker/ tilbydere innen utvalgte kategorier. Som kategori for vart
utvalg, valgte vi helsetjenesteniva. | henhold til oppdragsbeskrivelsen, skulle kartleggingen ogsa fglge
pasientforlgpet og beskrive dagens behandlingstilbud med sgkelys pa profesjon, kompetanse, metodikk og
takster innen det enkelte behandlingsniva. | henhold til avtale med oppdragsgiver, konsentrert oss om det
offentlige  helsetilbudet og har beskrevet behandlingstilbudet i primaerhelsetjeneste og
spesialisthelsetjeneste, samt utvalg av ulike private rehabiliteringstilbud, hvor det foreligger avtaler med det
offentlige®. Utvalget av informanter er gjort i samrdd med oppdragsgiver, brukerrepresentanter og sentrale
fagpersoner med tinnitus som spesialomrade. Med dette som utgangspunkt, har vi gitt et bilde av bredde i
tjenestetilbudet, men kan ikke si noe om representativitet i valg av behandlingsform og metodisk tilnaerming.

5 Metoder for innsamling av data og utvalg av informanter

| kartleggingen har vi benyttet to metoder for innsamling av data: Dokumentanalyse og kvalitative intervjuer.

5.1 Dokumentanalyse

Med dokumentanalyse forstas a skaffe til veie data gjennom analyse av foreliggende kildemateriale, hvor en
kilde er et dokument som er forfattet med en bestemt hensikt og innenfor en gitt kontekst. Utvalget av
dokumenter som inngar i dokumentanalysen, er basert pa det som er beskrevet i utlysningen av oppdraget,
og samtaler med oppdragsgiver, sentrale fagfolk og brukerrepresentanter.

5.2 Kvalitative intervjuer

Prosjektets intervjudata omfatter aktuelle aktgrers erfaringer og refleksjoner over sentrale temaer for
kartleggingen. Kvalitative intervju er egnet til 3 fa kunnskap om erfaringer og den mening og de refleksjoner
som knyttes til dissel®. Intervjuene er blitt giennomfgrt semistrukturert og har fulgt en intervjuguide.
Guidene er brukt fleksibelt ved at det ble gitt rom for a ta opp andre tema enn de i guiden, og vi la til rette
for at ulike tema kunne utdypes ulikt i de forskjellige intervjuenell. Intervjuene ble i all hovedsak
giennomfgrt pa Teams eller telefon. Antall intervjuer ble justert underveis, avhengig av hvor mye ny
informasjon som kom fram, det sdkalte metningspunktet!2. Intervjuutskriftene og skriftlige tilbakemeldinger
utgjer vare kvalitative data.

9 Med avtaler menes her NAV for dekning av kursutgifter, regionalt helseforetak (RHF) for dekning av behandling/ rehabilitering, og
Helfo for refusjon for behandling (bl.a. audiopedagoger gjeldende fra og med 2022).

10 Malterud K. (2003) Kvalitative metoder i medisinsk forskning — en innfgring. Oslo: Universitetsforlaget.

11 Kvale, S., Brinkman, S., Anderssen, T.M. mfl. (2015). Det kvalitative forskningsintervju: learning the craft of qualitativ research
interviewing. Gyldendal Akademisk.

12 Tjora A. (2010) "Kvalitative forskningsmetoder i praksis". Oslo: Gyldendal Akademisk.
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5.3 Utvalg av informanter til intervju

Vi har gjennomfgrt 21 intervjuer med g@re-nese-halsleger, audiografer, audiopedagoger, likepersoner,
fagorganisasjoner (audiografene og audiopedagogene), utdanningsinstitusjoner og rehabiliteringssentre
med tilbud til personer med tinnitus. Fastleger har det vaert vanskelig a fa kontakt med. Vi har derfor valgt a
basere oss pa gvrig fagpersonell og pa brukerrepresentantene nar det gjelder erfaringer med fastlegene. Vi
har ogsa hentet erfaringer med fastlegene fra vart utvalg av sentrale offentlige dokumenter og utredninger.
Fra og med 2022 ytes det refusjon fra Helfo for audiopedagogtjenester nar det gjelder behandling av tinnitus.
Audiopedagogene og deres plass i pasientforlgpet er omtalt i kartleggingen. Dette dels fordi at
arbeidsgruppen allerede i 2005 argumenterte for at audiopedagoger burde ha en sentral plass i arbeidet
med rehabilitering av hgrselshemmede generelt. Dels fordi det ogsa blant vare informanter argumenteres
for at audiopedagogene bgr ha plass i et tverrfaglig team omkring pasienter med tinnitus. Intervjuene varte
fra 30 minutter til 1 time, og ble tatt opp pa band, noe informantene ble opplyst om i forbindelse med var
ferstehenvendelse. Informasjonsskriv. om prosjektet, godkjent av NSD, fulgte som vedlegg til
forstehenvendelsen.

Nar det gjelder rekruttering av informanter, har fremgangsmaten likhetstrekk med Respondent-Driven
Sampling (RDS) eller "sngballmetoden", som er en anerkjent forskningsmetode i utvalgsundersgkelser®®. Det
er grunn til 3 tro at de informantene som gnsket a delta som informanter i var undersgkelse er sezerlig
engasjerte nar det gjelder temaet tinnitus. Vi kan ikke med sikkerhet si at vart utvalg favner den fulle og hele
bredden nar det gjelder variasjoner i metodisk praksis, men samtaler med sentrale fagpersoner pa tinnitus-
feltet, taler for at vi har dekket de mest sentrale problemstillingene og variasjonene i metodisk praksis. Vi
mener ogsa at kartleggingen har fanget opp og identifisert kvalitetssvake omrader i dagens
helsetjenestetilbud for personer med tinnitus. Tilbakemelding fra Helsedirektoratet i epost datert 27. mars
2022 ("direktoratet har ikke gjort noen oppfglging av rapporten fra 2005") gjorde at planlagt intervju med
direktoratet, utgikk.

13 Tyldum, Guri (2020) Surveying migrant populations with respondent-driven sampling. Experiences from surveys of east-west
migration in Europe. International Journal of Social Research Methology.
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6 Resultater fra dokumentanalysen

6.1 Innledning

Vi har i dette kapittelet tatt for oss og oppsummert hovedpunktene i sentrale dokumenter/rapporter.
Utvalget er gjort i samrad med oppdragsgiver. Vi har tatt for oss perioden 2002 — 2020, hvor rapporter lagt
fram 12002, 2003 og 2005 er de mest sentrale nar det gjelder situasjonsbeskrivelse og anbefalinger for videre
utvikling av fagfeltet (spesielt gjelder dette rapporten fra 2005). Vi har i gjennomgangen konsentrert
oppmerksomheten om utredningenes faglige anbefalinger. Som et eget underpunkt, omtaler vi europeisk
retningslinjeforslag fra 2019 og Cochrane-studien om kognitiv adferdsterapi fra 2020. Disse to studiene
inngar ogsa i resultatkapittelet hvor vi ser naeermere pa behandlingstilbudet, sett opp mot det europeiske
retningslinjeforslaget.

6.2 Nasjonale utredninger og plandokumenter fra perioden 2002-2020

6.2.1 Et helhetlig rehabiliteringstilbud til hgrselshemmede. Plan for utvikling og organisering
av tjenestetilbudet. Helsedepartementet/ Sosialdepartementet 2002

6.2.1.1 Kort om utredningen

Planen for utvikling og organisering av tjenestetilbudet skulle veere et styringsverktgy for
Sosialdepartementet og Helsedepartementet i arbeidet med a utvikle et koordinert og helhetlig
rehabiliteringstilbud til hgrselshemmede og pargrende. | planen ble det presentert tiltak forankret pa ulike
nivaer knyttet til oppgaver, ansvar og malsettinger. Vi har hentet fram de delene av planen som har relevans
for tinnitusfeltet.

Under overskriften "Brukersynspunkter", ble det vist til at voksne i yrkesaktiv alder, som far hgrselsrelaterte
lidelser, som tinnitus, oppga at de ble tilfgrt sekundaerplager ved at det ikke fantes rehabiliteringstilbud etter
utrednings-/akuttfasen. Sekundzerplagene var vanligvis psykososiale lidelser. Utredningsfasen opplevdes
som uforholdsmessig lang og ble forklart med manglende kompetanse/oversikt over moderne diagnostikk
og behandling bade i primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Under punktet "Om planens
malgruppe og omfang", ble det pekt pa at rett til individuell plan spesielt ville kunne gjelde dgvblitte og
sterkt tunghgrtblitte, tinnitusrammede, Morbus Méniére-rammede, Cochlea-implanterte, hgrselshemmede
med psykiske lidelser og hgrselshemmede med spraklig minoritetsbakgrunn.

Gjennom Handlingsplanen for funksjonshemmede ble det i 1999 etablert en informasjonstelefon for
personer med tinnitus og Morbus Méniére-rammede. Formalet var a gi informasjon, praktiske rad og psykisk
stgtte sa tidlig som mulig. Telefonen var et prgveprosjekt i regi av Hgrselshemmedes Landsforbund som ble
finansiert av Sosial- og helsedepartementet. Prosjektet hadde avdekket et stort behov for denne type
tjenester. Samlet var hgrselsrelaterte lidelser omfattende og gkende i befolkningen

Under punktet "Tiltak rettet mot hgrselshemmede og pargrende — spesielle rehabiliteringsbehov" ble det
vist til at det var opprettet Laerings- og mestringssentre i alle helseregionene knyttet til foretakene. Leerings-
og mestringssenteret ved Aker sykehus i Oslo hadde landsfunksjon som kompetansesenter for & utvikle
denne type metodikk. De hadde blant annet medvirket i utvikling av et tilbud til pasienter med tinnitus.

| planen ble det pekt pa at det ikke var grunnlag for a foresla etablering av nye hgrselsfaglige miljger for a
ivareta spesialiserte rehabiliteringstilbud til personer med hgrselsnedsettelse. Det var imidlertid viktig a
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samordne og utvikle relevante rehabiliteringstilbud til personer med hgrselsnedsettelse innenfor rammen
av eksisterende tjenester.

6.2.1.2 Vdre kommentarer

Planen omhandlet et helhetlig rehabiliteringstilbud til hgrselshemmede, og i liten grad de spesifikke
utfordringene som personer med tinnitus star overfor. Det ble imidlertid foreslatt tiltak som ogsa omfatter
tinnitusrammede, slik vi tolker dokumentet:

e Informasjonstelefonen for personer med tinnitus og Morbus Méniere-rammede, som ble opprettet
i 1999, ble foreslatt permanent fra 2003, men ble senere avviklet, noe vi kommer tilbake til senere i
rapporten.

e Fra 2002 var det avsatt stimuleringsmidler for a gke antall laerings- og mestringssentre (LMS), og det
skulle bygges ut tilbud til personer med tinnitus og Morbus Méniere ved laerings- og
mestringssentrene.

e Det ble foreslatt tiltak for a8 bedre tilbudet om tinnitus-behandling i spesialisthelsetjenesten, og a
gke kompetansen i primarhelsetjenesten. | planen ble det presisert at det skulle finnes kompetanse
til 4 ivareta behandling av tinnitusrammede, og de regionale helseforetakene ble gitt ansvaret for a
felge opp de foreslatte tiltakene innenfor sine omrader.

e Sosial- og helsedirektoratet ville ta initiativ til at de regionale helseforetakene tilegnet seg
kompetanse i aktuelle undersgkelses- og behandlingsmetoder. Egne retningslinjer eller veileder pa
feltet skulle vurderes.

Som vi kommer tilbake til, ble forslaget om egne retningslinjer eller veileder, kun vurdert, og ikke realisert.
Nar det gjelder "en gjennomgang av tilbudet til tinnitusrammede", tolker vi dette dithen at dette dannet
grunnlaget for de utredningene som ble gjennomfgrt i 2003 (prosjektgruppe nedsatt av Sosial- og
helsedepartementet) og i 2005 (arbeidsgruppe nedsatt av Sosial- og helsedirektoratet). Disse rapportene
omtales naermere nedenfor.

6.2.2 Rapport fra en prosjektgruppe nedsatt av Sosial- og helsedepartementet angaende
Utredning og behandling av pasienter med tinnitus i Norge. Sgrlandet sykehus HF @re-
Nese-Halsavdeling, Arendal. 2003

6.2.2.1 Kort om utredningen

Tinnitus-teamet ved Aust-Agder sykehus fikk i 2000 finansiell stgtte fra departementet til et prosjekt for
systematisering av egne og andres erfaringer med tanke pa & komme med anbefalinger for utredning og
behandling av pasienter med tinnitus. Ifglge tildelingen fra departementet hadde prosjektet som mal a
"finne fram til en god modell for tinnitus-oppfalging ved G sette norske erfaringer og erfaringer fra andre
land ut i livet". Arbeidsgruppen pekte pa at arsaks- og virkningsrelasjoner ved tinnitus og fglgesymptomer
var komplisert og utilstrekkelig forstatt, og det var behov for mer forskning pa dette omradet?* °. | mange
tilfeller var det likevel mulig & peke pa utlgsende arsaksmessige faktorer, eksempelvis stgyskader. Det var
likeledes apenbart at en del pasienter med tinnitus hadde medisinske og psykososiale tilleggsproblemer,

1 Erlandsson S. I. Assessments of tinnitus. A review. (1992) I: J. M. Aran & R. Dauman (red.) Proceedings of the Forth International Tinnitus seminar,
Bordeaux, France. 1991:545-9
15 Tyler, R. S. Tinnitus disability and handicap questionnaires. Sem Hear, 1993; 14: 377-84
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som matte oppfattes som fglger av tinnitus. Med denne rapporten ble, etter var vurdering, grunnlaget lagt
for anbefalinger om innretning av et fremtidig behandlingstilbud for personer med tinnitus.

Ngdvendigheten av  utredningsmessig differensiering, bade i primeaerhelsetjenesten og i
spesialisthelsetjenesten ble understreket, for a kunne skille mellom pasienter som trenger enkle rad, og de
som trenger 1-2 ars oppfglging med gjentatte konsultasjoner. | spesialisthelsetjenesten ville en god
utredning kreve en bred audiologisk og medisinsk tilneerming, i et miljig som hadde et bredt
audiologisk/otonevrologisk/medisinsk fundament. Disse grunnpilarene (lokal basiskunnskap, differensiert,
tverrfaglig tilneerming som favnet bredt), finner vi igjen i 2005-rapporten (se nedenfor) og i var kartlegging.

Papekning av behovet for at fastlegene skal kunne nok om tinnitus til at de kan gi enkle rad i akuttfase og til
pasienter med kronisk tinnitus, vite hvem de skal henvise videre, og hvem de kan gi faglig velbegrunnede
rad som kan bidra til habituering, var like relevant og sentralt i 2003 og 2005, som det var i 2022. Var
kartlegging viser at pa dette omradet gjenstar det fortsatt mye.

Spesialisthelsetjenesten matte kunne foreta en faglig kvalifisert utredning av plagede pasienter med tinnitus,
og enhver @NH-avdeling burde kunne behandle plagede pasienter med tinnitus — bade akutte og kroniske
tilfeller. Her viser ogsa var kartlegging at kompetanse, faglig interesse for og prioritering av tinnitus er meget
varierende fra helseforetak til helseforetak.

Selv om det var knyttet en viss usikkerhet til effekten av ulike behandlingsformer (mangel pa god forskning),
mente man det var grunnlag for @ hevde at det var virkningsfullt med radgivning som stgttet mestring,
kognitiv adferdsterapi, lydbehandling (lydgenerator som en del av TRT) og bruk av hgrselstekniske
hjelpemidler (deriblant hgreapparat). Dette var mye av det det samme som ble skrevet i 2005-rapporten (se
nedenfor), og som kom fram i var kartlegging. Vi viser her ogsa til det som anfgres i det europeiske
retningslinjeforslaget presentert nedenfor.

Arbeidsgruppen sa behovet for et nasjonalt kompetansesenter, men mente at et slikt senter ikke kun burde
arbeide med tinnitus, men ha et bredt audiologisk/otonevrologisk fundament og inkludere en rekke
sykdommer som ga tinnitus, deriblant Morbus Méniere. Et nasjonalt kompetansesenter burde fa ressurser
til & kunne systematisere erfaringer gjennom klinisk forskning. Som man vil se av rapporten fra 2005 (neste
underpunkt), foreslo man der et kompetansenettverk, framfor et nasjonalt kompetansesenter. | 2002
antydet man ogsa behovet for et nettverk med spesialkompetanse, ved at det i hver helseregion fantes ett
foretak som hadde spesialkompetanse til 8 kunne utrede og behandle svaert plagede pasienter med tinnitus.

6.2.2.2 Vdre kommentarer

Arbeidsgruppens konklusjon i 2003 kan langt pa vei ogsa vaere konklusjonen i var kartlegging: Det er behov
for gkt innsats overfor denne pasientgruppen. Og behovet er der i alle ledd i pasientforlgpet. Videre er
hovedtrekkene i 2003-rapporten til forveksling likt det som senere ble skrevet i 2005, uten at dette er
spesielt overraskende: Det var kort tid mellom de to rapportene, og de faglige vurderingene hadde statt seg,
mellom 2003 og 2005.
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6.2.3 Behandlingstilbud for tinnitusrammede. Rapport fra arbeidsgruppe nedsatt av Sosial- og
helsedirektoratet. 2005

6.2.3.1 Kort om utredningen

Rapporten er meget omfattende, bade i situasjonsbeskrivelsen og nar det gjelder utdypende argumentasjon
for de anbefalingene som ble gitt. Vi har her derfor kun med de viktigste anbefalingene.

Diagnostiske verktgy for individuelt tilpasset tjenestetilbud. Arbeidsgruppen anbefalte THI® som verktgy
for a finne ut hvem som burde henvises fra primaerhelsetjenesten til spesialisthelsetjenesten, og for a
differensiere tjenestetilbudet innad i spesialisthelsetjenesten. | spesialisthelsetjenesten kunne SCL-90%
brukes for a velge ut hvilke pasienter som burde henvises videre til psykolog/psykiater.

Organisering av tilbudet i helseregionene. For at de som plages mest av tinnitus skulle fa best mulig
tilbud/oppfelging, mente arbeidsgruppen det var viktig at pasienter med tinnitus ble handtert pa lavest
mulig spesialistniva, slik at de med sma plager ble handtert av primeerhelsetjenesten uten videre henvisning
til spesialist. For de med mer uttalte plager av sin tinnitus, kunne det vaere behov for tverrfaglig oppfglging.

Generelt om utredning og behandling. Arbeidsgruppen mente det var viktig a foreta en grundig utredning
som grunnlag for behandling, og — hvis det ikke fantes en kurerbar arsak —for a kunne avmystifisere tinnitus.

Behandlingens hovedformal ble 3 gi trygghet til pasienten og gi veiledning i mestring og habituering,
eventuelt supplert av tilgjengelige hjelpemidler.

Primarhelsetjenesten. Personer med plagsom tinnitus burde fanges opp og hjelpes til a kontakte fastlegen.
Arbeidsgruppen mente det var viktig at kunnskapsnivaet var hgyt nok til at en ikke traumatiserte personer
som i utgangspunktet levde godt med sin tinnitus. Majoriteten av tinnitusrammede med lette og moderate
plager ville kunne fa et godt nok tilbud av fastlegen, og ikke ha behov for henvisning til
spesialisthelsetjenesten.

Spesialisthelsetjenesten. Arbeidsgruppen mente at opprettelse av et nasjonalt kompetansemiljp for
tinnitus-fagomradet ville ha avgjgrende betydning for a viderefgre intensjonene i arbeidsgruppens
anbefalinger gjennom & ta ansvar for forskning og fagutvikling innen fagfeltet. | stedet for & organisere
funksjonen som et tradisjonelt medisinsk kompetansesenter, foreslo arbeidsgruppen a opprette et
kompetansenettverk med tinnitusekspertise fra hver helseregion. Kompetansenettverkets arbeidsoppgaver

var i trdd med hva som var definert i rundskriv om nasjonale medisinske kompetansesentra.

Regionale tinnitusteam. Arbeidsgruppen mente at hvert regionalt helseforetak burde gis ansvar for a
opprette minst ett tverrfaglig tinnitus-behandlingsteam med kompetanse til 8 behandle de mest plagede
pasientene med tinnitus, og for & vurdere om det er behov for flere enn ett slikt team. Tinnitusteamene

16 Tinnitus Handicap Inventory (THI) gjgr en ganske tilsvarende evaluering som THQ, men vurderes a vaere enklere i bruk. Skjemaet er egnet til 3
selektere pasienter til ulik behandling, men det ser ikke ut som om THI maler behandlingseffekt like godt som THQ. THI er imidlertid benyttet i de
andre nordiske land, og den danske versjonen er validert med 50 pasienter med tinnitus og gir et like godt resultat som originalversjonen. Tinnitus
Handicap Questionnaire (THQ) er egnet til a evaluere virkningen av tinnitus pa personens livssituasjon, helse, hgrsel og emosjonelt velvaere. Skjemaet
er bade egnet til a klassifisere pasienter for behandling og for a evaluere behandlingseffekt i ettertid. THI ble oversatt til norsk og validert i 2021.

17 Symptom Check List-90 (SCL-90) (Derogatis, 1994) er ikke tinnitusspesifikk, men klassifiserer vanlige symptomer somtotalt gir et bredere bilde pa
tinnituspasientens psykiske og psykosomatiske helsetilstand. SCL-90 er et vanlig brukt redskap i psykiatrien. Den har signifikant korrelasjon med THI
(Lynn et. al., 2003) og har definerte maleverdier som angir hvem som vil profitere pa psykologisk/psykiatrisk behandling. Skjemaet kan i tillegg vaere
et nyttig redskap for psykologer/psykiatere i mgte med pasienter med tinnitus.
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burde, i likhet med lavere behandlingsnivaer, basere behandlingen pa nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus
og tilhgrende metodikk.

Lydberikelse, hgreapparatbruk og lydstimuleringsbehandling. Pasienter burde informeres om hvilken rolle
lydberikelse kan spille nar det gjelder egen tinnitusmestring. Ved hgrselstap burde det tilpasses hgreapparat
fordi hgreapparatet kan dempe tinnitusopplevelsen. For noen pasienter kan det veere aktuelt med
systematisk lydstimulering som behandling.

Tinnitus Retraining Therapy (TRT) og kognitiv atferdsterapi. Arbeidsgruppen mente at all
tinnitusbehandling burde baseres pa en nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus. Det nasjonale
kompetansenettverket burde fa ansvar for a definere hvilken behandling som burde tilbys. TRT og kognitiv
atferdsterapi var to aktuelle behandlingsmetoder.

Pasientopplaring i laerings- og mestringssentre. For mange av pasientene ville gruppebasert opplaering pa
leerings- og mestringssenter utgjgre et tilstrekkelig tiloud. Pasientene kunne henvises direkte fra fastlege,
hvis fastlegen kunne fastsla at pasienten ikke hadde behov for ytterligere utredning. Arbeidsgruppen syntes
det var viktig at opplaeringstilbudet ved leerings- og mestringssentrene ble videreutviklet og viderefgrt.

Opptrening/rehabilitering. Arbeidsgruppen viste til at pasienter med kronisk tinnitus kunne ha sa alvorlige
felgesymptomer og tinnitusforsterkende symptomer at de kunne ha behov for opptrening i
opptreningsinstitusjon (na: rehabiliteringssentre, var merknad). Et tilbud i opptreningsinstitusjon burde
fortrinnsvis veere basert pa at pasientene hadde gjennomgatt eller var i tinnitusbehandling. Opptreningen
matte vaere foreskrevet av lege og vaere av vesentlig betydning for pasientens sykdom og funksjonsevne.

Akutthandtering. Arbeidsgruppen mente at det burde stilles krav til hvert regionalt helseforetak om 3
opprette en vakttelefon for tinnitus. Telefonen ville kunne forhindre ungdig utvikling av ressurskrevende
folgeplager, og dermed veaere ressursbesparende.

Audiopedagogers rolle i behandlingen. Audiopedagoger hadde hatt og burde ha en sentral plass i arbeidet
med rehabilitering av hgrselshemmede generelt. Arbeidsgruppen mente at audiopedagogens rolle som
profesjonell radgiver og behandler ogsa var viktig for pasienter med tinnitus. Kompetansen burde samles
innenfor helseforetakene.

Likemannstiltak og informasjonstelefon. Arbeidsgruppen mente det var viktig at likemannstjenester ble
utfgrt av erfarne og veltilpassede tinnitusrammede som hadde bearbeidet egen lidelse. De ville da kunne
tjene som positive rollemodeller, vise muligheter i stedet for begrensninger og gi en mer konstruktiv
virkelighetsforstaelse. Arbeidsgruppen foreslo at informasjonstelefonen for tinnitus og Méniéres sykdom,
T/M-linjen, ble viderefgrt.

Krav til et inntektssystem. Arbeidsgruppen mente det var behov for et fleksibelt inntektssystem hvor
behandlingen ble gitt av ulike faggrupper, og skjedde enten individuelt eller i grupper. En forbedring av
tilbudet forutsatte bedre tilpassede takster.

Utdanning og kompetanseheving. Arbeidsgruppen mente det var en forutsetning for et likeverdig
tinnitustiloud i alle helseregioner, at tinnitus-kompetansen ble gkt bade i primeer- og
spesialisthelsetjenesten. Arbeidsgruppen sa et klart behov for a styrke tinnitusoppleeringen pa
universitet/hgyskoler. Arbeidsgruppen foreslo en videreutdanning i nevrofysiologi og tinnitusbehandling
som kunne veaere et ledd i en masterutdanning pa universitetsniva. | det obligatoriske kurset i audiologi som
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inngikk i spesialistutdanningen av gre-nese-halsleger, burde tinnitologien styrkes i samarbeid med det
nasjonale kompetansenettverket. Arbeidsgruppen foreslo at det nasjonale kompetansenettverket fikk
ansvar for d avholde et ukes kurs i tinnitusbehandling for personer som arbeidet med tinnitus. Kurs i tinnitus
burde ogsa tilbys til ikke-audiologisk personell som hadde kontakt med pasienter med tinnitus.

Informasjonsmateriell. Arbeidsgruppen foreslo at Sosial- og helsedirektoratet satte av midler til & trykke
opp informasjonsmateriell. Det ble foreslatt at oppgaven med a utvikle innholdet ble satt ut til HLF, og at
arbeidsgruppen sto som referansegruppe.

6.2.3.2 Vdre kommentarer

| statsbudsjettet for 2005 ga en samlet sosialkomite fglgende merknad til at arbeidsgruppens arbeid var
kommet i gang: “Komiteen er forngyd med at Sosial- og helsedirektoratet endelig har nedsatt en
arbeidsgruppe som skal kartlegge hvilken kompetanse primaerleger har pa sykdommen tinnitus, og at det
innen 1. mars 2005 skal utarbeides planer for hvordan slik kompetanse kan videreutvikles, og hvordan
behandling/videreformidling av pasienter med tinnitus bgr skje” (Sosialkomiteen i Stortinget, 2004).

Rapporten fra 2005 omfatter mange forslag til endringer i og styrking av behandlingstilbudet for personer
med tinnitus. Noen av disse finner vi ogsa igjen i rapporten fra 2003. De foreslatte tiltakenes videre skjebne,
har vi beskrevet nedenfor ("Oppfglging av nasjonale tiltak og anbefalinger i perioden 2002-2020. Hva vet
vi?").

Ser vi narmere pa noen av tiltakene i 2005-rapporten, anbefalte arbeidsgruppen bruk av THI som
diagnostisk verktgy for a finne ut hvem som burde henvises fra primaerhelsetjenesten til
spesialisthelsetjenesten, og for a differensiere tjenestetilbudet innad i spesialisthelsetjenesten. Bruken av
THI i drene etter 2005, har vaert begrenset, noe som i hovedsak skyldes at en validert/oversatt versjon av
verktgyet fgrst foreld i 2021.

Behovet for differensiering, viktigheten av tidlig informasjon for a redusere stress og angst,
tilbud/behandling pa laveste omsorgsniva, og spesialisert behandling for de som trenger det fra et miljg med
et bredt audiologisk/otonevrologisk/medisinsk fundament, trekkes fram i alle de utredningene vi kjenner til
og ogsa i var kartlegging. Var kartlegging viser at majoriteten av personer med lette og moderate tinnitus-
plager ville kunne fa et godt nok tilbud av fastlegen.

Om det pa spesialistniva bgr etableres et kompetansesenter eller et kompetansenettverk for tinnitus, er det
delte meninger om. Dette drgfter vi naermere senere i rapporten, hvor vi bl.a. presenterer et eksempel pa
en kompetansetjeneste: Nasjonal kompetansetjeneste for vestibulaere sykdommer opprettet i 2001 av Helse-
og omsorgsdepartementet.

Arbeidsgruppen ment at all tinnitusbehandling burde baseres pa en nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus
og at TRT og kognitiv atferdsterapi var to aktuelle behandlingsmetoder. Var kartlegging viser at dette gjelder
fortsatt. Vi viser her ogsa til de to studiene som er presentert nedenfor; det europeiske retningslinjeforslaget
og studien om bruk av kognitiv adferdsterapi.

Arbeidsgruppen pekte pa at personer som var sterkt plaget av tinnitus har omfattende rehabiliteringsbehov.
Rehabiliteringstilbudet utenfor sykehusene, er bygget ut og videreutviklet i de siste tidrene, og er viet bred
omtale i var kartlegging. Arbeidsgruppen viste ogsa til at audiopedagoger hadde hatt og burde ha en sentral
plass i arbeidet med rehabilitering av hgrselshemmede generelt. Regelendringen, gjeldende fra 2022 med
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Helfo-refusjon for tinnitusbehandling hos audiopedagog, aktualiserer dette ytterligere, og presenteres
naermere senere i rapporten.

Arbeidsgruppen mente det var behov for et fleksibelt inntektssystem hvor behandlingen ble gitt av ulike
faggrupper, og hvor behandlingen enten skjedde individuelt eller i grupper. En forbedring av tilbudet
forutsatte bedre tilpassede takster. Vi har i var kartlegging satt sgkelys pa inntektssystemet og hva som er
gjort siden rapporten i 2005.

6.2.4 Utredning av tilbud til hgrselshemmede. Helsedirektoratet 2020
6.2.4.1 Kort om utredningen

| kapittelet "Hovedinnretning og avgrensning", het det at Helsedirektoratet hadde, i samrad med Helse- og
omsorgsdepartementet avgrenset oppdraget ved d legge hovedvekten pd aldersbetinget hgrselshemning.
Dette er nok hovedforklaringen pa at utredningen i liten grad har eksplisitt omtalt tinnitus. Det ble anbefalt
at departementet vurderte & foreta en gjennomgang og tydeliggjering av lov-/forskriftsrequleringer av
hgrselsomsorgen som kunne bidra til forenkling og tydeliggjgring av roller og ansvar for relevante aktgrer
innen hgrselsomsorgen. Uklarheter matte vurderes og avklares med de relevante faggruppene.

Helsedirektoratet mente at det var faglig og administrativt grunnlag for forelgpig a beholde hovedtrekkene i
dagens system i Norge. De faglig sterke hgrselssentralene hadde hovedansvaret for hgrselsomsorgen, og det
pkte behovet kunne mgtes med gkt bruk av insentiver rettet mot @NH-avtalepraksis via tilsatte audiografer.
Kost-nytte-forholdet matte vurderes over tid, men det ville pa kort sikt veere mer gunstig a fortsette denne
Igsningen fremfor en satsing pa omorganisering som mulig kunne gke kommersialiseringen av
hgrselsomsorgen. En slik kommersialisering og gkt aksept av egenbetaling ville stride mot det ikke-
lovfestede likhetsprinsippet. Ugnskede konsekvenser, som overbehandling og manglende kvalitetskontroll,
kunne ogsa utgjgre en risiko.

Helsedirektoratet pekte pa at gkt bruk av avtalespesialister kunne vaere et effektivt tiltak for & mgte
kapasitetsutfordringer med befolkningsutviklingen. Det ville kreve en ¢kt behandlingskapasitet.
Hgreapparatbehandling i @NH avtalepraksis hadde gkt betraktelig, men kunne tenkes gkt ytterligere via
tilsetting av fagpersonell og andre effektiviserende tiltak.

Helsedirektoratet mente det var viktig @ ha tjenestene tett pa brukerne. Ambulerende audiografer fra
spesialisthelsetjenesten ville gjgre tjenestene lettere tilgjengelige for pasienter som hadde problemer med
a reise til behandling. Det ville vaere et gkende behov for tjenester og verktgy som tilrettela for brukeres
mulighet for egenmestring. Dette var mangelfullt i hgrselsomsorgen.

Det ble anbefalt en styrkning av informasjons- og veiledningsmateriale, som for eksempel e-leeringskurs og
leerings- og mestringskurs. Videre burde etterkontroller i stgrre grad ha et pedagogisk fokus, i tillegg til det
teknisk-medisinske.

Helsedirektoratet pekte pa at en viktig utfordring i det kommunale tilbudet til hgrselshemmede var
tilgangen pd harselsfaglig kompetanse. Kommunen hadde i utgangspunktet en sentral rolle i store deler av
rehabiliteringsprosessen, og fagkompetanse pa mange omrader var ngdvendig. Tiltak rettet direkte mot
kommunen ville blant annet vaere utvikling eller videreutvikling av veilednings- og undervisningsmateriell for
kommunene om arbeidet med aldersrelatert hgrselstap.
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Nar det gjaldt audiograf i kommunal helse- og omsorgstjeneste, var dette, ifglge Helsedirektoratet, trolig
ikke gjennomfgrbart i praksis basert pa tidligere erfaringer med gjennomfgrte prosjekt. En slik
audiografstilling burde veere tilknyttet et RHF for & sikre faglig forankring i spesialisthelsetjenesten.
Kommunal stilling ville medfgre uklare avgrensninger i finansiering og var avhengig av de enkelte
kommuners budsjett og opplevd behov. Det burde likevel etterstrebes hgrselsfaglig kompetanse i

kommunale stillinger. Det kunne gjgres videre vurderinger omkring denne type Igsninger.

6.2.4.2 Vdre kommentarer

Noen av tiltakene, vil etter var vurdering ogsa omfatte tilbudet til tinnitusrammede, selv om denne
pasientgruppen ikke er eksplisitt nevnt. Dette underbygges ytterligere av "Vedlegg 3 til folketrygdloven §
10-7 bokstav b — "Krav til kvalifikasjoner, regler for undersgkelse, krav til utstyr, lokaler mv. og om faglig
medvirkning ved undersgkelse av hgrselshemmede, avtrykk av gregang og tilpasning av hgreapparater". Nar
Helsedirektoratet peker pa at en viktig utfordring i det kommunale tilbudet til hgrselshemmede var tilgangen
pa hegrselsfaglig kompetanse, sa er dette absolutt relevant for tinnitus-feltet, men da fgrst og fremst
basiskompetanse om tinnitus blant fastlegene (presisert bade i 2003 og 2005).

Bruk av avtalespesialister (om det bgr bli flere eller feerre) er i liten grad omtalt i de utredningene som er
presentert ovenfor og har heller ikke veert et sentralt tema i var kartlegging. Det som imidlertid er presisert,
bade i 2003 og 2005, er at en god tinnitus-utredning og behandling vil kreve en bred audiologisk og medisinsk
tilneerming, som bare kan finne sted i et miljg som har et bredt audiologisk/otonevrologisk/medisinsk
fundament. Rent umiddelbart synes derfor gkt bruk av avtalespesialister ikke & representere en styrke for
tilbudet til personer med tinnitus. Pa den annen side kan det argumenteres for at flere avtalespesialister vil
kunne bidra til a redusere presset pa hgrselssentralene, som igjen kan bidra til redusert ventetid for tinnitus-
utredning, en ventetid som i dag er opp mot 52 uker for de pasientene som ma vente lengst.

Direktoratets papekning av behov for styrkning av informasjons- og veiledningsmateriale, som for eksempel
e-laeringskurs og laerings- og mestringskurs, vil etter var vurdering, vaere meget relevant pa tinnitus-feltet,
selv om tinnitus ikke eksplisitt er nevnt i utredningen. En slik satsing ble ogsa nevnt bade i 2003 og 2005.

6.2.5 Oppfelging av nasjonale tiltak og anbefalinger i perioden 2002-2020. Hva vet vi?

6.2.5.1 Status pr 2022

Det korte og enkle svaret pa spgrsmalet om anbefalingene gitt i 2003 og 2005 er fulgt opp, er a finne i
Helsedirektoratets epost datert 27.mars 2022 stilet til SINTEF: "Direktoratet har ikke gjort noe oppfalgende
arbeid om tinnijtus etter rapporten fra 2005". Pa den annen side viser var kartlegging at mye har skjedd pa
tinnitus-feltet, lokalt og regionalt. Helsedirektoratet henviser oss ogsa, i sin epost, til de regionale
helseforetakene for fa et bilde av utviklingen etter 2005.

Som en oppfelging av rapporten fra 2002, ble det i Stortinget i 2004, stilt spgrsmal til helseministeren om
hvilke konkrete tiltak helseministeren ville iverksette for a sikre et fullgodt og likeverdig behandlingstilbud
til personer plaget med tinnitus? | sitt svar viste helseministeren til at flere rapporter forankret i Regjeringens
Handlingsplan for funksjonshemmede (1997-2001/02) hadde avdekket uoversiktlige og mangelfulle tilbud
til landets tinnitusrammede. Rapporten "Utredning og behandling av pasienter med tinnitus i Norge" som
ble fremlagt av Sgrlandet sykehus Arendal i januar 2003, var et utredningsarbeid forankret i denne
handlingsplanen. Utredningen hadde vaert sendt pa hgring i regi av Sosial- og helsedirektoratet. Det var blitt
lagt ned et grundig arbeid i h@gringsuttalelsene til rapporten. Helseministeren pekte pa at utformingen av
fremtidige tiltak matte skje i lys av de tilbakemeldingene som var blitt gitt i de ulike hgringsuttalelsene, som
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bl.a. betonte laerings- og mestringsaspektet og ikke ensidig den medisinske/tekniske siden. |
hgringsuttalelsene ble det ogsa pekt pa at det var igangsatt en rekke tiltak rundt i landet (eksempelvis
Leerings- og mestringssenteret i Namsos, Hgrselssentralen i Molde, St. Olavs Hospital i Trondheim) som
kunne tilfgre nyttig erfaringskunnskap nar et helhetlig rehabiliteringstilbud til tinnitusrammede skulle
utvikles pa landsbasis.

Helseministeren pekte pa at direktoratet ville vurdere om det var tilstrekkelig & bygge opp regionale
kompetansesentra, eller om det ogsa burde etableres et nasjonalt kompetansesenter for tinnitus. | hver
helseregion burde det finnes minst et laerings- og mestringssenter som hadde kompetanse til a gi tilbud til
tinnitusrammede. Helseministeren ville videre arbeide for at det ble utarbeidet en veileder eller
retningslinjer for tinnitus-behandling, og at det ble etablert et kompetansehevingsprogram for behandling
av tinnitus.

Helseministeren viste til at for utredning av pasienter med mistanke om tinnitus kunne det, i tillegg til
konsultasjonstakst, kreves takst for omfattende otonevrologisk utredning. | tillegg var taksten for
pasientopplaering fra og med 2004 utvidet, slik at ogsa denne var aktuell i forhold til opplaeringstiltak rettet
mot mestringsstrategier for pasienter med tinnitus.

Helseministeren viste til at Helsedepartementet, sammen med Sosialdepartementet, i desember 2002 la
fram handlingsplanen "Et helhetlig rehabiliteringstilbud til hgrselshemmede". Planen inkluderte tiltak for
tinnitusrammede, og skulle gjennomfgres i sin helhet i 2003 og 2004 av Sosial- og helsedirektoratet. De ulike
helseregionene hadde iverksatt en rekke tiltak i trad med krav i styringsdokumentene for 2003 om utbygging
av tilbud til disse pasientene ved laerings- og mestringssentrene.

| departementets styringsdokument for 2003 til de regionale helseforetakene, het det under Tilbud til
hgrselsskadde: "Det skal bygges ut tilbud til personer med tinnitus og Morbus Méniere ved lzerings- og
mestringssentrene". Etter det vi kjenner til har det ikke skjedd noe nar det gjelder en vurdering fra
direktoratet om det skulle bygges opp regionale kompetansesentra, eller et nasjonalt kompetansesenter for
tinnitus. Vi har fatt bekreftet fra Helsedirektoratet at det ikke er gjort noe med hensyn til veileder eller
retningslinjer for tinnitus-behandling.

Som naermere omtalt, ble rapporten "Behandlingstilbud for tinnitusrammede. Rapport fra arbeidsgruppe
nedsatt av Sosial- og helsedirektoratet" lagt fram i 2005. Til tross for at rapporten var utarbeidet pa oppdrag
fra direktoratet, er lite eller ingen ting gjort siden 2005. Dette bekreftes i epost fra Helsedirektoratet stilet
til SINTEF datert 27. mars 2022.

Som en del av kartleggingen har vi sett gjennom statsbudsjett og oppdragsdokumenter for arene etter at
arbeidsgruppen la fram sin rapport i 2005, og fram til 2022. Nar det gjelder statsbudsjettene, er tinnitus
omtalt under Post 71 Frivillig arbeid mv. For 2007 ble det under Post 71 gitt tilskudd til Informasjonstelefonen
for tinnitus og Morbus Méniére (T/M-linjen). Formalet med bevilgningen var a8 fremme visse organisasjoners
saerskilte informasjons- og opplysningsvirksomhet og kontaktskapende arbeid. Bevilgningen ble foreslatt
viderefgrt i 2008. | statsbudsjettet for 2009 ble tilskudd til Informasjonstelefonen for tinnitus og Morbus
Méniére (T/M-linjen) viderefgrt. | statsbudsjettet for 2010 er imidlertid Informasjonstelefonen for tinnitus
og Morbus Méniere (T/M-linjen) ikke fgrt opp under Post 71 Frivillig arbeid mv. | epost stilet til
Helsedirektoratet 6. oktober 2022, etterlyste vi dokumenter som ga en begrunnelse for hvorfor
Informasjonstelefonen for tinnitus og Morbus Méniere (T/M-linjen) var tatt ut av statsbudsjettet.
Helsedirektoratet viste til at de ikke hadde funnet noen begrunnelse for endringen.
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Helse- og omsorgsdepartementets oppdragsdokumenter til de regionale helseforetakene gis normalt ut en
gang per ar, like etter at beslutningen om arets statsbudsjett foreligger i Stortinget. Oppdragsdokumentene
inneholder krav fra Helse- og omsorgsdepartementet om hvilke oppgaver som skal utfgres i det pafglgende
ar, og hvilke krav som settes til de regionale helseforetakene. | Oppdragsdokumentet for 2007, het det at
RHFene ”...skal sikre behandlings- og rehabiliteringstilbud til tinnitusrammede”. | oppdragsdokumentet
2009, het det at hgrselsomsorgen var preget av mange aktgrer med mangelfullt samarbeid og kompetanse,
og lange ventetider til hgrselssentralene. Som oppfglging av rapporten ”A hgre og bli hgrt” la Helse- og
omsorgsdepartementet til grunn at de regionale helseforetakene, innenfor sitt sgrge-for-ansvar, hadde
ansvar for helsehjelp til mennesker med hgrselsproblemer, herunder tilpasning av hgreapparater.
Helsedirektoratet og Arbeids- og velferdsdirektoratet skulle fa i oppdrag a utarbeide felles informasjon om
god hgreapparatformidling.

Hva vet vi om status for oppfelging av anbefalingene i rapporten fra 20057 Vi har funnet to presentasjoner
(statusoppsummeringer), begge gitt av overlege Haakon Arnesen, @re-nese-halsavdelingen/Hgresentralen,
St. Olavs hospital:

e Status i arbeidet med tinnitus i Norge. Norsk Audiografforbunds landsmgte 2010
e Oppfalging av tinnitus-rapporten fra 2005. Erfaringskonferanse om tinnitus 2016, arrangert av HLF
Briskeby

Arbeidsgruppen som utarbeidet rapporten i 2005, hadde som mandat a kartlegge tinnitus-kompetanse blant
primaerleger, foresld planer for utvikling av slik kompetanse, foresld hvordan pasientene kan
underspkes/behandles, hvordan utvikle likeverdig tilbud i alle helseregioner, hensiktsmessige polikliniske
takster, vurdere audiopedagogers rolle i behandlingen, samt kostnader.

Nar det gjelder organisering av tilbudet, foreslo arbeidsgruppen opprettelse av nasjonalt
kompetansenettverk, med minst 50 prosent stilling fra hver helseregion og en 100 prosent sekretaerstilling.
Erfaringene i 2016, viste at dette ikke var innfgrt. | en kommentar, mente Arnesen at tiltaket var for
ambisigst, da nasjonal behandlingstjeneste ma sgkes om fra et helseforetak og at det er strenge krav til
innvilgelse, da de som sgker ma ha en vel etablert pagaende forskning.

Arbeidsgruppen foreslo videre, minst ett regionalt tinnitus-team i hver helseregion, bestaende av gre-nese-
halslege, audiograf, audioingenigr-/fysiker, audiopedagog samt tilknyttet psykolog. Dette var ikke innfgrt i
2016. | en kommentar mente Arnesen at ogsa dette tiltaket var for ambisigst, da det skal mye til for at et
regionalt helseforetak gar inn i detaljstyring rundt en sykdomsgruppe. Videre viste Arnesen til at utvikling av
tverrfaglig tinnitus-kompetanse i et helseforetak ma etableres pa initiativ fra fagmiljg i aktuelle helseforetak.

Arbeidsgruppen foreslo opprettelse av en vakttelefon for pasienter med tinnitus i hver helseregion (6
timer/uke). Dette var ikke innfgrt i 2016. | en kommentar mente Arnesen at ogsa dette tiltaket var for
ambisigst, da det sannsynligvis var urealistisk med vakttilbud til en sykdomsgruppe.

Av positive endringer, viste Arnesen i 2016 til at det ved Universitetet i Oslo var blitt avholdt 2 arskurs med
tema "nevrofysiologisk basert mestring/ kognitiv terapi", med sarlig deltakelse fra audiografer og
audiopedagoger. Audiologisk utvalg i ®NH-legeforeningen hadde i 2014 etablert arlige hgrselskurs for @NH-
leger, med tinnitus som et av temaene. Av andre positive endringer, viste Arnesen til at flere fagfolk hadde
engasjert seg i tinnitus, og at flere av leerings- og mestringssentrene hadde engasjert seg i tinnitus-
behandling.
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Videre viste Arnesen til etablering av lavterskeltilbud, for & na flere fgr lidelsen blir kronisk: Linderud
audiopedagogiske senter i Oslo, og gruppeinformasjonsmgter ved @NH-avdelingene - Molde sykehus og St.
Olavs hospital. Ved @NH-avdelingen p& Arendal sykehus var det etablert nettbasert informasjonsside for
pasienter med tinnitus.

Nar det gjaldt rehabiliteringssentrene, viste Arnesen til etablering av Nordtun rehabiliteringssenter,
videreutvikling av tinnitus-tilbudet ved Landaasen rehabiliteringssenter, nyetablert tinnitus-tilbud fra hgsten
2015 ved Betania Malvik, og kurstilbud for pasienter med tinnitus ved HLF Briskeby.

Av andre tiltak, viste Arnesen til at diagnostisk verktgy (spesielt THI*®) var tatt i bruk flere steder, et verktgy
som gjor det mulig a styre ressursbruk etter plagegrad. Videre hadde HLF i 2012 startet planlegging av E-
leeringskurs for allmennleger i deres spesialisering.

Arbeidsgruppen i 2005 hadde ogsa sett pa og foreslatt endringer i inntektssystemet, med forslag til nye
takster. Poliklinisk takst for lang samtale var innfgrt, men det ga liten inntjening. Nar det gjaldt forslag om
bruk av poliklinisk takst for spesialisert gruppebehandling (DRG 462 A/B) var det ikke blitt stgttet av Sosial —
og helsedirektoratet, men det ble arbeidet med ny klassifisering/finansiering av rehabilitering, noe
arbeidsgruppen mente ogsa burde gjelde pasienter med tinnitus. Tverrfaglig gruppebehandling pa sykehus
ble refundert med 450, - per gang per pas inntil 10 x. Forslag om tilleggstakst > x 1 per % ar og kombinasjon
av tilleggstakster var ikke blitt stgttet av Sosial — og helsedirektoratet.

"Utredning av tilbudet til hgrselshemmede" (Helsedirektoratet 2020), er av sa ny dato at vi ikke har funnet
noen oppsummering av hva som er viderefgrt av de foreslatte tiltakene.

6.2.5.2 Vdre kommentarer

Presentasjonene gitt av Arnesen i 2010 og 2016 gir et bilde av hvilke anbefalinger i 2005-rapporten som er
viderefgrt. Manglende oppfglging av rapportene fra 2003 og 2005 ma sees i lys av at begge utredningene
ble initiert av sentrale myndigheter (henholdsvis Sosial- og helsedepartementet og Sosial- og
helsedirektoratet). Vi vil her ogsa vise til at Helsedirektoratet i sin epost til SINTEF i mars 2020 skriver at
direktoratet ikke har fulgt opp anbefalingene fra 2005, og henviser oss til de regionale helseforetakene,

Helseministerens svar i Stortinget i 2004 ma ogsa sees i et slik lys. Vi kan ikke se at det foreligger noen
vurdering og konklusjon, verken nar det gjelder etablering av regionale kompetansesentra versus et
nasjonalt kompetansesenter for tinnitus, utarbeidelse av veileder eller retningslinjer for tinnitus-behandling,
eller etablering av et kompetansehevingsprogram for behandling av tinnitus.

Pa den annen side viser var kartlegging at man har sett en positiv utvikling nar det gjelder tilbudet til
tinnitusrammede ved laerings- og mestringssentrene, noe som kan sees i sammenheng med
oppdragsdokumentet til de regionale helseforetakene i 2007: "RHF-et skal sikre behandlings- og
rehabiliteringstilbud til tinnitusrammede".

18 Tinnitus Handicap Inventory (THI) er en selvadministrert test som gre-nese-halsleger, audiologer og andre klinikere bruker for &
bestemme graden av plager pasienter med tinnitus lider av. Det en mye brukt pa legekontorer og kliniske studier for a vurdere
effekten av en gitt terapi.
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6.3 Europeisk retningslinjeforslag og kognitiv adferdsterapi. 2019 og 2020
6.3.1 Innledning

Vi har i dokumentanalysen valgt a skille ut de to internasjonale studiene som inngar i kartleggingen; "A
multidisciplinary European guideline for tinnitus: Diagnostics, assessment, and treatment" (Cima et al 2019)
og "Cognitive behavioural therapy (CBT) for tinnitus. Cochrane Database of Systematic Reviews" (Fuller et al
2020). Ivar kartlegging skulle behandlingstilbudet sees opp mot foreliggende europeisk retningslinjeforslag
for diagnostisering, utredning og behandling av tinnitus, og gi en vurdering av variasjoner i metodisk praksis
(seerlig skillet mellom kognitiv tilnserming og auditiv tilnserming, eventuelt kombinasjoner). | dette kapittelet
vil vi gi noen generelle kommentarer til retningslinjeforslaget og studien om kognitiv adferdsterapi som kom
aret etter retningslinjene, og som omtaler noe av den samme tematikken (behandlingsmetoder for tinnitus).
| resultatkapittelet nedenfor, kommer vi tilbake til anbefalingene i retningslinjeforslaget sett opp mot det
tilbudet som gis i Norge.

| utlysningen av kartleggingsoppdraget, ble det vist til at NASU gjennomfgrte en hgring av forslaget til
retningslinje/guidelines i det norske audiologiske fagmiljget i 2019. Hgringssvarene sa gjennomgaende det
europeiske forslaget opp mot 2005-rapporten, og etterlyste styrket hgrselsfaglig kompetanse og
gkonomiskadministrative rammer som sikrer gode behandlingsforlgp i samsvar med anbefalingene i 2005-
rapporten. Det ble vist til at det europeiske retningslinjeforslaget pa viktige punkter var sammenfallende
med de norske rapportene fra 2003 og 2005, herunder en nevrofysiologisk grunnforstaelse for tinnitus og
anbefaling om en flerfaglig tilneerming med seerlig fokus pa audiologisk radgivning. En ulikhet gikk pa
spgrsmalet om behandlingen burde bygges opp omkring hgrselsfunksjon eller kognitiv funksjon. Mens det
norske kliniske tilbudet tiloyr begge deler enkeltvis eller i kombinasjon, har det europeiske
retningslinjeforslaget en preferanse for det kognitive. Det begrunnes med evidensstatusen ved
utgivelsestidspunktet. Aret etter, i 2020, konkluderte Cochrane motsatt, til gunst for behandling fokusert pa
hgrselsfunksjonen.

6.3.2 Europeisk retningslinjeforslag
6.3.2.1 Kort om retningslinjeforslaget

Om bakgrunnen for retningslinjeforslaget, vises det til at tinnitus er en kompleks tilstand med en
multifaktoriell opprinnelse. Konsensus om klinisk relevante pasientprofiler, standard behandling, vurdering
og henvisningsbaner var sa langt ikke oppnadd. | tillegg representerte inkonsistente resultater i tinnitus-
studier, i eksperimentell forskning, kliniske studier, observasjons- og tverrsnittsforskning, en barriere for
effektive standarder i helsevesenet for tinnitus. Derfor mente en det var gkende behov for en europeisk
retningslinje for vurdering og behandling av pasienter med tinnitus. Gjennomgangen av de ulike
retningslinjene, viste forskjeller med hensyn til hva som finnes av dokumentasjon som grunnlag for
anbefalingene. Forfatterne ga anbefalinger for eller mot behandlinger, der dokumentasjonen ga grunnlag
for det. Der det ble gitt en "sterk anbefaling for", betydde dette at de fleste eller alle individer ville vaere
tjent med denne behandlingen. Nar det ble gitt "svak anbefaling for", betydde dette at ikke alle vil vaere best
tjent med denne behandlingen. Nar det ble gitt "ingen anbefaling", betydde dette "no clear trade-off
between desirable effects of an intervention and its undesirable effects, or individual patient’s reactions to
undesirable effects are likely to be so different that it makes little sense to think about typical values and
preference". "Anbefaling mot" ble forklart med ingen pavist positiv effekt av behandlingen, eller mulige eller
dokumenterte bivirkninger og/eller skader pa kort eller lang sikt.
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Rapporten utarbeidet av Cima og medarbeidere er meget omfattende og detaljert, og vurderingene og
presentasjonen av alle de ulike behandlingsformene har liten relevans for var kartlegging. Vi har derfor kun
omtalt behandlingsformer som har kommet fram i dokumentgjennomgangen og i vare intervjuer.

Den behandlingsmetoden som gis den klareste og sterkest "anbefaling for", basert pa systematisk
gjennomgang og RCT, er kognitiv adferdsterapi (CBT). Vurderingen av bruk av CBT i forbindelse med tinnitus,
gis hgyt niva for effektivitet og sikkerhet. Videre, pa den positive siden av skalaen, rangeres bruk av
hgreapparat ("svak anbefaling for"). | vurderingen pekes det pa at hgreapparater anbefales for behandling
av hgrselstap og bgr vurderes som et alternativ for pasienter med tinnitus og hgrselstap. Hgreapparater bgr
imidlertid ikke tilbys til pasienter med tinnitus uten hgrselstap. Tinnitus kan veere ett parameter som bgr
vurderes ved tilpasning av hgreapparater og pafglgende relevante beslutninger.

Nar det gjelder bruk av TRT og lydterapi, kjennetegnes behandlingsformene av gode indikasjoner med
hensyn til sikkerhet, men fa bevis for hgyt niva for effektivitet. Begge metodene er vurdert pa basis av RTC
og systematiske oversikter. Ved bruk av en kombinasjon av veiledende radgivning og lydterapi, i et strengt
rammeverk, er TRT en av de mest brukte behandlingsformene for tinnitus. Vare informanter peker pa at det
er ulike grunner til 3 ta i bruk lydberikelse eller lydterapi: Gjgre tinnitus-lyden mindre fremtredende,
normalisere ubehagsgrensen for lyder og bli mer avslappet. Nar det gjelder bruk av kartleggingsverktgy,
anbefales bruk av TQ?!® og THI?. Pasienter med tinnitus som rapporterer plager bgr vurderes med minst ett
av disse malene pa tinnitus-relatert funksjonshemming. Pa den negative siden av skalaen, gis det en "svak
anbefaling mot" nar det gjelder medikamentell behandling. | vurderingen heter det: "Det er ingen bevis for
effekten av medikamentelle behandlinger spesifikt for tinnitus, men bevis for mulig betydelige bivirkninger".

6.3.2.2 Vdre kommentarer

Vi har ingen forutsetninger for 8 mene noe om det som kommer fram i det europeiske retningslinjeforslaget.
En slik vurdering ligger ogsa, etter var vurdering, utenfor mandatet for denne kartleggingen. Vart mandat er
imidlertid a gi et bilde av dagens praksis i Norge, vurdert opp mot anbefalingene i retningslinjeforslaget.

| var kartlegging kommer det relativt tydelig fram at dagens tilbud til personer med tinnitus baserer seg pa
en nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus, og hvor behandlingsmetodene som benyttes i all hovedsak er TRT
eller kognitiv adferdsterapi, eller en kombinasjon av disse. Fa av vare informanter har gitt uttrykk for noen
meninger om retningslinjeforslaget, som sadan. Blant informantene vises det til at det synes som den
kognitive tilneermingen er den som utmerker seg, mens klassisk TRT kommer mer i bakgrunnen, noe
informanter mener kan komme av at TRT har elementer av lydbehandling i seg, som ikke alle er enige i.
Samtidig har vi ytringer som peker pa at skillet mellom TRT og kognitiv adferdsterapi ikke er sa viktig for
mange, da "de fgrer til malet begge deler".

Det blir ogsa pekt pa at det europeiske retningslinjeforslaget er strengt i sin form, og har avdekket mange
studier med lite tilfredsstillende design. Det vises ogsa til i retningslinjedokumentet og da med henvisning
til at det er vanskelig a gi noen anbefaling, verken for eller imot, da datagrunnlaget er for darlig.

19 Tinnitus Questionnaire (TQ) er et validert og ofte brukt instrument for vurdering av tinnitus alvorlighetsgrad og har blitt brukt i
mange kliniske studier. A definere den minimale klinisk viktige forskjellen (MCID) for TQ-endringer er et viktig skritt til en bedre
tolkning av den kliniske relevansen av endringer observert i kliniske studier.

20 Tinnitus Handicap Inventory (THI) er en selvadministrert test som gre-nese-halsleger (otolatyngologer), audiologer og andre
klinikere bruker for & bestemme graden av plager pasienter med tinnitus lider av. Det en mye brukt pa legekontorer og kliniske
studier far a vurdere effekten av en gitt terapi.
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6.3.3 Kognitiv adferdsterapi. Resultater fra en Cochran-studie
6.3.3.1 Kort om studien

1 2020 la Fuller og medarbeidere?! fram studien "Cognitive behavioural therapy (CBT) for tinnitus. Cochrane
Database of Systematic Reviews". Forfatterne fant 28 relevante studier, hovedsakelig fra Europa, med totalt
2733 deltakere. Deltakerne som fikk CBT hadde behandling imellom tre og 22 uker, for det meste i klinikker
eller online. | studien fant man at nar CBT ble sammenlignet med «ingen intervensjon», var det med lav
sikkerhet bevis for at CBT kan redusere den negative effekten av tinnitus pa livskvaliteten ved slutten av
behandlingen. Det var ikke kjent om denne effekten vedvarte pa lengre sikt (seks eller 12 maneder). Det var
fa eller ingen bivirkninger. CBT kunne ogsa redusere depresjon litt (bevis med lav sikkerhet) og kunne
redusere angst, selv om dette funnet var sveert usikkert. Det var ogsa usikkert om CBT forbedrer generell
livskvalitet eller negativt, skjev tolkning av tinnitus.

Sammenlignet med audiologisk pleie, tinnitus-opptreningsterapi og andre typer behandling, var det funn om
at CBT sannsynligvis reduserer den negative pavirkningen av tinnitus pa livskvaliteten. Sikkerheten til disse
bevisene varierte fra moderat til lav. For depresjon, angst og generell livskvalitet var resultatene mer
blandede og bevisene mindre sikre. Det var moderat sikkerhet for av CBT kunne redusere negativt
forutinntatte tolkninger av tinnitus, sammenlignet med andre typer behandling. Sammenlignet med
audiologisk pleie og tinnitus-opplaeringsterapi var bevisene mindre sikre. Ifglge forfatterne, var det noen
hovedimplikasjoner for praksis som kom fram i giennomgangen:

1. Hovedresultatene av gjennomgangen indikerte at CBT kunne vaere effektiv for a redusere virkningen
av tinnitus pa livskvaliteten ved slutten av behandlingen, og at det var fa, om noen, uheldige effekter
av CBT (selv om ytterligere forskning ble anbefalt). Disse resultatene ga ytterligere bevis eller
begrunnelse for anbefalinger gitt i to kliniske retningslinjer som godkjente tilbudet av CBT for
pasienter med plagsom tinnitus (Cima 2019% og Tunkel 2014%%). Forfatterne mente at
beslutningstakere og tjenesteleverandgrer burde fgle seg trygge pa at CBT for tinnitus var
fordelaktig for pasienter, i det minste pa kort sikt. En pekte imidlertid pa at CBT ikke var en enkel
behandlingsform, det var ofte personlig utfordrende og kunne kreve en betydelig investering i tid,
bade for fagperson og pasient.

2. CBT for tinnitus sa ut til & ha en viss fordel for personer som ogsa opplevde depresjon, men effektene
var sma og det var noen bekymringer med hensyn til kvaliteten pa bevisene. Derfor burde personer
med komorbid depresjon, i tillegg til & motta tinnitusspesifikk CBT, ogsa sgke depresjonsspesifikk
behandling. Totalt sett var det sma effekter og/eller utilstrekkelig mengde bevis til 8 anbefale CBT
for tinnitus hvis den primaere intensjonen var a forbedre angst eller generell livskvalitet, eller a endre
negativt skjev tolkning av tinnitus.

3. CBT for tinnitus, levert personlig og levert via internett, med noe ekstra e-postkommunikasjon fra
en profesjonell, virket like effektivt som CBT levert individuelt og gruppevis. Alternative
leveringsmater burde vurderes avhengig av pasientens preferanser, tilgjengelighet og kostnad.

2'Thomas Fuller, Rilana Cima, Berthold Langguth, Birgit Mazurek, Johan WS Vlaeyen ogDerek J Hoare

22 Cima RFF, Mazurek B, Haider H, Kikidis D, Lapira A, Norena A, et al. A multidisciplinary European guideline for tinnitus: diagnostics,
assessment, and treatment. HNO 2019;67(Suppl 1):10-42

23 Tunkel DE, Bauer CA, Sun GH, Rosenfeld RM, Chandrasekhar SS, Cunningham ER, et al.Clinical Practice Guideline:
Tinnitus. Otolaryngology - Head and Neck Surgery 2014;151(2 Suppl): S1-40.
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4. Det var utilstrekkelig bevis for a stgtte en anbefaling om hvem som burde gi CBT for tinnitus, selv
om det ble bemerket at psykologer og/eller psykiatere var involvert i utformingen, gjennomfgringen
og/eller veiledningen av alle CBT-behandlinger.

5. Resultatene fra denne gjennomgangen var relevant for pasienter med tinnitus med varierende
nivaer av hgrselstap, og derfor burde de ogsa veere kvalifisert for tilgang til behandlingen.
Forfatterne visste imidlertid ikke i hvilken grad studiepopulasjonen representerte hele
pasientpopulasjonen.

6. Det var viktig @ huske pa at omtrent halvparten av de inkluderte studiene i oversikten kun
rapporterte data/analyser pa gruppeniva. Dette bet@d at resultatene representerte et gjennomsnitt
av resultatene for deltakerne i studien. Med andre ord, i gjiennomsnitt, fikk folk det bedre ved a fa
CBT, sammenlignet med a vente pa at tinnitus skulle bli bedre, eller en annen tilgjengelig behandling.
Det var sannsynlig at individuelle pasienter kunne reagere bedre eller darligere enn de
gjennomsnittlige behandlingseffektene som var rapportert her, og at pasienter burde ta informerte
valg tilpasset personlige preferanser der det var mulig.

6.3.3.2 Vdre kommentarer

Vi har ingen faglig forutsetning for a ga dybden av denne studien. Studien tar for seg en behandlingsmetode
som er en gjenganger i var kartlegging, bade i beskrivelsene av tilbudet ved hgrselssentralene og i
rehabiliteringssentrene. Det vi kan lese ut av de to studiene som her er presentert, er at der det europeiske
retningsforslaget har en tydelig anbefaling for bruk av kognitiv adferdsterapi, kommer det fram noe flere
nyanser og forbehold om virkeomrade og grad av effekt, i Cochrane-studien fra 2020. Mange av
informantene i var kartlegging har understreket at personer med tinnitus ma behandles individuelt, og
behandlingen ma tilpasses den enkeltes utfordringsbilde, basert pa en grundig kartlegging. | et slikt
perspektiv, blir det relevant 3 vise til at de i Cochrane-studien peker pa at det er sannsynlig at individuelle
pasienter kan reagere bedre eller darligere enn de gjennomsnittlige behandlingseffektene av kognitiv
adferdsterapi.

7 Resultater fra kartleggingen

7.1 Innledning

Malet for kartleggingen har veert a gi et bilde av status i 2022 i behandlingstilbudet for personer med tinnitus
i ulike helsetjenestenivaer, gjennom intervjuer med fagpersoner og brukerrepresentanter. | utvalget til
intervjuene tilstrebet vi maksimal variasjon blant dem som ble foreslatt og som meldte seg til intervjuer.
Variasjon har imidlertid en annen dimensjon enn helsetjenesteniva, og det gjelder problemforstaelse og
metodisk tilnaerming i utredningen og behandlingen av tinnitus. | oppdragsbeskrivelsen heter det at
oppdragsgiver "ikke ser for seg at kartleggingen skal mene eller vurdere hva som er riktig metode innen
behandling og rehabilitering pad tinnitusomradet, men kun sgke G belyse variasjoner i metodisk praksis (seerlig
skillet mellom kognitiv tilneerming og auditiv tilneerming, eventuelt kombinasjoner)". Vi har konsultert
samarbeidspartnerne, omtalt tidligere i rapporten, nar det gjelder hva som er a regne som variasjoner i
metodisk praksis. Videre har vi i kartleggingen av metodisk praksis lagt til grunn anbefalingene i det
europeiske retningslinjeforslaget. Kartleggingen skulle videre designes slik "at den er i stand til g identifisere
kvalitetssvake omrdder i dagens helsetjenestetilbud for personer med tinnitus". Kvalitetssvake omrader vil
kunne avdekkes eller identifiseres i alle ledd i tilbudskjeden, alt fra innholdet i utdanningen (ulike
fagprofesjoner), i utredningen og behandlingen (valg av utrednings- og behandlingsmetoder), i
samhandlingen mellom ulike helsetjenestenivaer, i takstsystemet (om takstene inneholder insentiver til
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prioritering av tinnitusbehandling), osv. Og selv med god kompetanse, fungerende differensiering og godt
dokumenterte behandlingsmetoder, og et takstsystem med gode insentiver, vil urimelig lang ventetid veere
a anse som en svakhet ved behandlingstilbudet. Slike vurderinger vil derfor innga i kartleggingen. |
presentasjonen av resultatene har vi for hvert av hovedtemaene beskrevet hva som kom fram i rapportene
fra 2003 og 2005 (se presentasjon ovenfor).

7.2 Utdanning og kompetanse

7.2.1 Innledning

Vi har under dette punktet sett pa status i 2022 nar det gjelder utdanning og kompetanse.
Kompetansebegrepet er omfattende og defineres pa ulike mater. Man tenker ofte pa kunnskap nar man
bruker kompetansebegrepet, men kompetanse dekker mye mer. Kompetanse kan defineres som evnen til a
Igse oppgaver og mestre utfordringer i konkrete situasjoner. Kompetanse inkluderer en persons kunnskap,
ferdigheter, holdninger og hvordan disse brukes i samspill. Kompetanse vil inneholde komponenter som
kunnskap (3 vite), forstaelse (a skjgnne), ferdigheter (kognitive, sosiale og emosjonelle), samt holdninger og
verdier. Videre kan det innenfor kompetansebegrepet skilles mellom formalkompetanse og
realkompetanse.

Utdanning (formalkompetansen) blant aktuelle personellgrupper ble viet noe oppmerksomhet i 2003-
rapporten og mye oppmerksomhet i 2005-rapporten. Arbeidsgruppenes situasjonsbeskrivelse og forslag til
endringer er beskrevet naermere nedenfor. | hvilken grad forslagene i 2005 ble fulgt opp, er presentert i
punktet "Oppfglging av forslagene fra 2005 — status 2010 og 2016". Nar det gjelder situasjonen i 2022, tilsier
rammene for denne kartleggingen at det ikke kan gjgres et dypdykk i utdanning og etterutdanning for alle
de yrkesgruppene som omtales i 2005-rapporten. Vi har mattet begrense beskrivelsene til a gjelde
audiografutdanningen, audiopedagogutdanningen, medisiner/legeutdanningen og utdanningen for gre-
nese-halsspesialister. Arnesens oppsummering av status i 2016, viser at det var gjort forsgk pa realisering av
noen av forslagene til kurs, grunnutdanning og etterutdanning omkring temaet "tinnitus", men med
vekslende hell.

Presentasjoner av utdanningen for de nevnte fag/yrkesgruppene er gitt i en beskrivende form, altsa uten
narmere drgfting og vurdering. Data bestar her av tilbakemeldinger fra aktuelle utdanningsinstitusjoner. |
den grad det er mulig, har vi sett pa om forslag fra 2005 er innarbeidet i utdanningene pr 2022. Nar det
gjelder kompetanse (her forstatt som kompetanse ervervet gjennom praksis), baserer vi oss pa
intervjudataene i kartleggingsarbeidet. Intervjuene viser blant annet at audiografer og audiopedagoger i
dagens tjenestetilbud har god kompetanse om tinnitus, selv om tinnitus, som fag-emne, er viet beskjeden
plass i utdanningene.

7.2.2 Utdanning og kompetanse omtalt i 2003-rapporten

Arbeidsgruppen pekte pa at en god utredningsmessig differensiering ville vaere besparende for helsevesenet
og bidra til at den enkelte pasient ogsda ble spart for en ungdvendig utredning og behandling.
Differensieringen burde starte i primaerhelsetjenesten, men krevde en kompetanse som hittil manglet.
Arbeidsgruppen pekte pa at andrelinjetjenesten (@NH-leger i spesialisthelsetjenesten og pa de enkelte
helseforetak) matte kunne foreta en faglig kvalifisert utredning av plagede pasienter med tinnitus, slik som
skissert i rapporten. Man matte videre kunne gi behandling og gjennomfgre en adekvat rehabilitering.
Enhver @NH-avdeling burde kunne behandle tinnitus-plagede — akutte og kroniske tilfeller, men det ville
veere naturlig at det i hver helseregion fantes ett foretak som hadde spesialkompetanse til a kunne utrede
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og behandle sveert plagede pasienter med tinnitus, som hadde behov for et omfattende utrednings-
/behandlings-/rehabiliteringstilbud.

7.2.3 Utdanning og kompetanse omtalt i 2005-rapporten

Arbeidsgruppen understreket i 2005 at det var en forutsetning for et likeverdig tinnitus-tiloud i alle
helseregioner, at tinnitus-kompetansen ble gkt bade i primaer- og spesialisthelsetjenesten. Utilstrekkelig
behandlerkompetanse var et problem, sa vel innenfor som utenfor det offentlige helsevesen. Det manglet
en systematisk opplaering om tinnitus for alle yrkesgrupper, bade nar det gjaldt grunnlagskunnskap og
behandlingsmetoder. Det manglet kompetanse om tinnitus hos gre-nese-hals-leger, allmennpraktiserende
leger, audiografer, sykepleiere, audiopedagoger, audioingenigrer, audiofysikere, psykologer og psykiatere,
men ogsa hos laxerere, fgrskoleleerere og andre som jobbet med hgrsel eller hadde kontakt med
tinnitusrammede. For noen utdannelsers vedkommende mente arbeidsgruppen det var behov for endringer
i leereplanene. Behovene var ulike for forskjellige personellgrupper. Den stgrste oppdateringen var
ngdvendig innenfor legespesialiteten gre-nese-hals-sykdommer og for andre personellgrupper som arbeidet
i gre-nese-hals-avdelinger og hegrselssentraler, det vil si audiografer, audioingenigrer og audiopedagoger.
Arbeidsgruppen sa behov for utdanning pa fire nivaer: | eksisterende grunnutdanninger, i videreutdanning,
etterutdanning blant audiologisk personell, og kompetanseheving blant ikke-audiologisk personell.
Arbeidsgruppen sa et klart behov for a styrke tinnitus-oppleeringen pa de universitet/hgyskoler som ga
undervisning i medisinsk-, teknisk- og pedagogisk audiologi.

Arbeidsgruppen foreslo at et emnekurs i tinnitus med to dagers varighet ble innfgrt i spesialistutdanningen
i allmennmedisin. | regjeringens handlingsplan (Sosialdepartementet og Helsedepartementet, 2002), ble de
regionale helseforetakene gitt i oppgave a vurdere tiltak for & spre kompetanse til primeaerhelsetjenesten.
Arbeidsgruppen sluttet ut fra dette at de regionale helseforetakene hadde ansvar for at det i hver
helseregion ble arrangert etterutdanningskurs for allmennpraktiserende leger og deres stgttepersonell. Den
praktiske gjennomfgringen matte organiseres i samarbeid med de enkelte @re-nese-hals-
avdelinger/hgrselssentraler. Ved at gre-nese-hals-leger og andre behandlere pa hgrselssentralene sendte
epikrise til henvisende lege, ville man bidra til kompetanseheving blant allmennleger.

Arbeidsgruppen foreslo en videreutdanning i nevrofysiologi og tinnitus-behandling som kunne vzere et ledd
i en masterutdanning pa universitetsniva, hvor det ble gitt tilbud om en eller to moduler a 15 studiepoeng,
avhengig av behovet. Dette ville kunne tilbys yrkesgrupper som hadde en grunnutdanning pa bachelor-niva
(for eksempel audiopedagoger som er utdannet fgr kompetansereformen ble innfgrt), audiografer,
audioingenigrer, fysioterapeuter, sykepleiere, sosionomer og laerere. Dette ville ogsa kunne vaere et relevant
tilbud til dem som allerede arbeidet med tinnitus, for a kvalitetssikre det arbeidet som ble gjort. Videre
kunne dette vaere et tilbud til yrkesgrupper som allerede hadde utdanning pa masterniva, for eksempel
psykologer og nylig utdannede audiopedagoger. For ingenigrer/fysikere fantes det enkeltstaende kurs, i
blant annet akustikk, psykoakustikk, taleoverfgring og medisinsk teknikk, men det eksisterte ingen enhetlig,
formell utdannelse som fgrte dem inn i audiologien. Ved a ta en masterutdanning i audiologi ville disse
faggruppene heve sin kompetanse pa fagfeltet, samtidig som de kunne kvalifisere seg for forskning og
utviklingsarbeid. Arbeidsgruppen viste til at det i Sosial- og helsedirektoratet ble arbeidet med opprettelse
av en masterutdanning i audiologi ved Universitetet i Oslo, hvor det ville vaere naturlig a inkorporere dette
tilbudet. Det burde ogsa arbeides for at andre universitet og hgyskoler etablerer et slikt tilbud. Over tid ville
det ha stor betydning om det ble etablert en subspesialitet i audiologi for gre-nese-hals-leger.

Den manglende kompetansen blant dem som jobbet med pasienter med tinnitus, tilsa etter arbeidsgruppens
mening at det burde ha hgy prioritet a etablere et etterutdanningstiloud for gre-nese-hals-spesialister og
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annet audiologisk personell. Dette var et helt ngdvendig strakstiltak. Det burde opparbeides kompetanse pa
TRT og kompetanse pa kognitiv atferdsterapi med spesiell tilpasning til tinnitus.

Kurs i tinnitus burde tilbys til ikke-audiologisk personell som hadde kontakt med pasienter med tinnitus uten
a delta i spesifikk tinnitus-behandling. Dette kunne blant annet gjelde psykologer, fysioterapeuter,
kiropraktorer, sykepleiere, sosionomer, leerere og personell innen trygdevesenet, Aetat, pedagogisk-
psykologisk tjeneste og familieverntjenesten, samt tinnitusrammede i organiserte likemannstiltak. Det
overordnede ansvaret for disse kursene burde legges til de regionale helseforetakene, som sto fritt i
organiseringen av tilbudet.

7.2.4 Oppfolging av forslagene fra 2005 — status 2010 og 2016

Som referert til tidligere i rapporten, har vi funnet to presentasjoner som gjelder oppfglging av rapporten
fra 2005 (statusoppsummeringer 2010 og 2016, overlege Haakon Arnesen, @re-nese-
halsavdelingen/Hgresentralen, St. Olavs hospital).

Nar det gjaldt temaer som opplaering/kurs/kompetanse, viste Arnesen til at det ved Universitetet i Oslo var
blitt avholdt to arskurs med tema "nevrofysiologisk basert mestring/ kognitiv terapi", med szerlig deltakelse
fra audiografer og audiopedagoger. Audiologisk utvalg i @®NH-legeforeningen hadde i 2014 etablert arlige
hgrselskurs for @NH-leger, med tinnitus som et av temaene. Videre hadde arbeidsgruppen foreslatt flere
tiltak innenfor kompetanseheving og informasjonsspredning: Eksisterende grunnutdanninger burde styrkes.
Videreutdanning: Emnekurs i spesialistutdanningen i allmennmedisin + gkt tinnitus i audiologikurset for
@NH-spesialiteten + etablere subspesialitet i medisinsk audiologi + videreutdanning i nevrofysiologi og
tinnitusbehandling (15 — 30 studiepoeng) som ledd i masterutdanning. Det siste punktet var gjennomfgrt i
2008/2009 ved Universitetet i Oslo, med 16 studenter, bl.a. flere audiografer. Det var imidlertid ikke planlagt
nye kurs pga. gkonomi. Videre foreslo arbeidsgruppen etterutdanningskurs for @NH-leger og annet
audiologisk personell; en ukes kurs. Arnesen viste til at kun et kurs var blitt avhold (2006) i regi av Audiologisk
utvalg i @NH-foreningen. Nar det gjaldt arbeidsgruppens forslag om kurs for ikke-audiologisk personell
(psykologer, fysioterapeuter, kiropraktorer, sykepleiere, sosionomer, lzerere, trygdeetaten, A-etat, PP-
tjenesten, familieverntjenesten og likemannspersonell), var det usikkert om dette var gjennomfgrt.

7.2.5 Resultater av kartleggingen

Nar det gjelder audiopedagogutdanningen, viser vare intervjuer at hgrsel ikke er viet mye plass
grunnutdanningen (bachelorgraden). Pa masterstudiene har de ett ars fordypning i audiopedagogikk, der
tinnitus er et av temaene. | Igpet av ett ar har de tre forelesninger om temaet, samt en internpraksis (en
uke), hvor en dag er satt av til tinnitus behandling (bruk av ulike teknikker). Her laerer man ogsa om
samarbeidet med audiografer. Erfaringen er at noen studenter gnsker a fordype seg mer i tinnitus og skriver
masteroppgave om temaet. En anslar at mellom 3 og 5 studenter gjgr dette arlig, med en fordypning om
tinnitus og hyperakusis.

Nar det gjelder audiografutdanningen, har vi lagt til grunn studieprogram for audiologi, NTNU. | den gamle
studieplanen hadde tinnitus en relativt begrenset plass, da studieplanen, foruten a gi et bredt
kunnskapsgrunnlag om audiologi som forutsetning for a gi en autorisasjon som audiograf, ogsa matte ta
innover seg hva audiografer har brukt a jobbe mest med i sin arbeidshverdag. Tinnitus ble pa mange mater
behandlet pa lik linje med balanseutfordringer ved at grunntanken var at audiografer skulle ha en god
grunnforstaelse for emnet, slik at de lett kunne tilegne seg spesialkunnskap nar det gjaldt behandling av
pasienter med tinnitus. | den gamle studieplanen var ikke tinnitus nevnt spesifikt som laeringsutbytte (LUB),
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men var tatt inn som undervisning knyttet til medisinsk audiologi, minikurs om tinnitus (tiltak og oppfglging),
mgte med tinnitus-pasient, samt funksjonalitet i HA knyttet mot tinnitus. Men nar det ikke var nedfelt som
LUB var det heller ikke noe saerskilt sgkelys pa a vurdere om de hadde oppnadd ngdvendig kunnskap i og
med at det er lzeringsutbyttet som skal vurderes, ift. om dette er oppnadd ved emneslutt. | tillegg har mani
mange ar hatt en klinisk modul i 3-klasse, hvor studentene hvert ar kunne reise ut til en klinikk som kan
tinnitus-rehabilitering, for a fordype seg. | forbindelse med RETHOS-prosessen (Nasjonale retningslinjer for
helse- og sosialfagutdanningene) som alle Helse- og Sosialutdanninger nylig har veert gjennom, ble
audiografens laeringsutbytte, etter endt utdanning revurdert og endret. Grunnlaget for disse endringene var
innspill fra fagfelt og pasientorganisasjon, samt UH-sektoren. Dette resulterte i forskrift om nasjonal
retningslinje for audiografutdanning, med noen-og-seksti nye overordnede LUBer. Disse LUBene er skrevet
med en relativt generell ordlyd, da dette var bestillingen fra departementet, og ble implementert i ny
studieplan for studieprogram for audiologi gjeldende fra studiearet 21-22.

| den nye planen er det i stgrre grad vektlagt kunnskapsgrunnlag pa LUB-niva rundt tinnitus, og dette blir
gjenstand for vurdering. | tillegg er det en utvikling gijennom de 3 arene, hvor de har mest om tinnitusi 3. ar,
hvor de ogsa skal ha stgrst forutsetning for a kunne tilegne seg kunnskap og bygge kompetanse. | planen
legges det til grunn at den skal gi audiografer stgrre forutsetninger for a jobbe med pasienter med tinnitus,
og at man i den nye studieplanen i stgrre grad enn tidligere gir uttrykk for at audiografer arbeider med
hgrselsrehabilitering med et biopsykososialt fokus, i motsetning til det biomedisinske fokuset som i stor grad
preger praksisfeltet. Oppmerksomheten rettes mot kommunikasjon og radgiving inn mot bade pasienter,
pargrende og familie, noe som vil gjelde bade de som trenger hgrselsrehabilitering pga. et hgrselstap,
grunnet tinnitus, eller begge deler.

Her kan ogsa nevnes at Norsk Audiopedagogisk Forening (NAF), Norsk Audiografforbund (NAF) og Norsk
Teknisk Audiologisk Forening (NTAF) annethvert ar holder etterutdanningskurs for audiopedagoger,
audiografer og audioingenigrer. Norsk Audiopedagogisk Forening holder egne fagdager annethvert ar.

Nar det gjelder legeutdanningen, er presentasjonen mangelfull, men gir et visst bilde av hva legene laerer
om tinnitus i utdanningen. Presentasjonen nedenfor er et resultat at gjentatte henvendelser og videre
henvisninger i undervisningsinstitusjonene uten at vi har fatt gode svar fra "rette instans ".

Norsk forening for Allmennmedisin viser til at tinnitus inngar i grunnutdanningen for alle leger i Norge.
Problemstillingen bergres fgrst og fremst i gre-nese-halsfaget og i nevrologifaget, begge undervises bade
teoretisk og klinisk i aktuelle sykehusavdelinger. Tinnitus er et komplekst fenomen som kan ha mange
forskjellige arsaker som bergrer ogsa en rekke andre fagomrader — blant annet hjerte-/karsykdom,
medikamentbivirkninger, psykiatri og indremedisinske og hormonrelaterte problemer. Tilstanden vil
derigiennom ha en naturlig plass i spesialistutdanningen i allmennmedisin. Tilstanden er omtalt i
allmennlegenes sentrale oppslagsverk Norsk elektronisk legehandbok.

Ved UNN er undervisninga i audiologi fordelt pa 2., 4. og 6. studiear og gis parallelt og dels integrert, med
undervisning i otologi. Temaer som dekkes er forekomst av hgrselstap nasjonalt/globalt, arsaksforhold bak
hgrselstap hos barn og voksne, hgrselscreening av nyfgdte, utredning og diagnostikk av hgrselstap, tinnitus
og hyperakusis, auditiv prosesseringsvanske, funksjonsutfall som fglge av hgrselstap og teknisk og
pedagogisk habilitering. Studentene laerer om diagnostikk og behandling av sykdommer som rammer gre
og hgrsel og om ulike former for hgrselsmalinger. Det gas grundig gjennom audiometri og studentene skal
kunne beskrive et audiogram med luft og beinledning pa eksamen.

Pa 4. aret har de en dobbeltime hvor det foreleses om tinnitus og stgyskader, herunder bade yrkes- og
miljgstgy. Man gjennomgar at tinnitus har assosiasjon med hgrselstap og hvilke typer hgrselstap som har
sterkest assosiasjon. Man snakker om forklaringsmodeller for arsaken til tinnitus og hvilke typer
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funksjonsutfall tinnitus kan gi hos noen. Det informeres om tekniske hjelpemidler, kognitiv tilnserming og
hvor dette tilbudet finnes pa ulike steder i landet, og hvordan man som allmennlege skal fglge opp/henvise
en pasient som henvender seg pga. tinnitus. P4 6. aret har studentene praktisk undervisning pa
hgrselssentral med demonstrasjon av audiometri (rentone, tale, visuell), tympanometri, OAE og ABR og
demonstrasjon av ulike typer hgreapparat og andre tekniske hjelpemidler. Det holdes ogsa et seminar hvor
det gas gjennom kasuistikker, og hvor det er sgkelys pa kliniske konsekvenser av hgrselstap og hvilke
funksjonsutfall dette gir hos barn og voksne.

| tilbakemeldingene om tiloudet ved NTNU, pekes det pa at tinnitus er omtalt i liten grad i medisinstudiet.
@re-nese-halslege fra St. Olav star for undervisningen om tinnitus for medisinstudentene. | en 2-timers
forelesning om hgrsel for 3. ars medisinstudenter gis en resymeaktig giennomgang av tinnitus pa 5 lysbilder,
snaut 10 minutter. Hgrsel undervises ogsa ved andre anledninger under studiet, men det gjelder ikke for
tinnitus. | tillegg vises det til at alle studenter har 12 timer uketjeneste. 2 timer er med audiograf med
hgreprgver, 2 timer med pasient med hgrsel/otokirurgisk problemstilling pa poliklinikk og 2 timer med
otonevrologi med diagnostikk og behandlingsmangvre.

@re-nese-halsforeningen viser til at tinnitus inngar som et av laeringsmalene i den nye utdanningsplanen.
Tinnitus inngar ogsd som et tema i det obligatoriske audiologikurset i spesialistutdanningen. |
nettundervisningen deltar alle sykehusavdelinger og mange avtalespesialister (forelesninger en gang i uken).
Tinnitus inngar ogsa her som en naturlig del. Videre vises det til at @re-Nese-Halsforeningen har flere utvalg.
Audiologisk utvalg arrangerer etterutdanningskurs hvert annet ar. | tillegg er det nordiske kurs i regi av
Nordiska Audiologiska Sallskapet der leder er Hakon Arnesen, @re-nese-halsavdelingen ved St. Olavs
hospital.

7.3 Utredning og behandling — resultater fra kartleggingen

7.3.1 Innledning

Vi har i denne delen av kartleggingen satt sgkelys pa utredning og behandling av tinnitus. Disse to temaene
omtales sammen, da det er en klar sammenheng mellom en grundig utredning som grunnlag for vurdering
av plagegrad og behandlingsbehov. For mange personer med tinnitus vil god informasjon og veiledning fra
fastlegen veere tilstrekkelig for @ kunne handtere tinnitusen i hverdagen, uten videre oppfglging og
behandling. Personer som er lett plaget av tinnitus, vil ogsa kunne ha god nytte av kurs som tilbys,
eksempelvis ved St. Olavs hospital og HLF Rehabilitering. Sentralt i alle de kildene vi har benyttet i denne
kartleggingen, star faglig solid differensiering i alle ledd i behandlingskjeden. Med dette unngar man at
personer som er lett plaget tas inn i et langt, tid- og ressurskrevende utrednings- og behandlingstilbud, som
er belastende og helt ungdvendig. Med en grundig utredning forbeholdes ressursbruken i behandlingen de
brukerne som er mest plaget. Kartleggingsdata er hentet fra vare intervjuer med leger, audiografer,
audiopedagoger og brukerrepresentanter om deres erfaringer med dagens tilbud angaende utredning og
behandling av tinnitus i primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. | var forstaelse av begrepet
behandling?*, inkluderer vi ogsa tilbudene ved rehabiliteringssentrene (sentre med avtale med de regionale
helseforetakene) og tilbudene som gis ved Laerings- og mestringssentrene i helseforetakene. Avslutningsvis
presenteres eksempler pa andre behandlingstilbud som tilbys av private tjenesteytere, som har avtale med
Helfo.

24 Tiltak for & helbrede, bekjempe, lindre og forhindre plager, sykdom, skade eller funksjonshemning eller evt. konsekvenser av
dette med bakgrunn i medisinsk vitenskap og kunnskap
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7.3.2 Utredning og behandling omtalt i 2003-rapporten

Arbeidsgruppen pekte pa at en god utredningsmessig differensiering ville vaere besparende for helsevesenet
og bidra til at den enkelte pasient ogsa ble spart for en ungdvendig utredning og behandling.
Differensieringen burde starte i primarhelsetjenesten, men krevde en kompetanse som hittil manglet.
Differensieringen burde fortsette i andrelinjetjenesten (vanligvis gre-nese-hals-avdeling og hgrselssentral).
Helsegkonomisk var det her mye a vinne fordi forskjellen i utrednings- og behandlingsbehov mellom den
pasient som trengte noen enkle rad, og den som trengte 1-2 ars oppfglging med gjentatte konsultasjoner,
var stor. Arbeidsgruppen papekte at grunnlaget for en utredning etter henvisning var innsikt i organiske
tilstander og sykdommer, psykoakustikk, audiologi og psykososiale fglgeplager. Tinnitologisk utredning
krevde en bred audiologisk og medisinsk tilneerming, som bare kunne finne sted i et miljg som hadde et
bredt audiologisk/otonevrologisk/medisinsk fundament. Grunnpilarene var differensiert, tverrfaglig
tilneerming som favnet bredt. | utredningen varierte det fra & vektlegge det rent organiske til 3 belyse
psykososiale aspekter, og behandlingen spente fra enkle rad og vink via h@reapparattilpassing, til langvarig
avleeringsbehandling.

Arbeidsgruppen mente at gre-nese-halsleger i spesialisthelsetjenesten matte kunne foreta en faglig
kvalifisert utredning av plagede pasienter med tinnitus. Legen matte videre kunne gi behandling og
gjennomfgre en adekvat rehabilitering. Enhver @NH-avdeling burde kunne behandle plagede pasienter med
tinnitus — akutte og kroniske tilfeller, men det ville veere naturlig at det i hver helseregion fantes ett foretak
som hadde spesialkompetanse til & kunne utrede og behandle sveert plagede pasienter med tinnitus, som
hadde behov for et omfattende utrednings-/behandlings-/rehabiliteringstilbud.

Arbeidsgruppen pekte pa at selv om det pa utredningstidspunktet (2003) manglet kontrollerte
undersgkelser som fullt ut slo fast hvor virksomme, eventuelt uvirksomme, de enkelte behandlingsmetoder
var, mente arbeidsgruppen det syntes ganske klart at det overfor det store flertall av pasienter med tinnitus
ville vaere riktig a konsentrere seg om radgivning som stgttet mestring. Et lite mindretall av pasientene ville
vise seg a ha en spesifikk organisk arsak, som i noen tilfeller kunne behandles kirurgisk/medisinsk. Nar det
kom til hvilken mestringsfremmende radgivning som var best, viste arbeidsgruppen til at det ikke var mulig
a si dette med sikkerhet. Foreliggende undersgkelser tydet pa at sa vel kognitiv terapi som tinnitus
habitueringsbehandling (i dens forskjellige varianter) hadde noe for seg, men det foreld ikke kontrollerte
undersgkelser som gjorde det mulig & peke pa noen varianter/metoder som var bedre enn andre. Ogsa her
var det, ifglge arbeidsgruppen, behov for forskningsinnsats. Hvilken rolle lydberiking (lydbehandling,
deriblant maskering) burde ha i behandlingen, var ikke klarlagt, men det syntes a vaere klart at hgreapparat
hadde en god virkning pa mange pasienter med tinnitus med hgrseltap. Det lot til 3 veere riktig a ha en lavere
terskel for tilpassing av hgreapparat hos pasienter med tinnitus enn hos andre. Hodebarne lydgeneratorer
var sentrale innenfor TRT. Det gjensto a fa forskningsmessig klarhet i hvor viktig slike generatorer var for
mestring/habituering. Mer tradisjonell maskeringsbehandling syntes a vaere pa vei ut.

7.3.3 Utredning og behandling omtalt i 2005-rapporten

Arbeidsgruppen pekte pa at utfordringen for et godt tilbud til personer plaget med tinnitus, var a
differensiere tilbudet utrednings- og behandlingmessig, slik at den enkelte fikk et tilpasset opplegg. Dersom
tinnitus-plagene til en pasient var stgrre enn den aktuelle behandler kunne handtere, burde vedkommende
behandler henvise pasienten videre til personell med hgyere tinnitus-kompetanse. Et bredt spekter av
psykologiske faktorer forverrer den negative virkningen av tinnitus pa personen. Derfor, for a fa et mal pa
hvor plagsom tinnitus er, matte man ty til en subjektiv klassifisering. En god anamnese, fullstendig klinisk
underspkelse, audiologiske prgver og eventuelle andre supplerende undersgkelser var viktige elementer i
utredning av pasienter med tinnitus.
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Arbeidsgruppen mente det var viktig a foreta en grundig utredning, bade for & avdekke tilfeller der det fantes
en arsak til tinnitus som krever behandling og kunne behandle den, og — hvis det ikke finnes en kurerbar
arsak — for & kunne avmystifisere tinnitusen. | sistnevnte henseende fungerer utredningen delvis som
behandling. | de fleste tilfeller kan ikke tinnitus fjernes ved a behandle arsaken. Behandlingens hovedformal
ble derfor a gi trygghet til pasienten om arsakssammenhengen og gi veiledning i mestring og habituering,
eventuelt supplert med tilgjengelige hjelpemidler. Omfanget av utredningen ville pavirkes av pasientens
engstelse for alvorlig underliggende sykdom og plagegrad av tinnituslyden.

Arbeidsgruppen pekte pa at en fastlege kan gjgre mye for pasienten uten ngdvendigvis @ henvise til
spesialisthelsetjenesten. Fastlegen skulle aldri si til pasienten: "Dette ma du bare lzre deg a leve med”. Det
var mye som kunne gjgres for a redusere tinnitus-pasientens plager selv om selve tinnituslyden ofte
vedvarer. Majoriteten av tinnitusrammede med lette og moderate plager ville fa et godt nok tiloud av
fastlegen, og ikke ha behov for henvisning til spesialisthelsetjenesten.

Nar en pasient kom til fastlegen med tinnitus, var det forventet at fastlegen utredet for generelle sykdommer
som kan ha tinnitus som sideeffekt, spesielt hjerte- og karsykdommer, blodsykdommer, autoimmune
sykdommer (for eksempel leddgikt), sukkersyke og stoffskiftesykdommer. Legekonsultasjonen burde
inneholde en grundig generell anamnese der legen prgvde a se sammenhengen mellom pasientens plager
og tinnitus. Ved behov burde fastlegen henvise til @vrige undersgkelser, som MR/CT av
cerebrum/tinningbein samt nevrologisk utredning for & utelukke for eksempel multippel sklerose (MS).

Dersom den grunnleggende utredningen forklarte arsaken til tinnitus-lyden, og tinnitus ikke kunne fjernes
ved a behandle grunnlidelsen, burde fastlegen gi grunnleggende radgivning for & ufarliggjgre lyden. Legen
kunne gi rad om lydberikelse, informere om viktigheten av & endre tankefokus (tankekontroll) og a drive
avspenning/stressanering (kroppskontroll). Legen burde gi pasienten skriftlig informasjonsmateriell om
tinnitus.

Arbeidsgruppen viste til at alle hgrselssentraler/gre-nese-hals-avdelinger og gre-nese-hals-spesialister skal
kunne tilby spesialisert utredning av pasienter med tinnitus. Utredningen kunne ha en behandlende
funksjon, og omfanget av utredningen ville i noen grad kunne avhenge av pasientens engstelse. Utredningen
i spesialisthelsetjenesten burde starte med en grundig samtale med lege. Utredningen burde omfatte
generell anamnese, spesifikk tinnitusanamnese, @gre-nese-hals-status og audiologisk utredning. Den
audiologiske utredningen skulle minimum besta av tympanometri, rentoneaudiogram med luft- og
benledning og taleaudiometri. Hgrselssentraler og @re-nese-halsavdelinger skulle i tillegg utfgre
grunnleggende tinnitusanalyse med beskrivelse av frekvens og hgrestyrke. Ved behov skulle det henvises til
gvrige undersgkelser som MR/CT av cerebrum/tinningbein. Utredningen ville bestemme hvilke
komponenter som skulle tilbys den enkelte tinnitus-pasient

Personlig radgivning basert pa nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus var sentralt i tinnitus-behandling. Dette
skulle sette pasienten i stand til 3 starte bearbeidingen av tinnitusplagen. Pasienter burde informeres om
hvilken rolle lydberikelse kunne spille i forhold til egen tinnitusmestring. Ved hgrselstap burde det tilpasses
hgreapparat fordi hgreapparatet kunne dempe tinnitusopplevelsen. For noen pasienter ville det vaere
aktuelt med systematisk lydstimulering som behandling. Dette kunne kreve tekniske hjelpemidler som
lydgenerator og lydpute. Det var sveert viktig at lydgenerator ble supplert med nevrofysiologisk forklaring,
praktisk veiledning og oppfalging.

All tinnitus-behandling burde baseres pa en nevrofysiologisk forstdelse av tinnitus. Det kunne vaere
hensiktsmessig @ ta i bruk noe forskjellige tilneerminger innenfor forskjellige helseforetak, og overfor
forskjellige pasienter. | noen helseforetak ville det vaere aktuelt & ta i bruk spesifikke, standardiserte og
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kvalitetssikrede behandlingsteknikker. TRT og kognitiv atferdsterapi var to aktuelle behandlingsmetoder.
TRT var basert pa en nevrofysiologisk forstdelse av tinnitus. Kognitiv atferdsterapi ville med spesiell
tilpasning til tinnitus kunne benyttes som frittstdende behandlingsopplegg. Eventuelt kunne kognitiv
atferdsterapi brukes som et supplement til behandling som var basert pa nevrofysiologisk forstaelse.

Spesialisert gruppebehandling var et ledd i pasientens modning og bearbeiding, og ble brukt som oppfglging
etter individuelle samtaler. Tilbudet ble gitt til pasienter med omfattende plagegrad og inngikk som en del
av en stgrre behandlingssammenheng, men passer ikke for alle. For noen ville det kun veere aktuelt med
individuell radgivning og behandling. Tiloudet grenset opp mot kognitiv atferdsbehandling.
Pasientoppleering er en av de regionale helseforetakenes fire hovedoppgaver og det skulle bygges ut et
tilbud til tinnitusrammede og pasienter med Ménieres sykdom ved landets laerings- og mestringssentre.
Mange tinnitusrammede trengte ikke omfattende utredning eller behandling. For disse pasientene ville
gruppebasert opplaering pa laerings- og mestringssenter utgjgre et tilstrekkelig tilbud. Pasientene kunne
henvises direkte fra fastlege, hvis fastlegen kunne fastsla at pasienten ikke hadde behov for ytterligere
utredning. Eventuelt kunne pasientene henvises fra gre-nese-hals-lege. Arbeidsgruppen syntes det var viktig
at oppleeringstilbudet ved laerings- og mestringssentrene ble videreutviklet og viderefgrt.

Nar pasienten hadde veaert behandlet eller var til behandling i spesialisthelsetjenesten, var det
spesialisthelsetjenestens ansvar a initiere rehabiliteringsprosessen og legge fgringer for innholdet i den.

Arbeidsgruppen pekte pa at audiopedagoger hadde hatt og burde ha en sentral plass i arbeidet med
rehabilitering av hgrselshemmede generelt. Arbeidsgruppen mente at audiopedagogens rolle som radgiver
og behandler ogsa var viktig for pasienter med tinnitus. For eksempel var audiopedagogene den
yrkesgruppen innenfor det audiologiske fagfeltet som hadde sterkest formell kompetanse som profesjonelle
radgivere.

7.3.4 Hva sier sentrale nettsider om utredning og behandling av tinnitus?

Vi har her i kortform, presentert det nettstedene tinnitus.no, helsenorge.no og HLF skriver om utredning og
behandling av tinnitus. Det er mange fellestrekk i beskrivelsene, og vi har her referert hovedpunktene.

Det er naturlig a differensiere utrednings- og diagnostiseringstilbudet etter en generell utredning. Videre
behandlingstilbud bgr velges basert pa hva den enkelte pasient har behov for, da ogsa med en vurdering
av hvor plaget pasienten er av sin tinnitus og hvor engstelig vedkommende er for at tinnitus skyldes alvorlig
underliggende sykdom. | enkelte tilfeller finnes det en arsak til tinnitus som krever behandling. Utredningen
vil fortelle noe om potensialet for behandlingen. Felles for alle som plages av sin tinnitus er imidlertid at de
har behov for a bli tatt pa alvor nar de oppsgker helsevesenet, og at de skal tilbys en grundig utredning,
diagnostisering og behandling av sin tinnitus.

| tradisjonell medisinsk behandling er utredning og behandling oftest to atskilte deler. Nar det gjelder
tinnitus har en grundig og god utredning ogsa en gunstig effekt pa behandlingen av tinnitus. Allerede fra
forste konsultasjon skal legen sgrge for a gi pasienten riktig og god informasjon om tinnitus slik at situasjonen
blir avdramatisert. Valg av videre behandlingsmetodikk baseres i stor grad pa hvilken diagnose som ligger i
bunnen. En del pasienter med tinnitus har ulike tilleggsplager, og dette er ogsa avgjgrende for valg av videre
behandling.

Det finnes i dag ikke én metode som er egnet til 2 behandle alle pasienter med tinnitus, og det er heller ikke
forskningsmessig dokumentasjon for a hevde at én behandlingsmetode er andre overlegen. Bildet er svaert
sammensatt, og fglgetilstandene ved tinnitus kan pa grunn av den menneskelige kompleksiteten vaere ulike
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og kreve ulike tilnseermingsmater. De vanligste behandlingsformene er lydbehandling, kognitiv terapi, og
behandling etter nevrofysiologisk modell. | mange tilfeller vil en kombinasjon av behandlingsmodeller vaere
mest effektivt.

Utredning og behandling av tinnitus starter med en generell helseundersgkelse hos fastlege eller
bedriftslege. Dersom legen ikke finner underliggende alvorlig sykdom, kan situasjonen avdramatiseres. Det
er viktig at pasienten far god og riktig informasjon i akuttfasen, slik at tinnitus ikke befester seg og blir et
stgrre problem enn det den behgver a bli. Dersom man har sgvnproblemer, er det viktig at man far rad og
veiledning knyttet til denne problematikken. Har man kroniske muskelplager og spenninger i kroppen, kan
man fa god hjelp hos en fysioterapeut. Hvis man trenger ytterligere utredning og behandling, vil legen
henvise deg videre til spesialisthelsetjenesten.

Alle hgrselssentraler og gre-nese-hals-avdelinger/-spesialister skal kunne tilby utredning, diagnostisering og
behandling av tinnitus. Tilpasning av hjelpemidler, samt individuell veiledning og radgivning, vil vaere en
grunnleggende del av behandlingstilbudet. Flere helseforetak tilbyr gruppebaserte mestringskurs, hvor man
blant annet vil fa grundig informasjon om tinnitus. | de tilfellene der man finner en arsak til tinnitus som er
mulig a8 behandle medisinsk, er det naturlig @ behandle arsaken fgrst. Ved behov gj@res dette parallelt med
at man far behandling for symptomene. Det finnes ogsa frittstaende tilbud, i regi av audiopedagoger og
audiografer, som har videreutdanning.

Audiologisk utvalg i Norsk Otorhinolaryngologiforening, hode- og halskirurgi, la i 2016 fram en anbefaling
vedrgrende tinnitus; hva tinnitus er, arsaker, utredning, fglgetilstander og behandling. Nar det gjelder
behandling, vises det til at tinnitus er en heterogen sykdom med kompleks patofysiologi, ingen definitiv
behandling. Det er ingen medisiner som gir sikker effekt. Malet med behandlingen er a lindre
ubehaget/bryte tinnitus onde sirkel. Utredning, informasjon og ufarliggjgring er ofte med pa a lindre
pasienters tinnitus-besveer. Man bgr behandle grunnlidelsen, tilpasse hgreapparat dersom behov,
antidepressiva ved depresjon, cochleaimplantasjon ved ensidig dgvhet, tekniske hjelpemiddel; hgreapparat,
lydgenerator, tinnituspute, kombiapparat, unnga stillhet. Videre anbefales
stressmestring/avspenning/fysisk aktivitet/ endre livsstil, TRT habituering til tinnituslyden, og kognitiv
terapi. Utvalget viser til at det forskes pa forskjellige typer av selektiv hjernestimulering, men forelgpig uten
overbevisende resultater. Nar det gjelder fglgetilstander, trekkes fram at tinnitus ofte ledsages av andre
lydfenomener som hyperakusis (tinnitus og hyperakusis er nsermere beskrevet ovenfor) og fonofobi (frykt
for enkelte lyder).

7.3.5 Resultater av kartleggingen - fastlegene

7.3.5.1 Rapporten fra 2005

| situasjonsbeskrivelsen om primaerhelsetjenesten i 2005, ble det vist til at flere kilder pekte pa at mange
allmennleger hadde manglende kunnskap om tinnitus og ikke kunne gi tinnitusrammede mulighet for
forbedring eller konkrete. Det ble blant annet pekt pd manglende informasjonsmateriell som primzaerleger
kunne overlate til pasienter. | en underspkelse om allmennlegers tinnitus-handtering, som legeforeningen
hadde utfgrt, ble 100 allmennleger bedt om a svare pa spgrsmal om sin handtering av pasienter med
tinnitus. 40 prosent hadde hatt pasienter med tinnitus siste fem dager, 79 prosent hadde et tilnaermet fast
opplegg for undersgkelse av pasienter som sgkte legen pa grunn av tinnitus, og 58 prosent henviste svaert
ofte til gre-nese-hals-lege. Nar det gjaldt vurdering av egen kompetanse, oppga 58 prosent at de ikke
opplevde pasienter med tinnitus som en stgrre utfordring enn andre pasientgrupper, kun 25 prosent hadde
deltatt i kurs i diagnostikk/behandling av pasienter med tinnitus, 86 prosent hadde sin kunnskap om tinnitus
fra leerebok/tidsskrift og fra tilbakemelding fra gre-nese-hals-spesialist. 80-90 prosent oppga moderat til
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sterkt behov for mer kunnskap om differensialdiagnostikk/behandling av pasienter med tinnitus, men 58
prosent rapporterte at de ikke hadde behov for mer kunnskap om tinnitus sammenliknet med andre
tilstander. En konkluderte med at behovet blant allmennleger for gkt kompetanse om tinnitus var stort.

7.3.5.2 Brukerundersgkelse 2016

| en artikkel publisert i Dagens Medisin i 2016 ("Pasienter med tinnitus etterlyser kunnskap hos fastlegene")
ble det referert til en undersgkelse blant medlemmene i HLF. Totalt 1 694 svarte pa undersgkelsen. 73
prosent av informantene mente at fastlegen ikke hadde kunnskap om tinnitus. | et intervju med davaerende
generalsekretaer Anders Hegre i HLF ble det pekt pa at for mange vil en utredning dempe bekymringen for
alvorlig sykdom. Dersom arsaken ikke lot seg behandle, matte det gis behandling mot symptomene. For
mange kunne et hgreapparat vaere aktuelt, eventuelt ogsa kognitiv behandling for 8 mestre symptomene.
65 prosent av de som svarte pa undersgkelsen sa de fikk beskjed av fastlegen om at "det ma du bare leve
med". Hegre pekte pa som helt sentralt, at fastlegen i mgte med en tinnituspasient skapte trygghet, var med
pa a ufarliggjgre reaksjonen pa lyden og forklarte at det finnes god hjelp a fa. | samme artikkel ble Kari
Sollien, leder for Allmennlegeforeningen, intervjuet. Hun hadde ikke lest undersgkelsen, og uttalte seg
derfor pa generelt grunnlag: "Tinnitus er en plagsom tilstand. Disse pasientene, som alle andre med
plagsomme tilstander, vil at fastlegen skal kunne sa mye som mulig om deres tilstand. Det er helt naturlig".
Sollien framholdt at fastlegene hadde en generalistkompetanse og de ville aldri kunne ha detaljert kunnskap
om alle tilstander, men matte sgke fordypning av kompetanse om de ulike tilstandene som dukker opp i
praksis. De fleste fastleger bruker NEL (Norsk Elektronisk Legehandbok) som sitt daglige oppslagsverk. Hun
understreket at det var viktig at pasientene snakker med fastlegen om hvilke forventninger de har.

7.3.5.3 Resultater av var kartlegging

Det har veert utfordrende a fa fastlegene i tale. Beskrivelsen av kompetanse blant fastlegene baserer seg
derfor pa annenhandskilder, i form av de erfaringene brukere og andre fagaktgrer har med fastlegene. Som
et supplement har vi kontaktet utdanningsinstitusjoner som utdanner medisinere/leger. Tilbakemeldingene
gir et visst bilde av hvilken basiskunnskap fastlegene har om tinnitus. Videre har vi hentet erfaringer fra mgte
med fastlegene, beskrevet pa hjemmesidene til HLF, helsenorge.no og tinnitus.no. Disse kildene utgjgr
samlet grunnlaget for hva som kom fram i var kartlegging.

Det fgrste mgtet med fastlegene beskriver vare informanter som helt avgjgrende for den videre
sykdomsutviklingen. "Riktig ut fra start..", som er et sitat fra et av vare intervjuer, star helt sentralt, og er
derfor lagt inn i tittelen pa denne kartleggingsrapporten.

Var kartlegging viser at det er store variasjoner i kompetanse blant fastlegene, og utredningen som tilbys,
og konsekvensene dette far for utredningen som tilbys. De brukerne som ikke er veldig plaget, de som hgrer
relativt normalt, de synes a fa god hjelp fra fastlegen. En informant uttrykker det slik: "Det er ikke slik at
fastlegene ikke skjgnner noe, de skjgnner ganske mye faktisk". Men det er store variasjoner.

Vare informanter peker pa to sentrale ting som fastlegen bgr kunne bidra med: Riktig informasjon, tidlig, og
en grundig utredning. Trar man feil pd disse to omradene, skaper man store ungdige problemer for
pasienten. En av vare informanter peker pa at nar pasientene sier at de ikke fikk noe hjelp fra fastlegen og
bare blir henvist videre, sa er dette ofte en overdrivelse, for det er ikke alltid tinnitusutredning pasienten
trenger, men en god hgreapparatutredning. En av vare brukere forteller at han hadde hatt tinnitus i mange
ar, fgr han kontaktet fastlegen. Tinnitusen hadde veert handterbar uten szerlig plagegrad, men da fastlegen
sa "dette ma du leve med", kom angsten som bidro til & forsterke plagene.
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Flere av vare informanter peker pa at man ikke kan forvente at fastlegen skal kunne alt om utredning for
tinnitus. Det sentrale er avmystifisering og & ufarliggjgre, samt informasjon om at det er hjelp a fa. Samtidig
peker informanter pa at man ikke skal undervurdere det farlige, for sjansen er der, selv om den er veldig
liten. For man kan ikke se bort fra at pasientens plager faktisk er farlig, og da blir det helt sentralt at man sa
tidlig som mulig ikke overser noe som er farlig. Og er fastlegen i tvil, er henvisning til gre-nese-halslege for
en grundig utredning og eventuelt MR, veien a ga.

Noen av informantene sliter med katastrofetenkning nar de kjenner pa tinnitusen, en katastrofetenkning
som kan komme gjennom media, sgk pa internett, men kan ogsa komme i mgtet med en fastlege som sier
de gale tingene tidlig i et forlgp. Fastlegene bgr derfor tilbys et opplaeringssett, som ikke trenger veere
omfattende, men som laerer dem hva de skal si, og i hvert fall hva de ikke skal si. Informanter understreker
at "Dette ma du bare leve med" er det verste en tinnitusplaget kan hgre. Informantene peker pa at dette for
sa vidt er riktig (dette ma du leve med), men det viktige er at pasienten, pa et tidlig stadium, blir fortalt og
overbevist om at det er hjelp a fa, for a leve med tinnitus. Som en informant uttrykker det: "Vi kan ikke gjgre
noe med tinnitusen, men vi kan gjgre noe slik at det blir lettere 3 leve med, leere mestring. Det er dette vi
setter sgkelys pa i kursene vare".

Var kartlegging viser at det er stor forskjell mellom a vite litt og det a vite ingenting. Og mange fastlegger
kan ganske mye, selv om man far inntrykk av noe annet. Vare intervjuer med gre-nese-halsavdelinger viser
at nar fastlege henviser med mistanke om tinnitus, stemmer dette som regel. Som en informant uttrykker
det: "Vi opplever at fastlegene er blitt gode pa a spesifisere henvisningene sine, om det er tinnitus,
hyperakusis eller annet. Og som regel finner vi et hgrselstap i tillegg, som ikke er godt nok uttalt fra

fastlegen".

Det helt sentrale i mgte med helsevesenet er en tidlig differensiering. Mange av de fagfolkene vi har
intervjuet peker pa at det er sentralt a skille mellom de som har tinnitus og de som er plaget av tinnitus. Og
blant de som er plaget, ma det differensieres mellom plaget og veldig plaget. Denne differensiering er
avgjprende for videre tiltak og ressursbruk. Informanter peker pa at det er ofte her det svikter i dagens tilbud
blant fastlegene. Noen av brukerne har erfart at fastlegene har gjort det ungdvendig vanskelig for dem, mens
andre viser til at "min fastlege definerte det heldigvis ikke som en krise".

Andre brukererfaringer er at fastleger erkjenner sin mangel pa kompetanse om tinnitus, og ber pasienten ta
kontakt hvis de kommer over "noe som er lurt 3 prgve". Og vare informanter trekker fram eksempler pa
tilbud som fastlegene ikke har kjent til (mestringskurs, rehabiliteringstilbud o.a.), tilbud som brukerne har
blitt kjent gjennom likesinnede.

Brukere vi har intervjuet, viser til sine erfaringer med nettsider. Det er ikke uvanlig at personer som opplever
tinnitus, gj@r spk for a finne svar. Erfaringene med enkelte nettsider er at personer som er fortvilet sender
inn spgrsmal, som besvares av folk som er i samme situasjon, og hvor svarene blir like negative. En bruker
uttrykker det slik: "Jeg har prgvd a legge inn mine erfaringer om at det finnes Igsninger, og fatt til svar "det
er lett for deg a si".

En stor utfordring for brukerne er ventetid for time ved hgrselssentralene (opp til 52 uker ifglge oppdaterte
ventetider ved et utvalg sykehus). Og da star brukere i en fortvilet situasjon, dersom de har fatt "feil
informasjon fra fastlegen". De opplever i denne ventetiden at stress og angst bidrar til forsterking av
tinnitusen, en ventetid som gjgr at de ikke mestrer jobben, at de far selvmordstanker o.a.

Har brukeren et i utgangspunktet godt og fortrolig forhold til sin fastlege, kan fastlegen berolige og vise til
at det finnes tilbud. Vare informanter peker pa at det da ikke kan vaere sa vanskelig @ handtere dette pa en

Prosjektnummer Rapportnummer Versjon
102026850 2022:01324 1 41 av 76



©)

SINTEF

riktig mate. Som en informant uttrykker det: "Bare fastlegen hadde visst om HLF og likepersoner som man
kan snakke med, sa hadde mye veert gjort".

Vare informanter ser at en av utfordringene i mgtet med fastlegene, er den korte konsultasjonstiden. For
det er mye pasienten lurer pa og vil spgrre fastlegen om. Mange kan ha levd med tinnitus en stund, og har
beveget seg inn i en ond spiral, som det krever kompetanse og tid for a komme seg ut av. Og den tiden har
man ikke hos fastlegen. Men har fastlegen litt kjennskap til at noen kan hjelpe, sa gjgr det situasjonen for
pasienten mye enklere.

7.3.6 Resultater av kartleggingen - hgrselssentralene

7.3.6.1 Rapportene fra 2003 og 2005, og Tinnitusundersgkelsen 2008

Arbeidsgruppen i 2003 mente at gre-nese-halsleger i spesialisthelsetjenesten matte kunne foreta en faglig
kvalifisert utredning av plagede pasienter med tinnitus. Legen matte videre kunne gi behandling og
giennomfgre en adekvat rehabilitering. Enhver @NH-avdeling burde kunne behandle plagede pasienter med
tinnitus — akutte og kroniske tilfeller, men det ville vaere naturlig at det i hver helseregion fantes ett foretak
som hadde spesialkompetanse til 8 kunne utrede og behandle svaert plagede pasienter med tinnitus, som
hadde behov for et omfattende utrednings-/behandlings-/rehabiliteringstilbud.

Arbeidsgruppen i 2005 viste til at alle hgrselssentraler/gre-nese-hals-avdelinger og @re-nese-hals-
spesialister skal kunne tilby spesialisert utredning av pasienter med tinnitus. Utredningen kunne ha en
behandlende funksjon, og omfanget av utredningen ville i noen grad kunne avhenge av pasientens engstelse.
Utredningen i spesialisthelsetjenesten burde starte med en grundig samtale med lege. Utredningen burde
omfatte generell anamnese, spesifikk tinnitusanamnese, gre-nese-hals-status og audiologisk utredning. Den
audiologiske utredningen skal minimum bestd av tympanometri, rentoneaudiogram med luft- og
benledning, taleaudiometri. Hgrselssentraler og gre-nese-halsavdelinger skal i tillegg utfgre grunnleggende
tinnitusanalyse med beskrivelse av frekvens og hgrestyrke. Ved behov skal det henvises til gvrige
undersgkelser som MR/CT. Utredningen vil bestemme hvilke komponenter som skal tilbys den enkelte
tinnituspasient.

Formalet med "Tinnitusundersgkelsen 2008" (S. Birkeland, HLF) var a kartlegge tinnitustiloudet ved
hgrselssentralene. 55,6 prosent svarte at de hadde 1-5 arsverk ved hgrselssentralen, mens 38,9 prosent
oppga 6-10 arsverk. Pa spgrsmal om hva slags diagnostiseringsmetoder som ble brukt nar det gjelder
pasienter med tinnitus, svarte alle audiometri og samtale med gre-nese-halslege, og sa a si alle, samtale med
audiograf/ingenigr. Vel halvparten (47,4 prosent) svarte MR og impedansemaling/stapediusrefleks. 68,4
prosent svarte at de ikke hadde rutiner for a gradere pasientenes plagegrad. Alle hgrselssentralene svarte
at de tilbgd pasienter med tinnitus hgreapparat og @NH-legekonsultasjon. Sa a si alle tilbgd lydgenerator.
Mellom 73 og 84 prosent tilbgd kurs/gruppe, audiologisk radgivning og audiografkonsultasjon. Et klart
mindretall (21,2 prosent) hadde tilbud om fysioterapeutkonsultasjon og psykologkonsultasjon. 94,7 prosent
tilbgd pasienter med tinnitus oppfelging, f.eks. gjentatte konsultasjoner.

| fglge tinnitus.no (sist oppdatert 08.02.2022), skal alle hgrselssentraler og @re-nese-hals-
avdelinger/spesialister tilby utredning, diagnostisering og behandling av tinnitus. Tilpasning av hjelpemidler,
samt individuell veiledning og radgivning, vil veere en grunnleggende del av behandlingstilbudet.

Prosjektnummer Rapportnummer Versjon
102026850 2022:01324 1 42 av 76



©)

SINTEF

7.3.6.2 Resultater av var kartlegging

For a fa et bilde av behandlingstilbudet ved hgrselssentralene i 2022, sendte vi en henvendelse til et utvalg
pa 16 hgrselssentraler ved ledende/fungerende ledende audiograf. Alle de fire helseregionene var
representert i utvalget. Vi mottok svar fra sju hgrselssentraler i tre helseregioner. Vi har derfor ikke grunnlag
for a si noe om representativiteten i de svarene vi mottok. Hgrselssentralene ble bedt om a gi en kort
beskrivelse av hvilket tilbud hgrselssentralen har til personer med tinnitus/ hvilke metoder som brukes i
utredning, behandling, oppfalging, osv. Videre spurte vi om hvilke fagfolk som er involvert i tilbudet til
personer med tinnitus (lege, audiograf, audiopedagog, fysioterapeut, annet).

Oppsummert, er det apenbart at de som har svart har et godt tilrettelagt utrednings-, behandlings- og
oppfelgingsregime for pasienter som henvises for tinnitus. Beskrivelsen av tilbudene er sa a si identiske, men
med visse variasjoner. Disse forskjellene bgr ikke tillegges avgjgrende vekt, da det kan skyldes at noe er
glemt, eller at man ordlegger seg pa forskjellig mate.

| svarene vises det til at tilbudet blir noe tilrettelagt ut fra henvisningstekst: "Noen fastleger er gode pa a
beskrive plager, mens i andre henvisninger kommer det darlig frem hvor plaget pasienten er. Dette gjgr
prosessen noe utfordrende".

Horselstester - audiometri rentone, tale og benledning, og ogsd maling av UCL (ubehagsterskler) og
tympanometri, nevnes av de fleste. En sentral viser til at det ved objektiv tinnitus gjgres lydopptak.
Pasientene tilbys lydgenerator, og tinnitus-APPer.

Det tilbys samtale/konsultasjon med gre-nese-halslege og med audiograf, likesa. Tema for samtalen er; nar
plagene startet, hva slags type lyd som de plages med, nar plagene er verst, om de har prgvd fysioterapeut,
tilrettelegge hverdagen osv. Ved denne timen far pasienten vurdert videre behandling som kan veere alt fra
tilpasning av hgreapparater med masker, bestilling av lydgenerator (lydpute), eller videre henvisning til
audiopedagog.

Noen av hgrselssentralene viser til at alle pasienter med tinnitus fyller ut THI-skjema, og eventuelt HQ-
skjema (hyperakusis questionnaire).

Det at bare noen hgrselssentraler svarer at de baserer seg pa nevrofysiologisk forstaelse og bruk av TRT og
ogsa kognitiv terapi betyr ikke at denne tenkningen ikke fglges ved andre hgrselssentraler. Besvarelsene
viser at informasjon om tinnitus, forstaelsesmodell, behandlingstilbudet, mestringsteknikker o.a. dels gis
under konsultasjonen/samtalen og dels i kurs. Kurs holdes av hgrselssentralen, og ogsa i samarbeid med
Laerings- og mestringssenteret.

Av fagfolk som er involvert, vil dette vaere tilpasset pasientens behov, men alle nevner audiograf og gre-
nese-halslege, men audiopedagog og fysioterapeut (og psykolog) er ogsa tilgjengelige. En hgrselssentral
svarer at de har tilgang til tinnitusterapeut, og en viser til at de har tilgang til spesialergoterapeut fra
psykiatrisk klinikk. Flere av hgrselssentralene har tiloud om etterkontroll og tar imot henvendelser pr telefon
ved behov.

Ved en hgrselssentral har de utarbeidet et standardisert pasientforlgp, hvor pasientene tilbys et tinnitus
informasjonskurs som «inngangsport». Dette er et fgrste tilbud til de fleste pasientene (med noen unntak).
Kursene arrangeres manedlig. Pasienter som angir behov for videre oppfglging etter deltakelse pa kurs,
settes opp til individuell time hos audiograf og eventuelt lege hvis behov. En konsultasjon hos audiograf
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starter med utredning/vurdering av hgrsel, og sa en kartleggingssamtale for & avklare behov for videre tiltak
(for eksempel hgreapparat eller tinnitushjelpemidler). Videre vurderes henvisning til audiopedagog og/eller
kurs pa rehabiliteringssenter eller informasjon til fastlege om at pasienten gnsker henvisning for opphold.

En hgrselssentral har laget en egen prosedyre for utredning, som ellers er lagt til sykehusets E-handbok. Alle
pasienter som henvises for tinnitus mgter gre-nese-halslege, audiograf og audiopedagog. Hgrselssentralen
har ikke knyttet til seg fysioterapeut og psykolog, men benytter eksterne ressurser nar dette er aktuelt. Om
pasientene i tillegg har hgrselstap og trenger hgreapparat/lydgenerator, har hgrselssentralen laget egne
prosedyrer for oppfelging av dette. Hgrselssentralen har utarbeidet "Tinnitus og Hyperakusis — Kartlegging
og informasjon". Formalet er d kartlegge arsaker og fglgetilstander knyttet til plager ved tinnitus og
hyperakusis, gi god og oppdatert informasjon om tinnitus og hyperakusis, gi den enkelte rad og redskaper
for handtering av tinnitus og hyperakusis, og tilboy adekvate hjelpemidler. Prosedyren gjelder for
audiopedagog og audiografer ved Hgrselssentralen, @NHpoliklinikken. Fglgende prosedyrer fglges for
utredning og kartlegging; Klinisk underspkelse av @NH spesialist, audiometri (rentone og tale),
ubehagsterskler (UCL), historikk knyttet til plage, og andre relevante audiologiske undersgkelser. Fglgende
prosedyrer fglges for orientering og veiledning; gjennomgang av resultat fra audiometriske tester,
kartleggingsverktgy (THI-NOR, HQ, MQ-NOR), gjennomgang av Jastreboffs nevrofysiologiske modell,
orientering om kognitive teknikker og mestringsstrategier, vurdere nytte av h@rselstekniske hjelpemidler og
lydgenerator, orientering om eksterne tilbud, nettsider, infomateriell etc. Hgrselssentral benytter ogsa
Hyperakusis Scoring av Khalfa Hyperakusis Questionnaire, og Misofoni Scoring av Misophonia Questionnaire
(MQ-NOR).

En hgrselssentral tilbyr en behandling som er basert pa tre elementer: TRT , kognitiv atferdsterapi og
avslapningsgvelser. Assistentleger gjgr selve utredningen av pasienter som henvises, overlegen tar seg av
kursene. For pasienter henvist fra andre steder i landet, gnsker man at utredningen gjgres lokalt.
Hgrselssentralen tilbyr 4 tinnitusseminar, hvert pa 6 timer. | utgangspunktet har man det etter behov, nar
det er ca. 50 pameldte. | tinnitusseminar 1 gjgres det en gjennomgang av hgrselssystemet, ulike
hjernefunksjoner, den nevrofysiologiske forklaringsmodellen ved tinnitus og hvor det er anledning til
sp@rsmal og svar. Orienteringen holdes av gre-nese-halslege. De som pa seminar 1 kjenner seg igjen nar det
gjelder det gre-nese-halslege formidler om hyperakusis, skriver seg pa liste, og far en individuell oppfalging
av audiograf, med behandlingsprotokoller som ogsa er TRT og kognitiv adferdsterapi basert. For mange av
de som bare har lette plager, og som er nysgjerrige pa hva tinnitus er, vil det veere tilstrekkelig det de laerer
pa det fgrste kurset, slik at de kan leve med sin tinnitus (angstreduksjon og avmystifisering). |
tinnitusseminarene 2-4 gis det en repetisjon og viderefgring av hgrselssystemet, ulike hjernefunksjoner, og
den nevrofysiologiske forklaringsmodellen ved @re-nese-halslege. Neste tema er gjennomgang av
lydbehandling; hjelpemidler (hgreapparat, lydgenerator og lydpute), ved audiograf. Siste tema er kognitiv
atferdsterapi, ved psykologspesialist og @re-nese-halslege.

For de som er mye plaget handler det om a fa en grunnleggende forstaelse, bli utredet slik at de fgler seg
trygg, og sa ta ned forsvarsmekanismene, som gjgre at hjernen begynner a gjgre jobben sin med a ta vekk
ungdig informasjon. Ved hgrselssentralen er det utarbeidet en handbok for dem som fglger
rehabiliteringstilbudet ved sykehuset. Her gis det innblikk i forstdelsen av tinnituslidelsen, nedsatt
lydtoleranse og hgrselstap.

Var kartlegging viser ogsa noe av variasjonene i tilbudene. | tilbakemeldingene fra en gre-nese-halsavdeling
heter det at de ikke har noe eget behandlingstilbud til pasienter med tinnitus, men at en har mange pasienter
med hgrselshemming med tinnitus som tilleggsplager. Det henvises ofte til HLF Rehabilitering og andre
tjenester som har et godt tilbud for pasienter med tinnitus. Videre vises det til av avdelingen far henvist
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pasienter med invalidiserende tinnitus som har fatt operert inn Cl. Disse fglges opp som andre Cl-pasienter,
men de kan ogsa ha nytte av kursene/oppfalging pa HLF Rehabilitering.

"Tinnitusundersgkelsen 2008" (S. Birkeland, HLF) var en kartlegging av tinnitustilbudet ved
hgrselssentralene. Nar det gjaldt bemanning, svarte 55,6 prosent av hgrselssentralene at de hadde 1-5
arsverk ved hgrselssentralen, mens 38,9 prosent oppga 6-10 arsverk. Det ble ikke spesifisert hvilke fag eller
profesjoner det her var snakk om. Var undersgkelse blant 16 utvalgte hgrselssentralen (sju ga
tilbakemelding) gir et visst bilde av hva som finnes av bemanning pr i dag. Undersgkelsen er imidlertid langt
fra representativ, og resultatene ma tolkes der etter. Hovedinntrykket er at hgrselssentralene har ansatt
@gre-nese-halslege og audiograf, og har enten ansatt eller har avtale med audiopedagog. Videre benyttes
eksterne ressurser nar det gjelder fysioterapeut, psykolog, ergoterapeut o.a.

Vi kan ikke trekke noen generell konklusjon med hensyn til bemanning ved landets hgrselssentraler ut fra
det materialet vi har tilgjengelig. Gjennom intervjuene danner det seg imidlertid et inntrykk av at
hgrselssentralene prioriterer gre-nese-halslege og audiograf, og at ansettelse av audiopedagoger er
nedprioritert. Noen hgrselssentraler har imidlertid avtale med audiopedagog, eller har rutine med
henvisning til ekstern audiopedagog ved behov. En mulig forklaring pa dette finner vi i vare intervjuer. Pa
spgrsmal om audiopedagogenes plass i behandlingslgpet tinnitus, har vi ytringer som peker i retning av at
audiopedagogene "kommer inn til slutt", etter at utredning er foretatt av lege og audiograf, eventuelt av
fastlege, avhengig av plagegrad. Mange audiopedagoger har videreutdanning innen kognitiv terapi, og for
pasienter som skarer hgyt pa tinnitus-plagegrad, som har angst og depresjon som del av symptombildet sitt,
kan audiopedagogene i utgangspunktet ha kompetanse til 8 behandle det.

Nar det gjelder bemanning i hgrselssentralene er regelverket relativt klart. | "Vedlegg 3 til folketrygdloven §
10-7 bokstav b — Krav til kvalifikasjoner, regler for undersgkelse, krav til utstyr, lokaler mv. og om faglig
medvirkning ved undersgkelse av hgrselshemmede, avtrykk av gregang og tilpasning av hgreapparater",
heter det at hgrselssentralen skal, i tillegg til gre-nese-halsspesialist:

1. ha fast tilknyttet hagrselspedagog, ingenigr (audiotekniker) og det ngdvendige antall audiografer og
kontorpersonale

2. ha ansvar for ngdvendig undervisning, etterutdannelse og samarbeidsrutiner for dem som arbeider
med rekvirering og levering av hgreapparat m.m. i sitt geografiske omrdde

3. fare statistiske oppgaver over hgrselshemmede i sitt geografiske omrdde, i samarbeid med leger som
er godkjent etter disse regler, og eventuelle andre statistiske oppgaver som fylkeslegen anmoder om

4. ha utstyr for teknisk kontroll av hgreapparater, og for kalibrering av audiometrisk utstyr

5. i samarbeid med gre-nese-halsavdeling, @vrige kliniske avdelinger og eventuelle tekniske
hjelpemiddelsentraler, foreta undersgkelse og tilpasning av ngdvendige tekniske hjelpemidler for
barn, for personer med funksjonshemning i tillegg til hgrselshemning, og personer henvist fra andre
instanser

6. isamarbeid med skoler med hgrselshemmede elever sgrge for best mulige akustiske forhold i aktuelle
klasserom og fare tilsyn med at teknisk-audiologiske tiltak fungerer etter hensikten.

Med hgrselspedagog i punkt 1, er a forsta audiopedagog. Det er med andre ord liten tvil om hvilke krav som
gjelder med hensyn til bemanning ved hgrselssentralene. | hvilken grad kravene fglges, har vi ikke grunnlag
for 3 mene noe om, men det er grunn til & tro, ut fra det vi leser av vare intervjuer, at formuleringen "fast
tilknyttet" tolkes bredt.
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7.3.7 Resultater av kartleggingen - rehabiliteringstilbudet

7.3.7.1 Innledning

Malet med habilitering og rehabilitering er a styrke brukernes muligheter for a opprettholde eller fa tilbake
tapt funksjonsevne, bidra til egenmestring og a opprettholde et best mulig funksjonsniva. Derfor ma
habilitering og rehabilitering veere en naturlig og selvstendig del av all innsats, behandling og pleie
(Regjeringen.no/ Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator). Alle pasienter
som har rett til rehabilitering, kan fritt velge mellom offentlige og private rehabiliteringsinstitusjoner som
har avtale med regionale helseforetak. Det vil si at man selv kan velge hvor man vil gjennomfgre
rehabiliteringen sin, og be fastlege eller sykehus om a henvise til gnsket rehabiliteringssenter (gjelder alle
pasienter, uansett bosted, fra 1. juli 2017). Flere frittstdende institusjoner, med avtaler med de regionale
helseforetakene, tilbyr rehabiliteringsopphold for tinnitusrammede med fokus pa a bedre livskvaliteten og
evnen til 3 mestre hverdagen: HLF Rehabilitering, Landaasen Rehabiliteringssenter AS, Nordtun HelseRehab,
og Rede Kors Haugland Rehabiliteringssenter.

Unicare Landaasen. Personer med en tinnitus-diagnose blir fulgt opp med veiledningssamtaler med en av fagpersonene i det
tverrfaglige teamet. Utenom individuelle samtaler tilbys aktivitetstimer og undervisning i relevante temaer. Enkelte
aktivitetstimer holdes sammen med andre diagnosegrupper. Det tverrfaglige teamet bestar av: Kognitiv terapeut, fysioterapeut,
psykolog, sykepleier, sosionom, audiograf, ergoterapeut, lege, @NH-lege, audiopedagog og psykoterapeut. Undervisninger
holdes av fagpersoner fra det tverrfaglige teamet. Aktuelle temaer er sgvn, stressmestring, hyperakusis/lydoverfglsomhet,
kognitiv terapi og ACT, malarbeid, anatomi, kroppsbevissthet osv.

Nordtun HelseRehab. Nordtun samarbeider med HLF-Nordland og Nordlandssykehuset (Hgrselssentralen) i utviklingen av
behandlingstilbud til Tinnitus og Mb. Méniére-rammede. Tilbudet er gruppebasert. Tilbudet er basert pa en nevrofysiologisk
forklaringsmodell — en modell der de tre hovedelementene ufarliggjgring, lydstimulering og avspenning star sentralt. Gjennom
et 14-dagers mestringsopphold gjengis elementene fra den nevrofysiologiske forklaringsmodell som en «rgd trad» i et oppsatt
detaljprogram. Det settes sgkelys pa ufarliggjgring giennom gkt kunnskap og innsikt. Teoretiske modeller omsettes til praktiske
verktgy til bruk i hverdagen. Oppholdet skal gi inspirasjon til 8 fa frem egne krefter og mestringsevne. Deltakerne bgr ha
gijennomgatt  underspkelse/utredning ved Hgrselssentraler, @re-nese-halsavdelinger, eller hos spesialistlege.
Nordlandssykehuset og HLF-Nordland er medaktgrer i denne rehabiliteringen, og den videre utvikling av tilbudet vil basere seg
pa dette samarbeidet, utviklingen/forskningen som skjer i fagfeltet, egen praksis-erfaring, og tiloakemeldinger/evaluering fra
pasientene. Tilbudet inngar i en behandlingskjede innenfor Helse Nord’s region som foruten Nordtun bestar av Hgrselssentraler,
@re-nese-halsavdelinger, privatpraktiserende spesialister, Laerings- og mestringssentrene, hgrselskontakter og tilbud gjennom
HLF. Tilbudet gis som mestringsopphold i gruppe pa 10 personer, som dggntilbud over 14 dager.

HLF Rehabilitering. HLF har gruppetilboud med individuell oppfglging. Det gis kunnskap om hva tinnitus er, hvorfor det oppstar,
og hvordan man kan handtere fglgene av det. Tiloudet varer over 2 + 1 uke, og inneholder en kombinasjon av forelesninger,
gruppearbeid, balanse- og avspenningsgvelser og erfaringsutveksling. Brukerne far en primarkontakt som fglger brukeren
gjennom forlgpet. Brukerne tilbys faste individuelle samtaler med sgkelys pa kartlegging, rehabiliteringsplan, oppfglging av
rehabiliteringsplanen og veien videre.

Rgde Kors Haugland Rehabiliteringssenter. Malet er a bidra til bedring av livskvalitet giennom gkt deltakelse og bedring av fysisk
og psykisk helse. Det tilbys tverrfaglig rehabilitering i gruppe med en helsepedagogisk og kognitiv tilneerming. Tilbudet bestar av
individuelle samtaler, tilpasset fysisk aktivitet, undervisning og samtalegrupper. Det settes sgkelys pa ressurser, og gnske om a
motivere den enkelte til mobilisering av egne ressurser og stimulere til 3 ta eget ansvar i rehabiliteringsprosessen. Gjennom
stgtte, rettledning og oppfelging bistas den enkelte til 3 sette seg egne realistiske rehabiliteringsmal. Brukerne far innfgring i
kognitiv terapi og innblikk i smarte strategier for @ kunne leve med plagene knyttet til tinnitus. Det er et mal at den prosessen
brukeren starter pa under oppholdet, skal kunne viderefgres nar man kommer hjem. Under rehabiliteringsoppholdet tas det
kontakt med aktuelle eksterne aktgrer ved behov, alltid i samrad med den enkelte bruker (fastlege, arbeidsgiver, NAV,
bedriftshelsetjeneste, den kommunale helsetjenesten/hjemmetjenesten, hjelpemiddelsentral eller andre). 2

25 Beskrivelsene er utdrag av det som er lagt ut pa institusjonenes nettsider.
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7.3.7.2 Avtale om rehabilitering i spesialisthelsetjenesten

Tilbudet om rehabilitering i spesialisthelsetjenesten er organisert pa ulike mater?. | sykehusene finnes det
egne avdelinger for rehabilitering, samtidig som rehabilitering ogsa i stor grad foregar i andre avdelinger
parallelt med at pasienten mottar annen behandling. | tillegg er det et stort omfang av private
rehabiliteringsinstitusjoner som utfgrer rehabilitering etter avtale med de regionale helseforetakene.
Rehabilitering hos private institusjoner kan skje bade som dggnrehabilitering og dag- og poliklinisk
rehabilitering. De private rehabiliteringsinstitusjonene som inngar i var kartlegging, har alle inngatt "avtale
om kjgp av spesialisert rehabilitering i spesialisthelsetjenesten" med et av de regionale helseforetakene
(RHF). Det inngas som regel rammeavtale og ytelsesavtale mellom RHFene og leverandgrene innenfor en
periode. Det kan ogsa inngas mer langsiktige, Igpende avtaler innenfor enkelte omrader. Rammeavtalen
beskriver overordnet hvordan avtalen mellom partene skal veere, og hva som skal kjgpes. Ytelsesavtalene
beskriver konkret hva som skal leveres av tjenester for det enkelte ar. | rammeavtalen beskrives som regel
formdl med avtalen?; & bidra til at RHFet kan oppfylle sitt sgrge-for-ansvar, jf. bl.a.
spesialisthelsetjenesteloven § 1-1, helseforetaksloven § 1 og pasient- og brukerrettighetsloven § 1, slik at
befolkningen sikres ngdvendige tjenester. Videre heter det i rammeavtalen at pasienter som skal
rehabiliteres i private rehabiliteringsinstitusjoner skal veere medisinsk utredet og medisinsk stabile
(ferdigbehandlet/utskrivningsklare). Ytelsen ved rehabiliteringsinstitusjonen skal utfgres av kvalifisert
personell i henhold til faglige retningslinjer, veiledere og kunnskapsbasert praksis. Bemanningen skal vaere
faglig forsvarlig. Kravet om faglig forsvarlig bemanning innebzerer bl.a. at de ressurser som deltar aktivt i
behandlingen ma veaere tverrfaglig sammensatt og at samarbeidspartneren til enhver tid har en
personalstyrke som er tilpasset oppdraget og som innehar de formelle og faglige kvalifikasjoner som framgar
av samarbeidspartnerens tilbud. Regional vurderingsenhet for rehabilitering/Regional Koordinerende Enhet
vurderer henvisninger til private rehabiliteringsinstitusjoner fra fastleger, privatpraktiserende
avtalespesialister og andre behandlere utenfor sykehus. Henvisninger fra sykehus sendes direkte til den
aktuelle institusjonen. Avtalene med RHFene omfatter behandlingstilbudet ved de private
rehabiliteringsinstitusjonene.

| tillegg til avtale med RHF, kan de private behandlingsstedene fa godkjenning fra Helfo til 3 tilby visse
helsetjenester som det offentlige betaler for. Behandlingsstedene ma sgke om a bli godkjent av Helfo og
Helfo godkjenner sgknaden etter visse kriterier. Et privat behandlingssted kan bade ha avtale med et
helseforetak og ha en godkjenning fra Helfo samtidig.

7.3.7.3 Rehabilitering omtalt i 2003-rapporten

Pa utredningstidspunktet, fikk pasienter med et stort og bredt rehabiliteringsbehov ikke den
oppmerksomhet de burde fa, noe som bade gjaldt "tunge" pasienter med tinnitus og andre som pa grunn
av sin funksjonshemning hadde store problemer med @ mestre utdanning, arbeid og sosiale relasjoner. Dette
ville vaere en av de store utfordringene for norsk hgrselsomsorg i arene som kom og ville muligens kreve
endringer i organiseringen av hgrselsomsorgen. Pasientene med stgrre tinnitusplager ville for det aller meste
bli behandlet og fulgt opp av andrelinjetjenesten. Andrelinjetjenesten matte av den grunn fa det fulle
ansvaret for a behandle disse pasientene, slik at oppfglgingen ikke ble fragmentarisk pa grunn av utydelig
ansvarsfordeling. Andrelinjetjenesten matte kunne foreta en faglig kvalifisert utredning av plagede
pasienter med tinnitus. @re-nese-halslegen matte videre kunne gi behandling og gjennomfgre en adekvat
rehabilitering.

26 Rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. Helsedirektoratet. Analysenotat 8/2018 SAMDATA spesialisthelsetjenesten
27 Vi har her benytte rammeavtale i Helse Sgr @st som eksempel.
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7.3.7.4 Rehabilitering omtalt i 2005-rapporten

Arbeidsgruppen pekte pa at pasienter med kronisk tinnitus kunne ha sa alvorlige fglgesymptomer og
tinnitusforsterkende symptomer at de kunne ha behov for opptrening i opptreningsinstitusjon
(rehabiliteringssenter — var merknad). Et tilbud i opptreningsinstitusjon burde fortrinnsvis vaere basert pa at
pasientene hadde gjennomgatt eller var i tinnitusbehandling. Opptrening for & bedre pasientens
funksjonsniva kunne ogsa vaere en forutsetning for at tinnitusbehandling skulle kunne startes. Tilbudet
kunne brukes ved behov, men var ikke en ngdvendig del av helseforetakets tilbud til pasienter med tinnitus.
Opptreningen matte vaere foreskrevet av lege og veere av vesentlig betydning for pasientens sykdom og
funksjonsevne. Hensikten med opptreningen ma fremga klart av legens henvisning. Videre pekte
arbeidsgruppen pa at audiopedagoger burde ha en sentral plass i arbeidet med rehabilitering av
hgrselshemmede generelt, som radgiver og behandler.

7.3.7.5 Resultater av var kartlegging

Var kartlegging baserer seg pa intervjuer med alle de fire rehabiliteringssentrene presentert ovenfor, samt
gvrig fagpersonell utenom rehabiliteringssentrene. | og med at tema for denne delen av kartleggingen dreier
seg om rehabilitering, har vi kun omtalt rehabiliteringstilbudet ved HLF Rehabilitering og ikke kurstilbudet.

Vi har ikke gatt inn pa detaljene i avtaletekst mellom RHF-ene og rehabiliteringssentrene, men vi forutsetter
at de aktuelle sentrene driver en virksomhet innenfor det som i Forskrift om habilitering og rehabilitering,
individuell plan og koordinator defineres som rehabilitering (§3). Definisjonen gjelder tjenester som helse-
og omsorgstjenesteloven omtaler som «sosial, psykososial og medisinsk habilitering og rehabiliteringy, jfr.
helse- og omsorgstjenesteloven § 3-2, 1.ledd, pkt. 50g § 1 i forskrift om habilitering og rehabilitering,
individuell plan og koordinator. Den gjelder i tillegg der habilitering og rehabilitering defineres som
ngdvendige spesialisthelsetjenester etter spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 og 2-1 a. | og med at RHFene er
avtalepart, er tilbudet ved rehabiliteringssentrene a regne som en spesialisthelsetjeneste. Avtalene
reforhandles med noen ars mellomrom, og vi legger til grunn at virksomheten ved rehabiliteringssentrene
gjennomgas og evalueres i forbindelse med reforhandlingene. Alti alt, er det mange fellestrekk i tilbudene
ved de ulike rehabiliteringsinstitusjonene. Tiloudene er tverrfaglige, basert pa nevrofysiologisk
forklaringsmodell, bruk av kognitiv adferdsterapi, balanse- og avspenningsgvelser, med sgkelys pa
stressmestring/mestringsevne, sgvn, ufarliggjéring gjennom gkt kunnskap og innsikt, og strategier for a
kunne leve med plagene knyttet til tinnitus. Tilbudene gis bade i grupper og i form av individuelle samtaler.
Det er visse forskjeller med hensyn til oppholds lengde, og hvor lenge brukerne fglges opp etter endt
opphold. Vi har i denne kartleggingen ikke grunnlag for a si noe om disse variasjonene har noen betydning
for brukernes utbytte og nytte av behandlingstilbudet. Det vi kan si er at vare intervjuer med
brukerrepresentantene viser at brukerne i all hovedsak har positive erfaringer fra de private
rehabiliteringsinstitusjonene, uavhengig av hvilken institusjon det er snakk om.

De relativt sma variasjonene i tilbudene mellom de private rehabiliteringsinstitusjonene med avtale skyldes
nok de kravene som stilles i avtaleverket med hensyn til innhold og kvalitet, og det ansvaret helseforetakene
har for a se til at de private rehabiliteringsinstitusjonene leverer tjenester i henhold til de inngatte avtalene.
Visse forskjeller er det imidlertid. Eksempelvis omfatter avtalen med Helse Sgr @st at man med en henvisning
far dekket grunnopphold og reopphold i en og samme sgknad (for eksempel ved Landaasen og HLF
Rehabilitering). | Helse Nord far man derimot, ved sgknad, kun et grunnopphold, uten tilbud om reopphold.
Har man behov for et reopphold, ma man sgke pa nytt, og erfaringen er at mange brukere far avslag. Vare
informanter mener en slik forskjell helseregionene imellom ikke er grei. Erfaringene fra Landaasen og HLF
Rehabilitering er at mange brukere har behov for 8 komme tilbake for en gjenoppfriskning og for a dele sine
erfaringer. For at brukerne skal fa den ngdvendige tryggheten, mener vare informanter at brukerne trenger
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a vite at de har et tilbud de kan komme tilbake til. En erfaring er ogsa at nar brukerne kommer tilbake og
kommer sammen med den samme gruppen som de var sammen med i det fgrste oppholdet, opplever
brukerne et positivt press pa a jobbe med seg selv.

Rehabiliteringen er rettet mot gjenvinning av tapt funksjon, som igjen skal fgre til gkt aktivitet, deltakelse og
livskvalitet. Malet er @ oppna best mulig funksjon fysisk, psykisk og sosialt ut fra personens gnsker og
ressurser. Resultatet av rehabiliteringsprosessen er helt avhengig av personens aktive medvirkning for a
lykkes. Det forutsetter at personen far tilstrekkelig informasjon og motiveres for a delta gjennom hele
rehabiliteringsprosessen. Vare informanter viser til at det vil vaere ulike brukerbehov og at dette tas hensyn
til ved mottak av henvisninger. For noen brukere kan det vaere riktig "a komme seg bort" og takke ja til et
botilbud, mens for andre vil det & veere borte fra hjemmet en periode innebaere en ekstra belastning. En del
av rehabiliteringstilbudene er samlingsbaserte og gruppebaserte, men en del pasienter har ikke behov for
det. Slik vurderinger gjgres enten av henvisende lege, eller ved ankomst til rehabiliteringssenteret. Dette
forutsetter imidlertid en grundighet i utredningsarbeidet, en grundighet hvor sentrene opplever store
variasjoner fra lege til lege. Informantene viser til eksempler hvor det for brukere ved ankomst, konkluderes
med "dette er ikke noe for deg", enten av fagfolk ved senteret eller av brukeren selv. For brukerne er det
helt vesentlig at de ved rehabiliteringssenteret far en opplevelse av at noen bryr seg og tar brukeren pa
alvor, over tid. | et slikt perspektiv vil det for mange brukere ikke vaere sa vesentlig hva tilbudet inneholder,
det viktige er at noen bryr seg. Flere av sentrene har brukere som trenger videre oppfglging etter fgrste
opphold, eventuelt et fornyet opphold. Som en informant uttrykker det: "Vi har pasienter som har veert her
tidligere, som kanskje ikke fikk med seg alt f@rste gangen, da de sliter med nedsatt konsentrasjon og
hukommelse, mange med depresjon og angst". Men sentrene har ikke anledning til 8 anbefale nytt opphold,
kun videre rehabilitering. En slik anbefaling sendes derfor til henvisende lege, som ma vurdere det videre
behovet.

Blant brukerne vi har intervjuet finner vi alt fra at "oppholdet var redningen", til at oppholdet var bortkastet
tid. Men brukerne peker pa at tilbudet ved rehabiliteringssentrene bgr veere bedre kjent blant fastlegene.
Flere av brukerne sier at de fant fram til rehabiliteringssentrene pa egenhand, via andre med tinnitus eller
HLFs hjemmesider. Det er, som nevnt ovenfor, en forutsetning for et rehabiliteringsopphold at brukeren er
medisinsk utredet i forkant (i spesialisthelsetjenesten). Dette legger begrensninger pa muligheten til "a ga
veien direkte fra fastlege til rehabiliteringssenter"”, som noen brukere gnsker seg, da de har opplevd mgtet
med @gre-nese-halsavdelinger "som bortkastet tid, det kom ikke noe ut av det". Et annet perspektiv som det
er viktig & fa fram her er knyttet til ventetid. Var kartlegging viser at det er lang ventetid ved flere av
hgrselssentralene (opp til 52 uker for utredning av tinnitus). Nar da ventetid for plass ved
rehabiliteringssentrene kommer i tillegg, representerer den samlede ventetiden pa utredning og behandling
en betydelig utfordring av personer med tinnitus.

Blant fagpersoner vi har intervjuet, beskrives en positiv utvikling i tilbudet til pasienter med tinnitus ved
rehabiliteringssentrene. Der man tidligere stilte spgrsmalet om sentrene faktisk driver rehabilitering, om de
kunne nok om tinnitus, at det ikke var stort mer enn "turer i skog og mark" og ikke rehabilitering, har tilbudet
blitt bedre med arene. Som en informant uttrykker det: "Det er viktig at det offentlige fortsetter a bruke
penger pa disse oppholdene, kursene, selv om de ikke er rent behandlende, for de er viktige for mange
pasienter". Vare informanter peker pa at sentrene er viktige, men pasientgruppen er stor og variert. Noen
strever veldig og «har mye med seg i bagasjen». Denne gruppen er det viktig a sile ut. Dette forutsetter
grundig utredning og differensiering, slik at de som henvises til rehabiliteringssentrene er de som faktisk
trenger det og som vil ha utbytte av tilbudet.

Som nevnt innledningsvis, kan alle pasienter som har rett til rehabilitering, fritt velge mellom offentlige og
private rehabiliteringsinstitusjoner som har avtale med regionale helseforetak. Det vil si at man selv kan
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velge hvor man vil gijennomfgre rehabiliteringen sin, og be fastlege eller sykehus om a henvise til gnsket
rehabiliteringssenter. En utfordring som noen av vare informanter trekker fram, er at avtalene med de
regionale helseforetakene setter begrensninger for hvor mange pasienter de kan motta, noe som har fgrt til
at enkelte sentre prioriterer pasienter fra egen region. Pagangen er stor, og slike begrensninger har
aktualisert behovet for flere rehabiliteringssentre.

Blant vare informanter hever det seg imidlertid noen kritiske rgster til tiloudet ved rehabiliteringssentrene.
Det pekes blant annet pa at avtalene med rehabiliteringssentrene kan sees pa som en avlastning for gre-
nese-halsavdelingene pa sykehusene, "sa de slipper a yte tilbud til pasienter med tinnitus". Vi har ogsa
informanter som peker pa at tilbudet ved rehabiliteringssentrene nok er bra for mange, men at problemet
ved sentrene er at pasientene kommer dit uten noen som helst sortering ut fra plagegrad. Noen av de
pasientene som kommer til sentrene har fatt mye utredning og behandling fgr de kommer, mens andre har
fatt lite: «Pasienter kommer til sentrene uten noen som helst sortering». En informant uttrykker det slik: "Vi
bruker alt for mye ressurser og tid pa de som ikke er sa veldig plaget. Det gjelder tinnitus,
hgrselsrehabilitering, svimmelhet og balanseproblemer. Dagens system har alt for darlig sortering
underveis". Informanter peker pa at det nok er fint 8 komme sammen, treffe likesinnede, men pasienter gir
tilbakemelding om at sentrene har lite a tilby, det skjer lite som har effekt, og at pasientene far det samme
uansett hvor mye de er utredet pa forhand.

| var kartlegging er det informanter som setter spgrsmalstegn ved om de private rehabiliteringssentrene
tilbyr rehabilitering. Brukerne vi har intervjuet har positive erfaringer med tilbudene og oppholdene ved
sentrene, men er det rehabilitering? Vi har konsulter Regional kompetansetjeneste for rehabilitering med
hensyn til hvilke krav som ma3 stilles for at et tilbud skal kunne defineres som spesialisert rehabilitering?®. |
tilbakemeldingene pekes det pa at det ikke er noe entydig svar pa dette spgrsmalet. Man finner noen
fgringer i formelle dokumenter, som rehabiliteringsdefinisjonen i rehabiliteringsforskriften Rehabilitering
(definisjon og lovforankring) - Helsedirektoratet, med forklaring Gjennomgang av definisjonen av habilitering
og rehabilitering - Helsedirektoratet. Regional kompetansetjeneste viser til at denne definisjonen ble endret
for 5-6 ar siden. Det henger igjen en del oppfatninger fra den forrige definisjonen som at det ma vaere flere
yrkesgrupper involvert, men det er ikke lenger et tydelig krav i den nye definisjonen, men derimot i
finansieringsvilkarene. Innsatsstyrt finansiering ISF gjelder primaert for sykehus, men legger fgringer for hva
som oppfattes som rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. | tilbakemeldinger fra Regional
kompetansetjeneste pekes det pa at vesentlige elementer for a kalle det rehabilitering er at det er en plan
med malbare mal for funksjon og deltakelse, det vil si @ kunne gjgre ting selv og gjgre de i en sosial
sammenheng som familie, venner, jobb, lokalmiljg eller utdanning, at personen selv er med 3 velge disse
malene, at det er tiltak som er egnet til 3 na malene, og at de tiltakene er av sammensatt karakter, altsa ikke
bare en enkelt form for behandling fra en enkelt behandler.

Etter det vi kjenner til, utarbeides det plan for hver enkelt deltaker i forbindelse med oppholdene, som
inneholder flerfaglig tiloud og krav til egendeltakelse. Pasientene er i all hovedsak medisinsk utredet ved
ankomst, ytelsen ved rehabiliteringsinstitusjonen utfgres av kvalifisert personell, og behandlingen er
tverrfaglig sammensatt. Sann sett tilfredsstiller rehabiliteringssentrene kravene som stilles for at det skal
kalles rehabilitering. Samtidig er vi enige i at utfordringen her, som for det gvrige behandlingstilbudet til
personer med tinnitus, ligger i grundig kartlegging, utredning og differensiering, slik at de som henvises til

28 Hovedoppgavene til kompetansetjenesten er & formidle kunnskap og erfaringer innen rehabilitering til fagmiljger og brukere. For
a stimulere til god fagutvikling, vil vi veere padriver for etablering av fagnettverk. Kompetansetjenesten samarbeider med
rehabiliteringsavdelinger, institusjoner og fagpersoner for a dele erfaringer innen rehabiliteringsfeltet. Kompetansetjenesten har en
koordinatorrolle for & presentere rehabiliteringsforskning og nytenkning, og kommunisere dette pa en mate som vekker interesse
bade for fagmiljger og brukere. Dette for & holde dere oppdatert pa hva som skjer innen forskning og beste praksis i feltet
rehabilitering.
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©)

SINTEF

rehabiliteringssentrene er de som faktisk trenger det og har utbytte av det, og at ikke rehabiliteringssentrene
kun tar imot pasienter for a kompensere for manglende tilbud og prioritering ved g@re-nese-
halsavdelingene/hgrselssentralene.

7.3.8 Det europeiske retningslinjeforslaget

| henhold til oppdragsbeskrivelsen skal dagens behandlingstilbud bli sett opp mot foreliggende europeisk
retningslinjeforslag for diagnostisering, utredning og behandling av tinnitus. Med behandling mener vi i
denne sammenheng tilbudet ved hgrselssentralene og rehabiliteringssentrene, selv om vi er klar over, og
har tidligere omtalt, at riktig informasjon og gode rad, gitt til rett tid, gitt av fastlegene, vil ha en behandlende
effekt for mange personer med tinnitus, og kan bidra til at personer kan leve videre med sin tinnitus, uten
behov for videre oppfelging i behandlingsapparatet.

| rapporten fra 2005 het det at tinnitusbehandling burde baseres pa en nevrofysiologisk forstaelse av
tinnitus, og "per dags dato er TRT og kognitiv atferdsterapi to aktuelle behandlingsmetoder ". Videre het det
at kognitiv atferdsterapi ville med spesiell tilpasning til tinnitus kunne benyttes som frittstaende
behandlingsopplegg. Eventuelt kunne kognitiv atferdsterapi brukes som et supplement til behandling som
er  basert pa nevrofysiologisk  forstaelse. = Audiologisk utvalg  anbefalte i 2016
stressmestring/avspenning/fysisk aktivitet/endre livsstil, TRT - habituering til tinnituslyden, og kognitiv
terapi. TRT og kognitiv adferdsterapi har med andre ord lenge hvert anbefalt som behandlingsmetode i
Norge (Jastreboffs nevrofysiologiske forstaelse og TRT som metode har, som tidligere omtalt i rapporten,
vaert den toneangivende forstaelsen i behandlingen av tinnitus fra tidlig pa 1990-tallet).

Den behandlingsmetoden som i det europeiske retningslinjeforslaget ble gitt den klareste og sterkest
"anbefaling for", var kognitiv adferdsterapi (CBT). Som omtalt tidligere i rapporten, var Cochrane-studien fra
2020, preget av noe flere nyanser og forbehold om virkeomrade og grad av effekt nar det gjelder bruk av
kognitiv adferdsterapi.

Videre, pa den positive siden av skalaen i det europeiske retningslinjeforslaget, rangeres bruk av
hgreapparat ("svak anbefaling for"). | vurderingen ble det pekt pa at hgreapparater anbefales for behandling
av hgrselstap og burde vurderes som et alternativ for pasienter med tinnitus og hgrselstap. Hgreapparater
burde imidlertid ikke tilbys til pasienter med tinnitus uten hgrselstap. Nar det gjaldt bruk av TRT og lydterapi,
ble det ikke gitt noen anbefaling. Begge behandlingsformene var kjennetegnet ved gode indikasjoner med
hensyn til sikkerhet, men fa bevis for hgyt niva for effektivitet. Ved bruk av en kombinasjon av veiledende
radgivning og lydterapi i et strengt rammeverk, var TRT en av de mest brukte behandlingsformene for
tinnitus.

Spgrsmalet er sa i hvilken grad behandlingstilbudet ved hgrselssentralene og rehabiliteringssentrene fglger
anbefalingene i det europeiske retningslinjeforslaget fra 2019. Som nevnt ovenfor, er det, ut fra de
tilbakemeldingene vi har fatt, grunn til 3 konkludere med at de som har svart oss, er hgrselssentraler med
et tilrettelagt tilbud for personer med tinnitus. Dette bygger vi pa vare intervjuer hvor det bade fra brukere
og fagfolk blir vist til store forskjeller i tilbudene ved hgrselssentralene, og hvor enkelte informanter "er
skremt over hvor lite hgrselssentralen kan om tinnitus".

Det at bare noen hgrselssentraler svarer at de baserer seg pa nevrofysiologisk forstaelse og bruk av TRT og
lydterapi, kognitiv terapi og h@reapparat til pasienter med hgrselstap og tinnitus, betyr ikke ngdvendigvis at
dette ikke fglges ved andre hgrselssentraler. Besvarelsene viser at informasjon om tinnitus,
forstaelsesmodell, behandlingstilbudet, mestringsteknikker o.a. dels gis under konsultasjonen/samtalen og
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dels i kurs. Informantene i var kartlegging har understreket at personer med tinnitus ma behandles
individuelt, og behandlingen ma tilpasses den enkeltes utfordringsbilde, basert pa en grundig kartlegging. |
et slikt perspektiv, blir det relevant a vise til at de i Cochrane-studien peker pa at det er sannsynlig at
individuelle pasienter kan reagere bedre eller darligere enn de gjennomsnittlige behandlingseffektene av
kognitiv adferdsterapi.

| svarene fra rehabiliteringssentrene vises det ogsa til nevrofysiologisk forstaelse av tinnitus, og bruk av
kognitiv adferdsterapi. Videre nevnes egendeltakelse, leering i forstdelse av hva tinnitus er, og
mestringsteknikker, med andre ord elementer fra TRT.

Vi vil her trekke fram noen bemerkninger fra vare intervjuer knyttet til omtale av hvilke metoder som
benyttes. Erfaringene deres er at det i visse sammenhenger er litt for enkelt a beskrive tiloud som TRT og
kognitiv adferdsterapi. Det pekes pa at radgiving ikke er det samme som TRT, ei heller lydterapi. Det samme
gjelder kognitiv adferdsterapi, som ma tilfredsstille visse kriterier og krever skolering. Kognitiv adferdsterapi
er en form for psykologisk samtalebehandling som forsgker a hjelpe mennesker til 3 endre tankemgnster og
uhensiktsmessig adferd Denne formen for terapi benyttes for psykiske lidelser som blant annet depresjon
og angst (professor Per Aslaksen, Universitetet i Tromsg). Vare informanter antyder at positivt ladede
betegnelser som TRT og kognitiv adferdsterapi i litt for stor grad benyttes om behandlingstilbud som i streng
forstand kan beskrives som light-versjoner. Vi har ikke gatt i dybden pa dette i var kartlegging, men trekker
det her fram som en problemstilling.

Arbeidsgruppen anbefalte i 2005, THI som verktgy for @ finne ut hvem som burde henvises fra
primaerhelsetjenesten til spesialisthelsetjenesten, og for a differensiere tjenestetilbudet innad i
spesialisthelsetjenesten. | det europeiske retningslinjeforslaget anbefales bruk av TQ og THI. Pasienter med
tinnitus som rapporterer plager bgr vurderes med minst ett av disse malene pa tinnitus-relatert
funksjonshemming. Noen av hgrselssentralene viser til at alle pasienter med tinnitus fyller ut THI-skjema.
Ifglge vare kilder ble THI validert og oversatt til norsk fgrst i 2021. Dette betyr at man fgr 2021 har benyttet

versjoner i annen sprakdrakt. Det kan ogsa vaere at ikke alle har innfgrt det nye skjemaet.
7.3.9 Tilbud ved Lzerings- og mestringssentrene (LMS) til personer med tinnitus

| 2004 ble det fra Sosial- og helsedepartementet sagt at det i hver helseregion bgr finnes minst et laerings-
og mestringssenter som har kompetanse til a gi tilbud til personer med tinnitus. | rapporten fra 2005 ble
dette gjentatt: "Arbeidsgruppen synes det er viktig at oppleeringstilbudet ved lzerings- og mestringssentrene
videreutvikles og viderefgres".

Leering og mestring i helse- og omsorgstjenesten er pedagogisk virksomhet med mal om styrket
helsekompetanse, mestring og @kt livskvalitet. Lsering og mestring innebaerer aktivitet som
informasjonsformidling, undervisning, veiledning (individuelt og i grupper), radgivning og
erfaringsutveksling. Laering og mestring skal veere en integrert del av alle helse- og omsorgstjenester, fra
helsefremmende og forebyggende tilbud til rehabilitering og palliativ omsorg. Virksomheten foregar pa ulike
arenaer i spesialisthelsetjenesten, i kommunal helse- og omsorgstjenesten og i frivilligheten.

For a fa et bilde av tilbudet for personer med tinnitus, kontaktet vi Nasjonal kompetansetjeneste for laering
og mestring innen helse (NK LMH). Den nasjonale kompetansetjenesten eies av Helse Sgr-@st RHF og er
lokalisert ved Oslo universitetssykehus HF, Aker. Mandatet er gitt av Helse- og omsorgsdepartementet og
omfatter bade spesialist- og kommunehelsetjenesten. Det er ingen formelle organisatoriske linjer mellom
lokale eller regionale lzerings- og mestringstjenester og NK LMH. Ansvaret for og drift av leerings- og
mestringsvirksomhet ligger til helseforetak, kommuner og frivillig sektor.
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| svar fra NK LMH ble det vist til at de i utgangspunktet ikke har noen oversikt over status for tilbud til
enkeltdiagnoser. Kompetansetjenesten radet oss til @ kontakte laerings- og mestringssentrene i
helseforetakene. P& bakgrunn av departementets mal om at det i hver helseregion bgr finnes minst et
leerings- og mestringssenter som har kompetanse til & gi tilbud til personer med tinnitus, kontaktet vi et
utvalg pa 15 laerings- og mestringssentre fordelt pa alle de fire helseregionene med spgrsmal om hvilket
tilbud de har for personer med tinnitus, og deres pargrende.

Vi mottok svar fra ni LMSer og hvor alle de fire helseregionene er representert. Svarene varierer mye, fra
fyldige beskrivelser av omfang og innhold i kursene, til svar av typen "vi har ikke noe tilbud til
tinnitusrammede". Videre er det noen av LMSene som oppgir at de selv ikke holder kurs, men henviser
pasienter til rehabiliteringssenter. Det gar fram av flere av tilbakemeldingene at det hersker en del
usikkerhet omkring de respektive helseforetakene har leerings- og mestringstilbud til personer med tinnitus,
eller ikke. Alle vare henvendelser var adressert til LMS med egen epostadresse. Var epost er ved flere foretak
videresendt og videresendt igjen, uten gode svar, noe som tyder pa manglende oversikt over hva som gis av
kurs og opplaering generelt og tinnitus-omradet spesielt. Dette gjelder bade sma og store helseforetak, og i
alle helseregioner.

| de fa tilbakemeldingene vi har fatt, tilbys det mestringskurs for personer med tinnitus og deres pargrende
(varierer fra LMS til LMS), og hvor kursene gjennomfgres i samarbeid med g@re-nese-hals
avdelingen/hgrselssentralen. Hyppigheten styres av pagang og interesse. Om det kreves henvisning fra
fastlege for @ kunne delta, varierer. En av LMSene viser til at alle ma ha vert vurdert av gre-nese-
halsspesialist (dette for a sikre at pasienten faktisk har diagnosen og at det ikke bare er noe man tror eller
lurer pa). Kursene er tverrfaglig og legger opp til en kombinasjon av undervisning, dialog og erfaringsdeling.
Styrken ved disse kursene ligger i at man treffer andre i samme situasjon, og far mer kunnskap og tips for a
mestre hverdagen.

Som det gar fram av Arnesens oppsummering fra 2016 (se tidligere i rapporten), hadde flere av laerings- og
mestringssentrene engasjert seg i tinnitus-behandling etter rapporten fra 2005. Som vist til tidligere i
rapporten sa Helseministeren i 2004 at utformingen av fremtidige tiltak for personer med tinnitus skulle
vektlegge leerings- og mestringsaspektet og ikke ensidig den medisinske/tekniske siden. | forlengelsen av
dette sa ministeren at det i hver helseregion burde finnes minst et laerings- og mestringssenter som hadde
kompetanse til & gi tilbud til tinnitusrammede. Var kartlegging gir ikke grunnlag for &8 konkludere med om
en slik malsetting er oppnadd.

7.3.10 Nasjonal behandlingstjeneste for sansetap og psykisk helse, Oslo universitetssykehus HF
(NBSPH)

Som en del av kartleggingen av behandlingstilbudet for personer med tinnitus, henvendte vi oss til Nasjonal
behandlingstjeneste for sansetap og psykisk helse (NBSPH), som er et nasjonalt behandlingstilbud til bade
syns—og hgrselshemmede. Hensikten var @ danne oss et bilde av om denne behandlingstjenesten kunne sies
a innga i tema for kartleggingen; behandlingstilbud for pasienter med tinnitus. | tilbakemeldingen heter det
at for gruppen hgrselshemmede kreves det et pavist hgrselstap (minst 35 dB pa beste gre) i kombinasjon
med psykisk plage/lidelse. NBSPH har ikke et behandlingstilbud for pasienter med tinnitus uten et slikt pavist
harselstap, men arrangerer stgttegruppe/kurs i kognitiv terapi og mestring for henviste pasienter som lever
med tinnitus. NBSHP er en del av Oslo Universitetssykehus HF og samarbeider med regionsentrene i Bergen,
Trondheim og Tromsg, som tilbyr behandling i sine respektive regioner. | tillegg til kompetanse innen psykisk
helse, har senterets ansatte kunnskap om hgrselshemmedes sprak, kultur og oppvekstsvilkar, og tilbyr en
rekke ulike behandlingsformer, bade individuelt og i gruppe.

Prosjektnummer Rapportnummer Versjon
102026850 2022:01324 1 53av76


https://oslo-universitetssykehus.no/

©)

SINTEF

7.3.11 Noen eksempler pa annet behandlingstilbud

Kartleggingen omfatter offentlig tjenestetiloud og private tilbud "med avtale", hvor vi med avtale mener
rammeavtale med regionalt helseforetak, avtale med NAV om dekking av eksempelvis kursavgift, og
refusjonsavtale med Helfo. Vi har her presentert noen eksempler pa tilbud ut over det offentlige helsetilbud
og hvor alle omfattes av refusjonsavtale med Helfo (gjelder audiopedagogene).

H@R er en privat kompetansekjede innen hgrsel, hgreapparat, tinnitus, og nedsatt lydtoleranse. Nar det
gjelder tinnitus, tilbys utredning av tinnitus-problematikken for & avdekke behov for tiltak; informasjon og
radgivning, eller behandlingstiltak og oppfelging. Videre tilbys det hgrselstest. H@R folger
kartleggingsskjemaene utviklet for TRT og utfgrer THI. Under utredning for tinnitus utredes det ogsa for
nedsatt lydtoleranse. H@R tilbyr et tverrfaglig team bestdende av audiograf (TRT) og audiopedagog (kognitiv
adferdsterapi). Det samarbeides med kiropraktorer og fysioterapeuter som tilbyr utredning og behandling
av tinnitus med muskulzer arsak eller sammenheng. H@R har en tverrfaglig tilnserming i behandlingen og
tilbyr bade kartlegging og behandling. | tillegg til audiograf og audiopedagog, samarbeides det med lege. Det
trengs ikke henvisning. Det stilles krav om at audiopedagoger som skal drive kognitiv terapi, har
etterutdanning i dette. Senteret oppgir a jobbe etter TRT, og det skoleres i bruk av dette.

Vestfold harsel og Kommunikasjon tilbyr audiopedagogisk rehabilitering, behandling og radgivning for barn
og voksne med hgrselstap, hgrselsvansker, tinnitus og nedsatt lydtoleranse. Senteret bestdr at to
audiopedagoger. Det tilbys hjemmekonsultasjon i neeromradet, samt videoterapi. Senteret jobber med
harselstap, tinnitus og lydtoleranse, noe som ofte rammer de samme pasientene. En av audiopedagogene
har kursene til Jastreboff og har utdanning i kognitiv terapi. Senteret gnsker at de som henvises fra fastlege,
henvises til gre-nese-halslege parallelt. Senteret oppgir at de tilbyr TRT, men erfaringene er at radgivningen
er viktigere enn eventuell lydterapi.

Linderud audiopedagogiske senter tilbyr en behandling basert pa forskjellige selvhjelpsmanualer, som
baserer seg pa TRT som forklaringsmodell, og pa kognitiv terapi. Det tilbys grundig kartlegging, og gis
fokuserings-, avspennings-, lyttetreningsgvelser. Pasientene far ogsda ofte lydgeneratorbehandling,
hgreapparater, og lydputer, som de far hos audiografer parallelt mens de gar i behandling pa Linderud.
Senteret har ansatt audiopedagoger og flere er kognitive terapeuter. Senteret far henvist pasienter fra gre-
nese-halsspesialister fra hele landet, men ogsa fra fastleger og noen ganger fra audiografer. Noen av kursene
om tinnitus dekkes av Helse Sgr-@st. Ved senteret brukes validerte kartleggingsverktgy.

7.4 Takster og finansiering - resultater fra kartleggingen

7.4.1 Innledning

| dette kapittelet har vi satt sgkelys pa takster og finansiering knyttet til tinnitusfeltet.
Finansieringsordningen av poliklinisk virksomhet er tredelt og kommer fra rammetilskudd, refusjon fra Helfo
og Dbetaling av egenandeler fra pasientene. Diagnoserelaterte grupper (DRG) er et
pasientklassifiseringssystem hvor sykehusopphold eller polikliniske konsultasjoner i somatiske institusjoner
klassifiseres i grupper som er medisinsk meningsfulle og ressursmessig tilneermet homogene. Innsatsstyrt
finansiering (ISF) er en aktivitetsbasert finansieringsordning fra staten til de regionale helseforetakene (RHF)
for somatisk spesialisthelsetjeneste, samt for polikliniske tjenester innen psykisk helsevern og tverrfaglig
spesialisert behandling av rusmiddelavhengige (TSB). Finansieringsordningens viktigste formal er a
understgtte sgrge-for-ansvaret til RHF-ene. Ved innfgringen av ISF ble refusjonen beregnet som en fast takst
per sykehusopphold basert pa hvilken diagnoserelatert gruppe (DRG) pasienten tilhgrer. ISF er dermed en
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form for stykkprisfinansiering, hvor grunnlaget for betaling er et avsluttet sykehusopphold. Refusjonen var
basert pad gjennomsnittlige behandlingskostnader for hver DRG i et utvalg norske sykehus. ISF omfattet
opprinnelig kun somatisk pasientbehandling, og fra starten kun innlagte pasienter. | 1999 ble dagbehandling
inkludert i ordningen, somatisk poliklinisk aktivitet ble inkludert i 2008 og poliklinisk aktivitet i psykisk
helsevern og tverrfaglig spesialisert rusomsorg ble inkludert i 2018. Aktivitet som ikke kan beskrives gjennom
DRG-systemet er fra 2018 finansiert gjennom sakalte saerskilte tjenestegrupper (STG). Dette gir blant annet
mulighet til 4 finansiere nye, dyre legemidler.

I henhold til Helsedirektoratet.no, prgver man med DRG a handtere en kompleks virkelighet, hvor pasienter
har mange ulike diagnoser og mottar mange ulike behandlinger. Alle pasienter kan klassifiseres ved dette
systemet. | stedet for antall opphold, brukes antall DRG-poeng som aktivitetsmal. DRG skal gi en oversiktlig
beskrivelse av aktiviteten ved sykehusene. Systemet gj@r det ogsa mulig @ sammenligne sykehus, selv om
disse skulle behandle helt ulike pasienter.

| DRG-systemet skilles det mellom hovedstilstand (= pasientens hoved-tilstand kodet etter ICD-10, har stor
betydning for korrekt DRG-plassering ved at den styrer det fgrste valget til rett organsystem), og bi-tilstander
(= andre tilstander kodet etter ICD-10, har mindre betydning. Variabelen styrer i all hovedsak valget mellom
komplisert og ukomplisert DRG). Kodeveiledningen som Helsedirektoratet publiserer arlig regulerer hvordan
hovedtilstand skal velges, og hva som skal registreres som andre tilstander.

7.4.2 Takster og finansiering omtalt i 2005-rapporten

Forslagene i rapporten omhandlet kun takster for offentlig spesialisthelsetjeneste, det vil si polikliniske
takster og DRG-takster (takster for diagnoserelaterte grupper). Arbeidsgruppen mente at finansiering og
organisering av behandlingstilbudet til pasienter med tinnitus var to sider av samme sak. Det var behov for
et fleksibelt inntektssystem hvor behandlingen ble gitt av ulike faggrupper, og hvor behandlingen enten
skjedde individuelt eller i grupper. Arbeidsgruppen mente at takstene i 2005 ikke dekket de ressurser som
spesialisthelsetjenesten brukte pa pasienter med tinnitus. En forbedring av tilbudet forutsatte bedre
tilpassede takster. Arbeidsgruppens anbefalinger var avpasset eksisterende finansieringsordninger for andre
pasientgrupper. Det var viktig at takstsystemet ga rom for ulik praktisk organisering av tilbudet i
helseforetakene, og samtidig understgttet et komplett tjenestetiloud. Det burde kunne tilbys gjentatte
konsultasjoner. Den innledende utredning og behandling kunne gis som en eller flere polikliniske
konsultasjoner. Ved omfattende utrednings- og rehabiliteringsbehov kunne pasienten tas inn til ikke-
kirurgisk dagbehandling. Tinnitusbehandling burde derfor inkluderes i finansieringssystemet bade via DRG-
systemet og gjennom egne polikliniske takster.

Arbeidsgruppen ba om at det i retningslinjer for innsatsstyrt finansiering ble spesifisert at taksten dekket
ikke-kirurgisk dagbehandling av tinnitus. Arbeidsgruppen viste til at Regjeringens handlingsplan for helhetlig
rehabiliteringstilbud til hgrselshemmede (Helsedepartementet og Sosialdepartementet 2002) slo fast at
tinnitusrammede kunne ha omfattende rehabiliteringsbehov. For pasienter med hgy plagegrad kunne det
vaere ngdvendig med minst to dagers innleggelse og omfattende tilrettelegging i forhold til utdanning,
arbeid, familie, etc. Denne pasientgruppen hadde ofte store psykososiale problemer og kunne ha spesielle
behov ut over hva som hadde veert vanlig @ handtere pa gre-nese-hals-avdelinger/hgrselssentraler. Det
krevde mer enn standard audiologisk kompetanse for & innfri disse behovene. Det kunne derfor veere
ngdvendig a involvere flere faggrupper enn gre-nese-hals-lege, audiograf, audioingenigr/-fysiker og
audiopedagog. Eksempler pa aktuelle faggrupper var psykolog, fysioterapeut og sosionom. Arbeidsgruppen
viste til at mangelen pa et helhetlig tilbud for pasienter med tinnitus i Norge hadde pafgrt de hardest
rammede pasientene betydelige fglgeproblemer. Arbeidsgruppen gnsket & legge til rette for at ikke minst
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denne pasientgruppen fikk et styrket og differensiert tilbud. For a fa dette til, foreslo arbeidsgruppen a apne
for & benytte kompleks rehabilitering, for de hardest rammede pasientene.

Uavhengig av hvordan tinnitusbehandlingen ble organisert, var det behov for en poliklinisk samtaletakst som
varte minst en time. Arbeidsgruppen mente at det ville vaere behov for en egen takst for spesialisert
gruppebehandling. Arbeidsgruppen pekte pa at tinnitusrammede med lette plager ville, med en liten
justering, kunne gis et tilbud gjennom eksisterende polikliniske takster.

7.4.3 Takster omtalt i undersgkelsen fra 2008

For a gi et bilde av utviklingen etter at arbeidsgruppen la fram sin rapport og sine anbefalinger i 2005,
presenterer vi noen hovedfunn fra "Tinnitusundersgkelsen 2008" (S. Birkeland, HLF). Formalet med
undersgkelsen var a kartlegge tinnitustilbudet ved hgrselssentralene i 2008. Pa spgrsmal om hvilke
takstrefusjoner hgrselssentralene far utlgst av pasienter med tinnitus som de tar imot, skulle svarene gis i
fritekst. Det ble gitt ganske variable tilbakemeldinger, men vi har valgt ut en besvarelse som vi vurderer som
dekkende for de fleste som har spesifisert takstbruken:

"Ved legeundersgkelsen utlgses GO2 og GO3k i @NH poliklinikken. Gdr pasienten videre til
Hgrselssentralen, utlgses enten GO4g eller GO4h. Ofte falger tinnitusbehandlingen/-samtalene etter en
stgrre utredning, eller etter/i forbindelse med hgreapparattilpasning. Da gis det ingen refusjon for
tinnitusbehandlingen, fordi takst for ERA, tinnitusanalyse og hgreapparattilpasning er i samme
takstgruppe, og bare kan utlgses en gang hvert halvar. Vi setter vanligvis av 2 klokketimer til en
tinnitussamtale, og far som oftest 40 kr i refusjon for dette. Ved gruppeundervisning i LMS brukes takst
A99",

| tillegg nevnes i svarene, audiometritakster DFGX15, og samtaleterapi 201b+G02 Z50.9. Noen av
hgrselssentralene svarte "ingen", og noen svarte "vanlige legekonsultasjonstakst".

7.4.4 Arnesens oppsummering i 2016 - oppfelging av 2005-rapporten

Arbeidsgruppen hadde ogsa sett pa og foreslatt endringer i inntektssystemet, med forslag til nye takster.
Arnesen viste til at poliklinisk takst for lang samtale var innfgrt, men at det ga liten inntjening. Nar det gjaldt
poliklinisk takst for spesialisert gruppebehandling (DRG 462 A/B), var dette ikke blitt stgttet av Sosial — og
helsedirektoratet, men det ble arbeidet med ny klassifisering/finansiering av rehabilitering, noe
arbeidsgruppen mente ogsa burde gjelde pasienter med tinnitus. Forslag om tilleggstakst og kombinasjon
av tilleggstakster var ikke blitt stgttet av Sosial — og helsedirektoratet.

7.4.5 Resultater av var kartlegging

Vi har ikke gatt i detalj med hensyn til takster og finansiering, slik det ble gjort i 2005. Det er ikke innenfor
rammene for denne kartleggingen. Vi har derfor utfordret vare informanter om d kommentere finansiering
av tinnitusutredning- og behandling pa mer generelt grunnlag.

Vi kontaktet DRGinfo for a fa et bilde av relevant DRG for tinnitus. | tilbakemeldingen het det at det er ulike
aktuelle koder ved behandling av pasienter med tinnitus, bade med hensyn til tilstandskoder (ICD10) og
prosedyrekoder. Det ble imidlertid vist til at det ikke er egen DRG som gjelder kun behandling av pasienter
med tinnitus. Pasienter som behandles for tinnitus vil grupperes til ulike DRG-er avhengig av hva slags
behandling som utfgres under oppholdet.
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Som nevnt ovenfor, mente arbeidsgruppen i 2005 at det var behov for et fleksibelt inntektssystem hvor
behandlingen ble gitt av ulike faggrupper, og hvor behandlingen enten skjedde individuelt eller i grupper.

Erfaringen fra kartleggingen viste at tinnitus i varierende grad er prioritert ved hgrselssentralene. Vi spurte
vare informanter om finansiering var arsaken til dette. Blant informantene ble det pekt pa at gkonomi og
inntjening pa sykehus har kommet mye tydeligere inn i bildet, de siste 10 arene. Generelt sett ble det vist til
at det er "darlig butikk a jobbe med pasienter med tinnitus". Men det er mange behandlinger som kjemper
om tid og oppmerksomhet ved hgrselssentralene, sa da blir det internt viktig a sannsynliggjgre at tinnitus er
viktig og handler om pasienter med store plager, selv om man ikke tjener penger pa det. Som en informant
peker pa, "er det ingen tvil om at man gar i minus nar det gjelder tinnitus. Da kreves det faglig tyngde for a
argumentere for at vi skal gjgre det likevel". Samtidig pekes det pa at det handler om holdninger, det a se
helheten i hgrselssentralenes virksomhet. Man kan tjene godt pa enkelte behandlinger og darligere pa
andre: "Holdningen ma da vaere at vi tar det hele, og tenker helhet". Som en uttrykker det. "Hadde vi bare
tatt det som gir god gkonomi, hadde det godt ut over de pasientene som krever mer tid, bade i utredningen
og behandlingen". Og videre: "Hvis man tenker en pasient og en behandling for seg, da er tinnitus darlig
butikk". S3 forskjellen i prioriteringene ligger i hvordan man ser pa totalen og godtar at det ikke er god
inntjening i alt man gjgr. Direktoratets oppfglging av endringsforslagene fra arbeidsgruppen i 2005, viste
ogsa at sentrale myndigheter i liten grad var villige til & gjennomfgre de endringene arbeidsgruppen var
ngdvendig. Helsedirektoratets tilbakemelding til SINTEF i 2022, kan tyde pa det samme (tidligere omtalt).

Vi har ogsa intervjuet fagpersoner som er i tvil om at takstene har noen betydning for om tinnitus prioriteres
eller ikke. Som tidligere nevnt i var rapport, mener vare informanter at hovedgrunnen til at tinnitus ikke
prioriteres, er mangel pa faglig interesse blant fagfolk. Utredning og behandling av tinnitus er tidkrevende,
og lar seg vanskelig gjgre innenfor dagens konsultasjonsregime (tid avsatt). Informanter mener det er
bekymringsfullt at man slipper unna med a velge bort tinnitus, og dermed ikke ivaretar sitt sgrge-for-ansvar
for denne pasientgruppen.

Informantene trekker ogsa fram at dersom takstene gjgr det Isnnsomt & behandle tinnitus, kan man fa bade
offentlige og private aktgrer som velger enkle Igsninger pa komplekse problemer (her: utredning og
behandling av tinnitus). Da kan arbeidet bli ren produksjon, uten malrettet og helhetlig hjelp.

Informantene mener faren er stgrst blant privatpraktiserende spesialister som vil kunne vise til 3 drive med
behandling av tinnitus, uten at de fglger de faglige kravene som ma stilles til god tinnitusbehandling. Var
kartlegging har, som tidligere nevnt, avdekket en tendens til & paberope seg bruk av anerkjente
behandlingsmetoder, som TRT og kognitiv adferdsterapi, men som i beste fall ma sies a tilby light-varianter
av disse metodene. Som tidligere nevnt i rapporten, pekte Helsedirektoratet pa i "Utredning av tilbud til
hgrselshemmede" (2020) at gkt bruk av avtalespesialister kunne veaere et effektivt tiltak for 3 mgte
kapasitetsutfordringer med befolkningsutviklingen. Det ble bade i 2003 og 2005 understreket at en god
tinnitusutredning og behandling vil kreve en bred audiologisk og medisinsk tilnaerming, som bare kan finne
sted i et miljp som har et bredt audiologisk/otonevrologisk/medisinsk fundament. Var kartlegging stotter
denne konklusjonen fra 2003 og 2005. Vare informanter peker pa at gkt bruk av avtalespesialister ikke vil
representere en styrking av tilbudet til pasienter med tinnitus. | var kartlegging pekte informantene pa at
lettjente penger vil kunne fgre til at man vil ty til "quick-fix-lgsninger", som er lite egnet for a imgtekomme
de behovene som personer med tinnitus har.
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7.5 Organisering av tjenestetilbudet

7.5.1 Innledning

I hvilken grad ivaretas et sammenhengende pasientforlgp pa tinnitus-omradet? Fanger man opp at det ikke
er snakk om én behandlingsvei pa tinnitus-omradet (pasientgruppen er sammensatt og ingen metode som
passer for alle)? | bestillingen av oppdraget pekte oppdragsgiver pa at man i kartleggingsprosjektet sa for
seg at det sentrale ville veere & fa fram hvordan det faktiske pasientforlgpet er, opp mot ansvarlige
helsetjenesteleverandgrer pa ulike nivaer, for sa a kunne si noe om hvordan fremtidens pasientforlgp bgr
organiseres. | denne sammenhengen mente en at det europeiske retningslinjeforslaget ville veere relevant,
men ikke en fasit. Oppdragsgiver pekte pa at tiden ikke var inne for a tenke pakkeforlgp for personer med
tinnitus, men at standardisert pasientforlgp ville vaere relevant a bruke for & beskrive og anbefale
morgendagens lgsninger.

Som en sentral kilde i denne delen av kartleggingen, har vi benyttet Ragnhild Halvorsrud og Marita Skjuve
"Hva er et pasientforlgp?", en SINTEF-rapport som ble utarbeidet i 2018. | Halvorsrud og Skjuve er
oppmerksomheten rettet mot beskrivelse av og erfaringer med bruk av modelleringsverktgyet Customer
Journey Modelling Language (CIML). | tilbakemeldingene fra Oppdragsgiver het det at bruk av CJLM ble
ansett som interessant og relevant for kartleggingsprosjektet, "siden holdningen er sa entydig blant
informantene om at dette visualiseringsverktgyet egner seg for G beskrive organisering av pasientforlgp".
Bruk av CJLM er drgftet med designere i SINTEF, som viser til at skal dette gjgres pa en god og riktig mate,
kreves tid og ressurser, ut over rammene for kartleggingen. Alternativet er en beskrivelse i forenklet form.
Vi har valgt det siste i var fremstilling.

7.5.2 Et pasientforlgp for personer med tinnitus

7.5.2.1 Innledning

Vart oppdrag er a fa fram hvordan det faktiske pasientforlgpet er, opp mot ansvarlige
helsetjenesteleverandgrer pa ulike nivaer. Det skal settes sgkelys pa standardisert pasientforlgp for a
beskrive og anbefale morgendagens Igsninger. Som vi kommer tilbake til, er det viktige faktorer som hindrer
standardisering, sa som individuelle variasjoner hos pasienten og kompleksiteten i sykdomsforlgpet.
Betydningen av en individuell tilpasning av tilbudet til personer med tinnitus, er som nevnt ved flere
anledninger i rapporten, sentralt for 3 oppna ensket effekt av behandlingstilbudet. En modell for et
pasientforlgp tinnitus, vil med andre ord beskrive en hovedstruktur, med mulighet for individuell tilpasning.

7.5.2.2 Om pasientforlgp

Det finnes gode definisjoner av pasientforlgp i stortingsmeldinger og i den offentlige forvaltningen (se bl.a.
Samhandlingsreformen). En fellesnevner ved de ulike definisjonene er at de har sgkelys pa brukerens
opplevelse og de stegene brukeren gar gjiennom. Definisjonene er pasientsentriske i den forstand at de tar
utgangspunkt i pasientens og hans/hennes mgter med helsevesenet, og det tas hgyde for at det er flere
aktgrer involvert. | Helsedirektoratets definisjon av pasientforlgp bringes begrepet helhetlig inn. Helhetlig
eller sammenhengende brukes ofte som en karakteristikk av et pasientforlgp (helhetlig pasientforlgp). Siden
et pasientforlgp er definert fra pasientens synsvinkel, bgr det settes sgkelys pa hvordan helsehjelpen skal
oppleves for en pasient for at den skal kunne karakteriseres som helhetlig.
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Et pasientforlgp kan vare i maneder og ar, og for kronikere kanskje livet ut. For kronikere kan man spgrre
seg; nar tar et pasientforlgp slutt, og hvor lenge er man ute av helsetjenestene, fgr man starter et nytt
forlgp? | lange perioder kan det veere fastlegen som er kontakten, blant annet i oppfglging av sykmelding.
Skal dette regnes som en del av forlgpet? Halvorsrud og Skjuve peker pa at alle aktgrene som har vaert
direkte eller indirekte involvert i pasientens helsehjelp vil ha forskjellig oppfatning av hva som konkret utgjgr
selve pasientforlgpet, nar det starter, og nar det slutter: Starter pasientforlgpet nar pasienten bestiller time
hos fastlegen eller nar pasienten blir henvist til utredning hos spesialist? Slutter pasientforlgpet nar
pasienten utskrives fra sykehuset, nar behandlingen er avsluttet, eller nar pasienten er tilbake i jobb?

Et begrep som ofte bringes inn i debatten omkring pasientforlgp, er standardiserte pasientforlgp. Alle
pasienter har et pasientforlgp. Hva skiller et pasientforlgp fra et standardisert pasientforlgp?
Helsedirektoratet?® definerer standardisert pasientforlgp som

"en modell for en koordinert, tverrfaglig behandlingsprosess med et avklart start- og endepunkt for
en definert pasientgruppe, basert pd en normativ beskrivelse av mdl og tiltak. Forlgpet skal fremme
samhandling, pasientsikkerhet og pasienttilfredshet, vaere forankret i faglig evidens og god klinisk
praksis, samt sikre effektiv ressursutnyttelse og gi mdlbare resultater".

| sin drgfting av begrepet standardisert pasientforlgp, skiller Halvorsrud og Skjuve mellom planlagte og reelle
pasientforlgp. Et planlagt pasientforlgp er en hypotetisk beskrivelse som kan gjenspeile et normgivende eller
standardisert forlgp. Dette tilsvarer et standardisert pasientforlgp. Et reelt pasientforlgp derimot beskriver
et forlgp slik det utspiller seg for et individ i virkeligheten. Reelle pasientforlgp gjenspeiler det som faktisk
skjer i et gitt tilfelle, og den opplevelsen som brukeren har. Samtidig peker forfatterne pa at ved komplekse
sykdomstilstander er standardisering en utfordring. | studien til Halvorsrud og Skjuve blir det pekt pa at den
viktigste faktoren som hindrer standardisering er de individuelle variasjonene hos pasienten og
kompleksiteten i sykdomsforlgpet.

7.5.2.3 Standardisert pasientforlgp og pakkeforlgp. En drafting av begreper

Som nevnt innledningsvis, pekte Oppdragsgiver pa at tiden ikke var inne for a tenke pakkeforlgp for personer
med tinnitus, men at «standardisert pasientforlgp» ville vaere relevant @ bruke for a beskrive og anbefale
morgendagens lgsninger.

I henhold til Helsedirektoratet®, er et pakkeforlgp "et standardisert pasientforlgp som beskriver
organisering av utredning og behandling, kommunikasjon/dialog med pasient og pdrgrende, samt
ansvarsplassering og konkrete forlgpstider". Formalet er & definere de aktuelle aktgrers oppgaver og
ansvarsomrader og a forhindre ugnskede tidsavbrudd mellom ulike aktgrers oppgave, og derved sikre at
pasienten far adekvat diagnostikk og behandling til rett tid og pa rett sted. Med utgangspunkt i pakkeforlgpet
skal et individuelt forlgp for hver enkelt pasient tilrettelegges. | tillegg til en konkret medisinskfaglig
vurdering av behovet for utredning og behandling, skal det tas hensyn til pasientens gnsker og individuelle
situasjon, som for eksempel alder, komorbiditet og komplikasjoner. Hvor stor del av pasientforlgpet dekkes
av et pakkeforlgp? Ifglge definisjonen over skal et pakkeforlgp omfatte utredning og behandling, og dermed
store deler av pasientforlgpet. Halvorsrud og Skjuve presiserer at pakkeforlgp ikke griper inn i selve
utredningen og behandlingen av sykdommen. Forlgpstidene, som er viktige maleparametere pa om
pakkeforlgpene oppfyller sin intensjon, er satt fra henvisning til oppstart av behandling i

29 Helsedirektoratet. (2013). Fagrapport: Status, utviklingstrekk og utfordringer pa kreftomradet. Helsedirektoratets innspill til
nasjonal strategi pa kreftomradet 2013-2017.

30 Helsedirektoratet. (2018). Pakkeforlgp pa kreftomradet. Retrieved from https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/pakkeforlop
-for-kreft-generell-informasjon-for-allepakkeforlopene-for-kreft/seksjon?Tittel=pakkeforlop-pa-kreftomradet-137
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spesialisthelsetjenesten. Dermed dekker pakkeforlgpene i praksis kun en svaert liten del av et reelt
pasientforlgp.

Det er med andre ord ikke et klart skille mellom standardisert pasientforlgp og pakkeforlgp. Vi forholder oss
imidlertid til bestillingen fra oppdragsgiver, og benytter pasientforlgp og standardisert pasientforlgp i denne
kartleggingen.

7.5.2.4 Beskrivelsen av et pasientforlgp for personer med tinnitus

Var kartlegging har vist at for mange personer med tinnitus, starter og avsluttes forlgpet i mgtet med
fastlegen, som for de fleste som har tinnitus, er deres fgrstemgte med helsevesenet. Som det heter i tittelen
pa denne kartleggingen, kan det hele veere avsluttet om man kommer "riktig ut fra start", at man har en
fastlege som gj@r pasienten trygg, ved a inngi tillit, berolige, avmystifisere, ufarliggjgr, og som viser til at det
er hjelp a fa dersom det skulle veere behov for det.

Beskrivelsen av et forlgp blir imidlertid flerdimensjonalt og mer komplisert nar pasienten opplever negativ
radgivning i mgte med fastlegen med forsterket angst og stress som fglger, kommer sent i gang med
utredning, sliter med en rekke tilleggssymptomer osv. Slike individuelle variasjoner hos pasienten og
varierende kompleksitet i sykdomsforlgpet, er viktige faktorer som hindrer en standardisering av
pasientforlgpet. Betydningen av en individuell tilpasning av tilbudet til personer med tinnitus, er helt
sentralt for a fa gnsket effekt av behandlingstilbudet. En modell for et pasientforlgp tinnitus, vil med andre
ord beskrive en hovedstruktur, med rom for individuell tilpasning. Et pasientforlgp for en person med
tinnitus kan beskrives som en sekvensiell serie av mgter med ulike helseaktgrer:

Fastlege => Spesialisthelsetjeneste => Rehabilitering

En slik fremstilling vil imidlertid veere en forenkling, hvor det i virkeligheten vil vaere langt flere aktgrer
involvert, f.eks. fysioterapeut, psykolog, ergoterapeut, nav osv. Og i spesialisthelsetjenesten vil pasienten
som regel mgte audiograf og gre-nese-halslege, og i noen sammenhenger audiopedagog. For noen pasienter
vil imidlertid mgtet med en audiopedagog, og eventuelt psykolog, fgrst finne sted under overskriften
rehabilitering.

Videre er det noen faktorer i et reelt pasientforlgp som ikke kommer godt fram i en slik modell som skissert
ovenfor: Det kan vaere en annen rekkefglge, pasienten kan veere i kontakt med en helseaktgr mer enn én
gang, og pasienten er ofte i kontakt med flere undergrupper innenfor hver helseaktgr. For personer med
tinnitus kan et pasientforlgp vare i en kort periode, i maneder eller ar, og for kronikere kanskje livet ut. For
kronikere kan man ogsa spgrre; nar tar et pasientforlgp slutt, og hvor lenge er man ute av helsetjenestene,
fér man starter et nytt forlgp? Var kartlegging viser at for en del pasienter har det gatt lang tid fgr man
oppseker fastlege, lang tid for man kommer i kontakt med spesialisthelsetjenesten og lang tid fgr man
kommer i kontakt med rehabiliteringssentrene for opphold eller kurs (tilbud som det gvrige helsevesenet
kjenner lite til). Lang tid, kan det i en del sammenhenger vaere snakk om flere ar. Med henvisning til
hgrselssentraler, vil noen oppleve opp til 52 uker fgr time for utredning for tinnitus. Spgrsmalet er sa om
man i en slik situasjon kan bruke betegnelsen sammenhengende pasientforlgp, preget av kontinuitet og
helhet, der aktgrene er samkjgrte og koordinerte. Kontinuitet er en av de faktorene Helsedirektoratet trekker
fram som kjennetegn ved et helhetlige pasientforlgp for personer med store og sammensatte behov.
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Som et eksempel pa et pasientforlgp som anvendes for personer med tinnitus, har vi hentet en modell eller
et forlgp utarbeidet av overlege Haakon Arnesen ved St. Olavs hospital. Som nevnt innledningsvis, vil en
modell som regel beskrive en forenklet versjon av virkeligheten, men det gir likevel et bilde av et forlgp.

BiStandardisert pasientforlep: Tinnitus. Henvisning, utredning og primarbehandling. Forlepsansvarlig overlege Haakon

Arnesen v.1.4
_ Problem/symptom
Hjem oppstar
Fastlege
Konsultasjon
Jutredning
Epikrise til
Avtale henlvisende
spesialist GNH ) ege
Utredning
avtalespesialist
Inntakskontor
Henvisning @NH,
Horesentralen
Heresentral @NH = —— —
innitus ime Heresentralen . "
informag’onskurs St il audiograf og/eller V'dﬂéer%i)epggbglng
lav. lege

Illustrasjonen viser et standardisert pasientforlgp slik det er lagt opp ved St. Olavs Hospital, hvor
informasjonskurs er en sentral inngangsport til videre oppfelging ved hgrselssentralen; audiograf og/eller
lege. Etter det vi kjenner til vil det for en del pasienter vaere tilstrekkelig med informasjonskurs for at de skal
kunne leve videre med sin tinnitus, uten behov for videre utredning. Som vi har beskrevet flere steder i
rapporten, vil grunnleggende opplaering i "hva er tinnitus", den nevrofysiologiske forstaelsesmodellen,
avmystifisering, ufarliggjgring, mestringsteknikker o.a. vaere det pasienten trenger for @ komme ut av en
ond spiral preget av angst og stress.
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Den andre illustrasjonen viser pasientforlgpet for behandling og rehabilitering ved St. Olavs hospital.

BiStandardisert pasientforlep: Tinnitus. Videre behandling og rehabilitering ved St. Olavs hospital. Forlepsansvarlig
overlege Haakon Arnesen V.11
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Videre, som et tredje trinn i prosessen, vises oppfglging/ekstern rehabilitering. Med ekstern rehabilitering,
antar vi menes henvisning til rehabiliteringssenter med avtale med det regionale helseforetaket.

EiStandardisert pasientforlep:Tinnitus. Oppfelging / ekstern rehabilitering. Forlepsansvarlig overlege Haakon Arnesen V. 14
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7.5.2.5 Drgfting

Dagens helsevesen er preget av flere strgmninger. To av disse omhandler stadig gkende krav
om standardisering av pasientbehandling pa den ene siden og stadig gkende krav om individualisering av
pasientbehandling pa den andre siden. Dette, tilsynelatende motsetningsforholdet, drgftes i en artikkel av
Haland og Melby?!. Forfatterne undersgkte hvordan god pasientbehandling — uttrykt som individualisering

31 Haland E og L. Melby (2017). Individualisert standardisering? Hvordan god pasientbehandling blir til i politiske taler om innfgring
av pakkeforlgp for kreft. Norsk sosiologisk tidsskrift. 30 oktober 2017
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og standardisering — blir til i politiske taler som omhandler innfgring av f. eks. pakkeforlgp for kreft. Selv om
tema for var kartlegging er tinnitus, sa er det etter var vurdering drgftinger i artikkelen som er relevante,
uavhengig av diagnose/sykdom.

Haland og Melby viser til at standardisering innebaerer malsetninger eller gnsker om kvalitetssikring,
effektivisering, forutsigbarhet og lik behandling for alle pasienter, og er gjerne knyttet til det som kalles
evidensbasert medisin. Evidensbasert medisin viser til at man bruker det som til enhver tid er definert som
bevist best (basert pa medisinsk forskning) nar man tar avgjgrelser om pasienters behandling. Innfgringen
av evidensbasert medisin innebzerer en orientering mot likhet og kvalitetskontroll gjennom 3a
strgmlinjeforme prosesser (eksempelvis gjennom kliniske retningslinjer). Med individualisering forstas
personlig tilpasset behandling og individuell oppfglging, profesjonell autonomi, og det at pasientens
preferanser tillegges stor vekt. Dette inkluderer det som kalles pasientsentrert eller personsentrert medisin.
Forfatterne peker pa at ved fgrste gyekast virker dette som motstridende idealer, selv om begge vil ha en
malsetning om best mulig pasientbehandling. Innenfor det ene vektlegges mest mulig lik behandling for alle
pasienter, mens det innenfor det andre settes sgkelys pa mest mulig individuell og tilpasset behandling for
den enkelte pasient.

Haland og Melby viser til at standardisering skrives frem som noe positivt, og kobles til tid og organisering
som sentralt for god pasientbehandling. Dette betyr at forlgpstider og nye mater a organisere behandlingen
pa kan prioriteres til fordel for, for eksempel, mer ressurser, nye medisiner og ny teknologi. Lgsningen er
pakkeforlgp (standardisering). Eventuell kritikk av at dette ikke gir rom for individualisert behandling, mgtes
med at individualisering kan eksistere innenfor det standardiserte forlgpet og at pakkeforlgp er pasientenes
gnske. Det hentes dermed argumentasjon fra begge diskurser for & definere hva som er god
pasientbehandling, og argumenteres for en form for individualisert standardisering hvor pasienten skal fa
det beste fra to verdener.

Haland og Melby peker pa at begrepet pasientens helsetjeneste retter oppmerksomheten mot den
individuelle pasients behov, men brukes samtidig for & argumentere for en standardisert Igsning. Forfatterne
mener at det er mulig & forstd pasientens helsetjeneste som et sa uklart begrep at det kan fungere som
symbolpolitisk ramme for helsepolitiske strategier. Dette betyr at myndighetene kan bruke pasientens
helsetjeneste, med sine umiddelbare positive konnotasjoner, som symbolpolitisk ramme ved innfgring av
eksempelvis et pakkeforlgp. Forfatternes poeng er ikke a si at pakkeforlgp verken er bra eller darlig som
organiseringsprinsipp for behandling. De er imidlertid opptatt av a forstd mer av hvordan innfgring av
standarder pavirker og endrer menneskelig praksis. | videre forskning pa pakkeforlgp, peker forfatterne pa
at det vil vaere interessant a se pa hvordan eksempelvis et pakkeforlgp pavirker og endrer arbeidspraksis og
hvordan involverte aktgrer opplever spenningen mellom standardiserte forlgp og individuell oppfglging og
medbestemmelse.

Kartleggingen viset at personer med tinnitus utgjgr en sammensatt pasientgruppe, hvor det er vanskelig a
se for seg én behandlingsvei eller ett pasientforlgp pa tinnitus-omradet. Det vi finner i var kartlegging er
mangel pa kunnskap, mangel pa faglig interesse for tinnitusfeltet, for darlig organisering og for stor variasjon
i behandlingen. En utfordring nar det gjelder tilbudet til pasienter med tinnitus, vil veere hvordan man skal
ta hensyn til den enkelte pasients gnsker og behov og samtidig ta hensyn til den totale pasientpopulasjonen,
pkonomiske prioriteringer og helsepersonells arbeidssituasjon.
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Var kartlegging viser at det er grunnleggende forutsetninger som ma ligge til grunn for 3 fa til kontinuitet i
et helhetlig pasientforlgp. Den fgrste forutsetningen er at man har en fastlege som inngir tillit og har en
optimistisk tilnarming til de utfordringene pasienten beskriver. En negativ radgivning i denne tidligere fasen,
kan bli starten pa en ond spiral preget av angst og stress, noe som vil plage pasienten og gjgre videre
behandling ungdig tung og vanskelig. En utfordring vil ogsa kunne ligge i at fastlegen ikke har hatt tid til
sette seg inn i pasientens fglgeplager som fglge av tinnitus. Neste trinn er henvisning til gre-nese-halslege
for utredning av hgrselssystemet. Ser alt greit ut, er jobben a berolige pasienten. Hvis legen er i tvil, kan det
henvises til MR for a berolige pasienten for andre plager. Neste trinn blir henvisning til et fagmiljg som kan
tinnitus.

Disse trinnene, eller elementene, er nevnt fgr i rapporten, opptil flere ganger, men gjentas her, da
differensiering (skille mellom de som har lette plager og de som trenger med omfattende behandling), riktig
informasjon til rett tid og grundig utredning og kartlegging ogsa er viktige forutsetninger for kontinuitet i et
helhetlig pasientforlgp for personer med tinnitus.

7.5.3 Audiopedagogenes plass i pasientforlgpet

Fra og med 2022 er det apnet for refusjoner fra Helfo for audiopedagogtjenester inkl. tinnitus (Forskrift om
stgnad til dekning av utgifter til undersgkelse og behandling hos logoped og audiopedagog og Rundskriv til
folketrygdlova § 5-10 — logoped og audiopedagog). Fram til regelendringen, hadde audiopedagogene avtale
om refusjon for behandling av lydgmfintlighet, men ikke tinnitus, selv om en stor andel av de som har
tinnitus, ogsa har lydgmfintlighet. | vart tilbud viste vi til at etter var vurdering kunne det veere for tidlig a
gjdre en analyse av eventuelle virkninger av en slik endring. Audiopedagogenes plass i pasientforlgpet er
likevel omtalt i kartleggingen, men da ikke i et effekt- eller virkningsperspektiv. Dette fordi arbeidsgruppen,
allerede i 2005, argumenterte for at audiopedagoger burde ha en sentral plass i arbeidet med rehabilitering
av hgrselshemmede generelt. Arbeidsgruppen pekte pa at audiopedagogene var den yrkesgruppen innenfor
det audiologiske fagfeltet som hadde sterkest formell kompetanse som profesjonelle radgivere. Blant vare
informanter argumenteres det for audiopedagogenes plass i et tverrfaglig team omkring pasienter med
tinnitus. Audiopedagoger er pr i dag ikke godkjent helsepersonell, men vi har i dag audiopedagoger bade
med utdanning innen og praksis pa tinnitusfeltet.

Formalet med refusjon fra Helfo er a kompensere for ngdvendige utgifter til helsetjenester ved for eksempel
sykdom, skade eller lyte. Dette fglger av folketrygdloven § 5-1. Audiopedagogene er ansvarlige for a vurdere
om pasienten fyller vilkarene for stgnad i folketrygdloven § 5-10 og i forskriften, bade ved undersgkelse og
under hele behandlingen. Nytt rundskriv ble publisert 7. mars 2022. Det er et vilkar at pasienten er henvist
fra lege, og legen ma oppgi diagnose pa henvisningen. Behandlingen ma vaere av vesentlig betydning for
pasientens sykdom og funksjonsevne. Det kreves ikke lenger henvisning fra spesialist fgr oppstart av
behandling. Det er heller ikke lenger krav til forhandsgodkjenning fra Helfo.

Var kartlegging viser at det er ulike meninger om audiopedagogenes rolle i behandlingstilbudet til personer
med tinnitus. Pa den ene siden vises det til at regelendringen som kom i 2022, endret innretningen av hva
som kan tilbys. Endringen gjorde at det ikke lenger er diagnosespesifikt for audiopedagoger hva det gis
refusjon for, men skal baseres pa en faglig vurdering. Endringen fgrte blant annet til at na kan ogsa fastleger
henvise til audiopedagog, noe som fgrte til at ventetiden ble kortere. Det skal fortsatt ligge til grunn en
utredning utfgrt av gre-nese-halslege, men med dagens ordning slipper pasienten a ga med plagene i mange
maneder i pavente av time pa sykehus. Audiopedagogene kan na selv vurdere hva slags tilbud det er behov
for, ut fra den kompetanse de har, og uten at pasienten selv ma betale for behandlingen. Helsedirektoratet
har, ifglge vare informanter, vist at de ser at dette er et omrade som trenger et Igft. Videre pekes det pa at
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man med regelendringen, unngar at folk trekker seg fra et tiloud nar de fikk vite at de matte betale
behandlingen selv. Det blir i intervjuene vist til fagfolk som tidligere kviet seg for a henvise pasienter videre
til audiopedagog, som de mente ville fungere, men som ville gi pasientene en gkonomisk belastning.

| intervjuene blir det presisert at audiopedagogene fgrst og fremst er pedagoger. Skal de drive kognitiv
terapi, overfor pasienter med tinnitus, ma de ha en etterutdanning i det. Kognitiv terapi beskrives som et
nyttig verktgy, saerlig for de med komplisert plagegrad, som vurderes som en krevende pasientgrupper. Men
nar man er ferdig utdannet audiopedagog, far man ikke ta kognitivterapikurset fgr etter to ars praksis. Det
er derfor vanskelig @ komme i gang, og man bgr inn i en klinikk og jobbe med andre som har tatt kurset i
kognitiv terapi, som kan ta de mer krevende pasientene. Audiopedagogene ma gis informasjon slik at de kan
bistd med de lettere pasientene. Det argumenteres derfor for at audiopedagogene bgr innga i et bredere
fagmiljg. Det er i dag ogsa privatpraktiserende audiopedagoger som har alenepraksis.

| intervjuene vises det til at mange personer med tinnitus har tilleggsplager og symptomer, som ma sees i
sammenheng med tinnitus. Sett fra audiopedagogenes stasted, vurderes det som en fordel at de med master
i audiopedagogikk har en bred fagbakgrunn. Det vises til at spesialpedagogikken ikke fanger opp de
psykologiske problemstillingene. Audiopedagogene har mer forstaelse for nevroutviklingsforstyrrelser, og
nok kompetanse til 3 handtere pasienten med flere problemstillinger (sammensatt symptombilde).
Utfordringen ser man i at audiopedagogene har begrenset, om noen, kompetanse innen
herselsproblematikk. Dette mener vare informanter er noe av forklaringen pa at hgrselssentralene fgrst og
fremst er bemannet med audiografer, og i mindre grad med audiopedagoger. Flere av informantene trekker
fram dette perspektivet — at audiopedagogene ikke er sa godt oppleert om hgrselssystemet, tilpasning av
hgreapparat, lydgenerator, osv. Som en informant uttrykker det: "En audiopedagog er mer en slags
lererstilling og er flinkere til & formidle kunnskap, men de bgr ogsa kunne hgrselssystemet og hjelpe til med
de ulike hjelpemidlene".

Vi spurte om hvordan informantene vurderer audiopedagogenes plass i behandlingsforlgpet for pasienter
med tinnitus. Blant informantene blir det vurdert slik at audiopedagogene kommer inn et stykke ut i
behandlingsforlgpet, da de ikke ser seg selv inn i selve utredningen, som skal gjgres av audiograf og gre-
nese-halslege. En informant uttrykker det slik: "Vi kommer inn nar de ngdvendige utredninger er gjort. Er
denne pasienten sa plaget at han eller hun ma ha var kompetanse (mange audiopedagoger har en
videreutdanning innen kognitiv terapi), har vi da mulighet for & behandle pasienter som har angst og
depresjonssymptomer - pasienter som skarer hgyt pa tinnitus-plagegrad, som har angst og depresjon som
del av symptombildet sitt. Da skal audiopedagogene i utgangspunktet ha kompetanse til 8 behandle det".

Noen av vare informanter stiller seg litt spgrrende til endringen i refusjonsreglene for audiopedagoger fra
2022. Selv om de fleste audiopedagoger nok vil ha en gre-nese-halsutredning som utgangspunkt fgr de
starter behandling, er noen betenkte i forhold til en ordning hvor fastlege kan henvise og audiopedagogene
bestemme hvor mange timer behandling pasienten skal fa. Informantene peker pa at en slik ordning krever
en sterk selvkontroll. Videre mener noen av vare informanter at det er et skritt i feil retning, dersom reglene
apner for at pasienter med behov for akuttbehandling kan oppsgke audiopedagog. Betenkeligheten
uttrykkes pa fglgende mate av en av vare informanter: "Jeg tror at mange av de pasientene som kommer til
audiopedagog er mer forvirret nar de gar ut derfra, for de far jo ingen vurdering der eller en audiologisk
vurdering av tilstanden de har".

Vi har imidlertid ogsa intervjuet informanter som mener at den nye refusjonsordningen er en betydelig
styrking av tilbudet. Audiopedagogene har tidligere hatt refusjon for lydoverfglsomhet, men ikke tinnitus.
Men erfaringen er at mange pasienter med lydoverfglsomhet, ogsa har tinnitus. En uttrykker det slik: "Na
slipper audiopedagogene a lure systemet, med a si det er lydoverfglsomhet, mens det egentlig er tinnitus,
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eller ogsa tinnitus". Tidligere har man nok tgyd dette med lydoverfglsomhet ganske langt, som egentlig har
veert tinnitus. Fgr regelendringen i 2022, var det a ga til audiopedagog dyrt for pasienter med tinnitus: "sa
av den grunn henviste vi aldri pasienter for tinnitusveiledning hos audiopedagog".

7.5.4 Tinnitustelefonen

Vi har valgt a ta med et punkt om tinnitustelefonen under organisering at tilbud, da det for en del personer
som er plaget med tinnitus er et viktig supplement til dagens tjenestetilbud. En telefontjeneste for personer
med tinnitus ble drgftet i utredningen i 2005. Informasjonstelefonen for tinnitus og Méniére sykdom (T/M-
linjen), var finansiert via offentlige midler og ble bemannet av likemenn som mottok en egen oppleering av
HLF. T/M-linjen var dpen tre kvelder i uken i cirka 30 uker per ar, og tok imot rundt 500 telefoner arlig (i
2005). HLFs fylkeskontakter tok imot telefon dggnet rundt, og besvarte rundt 1000 telefonhenvendelser om
tinnitus og Ménieres sykdom per ar. Arbeidsgruppen mente at denne frivillige innsatsen ga et godt
lavterskeltilbud, var troverdig for dem som benyttet seg av tilbudet, og var samfunnsgkonomisk gunstig.

Arbeidsgruppen mente at det burde stilles krav til hvert regionalt helseforetak om a opprette en vakttelefon
for tinnitus som var apen minst seks timer i uken fordelt over minst to dager. Denne telefonen kunne
forhindre ungdig utvikling av ressurskrevende fglgeplager, og dermed vaere ressursbesparende. Telefonen
burde bemannes av noen som drev tinnitusbehandling i spesialisthelsetjenesten. Telefonvaktens oppgave
skulle vaere a svare pa spgrsmal fra pasienter og helsepersonell. Dersom det var tungtveiende grunner for
det, burde telefonvakten kunne formidle time for tinnitusutredning/-behandling i spesialisthelsetjenesten i
regionen innen 1-2 uker. Arbeidsgruppen foreslo at informasjonstelefonen for T/M-linjen ble viderefgrt og
utvidet til 47 ukers apningstid, mot tidligere 30. Arbeidsgruppen foreslo at vakttelefonen holdt apen minst
seks timer i uken, noe som tilsvarte knappe 20 prosent av en behandlerstilling. Det ble forutsatt at denne
stillingen og dermed vakttelefonen ble finansiert av takstendringene som var foreslatt i rapporten.

Hva skjedde med arbeidsgruppens forslag? | en presentasjon gitt av overlege Haakon Arnesen, @re-nese-
halsavdelingen/Hgresentralen, St. Olavs hospital i 2016 ("Oppfglging av tinnitus-rapporten fra 2005.
Erfaringskonferanse om tinnitus 2016, arrangert av HLF Briskeby"), viste han til at vakttelefon for pasienter
med tinnitus i hver helseregion (6 timer/uke) ikke var ikke innfgrt. Arnesen mente at tiltaket var for
ambisigst, da det sannsynligvis var urealistisk med vakttilbud til en sykdomsgruppe. Tilbakemeldingen fra
Helsedirektoratet i 2022, viser ogsa at dette tiltaket ikke er fulgt opp sentralt. Som vist til ovenfor, ble
tilskudd til Informasjonstelefonen for tinnitus og Morbus Méniere (T/M-linjen) gitt siste gang i
statsbudsjettet for 2009. Tinnitustelefonen har i perioden 2021-2022 blitt drevet av HLF (lagt til HLF
Rehabilitering) som en pilot. Etter det vi kjenner til er det sgkt om statlig finansiering fra og med 2023.

Resultater fra kartlegging 2022

Var kartlegging har vist at for mange personer med tinnitus er hverdagen preget av stress, angst og
sgvnmangel. Som i 2005, viser var kartlegging behov for god informasjon for a forhindre ungdig utvikling av
ressurskrevende fglgeplager.

Det a ha noen a snakke med, som har kompetanse om tinnitus, vil vaere helt avgjgrende for a forhindre en
forverring av sykdommen. HLFs likepersoner og fylkeskontakter rapporterer om mange samtaler med
tinnitusrammede som sliter, og hvor en prat med en likeperson kan lette hverdagen. Informantene er
samtidig klar over at deres rolle er a vaere likeperson, og ikke terapeut. Derfor ser de betydningen av dagens
tinnitustelefon, hvor audiopedagoger blant annet gir veiledning om mestring og muligheter for bedring.
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Arsrapporten for tinnitustelefonen (2021-2022) viser en gjennomsnittlig samtaletid pa 15-20 minutter for
de som kontakter tinnitustelefonen, noe som tyder pa at de utfordringene brukerne tar kontakt for, kan
besvares pa relativt kort tid. Det at enkeltsamtaler kan vare opp til 1 time, tyder pa at audiopedagogene som
betjener tinnitustelefonen setter av den tiden som er ngdvendig for a gi brukerne det de trenger. Det gar
fram av arsrapporten og av vare intervjuer, at tinnitustelefonen vurderes som et viktig tilskudd til de gvrige
tinnitustilbudene som finnes i Norge. Lett tilgjengelighet til fagpersoner verdsettes av brukerne. Rask og lett
tilgjengelig fagkunnskap, som kan dempe angst og stress tilknyttet tinnitus, har vist seg virkningsfullt og kan
veere avgjprende for tilstandens videre forlgp. De aller fleste innringere uttrykker takknemlighet, lettelse og
fornyet mot og vilje til 3 ta tak i sine tinnitusutfordringer.

Tinnitustelefonen registrerte i det fgrste driftsaret 508 besvarte samtaler. Statistikk mottatt fra HLF viser
store manedlige variasjoner (fra 16 til 79 samtaler). En skulle anta at antallet samtaler pr maned ville gke
etter hvert som tjenesten ble kjent. Det har ikke skjedd. Sammenlignet med antallet som er plaget med
tinnitus, synes 508 henvendelser a veere relativt beskjedent.

Vi kontaktet HLF med spgrsmal om hvorfor det er sa fa henvendelser til tinnitustelefonen. | sin
tilbakemelding, mente HLF at det var grunn til 3 tro at Tinnitustelefonen ikke er godt kjent verken blant
fastleger eller spesialister, samtidig som det ikke var grunn til 3 tro at tinnitusplagede personer flest far sitt
informasjonsbehov dekket av andre. HLF fgrer statistikk over hvordan innringerne har fatt kjennskap til
tinnitustelefonen. Blant de 537 registrerte svarene, var det kun 13 innringere som oppga at de hadde fatt
vite om tinnitustelefonen fra fastlege eller gre-nese-halslege. De fleste hadde funnet fram til tilbudet selv,
og da fra oppslag i media eller pa internett (Facebook, hilf.no, Google og annet).

7.5.5 Nasjonalt kompetansesenter for tinnitus?
7.5.5.1 Tidligere utredningen og anbefalinger

Etablering av et nasjonalt kompetansesenter for tinnitus har veert diskutert i mange ar og er blitt foreslatt i
flere av de rapportene og utredningene som vi har omtalt ovenfor. | rapporten fra 2003 viste arbeidsgruppen
til at Hgrselshemmedes landsforbund (HLF) hadde tatt til orde for etablering av et nasjonalt
kompetansesenter for tinnitus. HLF mente at dette primaert skulle vaere et kunnskapssenter som skulle bidra
til 3 heve kunnskapsnivaet i helsevesenet bade ved at senteret holdt seg oppdatert pa kunnskap om tinnitus
og videreformidlet denne kunnskapen. HLF mente ogsa at et slikt nasjonalt kompetansesenter matte gi
tinnitusbehandling til plagede pasienter. Kompetansesenteret kunne legges til en av de regionale @NH-
avdelinger/hgrselssentraler som hadde god kompetanse allerede. Etter arbeidsgruppens skjgnn burde det
vere en forutsetning at et slikt senter ikke bare arbeidet med tinnitus, men hadde et bredt
audiologisk/otonevrologisk fundament og inkluderte en rekke sykdommer som ga tinnitus, deriblant Morbus
Méniere. Et nasjonalt kompetansesenter burde fa ressurser til 38 kunne systematisere erfaringer gjennom
klinisk forskning

| stedet for & organisere funksjonen som et tradisjonelt medisinsk kompetansesenter, foreslo
arbeidsgruppen i 2005 3 opprette et kompetansenettverk med tinnitusekspertise fra hver helseregion.
Arbeidsgruppen foreslo at det ved hvert regionalt helseforetak ble opprettet én eller flere faglige stillinger
som skulle innga i det nasjonale kompetansenettverket. Det ble anbefalt at det nasjonale
kompetansenettverket gjennom de faglige stillingene ble forankret bade i forskningsmiljg
(universitet/hgyskoler) og i kliniske miljg (helseforetakene). Kompetansenettverkets arbeidsoppgaver var i
trad med hva som var definert i rundskriv om nasjonale medisinske kompetansesentra.
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7.5.5.2 Drdfting - Et eksempel pd nasjonalt kompetansesenter

Som vist til tidligere i rapporten, pekte helseministeren i 2004 pa at direktoratet ville vurdere om det var
tilstrekkelig a bygge opp regionale kompetansesentra, eller om det ogsa burde foreslas etablert et nasjonalt
kompetansesenter for tinnitus. Etter det vi kjenner til, foreligger det ingen slik vurdering. | Arnesens
oppsummering i 2016 om oppfglgingen av 2005-rapporten, argumenterte han for at etablering av nasjonalt
kompetansenettverk for tinnitus, var for ambisigst, da nasjonal behandlingstjeneste ma sgkes om fra et
helseforetak og at det er strenge krav til innvilgelse, da de som sgker ma ha "en vel etablert pagaende
forskning" (Arnesen 2016).

| var kartlegging tar vi ikke stilling til om det bgr opprettes et kompetansesenter eller kompetansenettverk
for tinnitus. Til det er vart datagrunnlag for svakt. Samtidig har var kartlegging vist at det er behov for styrking
av kompetansen om tinnitus, i alle ledd i behandlingsforlgpet. Hvordan dette bgr organiseres, bgr utredes
naermere. Vi har nedenfor gitt et eksempel pa en nasjonal kompetansetjeneste som bgr kunne vurderes som
en mal for tilsvarende tjeneste for tinnitus.

Nasjonal kompetansetjeneste for vestibulaeere sykdommer ble opprettet i 2001 av Helse- og
omsorgsdepartementet. Kompetansetjenesten er lagt til Haukeland universitetssykehus og har som
oppgave a bygge opp og spre kompetanse, samt bidra til implementering av ny kunnskap for a utarbeide et
giennomfgrbart, helhetlig og kostnadseffektivt pasientforlgp uavhengig av bosted. Tjenestens arbeid skal
vaere basert pa brukermedvirkning. Tjenesten sgrger for kvalitetssikring og forskning innenfor flere
fagmiljger og driver informasjonsvirksomhet rettet mot helsepersonell, brukerorganisasjoner, pasienter og
publikum. Det er et mal @ etablere tverrfaglige nettverk i alle helseregioner slik at disse kan viderefgre
arbeidet lokalt. Formalet med tjenesten er a bidra til gkt kvalitet og kostnadseffektivitet i behandlingen av
pasienter med vestibulaere sykdommer i Norge gjennom a bygge opp og spre kompetanse. Tjenesten har
ikke som oppgave a behandle pasienter, men er samlokalisert med balanselaboratoriet som arlig utreder ca
1000 pasienter med svimmelhet fra hele landet. Tjenesten drives av ansatte som har interesse for
fagfeltet og som i mange tilfeller har betydelig aktivitet og erfaring i pasientbehandling i andre stillinger.
Nasjonal kompetansetjeneste medvirker i undervisning av relevant helsepersonell over hele landet.
Undervisningen inkluderer grunn-, videre- og etterutdanning av leger, fysioterapeuter, audiografer og
kiropraktorer. | tillegg bidrar tjenesten til opplaering gijennom hospitering for helsepersonell ved @re-nese-
halsavdelingen ved Haukeland universitetssykehus. Kompetansetjeneste arbeider ogsa med a utvikle
nettsider med informasjon til helsepersonell og pasienter om vestibulzeere sykdommer.

7.5.6 Veileder eller retningslinjer - er tiden inne for nasjonale fgringer for behandlingstilbudet
for personer med tinnitus?

7.5.6.1 Innledning

Utarbeidelse av en veileder eller retningslinjer for tinnitusbehandling, ble varslet av Helseministeren
allerede i 2004, hvor det i Stortinget ble stilt spgrsmal om oppfglgingen av rapporten fra 2002. | var
kartlegging har brukere og fagfolk etterlyst sentrale fgringer for faglige krav og organisering for a sikre et
enhetlig og likeverdig behandlingstilbud over hele landet for personer med tinnitus.

7.5.6.2 Om retningslinjer og veiledere som signal om videre satsing

Nar det gjelder sentrale myndigheters muligheter for & peke ut en videre satsing eller legge fgringer for
organisering av eller stille faglige krav til et behandlingstilbud, finnes det i dag en rekke "verktgy" som kan
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benyttes. Helsebiblioteket (sist oppdatert 5. august 2019), viser til at i Norge brukes begrepene veiledere,
retningslinjer, handlingsprogrammer, metodebgker og prosedyrer pa ulike mater. Dokumentene har til felles
at de gir rad og anbefalinger om forebygging, diagnostikk, behandling, oppfglging og organisering av
helsetjenester.

Innhold i veiledere varierer etter den funksjon de skal fylle. Felles for de fleste veiledere er at de omtaler og
beskriver et fagomrade pa et generelt og overordnet niva. En veileder kan inneholde en eller flere
retningslinjer for handtering av spesifikke tilstander innen fagomradet. Nasjonale veiledere utarbeides av
Helsedirektoratet. Det finnes ulike typer veiledere:

e Veiledere for tekniske prosedyrer eller fremgangsmater.

e Veiledere hvor hovedinnholdet er organisering, tilrettelegging og videreutvikling av tjenesten. Slike
veiledere er ofte knyttet til iverksetting og gjennomfgring av nasjonale handlingsplaner/strategier
eller nasjonale satsningsomrader.

e Veiledere for praksis knyttet til lov og forskrift®2.

Veiledere gir ogsa ofte en oversikt over nasjonale styrende dokumenter eller lover og forskrifter av
betydning for det aktuelle fag-/temaomrade. | tillegg gis det utdypende forklaringer og gode rad for praksis.

°

Retningslinjer er systematisk utviklede rad og anbefalinger utarbeidet for a stgtte helsepersonell og
pasienter i konkrete helserelaterte situasjoner. Retningslinjene gir anbefalinger knyttet til alle ledd i
behandlingskjeden - forebygging, diagnostikk, behandling, oppfelging og kommunikasjon til pasient og
pargrende. De beskriver ogsa ofte hvilket arbeid som skal gjgres og av hvem. Organisering av tjenesten kan
ogsa vaere spesifisert i retningslinjer. Retningslinjer lages av medisinskfaglige foreninger og organisasjoner,
kompetansesenter, Helseforetak, frivillige organisasjoner og offentlige institusjoner.

Nasjonale retningslinjer er ofte litt bredere og omfatter gjerne hele pasientgrupper eller sykdomsgrupper og
utarbeides av Helsedirektoratet. Det kan ogsa lages retningslinjer pa smalere medisinske felt. Arbeid med
Nasjonale retningslinjer settes ofte i gang pa grunn av at nye kostbare behandlingsmuligheter skal tas i bruk,
ulikheter i helsetilbud eller i forbindelse med politiske fgringer og nasjonale satsninger. Helsedirektoratet
viser til at nasjonale retningslinjer skal som faglig normerende langt pa vei styre de valgene helsepersonell
tar. Ved a fglge nasjonale retningslinjer vil fagpersonell lettere oppfylle lovverkets krav om faglig forsvarlig
helsehjelp. Nar Helsetilsynet tar stilling til om det er handlet i samsvar med god praksis, er utgangspunktet
yrkesgruppens egen fagforstaelse. Denne kommer til uttrykk blant annet i nasjonale retningslinjer. Radene i
retningslinjene ma likevel alltid tilpasses lokale og individuelle forhold.

Nar det star skal i retningslinjens anbefalinger betyr det at noe er lov- eller regelfestet, eller sa klart faglig
forankret at det sjelden vil vaere forsvarlig a ikke gjgre som anbefalt. Ordet bgr forbeholdes sterke
anbefalinger. Skal kan brukes som et alternativ til bgr i sterke anbefalinger, men ma da etterfglges av tekst
som apner for muligheten av et annet faglig begrunnet opplegg. Bruken av ordet kan forbeholdes svake
anbefalinger. Ellers er anbefalingene i retningslinjen ikke juridisk bindende. Men dersom en velger & ikke
felge dem, bgr en dokumentere begrunnelsen i pasientens journal.

| en artikkel publisert i Tidsskrift for Den norske legeforening i 2018 (tidsskri.17 0737) viser Magne Nylenna
til at faglige anbefalinger i helsetjenesten har som formal & kvalitetssikre og standardisere virksomheten.
Nylenna peker pa at helsetjenesten hovedsakelig styres gjennom rettslige virkemidler (lover, forskrifter,

32 p3 hgrselsomradet viser vi til krav til bemanning og kvalifikasjoner i hgrselssentralene som er beskrevet i "Vedlegg
3 til folketrygdloven § 10-7 bokstav b.
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avtaler etc.), okonomiske virkemidler (bevilgninger, budsjetter, finansieringsordninger etc.) og
organisatoriske virkemidler. | gkende grad brukes ogsa faglige styringsmidler i form av normerende
anbefalinger som kan utarbeides av nasjonale helsemyndigheter, institusjoner, fagmiljger,
profesjonsgrupper eller andre. Malet er a redusere ugnsket variasjon og a bedre kvaliteten i tjenestene.
Bade formen og betegnelsen pa slike dokumenter varierer, og autoriteten av anbefalingene vil avhenge av
hvem som star bak, og hvordan dokumentene er formulert.

Nylenna peker pa at Veileder er den minst presise betegnelsen. En veileder kan vaere et relativt overordnet
dokument som gir fgringer pa et bredt omrade, gjerne bade organisatorisk og medisinsk. En veileder kan
ogsa veere en utdypning av en forskrift, en beskrivelse av anbefalte organiseringsformer, eller en
bruksanvisning til hjelp i en sgknadsprosess, en utdanning eller lignende.

En retningslinje (guideline pa engelsk) har som regel et smalere og mer handlingsrettet innhold enn en
veileder og er oftest knyttet til kliniske problemstillinger. | Helsedirektoratets veileder for utvikling av
kunnskapsbaserte retningslinjer definerer man slike dokumenter som «systematisk utarbeidede rad og
anbefalinger knyttet til forebygging, diagnostikk, behandling og/eller oppfglging av pasient-, bruker- eller
diagnosegrupper innenfor helse og omsorgstjenestene». Retningslinjer utarbeides av fagmiljger,
profesjonsforeninger, helseinstitusjoner og myndigheter. Det er bare Helsedirektoratet som har mandat til
a lage nasjonale faglige retningslinjer. Anbefalingene som gis i slike nasjonale retningslinjer er ikke rettslig
bindende, «men beskriver nasjonale helsemyndigheters oppfatning av for eksempel hva som er god faglig
praksis, hvordan relevant regelverk skal tolkes og hvilke prioriteringer mv. som er i samsvar med vedtatt
politikk for helse- og omsorgstjenesten».

7.5.6.3 Veileder og retningslinjer — hva med tinnitus?

Legger vi til grunn at vel 20 prosent av den voksne delen av befolkningen har tinnitus, utgjgr dette 838 000
personer. Studier anslar at 5 prosent av disse er plaget av tinnitus (41 900 personer) og 1 prosent er veldig
plaget (8 380 personer). | 2016 forela Nasjonale retningslinjer for utredning, behandling og oppfalging av
pasienter med Menieres sykdom. Man regner med at det finnes cirka 5-10.000 personer med denne
sykdommen i Norge (nhi.no). Pa bakgrunn av det store antall personer som plages av tinnitus, resultater fra
tidligere utredninger presentert i denne rapporten (2002, 2003 og 2005), Helseministerens uttalelse i 2004,
og resultatene fra var kartlegging, mener vi tiden er inne for a utarbeide veileder eller retningslinjer for
tinnitusbehandling, med en overordnet malsetning om a bidra til et faglig godt og likeverdig tilbud til norske
pasienter med tinnitus, uavhengig av bosted. Etter var vurdering har man i dag et solid kunnskapsgrunnlag
for a sette i gang dette arbeidet.

Nar Helsedirektoratet i sin tilbakemelding viser til at direktoratet ikke har gjort noe oppfalging av rapporten
fra 2005 og henviser oss til de regionale helseforetakene med tanke pa hva som er gjort, viser var kartlegging
at helseforetakene ikke ngdvendigvis ivaretar sitt sgrge-for-ansvar overfor personer som er plaget av
tinnitus. Det er fortsatt litt for tilfeldig i hvilken grad spesialisthelsetjenesten har et kvalitativt godt tilbud til
denne pasientgruppen. Helseforetakenes prioriteringer av ressursbruk og gre-nese-halslegenes manglende
faglige interesse for tinnitusfeltet, er etter var vurdering i for stor grad styrende for hvilke tilbud
harselssentralene/ @gre-nese-halsavdelingene har til denne pasientgruppen. At fastlegene har liten eller
ingen kompetanse om tinnitus, er et stykke pa vei forstaelig ut fra den bredden av sykdommer og diagnoser
som fastlegene skal dekke. Som en informant buttrykker det: "Det er mange som vil ha en bit av fastlegene".
Men nar fraveer av tilstrekkelig kompetanse om tinnitus ogsa vises blant gre-nese-halsspesialistene, er dette
etter var vurdering, betenkelig. Situasjonen synes, langt pa vei, a vaere den samme som beskrevet i rapporten
fra 2005.
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Nasjonale faglige retningslinjer er et virkemiddel for & bidra til at helse- og omsorgstjenestene har god
kvalitet, gjgr riktige prioriteringer, ikke harugnsket wvariasjon i tjenestetilbudet, Igser
samhandlingsutfordringer og tilbyr helhetlige pasientforlgp. Var kartlegging viser at det er faglig enighet om
overordnet faglig forstaelse av tinnitus, tuftet pa en nevrofysiologisk forstaelsesmodell. TRT og/eller kognitiv
adferdsterapi star sentralt i behandlingstilbudet, der tilbud til personer med tinnitus eksisterer. Vi finner
dette igjen bade i @re-nese-halsavdelinger, privatpraktiserende g@re-nese-halsspesialister og
rehabiliteringssentrene. Ogsa internasjonalt finner man en slik faglig enighet. Det skulle med andre ord ikke
veaere noen grunnleggende faglig uenighet om behandlingsformer, som er til hinder for utbygging av et
behandlingstilbud for personer med tinnitus.

Helsepersonell og alle deler av helse- og omsorgstjenesten er forpliktet til 8 yte forsvarlig helsehjelp.
Retningslinjer, anerkjent fagkunnskap og allmenngyldige samfunnsetiske normer inngar som aksepterte
grunnlag for vurdering av hva som er faglig forsvarlig. Retningslinjer er ment som et hjelpemiddel ved
avveiningene tjenesteyterne ma gjgre for a oppna forsvarlig og god kvalitet i tjenesten. De er ikke rettslig
bindende, men faglig normerende for valg man anser fremmer kvalitet, god praksis og likhet i tjenesten pa
utgivelsestidspunktet. Helsepersonell ma likevel vise faglig skjgnn i vurderingen av hver enkelt pasient for a
ta hensyn til individuelle behov. Dersom helsepersonell eller institusjoner velger a fravike anbefalinger i en
retningslinje, skal dette dokumenteres og begrunnes.

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester § 12—5 fastslar at Helsedirektoratet er eneste aktgr med
mandat til & utvikle, formidle og vedlikeholde nasjonale faglige retningslinjer og veiledere. De nasjonale
faglige retningslinjene inneholder systematisk utviklede faglige anbefalinger som etablerer en nasjonal
standard for utredning, behandling og oppfglging av pasientgrupper, brukergrupper eller
diagnosegrupper. Nasjonale faglige retningslinjer gir uttrykk for hva som anses som god praksis pa
utgivelsestidspunktet.  Sentrale fagmiljger og tjenestemottakere er aktivt involvert i
utarbeidelsen. Helsetjenestens eiere og ledelse har ansvar for tilrettelegging av virksomheten slik at
anbefalinger gitt i nasjonale faglige retningslinjer kan fglges.

Som nevnt, signaliserte helseministeren allerede i 2004 at det skulle settes i gang arbeide en veileder eller
retningslinjer for tinnitusbehandling. Gjennom en slik uttalelse mener vi det signaliseres fra sentrale
myndigheter at man ser behovet for veileder eller retningslinje for a styrke tilbudet. Samtidig vil man med
et slikt arbeid vise at tilbud til en pasientgruppe (her: personer med tinnitus) skal prioriteres.

Forutsetningen for at en slik veileder skal fungere etter hensikten, er at det som skrives, etterleves i
fagmiljgene. Erfaringene fra var kartlegging er at helseforetakene i varierende grad fglger opp sitt sgrge-
for-ansvar (jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 a). Spgrsmalet blir da i hvilken grad en veileder vil ha den
ngdvendige kraften til & bedre tilbudet for personer med tinnitus. Samtidig skal man ikke se bort fra at en
slik veileder vil Igfte fram og sette pa dagsorden en pasientgruppe, som vist i var kartlegging, har veert
forsgmt i mange ar.

8 Drofting

Var kartlegging viser at tinnitus har en beskjeden plass i utdanningene, bade nar det gjelder audiografer,
audiopedagoger og leger. Mye av kunnskapen erverves gjennom praksis, noe som igjen vil avhenge av i
hvilken grad tinnitus er et prioritert fagfelt der faggruppene far sin praksis. Kartleggingen viser ogsa at det
er store variasjoner fra hgrselssentral til hgrselssentral i tilbudet til pasienter med tinnitus. | begrunnelsen
for dette pekes det dels pa sykehusenes og avdelingenes prioriteringer, og dels pa gre-nese-halslegenes
faglige interesser. Var kartlegging har vist at kompetansen om tinnitus blant fastlegene er varierende, noe
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som ikke er sa overraskende. Fastlegene skal dekke et bredt fagfelt, og "mange vil ha en bit av fastlegene".
Som det kommer fram i var kartlegging, er kunnskapen om tinnitus blant fastlegene begrenset, men "mange
fastleger kan en del om tinnitus", i hvert fall tilstrekkelig til 3 "sette pasienten pa rett spor". Opplevelsen av
mgtet med fastlegen vil henge sammen med hvilke forventninger pasienten har. Men det bgr selv for en
generalist som en fastlege, vaere et visst minimum av grunnkompetanse. Enkel informasjon og radgivning

om hva tinnitus er, at det ikke er farlig — bare ubehagelig, og at det er hjelp a fa, er det som skal til.

Nar det gjelder & na ut til fastlegene med kompetanse om tinnitus, viser Arnesens oppsummering av status
2016, at det var gjort forsgk pa realisering av noen av forslagene til kurs, grunnutdanning og etterutdanning
omkring temaet tinnitus, men med vekslende hell. Videre peker vare informanter pa at legeforeningen
forsgkte a lage en nettdel, en modul for fastlegene, en liten videreutdanning om tinnitus, men det kom aldri
i havn. Det er med andre ord gjort forsgk, uten at planene ble realisert.

Som vist i var kartlegging, og som pekt pad i tinnitus.no, er det naturlig og helt sentralt, a
differensiere utrednings- og diagnostiseringstilbudet etter en generell utredning. Videre
behandlingstilbud bgr velges basert pa hva den enkelte pasient har behov for, da ogsa med en vurdering
av hvor plaget pasienten er av sin tinnitus og hvor engstelig vedkommende er for at tinnitus skyldes alvorlig
underliggende sykdom. | enkelte tilfeller finnes det en arsak til tinnitus som krever behandling. Utredningen
vil fortelle noe om potensialet for behandlingen. Og en god utredning starter hos fastlegen, som er
ferstemgtet pasienten har med helsevesenet. Felles for alle som plages av sin tinnitus er at de har behov for
a bli tatt pa alvor nar de oppsgker helsevesenet, og at de skal tilbys en grundig utredning, diagnostisering og
behandling av sin tinnitus.

Pa HLFs internettsider vises det til fastlegen som f@rsteinstans i et avklarings- og behandlingsforlgp. Her vises
det ogsa til at "legen din vil gjgre en grunnleggende utredning for a avklare situasjonen og finne eventuelle
underliggende arsaker til tinnitus". Var kartlegging viser at her er det ulike erfaringer og variasjoner i
fastlegenes kompetanse og forstaelse for tinnitus. Videre heter det at for mange "vil en utredning bidra til G
dempe bekymringer for alvorlig sykdom og avdramatisere situasjonen. Spesielt er det viktig med god og riktig
informasjon i en akuttfase. Dette kan bidra til at tinnitus ikke befester seg og blir et stgrre problem enn den
behgver G bli". Om og i hvilken grad en slik utredning utfgres av fastlegene, varierer mye, ifglge vare
informanter. Brukerne har jevnt over et tillitsforhold til sin fastlege, en tillit som er viktig nar fastlegen skal
veie sine ord og gi det riktige informasjonen pa et tidlig tidspunkt. Var kartlegging viser at mange fastleger
her gjgr en god jobb, men vi har dessverre ogsa eksempler pa det motsatte.

Det bgr gjgres en generell helsesjekk for a utelukke behandlingstrengende tilstander, fgr en eventuelt gar
videre med andre utredninger. Hvorfor peker informantene pa behovet for en generell
helseundersgkelse tidlig i forlgpet? Tinnitus kommer ofte sammen med andre plager: sgvnproblemer,
stress, irritabilitet, angst, depresjon, svimmelhet, redusert hukommelse, nedsatt konsentrasjon, nedsatt
lydtoleranse m.m. Om et annet problem holdes ubehandlet kan utmattelsen fremme en tinnitusplage. Om
man over lengre tid har muskelsmerter, spenninger i rygg eller hodepine, kan dette svekke den naturlige
evnen til 8 undertrykke lyd. Er man syk, sliten eller utmattet vil en tinnitus kunne bli sterkere eller dukke
opp. | var kartlegging hevdes det at fastlegen skal tilby en grundig utredning, og at behandlingen skal foretas
i spesialisthelsetjenesten. Det er en sannhet med visse modifikasjoner.

Var kartlegging viser at utredningskompetansen pa @re-nese-halsavdelingene er varierende, noe vare
informanter mener henger sammen med lokal prioritering, og hvor mye tid som er avsatt. En av vare
informanter uttrykker det slik: "Dessverre er det slik at blant noen av dem at de seri g¢ra, de sender pasienten
til audiograf for hgrselstester og hjelpemidler, og stort mer enn dette gjgres ikke". Og nar det gjelder dette
med tid, uttrykker en informant det slik: "Hvis jeg hadde hatt 20 minutter med en pasient med tinnitus, sa
er det en formidabel oppgave a formidle den ngdvendige kunnskapen — hvordan kan man forvente at en
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pasient etter 20 minutter har med seg hjem noe som hjelper?" Flere av vare informanter mener det er
"bekymringsfullt " hvor lite en del gre-nese-halsleger kan om tinnitus. Pasienter med tinnitus utgj@r en stor
pasientpopulasjon, hvor mange er plaget, som strever i alvorlig grad. Det & si eller gjgre de gale tingene
forverrer symptombildet. Og mange pasienter har stor respekt for legene, og tror pa det de sier. Sa derfor
ma en skolering av en sa viktig faggruppe, komme pa plass. Og det skal ikke sa mye til for & hjelpe pasienten
pa riktig vei. Men det fremstar som uklart hvordan eksempelvis legeforeningen skal organisere dette.

Ut fra de tilbakemeldingene vi har fatt, er det grunn til 8 konkludere med at de som har svart oss, er
hgrselssentraler med et tilrettelagt tilbud for personer med tinnitus. Dette bygger vi pa vare intervjuer hvor
det bade fra brukere og fagfolk blir vist til store forskjeller i tilbudene ved hgrselssentralene, og hvor enkelte
informanter "er skremt over hvor lite hgrselssentralen kan om tinnitus". En god utredning av tinnitus
forutsetter fagkunnskap, faglig interesse og, ikke minst, tilstrekkelig med tid. Det vi leser ut av de
besvarelsene vi har mottatt et at TRT, kognitiv adferdsterapi og avslapningsgvelser er gjengangere i
behandlingstilbudet, med noe ulik vektlegging. Her, som flere andre steder i rapporten var, understrekes
betydningen av tidlig kunnskapsformidling, innfgring i den nevrofysiologiske forklaringsmodellen, rad og
redskaper for handtering av tinnitus (individuelt og i gruppe) osv. Hovedhensikten er differensiering — skille
de som virkelig trenger hjelp og de som kan mestre sin tinnitus med enkle grep.

Vi har flere ytringer i retning av at gre-nese-halslegene prioriterer sykdommer "som de kan gjgre noe med",
noe de ikke opplever i mgtet med tinnitus. Videre pekes det pa at gre-nese-hals fgrst og fremst er et kirurgisk
fag, mens tinnitus peker mer i retning av psykologi. Videre vises det til at det handler om hvordan man
prioriterer bruk av ressursene, i sykehuset og i avdelingen. En grundig tinnitusutredning er tidkrevende, og
"leger far heller ikke takster for & drive tinnitusbehandling". Og som en informant uttrykker det: "For til
syvende og sist er det bunnlinja som teller". Flere informanter peker pa at gkonomien har blitt tydeligere i
prioriteringene de siste drene. Det regnes som "darlig butikk" & jobbe med pasienter med tinnitus. Sa da
kreves det faglig tyngde og god overtalelsesevne 3 sannsynliggjgre viktigheten av a ha et godt tilbud til

pasienter med tinnitus selv om man ikke tjenester penger pa det, "men at vi skal gjgre det likevel".

En annen teori knyttet til manglende tilbud ved hgrselssentralene og som lanseres i vare intervjuer, er at
enkelte hgrselssentraler og gre-nese-halsleger "lener seg pa rehabiliteringssentrene og tilbudet der, noe
som gj@r det enklere for legene a ikke gjgre noe".

Ser vi tilbake pa de anbefalingene som ble gitt i 2005, kan de som har svart pa var henvendelse konkludere
med at i hvert fall disse hgrselssentralene tilbyr spesialisert utredning og behandling av pasienter med
tinnitus. Sann sett har, om ikke annet de hgrselssentralene som har svart, et tilbud i trad med anbefalingene
fra 2005. Handtering av tinnitus er en utfordring. En grunn er at tinnitus kan vaere et symptom pa en rekke
forskjellige underliggende patologier og kan vare ledsaget av mange forskjellige komorbiteter. Dette
indikerer tydelig behovet for omfattende tverrfaglig diagnostisk vurdering.

9 Konklusjon og anbefalinger

Formalet med kartleggingen har veert @ innhente oppdatert kunnskap om dagens behandlingstilbud til
personer med tinnitus i Norge, og se dette opp mot et foreliggende europeisk retningslinjeforslag for
diagnostisering, utredning og behandling av tinnitus. "Riktig ut fra start.." er tatt med i tittelen pa
kartleggingen, fordi den sier mye om hovedkonklusjonen i vart arbeide. Mange personer med tinnitus,
plages i dag ungdig, fordi de har fatt feil informasjon, pa feil tidspunkt. Mange av pasientene med tinnitus,
som i dag star pa venteliste til spesialisthelsetjenesten hadde ikke behgvd a sta der om de hadde kommet
riktig ut fra start. Angst og depresjon kan sette seg grunnet et kunnskapslgst fgrstemgte med helsevesenet.
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Mye av det som ble skrevet i 2003 og 2005, star seg fortsatt. Men mye har skjedd, lokalt, ifglge vare
informanter, og oppmerksomheten om og interessen for tinnitus er gkende, men fortsatt gjenstar mye.

Vi har i kartleggingen gitt et bilde av ulike sider ved behandlingstilbudet for personer med tinnitus, og har i
rekrutteringen av informanter benyttet en fremgangsmate som har likhetstrekk med Respondent-driven
sampling (RDS) eller "sngballmetoden". Vi har innenfor rammen av oppdraget tilstrebet bredde, framfor
representativitet.

Vi har nedenfor oppsummert de mest sentrale anbefalingene i var kartlegging.

e Det er behov for styrking av basiskompetanse om tinnitus blant fastlegene (hva tinnitus er, enkle
grep for forbedring, hvilke tilbud som finnes oa.)

Kartleggingen viser at det er mangel pa kompetanse om tinnitus blant fastlegene. Dette er i
overenstemmelse med tidligere utredinger og undersgkelser referert i var rapport. Fastlegene er som regel
tinnitusplagedes fgrste mgte med helsetjenesten. God informasjon og gode rad om at det er hjelp a fa om
man trenger det, vil for mange vaere tilstrekkelig for 8 handtere sin tinnitus. Tras det feil her ("dette ma du
leve med", "dette er det ikke noe a gjgre med", "dette ma du vende deg til"), kan det for mange personer
med tinnitus bety starten pa en ond spiral med angst, depresjon, sevnmangel og andre lidelser. Mangel pa
kompetanse og god differensiering i fdrstelinjen kan ogsa lede til en helt ungdvendig henvisning til
spesialisthelsetjenesten, en helsetjeneste som fra fgr er hardt presset, og med lange ventetider. En av vare
klareste konklusjoner og anbefalinger, og som sannsynligvis vil ha stgrst effekt, ligger derfor i behovet for
styrking av kompetansen blant fastlegene. Innarbeiding av tinnitus i grunn- og eller etterutdanningen har
vist seg a veere et "langt lerret @ bleke ". Var kartlegging viser at det er mange fagtemaer som kjemper om a
fa plass i de ulike utdanningene. Nettbasert informasjonsside, tilsvarende den som ble utviklet ved @re-
nese-halsavdelingen pa Arendal sykehus, kan pa en enkel og lettfattelig mate formidle "den riktige
informasjonen, til riktig tid". Informasjon om en slik nettside, formidlet til pasienten fra fastlegen, vil kunne
gjdre hverdagen enklere for mange. God informasjon om tinnitus finner man ogsa i norsk elektronisk
legehandbok (NEL).

e Spesialisthelsetjenesten ma ivareta sitt sgrge-for-ansvar overfor pasientgruppen. Kartleggingen
viser gode eksempler pa utrednings- og behandlingstilbud, som bgr etterleves ved alle landets
onh-avdelinger/hgrselssentraler.

Personer som plages av tinnitus er ingen liten pasientgruppe; vel 41 000 personer over 20 ar er plaget med
tinnitus og hvorav vel 8400 er veldig plaget. Det bgr forutsettes at pa spesialistnivda mgtes pasientene av et
tverrfaglig team med god kunnskap om utredning og behandling av tinnitus. Spesialisthelsetjenesten har et
sgrge-for-ansvar for 3@ yte ngdvendige spesialisthelsetjenester, i og utenfor institusjon,
jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 a. Krav til bemanning og kvalifikasjoner i hgrselssentralene er klart
beskrevet i Vedlegg 3 til folketrygdloven § 10-7 bokstav b. Ansvaret er tydelig plassert giennom lovverket.
Spesialisthelsetjenesten (helseforetak, klinikk og avdeling) kan ikke velge bort tilbudet til personer med
tinnitus, ut fra manglende kompetanse eller interesse for faget eller av andre grunner. | var kartlegging
kommer det fram at det ikke er god gkonomi for sykehusene og klinikkene a tilby grundig utredning og
omfattende behandling av tinnitus. Samtidig mener flere av vare informanter at hovedgrunnen for et
manglende tilbud ligger i mangel pa faglig interesse, saerlig blant legene. Det finnes ingen "quickfix" nar det
gjelder tinnitus. Faglig god kartlegging, utreding og behandling av tinnitus er ngdvendig og tar tid. Det ligger
i sprge-for-ansvaret at institusjoner og fagpersonell i spesialisthelsetjenesten ikke kan velge bort det a ha et
godt tilbud til pasienter med tinnitus, med henvisning til mangel pa faglig interesse eller at et slikt tilbud ikke
betaler seg.
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e Arbeidet med retningslinjer og veileder pa tinnitusfeltet bgr igangsettes, slik som signalisert av
helseministeren i 2004.

Kartleggingen konkludere med at arbeidet med en veileder eller retningslinjer for tinnitusbehandling, ikke
er igangsatt. Behovet for og betydningen av en veileder eller retningslinjer drgftes i var rapport.
Forutsetningen for at en slik veileder skal fungere etter hensikten, er at det som skrives, etterleves i
fagmiljgene. Erfaringene fra var kartlegging er at helseforetakene i varierende grad fglger opp sitt sgrge-
for-ansvar (jfr. spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 a). Spgrsmalet blir da i hvilken grad en veileder vil ha den
ngdvendige kraften til & bedre tilbudet for personer med tinnitus. Samtidig mener vi at en slik veileder vil
Igfte fram og sette pa dagsorden en pasientgruppe, som vist i var kartlegging, har veert lavt prioritert i mange
ar.

e Kompetanseheving generelt og e-laeringstilbudet spesielt ma videreutvikles, bade nar det gjelder
tilbud rettet mot helsepersonell (audiologisk og ikke-audiologisk personell) og mot
pasient/pargrende (blant annet gjennom Laerings- og mestringssentrene)

Arbeid med e-leeringstilbud er igangsatt og bgr viderefgres. Gode e-leeringstiloud med informasjon om
tinnitus og enkle tiltak, rettet mot bade fastleger og pasienter, er blitt utarbeidet eller er under utarbeiding.
Det som gjenstar, er a gjgre de kjent og ta dem i bruk. HLF startet i 2012 planlegging av e-laeringskurs for
allmennleger i deres spesialisering. Var kartlegging gir ikke grunnlag for a konkludere med at det i hver
helseregion finnes minst ett leerings- og mestringssenter som har kompetanse til a gi tilbud til
tinnitusrammede. Det vi kan si er at det har skjedd en positiv utvikling nar det gjelder kompetansen ved
leerings- og mestringssentrene og tilbudet til personer med tinnitus og deres pargrende. Vi er usikre pa hva
som ligger i helseministerens svar i 2004 om at det bgr "etableres et kompetansehevingsprogram for
behandling av tinnitus" (se nedenfor), om dette skal inn i grunnutdanningen, etterutdanningen eller i
spesialiseringen, og hvilke fagprofesjoner det her er snakk om (allmennleger, @re-nese-halsleger,
audiografer og audiopedagoger.

| var kartlegging tar vi ikke stilling til om det bgr bygges opp regionale kompetansesentra, eller om det ogsa
bgr foreslas etablert ett nasjonalt kompetansesenter for tinnitus. Dette bgr gjgres til gjenstand for en faglig
utredning. Som vist til i kartleggingen ble det lansert ulike I@sninger i utredningene fra 2002, 2003 og 2005:

e 12002 antydet man behovet for et nettverk med spesialkompetanse, ved at det i hver helseregion
fantes ett foretak som hadde spesialkompetanse til a8 kunne utrede og behandle sveaert plagede
pasienter med tinnitus.

e 12003 ble det pekt pa at et nasjonalt kompetansesenter ikke bare arbeidet med tinnitus, men hadde
et bredt audiologisk/otonevrologisk fundament og inkluderte en rekke sykdommer som ga tinnitus,
deriblant Morbus Meéniére. Et nasjonalt kompetansesenter burde fa ressurser til & kunne
systematisere erfaringer gjennom klinisk forskning.

e | 2005 ble det foreslatt at i stedet for & organisere funksjonen som et tradisjonelt medisinsk
kompetansesenter, burde det opprettes et kompetansenettverk med tinnitusekspertise fra hver
helseregion. Kompetansenettverkets arbeidsoppgaver var i trad med hva som var definert i
rundskriv om nasjonale medisinske kompetansesentra.

Vi har i var rapport vist til Nasjonal kompetansetjeneste for vestibulaere sykdommer, som et eksempel pa
hvordan et kompetansesenter kunne bygges opp.
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Var vurdering, basert pa kartleggingen, er at ordning gjeldende fra 2022, med Helfo-refusjon for tinnitus hos
audiopedagogene er et skritt i riktig retning. Allerede i 2005, pekte arbeidsgruppen pa at "audiopedagoger
hadde hatt og burde ha en sentral plass i arbeidet med rehabilitering av hgrselshemmede generelt.
Arbeidsgruppen mente at audiopedagogens rolle som profesjonell radgiver og behandler ogsa var viktig for
pasienter med tinnitus. Kompetansen burde samles innenfor helseforetakene". Vi slutter oss til
arbeidsgruppens anbefaling om styrking av audiopedagogtilbudet i helseforetakene, noe de ogsa er
forpliktet til i henhold til Vedlegg 3 til folketrygdloven § 10-7 bokstav b.

Var kartlegging viser at det er store forskjeller og store svakheter i hva som tilbys personer med tinnitus
initialt. Manglende kunnskap blant fastlegene kan pafgre pasientene ungdige plager — plager som med enkle
grep kunne veert unngatt. | et slikt perspektiv blir var konklusjon at man pa tinnitus-feltet ikke fglger
prinsippet om behandling pa laveste effektive omsorgsniva (LEON-prinsippet). Videre er var konklusjon at
en pr i dag ikke tilbyr pasienter med tinnitus et differensiert behandlingsforlgp i primaerhelsetjenesten og
videre i spesialisthelsetjenesten. Mangel pa utredningskompetanse gjgr at pasienter sendes hjem fra
fastlegen, pasienter som burde veaert henvist til og utredet og behandlet i spesialisthelsetjenesten. Samtidig
er det pasienter som legger ut pa et langt behandlingslgp i spesialisthelsetjenesten, et Igp som for mange er
helt ungdig, og er en feil bruk av ressurser. Svikt i utredningsarbeidet fgrer til lite sammenhengende
pasientforlgp pa tinnitus-omradet.

Videre anbefaler vi at sentrale myndigheter fglger opp anbefalingene gitt av de direktoratsoppnevnte
arbeidsgruppene i 2003 og 2005 (se kort oppsummering i kapittel 2 ovenfor), og realiserer de planene
helseministeren presenterte i 2004:

e Direktoratet vil vurdere om det er tilstrekkelig & bygge opp regionale kompetansesentra, eller om
det ogsa bgr foreslas etablert ett nasjonalt kompetansesenter for tinnitus.

e | hver helseregion bgr det finnes minst et laerings- og mestringssenter som har kompetanse til 3 gi
tilbud til tinnitusrammede.

e Helseministeren vil arbeide for at det blir utarbeidet en veileder eller retningslinjer for
tinnitusbehandling

e Det bgr etableres et kompetansehevingsprogram for behandling av tinnitus.

Dette vil representere skritt i riktig retning for en pasientgruppe som har blitt lite prioritert i de siste artiene.
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