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FORORD

Det har vart en lang prosess for oss a skrive denne masteravhandlingen. Det har ikke vart
enkelt 4 fa det ned pé papiret. Vi har gjennom 2 ar hatt en lang og lzrerik prosess. Det har gitt
oss mye bade faglig, men ogsa som mennesker. Det & vaere fremmedspraklig i sitt eget land,
gjor at vi streber mot maélet litt hardere enn andre. Siden den ene en i utgangspunktet er finsk
spraklig og den andre er norsk tegnspraklig, tenker vi nok formulering og fremstilling noe
annerledes enn en norsk spraklig ville ha gjort det.

Vi mener 4 ha et viktig tema og budskap & formidle, og vi haper at*den rgde traden er fulgt i
var avhandling. Vi har helt bevisst forsgkt 4 unnga a benytte fine og flotte fremmedord. Dette
for & gjgre innholdet lettleselig med tanke pé lesere, bdde med og uten akademisk bakgrunn.
Vi gnsker & fa fram nye refleksjoner og tanker hos leseren, og bidra til ytterligere forskning
rundt dette temaet.

.Det er mange vi gnsker 4 rette en stor takk til. Aller fgrst gnsker vi & takke vare ni
informanter. Uten deres deltakelse kunne ikke denne avhandlingen ha kommet i stand. Deres
refleksjoner, tanker og erfaringer har bidratt oss til 4 tenke nytt og annerledes.

Sveinung Horverak, var veileder ved Hggskolen i Bodg har vert til stor hjelp, bade faglig og
pedagogisk sett. Du har stilt din tid til disposisjon, ndr vi har trengt det. Du har ogsa rettet
kritiske spgrsmél gjennom hele prosessen, og har fatt oss til 4 reflektere videre og dypere i
dette feltet.

Vi gnsker & rette en stor takk til Siv og Ole Bernhard Dahl. Dere har bidratt med spraklig
korrektur. Dere har ogsa vart padrivere for & fa oss i gang, ndr vi har slitt med motivasjon i
‘skriveprosessen i enkelte perioder.

Til slutt gnsker vi a rette en stor takk til Ingrid Berthinussen og Ole Mosand for at dere tok tid
til 4 lese gjennom utkastene, og ga oss gode faglige tilbakemeldinger. Deres konstruktive

innspill har fétt oss til 4 legge om store deler av innholdet, og har bidratt til at avhandlingen
fremstar slik den gjor i dag.

Oslo, den 14 mai 2010

Markus Isakka Tom Harald Dahl



SAMMENDRAG

Denne masteravhandlingen handler om voksne med Cochlea Implantat. Avhandlingen har fatt
tittelen: Dgv — men hgrer bra!. Vi har intervjuet ni voksne personer. I denne avhandlingen

prover vi 4 rette sgkelyset mot det 4 fa CI i voksen alder — sett fra et sosialt perspektiv.

Vi har valgt fglgende problemstilling: I hvilken grad opplever tegnspriklige dpve/sterkt
tunghgritfpdte, Cl-opererte voksne endringer i sosial atferd og kulturell tilhgrighet etter
operasjonen. Det péstis at det er lettere & delta i ulike sosiale sammenhenger med hgrende
etter Cl-operasjonen. Det menes ogsa at tegnsprakets stilling ikke lenger blir like viktig, da CI |
gir en ”god” hgrsel. Like sentralt er hvordan den enkelte opplever endring i sin kulturelle

tilhgrighet etter operasjonen, eller forblir denne uendret.

Denne avhandlingen bygger pa kvalitativ intervju. Videre bygger denne avhandlingen pi
fenomenologisk og etnometodologisk tilnerming. Vért mal har vert a kartlegge og samle

informantenes egne subjektive opplevelser om sin livssituasjon.

Det viser seg at tegnsprak er fortsatt en viktig del av deres liv. Kontakten med dgve- og
tegnsprdkmiljg ser ut til & vaere uendret. Enkelte informanter oppgir at de har fatt stgrre

kontaktflate etter operasjonen.

Spgrsmalet vi stilte oss selv, var om dgve har blitt mer assimilert, tilegnet seg, med den
hgrendes verden etter & ha fatt CI? Det virker som det har skjedd endring i den enkeltes liv,
og at CI har gitt resultater i form av lydopplevelse. Deltagelse i det sosiale livet har blitt
forbedret, og mulighetene utvidet. Likevel har Cl-et sine begrensninger. Dgve forblir dgve i

mange situasjoner. Identitet som dgv ser ut til & forbli uendret.
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1.0 INNLEDNING

Denne masteravhandlingen forsgker & rette sgkelyset mot det a fa cochlea-implantat i voksen
alder — sett fra et sosialt perspektiv. Cochlea-implantatet blir oftest nevnt med forkortelsen
”CI”, noe vi velger a bruke i denne avhandlingen. Vi er to menn, en hgrende vernepleier og

en dgv sykepleier med CI som skriver sammen denne masteravhandlingen i sosialt arbeid.

"Et CI kan beskrives som et avansert hgreapparat som bestar av to deler, en ytre del og en indre
del. Den ytre delen ligner et vanlig hgreapparat, mens den indre delen er operert inn i
tinningsbenet bak gret. For mer detaljert beskrivelse av hvordan CI fungerer, tar vi opp i

underkapittel 1.4.5 om cochlea-implantat.

Det & fa CI som voksen, vil f& konsekvenser for ens liv. Som profesjonelle helse- og
sosialarbeidere forsgker vi 4 forstd menneskers handlemate, og hvordan de tar ansvar for sitt
eget liv og selvutvikling. Et av temaene i denne avhandlingen er & se nermere pé de

vurderingene enkelte har lagt til grunn for 4 avgjgre om de skal ta operasjon eller ei.

-1.1 Bakgrunn for valg av tema

Stadig flere voksne dgve og tunghgrte far CL I hvilken grad slike operasjoner fgrer til
endringer i sosial atferd og kommunikasjonsmetoder, er et sentralt tema i denne
masteravhandlingen. Vi har erfaring og kjennskap til CI operasjonen, rehabiliteringsprosesser,
og dermed personlig forhold til temaet. Vi begge har en bred erfaringsbakgrunn gjennom vért
arbeid og et liv blant dgve. Vért nettverk bestar av hgrende, dgve og tunghgrte, der visuell

“kommunikasjon, tegnsprak, er en av kommunikasjonsmetodene.

Om lag 80 til 90 % av de dgvfadte og prelingvalt dgve barn far C1 (Wie 2005). Et stadig
gkende antall av voksne dgve og sterk tunghgrte far ogsa operert CL Den fgrste CI-
operasjonen i Norge fant sted i 1988 (ibid). Kjennetegnene for var mélgruppe i denne
masteravhandlingen er voksne personer som benytter tegnsprak som fgrstesprak eller at de

bruker tegnsprak/tegnstgttet kommunikasjon til daglig.



Norsk tegnsprak (NTS) er et fullverdig sprak med egen syntaks og grammatikk. Det arbeides
med & fa hevet tegnsprakets status som et offisielt minoritetssprak i Norge. Blant
interesseorganisasjoner og fagmiljgene innenfor hgrselssektoren er det sterke
meningsutvekslinger om tegnspraks status og behov, serlig rundt Cl-opererte barn og unge.
Noen mener at etter en Cl-operasjon skal den ClI-opererte fokusere kun pa talesprak, lyd og
det & 1zre & hgre. Det er ogsa en meningsutveksling om at bruk av tegnspraket skal kuttes ut
da man mener at tegnspraket er dominerende overfor lyd. I kapittel 2.11 ny-oralismens tid gar

vi nzrmere inn pa dette.

Tegnsprakbrukere derimot opplever at tegnsprak er knyttet til en spraklig minoritetskultur og
ikke til funksjonshemning. Det er oftest hgrende i de ulike fagmiljg som har sterke
meningsutvekslinger om hva som er best for de Cl-opererte voksne. Likevel handler dette om
et stort antall individer med individuelle behov og med ulikt utbytte av CI. Som regel har
denne gruppen etablert seg i et nettverk som bestar av personer som benytter tegnsprak eller

tegnstgttet kommunikasjon til daglig.

Ved pakobling av lyd pé CI forventes det at den hgrselshemmede skal hgre normalt” eller
utvikle tilnrmet "normal” hgrsel pa sikt. Det er som regel det sosiale nettverket som
forventer at en CI-operert blir hgrende” etter operasjonen. I fagmiljget derimot mener man at

en Cl-operert person alltid vil vaere hgrselshemmet, men i mindre grad enn uten operasjon.

Dette er grunnen til at vi gnsker a forske pa hvilken effekt CI har for voksne dgve/sterkt
tunghgrte tegnsprakbrukerne, og i hvilken grad operasjonen endrer deres hverdag.

I prosjektbeskrivelsen som ble sendt til Hggskolen i Bodg, var det planlagt 4 intervjue ti
personer, i fgrste omgang, med bestemte kriterier. Kriteriene for  delta i undersgkelsen som
informant var fglgende:

- undersgkelsen skulle omfatte voksne dgvfadte og sterkt tunghgrte over 15 ar

- daglig bruk av tegnsprik eller tegnstgttet kommunikasjon og/eller bruk av
tegnspraktolk i ulike sosiale sammenhenger

- informantene bgr ha hatt CI i omlag 1,5 ar, da det kan antas at det tar cirka et &r for &
venne seg til de nye lydene.



1.2 Var forforstaelse og interesse

CI har lenge vert et aktivt tema i miljger rundt den hgrselshemmede, szrlig innenfor
dgvemiljget. Det var — og fortsatt er — delte meninger om hvordan dette apparatet vil fungere i
praksis. Gevinsten i form av bedre hgrsel har ogsa blitt flittig debattert, noe vi kommer til ta

opp i kapittel 2.12.

‘Den ene av oss er fgdt sterkt tunghgrt, og har gradvis mistet hgrselen gjennom &rene. Han har
brukt hgreapparat siden han var to ar gammel, og hadde gjennom barne- og ungdomsérene et
godt utbytte av sine hgreapparater. Etter hvert gav hgreapparatene ikke lenger den gnskede
effekten for ham. Han matte slutte & benytte telefonen med sine n@rmeste, da han ikke lenger
oppfattet hva som ble sagt. I bade familiesammenhenger og i det sosiale nettverket, ble det
vanskelig for han a fglge med og delta i diskusjoner uten tolk tilstede. Ved flere anledninger

ble tilbaketrekking den eneste utvei.

.Han begynte 4 vurdere hvilke muligheter han hadde for fremtiden, bade nér det gjaldt
arbeidsmuligheter og deltakelse i det sosiale nettverket, som blant annet familie og hgrende
venner. Dette fgrte til en lang prosses over flere r med diskusjoner, refleksjoner og drgftinger

-fgr han tilslutt valgte a la seg operere, og fikk lyden pa sitt CI i oktober 2005. Hans fgrste
opplevelse av lydene var et fullstendig kaos av lyder. Den andre av oss var med pa 4 fglge

utviklingen hans pa nart hold.

‘Etter flere ars trening begynte resultatene 4 komme frem. Hgrselen ble gradvis bedre, og hans
mulighet til deltagelse i samlinger med hgrende ble vesentlig endret. Tegnsprak var og er
likevel et aktivt sprak mellom oss i mange situasjoner. Disse erfaringene fgrte til at vi
interesserte oss om dette temaet, s®rlig i forhold til endret deltagelse i sosiale sammenheng.
Vi stilte oss ofte spgrsmél om hvordan Cl-opererte opplever sin hverdag. Hvordan har

utviklingen gatt hos andre Cl-opererte, og svarte disse erfaringene til deres forventninger.

1 diskusjonsforumer om CI dreier diskusjonen seg ofte om det & vare dgv/ikke dgv. Diskursen
omkring etiske problemstillinger handlet om: Hvem eier problemet? Et hgrende samfunn, som
vil gi dgve mulighet til & leve i en hgrende verden med lyder. Eller skal man se og erkjenne

‘dgvhet som en kulturell og spraklig minoritetsgruppe. Diskusjonene dreide seg ogsa om
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hvilke (sen)komplikasjoner en slik operasjon vil gi, og om det er etisk forsvarlig 4 operere

sma barn som ikke har anledning til a svare for seg selv.

Vi fikk med oss mange fortellinger og historier om hvor bra CI var for den enkelte. Noen
fortalte at de hgrte litt bedre, mens andre mente at de hgrte langt bedre enn fgr. Enkelte mente
a ha fatt tilneermet “normal” hgrsel etter operasjonen og kunne henge med i store seminarer
uten problemer. Historiene var noksa varierte, og derfor métte vi prgve & tolke fortellingene i
den konteksten personen levde i. Hapentligvis vil denne avhandlingen gi ny kunnskap til dem

som vurderer CI, eller arbeider med disse probleinstillingene.

1.3 Problemstilling

Det pastés at det er lettere delta i ulike sosiale sammenhenger med hgrende etter CI-
operasjonen. Det menes ogsa at tegnspraks stilling ikke lenger blir like viktig, da CI gir en
”god” hgrsel. Like sentralt er hvordan den enkelte opplever endring i sin kulturelle tilhgrighet

etter operasjonen, eller forblir denne uendret. Vi har valgt fglgende problemstilling:

I hvilken grad opplever tegnspraklige dgve/sterkt tunghgrtfgdte, CI-opererte voksne endringer

i sosial atferd og kulturell tilhgrighet etter operasjonen?

1.4 Begrepsavklaringer

For a ha en felles forstaelse for de ulike begrepene som benyttes i denne masteravhandlingen,

gnsker vi & presentere noen sentrale begreper her.

1.4.1 Hgprselshemning

I fglge Grgnlie (2005) blir begrepet hgrselshemning brukt som en fellesbetegnelse for alle
typer hgrselstap. Hun skriver at ”...gruppen har det felles at de ikke uten videre kan ta del i
kommunikasjon, leere ord og begreper og innhente informasjon som formidles auditativ.”
(Grgnlie 2005: 21). Wie (2005: 13) definerer hgrselshemninger slik: ”Hgrselshemning er en

fellesbetegnelse som dekker alle grader og arter av hgrselstap, inkludert dgvhet.”.
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Nar hgrselshemmede selv skal definere sin identitet, er det to hovedfaktorer som spiller inn.
Den ene er miljget en omgas i, og den andre handler om tegnsprék. Dersom en hgrselshemmet
ikke kan tegnsprak og har ingen eller liten sosial omgang med andre hgrselshemmede,
definerer de gjerne seg selv som hgrselshemmet, tunghgrt eller hgrselssvekket. Dersom en
person omgés med tegnspraklige, og/eller har gatt pa en dgveskole, definerer de oftest seg

selv som dgv eller sterkt tunghgrt.

1.4.2 Dgvhet

For 4 kunne definere begrepet dgvhet har Furths definisjon fra 1966 lenge vert gyldig,
”Egentlig dpve har et fprsprdklig hgrselstap som hindrer auditativ kontakt med omverdenen”™
(Grgnlie 2005: 22). I de senere drene har man kommet med en utvidet forklaring pa hvordan
man kan definere begrepet dgvhet. Stortingsmelding nr. 14 (2003/04) sier at "dgves
hgygradige hgrselstap i vesentlig grad reduserer muligheten for d oppfatte tale via
“hgrselsinntrykk og kontrollere egen tale” (Grgnlie 2005: 22).

1.4.3 Organisasjonstilhgrighet

‘I Norge har vi to interesseorganisasjoner som ivaretar hgrselshemmedes interesser.
Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF) ivaretar primert de som er tunghgrte av ulik grad.
Hgrselshemmedes Landsforbunds formalsparagraf har rehabilitering som ett av hovedmaélene.
HLF skal arbeide for at hgrselshemmede “far bedre livskvalitet, gjpres mest mulig
selvhjulpne, oppndr full likestilling og deltakelse i alle livets sammenhenger”
(Hgrselshemmedes Landsforbund 2009). Ifglge hjemmesidene til HLF mener de at det er
omlag 700 000 hgrselshemmede i Norge (Hgrselshemmedes Landsforbund 2009).

Den andre interesseorganisasjonen som ivaretar hgrselshemmedes interesser er Norges
Dgveforbund (NDF). Norges Dgveforbund er tegnsprakbrukernes interesseorganisasjon.
Norges Dgveforbund mener at tegnsprakbrukere har egen kultur, identitet og er en spraklig
minoritetsgruppe. Norges Dgveforbund menef at det er om lag 5 000 dgve/sterkt tunghgrte
som er avhengig av et visuelt sprék, tegnsprak (Peterson, Herland u.d.). Norges Dgveforbunds
hovedmal for tiden er & fa tegnsprék som et offisielt minoritetssprak, samt & ”...arbeide for a
“bedre dpves og tunghgrtes situasjon pa alle omrdder i samfunnet. Mdlet for organisasjonens
virksomhet er d oppnd bedring av den enkeltes livsstandard og levekdr, og full

samfunnsmessig likestilling”. (Norges Dgveforbund 2008).
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Hgrselshemmedes Landsforbund har omlag 55 000 medlemmer og Norges Dgveforbund har
om lag 2 300 medlemmer (Hgrselshemmedes Landsforbund 2008, Norges Dgveforbund u.d.).

Dgvblitte, de som har mistet hgrselen helt eller delvis i voksen alder, hadde fram til ca 2007
en egen interesseorganisasjon "Dgvblittes Fellesforum”. Dette forumet var knyttet til bade
Hgrselshemmedes Landsforbund og Norges Dgveforbund, hvor medlemskap var enten i
Hgrselshemmedes Landsforbund eller Norges Dgveforbund. I midlertidig hadde denne
interesseorganisasjonen problemer med & fungere som egen organisasjon og er i dag
organisert under Hgrselshemmedes Landsforbund som dgvblittutvalget. Begge
organisasjonene har fortsatt i dag medlemmer bestédende av dgvblitte og de tilbyr ulike typer

kurs til denne gruppen (Hgrselshemmedes Landsforbund 2008, Herland u.d.).

I tillegg har vi to organisasjoner som ivaretar dgvblindes og dgvblindblittes interesser,
Foreningen Norges Dgvblinde (FNDB) og Landsforbundet for kombinert syns- og
hgrselshemmede/dgvblinde (LSHDB) (Foreningen Norges Dgvblinde 2009, Landsforbundet
for kombinert syns- og hgrselshemmede/dgvblinde 2010).

1.4.4 Tegnsprik

Norsk tegnsprak (NTS) er anerkjent som et sprak i Norge. Dgve og sterkt tunghgrte har
gjennom lov om grunnskolen og den videregdende opplering (oppl®ringsloven) fatt rett til &
f& undervisning i og pa tegnsprak. Dette uavhengig av hvor i landet de bor og om eleven gér

pé hjemstedsskole eller pa en skole for hgrselshemmede (Zahl 2006).

Denne lovfestede rettigheten kom i 1997, i den sékalte, .97, og ble igjen stadfestet i den nye
skolereformen, kunnskapslgftet i 2006. Lereplanene for dgve og sterkt tunghgrte elever er

parallelle og likeverdige planer med hgrende.

I juni 2008 la regjeringen fram stortingsmelding nr. 35 (2007-2008), Mél og meining, ein
heilskapeleg norsk sprakpolitikk (sprakmeldingen). I den stér det fglgende om Norsk
tegnsprak:

"Meldinga legg opp til at det skal utarbeidast ei allmenn sprdklov som sldr fast det
norske sprdkets status som hovudsprak, og definerer den status og rolle som tilkjem
o0gsd andre sprdk enn norsk. Meldinga anerkjenner norsk teiknsprdk som eit fullverdig
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sprdk og foreslar at det overordna offentlege ansvaret for teiknsprak skal forankrast i
den nemnde spraklova" (St.mld. nr. 35 (2007-2008): 24).

Regjeringen legger til rette for at Norsk tegnsprak blir anerkjent som et fullverdig sprak. 1
meldingen foreslas det at det er Sprakradet som skal ivareta blant annet Norsk tegnsprak.
Stortinget behandlet denne sprakmeldingen 28.04.2009, og det fremgikk i debatten at de fleste
‘politiske partiene stiller seg positivt bak dette forslaget. Kulturminister Trond Giske lovte &

fglge opp denne meldingen, slik at det kan bli en lovrettslig avgjgrelse i 2010 (Herland 2009).

Interesseorganisasjonene til de tegnspréklige i Norge har hatt en lang kamp om & heve
statusen til Norsk tegnsprak som et offisielt minoritetssprak pa lik linje med samisk og
nynorsk. Det har ikke skjedd per dags dato, men en anerkjennelse som et fullverdig sprak er et

langt skritt pa vei mot organisasjonenes malsetning.
En definisjon pa begrepet tegnsprak har vert fglgende:

”Tegnsprak er et visuelt-gestuelt sprak som er naturlig utviklet blant dpve. Det
betegnes som visuelt fordi det mottas gjennom synet og fungerer helt uavhengig av lyd.
Det betegnes som gestuelt fordi det utfpres med bestemte bevegelser av hendene,
armene, ansiktet, hodet og kroppen” (Malmqyvist, Mosand 1996: 30)

‘Som nevnt, er tegnsprak et sprék med egen grammatikk, regler og syntaks som et talesprak
har. Det inneholder 1ante elementer fra talespraket i det landet man bor i, noe som er helt

naturlig. Tegnspréket bygges ikke opp ved hjelp av lyd.

Norsk lzreplanverk (1.97) definerer tegnsprak pa denne méaten:

“Tegnsprdk er det eneste sprdket som kan tilegnes naturlig av personer som ikke
oppfatter tale og lyd gjennom hgrselen. Derfor betraktes det som dpves fgrstesprak,
siden det er det spraket de primeert blir sosialisert til og pd. Norsk tegnspradk kan
derfor ogsa veere forstespraket til hgrende barn av dgve foreldre” (KUF 1996: 133)
(Grgnlie 2005: 23).

1.4.5 Cochlea implantat
Cl-apparatet kan anses som et avansert hgreapparat som opereres inn i tinningsbeinet. Slik vi
beskrev tidligere, bestar apparatet av to deler, en ytre del og en indre del. Den ytre delen

bestir av en grehenger med mikrofon. Denne mikrofonen fanger opp lyden og sender den til
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taleprosessoren. Dette er en slags datamaskin som omformer lyden til elektromagnetiske

signaler.

Disse ledes til en sender bak gret og overfgres herfra som radiobglger gjennom huden til
mottakeren, selve Cochlea-implantatet som er operert inn i tinningsbenet.
Elektrodene formidler elektriske signaler til hgrselsnerven og herfra overfgres de til hjernen,

der de kommer til bevissthet som lyd (Ekerhovd 2009), (Medisan 2009), (Wie 2005).

Implantat

Talepl

Elektroderad

Gjengitt med tillatelse fra Medisan As v/]J: Setre

Bildet er hentet fra: (http://www.medisan.no/oslo/medisan.nsf/bilder/ore2.ipg/$FILE/ore2.ipg)

CI apparatet fungerer i praksis pa samme méte som et hgreapparat. Den kan bade slas av/pa

og tas av og pa ved behov.

Det er utarbeidet retningslinjer, eller kriterier for 4 kunne fa CI. I en informasjonsbrosjyre fra

MedEl, nevnes fglgende retningslinjer:



15

® Hpyrsel er viktig for a kunne utvikle talesprdk. Forskning har vist at jo yngre et dpvt
barn er ndr det opereres, desto bedre resultater kan forventes med hensyn til utvikling
av talesprdk.

¢ Barn og voksne som har hgrt fpr og som har et utviklet talespradk fpr operasjonen
oppndr vanligvis gode resultater med CL

¢ [Enlang periode med dpvhet kan begrense nytten av et cochleaimplantat.

Generelle kriterier
For barn: dobbeltsidig dpvhet fordrsaket av en sensorineural/neurogen skade.
For voksne: dobbeltsidig sterk hgrselsnedsettelse eller dgvhet fordrsaket av en
sensorineural/ neurogen skade
e Implantasjonsalderen kan veere sd lav som noen mdneder, men varierer pd grunn av
individuelle omstendigheter og praksis ved ulike sykehus
Har ingen eller liten hjelp av hpreapparater
Ingen medisinske kontra-indikasjoner
Hgy motivasjon og realistiske forventninger
Tilgang til opplering og (re)habilitering
(Mollerstroms Medical AS 2009: 13)

For & bli en kandidat til en slik operasjon, ma kandidaten bli henvist til et sykehus som har CI-
team. Dette teamet skal undersgke kandidaten om vedkommende er egnet til & fa CI. Fgr
operasjonen kan finne sted, er det ngdvendig med audiologiske tester for & undersgke
hgreterskelen for toner og tale. Dette gjennomfgres bade uten og med hgreapparat, for &
vurdere hgrselsnervens funksjon. Undersgkelsen omfatter ogsé en kartlegging av arsaken til
“hgrselstapet og kandidatens allmenntilstand. Anatomien undersgkes ved & ta computer-
tomografi (CT) og magnetresonanstomografi (MR) av kandidatens grer. I tillegg undersgkes
kandidatens tale- og sprékforstaelse, samt psykologiske forutsetninger for 4 kunne klare
‘operasjonen og rehabilitering etter operasjonen. Det er viktig at kandidaten og nettverket

rundt har realistiske forventninger til nytten av et CI (ibid).

1.4.6 Kultur — tilhgrighet og kompetanse

Med kultur menes det tilhgrighet til en gruppé eller samfunn. En kultur bygger pa felles
normer og regler — bade skrevne og ikke skriftlige regler. Vi tilhgrer alle ulike kulturer og
subkulturer. Dgvekulturen har utviklet seg gjennom arene og har sine spesifikke trekk, men
det er vanskelig & trekke frem ensartet definisjon pé “dgvekultur”. Hilde Haualand forklarer at
det som dgve har til felles, er en “orientering mot visuell kommunikasjon og identifisering
med det som ofte kalles dgvekultur” (Haualand 2006: 30). Haualand beskriver hvordan denne
orienteringen og identifiseringen gér pé tvers av geografiske og nasjonale skiller. Dgve er en

del av et transnasjonalt dgvesamfunn hvor deltakere gjenkjenner hverandres erfaringer pa
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tvers av bakgrunn og sprék. Hun skriver ogsé at det vanskelig & gi en god konsis og kort
definisjon pa hva “dgvekultur” er, for forsgker man a gi en definisjon pa dette, er det ikke

sikkert det stemmer om ti ar frem i tid.

Malmgqvist og Mosand (1996) definerer dgvekultur pa denne méten:

”Begrepet dgvekultur er knyttet til identitet, historie og tilhprighet gjennom et felles
sprak. Identiteten har grunnlag i felles opplevelser og erfaringer. Dgve fra ulike land
Joler tilhgrighet med hverandre nettopp fordi de har felles erfaringer med det d veere
dgv” (Malmqvist, Mosand 1996: 23).

Dgvekulturen er som alle andre kulturer, i stadig endring og en levende kultur som har
dynamikk, og som stadig blir pavirket bade av ytre og indre faktorer. Uten et slikt dynamisk
samspill mennesker imellom og mellom mennesker og samfunn, er det ingen kultur lenger og
den vil stanse opp. Det som spesielt kjennetegner dgvekulturen i dag, er felles erfaring og et |

felles sprak.

1.4.7 Segregering, integrering og assimilasjon

Kultur er en del av samfunnet vi lever i. Innenfor et samfunn kan det eksistere flere ulike
typer kulturer, her kan det blant annet nevnes; kvinnekultur, samisk kultur, pakistansk kultur,
bedriftskultur, dgvekultur og lignende. Eriksen og Sgrheim (1996: 92) diskuterer i boken
”Kulturforskjeller i praksis” om hvor man bgr sette grensen mellom “kravet om likhet og

retten til d veere forskjellig”. De tar opp begrepene integrering, assimilasjon og segregering.

Ved segregering fjerner man minoritetsgruppen fra majoriteten. Dgve har fram til 1970-arene
tradisjonelt gatt pa spesialskoler for dgve, hvor de bodde pa internater. De fikk mgte sine
familier pa hjemstedet kun ved ferier. Samme eksempel ser vi ogsa pa de utviklingshemmede
som hadde sine egne skoler og institusjoner fram til HVPU-reformen som startet i 1991 og

som skulle avsluttes innen utgangen av 1995 (Nesvik, Alvheim 1999).

Med integrering menes det at man gnsker a fgre sammen de ulike gruppene slik at disse deltar
i samfunnets felles institusjoner og dermed oppretter en felles gruppeidentitet og kulturelt |
serpreg. En integrering skjer gjerne ved et politisk vedtak eller at minoritetene gnsker det

selv.
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Dgveskolene, slik de var fgr 1970-drene, eksisterer ikke lenger i Norge. I dag er disse en del
av de ulike Spesialpedagogiske kompetansesentre. Det er feerre dgve sgkere til disse skolene,
da familie og nermiljg gnsker helst & integrere barna pa hjemstedet, og barna med l&rere og
foresatte far tilbud om korttidsopphold p& kompetansesentre for 4 fa kurs, veiledning og
radgivning. Det er opprettet nye typer skolemodeller i dag, som for eksempel tvillingskoler og
knutepunktskoler. Tvillingskoler er to fysisk nzrliggende skoler organisert med felles
maélsetting om sambruk av skoleanlegget, felles organisering av skoledagen og mgtearenaer,
felles prosjekter for elever og lignende. En knutepunktskole er i prinsippet en ordinr
fylkeskommunal videregiaende skole som ogsa har tilrettelagt oppleeringstilbud for
hgrseishemmede (Mosand 2006).

Det har skjedd en utvikling der integrering av hgrselshemmede elever stér sentralt. I fglge
Ohna et al. (2003) ma integrering sees i et historiskt perspektiv der segregering har vert
institusjonalisert praksis. Systemreformer har preget utviklingen der nedbygging av spesielle
tilbud for elevgrupper blir gjennomfgrt med tanke pa at flere skal fa opplaring i vanlige

skoler.

Ved assimilasjon vil en gruppe bli borte, det vil si at de smelter sammen med majoriteten. En
slik assimilasjon kan enten vere patvunget eller frivillig. Eriksen og Sgrheim (1996) trekker
frem noen eksempler pa hvor assimilasjon har skjedd gjennom flere generasjoner, som for
eksempel da den normanniske overklassen ble assimilert i det engelske samfunnet gjennom
flere generasjoner og etterkommerne ble engelske. Det er visse begrensninger ved en
fullstendig assimilasjon, for eksempel dersom det er etnisk utseendemessig forskjell. Det &
vare medlem av en sosial kontekst med sin ulikhet, kan motivasjonen til individets gnske om
likhet pavirkes av nettverkets krav. I litteratursgk og i analysen vil vi ta opp denne
dynamikken mellom de individuelle forutsetninger og nettverkets forventninger til

assimilasjon, til det som oppfattes av majoriteten som det “normale”.

1.5 Avgrensninger

CI har ulik effekt pd mennesker som har nedsatt hgrsel. Pa bakgrunn av prosjektskissen som
ble sendt til Hggskolen i Bodg, matte vi gjgre noen avgrensninger pa hva vi gnsker  studere,

hvem vi gnsker & ha som informant og hvilket sosialt og kulturelt miljg informanten deltar i. I
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denne masteravhandlingen har vi valgt & fokusere pé voksne sterkt tunghgrte eller dgve
personer som velger 4 f4 CI. Informantene mé vere tegnspraklige personer, da vi gnsker &

undersgke hvordan deres sosiale nettverk har endret seg etter en slik operasjon.

I denne studien fokuserer vi ikke pa:

- Barn og unge under 15 ar, da disse star foran noen andre typer problemstillinger.

- Voksne, tunghgrte eller de som har mistet hgrselen i voksen alder, som aldri har vert
knyttet til et dsvemiljg eller kan tegnsprak. Det kan tenkes at disse personene fortsatt
vil vaere en del av et hgrende miljg etter CI-operasjonen.

- Ulike arsaker til hgrselstap eller dgvhet, da vi har fokus pa de sosiale fenomener rundt
personen etter en Cl-operasjon.

Nar vi refererer til begrepet tunghgrte eller dgve, er det tegnspraklige dgve eller tunghgrte

personer vi refererer til.

Effekten av CI har blitt mye forsket pa, s@rlig hos barn og unge, hvor man méler og
analyserer i hvilke grad lyden faktisk oppfattes og hvor stor oppfattelsesevne de har ervervet.
I denne avhandlingen fokuserer vi pé sosial endring, hvordan de opplever sine Cl-apparater, i
hvilken grad har de fatt utvidet sitt nettverk, og om deres implantat svarte til deres

forventninger.

Vi har lagt opp til en semistrukturert intervjuform i denne avhandlingen, med bakgrunn i 15
apne spgrsmal. Dette medfgrer at informantene star ganske fritt til & ta opp ulike temaer som
interesserer dem. For at avhandlingen ikke skal bli for omfattende og for 4 gi oss mulighet til
a gé i dybden i fa temaer, har vi mattet & velge bort fglgende omrader:

- tinnitus (gresus), dette temaet krever omfattende forklaringer pa hvordan dette kan
forstds og bearbeides.

- audiopedagogisk oppfglgning. Vi nevner kun i denne avhandlingen at alle vare
informanter har fatt tilbud og benyttet seg av tale og lyttetrening. Vi gar imidlertid
ikke inn i dybden hvordan dette har fungert eller ikke.

1.6 Disposisjon

Vi har disponert avhandlingen pa en mate som forhipentligvis gir leseren mulighet a fglge
opp argumenter for og imot pa en ryddig mate. Malet vart er & skape hverdagslig forstaelse i
de delvis vanskelige valgene som den enkelte ma ta. Vi har knyttet denne avhandlingen tett

mot litteratur som vi mener er aktuell. Det er pa ingen mate mulig bastant & mene at saken har
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bare en side. Vi har prgvd & problematisere de ulike sidene av saken i hip om at dette kan

skape nye refleksjoner og debatt.

1 kapittel 2 gar vi gjennom dgvehistorien, CI-historikk, CI-operertes tilhgrighet, tegnsprak og
tidligere forskning. Her tar vi opp temaer som blant annet normalitet og avvik. Hva er
normalt? Isamme kapittel trekker vi frem en prisbelgnt dokumentarfilm som vi mener er

hgyst aktuell for denne avhandlingen.

I kapittel 3 tar vi opp sosialt arbeid generelt. Empowerment er et viktig begrep i denne
‘sammenhengen, da vi ser at dgvemiljget over lang tid har kjempet for 4 bli akseptert og tatt

med pa beslutninger.

Vi har valgt & benytte fenomenologisk og etnometodologisk tiln@rming i denne avhandlingen.
Kapittel 4 beskriver hvordan vi har gétt frem og hvilken metode som er blitt brukt. Dette
kapittelet er viktig i forhold til validitet. Til sammen intervjuet vi ni personer, som ble
rekruttert gjennom interesseorganisasjoner og nettverket for CI opererte. Vi vet at dette
fenomenet kan studeres fra mange ulike synsvinkler, og betrakter vir méte & se

problemstillingen pa kun som en synsvinkel.
I kapittel 5 presenterer vi védre informanter og forteller kort om deres oppvekst og livshistorie.

I kapittel 6 henter vi frem informantenes historier slik de har fortalt oss. Dette vil igjen bli
knyttet til litteratur som vi har fremskaffet. Vi har, etter var beste evne, prgvd a holde den
“rgde trdden” fra litteratursgk til analyse. Dette for 4 gjgre det lettere for leseren a fglge med

pé de faglitterre argumenter, som er knyttet til det hverdagslige livet.

I kapittel 7 oppsummerer vi avhandlingen med & beskrive hvordan véare informanter opplever

sitt sosiale liv med CL
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2.0 BAKGRUNN, FREMVEKST OG TIDLIGERE FORSKNING

Samfunnet vart i dag bygger i stgrre grad pa individualisme. Rolv Lyngstad drgfter dette i
boken Kritisk sosialt arbeid (Lyngstad 2005). Han skriver at velferdsstatens grunntanke er at
alle har like rettigheter fra vogge til grav, og at man tok lite hensyn til individuelle
velferdsbehov. I de senere &r har politikere og analytikere hatt fokus p& hvordan tjenestene
kan ytes pa en mest mulig effektiv og billig méte. Samfunnets krav til det offentlige har ogsa
endret seg, ved at man har etablert private tjenester, noe som tidligere har vert et offentlig
ansvar. Lyngstad mener at vi er nd inne i en fase som kalles for "kommunitarisk prinsipp”.
Det handler om at ndr et vedtak skal fattes, skal det skje desentralisert. Med det menes det at
man oppfordres til 4 ha et selvstendig ansvar for egne behov, og dermed blir engasjert og
forpliktet til a delta i sin utvikling. Lyngstad mener at desentralisering, forplikting og
deltaking er de tre prinsippene vil bidra til et varig aktivt og inkluderende samfunn. De som

skal vedta tiltak og de som trenger tiltakene, skal sees p& som likeverdige aktgrer (ibid).

De som yter tjenester av noe slag, skal tenke pa individuelle behov, og tjenestene skal bygge
pa disse behovene. Det & leve med sterk tunghgrthet eller & vaere dgv, kan by pé utfordringer i
4 fa individuelle alternativer og ta frie valg. Alt ma planlegges pa forhand. Tolken ma
bestilles, gjerne flere dager pa forhand, eller en ma finne seg en person som takler felles sprak

mellom den hgrselshemmede og hgrende.

I flere tilfeller der den tunghgrte eller den dgve trenger bistand fra det offentlige, vil
kommunikasjonsbarrierer sette grenser for tjenestenes omfang og hvordan tjenestene gis. Det
offentlige tjenestetilbudet er lite tilrettelagt for hgrselshemmede. Fortsatt er det slik i dag pa
sykehus, legekontor og andre offentlige kontorer at man blir plassert pa et venterom fram til
noen roper ditt navn. Andre offentlige instanser som for eksempel T-bane og busser i Oslo
med holdeplasser er visuelt tilrettelagt for hgrselshemmede. De viser tidspunkter for avgang,
eventuelle forsinkelser og kanselleringer. Regjeringen har siden 2003 lagt vekt pa universiell
utforming av tilbudet. Hvor det sies noe om at det offentlige skal tilrettelegges slik at alle kan
delta i samfunnet pa like premisser. I 1997 ble det gjennomfgrt flere store statlige prosjekter
som blant annet resulterte i et rundskriv “tilgjengelighet for alle”. 1 2001 la

Mannerkakutvalget fram en innstilling (NOU 2001: 22 Fra bruker til borger) som tilslutt fgrte
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til Stortingsmelding i 2003 (Stortingsmelding nr. 40, Nedbygging av funksjonshemmedes
barrierer). Som et resultat av denne Stortingsmeldingen, laget Sosial- og helsedirektoratet i
samarbeid med Deltasenteret og Statens réd for funksjonshemmede, en artikkelsamling i
november 2003 som fikk tittelen "Universiell utforming over alt!” I denne artikkelsamlingen

defineres universiell utforming fglgende:

Definisjon

Universell utforming er utforming av produkter og omgivelser pa en slik mdte at

de kan brukes av alle mennesker, i sd stor utstrekning som mulig, uten behov for
tilpassing og en spesiell utforming.

Hensikt

A forenkle livet for alle ved d lage produkter, kommunikasjonsmidler og bygde
omgivelser mer brukbare for flere mennesker, med sma eller ingen ekstra kostnader.
Malgruppe

Alle mennesker; i alle aldre, stgrrelser og med ulike ferdigheter.

Nar vi skal planlegge og utforme for alle ma vi legge til grunn hele befolkningens
behov og gnsker: barn, voksne, eldre, kvinner, menn og personer med ulik etnisk
bakgrunn. Hensynet til at funksjonsevnen varierer stdar sentralt ndr vi skal planlegge
og utforme for hele befolkningen. (Sosial- og helsedirektoratet et al. 2003: 14)

2.1 Cl-historikk

Den fgrste Cl-operasjonen i Norge ble gjennomfgrt i 1988 i Trondheim. I dag blir nzr 80-90
prosent av dgvfgdte barn operert for CI (Wie 2005). Det utfgres ogsé betydelig antall
operasjoner pa voksne sterkt tunghgrte og dgvblitte. Det er tre sykehus som tilbyr slike
.operasjoner til voksne. Rikshospitalet i Oslo, Haukeland universitetssykehus i Bergen og St.
Olavs hospital i Trondheim, mens det er kun Rikshospitalet som opererer CI til barn. Det
forventes at cirka 100 personer blir operert hvert ar i Norge. Frem til medio 2004 har 200 barn
-fatt innoperert CI pa Rikshospitalet. I tillegg har ogsa Rikshospitalet fram til 2004 operert 200
voksne (Wie 2005). Hglge Rikshospitalet har omtrent 700 voksne fatt CI fordelt pa de tre
sykehusene fram til 2010 (personlig samtale med audiofysiker Tvete, april 2010).

2.2 Cl-operertes tilhgrighet

Det er oss bekjent ikke forsket/undersgkt i hvilken av disse organisasjonene det er flest CI-
opererte, og hvor disse har sin tilhgrighet. Det er derimot kjent at det er CI-medlemmer bade i

Hgrselshemmedes Landsforbund og Norges Dgveforbund.
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Det er to ulike CI-grupper i Norge som ivaretar Cl-opererte. Den ene er Cochleaklubben.
Denne gruppen ivaretar CI-opererte barn med deres foreldre (Cochleaklubben 2010). Den
andre CI-gruppen i Norge er CI pad net. Dette er et nettverk bestdende av voksne Cl-opererte,
hvor det er bade medlemmer som ikke kan og kan tegnsprak. Denne gruppens mal er & bista
hverandre med personlige erfaringer og spre informasjon om hvordan det er & leve med CI-

apparatet (Ekerhovd 2010).

Stiftelsen Cochletten (Stiftelsen Cochletten 2010) er en paraplyorganisasjon av logopeder og
audiopedagoger, hvor deres hovedmal er 4 tilby Cl-opererte barn taletrening uten bruk av

tegnsprak.

2.3 ”Bare glem det”

Inkludering og integrering er begreper vi hgrer til daglig. Alle skal integreres, involveres og
engasjeres. Det diskuteres mye funksjonshemmedes muligheter til & delta og vere aktive,
samt & oppleve at man blir inkludert — tatt med pa rdd. Nér en ikke hgrer, vil begrensningene i
sosial deltagelse vare betydelige i mange tilfeller. En sterk hgrselshemmet eller dgv vil mgte
disse utfordringer til daglig. Som et eksempel kan nevnes ved a bruke telefon som
kommunikasjonsmiddel. Nar telefonen brukes til muntlig informasjon, er dette
“hjelpemiddelet” som regel lite egnet for hgrselshemmede. Ved akutt behov for hjelp er det
ikke “’bare 4 ta en telefon” uansett om den hgrselshemmede kan uttrykke seg med tale eller
ikke. En slik kommunikasjon forutsetter at den hgrselshemmede er i stand til & hgre hva som

blir korrespondert tilbake.

I andre tilfeller hvor den hgrselshemmede er en del av et arbeidsmiljg, der majoriteten er
hgrende, vil den hgrselshemmede i mange tilfeller sta utenfor fellesskapet. Vi kan forestille en
slik situasjon og konsekvenser hvis vi tenker oss at personalgruppen sitter rundt lunsjbordet
og diskuterer politikk. Utfordringen ligger i hvor mye kunnskap de andre deltagere har om
kommunikasjon med hgrselshemmede. I mange tilfeller vil nok denne hgrselshemmede
deltageren fa hgre ”... nei det var ikke noe viktig ...”, dersom han stiller spgrsmalet “hva sa

du?”.
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Ingrid Dehli skrev hovedoppgaven i spesialpedagogikk (1996: 107ff) ”A veere dv i en
hgrende familie”. 1 oppgaven beskriver informantene i hvilken grad de blir involvert og
integrert i samtaler i familien. Informantene forteller hvordan de star utenfor felles samtaler,
og en av informantene, Marianne, formulerer seg slik: ”"Ndr jeg spgr om igjen, sd sier de ofte:
Bare glem det”. Flere av ungdommer forteller om hvordan de trekker seg unna og fgler

ensombhet.

Vi gnsker pa ingen mate & pasta at situasjonen for den nye generasjonen i 2010 er like prekaer
som ungdommen opplevde i 1996. Likevel kommer dette med sosial ekskludering og sosial

isolasjon tydelig frem i historiene vare informantene forteller senere i analysen i kapittel 6.3.

Det & ikke hgre, kan i stgrre grad fgre til stgrre isolasjon og tilbaketrekking fra fellesskapet.
Dette skjer pd mange ulike maéter. Sissel Grgnlie, sjefspsykolog ved Vestlandet
kompetansesenter, har siden 1970-arene jobbet med hgrselshemmedes problemstillinger som
fglge av medfagdt eller ervervet hgrselstap. I 2005 utgav hun en revidert utgave av boken “"Nér
noen ikke hgrer” fra 1995. Den reviderte utgaven fikk tittelen Uten hgrsel?”. I denne boken
.gér hun systematisk til verks for 4 definere de ulike problemstillingene som hgrselshemmede
mgter gjennom livet, hva historien har a si om denne gruppen og hvordan vi kan lere av dette.
Grgnlie sier at dgve har tradisjonelt blitt utsatt for autoritetsmisbruk av hgrende. De har blitt
mgtt pa den hgrendes premiss og med lave forventninger, i stedet for den dgves premisser
‘med normale forventninger. Konsekvensen for et slik autoritetsmisbruk kan bli at den dgve
far et lavt selvbilde og blir usikker p sin egen kompetanse og mulighet. I frykt for
latterliggjoring og utstgtning av en majoritetsgruppe, de hgrende, velger ofte dgve 4 trekke
seg ut av sosiale sammenheng og blir mer isolert. Grgnlie mener videre at man ma ha
kunnskap om de faktiske ulikhetene mellom dgve og hgrende. Dgves virkelighet er annerledes

enn hgrende (Grgnlie 2005).

‘Den hgrselshemmede kan i noen tilfeller bli sittende pa sitt kontor/arbeidsplass og late som
det er "mye a gjgre”, eller rett og slett sette seg ved et bord, hvor man “far vere alene”. Vi
pastar ikke at hgrselshemmede eller dgve er mer usosiale vesener, men heller at omgivelsene

gjore dem til det.
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2.4 Hgrsel etter et liv i stillhet

Irene Taylor Brodskys dokumentar “Hear and now” forteller om sine foreldre, Paul og Lucy,
som har levd som dgve hele sitt liv, men i 65-drsalderen far operert CI (HBO Documentary
Films). Dokumentaren ble vinner ved Sundace Film Festival Documentary Audience Award i

2007. Den ble vist pA NRK, 21. mars 2010 med tittelen “Hgrsel etter et liv i stillhet”.

I dokumentarfilmen forteller hennes foreldre hvordan det var & vokse opp som dgve, stifte
familie og veien til utdanning. Paul og Lucy levde som dgve i hele sitt liv. Paul, som er
utdannet ingenigr, startet tidlig med & finne tekniske lgsninger for & lette hverdagen. Han er
pioneer i 4 utvikle teksttelefon, samt & etablere nettverk for teksttelefonbrukere. Han forteller i |
dokumentarfilmen hvor lite kompetanse det var om dgve i 1940, ”...det var ingen som visste

hvordan det var d veere dov...".

Paul og Lucy har tre hgrende barn. Barna forteller i dokumentaren hvordan de tilpasset seg &
ha gyekontakt med sine foreldre, nar de gnsket kontakt med dem. Foreldrene deres brukte

tegnsprék og munnavlesing som metoder for & oppfatte.

I 65-arsalderen bestemte Paul og Lucy a ta CI-operasjon sammen. Dette skulle vare deres
felles prosjekt. Irene Taylor Brodsky diskuterer konsekvensene av CI-operasjonen i
dokumentarefilmen. Hun tenker blant annet over hvem foreldrene skal bli etter operasjonen?
Kan de bli hgrende eller forblir de dgve? Eller bli noe midt imellom? Hva hvis den ene kan
hgre, mens den andre ikke kan? Hva hvis inplantatet ikke fungerer? Dette var etter hennes

mening et dristig valg, og hun tenker: Hvorfor risikere noe med operasjon?

Paul og Lucy har etter det dokumentarfilmen forteller, veldig ulik méte a fange opp verden,
uten hgrsel. Paul er vant til & bruke gyne, mens Lucy bruker mer fglelsessansen. Blant annet
nér Lucy skal “hgre” pa musikk, setter hun foten sin pa hgyttaleren, slik at hun kan fgle

rytmen. Paul forteller ogsa hvordan han er vant til ro og stillhet, han er vant til & bruke mest

gynene for & sanse verden.
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2.5 Oralismens arhundre

Pa slutten av 1800-tallet skulle dgve bli "hgrende”, bare de lerte seg a snakke. Det dukket
opp en ideologi at dgve skulle bli hgrende og integreres i storsamfunnet ved 4 lre dem &
‘snakke. Undervisningen skulle kun baseres pa tale og munnavlesing. Denne ideologien kalles
for oralisme. Man gnsket & rehabilitere dgve. I lgpet av disse hundre rene som oralismens
ideologi varte i Norge og i store deler av verdenen, skulle man forsgke a reparere noe som var
annerledes. Nér man ikke kunne reparere hgrselen, skulle man i alle fall forsgke a leere dem a
munnavlese og snakke tydelig, slik at hgrende og dgve kunne gjennomfgre en fullverdig
samtale. Historien har vist at effekten av en slik ideologi har vaert meget begrenset. Man
forsgkte i utgangspunktet a reparere et menneske som var utenom det som var “normen”, altsa
den dgve var allerede utenfor normen gjennom sitt hgrselsavvik. De skulle derfor forsgkes &

fgres tilbake til det som var en mer ekte og fuilverdig tilstand (Kermit 2006).

Tegnspréket, som dgve brukte seg imellom, var forbudt pa skolen som undervisningssprak
(Schroder 2008). Det var kun den orale metoden & kommunisere som gjaldt pa skolen. Dette
hadde sin bakgrunn i den internasjonale dgvelzrerkongressen i Milano i 1880, der de vedtok
den orale metoden som korrekt undervisningsmetode (Grgnlie 1995). Fgrst fra 1970-tallet
startet man opp undervisningen pa tegnsprak i det sma, etter 100 ar (Bergh 2004). Fra 1997
fikk tegnspraklige personer rettigheter gjennom L97, lereplanverket for den tidrige
grunnskolen, “hgrselshemma barn som har teiknsprdk som fprstespradk har rett til

grunnskoleoppleering i og pad teiknspradk.” (Bergh 2004: 18).

Til tross for at det var forbudt med tegnsprak som undervisningssprik, overlevde tegnspraket
likevel. Dgve brukte tegnspréket i friminuttene, i fritiden, i dgveforeningen, i hjemmet og

blant venner og familie.

2.6 Tegnsprik er et sprak

William Stokoe publiserte i 1960-drene resultater fra sin forskning i USA som viste at
amerikansk tegnsprak (ASL — American Sign Language) var et fullverdig sprak som
inneholdt alt det som kjennetegner et naturlig sprak. (Kermit 2006). Med det startet
-forskningen pa tegnsprakets oppbygging og innhold. I Norge fikk vi var fgrste
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doktorgradsavhandling i midten av 1970-arene (Sander 1993). Vonen skriver at det er
identifisert 6912 sprék i hele verden, hvorav 121 tegnsprak knyttet til dgvemiljger. Videre
skriver Vonen at det er bare et fatall av disse som har blitt gjenstand for systematisk
sprékforskning, og at man fortsatt i dag ikke vet s& mye om disse enkelte tegnspriakene som

spraksystemer, og hvilke forhold disse har til hverandre (Vonen 2006).

2.7 Fremvekst av ny teknologi

Ulike typer hgrelurer har eksistert i mange hundre ar, man brukte de hjelpemidlene man hadde
til rddighet der og da. De fgrste elektriske hgreapparatene kom omtrent i 1930-drene (Grgnlie
2005). Siden har hgreapparatene blitt stadig bedre og mindre. Videre kunne hgreapparatene
tilpasse seg omgivelsene som fglge av teknologiske fremskritt. Men det er uansett begrenset
muligheter for hva hgreapparater kan gi av lydopplevelse. Det er blant annet type hgrselstap,
individuelle forutsetninger til & leere og tilpasse seg hgreapparatet, samt at kvaliteten pa

hgreapparatene er varierende.

Hgreapparatene ble videreutviklet, og dette ga den dgve i varierende grad hgrsel samt
lydorientering. De fgrste kroppsbére hgreapparat kom til Norge i 1950- og 1960-tallet. Det &
vare dgv pd 1900-tallet hadde ingen positiv “klang”, men man ble gjerne sett pa som en ikke
samfunnsnyttig person. Dermed endte dgve oftest i praktiske yrker, nederst i rangstigen, de

sakalte S-yrkene; skredderi, snekkeri og skomakeri (Sander 1993).

Sander (2006) skriver i sin bok Vi som ikke hgrte flyalarmen”, hvor viktig det var for dgve

a hgre alarmen g under krigen for 4 komme seg til trygghet. Videre skriver han at ei dgv

dame ble skutt (eller stukket ned) som fglge av at hun ikke hgrte en tysk vaktsoldats rop om &
stoppe. Hun dgde av skadene. Flere hgrselshemmede ble arrestert som fglge av at de ikke

hgrte at flyalarmen gikk. Videre skriver Sander at hgreapparatfirmaene solgte mange
hgreapparater under krigen til hgrselshemmede nettopp fordi de skulle hgre flyalarmen ga,
problemet for mange var at de hadde ikke hgreapparatene pa om nettene, og det var da de

fleste alarmene gikk.

I boken “Dgves kirke i 100 &r” beskrives det litt om livssituasjonen for dgve fgr 1800-tallet.
Tidligere ble de "dgvstumme” — som de ble kalt fgr — utelukket fra ethvert skoletilbud. Disse
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fikk aldri mulighet til & bli konfirmert og ble derfor “dgmt til evig fortapelse” og betraktet
som hedninger. Den fgrste dgveskolen kom i Norge i 1825, og de fgrste dgve studenter tok sin

eksamen ved Universitetet i Oslo i 1871 (Sander 1994).

Ungdom med sterk hgrselshemming fikk hgreapparat og ble plassert i hgrselsklasser. Der
skulle de lzre & hgre og snakke. Tegnsprak var ikke ansett som interessant, men heller som
negativ atferd. For mange elever fgrte skolegangen til at mye av informasjonen som ble gitt,

‘ikke nadde frem hos eleven. Dette pa grunn av maten informasjonen ble formidlet pa.

Det har skjedd en stor utvikling i holdninger til tegnsprak siden 1970-tallet. Elevene er gitt
mulighet til individuelle lzreplaner og opplering pa tegnsprak. Men likevel kan det vare en
utfordrende utvikling, da elevene samtidig integreres i sine narskoler. Tilgang til tolketilbud
og kompetanse innenfor tegnsprak varierer fra landsdel til landsdel. Derfor skaffer dette et
nytt dilemma for hgrselshemmede barn, fordi omgivelsene ikke kan forstd hva du ikke hgrer,
.og eleven selv ikke har mulighet & vite hva han gar glipp av. Barn kan ikke selv forsta sitt eget

sansetap (Grgnlie 2005).

-2.8 Misforstéelser og feiltolking

Det er ikke uvanlig at hgrselshemmede og dgve blir beskyldt for 4 ha misforstatt budskapet.
Den mye omtalte saken i media om Fritz Moen er et godt, men sgrgelig eksempel pa hvor galt
det kan ga. Fritz Moen ble arrestert og mistenkt for & ha drept ei kvinne i Trondheim. Under
politiavhgret ble Fritz Moen konfrontert om han hadde drept denne kvinnen.
Sporsmdlsstillingen ble formulert slik at Fritz Moen oppfattet spgrsmdlet som om han kunne
‘ha begétt en slik handling, og han svarte ja, det kunne vart ham. Dette ble tolket som en
tilstdelse, mens Fritz Moen fremdeles bedyret sin uskyld, men det hjalp lite. Misforstaelsen
skyldes i stor grad bruk av et abstrakt sprék der han ble bedt om 4 fortelle sannheten. Han
bekreftet kjennskap til hendelsen, uten a kjenne til betydning av begrepet ”sannhet”. Fritz
Moen kjente til hendelsen blant annet via media. Hele avhgret barer preg av skrekkhistorie
fullt av misforstéelser. I fglge Sandberg forteller Moen blant annet at politiet "1aerte” ham 4 si
hva som var riktig (Sandberg 2007). Dette gjorde Fritz Moen, uten & forst4 konsekvenser av

det.
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Konsekvensen av dette utsagnet ble skjebnesvangert for hans del. Han ble dgmt for dette
drapet og senere for et annet drap. Han sonet 18 dr i fengsel for to drap. Under
gjenopptagelsen ble han frikjent for det ene drapet og senere for det andre. Han ble tilkjent
erstatning pa hele 20 millioner kroner. Men det hjalp lite for Fritz Moen, da han dgde fgr den

andre gjenopptagelsessaken var ferdig behandlet i rettssystemet.

Dette viser kompleksiteten av hvordan vi tolker ulikt, s®rlig nér felles begrepsapparat
mangler. Saken vitner ogsa om hvordan kommunikasjonsbarrierer kan fé alvorlige

konsekvenser, og péavirke direkte rettssikkerheten for hgrselshemmede og dgve.

Grgnlie (2005) forklarer at mange hgrselshemmede forsgker & ”virke mer hgrende enn de
egentlig er” ved & late som om de fglger med, nikker, benekter og hermer de hgrendes
ansiktsuttrykk og utsagn. Videre kan mange hgrselshemmede vere veldig gode til & prate, de
kan prate mye og lenge uten a maétte sitte og lytte til hva andre sier. Disse hgrselshemmede,
eller tunghgrte, har opparbeidet mange ulike strategier for & ikke bli “avslgrt” av andre. For
mange av disse hgrselshemmede kan det oppsta misforstaelser, og hgrende legger skylden pa
den hgrselshemmede — ”du har misforstétt alt”. Grgnlie mener at disse hgrselshemmede ma fa
en forstaelse for at de aldri ma fa anledning til 4 laere at "han hgrer det han vil”, eller at "han
hgrer jo si godt”. Omgivelsene mé gi rom og anledning til den hgrselshemmede & finne sine
egne forutsetninger, hva de er og benytte seg av de tilretteleggingene som den
hgrselshemmede har best nytte av. Grgnlie mener at den hgrselshemmede ma forholde seg til
at de hgrer dérlig, og at det er den hgrselshemmede selv som skal finne sin egen identitet,
enten som dgv, tunghgrt eller annet. Dette er det ikke omgivelsene som skal bestemme, ifplge

henne.

I denne oppgaven kommer vi til & diskutere og drgfte denne type fenomener som preger dgves

og tunghgrtes hverdag i kapitlene 6.2 og 6.3.

2.9 Ny generasjon og utdanning

I de senere ar har dgve begynt a ta hgyere utdanning. Vi trenger ikke se langt tilbake i tiden
for a finne eksempler pé hvor vanskelig det var for dgve 4 komme til hggskolene og

universitetet. Enkelte utdanningsretninger har vart vanskeligere enn andre. Serlig
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utdanninger innenfor helse har vart mer eller mindre ”stengt” for dgve. Dette gjelder
utdanninger som fysioterapi og sykepleie. Flere dgve har startet i disse utdanningsretninger,
men har mattet sluttet pga. at hggskolene ikke gnsket dem som studenter. Noen har likevel
klart & gjennomfgre disse utdanningene til tross for mye motstand fra lerere og
hggskoleledelsen. Motstanden baserer, slik vi ser det, pa for lite forkunnskaper om
hgrselshemninger generelt, og hvordan utdanningen kan tilrettelegges for den enkelte. Det er
ogsa blitt understreket av en hggskole for sykepleiere at “’vi ser ingen arbeidsmuligheter” for
hgrselshemmede her. Videre handler ogsa motstanden om hgy moral innenfor disse
yrkesomradene. Bade lege og sykepleierfaget er et tradisjonelt yrkesfag og har en lang
forhistorie pa hvordan dagens utdanning har blitt til. Bjgrn Olsen skrev en hovedoppgave i
1999, hvor han undersgkte dgve ungdommers yrkesvalg. Han fant ut at tegnsprdkbrukerne
valgte stort sett yrker for & kunne arbeide i tegnspraklige miljger. Hans undersgkelse viste
ogsé at 40% av de dgve ungdommene som startet i arbeid etter videregaende skole, hadde falt
ut av arbeidslivet. 43% var blitt arbeidsledige og 10% ufgretrygdet. Kun 6 % hadde ordinzrt
arbeid etter videregdende skole (Grgnlie 2005).

I tidsskriftet Sykepleien nr. 6/1999 ble Tom Harald Dahl intervjuet, hvor han forteller om tre
s kamp mot Hggskolen. Argumentasjonen fra Hggskolen var at de mente at han ikke kunne
fungere selvstendig da han hadde tolk under hele utdanningen. Skolen mente at det var tolken
som l@rte mer enn Dahl (Aase 1999). Vir siste erfaring av denne type ekskludering stammer
fra 2009, hvor en dgv sykepleierstudent, Marita Lgkken, blir prgvd skjgvet ut av sin
sykepleierstudie, da hggskolen er usikker pa om dgve kan fungere selvstendig som autorisert
sykepleier. Vedkommende ble intervjuet i Dgves Tidsskrift nr. 8/2009. I artikkelen kommer
det frem at lerere ved videregiende skoler ikke anbefaler at dgve sgker seg til

sykepleierfaget, da lzererne mente at dgve ikke kan fungere som sykepleier (Herland 2009).

Andre utdanninger innenfor sosiale fag har derimot vart langt mer villig til & tilrettelegge for
dgve, slik at muligheten for & gjennomfgre studiet er til stede. Derfor finnes det flere dgve

med sosionom-, l&rer-, vernepleier- eller barnevernspedagogisk utdanning.

Den nye generasjonen av dgve med hgyere utdanning har bidratt til ny kunnskap. Dette kan
skyldes at det ofte er dgve selv som er saksbehandlere eller tjenesteytere i ulik grad. I kapittel

3.2 Empowerment, diskuterer vi mer om det a ta grep over sitt eget liv.
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Selv om endringer skjer, sliter mange dgve med & {3 seg et ordinzrt arbeid. Norges
Dgveforbund har i de siste arene hatt stort fokus pa arbeid og tilgang til arbeid ved &
gjennomfgre flere arbeidslivsseminarer for dgve. Disse seminarene bidrar til at de kan samle
felles erfaringer med hverandre, og hvordan de skaffer seg et arbeid som er tilpasset sitt eget
kompetanseniva. Norges Dgveforbund har innledet et samarbeid med Adecco som skal bista
dgve i & skaffe seg et arbeid. Forelgpig gjelder dette Oslo-regionen. Teknologien i slike
tilfeller kan vaere med pa a avhjelpe situasjonen, men vi ma ikke tro at teknologien alene lgser -

alle utfordringer (Kristiansen 2008).

2.10  Annen forskning

Ona Bg Wie er ansatt ved Universitetet i Oslo som postdoktor ved institutt for
spesialpedagogikk og er utdannet som cand. paed. spec. Videre er hun tilknyttet til
Rikshospitalets CI-team. I et samarbeid med disse to instansene har hun skrevet et
forskningsprosjekt utgitt i 2005, som har fétt tittelen ” Kan dgve bli hgrende?”. I dette
prosjektet har hun kartlagt de 100 fgrste CI-opererte barna i Norge. Wie har forsket pa
nytteverdien Cl-operasjon har bade spraklig, kognitivt og intelligensmessig for disse barna.
Hennes avhandling baserer seg pa kvantitativ undersgkelse og sammenligninger mellom
prelingvalt og postlingvalt dgve som er blitt gjort. Oppsummert konkluderer Wie med at CI-
opererte barn blir lettere eller moderat tunghgrte. Hennes avhandling er den fgrste studie som

er blitt gjort i Norge i en slik omfattende skala.

Wie (2005) beskriver at CI erstatter funksjonen til de skadde eller gdelagte harcellene i
cochlea ved & stimulere nervefibrene og cellene i spiral-gangliet. Wie beskriver at ved hjelp
av CI er det mulig & gé forbi det skadede omrade i cochlea og gjenvinne/fa aktiviteten i gang i

det auditive systemet.
Operering av CI er derimot ikke risikofritt, det er knyttet en del komplikasjoner til slike
operasjoner. I en kvantitativ undersgkelse har man studert komplikasjoner blant CI-opererte

voksne.

”Complications following adult cochlear implantation: experience in Manchester”
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Abstract

Cochlear implantation is regarded as a safe and effective treatment for the profoundly
deaf. However, a proportion of patients suffer complications after implant surgery. This
paper examines the complications encountered in 240 adult cochlear implant operations
performed in Manchester between June 1988 and June 2002. Minor complications were
defined as those that either settled spontaneously or with conservative management. The
total number of minor complications was 61 (25.4 per cent of cases). Non-auditory
stimulation, which resolved with implant reprogramming, was present in 53 cases (22.1
per cent). Major complications were defined as those requiring further surgery,
explantation or causing a significant medical problem, and occurred in 15 patients (6.25
per cent). These included implant extrusion, implant sepsis, electrode migration, flap-
related problems, and persistent non-auditory stimulation. Nine of the 15 patients
suffering a major complication required explantation. There were no post-operative
deaths, cases of meningitis, nor persistent facial palsies in the series (Green, Bhatt et al.
2006)

Oppsummert sier dette avsnittet, som baserer seg pa analyse av tall fra Manchester, at det &
boperere for CI oftest blir honorert som en trygg og effektiv méite a behandle forspriklige dgve
pé. Det er allikevel viktig a papeke at det forekommer senkomplikasjoner som blant annet
non-auditativ stimulering, hvor de fleste tilfeller kan omprogrammeres og dermed fungere
likevel. Stgrre komplikasjoner, der hvor det kreves ytterligere kirurgi, fjerning av implantat,
sepsis, vedvarende non-auditativ stimulering eller andre medisinske problemer, skjedde i 15
av 240 tilfeller, altsd 6,25 % av utvalget. Det har ikke vert noen tilfeller av dgdsfall,

hjernehinnebetennelse eller vedvarende ansiktslammelser som fglge av operasjonen.

Wie (2005) viser ogsa i sin forskning at det har forekommet komplikasjoner etter en CI-
operasjon, men ingen er av alvorlig art, og dermed kan det forsvares & operere sma barn helt

ned til 2-3 maneders alder.

I boken Kan dgve bli hgrende? papeker Wie at det synes & vare behov for videre forskning pé
feltet med tanke pa at informasjonen kan vere med pa a lgse de etiske dilemma som mange
mener eksisterer her. Ifglge Wie fremstar fagfeltet som delt og kategorisk pa egne
standspunkt. Dette tilsier at det er behov for gkt generell kunnskap om CI. Wie mener at det
ogsé er behov for gkt kunnskap om innvirkende og predikerende faktorer bade fgr og etter

cochlea-implantering (Wie 2005).

En rapport utfgrt av Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenester om effekten av cochlea-

implantat (CI) blant CI opererte voksne og barn konkluderer fglgende:
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Denne rapporten som utfprte litteratursgket tre dr senere enn de Vries 2003, har
heller ikke funnet randomiserte kontrollerte studier som sammenlignet koklea-
implantater med venteliste eller hgreapparat. Vi har heller ikke funnet flere
prospektive kontrollerte studier enn de Vries 2003 inkluderte, til tross for at spket vart
er minst like omfattende. Det er tankevekkende at det ikke er utfgrt gode kontrollerte
studier som vurderer effekten av koklea-implantater, ndr det stadig er nye
publikasjoner av studier med design som gjpr dem utsatt for bdde tilfeldige og
systematiske pdvirkninger fra utenforliggende faktorer. Denne rapporten viser at det
fremdeles er behov for gode kliniske studier som kan gi en mer robust vurdering av
nytten og kostnadene ved koklea-implantat hos voksne med dpvhet eller sterkt redusert
horsel (Vist, Forsetlund, et al. 2006)

Det bekreftes igjen her av Nasjonalt kunnskapssenter at de ikke kan finne studier som

vurderer effekten av CL.

2.11 Ny-oralismens tid?

Rikshospitalet har ved flere anledninger anbefalt foreldre & velge bort tegnsprak. De mener
hgrsel- og taletrening vil svekkes av 4 bruke tegnsprék, da tegnspréket ifglge dem er den
“enkleste veien”. Norges Dgveforbund og flere forskere, deriblant Kermit og Erlenkamp,
mener at tospréklig opplering er det beste for barns sprak- og sosialutvikling. Kermit advarer
mot en ny-oralisme ved & vise til at historien har spilt fallitt i forhold til at tegnsprak er et |
sprak (Kermit 2006). Wie viser til internasjonale resultater som sier at ”...dgvfgdte og
prelingvalt dpve barna som implanteres i tidlig alder, kan utvikle taleferdigheter og
sprakferdigheter tilncermet lik normalthgrende barn.” (Wie 2005: 43). Wie viser her til
forskning som sier noe om sprakutvikling, men det har ikke blitt forsket pa hvordan disse
barna fungerer i ulike sosiale sammenhenger. Hun bekrefter i sin doktoravhandling at det
gjenstér a forske pa hvordan barn med CI kan delta fullt ut i det hgrende samfunnet. Det er

ogsa gjort lite forskning pad kommunikasjonsferdigheter, samhandling og trivsel, ifglge Wie.

11997 pagikk en debatt i norske medier der en lege ved Rikshospitalet gikk ut i mediene og
uttrykte noe som kan ligne pa at Norges Dgveforbund nekter dgve barn & hgre. Davarende
generalsekreter i Norges Dgveforbund, S. A. Peterson formulerte situasjonen pé fglgende
méte: A operere en dpv for  gjpre han hgrende, er sammenlignbart med d gjpre en same til
nordmann” (Breivik 2000: 95). Uttalelsen var et resultat av at dgvemiljget opplevde misngye
og skepsis til miten Rikshospitalet presenterte lzringsopplegget til dgve barn som skulle CI-

opereres. Norges Dgveforbund gnsket a gjgre foreldrene kjent med at det eksisterer et
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velfungerende dgvemiljg, samt et skoletilbud med undervisning pé tegnsprak. Det var viktig
a fremheve at tegnsprak er et fullverdig sprak pa lik linje med talespraket. Norges
Dgveforbund fryktet at barna ville mgte sosiale problemstillinger og dermed forsinkes i
sprékutviklingen. Flere i dgvemiljget delte davarende generalsekreters tankegang, og
skepsisen var stor i forhold til CI. Andre 1 dgvemiljget gnsket et mer nyansert debatt om
saken. Frykten for en ny “oralismens” tid, der fokuset ensidig rettes mot det & hgre, var
merkbar i dgvemiljget. Denne debatten i 1997 utlgste en rekke leserinnlegg i Dgves Tidsskrift
(ibid).

Navaerende Cl-team pa Rikshospitalet ved audiofysiker Ole Tvete, har utgitt en
informasjonsbrosjyre som er 4 finne pa Rikshospitalets hjemmeside. I den brosjyren
konkluderer Tvete fglgende: ”cochlea-implantat er en meget stor hjelp for dgve, men det kan

aldri erstatte et normalt fungerende gre.” (Tvete 2004).

Informasjonsbrosjyren tar opp hvordan CI fungerer, hvilke tekniske begrensninger det har og

hvilke fremtidsperspektiver som er mulig.

12008 publiserte Geir Siem, Ohna Bg Wie og Stein Harris et svar til Becker og Erlendkamp
som skrev en artikkel i Tidsskrift for Den Norske Legeforening nr. 21/2007. I artikkelen til
Becker og Erlendkamp diskuterte de hvorvidt Rikshospitalet fraradet bruk av norsk tegnspriak
i habilitering av Cl-opererte barn. Rikshospitalet bekreftet at ”Rikshospitalet anbefaler i
utgangspunktet auditiv verbal/oral oppleering. Cochlea-implantasjon bgr utfgres tidlig, helst
innen barnet har fylt ett dar. Flere studier viser at det da er mulig a tilegne seg tilneermet
normale talespraklige ferdigheter med cochlea-implantat”. De innrgmmer samtidig at det kan
forekomme at barn ikke utvikler talesprdk som forventet, og i slike tilfeller anbefaler de
tegnstgttet kommunikasjon eller tegnsprak. De mener ogsa at det er foreldrene som ma velge

habiliteringsopplegget etter grundig informasjon (Siem, Wie, Harris 2008).

Becker og Erlendkamp (2008) kritiserer Rikshospitalet for & ha for ensidig fokus pa
talesprakig opplering. De stiller fglgende spgrsmal til Rikshospitalet:

”Hvorfor mener de at tidlig oppstart av stimulering kun er viktig for
talesprakutviklingen, men ikke for tegnsprdakutviklingen? Selv om de mener at det er
avgjorende a lydstimulere sa tidlig som mulig, anbefaler de d utsette
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tegnsprdkoppleeringen til det blir tydelig at talesprdkutviklingen er utilstrekkelig. Det
finnes en sensitiv fase for all sprikervervelse, ogsd for norsk tegnsprak” (ibid).

Becker og Erlendkamp mener at barna har godt av a fa tospraklig opplering parallelt, bade
talesprak og norsk tegnsprék. De viser til ulike forskningsartikler som belyser nytten av et
slikt opplegg, og dermed forhindre at barns mulige sprakutvikling forsinkes.

Det er fortsatt i dag stor uenighet om i hvilken grad fokuset kun skal rettes mot talespraklig
oppleering eller tospraklig opplering. Selv om denne avhandlingen retter fokuset mot
tegnspraklige voksne personer som har fatt CI i voksen alder, er kjennskap til historien

ngdvendig for & kunne danne et helhetlig bilde av informantenes livssituasjon.

Barneombud Reidar Hjermann gikk ut i media i 2008, hvor han uttrykker sin bekymring for at
Cl-barna ikke far tospraklig opplering. I Dagsavisen sier han fglgende "Mange av CI-barna |
fdr ikke tegnsprdkoppleering. Samtidig ser det ut til at en god del av dem ikke blir fullt i stand
til @ kommunisere med andre”. Det er ikke lenger automatikk i at barn fér tilbud om tegnsprak
etter at de har blitt Cl-operert. Han henviser til en ny studie som viser at 4 av 10 barn klarer
ikke & gjennomfgre en telefonsamtale med en de kjenner fra for av. Han har fétt flere
bekymringsmeldinger fra foreldre som forteller at barna er fullstendige hjelpelgse i mange
sammenhenger uten tegnsprak. Han mener at ingen vet hvordan disse barna vil fungere om 40
ar, da det ikke finnes noen personer som har hatt implantatet si lenge. Hjermann mener at

barna ma lere seg tegnsprak for 4 ha noe 4 falle tilbake pa (Dagsavisen 2008).

Sosiale fenomener kan forstas ulikt. Et fenomen kan beskrives helt ulikt avhengig av vare
antakelser og forforstielse om fenomenet. Vare antagelser virker inn pa tilvaerelsen vi fester

oss ved og hvilke vi ignorerer (LLangslet 2000).

Vi ser en meget aktuell situasjon som klart har ssmmenheng med dagens syn pa hvordan
hgrselshemmede best kan ivaretas. Ved Institutt for spesialpedagogikk (ISP) ved Universitetet
i Oslo ble det fremmet et forslag & legge ned tegnspréklinjen, pa grunn av gkonomiske
kostnader ved & gjennomfgre studiet. Det skulle legges ned fra hgsten 2010. Mélet med dette
studiet er blant annet & utdanne tegnspréktolker, som skal sgrge for at kommunikasjonen
mellom hgrende og tegnspraklige flyter fritt og ubesvaret. Norges Dgveforbund og

Hgrselshemmedes Landsforbund var raskt fremme pa banen og ba om at dette tilbudet ikke
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ma falle bort, da det fortsatt er behov for tegnspraktolker og skrivetolker (Norges
Dgveforbund 2010).

Samtidig opprettes det et arsstudium pa ISP hvor fokuset rettes mot audiopedagoger og
fylkesaudiopedagoger og andre logopeder og privatpraktiserende. Studiet har fatt tittelen:
Utvikling og rehabilitering av talesprdk hos hgrselshemmede (Institutt for spesialpedagogikk
2010). Milet er a rehabilitere Cl-opererte barn og unge til 4 kunne lere seg 4 tale. Studiet skal
gi personene de hjelpemidlene som er ngdvendige for 4 kunne gi et korrekt pedagogisk
opplegg rundt det & ha taletrening. Vi ser ikke bort ifra at det kan vare ngdvendig 4 ha et slikt
studium, da mange med CI trenger taletrening og lyttetrening for a f et meningsbarende

lydbilde og sammenheng.

Trine Skei Grande, politiker fra Venstre, har bedt om et svar fra forsknings- og hgyere
utdanningsminister Tora Aasland om hva regjeringen har tenkt & gjgre med denne saken.
Svaret fra Aasland er at hun er trygg pa at Universitetet i Oslo vil behandle denne saken pé en
grundig méte (Grande 2010). Noen dager senere ble det tatt en helomvending av Universitetet
i Oslo (Peterson 2010). Begrunnelsen fra Universitetet i Oslo var at de gnsket en grundigere
behandling av studietilbudet sett i sammenheng med de gkonomiske ressursene som er
tilgjengelige. Det betyr at Universitetet 1 Oslo vurderer fortlgpende om studiet skal fortsette
eller ikke etter 2011. I mai foreslar styret ved ISP pa Universitetet i Oslo at tolkeutdanningen
legges ned fra hgsten 2011. Styret ber ogsé at den ansvarlige fagdepartementet vurdere hvor
en viderefgring av studietilbudene i tegnsprak og tegnspraktolking bgr ligge (Herland 2010).
Norges Dgveforbund foreslar & f& en samlet drgfting av tegnsprékets plassering i akademia og

tolkeutdanningen videre.

Skulle det bli slik at tegnspraktolkelinjen blir nedlagt i Oslo pa sikt, har vi kun to tilbud igjen,
det ene i Bergen og det andre i Trondheim, hvor det uteksamineres ca. 30 studenter hvert ar.
Det er dokumentert at tilgangen til tolk er allerede for darlig per dags dato, og behovet for
flere tolker er gkende i drene som kommer pga. hgyere utdanningskompetanse blant
tegnspréklige personer. Det er derfor betenkelig at man vurderer & avvikle et studium nar

behovet for tolker og skrivetolker fortsatt er til stede.
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2.12 Eteller to CI apparater?

En vurdering av hvem som kan fa CI eller ei, bygger ikke bare pa individuelle behov og
gnsker alene. Den dgve mé gnske seg CI og mé gjennom omfattende undersgkelser, delvis av
medisinske og psykologiske grunner for a sikre seg at operasjonen ikke blir "bortkastet”. Nar
en voksen har fétt operert et CI pa det ene gret og opplever at utbyttet/nytteverdien er god, vil
den dgve gnske en operasjon til pa det andre gret. Men det viser seg 4 ikke vere sa enkelt og
problemene dukker opp. Da vil ikke lenger den dgves individuelle opplevelse bety si mye,
heller ikke egnetheten til operasjonen. Like viktig som de individuelle forutsetninger, vil

statsbudsjettet vaere med 4 bestemme om det andre Cl-et innvilges eller ikke.

I mange tilfelle er ut ifra audiologisk og medisinsk stésted to CI-apparater vurdert som
fornuftig. Men ut ifra gkonomisk synsvinkel anses ezt CI som en tilfredsstillende 1gsning. Her
mener man at to implantater ikke gir god nok samfunnsnyttig bedring som kan forsvares

gkonomisk.

Notat fra Sosial- og helsedirektoratet av 17. september 2007, side 5 og 6:

”Det finnes ingen dokumentasjon av den kvalitet som Kunnskapssenteret krever ndr
det gjelder kostnadseffektivitet av to vs ett Cochleaimplantat hos voksne...
...Men forspksvise anslag av gevinster ved d sette inn implantat nr to basert pd norske
tall og beregninger for Storbritannia antyder at det md veere en betydelig
tilleggsgevinst av implantat nr 2 for at dette skal veere samfunnsgkonomisk forsvarlig.
Det forutsettes i disse anslagene at det settes inn to implantater samtidig... '
... det kreves mer imidlertid mer kunnskap for d kunne si noe mer presis om gevinstene
av implantatet nr 2 hos voksne dgvblitte.”

(Sosial- og Helsedirektoratet 2007)

Slik vi tolker notatet, vil det altsa bli billigere & operere to implantater samtidig, pa grunn av
kostnader i forhold til operasjonen, oppfelging og prisen pa implantater som skaffes samtidig.
Selv om at man ser nytten av to implantater, blir det argumentert pd en méate som kan vare
vanskelig a forsta. Slik vi forstdr, er det gkonomien som blir det viktigste argumentet, ikke

individets fremtidige muligheter til fungering eller livskvalitet med to cochlea-implantater.

I samme notatet nevnes det argumenter for & ha to CI-er og hva som vinnes i forhold til
livskvalitet. Som fordeler nevnes blant annet sosial hgrsel, retningshgrsel, unnga total dgvhet
ved re-operasjon og gkt livskvalitet (ibid). Med andre ord, denne rapporten peker pé vide

livsomrader som har stor betydning for den enkeltes liv. Hvis vi tenker oss en sosial hgrsel,
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vil dette ha stor betydning i mange sosiale arenaer i samfunnet, ikke minst i arbeidslivet.
Retningshgrsel vet vi kan gi den dgve stgrre mulighet & registrere lyder fra ulike retninger, og
dermed reagere pé helt ulik méte enn tilfellet er med ett CI. Notatet nevner det & unnga total
dgvhet, i tilfelle det ene Cl-et skulle slutte a virke. Dette er et veldig viktig punkt. Nér CI

svikter, kan det fa store konsekvenser til den enkelte.
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3.0 VERDIGRUNNLAG OG TEORETISKE PERSPEKTIVER

3.1 Sosialt arbeid

Irene Levin (2004) beskriver Jane Addams og Mary Richmond som pionerene i sosialt arbeid.
Begge disse to ville det samme, men hadde ulike strategier for hvordan bekjempe
fattigdommen pé slutten av 1800-tallet og begynnelsen av 1900-tallet. Richmond mente at det
var individet med dets omgivelser som kunne danne forstaelsen og dermed stille en sosial
diagnose. Addams derimot mente at det var samfunnet som var noe galt med. Hun hadde
fokus bade pa personen og samfunnsbetingclsené vedkommende levde under. Hun mente at

ved & opprette institusjoner kunne man sgrge for at personen greide seg selv.

Malet med sosialt arbeid er at personene skal fa hjelp til selvhjelp. Det betyr i praksis at
personen mé fé hjelp fra andre enn seg selv, slik at de kan mestre sin hverdag. Addams mener

at gjennom en slik tankegang, vil personen beholde sin verdighet og stolthet.

I dag er begrepet “empowerment” et sentralt og populwrt begrep i sosialt arbeid. “Brukeren”

selv tar grep over egen situasjon og blir en aktgr i eget liv.

Et viktig prinsipp for en sosialarbeider er 4 starte der hvor personen er og befinner seg. Sgren

Kierkegaard skrev i 1859 at:

”.. forst og fremst passe pd at finde ham der, hvor han er og begynde der. Dette er
hemmeligheten i al hjelpekunst ... for i sanhed at kunde hjelpe et annet menneske, mad
Jjeg forstd mer end han, men fprst og fremst forsta det han forstar. ” (Levin 2004: 77)

Kierkegaard sier med disse ordene at det ikke er nok a starte der hvor den enkelte er, men vi
ma ha evnen til & sette oss i vedkommendes situasjon, og forstd enda mer enn denne personen.
Vare informanter forteller hvordan de selv tar grep over sitt eget liv, og selv tar ansvar for

sosialisering og inkludering i samfunnet.
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-3.2 Empowerment

Empowerment har markert sterk kontrast i forhold til den etablerte tenkingen om
rehabilitering, behandling og tjenestebasert omsorg. Tanken bak empowerment er at
tjenestemottakeren selv som har rett til & bestemme innholdet i sitt tjenestetilbud og rett til &
velge hvordan de gnsker & leve (Askheim 2003). Han skriver at empowerment kan sees som
en forlengelse av normaliseringspolitikken. Funksjonshemmede fremholder sin rett til &
-bestemme selv hva som er normalt for dem og hvilke verdier de gnsker & legge til grunn for
livet sitt (ibid) Det er ikke lett & oversette begrepet “empowerment” pa norsk, men det
eksisterer flere oversettinger som blant annet “myndiggjgring” i Norge, “selvoppreisning” i

Danmark, “maktgjorande”, "mobilisering” eller "maktmobilisering” i Sverige (ibid).

Stang (2001) beskriver begrepet empowerment som bemyndigelse - maktoverfgring. Det
handler om & gi en person myndighet til & bestemme hvilke faktorer en selv opplever som

-viktig i sitt liv.

Ifglge Selboe, Bollingmo og Ellingsen (2005) har empowerment-tradisjonen to dimensjoner,
den strukturelle og den individuelle. Den individuelle dimensjonen retter seg mot prosesser
‘som har til hensikt & gke individets innflytelse og selvbestemmelse. Den strukturelle
dimensjonen derimot, omfatter barrierer, maktforhold og samfunnsstrukturer som

opprettholder ulikhet, og dernest manglende mulighet til & ta kontroll over sitt eget liv.

Uttalelser som ’slik har vi alltid gjort det her”, eller "’slik har det blitt bestemt at det skal
gjeres”, viser hvordan man kan skjule seg bak systemets makt og myndighet. P4 den andre
siden skaper regler og normer, de formelle og de uformelle, bade stabilitet og orden (Stang
'2001). Stang mener likevel at regler og normer gir mye makt til de som bruker dem. Dersom
disse blir den eneste rettesnoren for handling, blir det lite fleksibilitet og bruk av tvang i
samhandlingen. Det er derfor ikke uten grunn at en sier "ingen regel uten unntak”. Likevel er
‘reglene ogsa viktige, nettopp for 4 kunne beskytte den enes rettighet og fremheve plikter.

Mennesker kan vanskelig leve i kaos uten struktur over tid (ibid).

I boka Helsepedagogikk — samhandling om l@ring og mestring, blir empowerment diskutert
fra en synsvinkel om mestring. De trekker frem at alt handler om vért syn pa dem vi

behandler eller veileder og hvordan vi oppfatter oss selv i prosessen (Vifladt, Hopen 2004)
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Rgnning og Solheim (2005) mener at rettigheter er ikke noe man far, men noe man ma
kjempe seg til. Idet perspektivet er det vanskelig 4 se at svake grupper fir gjennomslag for

sine krav. Men det er mulig 4 bygge allianser og fa hjelp fra andre.

Selve ordet empowerment viser at begrepet har noe med makt a gjgre, som ma gis eller tas
tilbake av de avmektige. Empowerment kan forstés pd andre mater ogsa. Den kan romme det
individuelle som har med en strukturell dimensjon & gjgre. Individer er med pa a bestemme og
gjore egne valg for sine liv. Dette handler ogsa om selvrealisering og det 4 ha mulighet til & fa
egenkontroll. Empowerment kan derfor sees som bade mdl og virkemiddel (Askheim 2003).
Det kan tenkes at i den dgves situasjon vil teknologiske nyvinninger, deriblant CI, vere
nettopp det virkemiddelet som hjelper vedkommende & na sine mél. Med dette mener vi at CI
vil, til en viss grad, gi stgrre valgmulighet og gkt sosial deltagelse. Slik vare informanter
beskriver det, er det lettere for dem & ta kontakt med hgrende, og veere delaktig i det sosiale

livet.

Det er behov for mer sosialt perspektiv ved forskning av funksjonshemmede. Britiske forskere -
utviklet en “’a sociology of impairment”, noe som pa norsk vil bety sosiologisk tap av verdi.

De mener at det er ikke prestasjon til de ulike kroppsdelene, men “protokollene” ved gjensidig
vekselvirkning som gir grunnlag for vurdering av ytelsen: "not the performance of the bodies,
but the protocols of intercorporeality which pro{)ide the basis for judgements about |

performance” (Hydén, Nilholm, Karlsson 2003: 319).

Hyvis forskning av funksjonshemmede fokuserer ensidig pa de normative, ideologiske og
politiske sider, risikerer man at det sniker seg inn en individualistisk og medisinsk fokusert
tanke nar nye reformer innfgres. En kritisk forskning skal belyse bade den problematiske”
kroppen, men ogsa de sosiale sider av den. I utgangspunktet er var ulikhet ikke noe problem i
seg selv. Det er fgrst i situasjoner der ulikheten utgjgr et praktisk problem at saken tematiseres

og far felles fokus (ibid).

Empowerment kan deles i fire ulike retninger: pragmatisk, nytteorientert, ideologisk og
politisk retning. En pragmatisk og nytteorientert forskning vil involvere deltagere helt fra
begynnelsen i forskningsprosessen. Der forskningens mél er forandring, vil tidlig engasjering
av deltagere gke motivasjon til gjennomfgring av forandringsprosesser. I forskning der malet

er selvutvikling, vil slike forskningsprosjekter gke den personlige kompetansen hos deltagerne
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og gi bedre innsikt over sin egen situasjon. Deltagere som tidlig involveres, vil selv ta stgrre
ansvar for forandringsprosesser. Sentralt i pragmatisk og nytteorientert forskning star

leereprosess blant de bergrte, pa individniva, mikroniva (Starrin 2008).

Fremveksten av ideologisk og politisk retning bygger pa at man reagerte pa den klassiske
maten & drive forskning pa. Man mente at den klassiske forskningen var til skade for fattige
og undertrykte mennesker. Et viktig mal for denne retningen er 4 skape en sosialt og
gkonomisk sett bedre verden, dels ved at mennesker far innsikt over sin situasjon (Starrin
2008). I likhet med pragmatisk og nytteorientert retning involverer denne retningen ogsa
deltakere i en tidlig fase. Ulikheten er at denne retningen opererer pa et systemniva eller

makroniva.

Det & vaere dgv beskrives gjerne som et medisinsk problem. Vi ser det slik at et menneske er
mye mer enn kun et medisinsk objekt. Stgrstedelen av livet vart er vi sosiale vesener i en eller
annen form. Ogsa ndr vi er syke har vi behov for sosial deltagelse og omsorg. Dgve som
betrakter seg selv som kulturell minoritet, har ingen problemer med sosial omgang med andre,
nér forutsetningene er til stede. Dersom et miljg baserer seg pé et felles sprak, tegnsprak, vil
det medisinske aspektet om dgvhet vare overflgdig. I slike situasjoner er dgve sosiale vesener

pa lik linje med hgrende.

I samhandling mellom hgrende og dgve er ikke ngdvendigvis hgrselen, men utryggheten eller
holdninger, som forarsaker det store problemet. En dgv person kan samhandle godt i en
situasjon der en person er til stede. Problemet oppstar fgrst nér flere personer, med felles

referanse til det auditive, mgtes. Vi kan illustrere en slik situasjon fra virkeligheten:

Petter jobbet pa en arbeidsplass hvor de aller fleste av de ansatte kunne tegnsprak.
Ved lunsjen satt alle ved samme bord og diskuterte seg imellom — uten d bruke
tegnsprak. Petter ble verken forklart eller involvert i samtalen. Han fplte seg oversett
av miljget og valgte 4 trekke seg unna og satt seg ned pa sitt kontor. Da en kollega
gikk rundt for d samle underskrifter til et kondolansekort, fikk han forklart at en
kollega hadde mistet sin ektefelle. Han ble irritert over d ha blitt oversett pa denne
madten og forlot arbeidsplassen tidligere denne dagen.

Dette eksempelet illustrerer ikke et felles kommunikasjonsproblem, men konteksten, hgrende
i dette tilfelle, som bestemmer hvordan vi handler i ulike situasjoner. Dgve som opplever slike

situasjoner, er oftest knyttet til arbeidsplasser der majoriteten er hgrende — uten
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tegnsprakkunnskaper. Vi mener ikke at dette ville veert noe annerledes dersom konteksten
ville veert en hgrende og resten dgve, men dette illustrerer hvordan ulikhet pévirker sosial

samhandling og dernest sosial atferd.

3.3 Normalitet og avvik

Dgve har gjennom arene blitt utsatt for flere “forsgkprosjekter” for & gjgre dem “hgrende”.
Riktig nok har teknologien utviklet seg betydelig, men holdninger fra forhistorien kan likevel

sees ennd i dag.

I meningsutvekslingen omkring normalitet og avvik er den beste lgsningen at det
funksjonsnedsettende s@rtrekket ved kroppen blir eliminert. Det vil si at gjennom forebygging
og rehabilitering skal funksjonshemmede tilpasses det som majoriteten definerer som det
normale. CI er en nyskapning som vekker opp nettopp en slik diskurs. Funksjonshemmede
skal leve sa "normalt” liv som mulig (Elvbakken, Solvang 2002). Ved flere anledninger har vi
mgtt denne diskusjonen som omhandler det “d fd lov d hgre”. Serlig gjelder denne '
diskusjonen om hvorvidt foreldrene lar barna sine bli CI-operert eller ikke. Et eksempel som
kan nevnes her, er en rettssak, der barnevernet bestemte a frata dgve foreldre omsorgen for sitt
dgve barn. Dette fordi foreldrene nektet & la barnet sitt bli operert for CI. Saken havnet i
retten, der barnevernet tapte saken. Dette tilfellet gir en ny vri i debatten, nemlig “retten til 4
hgre” og omsorgssvikten dersom denne retten ikke innfris. Serlig gjelder dette nyfgdte og
sma barn. En kan stille seg spgrrende “er det ikke lov d veere dgv?”, altsa annerledes fra dem
som oppfatter ensidig auditiv miljg som det eneste riktige, det normale. Vi mener at disse |
sakene gir oss innsikt i hvordan dgvhet i seg selv oppfattes av helsevesen, oppfatninger som
dgve selv sjelden deler med dem. Det kan virke som om helsevesenet i stor grad har fokus pa
de medisinske aspekter rundt CI, mens dgvemiljget fokuserer pa de sosiale og spraklige

konsekvensene etter en CI operasjon.

Dersom dialogen ensidig handler om temaet & hgre eller ikke hgre, blir utgangspunktet og
resultatet feil. Ifglge Andersen (2000) bygger dialogen pa likeverdighet. Det & vare i dialog
med andre inneb&rer menneskelig refleksjon som er kommunikativ. Den skaper sammenheng
og mening for deltagerne. I dialogen er deltagerne likeverdige, og refleksjonen integrerer

fglelser og tanker. I denne kommunikative prosessen kan vi si at det er fglelsene som er
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drivkraften i forstaelsen, som vi forbinder med rene kognitive prosesser. Da CI kom pé
markedet, ble nyvinningen mgtt med stor skepsis blant dgve. Redselen var & “’gjgre dgve til
hgrende”. Denne redselen var kanskje ikke tatt ut av det bla. Hjelpesystemet mgter ofte dgve
med tanke pa & gi dgve normal hgrsel. Dette bekrefter den siste tids utvikling, der oralisme fra

tidligere tider gjgres gjeldende i nétiden.

Hvor skadelig en slik utvikling er i dagens samfunn, er vanskelig & vurdere. Men hvis denne
utviklingen gér pa bekostning av tjenestetilbudet for dgve, vil dgve mgte et helt annet
samfunn med ytterligere begrensede muligheter til egenutvikling i fremtiden. Et ensidig fokus
pa det medisinske, kan fgre til at tolketilbudet blir forringet, eller at skoletilbudet til
hgrselshemmede blir vesentlig endret. Tegnsprakopplaring skal bgte for tale- og lyttetrening.
Det blir viktig & leere seg a snakke og lytte. Den som mgter fagpersoner innenfor
spesialenheter for dgve ved helseinstitusjoner, opplever sjelden & mgte fagpersoner med
kompetanse i tegnsprak. Kommunikasjon foregar i slike tilfelle med tale, fakter eller penn og

papir. Dette skjer srlig innenfor avdelinger for hgrselstekniske hjelpemidler.

Resultatene fra de fgrste operasjonene av CI har allerede begynt 4 komme. De viser at dgve er

og blir annerledes, ogsa etter CI. Dette temaet blir belyst ytterligere i analysekapittelet.

Vi har behov for samhold og selvstendighet. Det er ingen motsetninger i det 4 vare avhengig
eller uavhengig. Derfor kan det tenkes at vi kan handle bade individualistisk og kollektivistisk
(Andersen 2000). I analysen vil det komme frem at det & velge CI-operasjon har bade
individualistiske og kollektivistiske sider. Valget bygger sjelden pé ensidig individualistisk
avgjgrelse alene, men blir heller influert av press, tanker og rad fra andre rundt

vedkommende.

Fra tid til annen hgrer man fortellinger om hvordan enkelte dgve sliter med & finne sin plass i
samfunnet. Det handler i stor grad om det a bli akseptert som den man er, godtatt som et
helhetlig menneske. I boken ”Dgveidentitet i endring” forteller Albertine hvordan hun
etablerte distanse i dgveverdenen, selv om hun gjennom oppveksten var mye sammen med
bade hgrende og dgve. Dette gjorde hun for 4 slippe ”dgv-og-dum”-syndromet. Etter hvert
innsa Albertine at hun kunne ikke basere sitt sosiale liv og venneomgang kun pa hgrende
venner. Dette mente hun var for risikabelt. Albertine opplevde at det ikke bare var

kommunikasjon som var problemet i hgrendes verden, men omfanget av fordommer mot
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dgve. Internett og den stadig voksende sosiale kontakten via nettbaserte sosiale arenaer ble
utveien til Albertine for 4 komme i kontakt med bade hgrende og dgve i verden (Breivik

2007).

Regjeringen satte ned et utvalg som skulle utrede forslag til diskriminerings- og
tilgjengelighetslov i NOU 2005:8 ”Likeverd og tilgjengelighet”. Dette utvalget, kalt Syse-
utvalget, la frem sitt forslag 18. mai 2002. I forslaget sies det at:

” Lovens formdl bgr veere a sikre likeverd og fremme like muligheter til
samfunnsdeltakelse for alle uavhengig av funksjonsevne, og hindre diskriminering pa
grunnlag av nedsatt funksjonsevne. Videre bgr loven bidra til nedbygging av

samfunnsskapte funksjonshemmende barrierer, og hindre at nye skapes.”
(Mathisen 2005: 4)

Oblad, @stlandsbladets nettavis, bringer en nyhet om knekkebrgdspiser Hilde Haualand, som
selv er forsker og gnsket a delta som knekkebrgdtester for firmaet Faktum Markedsanalyse.
Hun sendte e-post til firmaet, og etter kort tid ringte firmaet tilbake, men de fikk ikke svar pé
telefonen. Haualand sendte en e-mail hvor hun fortalte at hun var dgv, men de kunne godt
kommunisere via e-post. Da var hun ikke lenger aktuell som knekkebrgdtester. Faktum
Markedsanalyse meldte fra at testeren matte vare hgrende. En dgv knekkebrgdtester ville ha
blitt for tungvint for dem. Hun ringte tilbake til firmaet med tolk til stede. Dette ble sagt i

samtalen:

(H= Hilde Haualand, F= Faktum Markedsanalyse)

: Néderviihvert fall i kontakt — gjelder det knekkebrgdundersgkelsen?

Ja, da blir det ikke aktuelt, men takk for henvendelsen.

Kan jeg spgrre hvorfor det ikke er aktuelt?

Ja, for man ma kunne hgre hva vi sier.

Men har det noe med fordgyelse og spising av knekkebrgd? Jeg prater fint selv
og tar med tegnspréaktolk. Det kommer ikke til & f4 noen konsekvenser for
svarene 1 det hele tatt.

Det blir nok litt for tungvint, ellers veldig hyggelig.

HEEIE

2

(Svinndal 2007)

Hvordan hindre diskriminering av dgve, er ingen enkel sak. Lov om forbud mot
diskriminering pa grunn av nedsatt funksjonsevne (diskriminerings- og tilgjengelighetsloven)
virker vag pd mange omrader. Loven forutsetter at miljgmessig utforming skal tilpasses slik at

virksomhetens alminnelige funksjon kan benyttes av flest mulig. Slik loven kan tolkes, betyr
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dette kun den fysiske tilretteleggingen i form av trapper, plass og lignende, slik at
virksomheten gjgres tilgjengelig for enkelte grupper som bevegelseshemmede og blinde.
Lovens § 11 legger opp til plikt til universell utforming av informasjons- og

kommunikasjonsteknologi (IKT) fra og med 1. juli 2011 (Lovdata.no).

I intervjuet etterlyser Haualand klare kjgreregler i forhold til hvordan bedrifter skal opptre nar
de kommer i kontakt med en dgv person. Det er neppe fgrste gang, heller ikke den siste, at de

kommer i1 kontakt med dgve (Svinndal 2007).

Denne opplevelsen kan vi nok flire av i dag, men saken har ogsa en alvorligere side. Det 4 bli
mgtt med avvisning pa en slik méte gjgr noe med oss mennesker. Haualand taklet dette
kanskje med et glimt i gyet, mens andre kunne ha tatt dette innover seg pa en helt annen maéte.
Dette er kun ett eksempel pé avvisning, som dgve i praksis ofte mgter i ulike sammenhenger.
Vare informanter snakker en god del om identitet og selvbilde. Mange av dem beskriver
situasjoner som handler om avvisning av ulike former, kun basert pé at vedkommende ikke

kan hgre.

3.4 De store latente forventninger

Hvilke forventninger har dgve i forhold til CI og dets nytte? Dette er et tema som vi kommer
til & diskutere i analysen, nar informantene legger frem sine tanker. Det & skape en
forventning har ogsa en teoretisk side. Etter var mening forplikter det hjelpeapparatet til en
viss grad, hvilke forventninger skapes ved 4 diskutere effekten av CI. Vi vet at opplevelsene
er ulike. Vi vet ogsa at utbyttet og lydopplevelsen med CI er individuell. Dette bekreftes ogsa
av Wie (2005), da hun beskriver store individuelle forskjeller p& barn. Hvordan lydbildet blir,
er avhengig av mange faktorer, blant annet der personlig oppfatning av lyd og personlige
forventninger til operasjonen star veldig sentralt. Forventninger fra hjelpeapparatet, miljget og

narpersoner er ogsa viktige faktorer her.

Paul og Lucy har langt p4 vei samme utgangspunkt uten CI. De har lert 4 leve et harmonisk
liv som dgve. Barna har akseptert at de har mattet agere annerledes enn andre barn med
hgrende foreldre. De er ngdt til 4 ta i bruk andre metoder enn barn til hgrende foreldre for &

fange opp foreldrenes oppmerksombhet.
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Berger og Luckmann (2004) skriver om sosial interaksjon i hverdagen. De mener at
hverdagsvirkeligheten deles med andre. Den viktigste opplevelsen av andre vil finne sted i
ansikt til ansikt-situasjoner. Det kan skilles mellom ulike former for sosial interaksjon, men |
denne type ansikt til ansikt-kontakt vil vere en prototype av et slikt mgte med andre. I slike
mgter pavirker vi hverandre uavbrutt. Vi tolker andres vaeremate, uttrykksmaéte og vice versa.
Selv om det er jeg som kjenner “meg” best, vil den andre vare fullstendig virkelig i en slik
situasjon (ibid). En som venter pa Cl-operasjon, har i stor grad blitt pévirket av disse ansikt til
ansikt-mgtene med andre — hgrende eller dgve. Selv om selve valget er en individuell
avgjgrelse, er det likevel influert av hva andre tenker, uten at ’jeg” ngdvendigvis kan sette ord
pa "hva skjer hvis mine forventninger ikke innfris?”. I analysen kapitlene 6.4 og 6.8 gér vi

nzrmere inn pa disse problemstillingene.

Niér vi mgter fremmede, vil vi sitte med forventninger, tanker og fglelser som kanskje ikke
helt innfris eller de forsterkes i mgtet med andre. Slik dokumentarfilmen "Hear and Now”
viser, er s@rlig hgrende opptatt av hva du hgrer etter operasjonen. For den dgve som er nylig
Cl-operert er ikke opplevelsen etter lydpasetting som ventet. Dette kan ha flere arsaker. Pa
den ene side er det skapt en stor forventning innenfor det sosiale nettverket om gyeblikkelig
forbedring av hgrselen. Den andre siden handler om “meg” selv, hvor (u)realistiske
forventninger den dgve selv har. De som skal f& CI-operasjon, har tilgang til a hente
erfaringer fra tidligere Cl-opererte som har vert gjennom en lang rehabiliteringsprosess. De

blir fortalt at de mé regne med en rehabiliteringsfase, som kan ta noe tid.

Pa spgrsmal til en Cl-operert om hva forventer du etter Cl-operasjonen, far man ofte til svar:
“Ikke noe s@rlig.” Ved n®rmere gjennomgang av dette svaret, vil det fort vise seg at man har
underliggende forventninger til noe nytt, noe bedre. I hvilken grad disse forventninger er

innfridd, er svert individuelt.

3.5 A bli et hel menneske...

Det er gjennom primersosialisering vi lerer a tolke verden, selv om dette varierer fra
samfunn til samfunn. Noen trekk er imidlertidig til stede overalt. Spréket er en viktig del av
primarsosialisering, og i det hvordan vi oppfatter oss selv og andre. Hvis det tenkes at vi far.

tilbakemelding fra mor, og siden bekreftet av andre narpersoner (far, sgsken, besteforeldre),
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vil dette internaliseres i oss selv som det “riktige”. Disse ulike fortolknings- og
motivasjonsmgnstrene blir internalisert hos oss (Berger, Luckmann 2004). Slik Berger og
Luckmann (2004: 138) beskriver det: Primersosialiseringen skaper en progressiv
‘abstraksjonfra spesifikke andres roller og holdninger i barnets bevissthet, til roller og

holdninger generellt.

.Det kan tenkes hvordan primersosialisering skjer hos dgve barn, i de tilfeller hvor felles sprik
mangler. Dersom fokus rettes mot det a lere & snakke, kan det vare med pa a forvirre den
dgve. Slik det kommer frem i analysen senere, er det i flere tilfeller negativ holdning til bruk
av tegnsprak, som har fitt vare informanter til a strebe etter 4 bli som de hgrende. Dette har
preget utviklingen av selvbildet og identiteten senere i livet. Ifglge Berger og Luckmann
(2004) vil man sannsynligvis bevare denne barndommens verden som sin s®regne virkelighet,
ogsé senere i livet. Individets fgrste verden skapes under primersosialiseringen. Tegnsprakets

_status kan derfor ikke anses som ubetydelig.

Et individ har et medfgdt anlegg for sosialisering og blir et medlem av samfunnet. Det er ikke
fgdt som medlem av et samfunn (Berger, Luckmann 2004). Dgve omgas ikke alene i
dgvesamfunnet, men har et medlemskap til et samfunn, som ikke alltid forstar den dgves
behov. CI kan, etter vir mening, ogsa sees som verktgy for sosialisering av dgve. For at dette
skal kunne skje, ma den dgve forst og fremst tilpasse seg det nye samfunnet. Denne prosessen
'kaller Berger og Luckmann internalisering. Denne internaliseringen skjer gjennom en
kontinuerlig og gjensidig identifisering melloﬁx mennesker. Med det menes det at “'vi lever
ikke bare i den samme verdenen, men vi tar del i hverandres tilvarelse” (Berger, Luckmann
2004: 136). Forstaelsen og tolkningen av en objektiv hendelse er noe som uttrykker mening,
“altsa en manifestasjon av en annens subjektive prosess, blir subjektivt meningsfylt for meg
(ibid). Fgr det kan skje, ma barnet gjennom primersosialisering som gjgr barnet til et medlem
av samfunnet. Deretter sekundersosialisering som tilfgyer de nye prosesser etter at individet
har etablert grunnleggende forstaelse for individets plass i samfunnet. I primarsosialiseringen
‘identiﬁser barnet seg signifikant med andre. Det betyr at barnet leerer og tar til seg roller og
holdninger gjennom den andre. Berger og Luckmann mener ogsé at spréaket er et sentralt
element i primzersosialiseringen. Ved hjelp av spraket blir de forskjellige motivasjons- og
-fortolkningsmgnstre internalisert som grunnleggende for hvert enkelt individ. For
hgrselshemmede er det ofte slitsomt og vanskelig & métte forholde seg til et sprak som er

vanskelig og strevsomt & forstd Grgnlie (2005) sier at det er spraket som setter ord pad min
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egen eksistens. Uten et sprak er man bare tilstede, her og né, og uten kommunikasjon er den
hgrselshemmede alene. Hun skriver ogsé at den dgve betrakter de andres sosiale liv ved &
observere andre. I en slik sammensetting vil den dgve fa problemer med & identifisere og fa

klarhet i egen normalitet og mestringsmulighet.

Vi har tidligere nevnt ”dgv og dum”-syndromet. Det kan oppfattes at enkelte dgve primert
gnsker & strebe for 4 bli mest hgrende, da dette oppfattes som noe mer verdifullt enn & vere

dav.

Den virkeligheten som blir beskrevet, vil nok fi mange dgve til a assimilere seg til hgrendes
verden som sin egen. Dette igjen vil bidra til gkt personlig press for a4 kunne oppna tilvarelsen
man assimilerer seg med. Det kan tenkes at en slik prosses kommer i gang gjennom
forventninger fra vart hgrende nettverk, som vi deretter integrerer som vare egne oppfatninger

og forventninger.

3.6 Samspill mellom mennesker

Jan Tgssebro (2005) trekker frem tankeméaten som i senere tid har fétt gjennomslag i det
offentlige forstaelsen av funksjonshemming. Det handler om hvordan samfunnet er tilpasset
det enkelte individ med det som oppfattes som funksjonsnedsettelse. I denne tankematen
menes det med at det er samfunnet som definerer nedsatt funksjonsevne, og gjgr dette til
funksjonshemmet. Samfunnet er ikke tilrettelagt for alle, det gir ikke alle like muligheter.
Dersom man reduserer funksjonshindrene, vil flere kunne delta. Videre skriver Tgssebro
(2005) at i marxismen heter det at “de herskende tanker er de herskendes tanker”. De sosiale
arenaer kunne veart tilpasset langt flere, men flertallet ser seg ikke tjent med det, men det heter

gjerne at det er for dyrt (ibid).

Tgssebro (2005) trekker ogsé frem to hovedlinjer for & kunne forklare sosiale problemer og
avvik. Disse to er samhandling og struktur. Han deler dette inn i to teoretiske hovedlinjer
innenfor samfunnsvitenskap, ene er mikro og den andre er makro. Disse to hovedlinjene kan
veere en nyttig mate for 4 kunne organisere denne framstillingen. Mikroniva omtaler han som
et interaksjonistisk spor. Her er hovedfokuset rettet mot samhandling mellom mennesker,

hvordan fortolkning skjer, ens selvforstaelse og hvordan andres reaksjoner er jfr Berger og
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Luckmann (2004). Et av hovedelementene handler om virkelighetsforstéelse, ofte kalt
‘konstruksjonisme. I makroniva derimot, tas det opp hvordan man er orientert mot samfunnet.

Her plasseres de sosiale problemene inn i sosiale strukturer.

Spréket er en viktig del i det & mgte mennesker og vare delaktig pa de sosiale arenaene. Selv
‘om spréket er en viktig del av mgtet med andre, betyr ikke sprik alt. En ma ha begrepsapparat
for & vaere delaktig og kunne delta pa like fot. Grgnlie (2005) skriver hvordan forskning viser

at dgve og hgrende lerer og husker pé forskjellige méater. Tegnspraket har viktig betydning
for dgves hukommelse. Selv om informasjonen blir gitt pa tegnsprak, blir tegnspriket glemt,
meningsinnholdet derimot har festet seg i hukbmmelsen som visuelle bilder. Hun beskriver at
hgrendes méte a huske pé er organisert av lyder i sekvenser, mens hgrselshemmedes er bilder
organisert simultant. Med det mener hun at dgve og hgrende ma ta i bruk ulike

‘hukommelsesstrategier (ibid).

Det viktigste for et menneske er & vaere en del av fellesskapet. Individet har behov for 4 kunne
ta del i sosial virkelighet og vere sosialt aktiv med andre mennesker. Slik lerer vi kulturer &
kjenne og danner vér identitet. Berger og Luckmann (2004) mener at hverdagsvirkeligheten
deles med andre, altsd det hvordan vi erfarer de andre og bygger pa forskjellige

erfaringsmater.

Det viktigste mgte mellom mennesker bestdr av ansikt til ansikt-kontakt. I et slikt mgte er all
min oppmerksomhet og uttrykk rettet mot det andre mennesket og vice versa. Ved dette mgtet
pavirker vi ogsé hverandre uavbrutt. Dette mgtet skjer “her og nd”. Likevel er det slik at jeg
“kjenner meg selv bedre” enn jeg noen gang kan kjenne ham. Den andres virkelighet og
subjektivitet er tilgjengelig for meg med maksimum av symptomer i et slikt mgte, selv om jeg
kan mistolke noen av disse symptomene. Som et eksempel nevner Berger og Luckmann at
‘hvis noen smiler til meg, kan de i virkeligheten flire av meg. Likevel i et slik ansikt til ansikt-

mgte er den andre totalt virkelig (ibid).

Et slikt mgte er hgyst fleksibelt. "Det jeg er” er ikke tilgjengelig for jeg stopper opp og
"fryser” situasjonen slik at all oppmerksombhet rettes mot “meg”. I et slikt mgte kan vi
forholde oss til den andre med et mgnster av “uvennlige forhold”, slik jeg forstar dem. Men i

ansikt til ansikt-mgte kan den andre konfrontere meg med disse holdningene og
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atferdsmgnstrene. I sé fall vil jeg veere tvunget til enten & fremholde mine holdninger og

atferd eller kaste dem (ibid).

Det er intet ukjent fenomen at hgrende i mgte med en hgrselshemmet hever stemmen. Noen
ganger til og med “roper” rett inn i hgreapparatet. Ofte gkes intensiteten med & gjgre seg vel
sé forstatt ved & gke intensiviteten av “ansiktgrimaser” som gjgr munnavlesing umulig. Slik
atferd bygger pa uvitenhet. Grgnlie (2005) skriver om hgreapparat som “den viktige og
sdrbare protesen”, hvor mange tror at h¢reappafatet korrigerer lydbildet, og at hgrende tror at
hgreapparatet fungerer som briller. Med det mener hun at hgrende tror at hgreapparatet
forsterker tilsvarende en normal hgrsel, bare noe svakere enn hos normalthgrende.
Hgreapparatet fungerer ikke slik, det forsterker alle lydinntrykk, ogsa ubehagelige og
forstyrrende lyder som for eksempel skraping av kniver mot tallerkenen, rasling med papir,

vind som suser i hgreapparatet for 4 nevne noen.

Sosial behaviorisme diskuterer de lgse motsetnihger mellom samfunnet og enkeltmennesket.
Hvis denne tilneermingen er riktig, sa er det ingen skille mellom kollektiv og/eller individuell

bevissthet, dette fordi bevisstheten her vil alltid vaere sosialt basert (Burkitt 2000).

Grgnlie (2005: 165) nevner at de sosiale kravene som hgrselshemmede mgter kan vare langt

verre enn de faglige. Hun trekker frem en eksempel om ei dgv jente som har uttrykt fglgende:

”Du ma selv ta kontakt med de hgrende! Sier de voksne. Ikke still deg utenfor! Ikke
isoler deg! Ja vel! Men hvordan skal jeg gjpre det, da? Skal jeg spgrre dem hva de
snakker sammen om? Eller avbryte ved d si noe selv? Eller skal jeg bare gd bort til
dem og std der? Dere sier jo ogsd at jeg ikke skal late som om jeg forstdr ...”
Slike sosiale utfordringer er ganske vanlige hos hgrselshemmede, de vet ikke hvordan man
skal ga frem for 4 etablere kontakt med hgrende og hvordan starte en dialog med hverandre, i

situasjoner der det allerede er skapt en dialog mellom to hgrende.

3.7 Sosiale fenomener

Oltedal (2005) skriver at profesjonelle innenfor velferdsstatens yrker mgter i gkende grad
mennesker som kan ha andre oppfatninger om hva som er helseproblemer og sosiale

problemer.
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Gjennom arene er det d ikke hgre ofte betraktet som et medisinsk problem, mens dgve selv
oppfatter dette nermere som et sosialt fenomen. De fleste dgve velger & ikke definere seg selv
som funksjonshemmede, men som en kulturell og spriklig minoritetsgruppe med eget verbalt
sprék — tegnsprak. Som nevnt tidligere, innenfor medisin, anses dgvhet som en
funksjonshemming og dernest helseproblem som kan “repareres” ved blant annet hjelp av

kirurgiske inngrep.

Hutchinson, Oltedal (2003: 90f) skriver at de fellesfaglige verdier som interaksjonismen
szerlig kan vare hjelp & fokusere pa, er blant annet & ta fatt pa klientens stisted for 4 sgke &
realisere klientens selvbestemmelsesrett. Vi ma respektere at vi aldri kan hevde at vi vet mer
om den andre enn den andre vet om seg selv. Hutchinson og Oltedal sier at vi ma respektere

hverandres individualitet og menneskets s@rpreg (ibid).

Eriksen (2005) nevner at de ulike gruppers behov ikke kan standardiseres inn i velferdsstatens
"normaliserte” liv. Velferdsstaten er inne i en identitetspolitikk hvor kampen om minoriteters
interesser og deres rettigheter stir i fokus. Eriksen mener at det handler mer om respekt for de
ulikes livssyn og at man ma gi muligheter, slik at man har anledning & komme sammen og

utforme sin identitet.

Det finnes to hovedperspektiver i hvordan man kan forsté identitet innenfor dgvefeltet: Det
ene perspektivet er a bli betraktet med et hgrende majoritetsblikk hvor det legges vekt pé at
det & hgre er det normale. Ved hjelp av dette perspektivet fremstiller man dgve som
funksjonshemmede, unormale og helbredelsestrengende. Det andre perspektivet handler om
hvordan dgve selv oppfatter sin verden. Dgve legger vekt pa det visuelle og det som er
seregent for dgvekulturen og de ser seg selv som aktverdige medlemmer av en spraklig

"‘minoritet (Breivik 2007).

Haualand (2002) beskriver dgves identitet som en dikotomi mellom “de hgrende”, og oss
dgve”. 1 fglge henne kan identitet forstds som selvets kart som organiseres, formes av og

reformeres slik at identiteten endres i trdd med de endringene som dgvesamfunnet beveger seg i.

Hilde Haualand (2002) skriver i boken "I endringens tegn” at dgve er
"informasjonsvalghemmede” i samfunnet. Dgve kan ikke velge fritt den informasjonen som

flyter rundt oss i samfunnet. Her tenker vi pa fjernsyn, radio, hgyttalere og medier samt
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situasjoner hvor hgrende mgter hverandre og sprer informasjon fritt mellom hverandre.
Tegnspraklige personer trenger tegnsprak for & kunne fa med seg den informasjonen som
flyter rundt. Informantene til Haualand forteller at det ikke er sé enkelt & fglge med i de ulike
avisene da de har ulike vinklinger og det er vanskelig & f4 med seg sammenhengen. Videre
forteller informantene at det ikke er alltid nyhetene pé fjernsynet som blir omtalt i avisformat
eller omvendt. To av hennes informanter mener det er lettere & forholde seg til nyheter péa

fjernsynet da de slipper & bli pavirket av de ulike informasjonsmengdene fra avisene.

Gjennom éarene har det pagatt en debatt om innvandrere skal métte lere seg norsk. Det kan
dermed stilles spgrsmél om de matte innordne seg etter den norske velferdsstatens logikk,
eller om det skal gis rom for variasjon i tjenester og ytelser (Oltedal 2005). En ClI-operert dgv
vil fa livet sitt endret dramatisk ved 4 fa tilgang til lyder, som vedkommende ikke har hgrt
gjennom oppveksten. Dgve bruker som regel i liten grad oral kommunikasjonsmetode, det vil
si stemme. Mange av dgvfedte har heller ikke utviklet talesprdk i stor grad, men benytter seg
av visuell kommunikasjonsmetode — tegnsprak. Ved 4 fa operert CI forventes det som regel
at personen skal tilegne seg evnen & snakke. Dette betyr i praksis flere irs logopedisk trening

og anstrengelse.

Vare informanter har delt noen tanker med oss om hva de tenker og opplever i forbindelse
med tilgang og deltakelse i storsamfunnet, deres sosiale rolle fgr og etter CI og om deres

identitet har endret seg.

3.8 Identitet og livskvalitet

Sissel Grgnlie definerer begrepet identitet p& denne méten i boka ”Nér noen ikke hgrer?”’:

Identitet dreier seg om hva og hvem man er. Identifikasjon er opplevelsen av d veere
lik (identisk med) andre som du har tilknytning til og gruppefellesskap med. Vi
identifiserer oss gjennom naturlig sosialisering i et miljp der vi kan finne ut hvem vi er
og vil komme til a bli. (Grgnlie 2005: 104)

Denne avhandlingen handler om informantenes subjektive opplevelse hvordan de gnsker &
definere seg selv og hvem de er. Vi vil se i analysen at noen av vére informanter har slitt med
4 finne ut sin egen identitet gjennom oppveksten. Problemene hgrselshemmede mgter, er

gjerne knyttet til hvor i landet de vokser opp og miljget de lever i. Hgrselshemmede i et
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hgrende miljg har sjelden noen 4 sammenligne seg med. De kan vanskelig finne egen
referanseramme innenfor et miljg som ikke forstér det & vere hgrselshemmet. Grgnlie (2005)
bekrefter ogsa at hgrselshemmede blir alvorlig kommunikasjons- og informasjonshandikappet

i et hgrende miljg.

I fglge Jan Kare Breivik (2007) kan dgve ikke pa noen maéte ta sin identitet for gitt, noe som
er grunnleggende i et menneskes utvikling og det & kunne forsta seg selv og sin identitet. Om
lag 90 % av dgve fgdes inn i en sammenheng som de ofte ma bort fra, for 4 fa mulighet til &
utvikle seg som et helt menneske. Dgve sgker seg ofte bort fra miljger hvor tegnsprak ikke
_praktiseres. De stedene dgve oppsgker er steder hvor det eksisterer et miljg, som for eksempel
foreninger, kulturdager, sportsarrangementer, eller studiesteder hvor det finnes andre
tegnspraklige elever/studenter. Breivik kaller disse reisene for "translokale mgtesteder”
(Breivik 2007: 15). Dette bekreftes ogsa av vére informanter som har vokst opp i et nrmiljg
bestdende av hgrende, deres kamp om & bli sett, forstatt og det & bli verdsatt som et likeverdig
medlem av et samfunn. Informantene forteller om sine reiser fra sine “hgrendebaserte”

nermiljger til et tegnspraklig miljg, for 4 finne mer ut av seg selv og sin plass i denne verden.

Schein i Breivik (2007: 15) beskriver at dgve er ”hjemme blant fremmede” , noe som betyr at
hgrselshemmede har en svak stedsmessig tilhgrighet til bosted, nabolag og biologisk familie.
Hgrselshemmede ma ofte redefinere seg selv gjennom sine reiser til andre steder i landet,
dette kaller Berger og Luckmann (2004) for “resosialiseringsprosesser”, hvor individet ma
gjennom en ny primarsosialisering for & kunne skape en ny fglelsesmessig identitet, og &
kunne finne en ny plass i samfunnet og 4 {4 et mer helhetlig bilde av seg selv som et

fullverdig menneske.

Livskvalitet, subjektivt sett, handler om tilfredsstillelse av interesser og behov. Ellingsen et. al
(2003) mener at det er tre grunnieggende sider som er styrende ved subjektiv livskvalitet.
Fgrst kan vi si at vare behov og interesser blir tilfredsstilt i hovedsak gjennom sosial
deltakelse, eller ved hjelp av andre personer. Det andre punktet handler om & fa tilfredsstilt,
eller far hjelp til 4 tilfredsstille interesser og behov pa en méte som passer den enkelte, ikke
slik det passer andre. Det tredje punktet omfatter personens subjektive oppfatning hvordan jeg

har det, ikke andres oppfatning.
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Livskvalitet er en subjektiv opplevelse av sin tilverelse. Derfor er det vanskelig & male hva
som er god eller darlig livskvalitet. Seks av vare ni informanter tok livskvalitet opp som et
eget tema. Det kan tenkes at temaet likevel er betydningsfull for mange. Grgnlie (2005) mener
at tap av livskvalitet blant hgrselshemmede handler om sosial isolering, der oppgitthet blir en
del av livsmgnsteret. Det kan fgre til en mindreverdsfglelse hos personen og gi en destruktiv
virkning pa livskvalitet, selvtillit og selvbilde. Resultatet kan bli at det oppstar et

identitetsproblem.

I analysen beskriver flere av vére informanter hvordan de definerer sin tilverelse i samfunnet,
bade gjennom oppveksten og som voksen. Vi far ogsé et innblikk i hvordan deres livskvalitet

eller selvbilde endret seg etter at de fikk CL
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4.0 METODISK TILNARMING

Denne avhandlingen er en kvalitativ studie som bygger pa fenomenologisk og
etnometodologisk tilnerming. Begrepene fenomenologi og etnometodologi beskrives
nermere i underkapittel 4.4. Studiens hensikt er & oppna dypere forstielse av spgrsmailet; I
hvilken grad opplever tegnspréklige dgve/sterkt tunghgrtfgdte, CI-opererte voksne endringer i
sosial atferd og kulturell tilhgrighet etter operasjonen? Det interessante her er hvordan en
voksen ClI-operert person kan nyttiggjgre seg den nye lyden som oppleves etter & ha fétt CL
Avhandlingen forsgker ogsa & belyse i hvilken grad den sosiale deltagelse og

kommunikasjonsmetodene endres etter en Cl-operasjon.

Vare informanter har et felles utgangspunkt. De har et hgrselstap av ulik grad og
arsakssammenheng. Informantene har i tillegg tilegnet seg tegnsprak ved ulik alder gjennom
oppveksten. Informantene har benyttet seg av hgreapparat fram til de valgte a fa operert inn et
CI. Studien sgker a belyse i hvilken grad CI har gitt en auditiv ”gevinst” i forhold til egne,
individuelle forventninger. Grunnen til at vi bruker begrepet ”gevinst” bygger pa at enkelte
kan ha fatt godt utbytte av CI, mens noen har relativt god fordel av apparatet. For enkelte er
Cl-apparatet kanskje et lite ”pluss”, det vil si at man kan hgre kun enkelte lyder, men som

likevel kan vare med pé & gke livskvaliteten. -

4.1 Jeg hgrer hva du sier

A hgre kan sies & vare en individuell opplevelse av lyd. Det & omprodusere en hgrt lyd til
meningsfullt budskap er en helt annen sak. Flere har oppfatning av 4 hgre bra med
hgreapparat eller CI, mens budskapet kan til tider vere vanskelig a forstd. En som har vert
hgrselshemmet hele sitt liv, kan vanskelig forklare til en som er hgrende hva en hgrer
egentlig. Vedkommende har ikke noen andre lydpreferanser a forholde seg til, enn sin egen.
En som gradvis har mistet hgrselen sin, kan forklare hvilke lyder som har gitt tapt og gi en
nyansert beskrivelse av lydtapet sitt. Under analysen av tilbakemeldinger fra informantene
kommer dette tydelig frem. Mens hgreapparatet virket a gi en god hgrsel til noen, var

opplevelsen etter CI-operasjonen en helt annen. Fgrst da fikk vedkommende opplevelsen av at
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de hgrte bedre na enn fgr. Utprgving av tidligere hgreapparat ga ikke lenger den opplevelsen‘

av & hgre, slik man tidligere hadde oppfatning av.

Var erfaring med bruk av hgreapparat eller CI er at disse korrigerer altsd ikke lydbildet. Det er
mulig & gi stgydemping til en viss grad, men allikevel forsterkes all lyd. Og ikke alle lydene er
like viktige og interessante. Hgrende klarer & sortere bort lydene ved & rette fokuset bort fra
den aktuelle lyden, mens dgve og tunghgrte ikke klarer & sortere bort pd samme mate. Dette
kommer ogsa fram fra vére informanter i analysen, hvor flere oppgir at det er slitsomt & métte
hgre alle lydene som de ikke gnsker & hgre. De opplever ogsé at enkelte lyder er irriterende og

2 99

vanskelig & “avvenne” seg ved 4 l&re a ikke hgre den lyden.

Vare informanter forteller hvor vanskelig det er & ha samhandling med hgrende, da det
oppleves som slitsomt, tungvint og usikkert. Szrlig gjelder det situasjoner der flere samles, og
hvor det er mye brék. Ofte star valget ved & ikke ga inn i en slik samhandling, men heller
trekker seg ut enn 4 risikere a bli sett som dum, latterliggjort eller misforstd hele

samhandlingen.

4.2 Innledning til metode

Ifglge Wadel (1991) inneberer ikke det & starte der hvor du selv befinner deg i samfunnet,
ngdvendigvis verken selvdigging eller subjektivitet. I den grad en er opptatt av allmenne
sosiale relasjoner, sosiale institusjoner eller kulturelle verdier blir det ikke “’seg selv” en

studerer. I en slik situasjon bruker en sin egen situasjon som inntak” til en videre studie.

En av oss har selv fitt innoperert CI, samtidig som vi begge har god kjennskap til prosesser
fgr, under og etter operasjonen. Vi har begge lang arbeidserfaring og er aktiv i miljger blant
dgve og tunghgrte. Det kan vare problematisk a kjenne godt til aktgrer og miljget man
forsker pa. Fellene kan ligge i det at en forsker lett vil ha tendens til & dele ut karakterer i
stedet for & gi presise beskrivelser av det som skjer i aktgrenes synspunkt. P4 den andre siden
kan kjennskap til miljget vare en fordel i form av at man unngar pinlige feilslutninger og
misforstéelser i ettertid. Fordelen er ogsa & kunne lettere forsté det som skjer i miljget

(Repstad 2009). Dette har vi prgvd a ha et bevisst forhold til.
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Studiets tema og problemstilling er i hovedsak avgjgrende for valg av forskningsmetode.
Kompetanse, tilgang til datamateriale, tid og ressurser kan vzere andre faktorer som ogsa
pévirker dette valget (Ringdal 2001). Ved valg av metode ble det tatt flere vurderinger av
hvorvidt vi burde benytte oss av kvalitativ eller kvantitativ metode. Mélet med kvalitativ
forskning er & ga inn i dybden pa temaer vi sgker svar pa. Et intervju inviterer informanten til
‘& reflektere og gi fyldige svar over fenomener og situasjoner. Videre retter det seg mot det &

forstd virkeligheten slik den oppfattes av de personene som studeres (Thagaard 2009).

For & kunne analysere og vurdere informantenes livshistorie i ettertid p& best mulig mate, har
vi gjort flere vurderinger i forhold til ulike retninger innenfor metodikk. Som nevnt tidligere
ble kvalitativ metode mest aktuell for denne avhandlingen. Det stod derimot mellom flere
alternativer i forhold til hvordan fortolkning og analyse av materialet kunne gjennomfgres.
Veldig tidlig i fasen med gjennomgang av de ulike retninger falt det naturlig for oss & velge

fenomenologisk og etnometodologisk tilnerming.

En hermeneutisk tiln@rming kunne ha vert aktuelt i denne sammenhengen. Hermeneutikken
‘handler om & tolke informantenes utsagn. Det vil si at vi kunne begynne a fortolke det
informantene har fortalt og ta det ut fra de ulike sammenhengene. Hermeneutikken fremhever
betydningen av & fortolke folks handlinger. Dette gjgres ved & fokusere pé et dypere
‘meningsinnhold enn det som er umiddelbart innlysende. Tolkning av intervjutekster kan sees
som dialog mellom forsker og tekst, hvor forskeren har fokus pa den mening teksten formidler

(Thagaard 2009). Dette kan bli en svakhet i denne avhandlingen.

I denne avhandlingen gnsker vi 4 se pa arsakssammenhengen mellom individ og samfunn.
Derfor har vért valg av metodisk tiln@rming falt pa fenomenologi, fordi vi gnsker 4 fa frem
deres subjektive virkelighetsforstaelse, som igjen kan knyttes til litteratur og annen

dokumentasjon.

Vi som forskere har lang erfaring innenfor feltet, og derfor gnsker vi & prgve ut vér egen
forforstaelse og erfaringer vs. litteratur og informantenes opplevelser. Dette kunne vi ikke
gjort pa samme méte, dersom vi valgte hermeneutisk tilnerming. Like viktig som
fenomenologisk tiln@rming, er etnometodologi sentralt i denne avhandlingen. Dette skyldes at

i denne avhandlingen er ikke informanten et menneske alene, men informanten er en del av en
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stgrre sammenheng, et sosialt nettverk. Hvordan dette nettverket pavirker informantenes egne '

valg er interessant & se n&rmere pa.

Flere av vare informanter er vokst opp med hgrende foreldre og sgsken. Da kan det tenkes at
dette har pavirket deres oppfatning av seg selv som individer. Ved flere anledninger kommer
det frem hvordan alternative kommunikasjonsmetoder er blitt betraktet som ugnskede. Den
mest godkjente metoden 4 samhandle med andre for védre informanter har vart norsk

talesprék.

Det & velge CI har til tider vert alternativ for samtidig & velge bort noe, tegnsprak og identitet
som dgv. For mange har dette valget vart en lang og delvis tung prosses. Flere av vare
informanter har vurdert de ulike handlingsalternativer over lang tid. Mange tungtveiende

argumenter béde for og imot har blitt gjennomgatt.

I tillegg har vi valgt & behandle transkripsjonene utifra en temasentrert, analytisk tiln@rming.
Dette beskrives n@rmere i underkapittel 4.5. Vi har benyttet oss av intervjuguide, der vi har
tatt opp ulike temaer. Vi ser at en temasentrert fremstilling vil gi leseren bedre oversikt over

de ulike temaer i avhandlingen. Det vil ogsé gi lettere forstéelse med tanke pa sammenhenger.
Noen av spgrsmalene har vi valgt a fremlegge beskrivende, supplert med litteratur. Selv om
intervjuene var & anse som strukturerte, drev fordypningsspgrsmalene enkelte ganger i annen

retning, noe som er en styrke ved det kvalitative intervju.

4.3 Valg av kvalitativ metode

Holter og Kalleberg (1996) skriver at det som teller, er ikke bare det som kan telles. De
skriver videre at de sosiale forhold er heller ikke uten videre uvesentlige selv om de ikke kan
uttrykkes med tall. Denne studien har som et mal 4 fa frem de individuelle livshistoriene og
hvordan informantene opplever livet fgr og etter operasjonen. Derfor ble kvalitativ metode
mest aktuell i denne studien. Studien forsgker a fa frem bade det etnometodologiske, altsé
hvordan mennesker samhandler med hverandre i det daglige, og fenomenologisk, de

subjektive opplevelser av enkeltpersoners erfaringer (Thagaard 2009).
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‘Voksne som har fitt innoperert CI har som regel ulikt utgangspunkt i forhold til oppvekst,
skole og sosialt nettverk. Mélet var a inkludere personer béde fra stgrre byer og landsbygda,
siden oppvekstvilkar kan gjgre forskjellen i forhold til tilpasning og utbytte av CI. Dermed ble

informantenes individuelle historier viktige i denne avhandlingen.

4.3.1 Ulike former for kvalitative intervju

Thagaard (2009) beskriver intervju med deltagende observasjon som en av metodene. I slike
tilfeller skaper forskeren kontakt med informanter som deler sine erfaringer med forskeren i
samspill. Denne type forskningsmetode gir forskeren godt utgangspunkt i a f4 informasjon om
personens opplevelser, synspunkter og selvforstéelse. Denne metoden egner seg ogsa godt for
innhenting av informasjon om personens atferd og hvordan personene forholder seg til
hverandre. En deltagende observasjon kunne vert interessant og fullt gjennomfgrbart i vart
tema ogsa. Dette fordi vi er interessert i & vite hvordan CI-opererte voksne klarer seg i det
“nye” livet og hvilken effekt CI vil gi i de ulike situasjoner. Dette forutsetter etter vir mening
at utvalget ikke kan vaere sd omfattende, og det ma vere mulighet til a sette av rikelig med tid
for oppfelging for a ivareta validitet. Vi valgte heller & bruke relativt strukturert intervju,

fordi det er ulike metoder for gjennomfgring av et kvalitativt intervju (Thagaard 2009).

Et relativt strukturert intervju vil gi oss noenlﬁnde sammenlignbare svar, s@rlig nar vi sgker
deres egne opplevelser fgr og etter operasjonen. "Tiden leger alle sir”, sies det, og vi kan ogsé
tenke oss at det er lettere & beskrive natid, enn & mimre tilbake til det som har vert. I vart
-prosjekt er det viktig a vite hvordan tilvaerelsen var fgr Cl-operasjonen, for 4 kunne si noe om
hvor omfattende endring operasjonen har medfgrt pa personlig plan. Under intervjuet var det
likevel viktig a gi plass til fordypning og fortellinger utenom det temaet vi spurte etter, da
dette igjen ga oss ny viten. Slike kommentarer var ogsé med a vekke nye tanker som vi da

kunne male via litteratur og andre kilder.

4.3.2 Hvorfor benytte intervju som metode?

Repstad (2009) diskuterer i sin bok om narhet og distanse hvorfor man bgr gjennomfgre
intervjuer i kvalitative metoder. Intervjumetoden har vert kritisert for 4 vaere individualistisk
og & ha for mye fokus pa enkeltindividers meninger og dermed neglisjere sosiale, materielle

‘strukturer og rammevilkar. Repstad skriver videre at intervjuene kan bli kontekstlgse, altsa at
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man ikke fanger opp personens erfaringer i konkrete situasjoner. Repstad sier at et godt
intervju er & “intervjue mennesker som har gjennomgatt noenlunde de samme erfaringene,
men i slike prosjekter er det viktig at intervjuene nettopp handler om erfaringene i sin

kontekst” (Repstad 2009: 76).

Vi gnsket ved hjelp av intervju 4 kunne fa en fyldig og omfattende informasjon om hvordan
de opplever sin livssituasjon bade fgr og etter CI operasjon. I tillegg gnsker vi ogsa & fa fram
deres synspunkter og perspektiver pa de ulike temaer som blir tatt opp gjennom samtalen. A
intervjue informanter vil gi oss som forskere st¢fre grunnlag i det a fa innsikt i informanters
erfaringer, tanker og fglelser (Thagaard 2009). Vi gnsket & gjennomfgre intervju med vére
informanter nettopp med den tanken om a kunne gke forstaelsen for hvorfor de har tatt de
valgene som de har gjort, og om det er en mulig drsakssammenheng mellom individ og

samfunn.

4.4 Fenomenologi og etnometodologi

Denne avhandlingen bygger pa en fenomenologisk og etnometodologisk tilnzerming. Vart méal
har vert a kartlegge og samle informantenes egne opplevelser om sin livssituasjon.
Fenomenologi bygger pa en subjektiv opplevelse, samtidig som den prgver a sgke dypere
forstaelse av enkeltpersonens erfaring. I fenomenologien kan forskerens egne refleksjoner
over egne erfaringer danne et grunnlag for utgangspunktet i forskningen. Informantenes
”indre verden” blir utgangspunktet for forskningen, mens den ytre verden kommer i
bakgrunnen. Selve fokuset er rettet mot det som anses for gitt innenfor en kultur. Ved
fenomenologisk tilneerming er det viktig 4 rette fokus mot og beskrive verden som

informantene opplever den.

Etnometodologien retter blikket mot hvordan mennesker samhandler med hverandre i det

daglige. Den interesserer seg ogsa for hvilke spilleregler som gjgres gjeldende og hvordan
disse styrer menneskets handlinger. Prinsippene for gruppens og personens atferd er ogsa i
fokus, nar fenomener studeres. Hvorfor gjentas samme handlinger etter samme mgnster

(Thagaard 2009).
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Etnometodologien er ikke i selv en teori om sosial handling i hverdagen. I stedet bruker man
fglsomhet for hverdagslig regnskapspraksis for & oppdage de formelle egenskapene til

vanlige, praktiske fornuftshandlinger, fra faktiske sosiale sammenhenger. Den
‘etnometodologiske tilnzrmingen er sammensatt av de regler og ressurser som kan brukes av
medlemmene for 4 bygge, gjgre rede for, og gi mening til den daglige aktiviteten i den sosiale
verden (Burkitt 2000). Sentralt i etnometodologisk tiln&rming er empiri om hvordan personen

‘opplever og forstar verdenen.

Et kvalitativ intervju som bygger pa en fenomenologisk tiln®rming, ligger nert opp til en
samtale i dagliglivet, men har som profesjonelt intervju et formal. Denne typen intervju
‘bygger pa tolv ulike aspekter som beskriver var intervjuprosess. Livsverden er den verden vi
mgter i det daglige livet. Den fremtrer uavhengig av og forut for alle forklaringer.
Fenomenologisk oppfatning bygger pa de mer abstrakte og vitenskapelige teorier om den
sosiale verdenen. Det kvalitative forskningsintervjuet gir privilegert tilgang til menneskets ‘
opplevelse av verden. Gjennom et meningsbaefende intervju prgver vi a forsta betydningen av
informantens livsverden ved hjelp av sentrale tema. Det kvalitative forskningsintervju sgker
kvalitativ informasjon uttrykt i normalt sprak. Informantenes livsverden gjennom ord var
viktigere for oss enn tall. Informantenes livsverden beskriver vi ngye deskriptivt, altsa

hvordan de opplever verden, fgler og handler (Kvale, Brinkmann 2009).

Under intervjuene har det vart srlig viktig & innhente spesifikke beskrivelser av
informantenes opplevelser og hvordan de har handlet. Vi som forskere skal vise bevisst
naivitet ved a vere apne for nye og uventede fenomener. Vi ma vise nysgjerrighet og vare
lydhgr for det som sies og ikke sies av informantene. Intervjuene vére bygget pa fokuserte og
bestemte temaer. Likevel har ikke intervjuene vart for strukturerte, men ga rom til
informantene for fa frem den dimensjonen som de mente var viktig. I noen tilfeller ble
svarene fra informantene flertydige. 1 slike tilfeller er det var oppgave som forskere & finne ut
om inkonsekvenser, ambivalens, eller motsigende utsagn er i forhold til informantens
livssituasjon. Dette handlet om hvorvidt informanten torde 4 ta operasjon eller ei, samt

forventninger i forhold til & fa CI (ibid).

Under intervjuene endret informantene sine beskrivelser og holdninger i forhold til temaene
som ble diskutert. Vi erfarte intervjuprosessene som leringsprosesser bade for oss som

forskere og for informantene. I noen tilfeller ga informanten uttrykk for ting som verken de
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eller vi hadde tenkt over tidligere. Med sensitivitet mener man at to forskere som bruker
samme intevjuguide, kan produsere to ulike svar. Dette skyldes ulik kompetanse hos forskere
om temaet. I denne avhandlingen har vi begge to deltatt i samme intervjuer og samme typer
rollefordeling gjennom samtlige intervjuer. Oppgavene ved intervjuene ble delt slik at den ene
stilte spgrsmal, mens den andre fulgte opp med oppklaringsspgrsmal, der det var ngdvendig.
Intervjusituasjonen er en interpersonlig situasjon der kunnskap skapes i samspill mellom
mennesker. Ved intervjusituasjoner var vi oppmerksom pa a unnga krenkelser av
informantenes personlige grenser. Informantene fikk mulighet til & stoppe temaet ved a ikke
gé lengre inn i dybden av det aktuelle temaet. Et slik forskningsintervju skal oppleves som
positiv opplevelse. Ved gjennomfgring av intervjuer, var vi opptatt av & avslutte intervjuene
nar temaene var tatt opp. I sluttfasen fikk informanten spgrsmél om hun/han gnsket & si noe
avslutningsvis, med tydelig tegn at intervjuet er pa vei til 4 avsluttes (Kvale, Brinkmann
2009).

4.5 Temasentrert analytisk tilnerming

Temasentrert analytisk tiln@rming knyttes til presentasjonen av materiale hvor tema er i
fokus. I analysen sammenligner vi svarene fra vire informanter, delt opp i ulike temaer som
ble tatt opp. Vi prgver & gé inn i dybden av de ulike temaene. Det & kunne sammenligne
informasjon fra de ulike svarene fra informantene, gir dypere forstaelse av hvert enkelt tema.
Vi analyserer utsnitt av tekstene i forhold til hva tekstene er del av. Vi har foretatt vurderinger
fra et enkelt intervju opp imot intervjuene som helhet. Vi vurderer beskrivelser av enkelte
samhandlingssituasjoner i relasjon til det miljget samhandlingen gar i. I analysen vil

sammenhenger mellom temaene gir grunnlag for oss for helhetlig forstielse (Thagaard 2009).

I denne avhandlingen har vi valgt 4 dele opp analysen i ni ulike temaer. Disse temaene kom i
stand etter at vi hadde systematisert svarene fra informantene. Det fgrste temaet handler om
tegnsprak og kulturell tilhgrighet. Dette underkapitlet gar gjennom hele analysen, da vér
problemstilling er om tegnsprékbruk eller kulturell tilhgrighet endres etter CI-operasjonen. I
det neste underkapitlet 6.2 gnsker vi 4 se det sosiale livet med hgreapparat, hvordan var livet
med hgreapparat. Her vil det sentralt vaere utbytte av hgreapparat i form av lydopplevelsen.
Var det virkelig lyd eller var lydopplevelsen knyttet til det visuelle, slik at hjernen tolket dette

”som lyd”. Dette temaet kommer fram i underkapitlene 6.2 og 7.1. For a danne et mer
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helhetlig bilde av den totale subjektive opplevelsen etter CI-operasjonen, har vi valgt &
diskutere temaer som sosial isolasjon, livskvalitet, identitet og selvbilde. I kapittelet 6.4
beskriver vi hvorfor informantene valgte CI, og i underkapittel 6.8 er forventningene i forhold
til CI ogsa viktige temaer, som gir oss mye sekundar informasjon i forhold til andre temaer.
Dette temaet gir oss blant annet informasjon om hvorfor informantene har tatt valget med
operasjon og hvor mye de ble pavirket av det sosiale miljget, eller om valget var et helt

subjektivt valg.

Vi mener at ved hjelp av denne struktureringen av analysen, far leseren mer forstéelse av hvor

kompleks hele problemstillingen er og hvor mange prosesser en ma gjennomga.

Det er rettet kritikk mot at kvalitativ analyse systematiserer tematisk og ikke ivaretar det
helhetlige perspektivet. Kritikken gér ut pa at utsagn fra informanter, avsnitt av teksten, tas ut
av sammenhengen og lgsrives fra sin opprinnelige sammenheng. I en slik fremstilling skal
informasjonen fra hver informant settes i den sammenhengen som utsnittet var en del av
(Thagaard 2009). Vi har i denne avhandlingen utarbeidet en matrise, der informantenes svar
pa de ulike temaer er krysset av i matrisen, slik at vi har oversikten over hvem som har sagt

hva og hvor. Denne matrisen har hjulpet oss 4 ivareta at informantene ikke blir feil fremstilt.

4.6 Prosessen fra forarbeid til klargjgring

4.6.1 Forarbeid

‘Prosessen med denne avhandlingen startet ved Hggskolen i Bodg, hvor vi deltok pa et
masterseminar. Fgr samlingen fant sted, utarbeidet vi en prosjektskisse, som vi la frem under
samlingen til andre studenter og veileder. Medstudenter fungerte i denne samlingen som
opponenter, og kom med konstruktiv kritikk pa prosjektet. Dette hjalp oss med a spesifisere
ytterligere vare mal og rydde opp i tanker. Tidlig i fasen sa vi det ngdvendig 4 avgrense
avhandlingen til & gjelde tegnspréklige, voksne dgve, som har fatt innoperert CI. Dette fordi
problemstillingen kan sees fra flere ulike sider, alt fra nyfgdte barn til voksne som har mistet

"herselen i voksen alder. Det er store variasjoner mellom personer som har mistet hgrselen i

voksen alder og som aldri vart en del av dgvemiljget eller kjenner til dgvekulturen.
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4.6.2 Godkjenning og samtykke

Det ble utarbeidet en prosjektbeskrivelse etter masterseminaret i Bodg, med informasjon om
prosjektet til Hggskolen i Bodg. Dette ble godkjent av Hggskolen den 10. mars 2008.
Prosjektet ble meldt inn til Norsk samfunnsvitenvskapelig datatjeneste den 14. mars 2008 med
et standardisert meldeskjema med vedlegg. Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
godkjente den 21. april 2008 (vedlegg nr. 1). Vi utviklet et informasjonsskriv og et
samtykkeerkleringsskjema som vi skulle benytte i rekruttering av informanter. Disse ble

godkjent av Hggskolen i Bodg 15. mai (vedlegg nr. 2).

4.6.3 Rekruttering av informanter

Den stgrste spenningen for oss var knyttet til det & f3 mange nok informanter. I
prosjektskissen som ble sendt til Hggskolen i Bodg, hadde vi beskrevet hvilke avgrensninger
vi hadde for at informantene kunne delta i denne avhandlingen som informant.
Avgrensningene gjaldt blant annet at informantene métte kunne tegnsprak eller benytte
tegnstgttet kommunikasjon. Informantene bgr ha hatt CI i minst halvannen ar fgr intervjuet
fant sted, da vi antok at det & venne seg til nye lyder i en rehabiliteringsfasen ville ta om lag

ett ars tid.

Vi er kjent med at det gjennomfgres mange studier rundt dgve og Cl-opererte, noe som kan
gjore at folk lei av & svare pa utallige spgrsmal. Vi kjente til et stort CI-nettverk pa internett
som kommuniserer via e-postmeldinger. Den ene av oss er en passiv deltager i denne
gruppen. Dette nettverket har rundt 100 medlemmer, alt fra dgve, til personer som er blitt
dgve i voksen alder. Felles for alle er at de har fétt innoperert CI. Som nevnt tidligere i denne
avhandlingen, har Norge to interesseorganisasjoner for hgrselshemmede. Den ene, Norges
Dgveforbund, er interesseorganisasjon for dgve og kjennetegnes av & ha fokus pé tegnsprak.
Den andre, Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF), har stor medlemsmasse av

hgrselshemmede og HLFs fokus ligger pa rehabilitering av hgrselshemmede.

Vi tok kontakt med begge interesseorganisasjoner med gnske om & spre informasjon om vart
prosjekt. I tillegg kontaktet vi hgrselssentralene i de stgrste byer, da det er her disse
hgrselshemmede kommer for & fa auditive tekniske hjelpemidler. Det ble ogsé sendt

forespgrsel til administratoren av CI-gruppen pa nett.
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Tilbakemeldinger fra de ulike steder var varierende. Norges Dgveforbund gnsket & fremme
Vinformasjon om virt prosjekt, og informasjonen ble publisert pa deres hjemmeside,
www.deafnet.no. CI-gruppen pa nett publiserte informasjon om dette prosjektet pa deres
hjemmeside, www.cipaa.net. Vi mottok svar fra to hgrselssentraler, hvor de meddelte at de
.ikke gnsket & informere hgrselshemmede om dette prosjektet, da hgrselshemmede allerede ble
"undersgkt” av sd mange. Videre mente de at dette var belastning for den hgrselshemmede
stadig & bli spurt om a delta i slike prosjekter. I svaret kom det ogsa frem at de gnsket &
fremme sine egne prosjekter fremfor dette prosjektet. Videre gnsket de 4 ivareta sin
‘taushetsplikt og kunne derfor ikke videreformidle var henvendelse. Hgrselshemmedes

Landsforbund gav oss ingen tilbakemelding.

‘Dgvemiljget er lite, og derfor er det naturlig at en av oss mer eller mindre kjente personer som
meldte sin interesse for prosjektet. Slik Repstad (2009) skriver om sine prosjekter, fikk vi

ogsd informanter via anbefaling fra noen som kjente til vart prosjektet.

Informantene meldte sin interesse via e-mail og vi mottok tolv svar, hvorav den ene trakk seg
fgr intervjuene startet. To av interesserte passet ikke inn i var mélgruppe, da de var dgvblitte i
voksen alder og hadde intet forhold til tegnspridk. Dermed hadde vi ni informanter igjen, og
vart mél var nddd. Informantene vare kommer fra ulike steder av landet, slik vi har beskrevet
tidligere. Vi bestemte oss for 4 intervjue ti personer i fgrste omgang. Repstad (2009) skriver at
det er vanskelig a sla fast hvor mange intervjuer man bgr ha, men det er lurt 4 starte med seks
til atte informanter og vurdere i ettertid om det er ngdvendig med ny runde eller flere. Etter
det dttende intervjuet opplevde vi a ha fatt svar pa vare spgrsmal, men valgte likevel & ta et
intervju til. Vi fikk forespgrsel av en tiende person om 4 intervjue vedkommende etter vére ni
intervjuer. Repstad (2009) skriver at nar forskeren kjenner seg mett pa informasjon, er det pa

tide & stanse. Vi valgte & stanse etter ni intervjuer.

Dersom vi skal kunne rette et kritisk blikk mot utvalget som kontaktet oss, kan vi ikke unnga
a legge merke til at alle ni informanter er etablerte med arbeid, familie og nettverk. Det virker
som om det er kun de "sterke”, "vellykkede” informanter som har valgt 4 kontakte oss. De
potensielle informanter som fortsatt sliter etter CI-operasjonen, har et lite nettverk, eller er
utrygg pa seg selv, har ikke tatt kontakt med oss. Thagaard (2009: 57) bekrefter ogsa at det er
en vanlig problemstilling, “at de — i stgrre grad enn det som er vanlig — mestrer sin

livssituasjon, og at de derfor ikke har noe imot innsyn fra forskeren”. Thagaard mener ogsa,
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slik vi har reflektert, at de personer som ikke er villige til 4 delta, kan representere mer

problematiske sider ved det fenomenet som studeres (ibid).

4.6.4 Intervjuguide og prgveintervju

Det ble utarbeidet en intervjuguide med 15 spgrsmal (vedlegg nr 3). Disse ble formulert slik
at det ga oss plass til ytterligere avklarende spgrsmaél der det var ngdvendig. Selv om
intervjuene var styrt av struktur, var det likevel viktig for oss a ikke la strukturen overstyre
intervjuprosessen. Vart gnske som forskere var  fglge informantens ”verden” gjennom dels
strukturerte opplegg og dels dpne. Et slikt opplegg mente vi kunne gi oss mer informasjon,
som vi kanskje ellers ville gétt glipp av med strengt strukturerte intervju. Kvale og Brinkmann
(2009) beskriver at et semistrukturert livsverdenintervju med ulike temaer fra dagliglivet kan
brukes, nar det skal kunne forstas de ulike perspektivene som informantene tar opp i samtalen.

Det er semistrukturert fordi det verken er en dpen eller lukket spgrreskjemasamtale.

Fgr vi startet med intervjuer og videoopptak, ble seansen testet med et prgveintervju, hvordan
det fungerte i praksis. Selv om dette sé ut til & fungere bra i dette prgveintervjuet, viste det seg
at etter fgrste intervjuet matte vi gjgre noen sma justeringer, som for eksempel & veere
tydeligere i hva vi spgr etter. Vi mener likevel at justeringene som ble foretatt ikke fikk

konsekvenser for resultatet eller helheten i prosessen.

Vi brukte video som hjelpemiddel for & samle inn data. Vi valgte & ga inn for anskaffelse av
videokamera med HD-kvalitet, for & fa klart og tydelig bilde. Samtlige intervjuer ble tydelige -
og lett & avlese under transkriberingen. Vi kjente til at flere av vare informanter vil fortelle sin
historie pa tegnsprak. Derfor var det et naturlig valg a bruke video til opptak. Tegnsprik er et
eget sprak med egen syntaks. Tegnsprék har ogsa ulike dialekter, som verbale sprak. Det &
kunne formidle budskap mest mulig presist, forutsetter videoopptak som siden kan lettere

oversettes til norsk tekst.
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4.7 Gjennomfgring av intervju

4.7.1 Mgpte med informantene

For i gjennomfgre intervjuene, avtalte vi et tidspunkt for intervju med alle ni informantene.
Informantene ble ogsa tilsendt informasjon om prosjektet pa forhind og deres mulighet til &
trekke seg under prosessen, dersom dette ville vart aktuelt, samt informasjon om

samtykkeerkleringsskjema som de maétte fylle ut dersom de deltok.

Vi bestemte tidlig i denne fasen at vi reiste til informanten, og ikke omvendt. Det var viktig
for oss 4 ikke belaste informantene med reise, men at intervjuene kunne gjennomfgres sa
fleksibelt som det lar seg gjgre. Det ble valgt et rolig mgtested i nzrheten av der informanten
oppholdt seg. Det var viktig for oss a ha gode lysforhold og rolige omgivelser, slik at vi kunne

sitte uforstyrret under samtalen. Intervjuene skulle gjennomferes i en god atmosfzere.

Vi mgtte selv opp pé intervjustedet i god tid i forveien. Dette for a kunne se pa plassering og
sette opp videokamera som skulle fange opp intervjusituasjonen. Utstyret ble testet fgr
intervjuet startet, slik at vi unngér forstyrrelser underveis, og vi kunne konsentrere oss kun om

informanten og om samtalen.

Fgrst brukte vi en liten stund til ”smaprating”, for & gjgre informanten trygg pa situasjonen.
Det ble gjerne servert kaffe og te fgr intervjuet startet. For oss var det viktig at informanten
foler seg avslappet og trygg. Vi presenterte hvem vi var, hvor vi studerer og hva vi studerer i,
slik at informanten fikk et bilde av oss som forskere. Informanten fikk deretter informasjon

‘om prosjektet, bade skriftlig og pd tegnsprak.

Deltagere i prosjektet fikk utdelt skriftlig informasjon pa stedet om prosjektet og hva
deltagelse innebar og hvordan opplysningene brukes (vedlegg nr. 2). Denne informasjonen,
som ogsé nevnt i forrige underkapittel, ble ogsa forklart pa tegnsprak fgr intervjuet startet.
Deltagere underskrev deretter egen samtykkeerklaring for sin deltagelse i dette prosjektet

(vedlegg nr. 2).

'Under intervjuene var vi begge to til stede. Vi hadde pa forhand avtalt en viss rollefordeling

oss i mellom. Den ene av oss som er Cl-bruker selv, skulle gjennomfgre spgrsmalene til
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informantene og spgrre etter utdypende spgrsmal dersom det var noe mer vi gnsket a vite om
det temaet som diskuteres. Den andre kunne komme med tilleggsspgrsmél dersom han gnsket
a fa ytterligere forklaring pa hva informanten tenker og mener. Videre hadde han primeert |
ansvar for at videokameraene var riktig innstilt, riktig plassert i forhold til informant og oss
som intervjuet. Han sgrget for at videokameraets plassering var slik at det kunne avleses
tydelig hos informant og oss som intervjuet. Ikke minst sgrget han for at lysforholdene var

riktig.

4.7.2 Intervju og relasjon

Et intervju er en toveis prosess, en mellommenneskelig prosess. Intervjueren vil métte pavirke
informanten og omvendt. Dgvemiljget er lite, og siden vi begge kjenner til miljget, kjenner vi
ogsa til de fleste informanter ved navn, uten  ha noe personlig eller nart forhold til dem. Nér
en skal hente inn data ved intervju, bgr man tenke ngye hvordan intervjusituasjonen blir lagt
opp. Trygghet mellom intervjueren og informanten er viktig. I en intervjusituasjon kan det
hende at informanten kan vare mer tilbgyelig til & spille opp til det de mener er vért
standpunkt til temaet (Repstad 2009). Derfor er det viktig at intervjuene bygger pa
oppfalgingsspgrsmal, som kan brukes senere i analysen. Vi hadde en bevisst holdning i

forhold til dette, for vi gikk inn i selve gjennomfgring av intervjuer.

For & kunne finne ut individuelle forskjeller, var det viktig for oss & samle inn personlige
historier om oppvekst og Cl-operasjon. Det var viktig for oss 4 finne informanter med ulike
utgangspunkt gjennom oppveksten med ulikt bosted og skolegang. Informantene vare kom fra

ulike steder av landet og hadde ulikt tjenestetilbud fra fylkeskommunen og kommunen.

Det ble utarbeidet intervjuguide for & samle inn sammenlignbare data. Vare informanter fikk
selv velge om de gnsket & bruke tale eller tegnsprak til kommunikasjon. Samtlige valgte norsk

tegnsprék eller norsk tegnsprak med tale som stgtte.

The analysis of visual data can be very complicated and, in some hands, can be so
over-theorized that one feels that the theoretical tail is wagging the empirical dog
(Silverman, 2005: 163)

Som Silverman beskriver i sitatet overfor, var det viktig for oss & ikke bli overveldet av de

sanseinntrykkene man far gjennom en visuell datainformasjon. Vi var ngdt til & holde fokuset
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pa selve budskapet og innholdet i det informantene forteller. Vi kunne ikke la oss bli
forstyrret av elementer eller hendelser gjennom intervjuene, for & sikre 4 holde fokuset pa
oppgavens mal. Fort erfarte vi at informasjonen vi far som forskere, kan vere si omfattende i
form av gestikulasjon og tegnuttrykk, at dette kan skape problemer med & oversette til norsk

tekst. Derfor var det viktig a holde et fokus pa temaet vi gnsket a forske pa.

4.7.3 Video-opptak

Det var knyttet litt spenning, for oss som forskere, i forhold til det & bruke video som
-opptaksmiddel. Hvordan ville informantene reagere? Klarer de 4 ”glemme” videoen og
konsentrere seg om selve intervjuet og a fa fram den gode samtalen? Bekymringen viste seg
likevel & vaere grunnlgs. Under intervjuene viste det seg at vare informanter virker & vare vant
med 4 bli filmet. Dette skyldes trolig at i mange sammenhenger brukes videoen for 4 fange
opp gyeblikket blant tegnspraklige. Vi har deltatt p4 mange av Norges Dgveforbunds
landsmgter gjennom arene, og der har vi sett video blir tatt i bruk, uten at det har veert noe
forstyrrende element. Naturlig nok er videoen like viktig hjelpemiddel for tegnspraklige
_personer som diktafon er for hgrende. Tegnsprék er tross alt et visuell sprék som vanskelig

kan fanges opp pa andre mater.

‘4.8 Bearbeiding av data og skriveprosess

4.8.1 Transkribering

-Vi hadde omlag ni timers videoopptak som skulle oversettes til skriftsprék. For 4 gjgre
transkribering enklere, ble videofilene flyttet til pc. Dette fgrte til noe ekstra arbeid, da filene
maétte omkodes til annet format. Vi valgte & gjgre dette for a forenkle avlesingsprosessen. Nar
videofilene er av mindre stgrrelse, vil ’spoling” frem og tilbake vare enklere. Dette hadde

ingenting 4 si for kvaliteten av selve videoopptaket.

Var arbeidsfordeling gjennom denne prosessen var at den ene av oss som er CI-bruker
_gjenforteller med stemmen hva som ble sagt, hvilke gester og mimikk som ble benyttet bide
av informant og intervjuere. Den andre skrev ned i et word-dokument. Deretter sjekket vi om
det som er blitt skrevet ned stemte overens med opptak, altsa vi leste opp teksten og fulgte

med videoopptaket om vi hadde oppfattet riktig eller tolket riktig. Ved et par anledninger
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hadde vi noen problemer med & forsté selve budskapet i det som ble sagt. Dette markerte vi
med rgd skrift eller kommenterte i teksten at det var uklart hva som menes der. Vi har senere
gétt tilbake etter noen uker, og da ble det klart for oss hva som ble sagt. Videre har vi
diskutert enkelte tegnuttrykk med tegnsprakkyndige dgve personer, som blant annet kollegaer
av oss, og bedt om bistand i forhold til hvordan dette tegnet/uttrykket best kan oversettes til
skriftlig norsk. Intervjuene ble skrevet ut i ettertid og sendt til informanten i anonymisert
tilstand, hvor vi bad dem om & kommentere innholdet, slik at de kunne korrigere, tilfgye eller

endre utsagnene.

I startfasen av skriveprosessen, ble det gjort et forsgk a forhandsfordele kapitlene mellom oss,
slik at hver av oss skulle konsentrere seg primeart om egne kapitler. Dette fungerte darlig, da
det viste seg at en slik fordeling gikk pa bekostning av helheten. Dermed valgte vi 4 skrive
alle kapitlene sammen, for 4 ivareta helheten og den "rgde triden” gjennom hele

avhandlingen.

4.8.2 Matrise og systematisering av data

Kvalitativ forskning fgrer ofte til omfattende materiale, som forskere ma handtere for a fa
oversikt over datamaterialet. Forskeren forventes & oppné innsikt over datamaterialet som gir
grunnlag for teoretiske perspektiver. Kunnskap om ulike analysemetoder og utvikling av
analytisk forstaelse av data utgjgr et viktig kompetansegrunnlag for oss som forskere
(Thagaard 2009). Etter a ha transkribert intervjuéne, ble hele materialet gjennomgatt. Tidlig i
fasen viste det seg at visse temaer pekte seg mer markant ut enn andre. Intervjuguiden
inneholdt spgrsmal som ga informantene relativt fri tilgang til 4 fortelle om sine liv, slik de

gnsket & formulere det selv. Intervjumaterialet ble skrevet ut og sidene nummerert.

Ut i fra disse uttalelsene ble det utarbeidet en matrise, der informantenes temaer ble registrert
med side nummer i denne matrisen. Dette ga oss god oversikt over hvor og i hvilken fase av
intervjuet informantene tok opp ulike temaer. Matrisen viste seg & vare til stor hjelp ved
litteratursgk og systematisering av materialet. Den hjalp oss 4 systematisere avhandlingen til

a gjelde omrader som interesserte informantene og deres fortellinger. Repstad (2009)

beskriver hvor nyttig en slik datamatrise kan vere. Slik Repstad beskriver datamatrisen, laget

vi en matrise med temaer nedover og informantenes fiktive navn bortover i rader.
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Matrisen ble aktivt brukt i skriveprosessen gjennom hele avhandlingen for & bevare den "rgde
traden” gjennom hele oppgaven. Den ga oss nyttig informasjon om hva informantene
interesserte seg for innenfor samme temaer, uten at vi som forskere kunne pavirke det

gjennom spgrreskjemaet.

4.8.3 Oppbevaring av data

Datasamlingen, videoene, oppbevares trygt pa et kryptert og passordbeskyttet sted, uten at
uvedkommende har tilgang til materialet. I denne avhandlingen har vi unngétt & samle inn
sensitiv informasjon som ikke er relevant for resultatet. Informantene er anonymisert med

pseudonym, slik at det er vanskelig & gjenkjenne enkeltpersoner.

4.8.4 Tilbakemeldinger fra informanter

Det a tolke andres budskap er ikke enkelt. P4 vare intervjuer ble video brukt ved
datainnsamling. Intervjuene ble gjennomfgrt pa tegnsprak, noe som kompliserer
transkribering vesentlig, da intervjuene blir tolket fra et sprék til et annet. Alle vare
informanter fikk spgrsmél om de gnsket seg kopi av intervjuet med mulighet til & kommentere
intervjuet ytterligere. Atte av vére ni informanter gnsket dette. Nr transkriberingen var
‘gjennomfaprt, fikk alle disse étte informantene kopi av transkriberingen. Fem av ni
informanter ga tilbakemelding om smé endringer. Dette gjaldt blant annet riktig formulert
utdanning, riktig notert bosted og lignende. Ingen av informantene gnsket a endre selve

innholdet i intervjuene. Informantene ga disse tilbakemeldinger per e-post.

4.9 Risiko og belastninger for informantene

Vi har intervjuet ni voksne personer, som har fatt innoperert CI i voksen alder. I denne studien
gnsker vi 4 se n®rmere pa informantenes opplevelser og erfaringer med CI. Voksne CI-
opererte har ingen felles interesseorganisasjon, men er fordelt mellom to
'interesseorganisasjoner, Norges Dgveforbund og Hgrselshemmedes Landsforbund. Voksne
Cl-opererte har dannet et nettsted hvor de deler erfaringer og informasjon med hverandre.
Gruppen har ogsa egen e-postliste, der nye deltagere tilfgyes gjennom personlig kjennskap.

.Gruppen har allerede over 100 medlemmer.
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For a finne informanter som passer i vir malgruppe, ble det sendt henvendelse til Norges
Dgveforbund, Hgrselshemmedes Landsforbund, hgresentralene ved de stgrste byer og lederen
av Cl-gruppen Cl.paa.net. Informantene tok deretter kontakt med oss direkte per e-post og
meldte sin interesse. Repstad (2009) skriver at det bgr redegjgres noe for problemstillingen,
men at en ikke skal liste opp egne antagelser for detaljert. I dette prosjektet ble det gitt
generell informasjon om prosjektet skriftlig og informantene fikk muligheten til & trekke seg

fra prosjektet, uten & maétte oppgi noen grunn for det.

Malet vart var & finne et heterogent utvalg som kan gi oss trygghet pa at problemstillingen blir
godt og grundig belyst. Repstad (2009) pépeker ogsa at faren for & bli oppfattet som inspektgr
eller kontrollgr er serlig stor i marginale grupper. Vi kjenner til at det er knyttet en faglig
uenighet i forhold til CI og sprak i de ulike miljger. Derfor har vi strebet etter 4 finne personer
som representerer de ulike “miljger”, og samtidig gir bredere og stgrre kunnskap om deres
hverdagslige virkelighet. Informantene kommer fra ulike deler av Norge. Vi ser dette som et
viktig punkt, da utviklingsmulighetene og muligheten til 4 delta i sosiale aktiviteter varierer
fra landsdel til landsdel og fra bygd til by. Noen av informantene var vi kjent med fra
tidligere, selv om utvelgelsen var preget av tilfeldighet, der informantene selv kontaktet oss
for & vere med i prosjektet. Haualand (2002: 19f) gjennomfgrte undersgkelse om dgves

tilgang til informasjon og skriver om utvelgelsesprosessen fglgende:

At jeg kjente nesten alle informantene fpr intervjuene fant sted, sier ikke bare noe om
stgrrelsen pad dette miljpet. Det vitner ogsa om det forholdsvis tette nettverket mange
erendel av.”

Slik var det ogsd i vart prosjekt. De fleste informantene kjente en av oss fra tidligere gjennom
ClI-gruppen og andre sosiale arenaer for dgve. Vi opplevde ogsa at informantene var redelige
og @rlige i forhold til sine historier til oss. Videre opplevde vi at informantene hadde et
engasjement og var ivrige etter & dele sine erfaringer med oss. Dette opplevde ogsa Repstad

(2009: 83) i sin studie av “religigs passivisering”:

Sa langt jeg kunne bedgmme de konkrete intervjuene i prosjektet, var det ikke noe
vesentlig forskjell pa intervjuene med kjente og ukjente. Pd meg virket det som om alle
provde d redegjpre eerlig og nyansert for sin religigse livshistorie.”

Hver og en har sin historie 4 fortelle, og det er et unikt utgangspunkt for hver enkelt, som gjgr

at vi métte begrense hvem vi gnsket som informanter. Derfor valgte vi & intervjue voksne som
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i utgangspunktet har brukt tegnsprak som kommunikasjonsform. Denne gruppen gir oss mer
utfyllende svar fordi disse informanter er dgve uten CI, bruker tegnsprak, men har erfaring i
det & hgre noe. Mange av vare informanter omtaler seg som dgve, og omgas i et
'tegnspré’lkmiljgzs. For 4 finne ut hvilken effekt Cl-operasjon gir for voksne dgve, er det nettopp

denne gruppen som peker seg ut som mest interessant.

4.10 Anonymisering av informanter

Vére ni informanter har ulik bakgrunn, kulturtilhgrighet og oppvekstvilkar og derfor ulike
‘livshistorier. Vi har gitt deltakerne fiktive navn, samt at vi har vi unngétt a konkretisere hvilke
type bosted, utdanning, arbeid og familieforhold den enkelte er i. Nér det gjelder bosted har vi
kun omtalt fglgende begreper; lite, mellomstort og stort tettsted. Det er opp til leseren & danne
seg et bilde av de enkelte stedene. Nér det gjelder arbeid og utdanning, har vi forsgkt 4
beskrive deres arbeid og hvilke type utdanning de har, pa et vidt grunnlag. Vi beskriver i
denne avhandlingen kun om de er gift eller single og om de har barn eller ikke. A beskrive
disse omradene i detalj vil kunne svekke anonymiteten. Vi mener at ved hjelp av disse
grepene, er det vanskelig a kjenne igjen vedkommende, bortsett fra at de kan kjenne seg selv

igjen.

Sju av vare informanter er kvinner, mens to er menn. Fgdselsérene er fra slutten av 1960-
‘rene til begynnelsen av 1980-arene. En er fgdt i 1980-arene, tre er fgdt i 1970-drene, mens de

resterende fem informantene er fgdt i 1960-drene.

I dag bor tre av informantene pd Vestlandet, en pa @stlandet og resterende fem informanter pé

den nordlige delen av landet.

For 4 anonymisere deltakerne ytterligere har vi delt opp landet i tre regioner: @stlandet
inklusiv Agder-fylkene. Vestlandet inklusiv nordvestlandet, og den nordlige delen av landet
inklusiv trgndelagsfylkene og fylkene nordover. Det benyttes da i denne masteroppgaven
fglgende begreper om de tre regionene: @stlandet, Vestlandet og den nordlige delen. Vi
gnsker a dele opp i regioner for & kunne se om det er forskjeller i oppfglgning av de opererte i
ettertid. P4 den méten kan en fa dannet seg et bilde av hvordan taletrening/lyttetrening har hatt

effekt for den enkelte.



74

Det er kjent at dgvemiljget eller tegnsprakmiljget er lite, nesten som et lite tettsted i Norge,
hvor “alle kjenner alle” eller "har hgrt om hverandre”. Nér man har Cl i tillegg, er dette
miljget enda mindre. Informantene er inneforstatt med at de kan risikere & bli kjent igjen av
andre, og vi har derfor valgt & involvere informantene ved at de fikk lese transkripsjonene i
etterkant av intervjuet slik at anonymiteten ivaretas og deres utsagn til oss er korrekt oversatt
til norsk skriftsprdk. Videre kunne de komme med tilfgyelser eller korrigere sine egne

kommentarer dersom de hadde behov for det.

Vi mener ved hjelp av disse tiltakene, at vi har ivaretatt deres anonymitet pé en

tilfredsstillende mate.

I denne avhandlingen har vi valgt & analysere tekstene ut ifra temasentrert tilnzerming. Selv
om det rettes kritikk i forhold til denne tiln@rmingen, har temasentrert tiln®erming ogsa
fordeler. Nar informantenes utsagn presenteres under de ulike temaer, blir det vanskeligere for
andre 4 kjenne til hvem informanten er. Det vil ogsa gjgre at informanten selv vanskeligere

kan gjenkjenne seg, da intervjuteksten ikke blir presentert som helhet (Thagaard 2009).

4.11 Validitet, reliabilitet og generaliserbarhet

4.11.1 Troverdighet

Denne masteravhandlingen handler om hvorvidt livssituasjonen til informantene har endret
seg etter en CI-operasjon. Vi som undersgker dette feltet skal fange opp, analysere og tolke
den informasjonen som informantene gir til oss. Det betyr at informantene deler fortrolig og
personlig informasjon med oss ved a fortelle sine historier. Samspillet mellom oss og
informantene er sentralt her, og tilliten mellom informant og forsker er tilstede for at
materialet som skal analyseres, har troverdighet. Thagaard (2009) fremhever at troverdighet
handler om & fange opp deltakernes, forskernes og lesernes erfaringer med det som studeres.
Videre nevner Thagaard at en kritisk leser gnsker a fa en forstaelse for at informasjonen som

er blitt samlet inn, er blitt utfgrt pa en tillitvekkende mate.

Det feltet som studeres i denne avhandlingen, har forankring i den ene av oss siden den ene er

selv operert med CI. Dette fgrer til at informantene fgler en viss narhet til oss som forskere da
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vi selv har direkte kjennskap til feltet som studeres. Det kan forekomme at vi som forskere
kan fortolke de utsagnene som informantene har gitt til oss, eller at vi forsgker a lede
forskningen til et visst omrade som vi gnsker 5 belyse enten i negativ eller positiv retning.
Dette har vi forsgkt & unngé ved a lage en spgrreguide med apne spgrsmél, slik at
informantene selv kan reflektere og forklare sine erfaringer uten pavirkning fra oss. Vi har
ogsa forsgkt a vare bevisst pa 4 ikke trekke frem egne synspunkter og meninger under

samtalene med informantene.

Informanter har blitt skaffet til veie via offentlige kanaler, slik at vi hadde ingen, pévirkning pa
hvem som stilte opp som informanter. Dette mener vi er et godt utgangspunkt & kunne studere

feltet fra et ngytralt stasted.

Litteratursgk er gjort ved a sgke pa nett, samt gjennomgang i bibliotek. Vi har forsgkt 4 finne
all litteratur som omhandler voksne med CL Det er ikke foretatt s3 mye forskning omkring

dette. Det bekreftes ogsé flere steder, blant annet hos Wie og kunnskapssenteret.no.

4.11.2 Bekreftbarhet

Bekreftbarhet skal vise at undersgkelsen bygger pa kritiske tolkninger. Resultatene fra
undersgkelsen skal kunne bekreftes av annen forskning (Thagaard 2009).

Vér analyse bygger pa sammenligninger mellom informantenes egne fortellinger, annen
relevant forskning og aktuell litteratur. Dette gjelder studier og forskning gjort blant

-hgrselshemmede og annen troverdig litteratur som omhandler dgves situasjon.

4.11.3 Overfgrbarhet

Overfgrbarhet handler om forstaelsen, utviklet innenfor rammen av enkeltundersgkelser, som
kan veare relevant i andre undersgkelser. Overfgrbarhet kan ogsa knyttes til at tolkningen
vekker en fglelse av 4 kjenne noe igjen hos lesere med kjennskap til de fenomener som
studeres (Thagaard 2009).

Undersgkelsen vi har gjennomfgrt, handler om personer som har gjennomgétt CI-operasjon.

Likevel kan resultatene inneholde punkter som direkte kan trekkes inn i andre sammenhenger.
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Denne undersgkelsen kan gi stgrre forstaelse for de ulike valg som hver enkelt tar.
Undersgkelsen kan ogsa bidra til 4 problematisere den dgves livssituasjon, det handler ikke
bare om a "hgre” eller "ikke hgre”. Undersgkelsen gjelder heller ikke kun valg av CI-
operasjon, men ogsa maten a leve pa. Vi mener at denne undersgkelsen kan danne et
fundament for videre forskning pé i hvilken grad de sosiale aspektene spiller inn i valget av en
slik operasjon. Det er kjent at mange hgrselshemmede ikke kan opereres eller ikke har noe
utbytte av a bli operert. For 4 kunne la seg operere er det en forutsetning at man har et visst
lydbilde fra fgr, enten gjennom bruk av hgreapparat gjennom oppveksten eller at hgrselen har
vert ganske bra eller normal i de tidlige levedrene. P4 sikt vil det oppsta en ny type
problemstilling som man ikke har vurdert konsekvenser av. Dette skjer i form av den nye
generasjonen av Cl-opererte barn som kommer i ungdomsalderen kontra de som ikke kan bli,
eller ikke har blitt operert. Hvilken sosiale konsekvenser vil det fa for disse to gruppene?
Denne oppgaven mener vi vil gi stgrre innsikt og forhdpentligvis vekke nye
forskningsprosjekter som har noe annerledes synsvinkel og utgangspunkt. Vi mener ogsé at

undersgkelsen viser kompleksiteten av det & vaere sterkt hgrselshemmet eller dgv.

4.12  Etiske vurderinger

En forsker skal forholde seg til forskningsetiske prinsipper i prosessen. Det er hentet skriftlig
samtykke for 4 delta i dette prosjektet, med mulighet for & trekke seg uten begrunnelse. Det er
sgkt tillatelse fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste for & kunne oppbevare

datasamlingen frem til prosjektets slutt.

Det er viktig & fremstille informantene pa en slik mate at vi som forskere ikke setter dem i en
vanskelig situasjon. Under bearbeiding av videomaterialet har vi strebet for & gi en presis og

riktig oversetting fra tegnsprak til norsk skriftlig sprak.

Vir vitenskapelig tiln@rming i denne avhandlingen er knyttet til fenomenologi og
etnometodologi. Dette kan bli for beskrivende og trivielt fordi informantens beskrivelser blir

sa omfattende at det kan g pa bekostning av en mer omfattende fortolkning.
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4.13 A forske pa egen praksis

Det a forske pa sin egen praksis kan by utfordringer og fallgruver en forsker ma vare bevisst
pé. Siden vi begge to har arbeidet innenfor dgvefeltet, kjenner vi godt til dgvekulturen,
historien, atferdsmgnstrene og forklaringsmodellene. Et kvalitativt forskningsintervju kan i
seg selv by pa utfordringer for & fa riktig” resultat. I denne sammenhengen har vi diskutert i
hvilken grad informasjon informantene gir til oss, bygger pa sider som de tror eller tenker at
vi er interessert i & hgre. Eller om informantene forteller oss den “riktige sannheten”. Cato
Wadel (1990) snakker om flere typer forklaringer. Han nevner blant annet "indre” forklaring,
som bygger pa subjektivitet og personens egen moral, karakter, personlighet, vesen eller
natur. Altsa folk handler slik fordi de “er slik inni seg”. Den andre forklaringsmodellen
beskriver Wadel som "ytre” forklaring. I dette tilfelle betyr det at folk handler slik som de
gjor fordi ytre forhold - systemet, mgnsteret, kreftene, utviklingen eller samfunnet — er slik.
Nar et menneske mgter et annet menneske, vil det alltid skje en fortolkning mellom
hverandre. I denne avhandlingen gnsker vi & fremlegge informantenes utsagn sa presist som
rmulig, uten & ta det ut fra sin sammenheng og unnga fortolkning. Samtidig har vi bevisst
forhold til at enkelte utsagn som blant annet 4 ta et valg, kan bygge pa flere faktorer enn kun

det vi har fitt hgre.
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5.0 MENNESKER BAK (Empiri)

5.1 Litt om informantene

Marie (27 &r) kommer fra et lite tettsted i den nordlige delen av landsdelen og har gétt pa en
dgveskole fra 2. klasse. Hun lerte 8 kommunisere med andre pa tegnsprak da hun var 8-9 ar
gammel. Tegnspraket er hennes fgrstesprak og hennes nettverk bestar av tegnspraklige
venner. Hun brukte hgreapparat fram til hun begynte pa dgveskolen i 8-9-arsalderen og var
uten hgreapparat fram til ca. ett ar fgr Cl-operasjonen. Hun ble Cl-operert i 2006.

Hun er i dag samboende og har barn. Jobber med mennesker og har tatt videregiende

utdanning.

Anders (41 &r) er fgdt pa et mellomstort tettsted i den nordlige delen av landsdelen, og han har
brukt hgreapparat gjennom hele oppveksten og lerte tegnsprak i ungdomsarene. Han gikk pa
en skole for tunghgrte. Hans nettverk i dag er bade hgrende som ikke kan tegnsprék og
tegnspraklige personer. Han ble CI-operert i 2004. Han har barn og jobber med logistikk og

har tatt videregéende utdanning med fordypninger i enkelte fag.

Birgitte (38 ar) er fgdt pa et lite tettsted pa Vestlandet. Hun har veert bade integrert i sitt
nermiljg og hatt korttidsopphold og faste opphold pa en skole for tunghgrte. Hun lerte
tegnsprak litt og litt gjennom oppveksten. Hennes nettverk i dag er bade hgrende som ikke
kan tegnsprak og tegnspraklige personer. Hgreapparat har hun brukt gjennom hele oppveksten
fram til hun ble CI-operert i 2007. Hun er i dag gift og har barn. Jobber i dag med mennesker
og har tatt hgyere utdanning.

Marius (37 4r) er fadt pa et mellomstort tettsted pa Dstlandet. Han gikk pa dgveskole fra
starten av og larte seg tegn til tale som liten. Han har brukt hgreapparat hele sitt liv fram til
han ble ClI-operert i 2006. Hans nettverk i dag er bade hgrende og tegnspraklige personer. Han

er i dag gift, har barn og har tatt videregéende utdanning. Jobber i dag som fagarbeider.

Hanna (46 &r) er fgdt pa et lite tettsted pa Vestlandet. Hun gikk bade i vanlig klasse og i

hgrselsklasse gjennom oppveksten. Brukte hgreapparat helt fra hun var liten fram til hun ble
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Cl-operert i 1994. Hun lzrte tegnsprak i slutten av ungdomsarene, og nettverket i dag er mest
tegnspraklige personer. Hun opplever seg selv som tospraklig. Hun er i dag samboende og har

ingen barn. Har tatt hgyere utdanning og jobber med mennesker.

Judith (42 &r) er fgdt pa et stort tettsted i den nordlige landsdelen. Hun har bade vert integrert
og vart i ulike hgrselsklasser gjennom oppveksten. Hun har brukt hgreapparat gjennom hele
livet fram til hun ble Cl-operert i 2006. Hun lerte seg tegnsprak etter 18-arsalderen og
vopplever seg selv som tospraklig. Hennes nettverk i dag er bade hgrende og tegnspréklige
personer. Hun har tatt hgyere utdanning og jobber med mennesker. Hun er singel og har ingen

barn.

Margrethe (41 ar) er fgdt pa et stort tettsted pa Vestlandet. Hun har gétt i hgrselsklasse og
lzerte seg tegnsprék som liten. Hun har brukt hgreapparat av og til gjennom oppveksten. Hun
ble Cl-operert i 2005, og hennes nettverk er i dag tegnspraklige personer. Hun har barn, har

tatt hgyere utdanning og jobber i dag med mennesker.

Victoria (44 ér) er fgdt pa et lite tettsted i den nordlige landsdelen. Hun brukte hgreapparat fra
9-arsalderen, da hun hgrte godt i de tidlige barnearene. Hun kunne tegnsprak fra hun var liten
pé grunn av at familiens nettverk var blant dgve. Hun ble ClI-operert i 2007, og hennes
nettverk i dag er tegnspréaklige personer. Hun er gift, har barn og har tatt hgyere utdanning og

jobber med mennesker i dag.

Emma (36 ér) er fgdt pa et mellomstort tettsted pa Vestlandet. Hun har brukt hgreapparat
gjennom hele oppveksten fram til hun ble CI-operert i 2005. Hun var integrert gjennom hele
~oppveksten, og det ble opprettet smaklasse slik at hun kunne fglge med. Hun lerte seg
tegnsprak i 20-arsalderen, og hennes nettverk i dag er stort sett tegnspraklige personer. Hun

har tatt hgyere utdannelse og jobber i dag med mennesker. Hun er singel og har ingen barn.
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6.0 ANALYSE

I denne analysen skal vi g n&rmere inn pa fortellingene informantene har delt med oss.
Informantenes fortellinger vil bli forsgkt koblet til faglitteratur og forskning som er

gjennomfgrt pa dette omradet.

Det a fa CI vil by pa mange utfordringer, og vil kanskje ikke alltid vare problemfritt.
Analysen er delt opp i ni ulike omréader, slik at utfordringene blir grundig belyst fra ulike
sider. Det siste kapitelet i analysen vil gi et gkt forstaelse i hvordan det sosiale livet har endret
seg med CI. Slik vi refererer til Kunnskapssenterets rapport i underkapittel 2.12, er det sosiale

livet med CI, szrlig nar det gjelder voksne Cl-opererte, lite forsket pa.

Problemstillinger rundt CI er ikke et nasjonalt anliggende, men gjerne et transnasjonalt
fenomen. Lignende historier kan plukkes opp fra helt andre deler av verden, langt unna oss.
Paul og Lucy Brodskys vei fra & vaere dgve til & hgre noe, illustrerer godt hvordan mange
dgve, voksne, CI-opererte nordmenn har det. Diskusjonen rundt det & hgre/ikke hgre er blitt
aktualisert igjen etter denne nye teknologien, som bringer med seg nye muligheter. Men dette
er likevel ikke helt problemfritt. At den nye teknologien hjelper enkelte pa vei til en bedre
livskvalitet, kan bety store nederlag for andre. Ingen av historiene er like, selv om de har
mange likhetstegn. Opplevelsen av det & hgre, hva man hgrer og hvordan lydbildet er, varierer
fra person til person. Det er den personlige opplevelsen av lyden som blir gjeldende. Ingen
kan pasta at med CI blir du hgrende, men det er kun det enkelte menneske som kan fortelle

0ss noe om sin opplevelse av lyden.

I dokumentarfilmen “Hear and Now” fremkommer det flere dilemmaer, som vi ogsa erfarer
pa nzert hold her i Norge. Paul og Lucy Brodskys historie viser hvordan valgene bygger pa
ulike subjektive forventninger som blir influert av meninger fra andre i deres sosiale nettverk.
Lucy har aldri hgrt sine egne skritt eller en tgrr halm som lager lyd nér den knekkes fgr CI-
operasjonen. Etter operasjonen lyttet hun ivrig etter disse nye lydene. Cl-operasjonen gir ulike
resultater, eller kanskje n@rmere ulike opplevelser hos den enkelte. Mens Lucy er fortvilet og
oppgitt over manglende lyd, beskriver Paul enkeltlyder med et smilende ansikt. Det virker for

oss som om han opplever de smé skrittene som store fremganger. Lucy derimot ser ut til &
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savne den store fremgangen, og det ser ikke ut a holde for Lucy. Videre ser det ut som om
Lucy er noe “misunnelig” pa sin manns fremgang og lurer pd om han kun "later” som om han
hgrer de forskjellige lydene. Dokumentarfilmen stiller spgrsmalstegn ved i hvilken grad
operasjonen innebzrer at hele livet ma startes pa nytt ved 65-drsalderen. Alt md lzres pa nytt.
Hvert eneste sus, hvert bank, hvert knirk. Alt ma hjernen lere pa nytt for & forsta
sammenhengen. En slik nylering krever stor talmodighet og mot. Det kan vare vanskelig for

en hgrende 4 forsta en slik prosess uten a ha gjennomgitt det selv.

Et interessant tema ligger ogsa i det & velge CI. Hva far oss til 4 velge noe som mange like
‘godt kunne klare seg uten? Hva er drivkraften i det & utsette seg for slike store pakjenninger
gjennom operasjon med pafglgende langsiktig trening, slit, frustrasjon, svette og tarer. Vére
informanter gir noe svar pa dette. Det sosiale nettverket spiller minst like stor rolle i vére valg
“som vére individuelle behov eller gnsker. Sosialt ”press” fra vare nermeste ser ut til & vaere en
av arsakene som ikke kan bagatelliseres. Selv om dette til syvende sist er et eget selvstendig
valg, vil det oftest vaere det sosiale miljget som influerer vare avgjgrelser. Vi tar pa ingen
mate stilling til hva som er rett eller galt, men dette illustrerer hvor sosiale vesener vi er som

‘mennesker.

6.1 Tegnsprak og kulturell tilhgrighet

Tre av vére informanter har benyttet tegnsprak fra barndommen, disse har gatt pa dgveskole
og har vert en del av dgvekulturen siden barndommen. En informant oppgir 4 kunne
‘tegnsprak pa grunn av familizre arsaker. Fire informanter opplyser at de mgtte tegnspraket i
ungdomsarene. To av informantene mgtte tegnspriket for fgrste gang etter 18-arsalderen. Alle

informanter benytter i dag tegnsprak og behersker tegnspraket flytende.

“Alle informanter oppgir at de er en del av dgvekulturen i dag og er aktive deltakere i ulike
sosiale sammenhenger. De deltar i blant annet dgveforening, dgves kulturdager og
kursvirksomhet i regi av en lokal dgveforening, eller Norges Dgveforbund. Alle vare

‘informanter har venner og omgangskrets i dgvemiljget. Noen oppgir 4 ha kontakt med
hgrende venner fortsatt i dag, da det nettverket ogsé var en naturlig del av oppveksten. I

tillegg har de kontakt med sine lokalmiljger som naboer, arbeidskollegaer og lignende.
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Grgnlie (2005) trekker frem hvor viktig sosialisering og deltakelse er for tegnspraklige
mennesker. Hun mener at vi sosialiseres gjennom tilhgrighet, deltakelse og samtale med andre
mennesker. Vére informanter mener & vare en del av dgvekulturen da de har noe felles med

denne gruppen, hovedsakelig bygger dette pa et tegnspraklig fellesskap.

Eriksen og Sgrheim (1996) beskriver et samfunn som et system av roller, plikter og relasjoner
mellom mennesker, og at disse far tilfredsstilt sine grunnleggende behov der. De mener at
kultur er de tanker, kunnskaper og ferdigheter mennesket har tilegnet seg som medlemmer av
et samfunn. Innenfor dette samfunnet kan det eksistere flere ulike kulturer da menneskene kan

ha flere ulike typer ideer, kunnskaper, holdninger og lignende.

Tegnsprék har aldri hatt noen hgy status i samfunnet. Tegnspraket var forbudt som
undervisningssprak fram til 1970-arene. Etter 1970 var det allikevel flere tidr hvor man
anbefalte foreldrene & ikke gi barna sine tegnspréklig opplering, dersom de hadde hgrselsrest
som de kunne benytte. Informantene vare forteller lignende historier fra sin barndom om nér
de lerte seg tegnsprak, hva foreldrene fikk beskjed om og nar de begynte 4 bruke tegnsprak.
Judith sier at ... foreldrene fikk beskjed om at tegnsprak var forbudt. Det blir faktisk samme

modell med Cl-trening i dag som lyd og taletrening den gangen...”.

Emma hadde behov for kontakt med andre som hadde like erfaringer som henne; “endelig
noen som har opplevd samme som meg”. Emma fikk et fridr pa en skole for hgrselshemmede. A
Hun beskriver dette dret som veldig befriende. Victoria forteller pa sin side om skolearet pa

en videregdende skole, der hun var integrert i ett ar: ”... det var grusomt, jeg mistet mye

informasjon og forstod ikke hva som ble sagt ...".

Grgnlie (2005) mener at hgrselsklasse er et gode av flere grunner. Hun mener at ved en
hgrselsklasse far elevene tilfredsstilt de grunnleggende behovene for sosialt likhet. Elevene
far ogsa et miljg der deres hgrselshemming faktisk blir forstatt, stgyplager blir redusert, og
undervisning skjer i sma grupper. Hanna gikk pa hgrselsklasse med fem tunghgrte elever:
”...Vi brukte mikrofon og greklokker for d lere a snakke og oppfatte...”. Grgnlie (2005)
mener at tilgang til slike tilbud lokalt vil sikre tilgang til audiopedagogene og opprettholde

kompetansen hos larere (ibid).
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Hele barnet ma sté i fokus. Dette innebarer at omrader som spraklig, sosial, personlighets-, og
intellektuell utvikling og identitetsutvikling blir sett under ett. Det er ikke mulig & skille disse
utviklingsomradene fra hverandre. Poenget skal vare at barna ikke ser sin hgrselshemming
som et svak ledd (ibid).

Maria forteller om sin erfaring fra dgveskolen: ”...det var et sterkt dgvemiljo blant elevene,
og de spurte meg hvorfor jeg hadde horeapparat? Du trenger de ikke, og jeg ble "tvunget” til
d legge de vekk, for a bli en del av "gjengen”...”. Slik det kan oppfattes, var ikke
hgrselshemming noe "tema” blant elever ved dgveskolen. Tegnsprak var en naturlig del av

hverdagen. Skoledagen kan derfor sammenlignes med et hvilket som helst hgrende skole.

6.2 Et sosialt liv med hgreapparat

Av vare informanter har seks av ni brukt hgreapparat gjennom hele oppveksten og helt fram
til de fikk Cl-apparatet. En informant opplyser at hgreapparatet ikke ble benyttet i minst 12 ar
pa grunn av miljget, men benyttet hgreapparat fram til 8-9-arsalderen. Arsaken til at hun
nevnte miljget, var at hun kom inn i et dgvemiljg pa dgveskolen som hadde et sterkt fokus pa
a veere dgve, og det a bruke hgreapparat ville fgre til ekskludering av den gruppen som hun
gnsket & fgle tithgrighet til. P4 grunn av dette métte hun velge bort hgreapparatet for 4 kunne
bli inkludert. En annen informant opplyser & ha brukt hgreapparat til og fra gjennom
oppveksten (situasjonsbetinget bruk), mens en informant hadde for god hgrsel tidlig i

_barnedrene og brukte hgreapparat fra 9-arsalderen.

Vi spurte informantene hvordan de opplevde lyden i hgreapparatet og hva de brukte
hgreapparatet til. Birgitte forteller at hun trodde at hun hgrte veldig bra med hgreapparatet,
fungerte bra i sitt neermiljg med hgrende. Hun fglte seg inkludert og hadde en trygg og god
oppvekst. Hun forteller at hun har hatt to store aha-opplevelser gjennom sitt liv. Det fgrste da
hun kom i kontakt med dgvemiljget for fgrste gang og da ogsa ble introdusert for tegnspraket.
Da oppdaget hun hvor mye hun hadde gatt glipp av i oppveksten, alle de smasignalene,
uttrykkene, samhandlingene hun ikke lerte. Den andre aha-opplevelsen for henne var da hun
fikk Cl-lyden pa. Da skjgnte hun hvor darlig hun egentlig hgrte med hgreapparatet. Plutselig
kunne hun ha et helt annet sosialt liv med sin CI. Grgnlie (2005) beskriver en lignende

‘historie om ei jente som foreleste pa en konferanse som det statlige stgttesystemet
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gjennomfgrte i 2001. Denne unge jenta beskrev hvordan livet hennes forandret seg og
hvordan hennes implantat beriket hennes liv. Hun kunne i stgrre grad henvende seg til venner

i to ulike miljger etter eget gnske og behov.

Flere informanter oppgir 4 ha hatt et flott liv med hgreapparat. Birgitte sier at livet hennes var
like flott bade for og etter Cl-operasjonen. Hun nevner at det var munnavlesning som var
viktigst i hennes omgang med hgrende og klarte kun én til én-dialog. Det var ”...se og se og
avlese...”. Birgitte brukte ikke tegnsprak som liten. Hun forteller at hennes mor, som bare var
23 ar gammel den gangen hun ble fgdt, ble frarddet av lokal audiopedagogisk avdeling & |
bruke tegnsprak. Siden Birgitte kunne hgre noe med hgreapparat, skulle det kun stimuleres
hgrsel ved hjelp av munnavlesing. Ifglge henne var det pd 1970-tallet vanlig at man prgvde a
klare seg uten tegnsprak sa langt det lot seg gjgre. Nar vi spurte henne om hvordan hun
fungerte sosialt sett sammen med andre hgrende, sa svarte hun fglgende; ”...hvis vi var

invitert pd fest, var det bare vi to dgve og resten hgrende. Sa liksom, det er morsomt d veere

p24

med, men mye morsommere fest pd dgveforeningen, ja....”.

Judith beskriver sin omgang med hgrende med hgreapparat: ”... etter at jeg begynte d hpre
darligere, gikk det ddrligere, og jeg slet mye i forhold til familie og venner, jeg mistet mye og
folte meg utenfor. Jeg fikk darligere selvfplelse og sdnne ting...” Hun sier videre at hun visste
ikke hva hun hadde mistet fgr hun kom i kontakt med dgvemiljget/tegnsprakmiljget. Da
begynte hun & oppdage ting, som det a forsta og & bli forstatt. Hun beskriver ogsa at hun
unngikk a kontakte hgrende fgr hun valgte Cl-operasjonen, pa grunn av det var tgft og
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slitsomt. ”Det var ikke noe jeg sa fram til, fordi jeg ble sa sliten etterpd”, sier Judith til oss.

Hanna forteller at hun hadde et godt nettverk og var mye sammen med hgrende. Hun hadde
ogsé kontakt med noen tunghgrte som hun kjente fra skoletiden sin. Men hun sier ogsé at
oppveksten hennes ikke var lett, spesielt pa hjemmeomrédet. “Jeg hadde ikke noen venner
frem til jeg var 15 dr. Jeg var veldig isolert, og jeg var ikke sa flink d prate heller — ikke for
jeg var 10 ar.” Hun fikk hgreapparatet da hun var ett &r gammel, gikk i en hgrselsklasse som
ikke var i nrheten av hjemmet. Hun matte bo pa et internat under oppveksten. Da hun var 10
ar gammel skjgnte hun hva hun kunne hgre med hgreapparatet, og begynte aktivt a lytte. Nar
hun kom hjem, hadde hun ingen venner der, og det er derfor hun opplever 4 ikke ha noen
sosial vennekrets hjemme. Hun matte ta buss og reise langt for & kunne besgke sine venner fra

skolen. Etter at hun ble voksen, klarte hun a etablere et godt nettverk bestdende av hgrende og
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sine tidligere venner fra hgrselsklassen. Hanna sin opplevelse i forhold til hgreapparatbruk var
fglgende: ”... det var veldig strengt at jeg mdtte ha hgreapparatet pd hele tiden for d gve pd
lydene og snakke ...”.

Marius brukte hgreapparat hele tiden, men han valgte selv & ta av hgreapparatet i visse
situasjoner. Han kunne hgre lyder med hgreapparatet, men det var ikke nok med lyden, han
var avhengig av & kunne munnavlese i tillegg. Han hadde bade dgve og hgrende venner i sin

oppvekst, dgve venner fra skolen og hgrende venner fra sitt nermiljg.

Anders sier at mange rundt ham har problemer med & forsta at han er tunghgrt siden han
_prater si bra og munnavleser godt. Han sier ogsa at "folk har problemer med a forstd at jeg
kan prate siden jeg ogsd bruker tegnsprdk”. Han opplevde ofte sprakkollisjoner og slet med &
tilpasse seg to ulike sprak samtidig. P4 sin tidligere arbeidsplass hadde han en dgv kollega.
Nar han pratet med hgrende kollegaer, kunne han ikke bruke tegnsprak mens han pratet, og
nar han pratet med sin dgve kollega, kunne han ikke bruke stemmen sin. Han sier ogsa at det

var godt a slappe av i pausene med sin dgve kollega og kun fokusere pa tegnsprak.

Emmas oppvekst var preget av sosial isolasjon. Hun opplevde at hun hgrte godt med sine
hgreapparater, men klarte ikke & fungere sammen med flere samtidig. Hun beskriver en sosial
samling slik: ”jeg var ofte irritert pd mine foreldre, for eksempel nar vi skulle pd
familieselskap, folte jeg at jeg mistet mye av hva som ble sagt blant familien, og forsgkte d
‘spgrre "hva” rundt meg, sd jeg var ganske irritert i en periode.” Emma forteller ogsa at hun
forsgkte & vaere mest mulig “hgrende” sammen med de hgrende og hadde ei identitetskrise i
ungdomsérene. Hun tok ett ir pa Al folkehgyskole for 4 kunne lre seg tegnsprak og 4 finne

sin identitet.

Margrete brukte hgreapparatet for & kunne kontrollere sin egen stemme, om hun snakket hgyt
eller lavt. Hun sier at hgreapparatet ikke ga noe ”...voldsomt godt utbytte...”. Hun gnsket & ha
den tryggheten a ha omgivelseslyder og a oppdage lyder gjennom hgreapparatet. Hun var

0gsé opptatt av a rette opp egne uttalefeil med hgreapparatet sitt.

For den dgve hgreapparatbrukeren kan livet bli en evig bevisfgring. Det kan fgre til
relasjonsubehag da hgrende blir usikre pa hvordan de skal forholde seg til den tunghgrte. Man

kan bli assosiert som dum, gammel og komisk. Det kan ogsa fgre til at hgreapparatet oppleves
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som lite attraktiv (Ericsson-Mangold 1981). Barn kan risikere ikke bare undervurdering, men
ogsé moralisering og mistenkeliggjgring. Hprende greier ikke 4 sette seg inn i hvor darlig den
hgrselshemmede faktisk hgrer, og hvor sérbar hgrselen er for bade ytre og indre faktorer som

stgy, usikkerhet og tretthet (Grgnlie 2005).

Alle vare informanter beskriver i stgrre eller mindre grad at de hadde et bra liv med
hgreapparat, men kvaliteten varierte i forhold til det sosiale liv. Noen fglte at det & delta i det
sosiale livet med hgrende var slitsomt og krevende. Flere nevner at det var slitsomt &
munnavlese. En til én-samtaler fungerte greit. Flere av vare informanter har et godt taleforrad
og prater norsk talesprék uten problemer. Tre av vére informanter foretrekker norsk tegnsprék |

og et sosial liv med tegnspraklige personer, bdde fgr og etter Cl-operasjonen.

Siden alle informanter har benyttet hgreapparat i mer eller mindre grad gjennom oppveksten,
ble de spurt om de kunne munnavlese og i hvilken grad valgte de & vaere sammen med

hgrende personer som ikke kunne tegnsprak.

Av de tre som brukte tegnsprak som barn, kunne to munnavlese godt. Den tredje métte sla pa
hgreapparatet for a kunne oppfatte bedre hva hgrende sa. De seks andre informantene som
benyttet hgreapparatene gjennom hele oppveksten, opplever at de er gode i munnavlesning.
Med hjelp av hgreapparatet kunne de i tillegg til munnavlesning oppfatte lettere.

To informanter oppgir & ha kun hgrende omgangsvenner fram til de kom i kontakt med
tegnspraket. Fire informanter opplyser at de kunne litt tegn til tale tidlig i barnedrene, og at
deres nettverk var bade hgrende og tegnspraklige personer. Dette pa grunn av at de hadde
korttidsopphold pa en av skolene for tunghgrte, eller at det ble opprettet hgrselsklasse i

nzrmiljget.

6.3 Sosial isolasjon

Slik vi har nevnt tidligere, kan det & leve som hgrselshemmet fgre til stgrre isolasjon fra det
sosiale samfunnet. Mange hgrselshemmede sliter med 4 tilpasse seg sosial omgang med
hgrende. Dette fordi det ofte er slitsomt & matte munnavlese hva andre forteller. Victorias
fortelling om kontakten med sin nabo viser hvor mye lettere det er blitt for henne & ta kontakt

og ha dialog med hgrende. ”Det er mye lettere nd, ma jeg si. For eksempel naboen, fgr mdtte
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jeg anstrenge meg, og det ble stort sett sann bare "hei” og "ha det”. Jeg fplte meg dum. Men
etterpd da jeg fikk CI og traff naboen og naboen visste at jeg var nettopp operert, men de
‘turde ikke a snakke med meg fgrst. Men na nar jeg mgter de, oppfatter jeg faktisk mye. Og de
synes det er sd rart ...”. Historien til Victoria viser et eksempel pd hvordan den sosiale
kontakten med hgrende har endret seg. Dette har gitt dem andre muligheter og stgrre

selvstendighet. Som Victoria forteller ... tidligere mdtte mannen min alltid tolke ...”.

Det kan vare vanskelig for hgrende & forsta hva det innebarer a ha et hgrselstap, og hvordan
det er 4 matte munnavlese. Det oppleves ofte lite kunnskap i hvordan hgrselstapet fungerer for
-den enkelte. Grgnlie understreker dette i sin bok ”Uten hgrsel?”” (Grgnlie 2005), at dersom det
er vanskelig for et flokkmedlem & komme inn i det kommunikative rommet, og a f4 med seg

det som blir sagt spraklig, vil det fgre til darligere forutsetning for deltakelse.

Som det er nevnt tidligere, definerer dgve seg ikke som funksjonshemmede, men som en
spraklig og kulturell minoritet. Noen andre mener dgvhet er en funksjonshemming. Vi har
intet behov for a ta stilling til hvem som har rett, men diskusjon om funksjonshemming er
likevel interessant i denne sammenhengen. Ser vi n&rmere pa hva som skaper ubalanse i var
funksjon, ser vi at dette er sosialt skapt. Vi mener at funksjonshemming i seg selv har
ingenting med kroppen & gjgre, men etter var oppfatning, vil det kun vare beskrivelse av
kroppen. Funksjonshemming, slik vi oppfatter det, har alltid en sosial side i seg og dermed
‘kan sees som et sosialt problem. Nar det gjelder dgve, kan man si at dgvhet barer i seg selv en
sosial utfordring. At dgve ikke gis samme mulighet til & delta i samfunnet pa lik linje med
andre, er et sosialt problem. Det er altsa ikke det ene individet med sartrekk som gjgr ham

eller henne funksjonshemmet, det er utelukkende det sosiale miljget (Oliver 1996).

Grgnlie trekker frem en teori basert pd Crafoord fra 1980 at de ulike stressfaktorer som

pavirker dgve som gruppe er fglgende punkter:

- “kommunikasjonsbrist

- misforhold mellom innsats og resultat

- hgrendes holdninger

- sosialt slit og isolasjon

- problemer med identifikasjon og normalitet
- overbeskyttelse” (Grgnlie 2005: 74)
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Denne teorien som Crafoord har utviklet, kan gjenkjennes hos flere av vare informanter. Det
eksisterer en kommunikasjonsbrist mellom den hgrende og den som hgrer darlig. Den hgrende
forstar ikke problemstillingene som den hgrselshemmede sliter med til daglig. Den
hgrselshemmede streber gjennom kommunikasjonssituasjonen enten ved & munnavlese
vedkommende, eller kombinere hgreapparat og munnavlesning. Dette fgrer til at det blir et
misforhold mellom innsats og resultat. Den hgrselshemmede bruker stor innsats gjennom
kommunikasjonen og resultatet kan bli darlig eller mislykket. Dette fgrer igjen til at hgrende
sitter igjen med rare holdninger om den hgrselshemmede. Den hgrselshemmede vil deretter
slite med sosial isolasjon, og synes det er slitsomt & matte forholde seg til den hgrende. Hvem
er jeg, hva skal jeg bli, hvor skal jeg g og lignende spgrsmél er noe den hgrselshemmede
tenker og fgler gjennom livet sitt. Til slutt kan bade nermiljg og den hgrselshemmede

beskytte den hgrselshemmede eller seg selv mot & bli “utsatt for uheldige situasjoner”.

Judith forteller til oss at like fgr hun tok ClI-operasjonen var hennes kontakt med hgrende sa
minimal, hun uttrykker det slik “det var tgft og slitsomt, det var ikke noe jeg sd fram til, fordi
Jeg ble sd sliten etterpd, sa jeg tok sosial kontroll for d velge hva jeg ville gjore, for a fa det
bra den dagen”. Judith forteller her at hun matte velge bort hgrende for & kunne fungere bra

resten av dagen.

Birgitte beskriver sin oppvekst som egentlig god, men hun forteller at hun matte ha kontroll
over sine omgivelser for 4 kunne overleve dagen. P4 skolen var hun ngye med & lese pa
forhdnd hva de skulle gjennomga pa skolen, slik at hun alltid var litt i “forkant”, som hun
uttrykker det. Hun ser det nd i ettertid, at hun brukte mye energi pa a vere forberedt og klar til
a mgte dagen som kommer. Da hun kom til den videregdende skolen, mistet hun noe av denne
kontrollen pd grunn av andre l®rere og flere elever i klassen. Hun beskriver det slik: ”jeg
klarte meg bra faglig i den forstand, at det var liksom greit og alt gikk greit, og ja ... jeg
tenkte at sann skulle det veere. Men sd fplte jeg, at nei, det ble for vanskelig ...”. Hun bestemte
seg da for & sgke seg bort fra den skolen hun gikk pa hjemstedet og heller sgke seg til en skole
for tunghgrte.

Det & vere tunghgrt i en hgrende klasse er en utfordring i seg selv, den tunghgrte skal vere i
stand til & munnavlese lzreren hele dagen, gynene blir brukt hele tiden, og konsentrasjonen
mé vare pa topp konstant for & f med seg det som blir sagt. En hgrende har valgmuligheter

ved & “skru” opp eller ned konsentrasjonen, ved & velge hva som er viktig & folge med pa eller
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ikke. En hgrende kan benytte ulike sansestimuli for & fi med seg alle inntrykk som skjer i

klasserommet, mens en hgrselshemmet har kun gynene & benytte.

Etter skoledagen er ofte den hgrselshemmede sa utslitt og har brukt opp all sin energi pa &
vere fokusert og konsentrert pa skolen, at oftest har man ikke ork eller kapasitet til 4 gjgre
hjemmelekser. Delta i et sosialt liv med klassevenner pa fritiden eller med storfamilien.
Grgnlie (2005: 154) sier at det & vaere "hgrselshemmet er uansett tiltak og teknikk et alvorlig
kommunikasjons- og informasjons-handikap i hgrende miljp”. Hun mener at det a inkludere
‘hgrselshemmede i en hgrende skole er et problem béde sosialt og undervisningsmessig.
Sosialt fordi man fratar et barns mulighet til & utvikle normale samhandlingsferdigheter, og &
etablere et gjensidig kameratskapsforhold. Utdanningsmessig fordi skoletilbudet er basert pa

andres premisser, de hgrende, og dermed ikke tilpasset det faktiske sansetapet.

Birgittes sin skolegang var det motsatte av det Hanna opplevde. Hanna gikk i en hgrselsklasse
i barnehagen og i barne- og ungdomsskolen. P4 skolen var de fem tunghgrte i klassen, og alle
-hadde hver sin mikrofon og greklokker for & kunne oppfatte hva de andre elevene sa. Her var
undervisningen tilpasset hgrselshemningen, samt at det var opprettet sméaklasse, noe som
sgrget for at undervisningen foregikk i trygge og oversiktlige rammer. Grgnlie (2005)
bekrefter at et slikt undervisningsopplegg er det beste for den hgrselshemmede. Selvbilde og

egenutvikling blir langt stgrre enn & vare integrert i en storklasse pa 25 elever.

Segregerte skoler har vart vanlig i forhold til opplering for dgve. Dgve har mottatt opplering
i egne dgveskoler, noe som er blitt mye kritisert. Kritikken bygger pa det a fjerne ungene fra
familie og nermiljget, og at dette i det lange lgp vil fé store konsekvenser i forhold til
sosialiseringen. Organisasjoner for de ulike grupper av hgrselshemmede har hatt et splittet
forhold til disse spesialskolene, og man gnsket dgve integrert i vanlige skoler. Kritikken
bygger ogsa pa at dgve barn mister muligheten til 4 bygge opp naturlig vennekrets i sine
nermiljger, siden de bor langt borte fra hjemmestedet i spesial institusjoner. I Storbritannia
vises det til at ungene som uteksamineres fra spesialskolene, forlater skolen med langt mindre
_kvalifikasjoner enn sine jevnaldrede fra vanlig skole. Dette mener man skyldes lavere
forventninger til dgve hos myndighetene, 1rere og annet skolepersonell (Barnes og Mercer
2004).
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I Norge har det eksistert flere dgveskoler, sentralisert i store byer. Flere hgrselshemmede barn
har likevel vart integrert i vanlig skole pa sitt hjemsted, samtidig som de har korte opphold

ved spesialskole for hgrselshemmede.

Margrete har ei sgster som er tunghgrt, og hun fikk fgle at de to sgstrene fikk to vidt
forskjellige skoleganger og ble oppdratt forskjellig. Margrete gikk i en hgrselsklasse, mens
sgsteren var integrert i en vanlig skole pa hjemstedet. Hun forteller til oss at hun fglte at
sgsteren fikk mye informasjon da hun fikk lettere kontakt med andre. Margrete ble ofte sjalu
og misunnelig pé sgsteren sin da hun fikk mye oppmerksomhet, pratet mye med de andre, og
hun fglte seg ofte utenfor. Hun sier til oss at ”...jeg skulle gnske jeg var tunghgrt som
henne...”. Denne livserfaringen som hun hadde gjennom sitt liv, var en av arsakene til at hun

gnsket CI.

Grgnlie (2005) mener at i én til én-samtale er det mulig & utvikle en sprakkode som er
hensiktsmessig for det enkelte barn. De hgrselshemmede barna er likevel ikke til stede i den
spraklige utvekslingen, som foregédr i rommet, mellom alle de hgrende i drgset”. All aksept
av darlige ferdigheter hos sosialt dgve barn i skolen, og i livet betyr at vi har fordommer eller

resignerer péd vegne av hgrselshemmede barn og unge.

Hvilke alternativer som er de beste for den enkelte, tar vi ikke stilling til her. I denne
avhandlingen er det viktig for oss a forstd hvorfor vare informanter har tatt de valgene de har
tatt. Nar en tenker oppvekst, assimilering i hgrendes miljg, vil det gi oss tanker om dette kan

veere med pé & pavirke deres valg.

Dgvhet ma verken patologiseres eller bagatelliseres. Synet kan kompensere for hgrselen, slik
at utviklingen kan bli normal. Men likevel vil erfaringsverden for den hgrselshemmede vare
ulik fra hgrendes. Vi ma vokte oss ngye for "fakta” om dgve i forhold til intellektuelle og
personlighetsmessige begrensninger og utviklingsnivd. Barn som understimuleres pa
sanseinntrykk, kommunikasjon og mening blir de “typisk dgve”, enten de hgrer eller ikke
(Grgnlie 2005) .

Noen informanter har vart integrert i en vanlig skole pa hjemstedet. Flere av dem beskriver
en oppvekst som tyder pé at ingen av Igsningene, verken dgveskole, hgrselsklasse eller

integrering i vanlig skole, har vart optimale lgsninger. I begge alternativer har individet
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‘mistet muligheten til 4 skape sosialt nettverk. Med tanke pa 4 g pa dgveskolen har nettverket
pé hjemstedet blitt delvis borte. Likeledes kan det ogsd vare med hgrselsklasser, dersom dette
er plassert langt fra hjemstedet. Samtidig kan vi si at ved integrering har man ikke klart &
danne et meningsfylt samvar med andre jevnaldrende, pa grunn av

kommunikasjonsproblemer.

Emma forteller om sin oppvekst og sosial deltagelse. Hun var integrert pa nzrskolen hele
oppveksten. Hun forteller hvor vanskelig det sosiale livet var. Emma oppfattet ikke alltid hva
som ble sagt av hennes venner. Det ble veldig mye én til én-kontakt. Samtaler i stgrre
grupper kunne hun ikke klare. Dette medfgrte til at Emma trakk seg ut av fra den sosiale

situasjonen.

Pa videregdende skole opplevde hun “en kjempestor utfordring, for det var en stor klasse”.
Hun sier at hun gikk glipp mye av det sosiale. Emma brukte mye tid pa & vare hjemme og

-skrive ned alt. Hun fungerte bra faglig sett pa skolen.

Ifglge Berger og Luckmann (2004) er ikke et menneske fgdt som medlem av et samfunn, men

det har et medfgdt anlegg for sosialisering og blir et medlem av et samfunn.

Etter Cl-operasjonen sier Emma at hun kan veksle mellom dgve og hgrende miljger. Men hun
understreker at ”...til viss grad gdr det bra med en, to personer, men mange, sd er jeg faktisk
sosialt dgv”. Hun forteller at hun hadde hapet a kunne hgre bedre enn det hun egentlig gjgr
med CI. Hun savner & kunne kommunisere ubesvaret med de hgrende, og der fgler hun at hun

fortsatt stopper opp da hun ikke klarer & oppfatte hva de sier.
Anders forteller oss hvordan det er & jobbe i et miljg med hgrende kollegaer. I matpausene

merket han at det ikke var lett & omgés med de. Han fglte seg ofte utenfor. Over tid begynte

han & mistrives og sluttet.

6.4 Hvorfor valgte vare informanter CI

.Det var noe ulike utgangspunkt hvorfor informantene hadde valgt a bli CI-operert. Emma

valgte CI fordi hgrselen gikk gradvis nedover og derfor "hadde ingenting a tape”. Judith
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derimot gnsket & kunne hgre og fungere bedre. Hun hadde brukt hgreapparat gjennom
oppveksten og gnsket seg tilbake der hun var fgr. Birgitte mente ogsé at hun hadde ingenting

a tape, da hun hgrte sa darlig allikevel, men samtidig gikk hgrselen gradvis ned.

Victoria fortalte en noe annerledes historie. Hun savnet lyden og musikken. Hun mistet sa

mye lyd at det var knapt med lyd igjen. Hun mente at hun ikke hadde noe & tape hvis hun fikk
CI. Hanna mente at hun savnet lyden og spesielt det & ha kontroll pa sin egen stemme.

Kontakt med familie og venner var ogsa en viktig grunn for Hanna & ta CI-operasjon.

Marius hadde rett og slett lyst til & hgre bedre, “hvorfor ikke prgve, blir jeg bedre, sd hvorfor
ikke?”. Forventningene til Marie var ikke s store. Hun ville kun ha lydbilde, omgivelseslyder

og & hgre ungene, og rett og slett forbedre sin livskvalitet.

Margrethe gnsket & kontrollere egen stemme bedre. Men hun var ogsa nysgjerrig hva CI ville
medbringe og gnsket & slippe pipelyd fra hgreapparatet. Anders hadde begynt & miste hgrselen |
helt slik at hgreapparat ga ingen nytte lenger. Han hadde heller ingenting & tape ved a la seg

operere.

Nar vi oppsummerer svarene fra vare ni informanter, kan vi trekke ut to hovedgrunner for at
de valgte CI. Fem av vare ni informanter angir at de allerede hadde mistet hgrselen sapass
mye at de hadde “ingenting d tape”, samt at de savnet lyden som de hadde tidligere. Fire
informanter hadde enten et gnske om & fa bedre lydbilde eller & kunne kontrollere egen

stemme og fi bedre livskvalitet.
Birgitte formulerer sitt svar fglgende:

”... godt spprsmdl [ler]. Egentlig mest for nysgjerrig faktisk, ja. Jeg hadde liksom ...
prove d ikke ha forventninger. Fordi jeg tenkte ... at okei, kunne faktisk risikere at det
ble mye verre enn fpr, hvis det var mislykket eller plutselig mdtte operere pd den
[peker pa hpyre pre]. Pa den siden jeg oppfattet best pd. Og jeg tenkte at okei jeg har
ikke sd mye d tape fordi jeg hgrer sd ddrlig allikevel. Det ble mer sdnn... at jeg var
veldig nysgjerrig hvordan fungerer det her liksom...”

Et av argumentene hennes var ogsa & kunne beholde jobben, men ogsé lettere tilgang til

arbeidsmarkedet pa flere steder.

Det interessante her blir 4 se svarene i lys av “ingenting & tape” og “bedre livskvalitet”.

Familie, venner og andre sosiale arenaer ser ut & ha spilt en rolle ved valg av operasjon. Det §
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delta i sosiale sammenkomster og vaere aktiv sosialt med venner, avhenger mye av hvilken
‘landsdel vedkommende bor. Tilgang til et tegnsprakmiljg er naturlig nok mer begrenset i smé
tettsteder enn i store byer. Som vi kan se, vil mange av disse valgene ha noe med
kollektivisme & gjgre, like mye som individualistiske valg. Vi alle er en sgnn eller datter, mor
eller far, sgster eller bror til noen. I disse valgene, ndr de blir utdypet, kommer det frem at
“dette har hatt betydning for valget man har tatt. Det kan stilles spgrsmal om hvis samfunnet
var tilrettelagt for dgvhet, ville disse valgene vert like entydige. I et slik samfunn ville CI
neppe vert et tema. Slike sosiale samfunn finnes det i verden. Hilde Haualand (2002)
beskriver to landsbyer i nord-Bali, Desa Kolok og Desa Suwug. I landsbyen Desa Kolok
(Kolok betyr dgv) snakker de fleste innbyggeré pé tegnsprak. Befolkningen i denne landsbyen
tilber den dgve gudinnen Bhatara Kolok, og prestinnen bruker tegnsprak nar hun fungerer
som medium for Bhatara Kolok. De som bor i landsbyen Desa Suwug ma derimot fa
“stemmetolk, siden ferreste i denne landsbyen kan tegnsprak. Marthas Vineyard, pd USAs
gstkyst, kan nevnes som et annet samfunn der dgve ikke ble behandlet som avvikere.
Tegnsprak var et kommunikasjonssprak for samtlige innbyggere — uavhengig av egen hgrsel.

Disse eksemplene viser at dgvhet i seg selv er sosialt skapt avvik.

Hvordan funksjonshindringer, samfunnet som ikke er tilrettelagt for annerledeshet, pavirker
vére valg, er et interessant tema. Det er ogsd interessant at alle vare informanter oppgir
‘tegnsprak som en viktig del av sine liv. Alle informantene har opprettholdt kontakt med

dgvemiljget. Syv informanter oppgir at de har fatt stgrre kontaktflate etter operasjonen.

Margrethe valgte CI pa grunn av at hun ble anbefalt og oppmuntret til & ta dette. Det var
personer i hennes nzrmiljg som hadde tatt CI, og hun fikk sterke anbefalinger fra dem om 4 f&
CIL Hun sier det slik, ”...jeg ble etter hvert nysgjerrig og spurte XX hva hun synes, om CI

eller hgreapparat var best? XX sa at CI var best”.

Emma slet lenge for hun tok avgjgrelsen om hun skulle ta CI-operasjon eller ikke. Hun spurte
mange rundt seg om CI, sin familie og lege. Hun merket at hgrselen gikk gradvis nedover og
ville sa gjerne beholde hgrselsresten som hun hadde. Til slutt bestemte hun seg for a ta
‘operasjonen da hun ikke hadde noe 4 tape. Margrethe beskriver ogsé en venninnegjeng pa fire
stykker som hun er en del av, alle har tatt CI omtrent samtidig, og de har stgttet hverandre og

oppmuntret hverandre.
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Victoria gnsket & ta Cl-operasjonen av den enkle grunnen at hun savnet lyden og savnet &
hgre musikken. ”Jeg hadde mistet hprselen sd mye at jeg hadde knapt med lyd igjen.”
Victoria hadde ogsa en kollega som hadde tatt CI noen ar fgr henne, og hun benyttet sjansen &
sporre kollegaen hvilke erfaringer hun hadde med CI. Victoria mener at avgjgrelsen om 4 ta

Cl-operasjonen var hennes alene og var ikke preget av press eller motivasjon fra andre.

Marius sin hgrsel hadde vert stabil hele tiden, men han ble nysgjerrig pa CI, da han kjente
noen i nermiljget som hadde fatt CI. Han begynte & stille seg selv spgrsmal som “hva ville
det bety for meg? Ville det bli bedre?”. Han valgte a ta Cl-operasjonen for & kunne hgre bedre
og hadde ingenting & tape.

Hanna var veldig tidlig ute med & ta CI-operasjonen, hun ble operert allerede i 1994. Hgrselen
hennes hadde gétt ned gravis fram til hun plutselig mistet hgrselen ei natt. Hanna beskriver
ogsa at hun var veldig plaget med gresus i to ar fgr hun fikk CI-operasjonen. Hun visste om
noen som hadde tatt operasjonen, men det hadde ingen pavirkningskraft ifglge henne. Hun
ville ta CI-operasjonen fordi hun savnet lyden, fa kontroll pa stemmen og ha kontakt med

familie og venner.

Marie gnsket & fa CI pa grunn av at hun ville ha omgivelseslyder, hgre sine barn og & fa
lydbilde. Hun hadde ogsa et stort hgrselstap pa det ene gret og tenkte at dersom hun tok
operasjonen pa det gret, hadde det ingenting a si for henne om operasjonen skulle mislykkes.
Hun kjente ogsa noen venner som hadde tatt operasjonen og spurte om deres erfaringer, men

Marie mener at avgjgrelsen var hennes egen pa grunn av at hun ville hgre ungene sine.

Birgitte var ogsa blitt nysgjerrig pd CI. Hun hadde ingenting & tape siden hun allerede hgrte sa
dérlig pa det ene gret allikevel. Hun hadde ogsa noen i sitt n@rmiljg som hadde fatt CI og |
kunne fglge med utviklingen i hvordan personen oppfattet lydene etter hvert. Hun sier ogsé at
”...hvis jeg tok CI, sd var det kanskje lettere for meg a fa jobb flere steder. Sa da bestemte jeg

”

meg”.

Judith fikk tilbud allerede i 1991 om & ta Cl-operasjonen, men hun var ikke klar til &
gjennomfgre dette pa grunn av at dgvemiljget var negativ til CI pa den tiden. S& fikk hun et
nytt tilbud i 1996, men var fortsatt ikke klar. Nir hun s at flere i hennes nzrmiljg hadde tatt
CI og at dgvemiljget hadde endret sine holdninger til CI, da ville hun la seg operere. P
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_operasjonstidspunktet i 2006, hadde hun mistet hgrselen s mye at hgreapparatene ikke var
lenger nyttige, hun hgrte ingenting og savnet lydene, sa hun fglte at hun hadde ingenting &
tape lenger ... Jeg slet med kommunikasjonen med faren min fgr operasjonen, og jeg har

aldri i mitt liv forstdtt farmor”.

Anders sin hgrsel hadde gatt gradvis nedover, han merket det ikke selv fgrst, for han ble sendt
pa en ordentlig undersgkelse for fire ar siden. Da hadde hgreapparatet nesten mistet sin
funksjon. Han hadde lenge tenkt pa & ta CI for mange ar siden, men han hadde fatt
tilbakemelding fra legen den gangen at han var for dgv til & f4 CI. For fire ar siden fikk han
plutselig et spgrsmél fra legen om han ville ta CI-operasjon. Anders hadde lenge gétt og trodd

at han var for dgv til denne operasjonen, sa han takket ja med det samme.

6.5 Livskvalitet

Livskvalitet er et begrep som ikke kan males. Det er personlig opplevelse som stér bak i
vurdering om hvor godt eller vondt en har det. Likevel er det mulig lettere a forsta hvordan en
har det, ut ifra sin subjektive vurdering. Nar det gjelder CI og livskvalitet er det oftest knyttet
til det livet vedkommende hadde fgr CI-operasjonen. I denne avhandlingen har vi spurt vare
informanter hvordan de selv vurderer sitt liv efter Cl-operasjonen, sammenlignet med livet de
hadde fgr operasjonen. I svarene beskriver informanter hva de legger i det at livskvaliteten har
enten gkt eller blitt darligere. I noen av svarene er det begge deler. Deler av livet er blitt
bedre, mens nye problemstillinger har gjort det at livskvaliteten oppleves dérligere innenfor
enkelte omrader. Birgitte forteller oss senere i dette kapittelet om hennes nye liv. Hun trekker
frem blant annet hvordan hun fgler seg mer avhengig av lyden, og det har fgrt til en redsel for
a miste denne muligheten til 4 hgre, i tilfelle CI-apparatet skulle bli gdelagt. I en slik situasjon
beskriver hun seg selv som mer hjelpelgs en tidligere. Dette skyldes blant annet at hennes
evne til & munnavlese er blitt dérligere etter CI-operasjonen. Marius forteller ogsé at han ble
skikkelig handikappet da CI apparatet hans ble gdelagt: ... jeg ble helt fortvilet og det var
-helt ubehagelig og folte meg skikkelig handikappet...”.

Marie opplevde at livskvaliteten steg etter at hun fikk CI. Hun beskriver dette slik: ”...jeg
hgrte sa mye lyder som jeg ikke hadde tenkt pa som dpv, og jeg gjorde mange "feile” ting som

dov, og gjennom ClI leerte jeg at lydene virkelig var slik, noe som jeg aldri har tenkt over...”
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Marie kunne ogsa fortelle at hun faktisk sparte penger ved a ha CI. For eksempel kunne hun
hgre ulike ulyder i bilen og kunne da kjgre bilen til verksted langt tidligere. Hun beskriver en
episode hvor girkassa ikke fungerte som det skulle, og hun er ganske sikker pa at dersom hun

ikke hadde CI p4, ville hun ha kjgrt bilen helt fram til at girkassa gikk i stykker.

Judith forteller at hennes livskvalitet gkte i stor grad etter sin Cl-operasjon. Hennes helse har
blitt bedre. Tidligere slet hun med nakke- og skulderplager, hun fikk betennelser i ene
skulderen p grunn av spenningen av det 2 matte munnavlese. Hun forteller at overgangen fra
det & kun munnavlese til en kombinasjon av munnavlesning og lyd lettet mye av hennes
kommunikasjon med hgrende, serlig hennes familie. Hun forteller ogsa at noen tror at hun
hgrer bra med CI. Riktignok hgrer hun godt, men taleforstéelsen er ikke som normalt hgrende.
Hun finner en stor glede i 4 kunne hgre fuglekvitter pa varen, mens bglger som sldr inn mot

land er grusomme lydopplevelser.

Hanna forteller at hun begynte a leve igjen, ”...Jeg begynte d leve igjen. Jeg ble modigere til
d ta kontakt med folk. For operasjonen var jeg veldig lukket og veldig asosial. Jeg var
deprimert, men etter det fplte jeg at jeg har begynt a leve igjen”. Dette er en sterk opplevelse
for Hanna & kunne beskrive en slik endring i sin tilvarelse etter CI operasjonen. Grgnlie
(2005) beskriver, slik vi har forklart i teoridelen, at det & fjerne mindreverdsfglelsen, gir
mulighet til & f4 bedre selvbilde, livskvalitet og det a fa gkt selvtillit fgrer til en god identitet

som hgrselshemmet.

”... Jeg er veldig forngyd med Cl i jobbsammenheng, jeg hgrer ndr kollegaer roper, jeg hgrer .
smadting i jobben og kombinert med CI og munnavlesning sd oppfatter jeg mye...”, forteller
Marius. Han beskriver her for oss at uten CI pé jobb, ville han ikke ha kunne fungere s&
selvstendig som han gjgr. Hans jobb innebzrer & matte lytte etter spesielle lyder for a sjekke

om det han gjgr er korrekt satt sammen.

Birgitte sier at hennes livskvalitet var like bra fgr og etter CI, hun fgler seg imidlertid mer
funksjonshemmet etter CI-operasjonen, altsa at hun er blitt mer lydavhengig na enn tidligere
med hgreapparat. ”... jeg fpler at jeg er blitt darligere d munnavlese. Jeg merker selv at jeg
ikke er sd flink til G munnavlese som jeg var fpr operasjonen, og det er skremmende.. fordi jeg
har ikke lyst d bli ddrligere a munnavlese, fordi det er veldig veldig viktig...”. Hun forteller at

fuglekvitter savnet hun ikke fgr CI-operasjonen, da hun ikke visste hva det egentlig var. Etter



97

CI hgrer hun fuglekvitter, men det i seg selv gker ikke hennes livskvalitet, ifglge henne. Hun
er blitt mer bekymret for at hva skjer den dagen dersom hennes CI gér i stykker, hun beskriver
dette slik:

”...for eksempel hvis jeg skal reise til Spania i neste uke, og tenker hva skjer hvis CI
plutselig gdr i stykker, hva gjor jeg da? Altsa det blir krise, ferien blir pdelagt. Jeg
foler at jeg er blitt sa avhengig av det d hgre lyder og litt sann, dersom jeg ikke har CI,
sd blir jeg sd forvirra, altsd, liksom, for med hgreapparat tenkte jeg aldri sdant. Hvis
det ble pdelagt, ja greit, jeg klarer meg uten en-to uker, spiller ingen rolle...”

Lignende historie finner vi ogsa i dokumentarfilmen som vi har beskrevet tidligere i denne
avhandlingen. Ekteparet opplevde 4 ha en god livskvalitet fgr operasjonen og valgte 4 la seg
roperere som 65-aringer. I dokumentaren ser vi at deres liv som ”dgve” var det mest foretrukne
liv, og dette setter deres standard for hvordan de gnsker & leve og fgle. Dette illustrerer hvor
vanskelig det er & endre identitetsfglelse, eller tilhgrighet til noe man aldri har vart en del av.
Det er hgyst individuelt hva det gode liv er. Det handler blant annet om psykisk velvare og et
godt indre liv. Et menneske har behov for & oppleve sosial deltakelse og meningsfylt

livsinnhold. Vi trenger a bli sett og forstatt (Ellingsen et. al 2003).

6.6 Identitet

Det er utilstrekkelig a forstd dgve som funksjonshemmede. De fleste dgve opplever seg ikke
| som ufullstendige og funksjonshemmede, selv om de ofte ma henge pé seg den merkelappen.
Gjennom delaktighet i tegnspréklig fellesskap blir de medlemmer i spraklig minoritet og det

“etniske” trekket kommer derfor i fokus (Breivik 2007).

Dgve og homofile har noe felles nér det gjelder 4 kunne leve ut sin identitet. De ma ofte flytte
fra et hjem” for & ankomme til et annet. Dette er sjelden “returreise-skildringer”, men dreier
seg mer om projisering av rom for felleskap”, som kan bli realisert temporzart og situasjonelt.
Identitet er dermed ikke et bosettingsoppdrag, men handler mer om provisorisk forankring

(ibid).

Forankring er bedre, ved at vi kan tenke oss at ankeret kan kastes, festes og lgsnes. Denne
metaforen ivaretar ikke-territorielle gruppers identitetsmessige erfaringsbasis. Det engelsk

spraklige begrepet “belonging” &pner for andre mater & forsta identitet og forankring pa. Den
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har dobbel betydning. Den peker bade pa var ontologisk varen i verden og pé var
fglelsesmessige lengsel — ”longing” — etter felleskap. En slik forstielse av identitet gir oss
mulighet til & fokusere pé drgmmer, eventyrlyst, projisering og iscenesettelse som sentrale i

den menneskelige streben (Breivik 2007).
Birgitte forteller om sin oppfatning av identitet som dgv:

”... dgvhet handler ikke sa mye om det som er mellom grene. Det er mer sdnn fplelse
og sant. Jeg foler meg ikke like dgv nd som for, hvis vi skal snakke om hgrsel, det gjor
det ikke, jeg foler meg mer som tunghgrt nd. Altsa fysisk tunghort, fpler jeg meg. Men
likevel fpler jeg meg som dgv fordi ndr jeg tar av CI, sd fpler jeg meg somdgv ...” '

Marie utdyper identiteten pd denne méten:

”... Jeg har ikke den egenskapen d ha lyst @ ha kontakt med hprende, pd grunn av at
jeg onsker d ha kontakt med de som kan samme sprdk som meg, samme interesse og
kjemi er ogsd viktig for meg ...” og videre forteller hun:

”... jeg opplever CI som et avansert hgreapparat, ikke et apparat for a bli hprende.
Jeg valgte CI fordi for G kunne hgre litt lyder, for det litt bedre med meg selv, og sdnne
ting. Jeg valgte ikke CI for d etablere nye kontakter med andre, nei.”

Marius beskriver sin identitet pa fglgende méte:

”... jeg har folt meg som horselshemmet bdde fpr og etter operasjonen. CI har bare
gjort hverdagen min lettere for meg, men identiteten min er som for. Jeg foler at
mange hgrende har urealistiske forventninger til Cl-et. ”Du hgrer meg bra nd?”, nei.
Jeg har brukt masse tid pad a forklare og forklare. Jeg forklarer for eksempel at hvis du
er blind siden fpdselen og sd blir du operert og plutselig kunne se. ”Kan du se en bld
bil kjprendes forbi...?” Det er ikke sikkert at den blinde ser det som vi ser. Du ma leere
alt pa nytt, det samme med d leere d se at det er en bld bil! Da skjpnner de poenget.”

Nar Anders gnsket seg noe, matte han ifglge moren lare fgrst & uttale begrepene riktig. Etter

at han uttalte riktig, fikk han det han gnsket seg. Dette synes Anders var veldig vondt. Det ble -
innlysende for Anders at han kun skulle prate, tegnsprak kjente han overhodet ikke til fgr
lenge etterpa. Han forteller hvordan han fremdeles sliter med & velge mellom hgrende og
dgvemiljget. Personer rundt Anders har problemer med a forsté at han hgrer darlig. Han fpler
at han faller mellom to stoler ved & kunne prate. Hgrende forstér ikke hvorfor han ma bruke |
tegnsprak, siden han snakker sé godt. Ifglge ham tror hgrende at dgve ikke kan prate siden de
ikke hgrer.
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Han opplever & ha funnet sin identitet i to leire etter ClI-operasjonen. Nar han mgter dgve,

bruker han tegnsprdk, med hgrende bruker han tale.

Identitet er ngkkelelement i den subjektive virkeligheten. Den formes av de sosiale prosesser,
og nér identiteten er etablert, blir den opprettholdt, modifisert eller til & med omformet av
_sosiale relasjoner. Det er den sosiale strukturen som bestemmer dannelse og opprettholdelse
av identitet. Dette skjer gjennom sosiale prosesser mellom individer (Berger, Luckmann
2004). Vi kan se hos vére informanter hvordan de gjennomgikk ulike prosesser, fgr de tok
valget om Cl-operasjon. Disse prosessene handlet om det indre, ”hvem er jeg”, "hvem skal
jeg bli”, spgrsmaélet for individet var om identiteten forandres av CI-operasjon eller ikke. Flere
av vare informanter nevner nettopp dette med ulike forventninger fra ulike sosiale miljger.
Det har derfor ikke vert et likegyldig valg & ta operasjonen. For flere av vare informanter har

“dgvemiljgets holdning og oppfatning av ”meg” hatt betydning ved valget.

Judith ble utredet for CI allerede i 1991, men hun var ikke klar den gangen, fordi dgvemiljget
var veldig negativ overfor tanken, og hun fikk mange kommentarer i forhold til det. I 1996
fikk hun et nytt tilbud, men fortsatt var hun ikke klar. Hun valgte tilslutt & ta Cl-operasjonen i
2006, for da var det “normalt” & ha CL.

Hun forteller videre at ... det er ikke bare a operere seg ... tenker jeg. For det fgrste var jeg
ny i dgvemiljget og jeg trengte dem, og sa var ikke identiteten pad plass ennd. Jeg trengte tid til

d finne ut hvem jeg er, og tryggheten forst ... liksom”.

-For Victoria var det ogsé lang prosess for 4 ta operasjonen. Hun forteller hvordan hun fikk
gode tilbakemeldinger om lydkvalitet fra personer som allerede hadde fétt CI. Dette gjorde at
hun gnsket & ta CI-operasjonen, da hun ikke lenger hadde noe utbytte av hgreapparater. Hun
forteller om kommentarer fra dgvemiljget ”... Cldu ...??...[hviske ... hviske] ... jeg bestemte

a gi blaffen i kommentarene fra dem. Jeg opplevde faktisk kommentarer fra andre ”skal du
virkelig ta CI? Det er feil”....”.

.Disse fortellingene viser hvordan pavirkning av miljget bestemmer de valgene informantene
har tatt. Victoria fikk fglgende spgrsmal fra sitt dgve nettverk ... og nd skal du slutte G bruke
tegn ...”, mens hennes hgrende kollegaer og familie kommenterte nyheten om ClI-operasjonen

med ”...d...skalduta CI... sd bra!” .
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Birgitte kjente en person i nermiljget sitt som hadde tatt CI, og hun var imponert over
utviklingen vedkommende hadde med CI. Han hadde fatt mange nye lyder som han ikke var
vant med a hgre tidligere, og hun sier det slik til oss ”Hva, hgrer du det, og jeg ble irritert

huff ... det hadde jeg lyst d hgre ogsa ... det var litt sann da ...”.

For Margrete har identitetsspgrsmalet vart enklere. Hun forteller at identiteten hennes er dgv
selv om hun har en hgrselsrest. Hun omgas med tegnspraklige til hverdagen, bade fgr og etter

CI. Hennes prosess var preget av realiteten, om hun far noe utbytte av CI eller ikke.

I en resosialiseringsprosess, hvor et individ redefinerer seg selv for a finne en ny identitet og
sin plass i samfunnet, gjelder ikke bare individet. I en slik prosess vil nzrmiljg og nettverk
rundt den enkelte spille en viktig rolle (Berger, Luckmann 2004). Judith métte ha en lang
prosess med seg selv fgr hun endelig kunne ta beslutningen om 4 la seg operere, hun
begrunnet dette med at hun trengte dgvemiljget og fryktet & bli utstgtt av dette miljget dersom
hun fikk implantatet. Victoria og Marie, som allerede var etablert i dgvemiljget fikk
kommentarer mot seg som “nd skal du slutte a bruke tegn” og "kutte ut tegnsprdk”. 1 disse to
tilfellene matte begge to understreke for miljget at ingenting blir forandret, og at de to fortsatt
vil veere en del av dgvemiljget. Til motsetning ma miljget ta to valg, enten godta og tilpasse

seg den nye utviklingen, eller utstgte medlemmene som ikke passer innenfor deres rammer.

Dgv identitet er en balansegang, hvor bade kollektive og individuelle avveiinger ma tas
kontinuerlig. Identiteten blir forsterket gjennom individuelle valg. Det er de narrative
héndteringer av slike valg, og ulike sosiale krefter og hendelser, som har sterk betydning for
individets selvbilde (Breivik 2007). Dette ser vi tydelig hos mange av vare informanter. Det er
et samspill mellom individ og nettverk, og dette samspillet pavirker hverandre og endres

kontinuerlig.

6.7 Selvbilde

I boken Social Selves (Burkitt 2000: 39) beskriver forfatteren Mead (Mead 1913: 143)
tankegang om identitetsutvikling og danning av ”meg” som et sosialt vesen. Ifglge Mead
bestar vart indre av “jeg” og “meg”. Han mener at hvis "jeg” snakker, da lytter “meg”. Hvis

”jeg” streiker, fungerer ikke “meg” heller bra. Personen kan kun finne seg selv ved 4 ha
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referanseramme til seg selv, slik blir personen heller et tema for seg selv enn objekt. Siden det
er bare egen sosial atferd som kan pévirke andres atferd, blir man sann sett objekt i forhold til

seg selv og sin sosiale atferd (ibid).

‘Boken skriver dette noksa abstrakt, men slik det er a forstd, vil vart selvbilde bli pavirket av
var egen atferd, og vi vil pd mange méter bli objekter for var egen atferd. Noen av informanter
snakker om & trekke seg tilbake fra en sosial samhandlingssituasjon. Konsekvenser for dette
kan vi sikkert studere fra flere sider, men vi gnsker & nevne to her. P& den ene siden, nar jeg”

‘fungerer dérlig i en sosial samhandling, slik at en opplever & bli oversett, vil dette pavirke
”meg”. Resultatet kan bli at vi totalt sett begynner & fungere darligere i sosiale
sammenhenger. P4 den andre siden kan vi se det ut ifra Meads tankegang om at
tilbaketrekning vil medfgre at den sosiale situasjonen ikke blir pavirket. Den sosiale
situasjonen fortsetter upavirket, selv om en har trukket seg tilbake. Maten tilbaketrekking
skjer pa kan ha betydning her. Dersom dette skjer demonstrativt, kan man knytte
oppmerksomhet til det ugnskede, det & bli oversett, men pa den andre siden kan dette medfgre

“at man ytterligere blir stigmatisert av samhandlingspartnere.

Ifglge Grgnlie (2005) er forutsetningen for selvtillit, altsd tillit til seg selv, at man blir kjent

‘med seg selv og aksepterer det man oppdager.

Nér et selvbilde er i faresonen, kan det medfgre til problemer med 4 tilpasse seg samfunnet og
samhandlingen med andre. En hgrselshemmet ma hele tiden strebe for & munnavlese hele
“dagen, hver dag, hele livet, er det ikke sjelden at det skjer misforstéelser. Det er slitsomt over
tid & konstant holde fokuset mot munnen og ansiktet. Den hgrselshemmede har ingen
mulighet til & "bla tilbake” og tenke gjennom hva som ble sagt tidligere, i stedet ma man
fortsette & fokusere pd munnavlesningen. Tenk ogsa en situasjon hvor den hgrselshemmede
‘skal forsgke a gd inn i en diskusjon med hgrende, og de hgrende begynner 4 fnise seg
imellom, og da oppdager den hgrselshemmede at dette kanskje har vart tatt opp tidligere eller

dette ikke var det riktige temaet.

Hvis en hgrselshemmet ikke klarer & fglge med i samtalen og stiller et spgrsmal "hva sa du?”,
kan responsen bli ’bare glem det!”. Like ofte kan responsen bli "dette var ikke viktig”, eller
”du trenger ikke a vite dette”. For de med lite kunnskap om hgrselshemmede kan skape

oppfatning av denne gruppen som nysgjerrige. Det kan veare vanskelig & forstd hvorfor
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vedkommende fglger si intenst med, men den hgrselshemmede pa sin side, forsgker bare &
henge med i samtalen. Hgrselshemmede er avhengig av a avlese ansikt, munn og kropp.
Enkelte har l&rt ulike strategier som hjelper dem i det sosiale livet med hgrende. Et eksempel
pa dette er & late som om man fglger med, le nar de andre ler, eller nikke néar de andre nikker,
for & vise at man fglger med i samtalen. Det kan oppleves en konstant frykt for 4 f4 spgrsmal
fra de hgrende, om hva vi snakket om, eller hva man synes om temaet. Det & ikke kunne gi
svar, kan gi en fglelse av vere veldig liten og dum. Dette kan bidra til & bekrefte fordommer
mot de hgrselshemmede; de er ingenting, kan ingenting og vet ingenting. Slike episoder kan
bli en medvirkende faktor til at den hgrselshemmede utvikler et lavt selvbilde, og velger &

trekke seg ut av situasjoner (Grgnlie 2005).

Margrete forteller om sin skolegang ved en hgrselsklasse og hvordan skolegangen pavirket

hennes selvbilde:

”... jeg prover d bygge opp min selvtillit, md veere trygg selv. Jeg tenker pd min barne-
og ungdomsoppvekst, under ungdomsskolen var det annen person i klassen som '
forspkte a konkurrere om hvem som snakket best ...”

En av medelevene pekte alltid pa seg selv som nr. 1, altsé den som hadde best tale. Deretter
pekte medeleven pa andre som nr. 2, 3 og sé videre. Margrete opplevde at hun alltid ble

utpekt som den som var dérligst til & prate. Dette gjorde henne bade skuffet og fornermet.

”...Videre opplevde jeg i klassen at logopeden sa at den og den pratet best, dere andre
er ikke sd flinke. Hun oppfordret og ga masse oppmerksomhet til de flinke, og jeg fplte
ofte at jeg ble sdret og lei meg, jeg er ikke flink nok, tenkte jeg, og det sliter jeg med
fremdeles idag ...”

I en sosial samhandling mellom en hgrselshemmet og en hgrende forutsetter den hgrende en
rask respons tilbake med lyd. For hgrende er den sosiale lyden plassert primart over
gestikulasjoner og bevegelser. Burkitt (2000) mener at det er gjennom de vokale gestene at
man kan respondere umiddelbart for egen handling. For tegnsprakbrukerne er det motsatt, her
er tegnspréket, gestikulasjonene og bevegelsene som kommer fgr lyden. Samhandling
forutsetter gjensidig forstaelse mellom hgrende og den hgrselshemmede. I en situasjon, der
den hgrselshemmede ikke responderer umiddelbart eller svarer for sent, kan virke forvirrende
for den hgrende. I hgrendes verden korrigerer og justerer man sine egne handlinger

kontinuerlig gjennom bekrefting eller benekting med lyd. Den hgrselshemmede har andre
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spraklige koder for hvordan benekting eller bekrefting skjer, det skjer ikke gjennom lyd, men
gjennom gestikulasjon, nikking, gyekontakt og kroppsbevegelse.

Birgitte beskriver hvordan det var & pendle mellom lokal skole og et kompetansesenter for
hgrselshemmede. Birgitte hadde arlige opphold ved dette kompetansesenteret mens hun gikk
pé lokal skole. Hun forteller hvor mye lettere det var & fa venner ved kompetansesenteret. For
‘henne ble dette ”... drets hgydepunki ...”. Her fglte hun seg verdsatt og ble sett. Hun
beskriver at ”... det G oppleve d veere populer... venner... det hadde jeg aldri opplevd fpr, d
veere en elevrddsleder pa skolen, det ville veert utenkelig b& denne lokale skolen ...”. Birgitte
valgte 4 ta det siste skoledret ved dette kompetansesenteret og beskrev hvordan hennes

selvbilde blomstret opp gjennom det siste skoledret.

1 dokumentarfilmen “Hear and Now” forteller Paul Brodsky om sine forventninger for
cochlea-implantatet. Han gnsket & gke sin selvtillit med Cl-operasjon, fa nye venner og kunne

fgre en samtale med hgrende. Han gnsket ogs 4 bli et mer dristigere menneske.

Mennesker som opplever seg stigmatisert og mindre verd pa grunn av funksjonshemming
-eller nedsatt funksjonsevne trekker seg ofte ut fra offentligheten, pa grunn av at de fgler seg
skamfull. Mobilisering forutsetter at det skjer en forandring pé hgyere aktivitets- og
energiniva. Det er de emosjonelle prosesser som ma involveres i en slik omveltning, som kan

gjore skamfglelse til en fglelse av stolthet (Starrin 2008).

Det 4 leve med hgreapparat i et hgrende miljg virker & ha vart tgft for de fleste informanter.
De beskriver hverdagen med sosial isolasjon og tilbaketrekking. Nar de fgrst har lert seg
_tegnsprak, gker selvtillit og det sosiale nettverket utvides med tegnspraklige venner. CI-
operasjon derimot har gkt selvbilde i form av at man tgr i stgrre grad ta kontakt med hgrende,
som man tidligere har unngatt. Redselen i mgte med ukjente har ligget i det & misforsta, eller
at en slik kontakt oppleves som anstrengende. Vi kan si at bade det a lzre seg tegnsprak og ha
fatt Cl-operasjon, har fgrt til bedre selvtillit i form av stgrre trygghet. Dette ser ut til 4 ha fgrt

til en modigere atferd for & mgte andre mennesker.
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6.8 Informantenes forventninger

Hanna gnsket ikke & ha noen forventning i det hele tatt, hun sier at ”...jeg ldste alt inni meg —
ville ikke tenke pa det. Sa der og da hadde jeg ingen fplelser for det — jeg bare laste. Jeg torde
ikke a ha forventninger...”, mens Judith beskriver dette slik: ”...jeg hadde ingen hgye
Sforventninger, jeg leste mye om CI og har veert med pd Cl-konferanse, jeg har fulgt med CI-
debatten siden 1991, og gjennom en lang periode ble jeg realistisk og hadde ingen hgye
forventninger. Jeg hdpet d hgre noe ...”. Disse to informantene beskriver egne forventninger
ved & fortelle om hvordan de forsgkte & ikke ha for hgye forventninger i forkant av
operasjonen. Nér vi videre spurte disse to informantene om CI svarte til deres forventninger
etter at lyden ble pakoblet, forteller Judith at livskvaliteten ble langt bedre og taleoppfattelsen
har blitt langt hgyere enn forventet. Hanna sier ogsa at hennes erfaringer har svart til hennes
forventninger. Hun sier at ”... jeg syntes det var utrolig fantastisk. Jeg har mer kontroll, jeg

hgrer stemmer, jeg hprer ”s”-lyden, jeg foler jeg har mer kontroll enn for, ndr jeg har CI pd

»»”

Marius gnsket heller ikke & ha noen forventninger fgr operasjonen. Han sier at ... sd jeg
bestemte meg for d ikke ha noen forventninger, pga. at jeg ikke ville bli skuffet, sa det var

bedre a ta tingene som det kommer”.

Margrete gnsket & vite hvordan lydene hgres, samt 4 kunne kontrollere egen stemme. Hennes
forventninger var: “Jeg forventet d kunne kontrollere min egen stemme bedre og var
nysgjerrig hvordan s- og sj-lydene var, det ville jeg vite”. 1 hennes tilfelle var det en
audiopedagog som advarte henne at hun métte ikke ha forventninger om & kunne fa
taleoppfattelse, da hun hadde levd som ”dgv” for lenge. Margrete bekrefter ogsa at hennes
taleoppfattelse fortsatt er ikke god, men hun hgrer omgivelseslyder, og hun mener at hennes
livskvalitet har gkt betraktelig etter operasjonen. Hun forteller ogsa at hun ikke har tid til 4
trene pa taleoppfattelse pa grunn av barn og arbeid. Hun oppfatter né s- og sj-lydene og de
skarpe konsonantene, som hun aldri hadde hgrt fgr, som for eksempel t og p. Med
hgreapparatene hgrte hun de runde vokalene godt, med CI har disse vokalene blitt ”...mindre

eller nesten borte...”.

Emma hadde et hip om & kunne hgre bedre, hun ville uansett ha mistet det lille hgrselsresten

som hun hadde, og hgreapparatet ville ikke lenger ha noen funksjon for henne. Hun gnsket 4
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kunne hgre detaljer, lyder som hun aldri hadde hgrt fgr, kunne delta mer aktivt i
familieselskap, for eksempel det & kunne oppfatte mer hva familien snakket om. Hun hadde
ogsé forventning om at hun kunne snakke i telefonen med fremmede, samt at hun hadde
mange hgrende venner som hun fortsatt gnsket & holde kontakt med. Hun beskriver at hun
fgler at hun var veldig utenfor i mange sosiale sammenhenger og gikk glipp av mye
informasjon. NAr vi spurte om disse forventningene ble innfridd med CI, forteller hun dette
slik ... jeg trodde det skulle bli enda bedre ... spesielt i forhold til kommunikasjon med
hgrende. Der fpler jeg at jeg fortsatt stopper opp. Jeg klarer ikke d oppfatte alt det de sier,

men det er blitt litt bedre. Det gdr bra med én til to i smad grupper...”.

Alle vére ni informanter sier at de enten ikke gnsket a ha noen forventninger i forkant av
operasjonen, eller s& forventet de 4 hgre noe. Det 4 ikke ha forventninger kan ha sammenheng
med at de gnsker ikke & bli skuffet; man far ta‘det som kommer. Flere informanter oppgav at
de har ingenting 4 tape ved 4 fa CI, da hgrselen hadde blitt sa darlig uansett. De opplevde at
hgreapparatet ikke lenger hadde den gnskede effekten. En informant hadde veldig hgye
forventninger i forkant. Dette bygget pa hennes tidligere erfaringer i barnearene som lettere
tunghgrt. Hgrselen hennes hadde blitt helt borte da hun valgte 4 fa CI. Hun forteller at hennes
CI absolutt har svart til hennes forventninger, og har fortsatt mye & l&re. Hun er veldig innstilt
pé & lzre nye lyder og gjenkjenne de forskjellige lydene som hun hgrte tidligere. Hun sier at

lydene ikke er de samme som med hgreapparatet, og alt ma leres pa nytt.

Nar vi spurte vare informanter om hvorfor de gnsket 4 la seg operere, kan svarene tolkes som
om de hadde underliggende forventninger. Disse forventningene kan oppfattes som et gnske
om bedre livskvalitet, sosiale deltakelse og kontakt med familie og venner. De nevnte blant
annet at de gnsket & hgre og fungere bedre. Det kan ogsa oppfattes slik at det sosiale

nettverket, bade venner og familie har spilt en stor rolle i valg av CIL.

Anders sier avslutningsvis at ”...jeg er fpdt hprselshemmet og aldri har vaert hgrende for, jeg
kan ikke tenke meg hvordan det er G veere hgrende. Hvis jeg fikk en time av mitt liv, for d veere
hgrende, sd kunne jeg bedre forstd hvordan det er G veere hgrende...”. Dette illustrerer hvor
vanskelig det er a forstd og forklare til hgrende hvordan en egentlig hgrer. Lydopplevelsen er
individuell og CI ser ikke ut til 4 endre denne opplevelsen noe merkbart. Selv om Anders har

fatt CI, kan han likevel ikke forsta hvordan det er & vaere hgrende.
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7.0 AVSLUTTENDE REFLEKSJONER

Det & ikke hgre er ikke ngdvendigvis problem for den dgve, men det kan tenkes at det er det
sosiale miljget som gjgr dgvhet til et problem. I en tankesetting der dgvhet defineres som et
problem, vil den profesjonelle lgse dette problemet, men ikke alltid p4 en mate som er best for

den dgve.

I dette kapittelet oppsummerer vi hvordan vare informanter faktisk opplever sine sosiale liv
med CI. Vi forsgker a trekke fram de ulike erfaringene som informantene har delt med oss her
i avslutningen. Endres den sosiale deltagelsen i virkeligheten etter en CI operasjon? Vil den

kulturelle tilhgrigheten i dgvekulturen endres?

7.1 Et sosialt liv med CI

Anders opplever en stor forandring i livet sitt med CI. Han forteller at det er stor forskjell fgr
og etter CI operasjonen. I fglge Anders, kan dette ha noe med hans personlighet & gjgre. Han
sier at det er mye lettere a ta kontakt med hgrende, og at han har leert mye mer. Anders
betegner seg selv som mer kunnskapssgkende nd enn tidligere. Han er blitt modigere for 4

spke etter ny kunnskap og er mer deltagende i det sosiale livet.

Margretes sosiale nettverk har ikke forandret seg etter CI operasjonen. Hennes nettverk bestar
fortsatt av tegnspraklige personer, og hun har ikke ervervet nye venner. Hun benytter CI mest
for 4 kontrollere sin egen stemme, lytte pd musikk og ha hgytlesning sammen med barna sine.
Likevel forteller hun, hvor mye lettere det er for henne & prate med hgrende, for eksempel i

butikken.

CI operasjonen har endret Emmas liv. Hun har fatt stgrre sosialt nettverk, og tgr & snakke i
telefonen med fremmede. I fglge henne er det telefonselgere hun opplever som plagsomme,
da hun opplever disse som innpdslitne. P4 jobben tgr hun fortsatt ikke 4 ta telefonen, selv om
hun til tider har veldig lyst & prgve hvordan det ville fungere. S& langt har hun enné ikke
kommet. En morsom opplevelse Emma forteller var & hgre sin far snorke, for fgrste gang.

Dette hadde hun aldri hgrt fgr, og métte dermed spgrre sin mor hva slags lyd hun hgrte. Emma
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synes snorkelyden er helt forferdelig. Hun opplever mange av lydene rundt henne som
‘behagelige og morsomme. Spesielt liker hun fuglelyder, og hun forsgker 4 lzre seg 4 skille
mellom de forskjellige fuglene. Hun mener at CI har mange praktiske fordeler. Na kan hun
sitte og lytte nar for eksempel mikrobglgeovn, vannkoker og lignende er ferdig. Tidligere

_maétte hun ha visuell kontroll pa disse hele tiden.

Emma sliter fortsatt med a delta i et sosialt liv med herende. Hun beskriver en fest hun deltok
i pa fglgende mate: “...det var tgft, jeg provde G ha CI pa med stgydemping, det hjalp litt, men
jeg klarte ikke a oppfatte alt, oppfattet bare bruddstykker, litt her og litt der, sa jeg er sosial

dpv i store samlinger.”.

‘Marius merker at han har fatt stort utbytte av CI, s@rlig nar han er sammen med hgrende. Han
forteller hvor mye lettere det er & fglge med i en gruppe pa 4-5 personer rundt et bord. Han
beskriver dette slik: ... jeg kan hgre hvem som begynner a prate og kan snu meg mot
vedkommende med en gang, sd far jeg med begynnelsen av setningen og da far jeg et godt

“utbytte av samtalen...”. Med hgreapparatet klarte han ikke & fange opp hvem som snakket til
enhver tid, men matte snu seg rundt for & finne ut hvor lyden kom fra. Marius forteller at han
hgrer mange nye lyder, som blant annet lyder fra fugler og lignende. Han fgler derimot at
bassen er blitt darligere med CI, ”...med hgreapparatene hgrte jeg bassen veldig godt, men
diskant lyden var ikke sd bra. Med CI er det hélt omvendt. Den klare lyden jeg hadde pd

bassen er borte nd.”

Judith beskriver hvordan hennes sosiale verden har endret seg drastisk etter at hun fikk CL
Hennes far sa til henne, ”...nd har du en tgff jobb foran deg...”, ”... dad spurte jeg...”, faren
fortsatte: ”... du md leere d lytte, og prate mindre...”. Judith har, som tidligere beskrevet, et
stort nettverk. Hennes strategi i samveaer med andre mennesker med hgreapparat, har vert 4
'prate mye og lytte mindre. Hun forteller at med CI har hun mer energi, hun er mer sosial.
Tidligere opplevde hun det slitsomt & g ut med sine hgrende venninner, da hun slet med a
munnavlese. Hun sier i tillegg at ”... ndr jeg ser naboen, sd setter jeg meg ned ved siden av

han og skravler, mens fpr var det G holde litt avstand...”.

Disse historiene forteller oss noe om hvordan de har klart & mestre den nye tilverelsen med
CI og hvordan livet deres er blitt endret. Det kan virke som om CI gir gkt livskvalitet, bedre

selvbilde og fa stgrre tilgang til samfunnet for den enkelte. Askheim (2008) tar opp i boka
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“Empowerment” at mennesket er et aktivt og handlende individ som gnsker & handle etter sitt
eget beste, dersom forholdene legges til rette. Et begrep som nesten kan sidestilles med
empowerment, er mestring innenfor rehabiliteringsfeltet. Det vil si at personer med varig
funksjonsnedsettelse kan lzre & leve med sin situasjon og mestre hverdagen, for igjen a fa
opplevelse av & f& kontroll over sitt eget liv (ibid). I flere fortellinger mgter vi nettopp slike

fremskritt.

Et individ har et gnske om sosialitet, evne til fremtidsplanlegging og ha kapasitet til a fatte
selvstendige og ansvarlige valg. Individet ser seg selv som et handledyktig menneske som er i
stand til & velge, og er motivert til 4 realisere sine muligheter og til 4 gjgre noe med sin
situasjon (Askheim 2008). Slik informantene beskriver det kan det oppfattes som CI gir flere
muligheter til hver enkelt & mestre hverdagen bedre. For noen er deltagelse og tilgang til det

hgrende samfunn blitt mye lettere og gitt utvidet sosialt nettverk.

7.2 Bruker informantene CI hele dagen?

Vi spurte de fleste informantene i hvilken grad de bruker Cl-apparatet sitt. Her gnsket vi & vite

om de har apparatet pa hele dagen eller om de slér av, og i hvilke sammenheng slas det av.

Margrete pleier 4 sl av Cl-apparatet sitt flere ganger i lgpet av dagen. Alt avhenger av hennes
dagsform. Om hun er sliten, trett eller deprimert, orker hun ikke & ha det pa. Da synes hun det
er deilig 4 slé av og slippe lyd. Pa jobben fgler hun at det blir for mye stgy rundt seg, og hun
klarer ikke & bruke CI pa personalrommet. Hun sier at “dersom jeg sitter og leser og har CI
pa, blir jeg forstyrret av lydene rundt meg og blir stresset. Vil ha full konsentrasjon, sa slar
Jeg av CI’. Et lignende eksempel ser vi i dokumentarfilmen hvor Paul forteller at han ma sl
av CI nar han skal lese eller se p nyhetene pa fjernsynet. Han sier at det blir for mye stgy

rundt ham, og han vil ha full konsentrasjon pé det som blir lest og det som sees pa fjernsynet.

Nér Hanna er hjemme, pleier hun alltid & ta av CI-apparatet. Hun er trgtt og sliten i perioder,
og ndr det er ungdommer i huset, er det ifglge henne veldig deilig 4 bare ta det av. Hun sier at
”... det er litt uvane d ta det av hjemme. Jeg er ikke sd veldig flink pa det, sd jeg bgr ha det pd
hele tiden”.
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Emma pleier ogsa a ta av Cl-apparatet sitt i visse situasjoner. Hvis hun er fryktelig sliten, slér
hun apparatet av, men har det pa i hodet hele dagen. P& jobben hennes er en urolig person som
lager mye st@y. Dette ble for mye for Emma, og hun métte sla av apparatet for & kunne
fungere pa jobben. De hgrende kollegaer av henne var til tider “misunnelig” pd henne, da de
gjerne ville ha den samme muligheten, 4 kunne sla av hgrselen sin”. Emma dro til sykehuset
der hun ble operert, for 8 dempe ned lyden pa apparatet. N& fungerer hun bedre pa jobb og har
det pa hele dagen pa jobben.

Judith har to Cl-apparater, og hun forteller at hun pleier 4 ta av det ene Cl-et tre-fire timer om
dagen. Hun blir plaget av tinnitus (gresus) i tilfelle hun har apparatet pa for lenge om gangen.
‘Det andre Cl-apparatet har hun pé hele dagen, bortsett fra om kveldene. Da pleier hun 4 ta de

av for 4 slappe av fgr hun skal legge seg.

Marie har derimot en helt annen historie enn de andre informantene. Hun har ikke benyttet
‘Cl-apparatet i det siste halvaret fgr vi intervjuet henne. Arsaken er at hun synes lydene er for
sterke, selv med justeringer, og derfor opplever hun “angst” & matte ta apparatet pa. Hun
beskriver hvordan hun fgler at hodet hennes sprenges av de sterke lydene. Hun har forsgkt &
forklare dette til audioteknikeren pa sykehuset, at lydene er ubehagelige, men de avfeier
henne med at dette matte hun tale. Marie sier det slik om sin samtale med sykehuset: .. jeg
vil ha lyden justert ned ... men de sier nei, man md justere lydene opp og diskantlydene er
viktige osv., osv., og det er viktig at du trener pd de nye lydene...”. Hun svarte til
-audioteknikeren: ”... ja ja ... hold kjeft ..., men det er viktig a ha god fplelse for lydene, og jeg
har ingen god fplelse og jeg trenger ikke de og de lydene na”. Til slutt sier hun at ”...det har
veert mange diskusjoner med justeringsfolkene pa sykehuset, og jeg foler at de motarbeider

meg hele tiden. Det er jeg som vet hvordan jeg vil hgre og hvordan jeg fpler lydene, de har

ikke CI selv, sd de vet ikke hvordan det er d ha CI og hvordan det er, det provoserer meg.”

Liv Altmann skriver i boken Empowerment at gjennom profesjonalisering — utdanning og
-yrkeserfaring — har profesjonelle spesialisert seg pa hva som er brukernes problemer, hvordan
disse skal oppfattes og hvilke tiltak som skal settes inn. Tjenesteyterne har og er tillagt
autoritet til & avgjgre om et problem er et problem og til a forsta hva som skal gjgres med
dette (Altmann 2007: 165).
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Dette bgr sta til ettertanke hvor viktig det er a lytte til den som har CI, og erkjenne individets
fglsomhet for lyden. Det er individuelle forskjeller fra person til person. Méleapparatene, som
sykehusene har for & justere lyden, méler ikke individets lydfglelse eller sensitivitet. Det er
kun individet som kan beskrive denne lydopplevelsen. Grgnlie (2005) forklarer at noen
personer har overfglsom og «trgttbar» hgrsel. Noen har sa lav terskel for smerte at avstanden

fra forsterket hgrbar lyd til ubehag er veldig kort.

Anders er en av de tre informantene som har CI pa hele dagen og tar det ikke av. Han forteller
en morsom historie som vi gnsker & formidle her: Tidligere med hgreapparat pleide han &
synge etter musikken og har alltid veart glad i a lytte musikk. Etter at han fikk CI, lytter han
mer til musikk nd enn tidligere, og er mer fascinert over hvordan musikken hgres ut med CI.
Han har ogsé forsgkt & synge etter CI, og han sier fglgende: ”... men etter operasjonen fant
jeg ut at nei ... forferdelig ... sd jeg har kuttet det ut”. Anders sin lydopplevelse har blitt

betydelig endret etter CI-operasjonen.

Dersom Marius tar av CI i Igpet av dagen, blir han raskt déirligere. Han beskriver dette slik:
”Hyis jeg tar av CI, fpler jeg det blir verre, jeg blir urolig og md se rundt omkring mye mer
enn det jeg er vant med...”. Med CI blir han mer avslappet. Han benytter Cl-apparatet sitt
hele dagen.

Victoria har ogsa CI pa hele dagen, i begynnelsen méatte hun ta av apparatet ganske ofte da
hun ble sliten. Hun klarte ikke & ha det pé i flere timer sammenhengende. Hun fglte at det ble
fullt kaos i hodet i begynnelsen, men na har hun Cl-apparatet pa hele dagen. Barna hennes
merker fort om hun ikke har CI-et pa seg, da de er vant til at hun hgrer, og at hun gir respons

ved hjelp av lyden fra dem.

Birgitte fgler at hun mé ta av CI i perioder i lgpet av dagen. Hun bruker litt tid pA morgenen
fgr hun setter p& Cl-apparatet. Hun sier at ”...d, jeg gruer meg litt til 4 sette det pd...”, da hun
fgler at overgangen fra total stillhet til at lydene kommer pa helt plutselig er voldsom. Det blir
en voldsom stgybglge inn i hjernen i de fgrste minuttene, sa roer det seg, og hjernen hennes
venner seg til lydene. Hun starter alltid med a passe pé at fjernkontrollen er innstilt pa det
lavest mulige volumet. Birgitte har vert plaget av gmhet i huden der hvor magneten sitter, slik
at hun métte g noen perioder uten CI. Hun merker selv at det gér stadig fremover og at hun

venner seg raskere til lydene na enn tidligere.
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Ved gjennomgang av disse informantenes fortellinger om hvorvidt de benyiter CI hele dagen
sammenlignet med hgreapparatbruk, ser vi en stor forskjell pa dette. Med hgreapparat kunne
~man ha det pé hele dagen, lyden oppleves ikke kraftig eller ubehagelig for informantene.
Hgreapparatene er svakere enn Cl-apparatene, da de ma gjennom trommehinnen, og det er
lydbglgene som stimulerer lyden til hjernen. CI-apparatene sender elektromagnetiske signaler
som stimulerer hérene i sneglehuset, og derfra sendes til hgrselsnerven hvor de blir omdannet

il lyd.

Tre av ni informanter klarer i dag a benytte apparatet hele dagen. Fem informanter beskriver
at de md ta av apparatet i perioder i Igpet av dagen. Arsaken som oppgis er i hovedsak at man
blir trgtt og sliten av lyden som blir vanskelig 4 sortere, og alt fgles som kaos. En informant
har ikke klart & ha pa Cl-apparatet i de siste seks méanedene, da lydene er for sterke, og hun

opplever angst for & sette apparatet pa igjen.

7.3 Oppsummering

-Gjennom informasjonen fra vare informanter har vi kunnet & danne et ganske nytt bilde av det
som influerer den dgves verden. Vi mener de voksnes tidligere erfaringer med eller uten
hgreapparat, gir oss en indikasjon pa hvordan verden vil se ut om noen tiar. Siden resultatene
fra Cl-opererte barn ikke er kommet i full skala enn4, er det vanskelig a si sikkert hvordan

‘verdenen ser ut om 20 &r nar disse er voksne. Vi héper at denne masteravhandlingen kan bidra

til & rette fokuset pa sosial utvikling og deltagelse etter en cochlea-implantasjon.

Vér problemstilling i denne avhandlingen var: I hvilken grad opplever tegnspraklige
dgve/sterkt tunghgrtfpdte, Cl-opererte voksne endringer i sosial atferd og kulturell tilhprighet

etter operasjonen?

'Et bilde som kan tegnes s4 langt, ser ut til 4 vaere at CI er en nyvinning, som ligner tiden med
hgreapparat. Erfaringer fra tiden med hgreapparat kjennetegner det som erfares med CI-
opererte idag. Effekten med CI ser ut til 4 vaere bedre, og kan derfor langt pa vei godkjennes

_som et godt og avansert hgreapparat. Det at CI vil gjgre dgve hgrende, er vel & dra gnsker og

tanker for langt. I mange situasjoner vil dgve fortsatt veere dgve. Kanskje enda mer dgve
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denne gangen. Dersom Cl-et skulle skades pé et eller annet vis, vil det fgre til lang ventetid i

stillhet.

Nar tegnsprakbruken kuttes ut, vil tilverelsen vere langt verre enn man kan forestille seg.
Intet varer evig, ikke engang et CI. En eller annen dag vil ting skje, og da er tegnsprak (eller
andre alternative kommunikasjonsmetoder) viktigere enn noen gang. Dette var og er en stor
bekymring hos vare informanter. Noen av disse sier at de til og med har blitt darligere pa &
munnavlese, noe som ville ha betydd total isolasjon, dersom CI apparatet slutter 4 virke. Det
kom ogsa frem hos en informant at hun fgler seg mer handikappet nd, p& grunn av frykten for
at Cl-et hennes skulle bli gdelagt pd en av hennes ferieturer. Hvordan skal hun kunne skaffe
seg CI, hvem kan reparere Cl-apparatet i et fremmed land, og hva med sosial deltakelse med
familie og venner pa ferieturen? Hun ville ha blitt totalt isolert med sitt hgrselstap dersom CI-
et skulle ryke pa en ferietur. Med hgreapparatene sine slapp hun denne bekymringen, for hun
var sa vant med & munnavlese og benytte synsinntrykket. Hun kunne bruke det ene

hgreapparatet dersom det andre skulle gé i stykker.

Livet med hgreapparatene beskrives som hgrer bra — men er dgv. Dette fordi en hadde
opplevelse av & hgre, uten virkelig & hgre. Flere av vére informanter beskriver hvordan de
“trodde” de hgrte bra med hgreapparatet. Dette skyldes av bedre kompetanse i & bruke
visuelle kanaler i kommunikasjonen, som for eksempel munnavlesing, bruk av gyne og vaere

mer observant.

Flere informanter har testet hgreapparatenes effekt etter a ha fatt CI. Lydopplevelsen med
hgreapparat var dérlig og i noen tilfeller hgrte man absolutt ingenting. De oppdaget at i den
tiden de ikke benyttet seg av hgreapparatet, forsatte den visuelle oppfglgingen som fgr. De

brukte synet, og dette ga en opplevelse av & hgre - altsa en hgrsel med eller uten hgreapparat.

CI endret disse erfaringene betydelig. Livet snudde seg til “dgv — men hgrer bra!”. CI gir god
lydeffekt som hjelper 4 fglge med uten & se. Lydene er til stede, og vére informanter bekrefter
dette. De responderer pa lyden ved a registrere den med hgrselen, uten & benytte
synsinntrykket som tidligere med hgreapparatet. CI-brukeren kan i stgrre grad "slappe av” og
ikke lytte etter hver eneste lyd eller bevegelse, da man hgrer den likevel. Nir Cl-et tas av, er

man dgv! Det er interessant  registrere hvordan noen av vare informanter beskriver at livet
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deres er blitt mer lydavhengig etter CI-operasjonen. Dette oppleves ikke ngdvendigvis ensidig

“positivt.

Vére informanter melder at de tar av Cl-et pa enkelte tidspunkter pa grunn av lydslitasje
gjennom hele dagen. P4 disse tidspunktene er vedkommende “mer dgv” enn da
vedkommende brukte hgreapparat, fordi evnen til munnavlesing er svekket, evnen til

2

observasjon er svekket og evnen til & “mdrte” fglge med er svekket.
Informantene vére oppgir tegnsprak som en viktig del av deres liv. Kontakten med dgve- og
tegnsprakmiljg ser ut til & ha blitt opprettholdt, mens syv informanter oppgir at de har fatt

stgrre kontaktflate etter operasjonen.

Har dgve blitt mer assimilert med hgrendes verden etter & ha fatt CI? Det virker som det har
skjedd endringer i den enkeltes liv. CI ser ut & gi resultater, dersom man kun fokuserer pa det
4 hgre. Deltagelse i det sosiale livet er blitt forbedret, og mulighetene er utvidet. Likevel har
‘Cl-et sine begrensninger. Vi har ingen grunnlag 4 mene at den dgvekulturelle tilhgrigheten
har endret seg. Det finnes heller ingen holdepunkter & pasta at identitet som dgv endres i
vesentlig grad, etter CI-operasjonen. Slik formulerte en av vre informanter sin egen identitet

som dgv eller hgrende: “jeg er dgv — men hgrer bra!”.
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Vedlegg 2

Hei! : Trondheim den 13.05.2008

Vi er to studenter i Master i Sosialt arbeid ved Hggskolen i Bodg, som skriver en
hovedoppgave sammen. Hovedoppgavens tema er: hvordan opplever tegnspraklige
dove/sterkt tunghgrtfadte CIl-opererte voksne sin livssituasjon for og etter operasjonen.

Vi gnsker & intervjue om lag 10 personer over 18 ar. Erfaringene fra disse intervjuene skal
analyseres for 4 fa forstielse for utbytte av CI og hvordan oppleves endringene i egen
livssituasjon, eller i forhold til andre. I hvilken grad endres kommunikasjonsmetodene som
fglge av Cl-operasjonen, star ogsa sentralt i denne hovedoppgaven.

Dette brevet blir sendt til lederen av CI-gruppa, hgresentralen ved Haukeland
Universitetssykehus, @NH avdelingen ved Rikshospitalet og hgresentralen ved St. Olavs
Universitetssykehus. Vi ber disse overnevnte instanser om 4 videresende dette
informasjonsskrivet til aktuelle kandidater som oppfyller kriteriene for 4 delta i dette
prosjektet. Vi far ingen informasjon om hvem som har fatt dette informasjonsskrivet for du
selv tar kontakt med oss.

Malgruppen (informater): Vi gnsker a intervjue personer som enten er dgvfgdte eller
sterkt tunghertfaedte over 18 ar. Du ma ha norsk tegnsprak som fgrste sprak eller
benytte tegnsprak/tegnstgttet kommunikasjon til daglig. Du ma hatt CI i omlag 1,5 ar.

Intervjuene vil bli tatt opp béde pé video og pé bénd, dette pa grunn av at vi regner med at
enkelte informanter benytter stemme i tillegg til tegnsprak. Videopptak vil ha fokus bade pa
informanten og intervjueren.

A delta i dette prosjektet er frivillig og det er full anledning 4 trekke seg nir som helst.
Det er ikke erstatnings- eller begrunnelsesplikt ved a trekke seg fra dette prosjektet. All
informasjon som kommer fram i intervjuene vil bli anonymisert. Vi som skriver denne
hovedoppgaven plikter ogsa 4 oppbevare all materiale pa et sikkert omrade, samt at
disse blir anonymisert hos oss. Opplysningene som vi far, vil ikke bli utlevert til andre,
vi har ogsa taushetsplikt. Etter innlevering av hovedoppgaven, vil all datainformasjon
bli slettet. Hovedoppgaven skal avsluttes sommeren 2009.

Var veileder i denne hovedoppgaven er Sveinung Horverak, hggskolelektor ved Hggskolen i
Bodg. Mail: sveinung.horverak @hibo.no. For mer informasjon om prosjektet kan vi eller
veileder kontaktes.

Vi haper med dette at du er interessert i a delta i dette prosjektet som informant.

Med vennlig hilsen

Tom Harald Dahl Markus Isakka
tom-harald.dahl @ trondheim.kommune.no markus.isakka @trondheim.kommune.no
sms: 95168172 sms: 90121374




Vedlegg 2

Samtykke

Jeg samtykker a delta i dette masteroppgaveprosjekt: “hvordan
opplever tegnspraklige dove/sterkt tunghgrtfadte Cl-opererte voksne sin livssituasjon for og
etter operasjonen®.

Jeg har lest informasjonsbrevet av 13.05.2008 og inneforstatt innholdet av det.

Jeg kan nar som helst, uten nzermere begrunnelse, trekke tilbake min samtykke og trekke meg
ut av prosjektet.

Sted, dato, ar

Underskrift



Vedlegg 3

INTERVJUGUIDE

N

.*ALDER

MANN/KVINNE

UTDANNING

BOSTED: BY/TETTSTED/LANDSBYGD
FAMILIEFORHOLD: GIFT/SINGEL/BARN/BARNEBARN

6. HVORDAN OPPLEVDE DU LIVET FZR CI-OPERASJONEN

7.

8.
9.
10.
11.
12.
13.

14.
15.

HVILKEN KOMMUNIKASJONSMETODE BENYTTET DU F@R CI-
OPERASJONEN?

KAN DU BESKRIVE DITT SOSIALE NETTVERK FR OPERASJONEN?

HADDE DU KJENNSKAP TIL ANDRE PERSONER MED CI FGR OPERASJONEN?
HVORFOR VALGTE DU CI-OPERASJONEN?

HVILKE FORVENTNINGER HADDE DU TIL CI FOR OPERASJONEN?

KAN DU BESKRIVE LIVET DITT ETTER OPERASJONEN?

BESKRIV OM DIN KOMMUNIKASJONSMETODE HAR ENDRET SEG ETTER
OPERASJONEN, OG I SA FALL HVORDAN?

BESKRIV DITT NETTVERK ETTER CI OPERASJONEN?

KAN DU BESKRIVE I HVILKEN GRAD DINE FORVENTNINGENE HAR BLITT
INNFRIDD ETTER CI-OPERASJONEN?



