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Utvecklingsprocess hos horande foréldrar till dova barn — en pedagogisk stu-
die.
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Att bli forélder &r ett stort steg i ens liv och utveckling. Medvetet eller omed-
vetet forbereder man sig infor den nya livssituationen med hjélp av sin livser-
farenhet och kunskap. Utifrén sin egen uppvéxt har den blivande fordldern
upplevt olika utvecklingsfaser och fatt stod av sina foréldrar vilket blir till
grund for fostran av det nya barnet. Men vad hiander hos hérande fordldrar om
det visar sig att deras nya barn ar dovt eller horselskadat?

Syftet med uppsatsen &r att undersoka och analysera horande fordldrars ut-
vecklingsprocess i relation till sitt dova barns situation. Att fa ett dovt barn
handlar mycket om en kommunikativ problematik och detta dr en underton i
hela uppsatsen.

Djupintervjuer har gjorts med fyra familjer med hérande foréldrar till dova
barn.

Utifran de intervjuade fordldrarna och tidigare forskning visar det sig att for-
dldrarna genomgar en utvecklingsprocess med kris och bemdtande av nya
manniskor som medicinsk- och pedagogisk horselvard, som kommer att pragla
en stor del av fordldrarnas liv. Det &r genom stod som fordldrarna fatt insikt
om ddvheten, teckensprak och dovkultur. De olika stodformerna har gett for-
dldrarna storre perspektiv pa sin nya livssituation, vilket lattare kan ge dem
viljan att gé vidare och léra sig teckensprék for att kunna kommunicera med
sitt dova barn. Teckensprék blir en ny visentlig faktor som genomsyrar hela
existensen for fordldrarna.

Foréldrarna strévar efter den bésta mojliga framtiden for sitt dova barn och
tar olika beslut gillande sitt barn. Har blev flera av fordldrarna indragna i ett
dilemma nér det géller valet av cochleaimplantat. En del fordldrar anser att
cochleaimplantat forbattrar maojligheten for barnets utveckling och valjer dér-
for det medan andra véljer bort det. De intervjuade fordldrarna som valt coch-
leaimplantat har valt en form av mellanvig genom att kombinera cochleaimp-
lantat, teckensprak och tal.

Horande foraldrar, dova barn, kommunikation, stdd, teckensprak och utveck-



lingsprocess.
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1 Inledning

Att bli fordlder ar ett stort steg i ens liv och utveckling. Medvetet eller omedvetet forbe-
reder man sig infor den nya livssituationen med hjélp av sin livserfarenhet och kunskap.
Utifrén sin egen uppvaxt har den blivande fordldern upplevt olika utvecklingsfaser och
fatt stod av sina fordldrar vilket blir till grund for fostran av det nya barnet. Men vad
hinder hos horande fordldrar om det visar sig att deras nya barn ar dovt eller horselska-
dat? Fordldrarna uppticker att deras kunskap och erfarenhet om hur man ska kunna
kommunicera och fostra det dova/hdrselskadade barnet inte racker till. Den kunskap och
erfarenhet fordldrarna har haft 1 sin forberedelse upplevs otillrdcklig, och fordldrarna
blir beroende av experter. Detta dr inledningen i rapporten Tidigt stod till familj med
hérselskadade och dova barn av organisationen Stiftelsen for fordldrasamverkan DHB-
Hfr-SDR' som bygger pa tvi vetenskapliga konferenser for 15 ar sedan.

Vidare i rapporten diskuteras att ménniskor i allménhet menar att vi ska behandla
alla lika, &ven dem som anses vara avvikande fran majoriteten genom hudféarg, handi-
kapp och religion. Man ska striva efter att alla manniskor ska f& samma mojligheter och
rattigheter, i detta fall att dova och horselskadade barn ska fa stod genom att bl.a. gé pa
for- och grundskola for dova och horselskadade barn. Men det finns ocksé s.k. dolda
attityder — och det géller for fordldrarna att inse att ens egna barn inte kan leva i sin om-
givning och ute 1 samhéllet pd samma villkor som de sjélva. Spontant skulle fordldrarna
tanka sig att det dova/horselskadade barnet skulle fa det béttre och lédttare om det lar sig
att leva bland horande — t.ex. genom att léra sig tala och avlisa.

Det kan vara litt att glomma saddana saker som att barnets basta mojlighet till ut-
veckling dr genom teckenspréklig kommunikation, hdvdar rapporten.

I rapporten Tidigt stod till familj med horselskadade och dova barn menas att fordld-
rarnas livssituation fordndras, deras virderingar ifrdgasétts och att den nya livssituatio-
nen upplevs omvilvande. Horande foréldrar vet ofta inget om dévhet och blir darfor
oroliga och negativt instillda mot den nya livssituationen. De bdrjar oroa sig dver att
deras barn aldrig ska kunna ldsa eller skriva och dessutom kan de bekymra sig dver att
barnet aldrig far hora ndgon musik eller fagelkvitter. Allt kinns frimmande for forald-
rarna.

Vanligtvis nir en vuxen person vill vidareutbilda sig &r det det egna valet och intres-
se som styr, ibland kan det vara sé att arbetsplatsen kraver det. Att ovintat foda ett dovt
barn startar en stor forandringsprocess i fordldrarnas liv. De méste bearbeta sina kénslor,
lara sig ett nytt sprak och i de flesta fall g med i nya foreningar for att triaffa andra fa-
miljer i samma situation. Fordldrarna kommer i ett tillstdnd déir de, utan forberedelse,
genomgar en ny utvecklingsprocess. Den ryske psykologen och pedagogen Lev Vy-
gotskij och den rysk-amerikanske psykologen Urie Bronfenbrenner menade att ménni-
skan utvecklas i samspel med andra ménniskor. Vilka manniskor har kretsat runt forald-
rarna under deras utvecklingsprocess och vad betyder dessa méanniskor for fordldrarna?
Mot min egen bakgrund som dov med horande fordldrar och horande bror har formule-
ringen av syftet och frdgestéllningarna hir nedan tillkommit med fokus pa den situation
som fordldrar hamnar i d& de far ett dovt barn. Vilka problem och fragor fordldrarna
kommer att mdta, omgivningens reaktioner och virdens bemdtande kommer att lyftas
fram.

' Riksforbundet for dova, horselskadade och sprékstorda barn, Horselskadade riksforbund och Sveriges
Dovas Riksforbund.



1.1 Syfte

Syftet med uppsatsen &r att undersdka och analysera horande fordldrars utvecklingspro-
cess 1 relation till sitt dova barns situation. Att fa ett dovt barn handlar mycket om en
kommunikativ problematik och detta kommer att ligga som underton i hela uppsatsen.

1.1.1 Fragestallningar
e Hur beskriver fordldrarna sin utveckling nir de far ett dovt barn?
e Hur upplever fordldrarna att deras nirmaste omgivning reagerar gentemot dem
och det dova barnet?
e Hur upplever fordldrarna samhillets stodverksamhet?

1.2 Samhallsstod

P& barnavérdcentral genomf6rs det hidlsoundersokningar péd spidbarn som bestar av
bland annat av horsel- och syntest. Nér det giller horseln finns det nagot som kallas
BOEL-prov (”Blicken Orienterar Efter Ljudet” (Nationalencyklopedin 021202). Di-
striktsskoterskan skakar en bjdllra intill barnets ora for att se om det reagerar pa ljudet
genom att titta at det hall ljudet kommer ifrdn. Finner man nagot fel pa horseln hinvisas
familjen till sjukvérd dér det finns en avdelning for medicinsk horselvéard. Déar under-
sOks de medicinska faktorerna kring horseln av ldkare och audiolog. Det finns dven en
pedagogisk motsvarighet till den medicinska horselvarden som kallas for pedagogisk
horselvard. Pedagogiska horselvarden erbjuder fordldrarna stod i pedagogiska, psykoso-
ciala och tekniska fragor.



2 Tidigare forskning

2.1 Litteratursokning

Sokningen har framst bedrivits pd internet genom sokmotorerna Lovisa och Libris samt
mediearkivet PressText pA DoD-databas’. Utover det sokte jag dven litteraturreferenser i
den litteratur jag fann samt genom besok pé olika organisationers hemsidor som SDR
och DHB for att 4 aktuell information.

Det visade sig inte finnas ndgon utbredd forskning om horande foréldrar med dovt
barn. De mesta materialet bestod av rapporter och artiklar, sdsom tidigare nimnda rap-
porten Tidigt stod till familj med horselskadade och dova barn.

Dessutom kommer det att mérkas att en del material inte dr direkt nytt, men inget
annat kan som jag ser det ersitta det.

Materialet av tidigare forskning har kategoriserats 1 fyra avsnitt — dar det forst lyfts
fram om horande foréldrars kris nér de fatt ett dovt barn och deras utveckling genom
gruppsamtal. Vidare framstélls fordldrarnas upplevelse av bemdtandet av medicinsk och
pedagogisk horselvard samt av sldkt och vénner. Darefter kommer en diskussion om
teckenspraks betydelse for dova barn. Kapitlet avslutas med diskussion kring forédldrar-
nas val av cochleaimplantat.

2.2 Foraldrar i kris

En stor del av fordldrarnas utvecklingsprocess hianger ihop med de psykologiska reak-
tioner nér horande fordldrar far veta att deras barn dr dovt eller horselskadat. Foraldrar-
na kan da hamna i en psykologisk kris, hivdar Leithoff-Oppermann (1998) 1 sitt exa-
mensarbete i psykologi, som beskriver de psykologiska beteenden som kan intriffa,
t.ex. sorg, forsvarsreaktion och radsla.

Forildrarna kan komma att sorja “det forlorade barnet”. Psykologiskt sett har de
forlorat ett barn som de sett fram emot och mentalt forberett sig for barnets framtid.
Vidare skriver Leithoff-Oppermann att eftersom “’det forlorade barnet” inte var borta
utan ndrvarande innebar det att en del fordldrar inte hann med sitt sorgearbete. Hos en
del fordldrar varar sorgearbetet langre, finns kvar under hela det dova barnets uppvixt
och kan forstédrkas vid speciella tillfdllen som t.ex. skolstart vid grundskolan och gym-
nasium.

Forsvarsreaktioner hos fordldrarna kan bland annat bli att de reagerar med skuld-
kénslor, projicerar sina aggressiva kénslor mot vardpersonalen, dverbeskyddar det dova
barnet eller att de fornekar allt. Flera fordldrar var kritiska mot likarna som dvergav
dem vid diagnosogonblicket — de fick diagnos och information pa en gang och sedan
inget aterbesok (Leithoff-Oppermann 1998).

Foréldrarna i Leithoff-Oppermanns uppsats var ganska negativt instdllda mot sin nya
livssituation och tyckte det var mycket tidskrdvande att ldra sig teckensprak — detta un-

2 Database of Databases: http://dod.lub.lu.se/cgi-bin/dod/dod2.




derlattas om sldkt och vianner ocksa stiller upp. Dessutom tar hon upp att fordldrarna
kan uppleva dévgruppen som ett hot di de &r rddda att den ska ta deras dova barn fran
dem eftersom de (fordldrarna) inte ar tillrdckligt duktiga pa teckensprak.

Ett sétt horande fordldrar till dova barn kan bearbeta sin kris och fé ldra sig kring sin
nya livssituation ar att delta i en samtalsgrupp. Backenroth (1984) gjorde en uppfolj-
ningsstudie hos foridldrar som deltog i gruppsamtal fyra till sex &r tidigare. Det har visat
sig vara av stor betydelse for fordldrarna, att de fick mojlighet att tréffa andra foréldrar i
liknande situation tillsammans med en professionell gruppledare.

I gruppsamtalen delade fordldrarna med sig av sina erfarenheter, kénslor och attityder
till dévheten som handikapp och gav varandra stod. Fordldrarna fick méjlighet att venti-
lera sina kénslor vilket var en viktig del av den kénsloméssiga bearbetningen.

Med det dova barnets alder dandrade problemet karaktér for fordldrarna — de borjade
till exempel kdmpa mer bl.a. i skolfragor for att barnet skulle fa en bra framtid.

Forédldrarna upplevde inte bara kris, problem, frustration, besvikelse och svarigheter
i samspelet med det dova barnet, utan de upplevde ocksé fina och positiva stunder. I
efterhand hade fordldrarna 1 samtalsgruppen visat sig vara hoppfulla infor framtiden.
Flera av fordldrarna menade att livserfarenheten av att ha ett handikappat barn gett dem
en storre mognad och forstaelse for andra méinniskors behov. Efter ett tag nir fordldrar-
nas acceptans av barnets handikapp hade okats borjade de framst se sitt eget barn som
ett barn och 1 andra hand ett handikappat barn (Backenroth 1984).

2.3 Foraldrarnas upplevelser

Legitimerade psykolog Margareta Ahlstrom (1991) lyfter fram mycket kring fordldrar-
nas upplevelser och erfarenheter frén nér de fatt veta att deras barn var dovt eller horsel-
skadat till nir barnen kommit upp i tonaren.

Hilften av fordldrarna i Ahlstroms studie upplevde daligt bemdtande frén sjukvar-
den — att de inte blev trodda av personalen nir de misstinkte att deras barn var dovt.
Niéstan hilften av fordldrarna hade fitt vinta mellan sex ménader och fyra ér fran det de
misstdnkte att deras barn var dovt tills de fick bekriftelse av ldkare.

Det fanns fordldrar som hade positiva erfarenheter av sjukvéarden dér de fick saklig
information, atertraffar och upplevde att personalen var empatisk. Fordldrarna betonade
att de tyckte det var viktigt att inte f& for mycket information pa en ging, utan att den
borde vara uppdelad pé olika tillfdllen sa att man fick gott om tid att tinka igenom den
nya informationen och dven fa tillfdlle att stilla fragor. Vad de flesta saknade var att
kunna diskutera psykologiska/sociala fragor eftersom sjukvarden var mer inriktad pa det
mediciniska och det tekniska.

Efter motet med sjukvarden tréffade fordldrarna personal som arbetar for fordldrar
med dova barn frdn pedagogiska horselvarden. En grupp fordldrar fick vénta upp till atta
manader innan de kontaktades av pedagogiska horselvarden, vilket inte uppskattades av
fordldrarna. Drojsmaélet kunde bero pa att det var sommaruppehall pd pedagogiska hor-
selvarden och det visade sig dven att ndgra fordldrar inte visste att det var just pedago-
giska horselvarden de hade haft kontakt med.

De forildrar som moétte olika uppfattningar och inriktningar hos den pedagogiska
horselvarden (beroende pé var i landet de befann sig) upplevde det negativt. Konse-



kvensen blev att fordldrarna fick olika slags information och rdd — en del fick veta att
det var viktigt att ldra sig teckensprak medan andra skulle tala till det dova barnet.

I slutdnden blir det vanligtvis sa att hela familjen lar sig teckensprék for att kunna
kommunicera med det dova barnet. Eftersom det 4r manga i omgivningen som inte kan
teckensprak innebar det att fordldrar och syskon fungerar som tolk till det dova barnet.

Ahlstrom (1991) kom fram till att en del sldkt och vinner dessvérre inte ger automa-
tiskt stod till den berorda familjen. Hélften av fordldrarna uppgav att deras sldkt och
vanner bemotte det dova barnet annorlunda eftersom de inte visste hur de skulle kom-
municera med barnet. De flesta fordldrarna dnskade att det gavs ut information om dov-
het och samtidigt ocksa teckenspraksundervisning till slékt och vénner eftersom det inte
ar latt att bade vara fordlder och informatdr samt hantera slidktens och vannernas reak-
tioner. Diaremot finns det en del fordldrar som har positiva erfarenheter dér sldkt och
vanner har stillt upp genom att lara sig teckensprak.

Syskonens upplevelser av den nya situationen med ett dovt syskon tas dven upp av
Ahlstrom (1991) och de blir liksom sina fordldrar paverkade, bade positivt och negativt.
Ibland kunde det bli konflikter mellan de horande och déva syskonen pa grund av
sprékliga brister, si fordldrarna fick ibland ingripa och fungera som tolk.

Négra syskon hade fitt teckenspraksundervisning vilket hade upplevts mycket posi-
tivt eftersom de fick triaffa andra syskon i samma situation samt léra sig teckensprak.
Fordldrarna 6nskade utokning av denna verksamhet dven under syskonens skoltid (Ahl-
strom 1991).

2.4 Kommunikation

Inneborden av att vara dov handlar idag mer om social identitet och att man definierar
en grupptillhorighet ddr man anvénder teckensprdk som kommunikation &n att precisera
graden av horsel. Enkelt uttryckt kan man siga att “dévkultur® 4r en livsform vars forut-
sattning ar teckenspraket” (SDR 1995).

Dovgruppen existerar och har stort behov av att fa leva i teckensprakig miljo liksom
hoérande som vill leva i den milj6 dér de kan forsté spraket och varandra. Skolvirlden &r
ocksa en viktig del for dova nér de véxer upp, dar traffar de ocksé sina jamlikar. Utanfor
skolan finns det bl.a. fritidshem dér det ordnas olika aktiviteter for dova barn och ung-
domar. Dovforeningarna dr ocksé en viktig del i det sociala samspelet for vuxna (Eriks-
son 1994; Heiling 1993).

Dovhet kan betraktas som ett funktionshinder ur en hérande persons perspektiv ef-
tersom han/hon inte kan tala med den dova personen. For att kunna kommunicera méste
den horande personen léra sig teckensprak eller skriva till den dova personen. Horande
ar den bestdende majoriteten vilket innebér att de anser sig som normala, men om en
horande person stiger in i en dovgrupp utan att kunna teckensprak mirker denne snabbt
att den horande ar utanfor och ar den som &r handikappad, eller réttare sagt kommunika-
tionshandikappad® (SDR hemsida om déva).

3 Dévkultur innefattar déva minniskors levnadssiitt, traditioner, varderingar och sprakbeteende (SDR
1995).
4 For vidare lasning, se SDR hemsida om dova http://www.sdrf.se/sdr/valkommen/dova/index.html.
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Teckensprak godkéndes som dovas forsta sprak forst 1981 av Sveriges Riksdag och
teckenspraket anvénds vid all kommunikation pa samma sitt som talet anvdnds horande
emellan. I skrift anvénder dven dova det svenska skriftspriket eftersom teckensprak
saknar ett eget skriftsprak.’

Teckenspréket har liksom svenskan och andra sprak en egen grammatik och satsléra.
Det innebir att dova barn tidigt maste ldra sig att de &r tvasprakiga for att sedan kunna
behirska bade teckensprak och svenska. Nér det inte finns ett tecken for ett ord eller att
man av nagon anledning vill bokstavera ordet anvdnder man sig av ett handalfabet vil-
ket innebér fingerstillningar som motsvarar det skrivna alfabetet (Heiling 1993). Teck-
enspraket har, liksom svenskan, dialektala skillnader och &r inte internationellt (SDR
1995).

Kombination av bdde tal och teckensprak forekommer. Det har skapats genom kom-
munikation mellan dova och horande — sa kallat pidginteckensprék — vilket innebér att
det finns i manga olika former (Heiling 1993).

Kommunikation pé teckensprak ar vildigt viktig bland dova, det ger en kénsla av
samhdrighet och identitet. Genom teckensprak har dova skapat en egen historia och
kultur med egna traditioner. Idag 4r dova accepterade som en spraklig och kulturell mi-
noritet. Vissa delar av horandes kultur kan dova inte delta i och darfér maste de skapa
ndgot eget (Goransson & Westholm 1995).

Kommunikation mellan de hérande foérdldrarna och det déva barnet blir en stor for-
andring for fordldrarna, eftersom de far ldra sig ett nytt sprék, teckensprak. De kom-
mande studierna nedan visar vilken betydelse teckensprak har for dova barn, vilket 1 sin
tur ger 6kad betydelse for fordldrarna att lara sig teckensprak.

I psykologerna Malmstroms och professor Preislers (1991) rapport om kommunika-
tiva uttryck det dova barnet anvinde i kommunikation med sina dova respektive horan-
de fordldrar och vice versa, visade det sig att dova fordldrar kommunicerade med det
dova barnet pé annat sétt an en horande fordlder. De dova fordldrarna anpassade sin
teckenspraksniva till babyn och var noga med att ha 6gonkontakt och teckna inom ba-
byns synfilt, exempelvis intill en sak barnet tittar pd. Nar de horande fordldrarna kom-
municerade med sitt dova barn fokuserade de mera pd hur man skulle teckna én sjélva
innebdrden 1 kommunikationen. De var inte vana vid att ha mycket visuell kontakt, men
vid slutet av undersdkningen hade de utvecklats.

Slutsatsen som Malmstrom och Preisler (1991) kom fram till var att dva barn till
dova foréldrar tidigare borjade kommunicera med sina fordldrar, men dova barn till ho-
rande fordldrar kom fort ikapp. Forfattarna havdar att i slutdnden ar det inte ndgon storre
skillnad 1 barnens utveckling oberoende av om man har dov eller horande forélder.

De praktiska konsekvenserna fran denna studie menar Malmstrém och Preisler
(1991) &r att radgivning pa pedagogiska horselvarden bor erbjuda stod for bdde dova
och horande fordldrar om hur man utfor en vuxen-barn kommunikation med det dova
barnet. Malmstrom och Preisler (1991) lagger ocksa tonvikten pa teckensprékskurser for
horande fordldrar att det ska laras ut tecken som man brukar anvdnda nar man kommu-
nicerar med barn, t.ex. djur, leksaker och matrétter. Genom kurserna ska foréldrarna bli
medvetna om vad som behovs for att kommunikationen med det dova barnet blir bra,
bl.a. teckna 1 barnets synfilt och vdnta med att teckna tills man fatt barnets uppmark-
samhet (Malmstrom och Preisler 1991).

> Vid Stockholms universitet, avdelningen for lingvistisk teckenspraksforskning anvénds en transkribe-
ring i forskningssyfte. Transkription &r en form av kod som visar hur ett tecken ska utforas, det vill sédga
vilka handformer och rorelser i férhallande till kroppen som anvénds.
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Heiling (1993) studerade dova barn i flera ar, fran forskolan till cirka attonde klass i
grundskolan. Hon jdmforde de dova barn fran 1960-talet som inte fick lira sig tecken-
sprak forrdn de borjade i grundskolan med de barn fran 1970-talet som fatt tillgdng till
teckensprak redan i forskoledldern. Hon fann stora skillnader mellan grupperna — de
barn som fick teckensprak i forskoledldern hade hogre kunskapsnivéa och var mer socialt
utvecklade, vilket syntes tydligt genom béttre samspel mellan den dova eleven och den
horande lararen. Samtidigt som Heiling (1993) studerade samspelet mellan eleverna och
lararna studerade hon samspelet mellan de hérande foréldrarna och det dova barnet. Dér
fann hon dven likadana skillnader mellan dova barn fran 1960-talet respektive 1970-
talet som 1 skolstudien. Heiling menade att med storsta sannolikhet har férdldrastod,
bland annat teckenspraksundervisning, som utvidgades under 1970-talet, frimjat de
ddéva barnens utveckling, kunskapsmaéssigt, socialt och emotionellt. Detta syntes genom
att samspelet mellan fordldrar och de dova barn som vixte upp pé 60-talet var svagt.
Eftersom de inte hade en vil fungerande kommunikation om t.ex. enkla vardagliga ting
skapades det litt konflikter. Aven om det inte var perfekt for barnen fran 70-talet syntes
en tydlig skillnad — de dova barnen kunde kommunicera med sina forédldrar (Heiling
1993).

2.5 Cochleaimplantat eller inte?

Nér en fordlder far veta att ens barn har ett funktionshinder — i detta fall dovhet — reage-
rar fordldern ofta med onskan att barnet ska kunna fa hora liksom de sjdlva. Genom l4-
kare pa medicinska horselvirden far fordldern idag veta att det erbjuds en slags “horap-
parat” som kan opereras in 1 barnets ora. Detta hjédlpmedel, vars namn &r
cochleaimplantat,’ gor att barnet kan mer eller mindre uppfatta ljud (Tvingstedt, Preis-
ler & Ahlstrom 1999).

Foréaldrarna stélls darfor infor ett viktigt beslut om deras barn ska opereras eller inte.
Medan forildrarna funderar fram ett beslut far de mota olika instillningar till cochlea-
implantat pa déva barn frén bl.a. medicinska horselvarden och dovrorelsen (Preisler,
Tvingstedt & Ahlstrom 1999). Vidare i Preisler et al. studier visar det sig att ldkarna
spelar en viktig roll for fordldrarna i samband med cochleaimplantat pd deras dova barn.
Det ar ldkarna som besitter stora kunskaper om sjidlva implantatet.

Av dovrorelsen féar fordldrarna reda pd att cochleaimplantat pd barn vécker starka
reaktioner hos manga dova och hos dem som har arbetat linge med ddva, vilket har bi-
dragit till en etisk strid mellan intresseorganisationer sésom DHB och SDR och den
medicinska/tekniska gruppen. Det intresseorganisationerna dr emot dr att den medicins-
ka/tekniska gruppen ger en alltfor positiv bild av cochleaimplantat, vars konsekvens kan
bli mer fokusering pa barnets horsel och taltrdning. Med historiska erfarenheter i baga-

% Cochleaimplantat - forkortas CI - ér en elektronisk apparat med en sladd och en elektrod som opereras
in och/eller stoder/ersétter horselfunktionerna i innerérat. Anvéndning av cochleaimplantat innebér att
man bér en elektrod i innerdrat som stimulerar horselnerven tillsammans med yttre delar — en mikrofon
som féstes bakom 6rat med hjilp av en magnet, vilken har forbindelse med en séndare som mottar och
bearbetar ljudet. Apparatens syfte &r att hjdlpa en person som hor déligt att kunna anvénda cochleaimp-
lantat som stod (Barn med cochleaimplantat (CI).
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get menar intresseorganisationerna att det dr viktigt for det dova barnet att ldra sig teck-
ensprak, sd det dtminstone har minst ett kommunikationssprak (Preisler et al. 1999).

Fordldrarna upplevde det som positivt att 1akarna och audiologer hade stor kunskap
inom sitt yrkesomrade. Men fordldrarna upplevde inte ldkarnas rdd och synpunkter gél-
lande barnets placering pé forskolan positivt eftersom ldkarna ansag att det var bést for
barnet om det placerades pd horande forskola i syfte att trina sitt tal och horsel. De fles-
ta fordldrarna menade att teckensprak ér barnets forsta sprak och ansag att ldkarna inte
hade kompetens nog att kunna kommentera teckensprak och forskoleplacering (Preisler
et al. 1999).

Forfattarna kom ocksé fram till att CI-teamen och den pedagogiska horselvarden har
olika kunskap om dovhet och teckenspréakets betydelse for det dova barnets utveckling.
Cl-teamen och pedagogiska horselvirden menade att det dr béttre att vara dov dn att
vara horselskadad eftersom den dova individen ofta har starkare identitet 4n den horsel-
skadade. Men ClI-teamen hade samtidigt stora forhoppningar om cochleaimplantat, d&ven
om det dova barnet forblir gravt horselskadat. De hade ocksa positiv instillning till
teckensprak till dova barn, men nér det géller horselskadade och barn med cochleaimp-
lantat strdvar de mer efter talkommunikation, vilket visar att teamen kan vara ambiva-
lenta. Samarbetet mellan CI-teamen och pedagogiska horselvdrden var inte pd topp vid
tillféllet da studien genomfordes, men de har borjat samarbeta bittre pa négra orter runt
om 1 landet (ibid. 1999).

Att fatta beslut om barnet skulle fa cochleaimplantat eller inte var mycket svart for
fordldrarna eftersom de befann sig mitt i kris och kénslostorm medan de samtidigt fick
veta att de var tvungna att besluta sig inom kort. Beslutet fordldrarna har tagit maste de
kunna leva med, vilket kan vara péfrestande. Nagra av dem var oroliga dver vad barnet
kommer att sdga nér det blir storre, att det kunde stélla fordldrarna mot viaggen om var-
for de valt cochleaimplantat eller inte (ibid. 1999).

Forutom de motsagelsefulla budskap fordldrarna fick av ldkarna och dovrorelserna
finns det en faktor till som forsvirade fordldrarnas beslutsprocess — Sveriges och dvriga
lander i Europas syn péd cochleaimplantat pa dova barn. I Sverige far fordldrarna ofta
veta att dova barn med cochleaimplantat bara kommer att kunna uppfatta ljud medan
budskapet utomlands dr mycket positivare — dova barn med cochleaimplantat kan hora
ord och kommunicera (ibid. 1999).

I Europa opereras sma barn vid sju manaders alder medan grénsen i Sverige ar vid
tva ir, men man strivar efter att sinka den till 18 ménader. Tvingstedt et al. (1999) me-
nar i en annan rapport utifrdn nagra olika forskningsresultat att nagra ar faktiskt inte har
nagon storre betydelse géllande operation pa dova barn.

Det finns de horande fordldrar som hoppas pé att barnet ska kunna hora helt och
hallet efter cochleaimplantat-operationen, men Tvingstedt et al. (1999) menar att det
inte finns entydiga resultat nér det giller dova barn med cochleaimplantat eftersom det
ar sa manga faktorer som hinger samman och avgor ett bra resultat — tidpunkt for dov-
het, alder vid implantat, etiologi’ etc. Dessutom papekar forfattarna att det ar en liten
grupp de forskar om — 22 barn — och barnen har haft implantatet olika lange. Nagra barn
kunde uttala enstaka ord medan andra kunde séga hela meningar — det fanns ocksé de
barn som aldrig uttalat ndgot ord. Forskarna menar dérfor att slutsatsen r att det hand-
lar om ett komplext samspel av méanga faktorer” (Tvingstedt et al. 1999: 114). Man far

7 Léaran om sjukdomsorsaker (Nationalencyklopedin 020304).
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inte glomma att varje barn ér individuellt med olika férutséttningar och behov. Det skul-
le vara missvisande om man ville se barn med cochleaimplantat som en enhetlig grupp®.

Det har ocksé visat sig i studierna menar Tvingstedt et al. (1999) att fordldrarna
snabbt anpassade sig till det yttre i den nya situationen och dven tillignade sig nya erfa-
renheter, men nér det gillde den kidnslomissiga sidan tog det lite langre tid. Fordldrarna
upplever en ny omstéllning varje gang barnet stiger in i en ny utvecklingsperiod och da
kan foréldrarna pdminnas om det som dr annorlunda hos sitt dova barn. De blir standigt
paminda av samhillets insatser for det dova barnet. Tvingstedt et al. (1999) péapekar
ocksa att man inte fér tro att fordldrarna bara behdver bearbeta sin nya situation en gang
till utan de behdver mycket tid. Fordldrarna behdver dessutom tid for att ldra sig tecken-
sprak for att kunna fora en naturlig kommunikation med sitt dova barn.

I Preislers et al. (1999) slutdiskussion problematiserar forfattarna vilkas beslutet
géllande cochleaimplantat pa det dova barnet egentligen ar — fordldrarnas eller de pro-
fessionella inom virden? Det kan vara svért for fordldrar som befinner sig mitt i en kris
med psykisk stress samtidigt som de far veta att de méste besluta sig om operationen av
cochleaimplantat pé sitt barn inom snar tid, eftersom olika delar i 6ronsnickan haller pa
att vixa 1 barnets ora. For att ge fordldrarna mojlighet att fatta ett bra beslut som passar
dem och kénna att det faktiskt var de sjdlva som beslutat menar Preisler et al. (1999) att
det ar viktigt att fordldrarna ska ha fatt all mojlig information om dovhet, teckensprak
och cochleaimplantat och i lugn och ro f& vervéga ett beslut.

¥ Storsta delen av barnen med cochleaimplantat i Tvingstedts et al. (1999) studie stod pa samma niva som
gravt horselskadade barn i audiologisk mening — det vill séga att en del av barnen kunde uppfatta ljud och
tal fran omgivningen medan andra bara uppfattade det ibland eller sa missforstod de ljuden. Detta mérktes
genom deras reaktioner nir nadgon bara anvinde sig av tal. Barnen behover alltsa bade tal- och tecken-
sprék for att kunna kommunicera med omgivningen, menar Tvingstedt et al. (1999). Vidare havdar
Tvingstedt et al. (1999) att det &r viktigt att frimja en positiv utveckling hos barn med cochleaimplantat,
och med detta forutsitts bland annat en fungerande kommunikation mellan barnet och omgivningen, att
barnet inte kénner sig pressad av omgivningen att det ska anvinda talsprék, dialogernas innehall ska vara
i fokus och inte sittet — sdsom tal eller teckensprak — och att tillvaron av gladjefullt samspel och menings-
fulla sammanhang priglar barnet.
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3 Teori och metod

3.1 Pedagogiska teorier

Foréldrarnas utvecklingsprocess i relation till sitt dova barn &r mycket en socialprocess
dar de utvecklas i samspel med manga olika médnniskor 1 sin omgivning. Utvecklings-
ekologi och den potentiella utvecklingszonen ér teoretiska verktyg i uppsatsen.

3.1.1 Den potentiella utvecklingszonen

Individen utvecklas bést enligt Vygotskij via samspel med kompetenta personer. Hans
teori om den potentiella utvecklingszonen syftar mest pa ett barns utveckling med en
vuxen person som leder barnet. Den potentiella nivan dr den nivén som ligger inom
rackhéll for barnet att hantera, det vill sdga att man har mognat tillrackligt mycket for att
kunna tilldgna sig den nya kunskapen.

Vygotskij forklarar detta genom exemplet med tva barn vars intellektuella niva mot-
svarar sjuarsaldern och att deras aktivitet utan vuxnas hjilp &r pa samma niva. Barnen
fick var for sig l10sa samma uppgifter, varav det ena fick hjilp av en vuxen person som
fungerade som handledare. Resultatet var att det barn som hade fatt handledning lart sig
mer dn det som inte fick nagot stod. Med det menar Vygotskij att det &r viktigt for bar-
net att fa handledning sa att det kan hdrma vuxnas beteende for att sedan skapa en for-
staelse for det de ska gora. Fenomenet dir barnet far vuxenhjalp med att 16sa en uppgift
kallas for den potentiella utvecklingszonen (Vygotskij 1981: 166; 1999: 270).

Det som barnet for tillfallet gor
med hjélp av en vuxen person
kan det i morgon gora pa egen hand.
(Vygotskij 1999: 271)

Med hjalp av vuxna som végleder och forklarar forbittrar barnet sin utveckling samt
inlarning.

Den potentiella utvecklingszonen kan dven tillimpas pd vuxna och i denna uppsats i
samband med inlidrning av en ny kultur och livsvirld samt inldrning av ett nytt sprak.

Ett exempel pa hur man kan anvidnda den potentiella utvecklingszonen &r att man
tittar pa fordldern som precis fatt veta att dennes barn dr dovt och att han/hon behdver fa
information av sakkunniga personer om dévhet och dovsfaren. Nér fordldern vil har
smélt all ny information om sin nya livssituation &r denne mogen att léra sig tecken-
sprék — det vill séga efter ett tag 6kas zonen till en niva dér fordldern kan ldra sig teck-
ensprak.

3.1.2 Utvecklingsekologi

Urie Bronfenbrenner (1979) anvénder sig av utvecklingsekologi for att férklara hur in-
dividen utvecklas i samspel med sin omgivning. Han menar att det hela tiden sker 6m-
sesidigt samspel mellan individen, som dr en aktiv och vidxande varelse, och de forédn-
derliga egenskaperna i de omedelbara ndrmiljderna. Detta ger konsekvenser for
individens utveckling, bade direkt och indirekt.

15



Bronfenbrenner (1979) delar omgivningen i forhallande till individen i olika lager,
vilka visar individens dmsesidiga samspel med sin omgivning beroende pé situation.

I det ndrmaste lagret — mikrosystem (individens omedelbara narmilj6) — befinner sig
bl.a. familjen med dess medlemmar. Hos ett barn géller det frimst familjen, men nér det
blir dldre 6kar det sin nidrmiljo till att &ven innefatta kamrater, skola och arbete. Det &r
inte bara det psykiska som har inflytande pa individen, utan dven de materiella och fy-
siska egenskaperna hos individen sjélv och hos omgivningen som péverkar.

For fordldrarna kommer familjen och vénnerna att ha en betydande roll i deras nér-
miljo nér det fatt ett dovt barn. De nya influenserna i fordldrarnas narmiljo kan vara frén
de olika professionella som fordldrarna kommer att tréffa pa grund av det déva barnet.
Foraldrars handlande och beslut grundar sig enligt Bronfenbrenners (1979) resonemang
pa deras nya situation att ha fétt ett dovt barn, samt omgivningens (sdvil sldkt, vinner
som ldkare) reaktioner pa det déva barnet.

Det nésta lagret som kretsar kring individen kallas for mesosystem. Individen deltar
direkt eller indirekt i de olika ndrmiljoer som mer eller mindre samspelar med varandra
(Bronfenbrenners 1979). Det kan vara relation mellan familj och forskolan, eller arbete,
vilket ger direkt konsekvens for fordldern/individen.

Exosystem kommer efter mesosystem och innefattar faktorer och férhéllanden som
paverkar personer i individens ndrhet, vilket i sin tur paverkar individen indirekt (ibid.).
Ett exempel dr hur forhallanden och samarbete 1 den medicinska och pedagogiska hor-
selvarden — ddr fordldrarna inte &r inblandade — kan péaverka fordldrarnas utveckling
indirekt.

Makrosystem &r overgripande och innefattar alla system. Det star for kultur eller
delkultur med ideologiska, ekonomiska, historiska och politiska vérderingar och forhal-
landen som karaktériserar och influerar individen i den kultur denne lever i (ibid.).

3.2 Val av forskningsmetod

De vetenskapsteoretiska traditioner som ligger ndra denna uppsats ar bade fenomenologi
och hermeneutik. Fenomenologi fungerar som en metodlogisk ansats som innefattar
empiriska studier av ménniskors upplevelser och forestéllningar. Genom djupintervju
dér det sker dmsesidigt samtal mellan respondenten och intervjuaren kan man fa storre
forstéelse av fordldrarnas situation och relationer (Wallén 1996).

Eftersom syftet i uppsatsen ér att fa reda pa horande foréldrars upplevelser och erfa-
renheter i sin utvecklingsprocess i relation till sitt dova barns situation foredras kvalita-
tiv metod som djupintervju med fordldrarna. Med djupintervju menas, forutom att man
sOker en persons kunskap, upplevelser, erfarenheter, handlingar och &sikter, att det sker
inom de bestimda ramar forskaren dr intresserad av och utifran vilka forskaren tolkar
mening (Kvale 1997).

Respondentens berittelse om verkligheten dterges i samspel med intervjuaren och
dennes fragestdllning. Hédndelserna i berdttelsen aterskapas vid intervjutillfallet med viss
omtolkning av respondenten som eventuellt har hunnit reflektera kring &mnet. Man kan
inte komma ifrén att beréttelsen ar rekonstruerad av bade respondenten och intervjuaren.
Nir intervjuaren forvandlar intervjun till text har intervjudatan genomgétt dnnu en tolk-
ning. Det giller att vara medveten om att materialet tolkas och omtolkas hela tiden
(Kvale 1997). Hir kommer man till hermeneutik, s.k. tolkningsldra, om tolkning av in-
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neborder 1 texter, symboler, handlingar och upplevelser. En huvudriktning i hermeneu-
tiken &r att tolkningar ska ske i forhdllande till en kontext — forskaren far exempelvis
vara uppmérksam pa sin nuvarande situation nédr han/hon tolkar en text (Wallén 1996).

Den kvalitativa intervjun, d.v.s. djupintervju, kan ej bendmnas som objektiv eller
subjektiv utan intersubjektiv eftersom det 4r minst tva individer inblandade i intervjusi-
tuationen. Samspelet mellan intervjuaren och den intervjuade gor att intervjun blir inter-
subjektiv, men intervjuaren soker under intervjun att halla ett visst avstand till respon-
denten genom att inte uppmuntra eller bifalla etc. (Kvale 1997).

3.3 Urval och avgransning

Kontakt med fordldrarna skedde genom pedagogisk horselvéard. For att skydda fordld-
rarnas identitet fick jag dérfor inte tillgang till deras register ver forédldrarna. Istéllet
vidarebefordrades mitt brev (se bilaga 1) genom pedagogiska horselvarden till forald-
rarna med forfragan om att fa intervjua dem. Dérefter skulle fordldrarna sjdlva bestdm-
ma om de ville ta kontakt med mig.

Brevet skickades till 36 familjer — avsikten var att fa ihop intervjuer fran atta till tio
familjer. En familj tog kontakt med mig via e-post och ville delta i intervjun. Den andra
familjen som deltog i intervjun fick jag kontakt med pé annat sétt &n via horselvarden.

Eftersom tva stycken respondenter inte utgor ett tillrdckligt antal sdndes ett pAmin-
nelsebrev ut (se bilaga 2) genom den pedagogiska horselvarden. Forutom sjélva forfra-
gan om intervju inneholl brevet dven en minienkét dér fordldrarna kunde kryssa i varfor
de inte kunde delta 1 intervjun samt ett bifogat frankerat svarskuvert.

Efter paminnelsebrevet kom det tta svar dér fordldrarna hade kryssat i olika anled-
ningar till varfor de inte kunde delta — déribland tidsbrist och att de deltagit i manga
olika forskningsprojekt. Tre familjer horde av sig — tva av dem ville stélla upp pé inter-
vju och den tredje skrev i sitt brev att denne skulle skriva ett brev till mig, vilket kom
efter ndgon ménad.

Bortfallet blev stort, av 36 familjer valde fyra att stilla upp pé intervju (jfr Wallén
1996). Uppsatsen baseras déarfor pa de fyra familjernas berittelser och upplevelser.

3.3.1 Medverkande

De fyra familjerna blev intervjuade vid sammanlagt fyra intervjutillfidllen. Forédldrarnas
medelalder var 36 ar och de hade alla ett dovt barn i forskoledldern eller i mellanstadiet.
Forutom det dova barnet bestod familjerna av flera (hérande) syskon.

Bemotandet fran deltagarna har upplevts mycket positivt och de var intresserade
bade av uppsatsen och mig som dov individ. Nér tillfdllet gavs passade de pa att fraga
mig en del om att leva som dov. Ett av de dova barnen var nyfiket pa mig och fragade
mig t.ex. om jag var dov.

De foréldrar som deltagit i intervjuerna ar unika och utgdr en speciell grupp som i
sig &r liten — horande foréldrar till dova barn — och blir en slags representanter for denna
grupp. Man maéste diremot komma ihég att alla manniskor ar individer och har olika
erfarenheter och upplevelser, fastdn de intervjuades 1 par. Nér det géller etiska aspekter i
kvalitativa studier ar det mer komplicerat att skydda respondenternas identitet 4n i kvan-
titativa undersdkningar eftersom det dr mer personfokus i kvalitativa studier. Det giller
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att skydda respondenterna pa béasta mdjliga sétt. Jag har darfor valt att inte 1ata de inter-
vjuade fé fingerade namn och bendmner dem bara som “fordlder” i singularform om det
géller enskilda forildrar, och i pluralform om det géller flera av de intervjuade. For det
dbva barnet och de hérande syskonen anvinds ”det dova barnet” och “’syskonet”. Konet
hos forédldrarna och barnen nimns inte (jfr Repstad 1999: 68).

3.4 Intervjuns genomforande

Bronfenbrenners utvecklingsekologi fungerar som en bakomliggande modell vid formu-
lering av frdgorna samt under intervjun — jag ar intresserad av att fi reda pad hur foréald-
rarna utvecklades i sampel med omgivningen i relation till den nya livssituationen som
fordldrarna befann sig i.

Under intervjuerna anvéndes en intervjuguide som stod (se bilaga 3). Forst forekom
nagra inledande fragor sasom fragor om fordldrarnas bakgrund och dérefter deras ut-
veckling med sitt dova barn. Varje intervju blev olika beroende pd vad foréldrarna tog
upp under intervjuns gang. Min fragemodell utgick da fran deras berittelse, men jag
forsokte styra intervjuns riktning genom att stélla de fragor jag dnskade fa svar pa.

Respondenterna behdvde inte svara enligt ett fast schema av fragor utan de fick ock-
sa mojlighet att uttrycka sina kénslor, upplevelser och erfarenheter, vilket &r meningen
med kvalitativ intervju. Intervjuerna skedde hemma hos foréldrarna pa dag- eller kvélls-
tid beroende pa nir de kunde. Vid alla intervjutillféllen fick jag mer eller mindre m&j-
lighet att observera fordldrarnas kommunikation med det dova barnet. Vid tva intervju-
tillfillen hade det dova barnet varit nyfiket pa intervjun och ville gidrna vara med. Vid
de andra intervjutillfillena var barnet nirvarande en kort stund for att sedan ge sig ivig
pa annat hall. Det har varit mycket givande att observera relationen och kommunikatio-
nen mellan fordldrarna och det dova barnet. Ett kort sammandrag kommer att presente-
ras inledningsvis 1 kapitlet Kommunikation.

Intervjuernas langd varierade fran 45 minuter till 90 minuter. Som Krag Jacobsen
(1993) rekommenderar strdvade jag efter att ta till vara pauserna och vara tyst en stund
sd att respondenten fick mojlighet att tanka lite och ldgga till ndgot om s& behovdes.
Intervjun utfordes utan tidspress sa att alla hade mdjlighet att uttrycka sig pa det sitt
man ville med god tid.

Foréldrarna fick sjilva vélja om de ville anvédnda sig av tolk eller inte. Vid tva inter-
vjuer anvandes teckensprakstolkar — trots att fordldrarna kunde teckensprak — eftersom
fordldrarna 6nskade det. De hade ganska nyligen lért sig teckensprik och ville undvika
eventuella missar. Det dr dessutom naturligt att fa berdtta om sina upplevelser pa sitt
eget modersmaél, eftersom de behdrskade det bittre jamfort med teckensprék. De tva
andra intervjuerna genomfordes utan tolk, eftersom fordldrarna menade att de kunde
tillrackligt for att kunna kommunicera pa teckensprak.

Vid anvindning av tolk blir det inte direktkommunikation mellan fordldern och mig.
De sma nyanserna i kommunikationen riskerar att ga forlorade, dessutom blir det s att
jag tittar mer pa tolken nér respondenten pratar — eftersom teckenspréket &r ett visuellt
sprék — sé det finns risk att jag missar intressanta ansiktsreaktioner hos fordldern.

Risken vid tolkanvdndning kan vara att ndgon information tappas bort under dver-
sattningen. Vid tolkanvindning blir det dven ytterligare en tolkning av beréttelsen.
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Direktkommunikation adr mer inspirerande och naturligt for alla parter vare sig det
handlar om talsprak eller teckensprék. Det gor det léttare att utveckla frdgorna och sam-
talet. Vid direktkommunikation far jag ocksé chans att se respondentens reaktioner.
Forvisso kan missforstand ske dven hér, men det blir léttare att upptécka och rétta till
eventuella missforstdnd, tack vare att man hela tiden har 6gonkontakt och darfor ser
ansiktsuttryck och mimik (jfr Tolkkunskap 2000).

Det som skulle kunna vara komplicerat med direktkommunikation i det hér fallet var
att intervjun inte skulle ske pa fordldrarnas villkor da de nyligen lirt sig teckensprak,
vilket eventuellt kunde begrinsa deras mojlighet att beritta obehindrat.

Med eller utan tolk upplevdes respondenternas svar som mycket positiva, eftersom
man fick en bra bild av fordldrarnas upplevelser. Ett sitt att kontrollera att de hade upp-
fattat mig rétt, med eller utan tolk, var att de svarade pa den friga jag stéllde. Skulle
fordldern svara lite avvikande togs det som extra information och dérefter stillde jag
ater fragan, men tydligare formulerad &n innan.

Under intervjuerna anvédnde jag en videokamera for att dokumentera vad som sagts,
eftersom teckensprék &r ett visuellt sprak. Pa det viset kunde jag utfora intervjuerna i
lugn och ro. Det gav mig dven mojlighet att i efterhand gé igenom vad som sagts och
mer noggrant skriva ner respondenternas svar. (jfr Krag Jacobsen 1993).

3.5 Bearbetning av data

Som ovan ndmnts &r utskrivna intervjumaterial redan ett tolkande material som har ska-
pats av intervjuaren och respondenten, darfor maste forskaren vara medveten om det
och vara sjdlvkritisk nér denne bearbetar materialet (Wallén 1996).

For att kunna skapa kategorier av intervjumaterial sokte jag upprepande och gemen-
samma ndmnare 1 materialet och med hjélp av syfte, tidigare forskning och teorier for-
delades intervjumaterialet i fem kategorier med underkategorier (jfr Merriam 1994:
145ft). Kategorierna bendmns besked, stod, utvecklingsprocess, val av kommunikation
och kommunikation.

Forildrarnas berittelser om nér de borjat missténka att deras barn var dovt eller fick
detta besked av lakarna placeras i kategorin Besked. Dér beskrivs deras upplevelser vid
beskedet samt deras forkunskap om ddva.

Stod blir ett stort kapitel, eftersom stod sdtter en stor prigel pa fordldrarnas nya liv.
Jag onskade fa reda pé vilket stod fordldrarna upplever de far av sin omgivning. Katego-
rin Stod skapades 1 anknytning till Bronfenbrenners utvecklingsekologi — vilket innebér
att fordldrarna far olika slags stod fran sin omgivning som innefattar institutioner, medi-
cinska horselvarden och pedagogiska horselvirden, samt hemmasféren med slidkt och
vanner.

Hur forédldrarna upplever sin utveckling och fordndring lyfts fram i Utvecklingspro-
cess. Bland annat den potentiella utvecklingszonen nér fordldrarna lért sig teckensprak
och vill ldra sig mer. Utvecklingsekologi anvénds for att forstd fordldrarnas samspel
med gamla och nya vénner.

Val av kommunikation innefattar diskussion om foréldrarnas val av séttet att kom-
municera med sitt dova barn. De val som fordldrarna kommer att std emellan ar att an-
véinda teckensprak eller tal med hjélp av tekniska hjdlpmedel sdsom cochleaimplantat.
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Fordldrarna kommer att fa en hel del information fran omgivningen som kan ha en viss
inverkan pé fordldrarnas val av kommunikationssitt.

Det f6ll sig naturligt att fragestdllningarna om kommunikation behandlas i ett eget
kapitel, Kommunikation. Dar behandlas frimst hur kommunikationen i hemmet funge-
rar.
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4 Resultat av insamlad data

Har har intervjumaterial frdn de fyra familjerna samlats och presenteras som ovan
ndmnts 1 fem avsnitt om fordldrarnas upplevelser och erfarenheter. Resultatredovisning-
en kommer att framstéllas som ett sammandrag av intervjuerna med i enlighet med Kva-
le (1997).

4.1 Besked

Hur forédldrarna upptéckte att deras barn var dovt varierade. De flesta borjade misstéinka
att nagot var fel nir barnet ndrmade sig tva ars alder. De méarkte bland annat att barnet
inte reagerade pa tillrop och att barnet drog sig undan frén andra barn. En fordlder hade
horselskadade 1 sldkten och anade dérfor ordd ganska tidigt. En annan fordlder mérkte
att barnet — som tidigare uttalade ndgra ord, sésom mamma, pappa, blomma och lampa
— slutade tala och blev tyst.

Innan forédldrarna kontaktade sjukvarden testade de horseln hos barnet pa olika sétt —
smallde 1 grytlock bakom det, ropade efter barnet pa olika avstand utan att f4 nagon re-
spons frén barnet.

Det var inte bara fordldrarna som missténkte att ndgot var fel, utan dven personer i
omgivningen (bland annat en mormor) mérkte det och informerade om sina misstankar.

For de andra barnen vars dovhet inte upptéacktes av fordldrarna, upptiacktes det forst
vid BOEL-testet ndr barnet var sju-nio ménader gammalt. BOEL-provet utfors av sjuk-
varden pa alla sju-nio manaders bebisar i syfte att undersoka barnets horsel. Vid provet
anvinds bland annat tva bjéllror som skakas bakom babyn for att se om barnet reagerar
och flyttar blicken at det hallet ljudet kommer ifrdn. Det dr d& man brukar uppticka om
barnet har en horselskada och man blir da skickad till medicinska horselvarden for vida-
re utredning.

4.1.1 Upplevelser

Upplevelser fran sjukvarden och omgivningen hos varierade mellan fordldrarna, men
det gemensamma var att det var och dr en mer eller mindre péfrestande upplevelse for
fordldrarna pd olika sitt.

Nar det var bekréftat att barnet horde daligt skickades de vidare till den medicinska
horselvarden for en mera noggrann undersdkning av bland annat audiolog och lékare.
En fordlder berdttade om sin upplevelse 1 motet med sjukvarden — att de for till horsel-
véarden for horseltest som visade att allt var bra med barnet. Fordldern forundrades ver
situationen. Barnet skickades darfor till en logoped for taltraning, men det var inte
mycket till hjélp. Daremot mérkte fordldern att barnet snappade upp alla mojliga tecken
logopeden tecknade. Nér fordldern efter ett ar dter tog med barnet till ldkaren — eftersom
barnets tal inte hade utvecklats — blev de skickade till en psykolog som undrade varfor
de var dér. En vecka efter incidenten fick barnet ater gora ett horseltest, vilket bekréfta-
de att barnet var gravt horselskadat.
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En annan forédlder var frustrerad 6ver situationen nér en sjukskoterska utforde
BOEL-testet pd barnet och fordldern mérkte att barnet tittade uppmérksamt pé de roda
handtagen pa bjéllran som sjukskdterskan hade 1 handen och pépekade det. Sjukskoters-
kan hade dé lugnat fordldern genom att séga att fordldern bara inbillade sig och menade
dessutom att barnet horde.

Reaktionen hos néstan alla fordldrarna var 1 stort sett densamma nér de fick beskedet
att deras barn var dovt — sorg och fortvivlan. De fordldrar som inte misstinkte ndgot
innan var inte oroliga och ej heller forberedda pé beskedet och upplevde dérfor beskedet
tungt. De andra som hade misstankar hade forestillt sig att barnet skulle vara horselska-
dat och ténkte att det kunde avhjdlpas med horapparat. Nar det visade sig att sa inte var
fallet tog de det hart. De upplevde det som hemskt att {4 veta att deras barn inte kunde
hora och inte kunde ldra sig att tala. Fordldrarna hade svart att forsta det och en del blev
vildigt ledsna. Men en fordlder ansag att det hela inte var sa konstigt och menade att
alla 1 dennes omgivning forstorade upp saken.

Aldre syskon till de dova barnen tog det ocksa mycket hart och dnskade att de pé
ndgot sétt kunde gora sa att deras dova syskon skulle kunna hora. Slikt och vénner blev
ocksé chockade och tyckte synd om forédldrarna.

Ingen av forédldrarna hade traffat ndgon dov person tidigare. Trots att en del hade sett
teckensprak i TV nér de var yngre, visste ingen mycket om teckensprak, déva, dovas
kultur eller vad det innebar eller vad det handlade om. Dessutom kénde de ingen annan
hoérande person som varit i samma situation som de sjilva. De kédnde sig darfor utlam-
nade, utan stod och hjélp.

Négon foridlder nimnde att denne sédg en mycket svar bild framfor sig — deras barn
skulle aldrig kunna kora bil, aldrig hora figelsdng eller musik. Man undrade ocksé hur
det skulle gé for det dova barnet i sociala hinseenden, sdsom kontakter med slédkt och
véanner.

4.2 Stod

4.2.1 Medicinsk horselvard och pedagogisk horselvard

Stodet frdn den medicinska horselvirden upplevdes inte sd positivt av fordldrarna. Nag-
ra upplevde att de pa medicinska horselvdrden inte var intresserade av deras dova barn
som individ, utan bara fokuserade pa de medicinska problemen sasom horselkontroll,
tal, cochleaimplantat och operation. Likarna diskuterade inte de sociala fragorna med
fordldrarna, vilket hade varit onskvért. Lékarna hade ingen kunskap om dovas livssitua-
tion och hade inte heller forstaelse for teckensprak. Trots att de inte behdrskade tecken-
sprék bestéllde de inte heller tolk nér de skulle undersdka det dova barnet.

En av fordldrarna tyckte att denne fick alltfor avancerad information av likaren om
oOrats funktion. Fordldern menade att allt var sa nytt och att det varit battre om man fick
den informationen senare nir man smaélt den nya situationen.

En annan fordlder berittade att nér barnet fick horapparat tjatade ldkarna bara om att
barnet skulle tridna sitt tal. Detta upplevdes jobbigt av fordldern som kénde sig pressad
av lékarna.

Det var ldkaren som gav fordldrarna besked om barnets horselskada, och det beske-
det gavs vanligtvis forst nir personal fran pedagogiska horselvérden var ndrvarande. Det
var bland annat psykolog eller kurator som kunde vara niarvarande. Ovan beskrivna si-
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tuation var densamma for de flesta fordldrarna, men en fordlder berittade att for dennes
del ldmnade ldkaren bara beskedet och lit fordldern gd utan ndgon radgivning. Det var
en hemsk upplevelse, tyckte fordldern.

Pedagogiska horselvarden erbjuder de nya fordldrarna bland annat specialpedagog,
fordldrakurser och teckensprakskurs. Specialpedagogen ér den person fordldrarna traffar
mest frén pedagogiska horselviarden, men fordldrarna fir dven tréffa psykolog och kura-
tor vid behov. De fordldrar som tréffat psykolog och kurator var mycket ndjda. De fick
information om dévhet och vilket stod det fanns att fi. De fick dven léra sig ndgra teck-
en direkt av psykologen och kuratorn.

En forélder fick snabbt stdd fran pedagogiska horselvarden och fick tid en vecka
efter fordldern fatt veta att barnet var dovt. Fordldern fick da triffa hemvéigledare, psy-
kolog och kurator for att f& information. Sa var det inte for alla fordldrar, det fanns de
som fick vinta ldnge innan de fick stod fran ndgon pa pedagogisk horselvarden, en del
fick vinta cirka tre manader. De fordldrarna menade att det dndé var skont, eftersom
man fick tid att véinja sig vid tanken pa att ha ett dovt barn och tréna lite teckensprak
frén en lanad CD-rom.

En annan fordlder menade att personal pa pedagogiska horselvarden forstorade upp
det hela med att barnet var dévt. De ringde fordldern och fragade hur han/hon médde
och sa dven att han/hon kunde ringa dem om det behdvdes. Fordldern tyckte att det blev
alldeles for jobbigt nér de ringde och frdgade om deras barn anvinde hérapparat. Foril-
dern 6nskade egentligen hjélp med att fylla i ansdkan om vérdbidraget.

En forédlder som tidigare hade bott i ett annat samhaélle fick mycket bra stod frén sin
pedagogiska horselvard, men nir fordldern flyttade till annan ort fick denne inte sa
mycket stod 1 borjan. Forédldern fick sjdlv uppsoka pedagogiska horselvéarden, vilket
kéndes svart, eftersom man samtidigt som man var ny i stan var tvungen att ringa runt
och soka hjilp. Fordldern hade forvintat sig att de pa pedagogiska horselvirden skulle
tagit den forsta kontakten.

4.2.2 Stod i hemmet

Det frimsta stodet for fordldrarna var, som ndmnts ovan, specialpedagogen (hemvigle-
dare) som kom hem till férdldrarna for att informera om teckensprak och déva. Hem-
végledaren var en horande person som kunde teckensprak och som dven var hos famil-
jen for det dova barnets skull, for att teckna och leka med det.

Huruvida forildrarna var ndjda med sin hemvégledare varierade — de flesta var
mycket nojda och hade fatt mycket stod av sin hemvigledare. De kénde att de haft mo;-
lighet att frdga om allt géllande teckensprék, dovas kultur, skolor fér dova barn och ar-
bete, samt fatt en hel del information fran sin hemvéigledare. En hemvigledare hade
dven lart en fordlder lite teckensprak, vilket uppskattades valdigt mycket.

De forildrar som var mindre ndjda med sin hemvigledare upplevde att de inte fick
den hjélp de behovde — de fick endast informationsbroschyrer de fick titta igenom dér-
hemma. De menade att andra fordldrar fatt battre hjalp med ytterligare information som
dven de velat ha. Fordldrarna upplevde det ocksa besvérligt nar deras hemvégledare
forsokte overtala deras dova barn att anvianda horapparat och tréna talet fastén barnet
inte var intresserat av det.

Hur fort fordldrarna fick traffa sin hemvégledare efter att ha fatt veta att barnet var
dovt varierade. En forédlder fick traffa hemvigledaren en gang direkt efter 1dkarbeskedet
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under mitten pa varen, men fick sedan vinta Gver sommaren till ndsta mote/traft, efter-
som de pa pedagogiska horselvarden hade semester.

Hemvigledaren besoker inte bara familjerna utan ordnar éven olika arrangemang for
fordldrarna — bland annat besok pa dovas forening och forskola, traff med andra vuxna
dova och fordldrarna far ocksé delta pé olika foreldsningar. De nya fordldrarna far dven
traffa en kontaktfamilj. Kontaktfamiljens funktion ar att de ska vigleda och stodja nya
familjer, d& de har ett dldre dovt barn och darmed négra ars erfarenhet.

Att triffa en kontaktfamilj har upplevts bade bra och déligt — en familj har fétt traffa
en annan familj i samma situation och fick mycket stéd och information medan en an-
nan familj fick trdffa en familj som inte riktigt var i samma situation. De fordldrar som
upplevt motena positivt menade att de pa det viset fick se hur det kunde bli for deras
eget barn nér det blev stérre. Den andra familjen hade barn med 14tt horselskada vilket
innebar att den nya fordldern inte hade mycket gemensamt med dem. Foridldern fran den
andra familjen menade att de inte fick tillrdckligt och relevant stod. Dessutom var traf-
fen pa vardagar, vilket gjorde det svarare att nirvara.

Pé fordldrakursen — som bestér av tva delar — fir fordldrarna forst allmén informa-
tion och mojlighet att traffa andra fordldrar och i den andra delen fir de information om
de tekniska hjidlpmedel som finns. Men nagra av de intervjuade fordldrarna tyckte att det
mest var sddan utrustning som var till vuxna, till exempel texttelefon och véckarklocka.
Under kursen utgick inte ndgon ekonomisk ersittning for eventuell forlust av arbetsin-
komst.

De tvé delarna pé fordldrakursen kéndes inte tillrdckliga, utan fordldrarna 6nskade
fler delar dér de fick mojlighet att tréaffa andra fordldrar och gora uppfoljningar, samt fa
mojlighet till atertraffar sé lange barnen gér i skolan, eftersom det kontinuerligt dyker
upp nya saker.

4.2.3 Teckenspraksundervisning

De allra forsta tecknen fér fordldrarna vanligtvis ldra sig av hemvégledaren och 6vrig
personal pd pedagogiska horselvarden. Detta upplevdes positivt av fordldrarna — de ville
gérna kunna kommunicera med sitt barn pa en gang efter att de hade fatt beskedet av
lakarna. Négra av fordldrarna har ocksa fatt 1dna hem en CD-rom och video med teck-
ensprak sa att de kunnat tréna en del, vilket upplevdes som positivt.

Négra personer fran pedagogiska horselvarden har besokt en familj cirka fem génger
for att undervisa dem, sldkten och vidnnerna i teckensprék. Detta anordnades en ménad
efter att fordldrarna fatt veta att barnet var dovt. Detta upplevdes som mycket positivt.
Forédldrarna tyckte det var mycket skont att fa lira sig grunderna snabbt.

Det finns teckenspraksundervisning for fordldrarna pa 240 timmar fram till dess att
barnet borjar grundskolan.” Varje &r ges en tvaveckorskurs som foréldrarna gér pa. For-
dldrarna far erséttning under alla kurserna for forlorad arbetsinkomst. Darefter far for-
dldrarna inte fler timmar, vilket de fasar fér. De menar att de inte hinner lira sig tecken-

? Teckenspréksutbildningen kallas for TUFF — Teckenspréksutbildning for fordldrar — och den inleddes
1998. Utbildningen har statsbidrag som ekonomisk resurs. SIH — Statens Institut for Handikappfragor i
skolan — samordnar administrationen av statsbidraget till de som ordnar teckenspréksutbildningen. TUFF-
utbildningens syfte &r att 14ra fordldrarna teckensprak sa de kan kommunicera med sitt barn samt frimja
barnets utveckling. Fordldrarna ersétts med 75 kr/timme fran CSN om de forlorar arbetsinkomst nir de
deltar i kursen. Reseerséttning tillkommer (http:/www.dhb.se/ 020205).

24



sprak pa bara 240 timmar. De undrade hur de skulle klara av att hjilpa barnet med bland
annat ldxor nir det borjat skolan. Barnet kommer att komma hem med en massa nya
tecken som det lért sig och fordldrarna dnskar kunna kommunicera med barnet pa sam-
ma niva. Utdver de 240 timmarna forsoker de gd pd teckensprakskurser de betalar {or.
Forildrarna menade att det behdvdes mer teckenspraksundervisning for bade dem, sys-
kon, sldkt och vanner.

Teckensprakskursens betydelse for fordldrarna var, utdver att lara sig ett sprak for att
kunna kommunicera med sitt dova barn, en mojlighet att tréffa andra fordldrar i liknan-
de situation. Forédldrarna fick insikt i att de inte 4r ensamma om sin situation och fick
dven mojlighet att utbyta erfarenheter, dela sina gemensamma problem och tipsa var-
andra. Nagon fordlder menade att denne fatt battre information fran andra forédldrar dn
frén pedagogiska horselvarden.

Pedagogiska horselvarden anordnar en kvillskurs — konversation i teckensprék — for
fordldrar som pdgar en kvill 1 veckan under 12 veckor varje termin. En dov lirare un-
dervisar pa konversationskursen och foridldrarna upplever kursen som vildigt betydelse-
full.

P& den ovan nimnda tvaveckorskurs som erbjuds ar det bdde dova och horande
teckensprakslirare som undervisar och fordldrarna har dérfor olika upplevelser och erfa-
renheter beroende pa vilken grupp de kom med i. De fordldrar som haft dov ldrare berét-
tade att de 1 borjan fasade infor det men maérkte sedan att de lirde sig mycket mer pé det
sdttet. Man var tvungen att teckna och avlisa teckensprak hela tiden. En fordlder berét-
tade att man var helt utmattad efter en hel vecka med bara teckensprék, men samtidigt
var det valdigt nyttigt och roligt.

En forédlder ansag att det inte spelade ndgon roll om man hade en dov eller horande
larare for att det var séttet att undervisa pa som var det viktiga. Om en hdorande larare
skulle undervisa giller det att denne inte pratar ndgot alls utan bara tecknar hela tiden.

De flesta fordldrarna tycker att det dr valdigt svart att lara sig teckensprak med alla
dess rorelser och mimik. De jimforde teckensprak med att spela teater. Detta dr foréld-
rarna inte vana vid. En fordlder foreslog att de kunde borja gé pé teaterkurs innan de
borjade lédra sig teckensprak.

Dessutom menade de att man behovde ha sprakligt anlag for att 1attare kunna lara
sig teckensprak. Négra av fordldrarna menade att de hade det och tyckte att det var
ganska latt att 14ra sig. Alla fordldrar betonade att de trots alla komplikationer som kun-
de uppsté tyckte att det var roligt att lara sig teckensprak.

Forildrarna tyckte att de larde sig mer for varje gang pé teckensprakskurserna — de
forstod lararen mer och mer. Men nér de kom hem igen kunde det ibland kinnas som att
de hade glomt allt eller att de kidnde sig osékra over hur de skulle teckna.

4.2.4 Narmiljon

Mor/farforildrarna dr de sldktingar som mest stottat fordldrarna. En del mor/farforildrar
stottade bland annat med det praktiska, sdsom att sitta barnvakt nir fordldern var pa
teckensprakskurs eller behovde vara for sig sjélv etc. Nagon morforélder brukade berit-
ta sagor for det dova barnet vid laggdags. Mor/farfordldrarna forsoker lara sig tecken-
sprék, fast det kan vara svért for vissa, eftersom de r lite dldre och det kan ta langre tid.
Men de vill verkligen léra sig.
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Nagra sldktingar sdsom mor/farfordldrar och syskon till fordldrarna stéller upp ge-
nom att delta p4 sommarkurser i teckensprak tillsammans med fordldrarna. Det &r teck-
ensprakskurser som man bekostar sjélv.

Hos en familj har det varit teckensprdksundervisning for négra slidktingar, men efter
ett tag hann de inte med. Nagra syskon till ndgra fordldrar har ocksé forsokt lara sig lite
teckensprak.

For de horande syskonen till det dova barnet anordnas det teckenspraksundervisning
genom pedagogiska horselvarden. Syskonen far dd mojlighet att tréffa andra syskon 1
liknande situation. Forédldrarna tror att syskonen upplever undervisningen som positiv.
En fordlder menade att det borde finnas mer stod for syskonen — inte bara teckenspraks-
undervisning — eftersom det ofta dr syskonen fordldrarna tdnker pa sist nér allt kretsar
kring det dova barnet och kring deras eget sorgearbete. Darfor skulle det behdvas en
annan form av stdd fran pedagogiska horselvarden.

Huruvida vénnerna stottat fordldrarna varierade — en del borjade lira sig tecken-
sprak. Det betydde mycket for fordldrarna att vinnerna forsokte ldra sig teckensprak, i
alla fall pa enkel niva, och uppmuntrade sina barn att leka med det dova barnet. Vin-
nerna var verkligen ambitidsa och ordnade sjédlva helgkurser dir fordldrarna fick under-
visa dem.

Sedan fanns det ndgra vanner som tog avstand fran fordldrarna. Nagra av fordldrarna
papekade dock att de kanske sjdlva tog avstand eller att de kanske inte hade umgatts
dven om barnet hade varit horande. En fordlder menade att man kénde sig misslyckad
och dérfor inte ville kontakta de gamla vinnerna. Ingen av de gamla vénnerna kunde
forsta hur det var innerst inne och de (och dven slikten) tyckte fortfarande synd om for-
dldern — vilket stor fordldern dd denne hade blivit bittre pa teckensprék och accepterat
den nya situationen.

Genom teckensprikkurserna och olika arrangemang for fordldrar till dova barn har
de intervjuade fordldrarna triaffat nya vénner.

Det betyder mycket for fordldrarna att traffa andra fordldrar i samma situation och
umgés med dem. Andra fordldrar med bara horande barn har svart att forsta deras situa-
tion. Tillsammans med de andra fordldrarna i samma situation kan de umgas pa samma
villkor och &ven sla sig ihop géllande viktiga fragor sdsom taxiskjuts och forskolan.

En forélder tyckte att det var lugnare att umgas med likasinnade familjer eftersom de
hade forstéelse for varandra. Fordldern menade att det dova barnet beter sig annorlunda
dn horande barn.

Forskolan har fungerat som stod till ndgra av fordldrarna nér det géller teckensprak
som kommunikation. Foréldrarna behérskade inte teckensprék sa vél 1 borjan, sa perso-
nalen fick hjilpa till att forklara saker och ting for det dova barnet pa teckensprak.

En fran personalen har varit hemma hos en familj for att undervisa morforéldrar och
syskon i teckensprak.

Ett av de dova barnen fick 1 borjan gi tillsammans med tvé andra dova barn integre-
rat med horande barn pé en forskola eftersom det inte fanns ndgon avdelning for dova
barn dér de bodde. Forskolan var véldigt bra pa att ta hand om dessa barn och hanterade
situationen bra, vilket fordldern upplevde mycket positivt. Hemvégledaren kom dit pa
besok dd och di. Nér fordldern flyttade med barnet till annan ort fanns dér en forskola
for dova barn.

Ingen av forédldrarna hade problem med sitt arbete, de fick ta ledigt nir det behdvdes
— till exempel for teckensprakskurs. En del folk pa arbetsplatsen var nyfikna och intres-
serade av teckensprak och det dova barnet.
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En fordlder beréttade att de kunde arbeta mindre tack vare vardbidraget s de hade
mer tid med det déva barnet samt de horande syskonen.

4.3 Utvecklingsprocess

4.3.1 Socialt natverk

For de flesta fordldrar har de gamla vdnnerna forsvunnit, vilket har kénts vemodigt for
nagra. En fordlder berittade att denne mérkte att ndgra vinner med hérande barn 1 sam-
ma alder som deras dova barn slutat fraga om de ville f6lja med pé olika aktiviteter.
Fordldern kidnde dé sig ensam och undanskuffad.

Istdllet har fordldrarna borjat umgas med andra fordldrar som ocksa har dova barn.
Med dem kunde de prata om gemensamma problem och tipsa varandra. Fordldrarna
menade att trots forlusten av gamla vinner har de vunnit minga nya. De nya vénnerna
har de traffat genom teckensprakskurser, fordldrautbildningar etc. Att fa tréffa andra
fordldrar bland annat pa teckensprakskurser betyder véldigt mycket, eftersom de far
trdffa andra 1 samma situation och dven fér en insikt om att de inte 4r ensamma.

Négra av fordldrarna papekade att de inte umgicks med vuxna dova — fast de onska-
de det — utan bara triffade dem som foraldrar i olika sammanhang, bland annat pé for-
skolan och pa teckensprékskurserna.

4.3.2 Tid
Tiden togs ocksé upp av fordldrarna — ofta var det tidsbrist nir det gillde umganget
bade med andra familjer och deras egen familj. Det 4r manga saker man maste hélla
reda pa — det dova barnet, horande syskon, arbete etc. Tiden ricker inte till allt.

Forédldrarna har upplevt att det behdvs mer tid med det dova barnet — till exempel 1
sma vardagliga hindelser dir fordldern maste sldppa taget om det den holl pa med for
att viinda sig till det dova barnet for att kommunicera. Tidigare hade fordldrarna kunnat
gora saker och prata samtidigt med andra horande ménniskor. Nagon fordlder tyckte det
var jobbigt att man var tvungen att jaga efter barnet ndr man ville sédga nagot till det —
man kunde inte ropa efter det.

For att det dova barnet ska kunna delta i olika aktiviteter och umgas med sina déva
kamrater maste fordldrarna ofta skjutsa barnet till andra orter, vilket ocksé tar mycket
tid 1 ansprak.

4.3.3 Insikt
Reaktionerna efter att ha fatt triffa en vuxen dov kunde vara blandade eftersom forild-
rarna fortfarande var i sitt sorgarbete. Men samtidigt tyckte de att det var skont att fa
traffa en vuxen dov. En fordlder menade att det &r mycket viktigt att man fér triffa en
vuxen dov ganska tidigt, s& man kan komma till insikt om hur det kan vara att leva som
dov.

Ingen av forédldrarna hade traffat nagon vuxen dov person tidigare sa darfor hade det
stor betydelse for dem. P4 det sittet fick de en bild av barnets kommande identitet. For-
dldrarna hade fatt triaffa dova som studerar pa hogskola och universitet samt déva som
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har arbete, s& de kom till insikt om att det egentligen inte var nagot konstigt med dévhe-
ten. Enligt en fordlder betydde det mycket for dem att se att dova far alla slags arbeten
och att alla inte blir stddare eller arbetar i fabrik. En annan foridlder padpekade att det var
nyttigt att se att allt inte rasar ihop bara for att man var dov.

Négra forédldrar onskade fa besoka fler dova personer som arbetar bland hérande for
att kunna se hur de klarar sig dr till exempel pa fikapauserna. En fordlder hade besokt
en dov person tidigare och sett att denne skrev lappar till sina kollegor under fikapau-
serna. Intressant, tyckte fordldern.

En forélder hivdade att denne idag inte kunde se storre skillnader mellan déva och
horande dér teckensprék fungerar.

4.3.4 Ny syn pa livet

Foraldrarna upplever att de har dndrat sitt synsétt gdllande dova och att en ny vérld 6pp-
nat sig for dem. Det dr en ny upplevelse for dem och de lér sig ndgot nytt i livet. Foréld-
rarna upplever att de har utvecklats och fatt en positivare syn pa livet. Man forstar hur
det &r att leva tillsammans med en dov ménniska, lite annorlunda i1 jamforelse med att
leva tillsammans med horande.

Tidigare hade de forestillt sig att det dova barnet skulle g& i samma skola som de
hoérande syskonen, men sa blev det inte, utan det dova barnets forskola, grundskola och
gymnasieskola ligger 1ngt hemifran. Aven barnets kamrater bor 1angt borta.

De har triffat pa flera nya saker — tréffat dova ménniskor, lért sig teckensprak och
fatt kontakt med en kultur de annars inte skulle méta.

Som person tyckte en forélder att denne blivit mer 6ppen for nya saker och mer for-
stdende gentemot andra méanniskors livssituation.

De nya saker fordldrarna upplevt som forandring ar bland annat att de blivit mer
6dmjuka och vet att allt kan forédndras snabbt, det géller att vara ndjd med det man har.
De har lart sig att allt inte &r s& enkelt. En fordlder larde sig att prioritera sitt dova barn
och sdg framst till barnets behov. Saker som irriterat tidigare var inte viktiga ldngre. En
annan fordlder nimnde att denne tyckte att livet har blivit roligare efter att han/hon hade
fatt veta att barnet var dovt.

Teckenspréak dr den gemensamma ndamnaren for alla fordldrar. Alla fordldrar har lart
sig ett nytt sprak och upplever det positivt. En fordlder menade att denne har blivit lite
Oppnare eftersom teckenspraket visar mera kénslor.

Men det fanns saker som kunde vara arbetsamt. En fordlder upplevde att man alltid
var tvungen att ordna flera saker sjilv. Fordldern menade att bland horande finns det fler
fordldrar 1 en klass, och alltid finns det nagon som vill ta pa sig ansvaret som t.ex. klass-
fordlder. Men som foréldrar till ett dovt barn dr man inte tillrickligt manga, sa man blir
sjdlv tvungen att ta i saken och vara aktiv. Dessutom erbjuds det inte lika manga aktivi-
teter for dova barn som det gor for horande barn, vilket fordldern menar gor att man blir
tvungen att agera for olika aktiviteter for det dova barnet.

4.3.5 Oro och funderingar
Forildrarna funderade mycket pa och uttryckte sin oro for sitt dova barns framtid — so-
cialt umgénge, skolgang, utbildning och arbete.

For att det dova barnet ska kunna ha umgénge med sina horande syskon och slakt &r
det mycket viktigt att de alla lar sig teckensprék for att kunna umgas med varandra hela
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livet framdver utan fordldrarna. Men fordldrarna kénner att det kan bli svért nér
mor/farforéldrar blir dldre och inte alla i sldkten behérskar teckensprak tillrickligt bra.

Foréldrarna var oroliga for barnets utbildning — de ville att deras barn skulle f& ut-
bildning sé att det skulle f4 ett bra arbete 1 framtiden. En forélder blev bekymrad och
orolig nir denne liste 1 kontaktboken som den dova personalen pa forskolan skrivit.
Personalen hade sprakliga brister i svenska eftersom teckensprék var forbjudet nér de
vaxte upp. Fordldern dr medveten om att det dr annorlunda idag, men denne blev dnda
orolig for sitt barns skull.

En av fordldrarna hoppades pa att deras barn, som har lite horselrester kvar, skulle
kunna klara sig med det och till exempel kunna forsta vad som sdgs i affdarer och klara
av att kommunicera pa resor.

Négra av fordldrarna var ocksa oroliga 6ver hur det skulle bli att skicka sitt barn till
riksgymnasiet i Orebro, eftersom det inte kiindes lockande att skicka sitt barn vid sexton
ars alder till en frimmande ort.

Ater betonas det av forildrarna att de vill lira sig mer teckensprik — de vill kunna
hjilpa sitt dova barn med bland annat 1dxor.

4.4 Val av kommunikation

Vid sidan om stdd och information om dévhet, teckensprik och allt annat som finns i
dovvirlden moter fordldrarna ett annat faktum (&én att barnet dr dovt) genom att det er-
bjuds operation av cochleaimplantat pa deras barn. Fordldrarna stills i ett svart dilem-
ma, de blir tvungna att triffa ett val dir beslutet har sina konsekvenser. Nir man vél valt
cochleaimplantat méste man sedan bestimma hur man ska kommunicera med barnet
och vilken skola barnet ska gé 1 — skola for dova eller horselskadade barn eller integrerat
i en horande skola. Viljer man bort cochleaimplantat har man vanligtvis automatiskt
valt teckensprék och vanligtvis att lata det dova barnet borja pa forskola och grundskola
for dova barn.

Bland de intervjuade fordldrarna fanns det de som har valt cochleaimplantat till sitt
barn. En av fordldrarna berdttade att denne funderade véldigt 1dnge innan denne be-
stdmde sig fOr operationen. Nér fordldern fick beskedet att barnet var dovt beréttade
lakaren att det fanns mojlighet till cochleaimplantat. Férdldern upplevde forst det som
en stor mojlighet, men nér fordldern larde sig mer om ddvas sféar och liarde sig tecken-
sprak forstod denne att cochleaimplantat inte var nagot som skulle 19sa alla problem.
Fordldern menade att det snarare var tvdrtom eftersom denne upplevde att den bésta
16sningen var att strunta i operationen och i stillet verkligen satsa pa teckensprak. Allt
skulle bli littare, menade fordldern. Fordlderns 6vervdgande grundade sig bland annat
pa diskussioner med omgivningen, sdsom lidkare pa medicinska horselvarden, andra
familjer som har valt cochleaimplantat eller funderar pa det, och dova personer.

Det kdndes lite svart for fordldern eftersom denne hade traffat foréldrar som valt
cochleaimplantat och sagt att de tyckte att barnet skulle vara i en talande miljo s& myck-
et som mdjligt. Det tyckte inte fordldern, utan denne vidholl att teckensprak var det vik-
tigaste for det dova barnet. Fordldern fann en annan likasinnad familj som delade sam-
ma instdllning och hade samma funderingar.

Fordldern fattade till sist beslutet att lata operera in cochleaimplantat pa sitt barn
eftersom denne ville ge barnet en liten valmgjlighet och sedan skulle framtiden visa om
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cochleaimplantat var till nytta eller inte. Fordldern ville att barnet skulle fa alla mdjlig-
heter, sdsom tillgdng till bade teckensprak och talsprdk. Denne menade ocksa att om
man véntat tills barnet blivit storre skulle cochleaimplantat inte gett lika bra resultat som
nu nér barnet var litet.

En annan forélder — liksom de dvriga fordldrarna — menade att det har varit det sva-
raste beslut denne gjort i hela sitt liv, eftersom det handlar om en annan persons liv,
identitet och framtid. Fordldern ville egentligen inte fatta beslut 4t en annan méanniska
men var tvungen att gora det. Efter att ha funderat i tva &r beslutade fordldern sig for
cochleaimplantat eftersom denne ville ge barnet en valmgjlighet. Fordldern resonerade
ocksd om att det var viktigt i framtiden att tala om for barnet hur foérdldern tinkt och
varfor denne gjorde som den gjorde.

Samma forilder deltog i en teckensprakskurs pa Vistanviks folkhdgskola' och tréf-
fade d4 manga dova och de diskuterade mycket om cochleaimplantat pa déva barn. Det
fanns ménga olika asikter. Alla hade sina tankar och asikter och fordldern upplevde det
positivt att kunna diskutera och samtidigt respektera varandras asikter.

Foréldern till det dldre dova barnet, som inte har cochleaimplantat, tyckte det var
skont att slippa dilemmat. Hade 14kare sagt att man kunde operera in cochleaimplantat
pa barnet skulle fordldern ha valt det eftersom denne inte visste nagot om dovhet. Fordl-
dern var glad att slippa fatta beslutet om cochleaimplantat eftersom man inte vet forrdn
efterdt om det fungerar. Tidigare var det enkelt — man lirde sig teckensprak och barnet
skulle borja pa forskola och grundskola for dova barn, menade fordldern.

I det dér sorgarbetet tror jag att man véljer den enklaste
végen — kanske &r det ritt for ndgon men fel for andra.
Vem forlorar?

Fordldern till det dldre déva barnet

4.4.1 Cochleaimplantat och kommunikation

En fordlder beskriver sina upplevelser efter operationen pa sitt déva barn som att det
inte var sa enkelt. Fordldern stillde sig fragan om hur denne skulle trina barnet i att
uppfatta olika ljud — hur skulle man introducera ljud? Teckenspréket fanns men forél-
dern kidnde att denne behovde mer stod av bade pedagogiska och mediciniska horsel-
varden. En hemvigledare frin pedagogiska horselvarden besokte familjen och trdnade
ljud med det dova barnet. Den medicinska horselvarden erbjod négra traffar med logo-
ped, men det fanns inte nagot konkret program, menade foraldern.

Foraldern tror att om denne verkligen hade satsat helt och hallet pé talet skulle denne
ha fatt mer hjilp, men fordldern vill ha bade teckensprik och tal. Dessutom kidnde denne
ndgon form av press fran den medicinska horselvarden som dnskade att man skulle tal-
trana mycket med det dova barnet med cochleaimplantat. Fordldern tyckte att det nidstan
var virre att de pd medicinska horselvarden forsokte dvertala en.

En annan forédlder sa att denne aldrig skulle forlata sig sjdlv om det skulle hdnda
nagon olycka under sjdlva operationen. Lyckligtvis gick det bra och dérefter fick foril-
dern och barnet komma till medicinska horselvarden dér de skulle sétta pa de yttre de-
larna till implantatet. Fordldern upplevde dessa dagar som péfrestande och forvirrande —

10 vistanviks folkhogskolan bedrivs av och for dova (http://www.sdrf.se/vv/ 021125).
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fordldern blev osdker om denne gjort rétt nar denne insag att personalen som arbetade
med det dova barnet inte kunde teckensprék.

4.4.2 Sprak

En fordlder menade att det var skont att kunna forklara pa teckensprak for barnet vad
cochleaimplantat innebar och dven kunna visa att en kamrat till barnet hade det. Foril-
dern tyckte att det var viktigt att barnet skulle forsta vad det handlade om.

Den andra foridldern upplevde att barnet hade tagit cochleaimplantat bra fast ibland
blev barnet trott pa det och ville ta bort de yttre delarna av implantatet. Fordldern trodde
ocksé att barnet testade fordldern.

Forildern beréttade ocksa att barnet borjat uppfatta ljud och samtidigt borjat anvin-
da sin rost. Barnet anvinde inte rosten tidigare eftersom fordldern hade bett barnet
stdnga av rosten och det fick léra sig att teckna utan rost. Nu géllde det for fordldern att
lara barnet att ibland anvédnda rost och ibland inte — vilket kunde vara komplicerat for
barnet. Fordldern menade att denne uppmuntrade barnet att anvinda rosten for att trina
den, men samtidigt anvénde barnet ibland ett irriterande rostljud och fordldern ville da
sdga till barnet att stinga av rosten. Samtidigt som fordldern pratar om rosttraning beto-
nar denne att teckenspraket dr barnets forsta sprak och det kan man inte ta bort fran bar-
net.

4.4.3 Omgivningens reaktioner pa cochleaimplantat

Det har varit svart att forklara situationen for en del i omgivningen, tyckte en fordlder.
De som inte kdnde till teckensprak och dovsfiren tyckte att det var sjalvklart att det
dbva barnet skulle fa cochleaimplantat s att barnet kunde hora. Fordldern upplevde att
hur mycket man én forklarade att det inte var sa enkelt med cochleaimplantat forstod de
inte. De undrade 6ver vad barnet kunde hora och om det hade borjat prata. Ater fick
fordldern forklara att det tar mycket lang tid innan man verkligen vet om implantatet
fungerar pa just deras barn.

Foréldern papekade ocksa att de i den narmsta omgivningen forstod forédldern och
stodde denne. Fordldern tyckte att det bésta var att prata med andra fordldrar i samma
situation eller med ndgon med kunskap om ddvas vérld och teckensprak.

En forélder berittade att det kéindes nervost hur den dova personalen pé forskolan
skulle reagera nér barnet fatt implantatet — skulle de tycka att beslutet var fel? Fore ope-
rationen trdffade fordldern all personal pa forskolan for att forklara och berédtta hur de
hade ténkt och tyckt. Fordldern hade di betonat att denne inte velat paverka barnets
teckensprak och det hade fungerat mycket bra direfter.

4.5 Kommunikation

Kommunikationen mellan fordldrarna och de dova barnen utfordes pa teckensprak och
det verkade fungera bra. De tecknade till varandra och gav varandra respons — vilket
visade att de forstdtt varandra. Ibland nir fordldern inte forstod vad barnet tecknade bad
fordldern barnet upprepa vad det tecknat.
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Vid nagra intervjuer var familjens dova barn nirvarande och var mycket nyfiket pa
vara samtal och ville vara med 1 diskussionen eller borjade gérna prata om allt mojligt.
En av forédldrarna fick ofta be barnet att lugna sig och vara tyst en stund — allt detta ut-
fordes pa teckensprik. Fordldern forklarade dven for barnet vad vi pratade om.

Ibland kan det kinnas som om man
inte har sprék tillrackligt
for att vara tillsammans.
En fordlder

Teckensprék &r det dova barnets forsta sprak. Barnet utvecklar darfor snabbt sitt
teckensprak nér det har borjat pa forskolan, och fordldrarna kénner att de aldrig kan bli
lika bra pa teckensprék som sina barn. En fordlder sdger att denne ar avundsjuk pa sitt
barn som kan teckensprik sa bra — det sag latt ut for barnet nér denne tecknade men néir
fordldern sjilv forsokte hakade denne upp sig.

Foréaldrarna vill ldra sig mer teckensprék — de kénner att deras teckensprakskunskap
inte ricker till — till exempel anség en fordlder att denne inte skulle klara av att besoka
ddvas forening pa pubafton. Det var omdjligt att kommunicera med andra dova som
tecknar véldigt fort.

4.5.1 Mellan foraldern och det dova barnet

Forildrarna upplevde teckensprakskommunikationen med det dova barnet som proble-
matisk — speciellt i borjan. De hade/har inte samma mdjlighet att ge sitt dova barn ett
sprdk som sina horande barn, da de inte behérskar teckensprak fullt ut.

I borjan var det speciellt svart for fordldrarna eftersom de inte kunde sa manga teck-
en att det rdckte for att fora en riktig kommunikation med det dova barnet. De kunde
inte l4sa s manga bocker for barnet, de kinde sig begransade att forklara olika saker,
till exempel négot som barnet hade sett pd TV eller nir familjen hade varit ute. Man
kunde inte teckna enkla vardagliga tecken sdsom korv och nalle. Som det ndmnts tidiga-
re 1 avsnittet Stéd fick en forélder be forskolepersonalen om hjélp att forklara saker och
ting for det dova barnet.

En forélder beréttade att barnet kunde bli aggressivt och sla sonder saker eftersom
fordldern inte kunde forklara eller forstd barnet. Det har varit littare att forklara for det
horande syskonet. Daremot far man inte glomma att barnen har olika personlighet vilket
ocksé har betydelse for barnens beteende i kommunikationen med sina foréldrar.

Efter att ha lért sig mer teckensprék tyckte fordldrarna att det var skont att kunna
kommunicera med sitt barn — fast det uppstod fortfarande sméa missforstand. Nar barnet
borjade pa forskolan for dova barn kom det hem med nya tecken varje dag och forild-
rarna visste inte alltid vad de betydde. Det kunde kédnnas jobbigt och ledsamt for foréld-
rarna nér de inte alltid kunde forstd vad deras dova barn ville sdga for ndgot.

Nir fordldrarna var ensamma med det dova barnet anvénde de inte eller forsokte att
inte anvédnda rosten nir de tecknade till barnet. Men om det fanns ndgon hérande per-
son, till exempel syskon, i nirheten brukade foréldrarna anvénda rosten samtidigt som
de tecknade i syfte att den horande personen skulle kunna forstd vad de tecknade till
varandra.

Ett av de dova barnen med cochleaimplantat pratar mer och mer, vilket innebér att
barnets fordlder kan prata med barnet om enkla vardagliga &mnen sdsom middagsdags
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och vad man ska dta. Annars kommunicerar de mycket pa teckensprak — fordldern teck-
nar och forklarar for barnet nér de till exempel tittar pa TV.

Alla foraldrar betonar att de verkligen vill ldra sig mer teckensprak for att kunna ge
sitt barn ett riktigt sprak och kunna kommunicera med det pa ett naturligt sétt. De &r
medvetna om att kommunikationen har stor betydelse for barnets utveckling.

4.5.2 Inom familjen

Kommunikation inom familjen blir vanligtvis en kombination av teckensprak och tal —
teckensprak for det dova barnets skull och tal for de horande syskonens skull. Hos en
del familjer dr det mest tal som géller och nigon i familjen tolkar &t det dova barnet.

En fordlder ville forst att alla i familjen bara skulle teckna, men de horande syskonen
protesterade eftersom svenska och tal dr deras sprak. Fordldern menade att det var létt
att glomma de andra barnen, darfor blev det blandad kommunikation i familjen.

Négra av fordldrarna har mérkt att ju dldre deras déva barn blir desto mer fragar det
fordldrarna vad folk sdger nér de inte tecknar — barnet vill kunna hénga med i vad som
hinder. Teckenspréket har alltsa blivit annu viktigare.

Det brukade fungera bra hemma i familjen, men nér familjen var pa besok hos slakt
eller vanner var det flera personer som inte kunde teckensprak sa det talades mest. Da
blev det dova barnet mer utanfor dn vad det blev hemma. En fordlder beréttade att det
syntes pa barnet nir det kdnde sig utanfor — det borjade antingen bli vilt och busa eller
satt surt och laste. Det kéindes vemodigt for fordldern.

4.5.3 Slakt och syskon

Hur god kommunikationen &r mellan de déva barnen och slékten varierar — nigra av
dem har fin kontakt, till exempel morfordldrar som ldser sagor. Ett av de dova barnen
ville under en period inte besdka sina morfordldrar eftersom denne anség att de inte
kunde tillrackligt med teckensprak. Fordldern blev irriterad och fick forklara for barnet
att det inte var latt for morforédldrarna att ldra sig teckensprak fullkomligt och att de
verkligen forsokte. Nu vill barnet sjilv besoka sina morforédldrar och det glader foral-
dern.

Niér det géller de andra sldktingarna, sdsom fordldrarnas syskon och kusiner, tecknar
nagra av dem bra och andra kan lite eller ingenting. En fordlder uttrycker sin oro for
barnets framtida umgénge med slikten.

Forédldrarna tycker att kommunikationen mellan déva och hérande syskon fungerar
bra. Ibland uppstar det samma problem for syskonen som for forédldrarna — det kan vara
svart att teckna vad man vill sdga och da kan det bli riktigt brak syskon emellan.
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5 Slutdiskussion

5.1 Intervju som metod

Att ta kontakt med fordldrarna via pedagogiska horselvarden visade sig vara en kompli-
cerad men nédvéndig process. Familjernas identitet var skyddade fram till da de tog
kontakt med mig. Med detta forfarande traffade inte fordldrarna mig innan intervjuerna.
Det ar vanligast att informanterna stéller upp forst nér de sjdlva tréffat den person som
ska forska och fatt ett forsta intryck av personen (jfr Krag 1993: 191f).

Hade jag vetat vad som vintat bl.a. 1 friga om tid och osékerhet fran fordldrarna,
skulle jag istdllet ha kontaktat forskolan och grundskolan och frdgat om jag kunde fa
deltaga pé ett av deras fordldramoten och berétta lite om mig sjdlv, min planerade upp-
sats samt dér dela ut breven med intresseforfragan till fordldrarna. Darefter skulle for-
dldrarna kunna fundera i lugn och ro om de vill stélla upp pa en intervju eller ej och
sedan kontakta mig.

Under intervjuerna forsokte jag, folja tips 1 metodbockerna (bl.a. Krag 1993), att
vara medveten om att lata pauserna tala” och inte skynda till nédsta fraga. Det visade sig
inte vara latt men for det mesta fungerade det bra. Vanligtvis kdnde man av en viss 0sé-
kerhet nér det blev tyst i samtalet och det var svirt att veta om fordldrarna ocksa kande
detsamma. Det visade sig vara ett bra tips, eftersom fordldrarna kom pa nya saker under
pausen. Nir jag granskade intervjuerna pd video kunde jag se att tystnaden/pauserna i
verkligheten var nagot korta emellanat och att jag ibland hade lite for brattom att stélla
nésta fraga, sd det var ndgot att tinka pa till ndsta intervjutillfille.

Videokamera har varit en lamplig utrustning f6r min del eftersom det gav mig som
dov bade mojlighet se vad vi samtalat om och observera respondenternas ansikts- och
kroppsuttryck under intervjun.

5.2 Resultatdiskussion

Syftet med uppsatsen har varit att undersoka och analysera horande fordldrars utveck-
lingsprocess i relation till sitt dova barns situation och det har framkommit att resultatet
av intervjuerna med horande forédldrar till dova barn har varit detsamma som i tidigare
forskning. Fordldrarna gir genom en utvecklingsprocess nir de har fatt ett dovt barn kan
man inte komma ifrdn och det har inte heller férandrats s mycket om man jamfor med
tidigare forskning. Liksom bl.a. Backenroth (1984) och Leithoff-Oppermann (1998)
uppvisar detta arbete med dessa intervjuade forédldrar att fordldrarna genomgér olika
slags kriser och samtidigt ocksa blir tvungna att ta i situationen med stod av medicinisk-
och pedagogisk horselvard, samt sldkt och vénner.

For en horande fordlder som har fatt ett dovt barn innebér det att det intrdder flera
nya faktorer och ménniskor i fordlderns ndrmiljé som paverkar fordlderns utveckling,
bade som individ och fordlder (jfr Bronfenbrenner 1979).

Som ocksé framkommit genom de intervjuade forédldrarna i detta arbete kommer de
skilda stodverksamheterna, sdisom den medicinska och pedagogiska horselvarden, att
prégla en stor del av foréldrarnas liv, Det &r genom detta stod som foréldrarna fatt insikt
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om dovheten, teckensprak och dovkultur. De olika stodformerna har gett fordldrarna
storre perspektiv pd sin nya livssituation, vilket kan ge dem viljan att gé vidare och léra
sig teckensprak for att kunna kommunicera med sitt dova barn.

De forildrarna forst fick traffa nédr de fatt det slutliga beskedet att barnet var dovt var
personal pa medicinska horselvarden — lakare och audiologer. Flera av fordldrarna upp-
levde att de inte fick tillrackligt stod dérifrdn eftersom det rddde bristande kunskap i
sociala och pedagogiska fragor samt att ingen behérskade teckensprak. Visserligen var
de duktiga inom sitt medicinska omrdde men det rickte inte, menade fordldrarna. Att
fordldrarna inte fick ndgon bra handledning fran borjan himmar deras potentiella ut-
vecklingszon, dir det kridvs att den med hogst kunskapsniva lér ut till den med ldgre
kunskapsniva.

Niér pedagogiska horselvarden kom in 1 bilden fick fordldrarna mojlighet att frimja
sin potentiella utvecklingszon genom att triffa professionella och andra mer erfarna
fordldrar 1 liknande situation. Dér fir de den information de behdver. Nagra fordldrar
upplevde att de haft otur att fa en mindre bra kontaktperson frén pedagogiska horselvar-
den. Detta upplevdes motigt for fordldern, men det kompletterades i efterhand genom
umginge med andra fordldrar, bland annat pé teckensprakskurs. Som Leithoff-
Oppermann (1998) beskriver gar fordldrarna genom nagon slags av kris och dér finns
det en risk att fordldrarna inte alltid uppfattar situationen korrekt, utan upplever sig
motarbetad av vdrden eller ndgon annan i omgivningen. Som utvecklingsekologin visar
utvecklas fordldrarna i samspel med sin ndrmiljo - mikrosystem.

Samarbetet mellan den medicinska och den pedagogiska horselvarden har ett viktigt
inflytande 1 fordldrarnas liv — mesosystem. Att man far information och asikter fran oli-
ka hall kan kénnas frustrerande for fordldrarna — vad dr det rétta (jfr Ahlstrom 1991)?
Forildrarna vet inte s mycket om dévhet utan maste fa information pa olika sitt — ge-
nom att t.ex. frdga och diskutera med hemvigledaren, ldkaren och andra fordldrar som
ocksé har dova barn — for att sedan 6vervéga de olika synpunkterna och ésikterna de
fatt. Dérefter kan de med stdd av all bearbetad information fatta egna beslut gillande sitt
dova barn, ddribland val av skola och kommunikationssatt.

Slikt och vinner hade inte samma kunskap om déva som de pa medicinska och pe-
dagogiska horselvarden. Darfor kunde de inte frimja fordldrarnas potentiella utveck-
lingszon. I detta fall kan det vara tvdrtom; fordldrarna ldr ut sin nya kunskap om déva
och teckensprék till slakt och vinner. Med mikrosystem i grunden kan man se att slakt
och vénner fungerar som stod genom att till exempel léra sig teckensprak, fortsdtta um-
gis med familjen eller sitta barnvakt. Detta underlittar i sin tur fordldrarnas utveck-
lingsprocess, da de fir stdd fran sin ndrmaste omgivning.

5.2.1 Kommunikation
Kommunikationssittet i familjen blir ndgot helt nytt for fordldrarna och de i deras nér-
maste omgivning, sdsom horande syskon i familjen, slékt och vanner. Fordldrarna blir
tvungna att lira sig ett nytt sprak for att kunna kommunicera med sitt déva barn. Hur
omgivningen hanterar det varierar, och det i sin tur pdverkar fordldrarna. Det upplevs
som ett slags stod av fordldrarna om de i omgivningen engagerar sig i att ldra sig teck-
ensprak.

Teckensprék dr en ny vésentlig faktor som genomsyrar hela existensen for en foral-
der. Det var nddvindigt att ldra sig ett nytt sprak, samt att uppratthilla kunskapsnivan i
detta, for att kunna kommunicera med sitt dova barn (jfr Heiling 1993).
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Forildrarna stravar efter den basta mojliga framtiden for sitt dova barn och tar olika
beslut gillande sitt barn. Hér blev flera av fordldrarna indragna i ett dilemma nér det
géller valet av cochleaimplantat. En del fordldrar anser att cochleaimplantat forbattrar
mojligheten for barnets utveckling och viljer darfor det medan andra viljer bort det.

Beslutet ger olika konsekvenser - viljer en fordlder cochleaimplantat innebér det att
denne sedan star infor fler vigval @n en fordlder som véljer bort cochleaimplantat. Barn
med cochleaimplantat ska antingen placeras i en dov eller horande skola och ha tal eller
teckensprak som kommunikationsspriak, medan for barn utan cochleaimplantat blir den
raka vigen, som en intervjuad fordlder beskrev, skola for dova elever och teckensprak
som kommunikationssitt (jfr Preislers et al. 1999).

De intervjuade fordldrar som valt cochleaimplantat har valt en form av mellanvig
genom att kombinera cochleaimplantat, teckensprék och tal. Foérdldrarna menade att
teckensprak ar det dova barnets forsta sprak och dérfor skulle det alltid prioriteras. Kon-
sekvensen blir darfor att fordldrarna vill ldra sig mer teckensprak och pé det viset be-
hovs det mer stdd frén samhéllet, som skulle kunna erbjuda fler teckensprakskurser.

For att forbittra fordldrarnas utvecklingsprocess, behovs en utveckling av skilda
samhéllsorganisationer som lyssnar mera pa fordldrarna, later utbilda och informera
personalstyrkan som arbetar med horande fordldrar med dova barn och med dova barn,
sd att de kan ge mer enhetlig och realistisk information om dovhet, teckensprak, dov-
skola och cochleaimplantat. Det behdvs dven bittre resurser till bland annat undervis-
ning av teckensprak till fordldrar, syskon, slidkt och vinner. Vidare behdvs forbéttringar
for fordldrarnas utvecklingsprocess genom béttre samarbete mellan medicinsk och pe-
dagogisk horselvard och dven dévorganisationer.

5.3 Vidare forskning

Kritik mot bade den medicinska och den pedagogiska horselvarden har ofta dykt upp i
olika rapporter och vid intervjuerna redovisade i denna uppsats. Kritiken riktades fraimst
mot den medicinska horselvdrden, ddr det menas att de inte riktigt vet hur de ska hantera
bemotandet av fordldrarna och diskutera barnets horselskada. I rapporterna och denna
uppsats har det ocksa visats att de olika samhéllsinstitutionerna har olika syn pd doévhe-
ten.

Vidare forskning bor darfor handla om hur man kan forbéttra samarbetet mellan den
medicinska och pedagogiska horselvarden samt forbattra kvalitén pé stodet till foréld-
rarna. Det &r viktigt att fordldrarna fér bra stod sé fort som mojligt eftersom det i sin tur
underléttar fordldrarnas och dven det dova barnets utvecklingsprocess. Med stod menas
all form av stod som kan behovas, som t.ex. mer teckenspraksundervisning for bade
fordldrar och syskon samt slékt och vanner efter behov. De ska f4 mojlighet att fa lara
sig tillrdckligt teckenspréak for att kunna utfora en naturlig kommunikation med det dova
barnet. Det som erbjuds idag &r inte tillrdckligt, enligt fordldrarna.

Som ndmnts ovan har en del fordldrar valt en s.k. mellanvdg med cochleaimplantat,
teckensprak och tal. En vidareforskning pé dessa dova barn som far vixa upp med alla
de kombinationerna vore intressant. Vilka konsekvenser fir detta for dessa barn bade
kunskapsmadssigt och socialt?
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6.1 Informationsbroschyr

Barn med cochleaimplantat (CI). Gemensam information fran CI-teamen i Lund och
Stockholm.

6.2 Internet

BOEL-provet: Nationalencyklopedin
http://www.ne.se/jsp/search/article.jsp?i art 1d=132024 021201

Etiologi: Nationalencyklopedin http://www.ne.se/jsp/search/article.jsp?i_art id=164926
020304

http://www.habhjalpmedel.skane.se/horsel/ 011102
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6.3 Intervju

4 familjer/ 7 foréldrar
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7 Bilagor

Bilaga 1

Till foraldrarna till dova barn

Hej!

Jag heter Elna Wintzell och dr dov som nu studerar pedagogik (61-80 poing) pa Peda-
gogiska institutionen vid Lunds universitet. Det &r den sista terminen och kursens exa-
mensarbete gér ut pa att man skriver en magisteruppsats.

I min uppsats planerar jag att studera fordldrarnas forandringsprocess — fran nar de fatt
veta att deras barn dr dovt till nédr barn &r cirka tio &r gammal. For att kunna studera for-

andringsprocessen pa en enda termin har jag valt att 10sa det genom att intervjua tre
fordldragrupper varav tre personer i varje grupp.

e Grupp I: Fordldrarna som nyligen fatt veta att barnet ar dovt.
e Grupp 2: Foréldrarna till det dova barnet som strax ska borja forsta klass.
e Grupp 3: Foréldrarna till det dova barnet som gar i klass 4-5.

Det jag Onskar fraga er dr om ni vill stélla upp pé en eller tva intervju/er. Givetvis
kommer inte era namn och dylikt ndmnas i uppsatsen.

Behovs det tolk ordnar jag det. Intervjuperioden passar bast i november i enligt med
schemat. Detaljer sdvil tider som plats kan vi senare komma &verens om.

Det skulle vara jittebra att ni anmilde er intresse s strax som mojligt till mig. Ar det
ndgot ni undrar dver dr det bara att fraga.

Ni kan nad mig pa foljande sitt: textelefon XXX-XXXXXX (foc 90165); e-post
namn(@e-mail; eller brev: Gata, postadress, ort.

Tack pa forhand.

Med vénliga hélsningar

Elna Wintzell
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Bilaga 2

Hej!
Jag dr medveten om att julen ndrmar sig men jag hoppas att Ni har tid alt Idsa detta brev

Ni som forélder till ett dovt barn fick en fraga av mig om Ni kunde tdnka Er stélla upp for intervju. Tyvérr
det inte ménga som svarat och jag dterkommer darfor till min fraga. Det &r sjdlvklart frivilligt fran Er
sida, men jag ska hir berdtta mer om varfor jag ar angeldgen om att f4 kontakt med Er.

Sjalv ar jag 27 ar gammal och ldser nu pedagogik for fjarde terminen pd Lunds universitet. Jag dr intresse
rad av hur vi lar och anpassar oss till samhéllets olika hav, och hur vi paverkar vér livssituation. Denna
termins studier innebér att skriva ett mindre forskningsarbete, en uppsats motsvarande 20 poing. Da har
jag tankt att det skulle vara intressant att ta reda pa hur man som forélder idag upplever att fa ett dovt barn
och hur man kanske éndrar sitt sétt att leva, sitt sétt att tinka om framtiden. Sjdlv har jag talat med mina
egna fordldrar om detta och har forstétt att det har inneburit en del fordndringar. Mina foréldrar fick t ex
radet att tala hogt och tydligt i mitt 6ra. Det var innan teckensprék blev erként. Mot denna bakgrund har
jag ett personligt intresse i att ta reda pa hur det dr idag, férutom att jag vill ha en akademisk examen.

Pé grund av sekretess kan jag inte kontakta er direkt, utan kontakten sker genom Horsel och Dovenheten.
Niér ni deltar i intervjun ldmnar jag inte namnet vidare till enheten. De vet inte ddr vem som deltar. Upp-
gifter lamnas inte i uppsatsen som kan identifiera Er genom Ert deltagande.

Intervjun innebdr att vi triffas en gang. Den berdknas vara 1-2 timmar beroende pa hur mycket Ni vill
delge mig. Vi kan vara dér det ar lttast for Er, hemma hos Er eller i ett rum som jag kan ldna pé universi-
tet i Lund. Det finns, som jag nimnde i forra brevet, mojlighet att ordna en tolk vid intervjutillféllet.

Fragorna kommer att handla om vad som hinde nér Ni fick veta att Ert barn var dovt eller horselskadad;
vilka fordndringar som Ni tycker har skett i vardagen, med avseende pa t ex kommunikation; men ocksa
med avseende pa reaktioner i omgivningen, t ex familj, vinner, samhillsstod sisom Horsel och Dévenhe-
ten.

Jag skulle vara mycket tacksam om Ni si snart som mojligt limnar mig besked, girna fore 10/12. Ar det
sa att Ni av olika anledning inte har mojlighet att medverka i en intervju, ar jag ocksa intresserad av att
ringa in saddana orsaker. Det ingar ocksa som en del i uppsatsen. Jag skickar ett frankerat kuvert for att
under latta Ert svar.

Ni nar mig pé foljande sétt:

texttelefon XXX-XXXXXX. Skulle ni inte ha texttelefon kan ni nd mig med vanlig telefon via formed-
lings tjénst: sla 90165 och nér ni kommit dit ber ni dem ringa upp mig med texttelefon;

e-post namn@e-mail; eller brev Gata, postadress, ort.

Ett stort tack pa forhand!

Elna Wintzell

Om Ni av ndgon anledning inte har mojlighet att medverka intervjun, var vénlig kryssa i lamplig ruta.
Stoppa lappen i medfdljande kuvert. Ni forblir anonyma om inte skriver Ert namn.

Tidsbrist

Tidsbrist nu, men har mojlighet efter jul. Kontakta mig, namn & telefonnr:
Anser det inte angeldget

Har deltagit i ménga forskningar om Er situation

Annat:
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Bilaga 3

Fragestolpar

Vad arbetar ni med? Vad studerar ni?

Hur gammal 4r ni?

Hur méanga barn har ni?

Vad dr barnens kon och alder?

I vilken ordning i syskonskaran stir det dova barnet?

Hur var det nér ni fick veta att ert barn var dov/horselskadade?
P34 vilka sétt har ert liv forandrats?

Hur ser en vanlig dag ut? (Da och nu)

Vilka skillnader finns det mellan att ha ett horande och dovt barn?

Hur har det déva barnet paverkat

forhallande i familjen

ovrig familjs forhallande (mor- och farfordldrar och syskon)?
syskonens forhallande till varandra

vannernas forhéllande till er och det dova barnet

arbetets forhallande till er och det dova barnet

Vilka umgés ni med? (da och nu)

Information
Stod
Paverkan
Bemoétande

Hur har ni utvecklats?

Kan jag f4 komma tillbaka om jag skulle ha glomt nagot?
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