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Det har gatt 20 ar sedan de forsta kokleaimplantatoperatio-
nerna pa dova barn utfordes i Sverige. Manga av de opererade
barnen &r i dag tondringar och unga vuxna. Hur har det gatt
for dem? Har de tillgang till en kommunikation som majliggor
delaktighet i socialt samspel? I sa fall, hur ser denna delaktig-
het ut? Det ar nagra fragor som analyserades narmare i en
psykologexamensuppsats och som belyses i dennaartikel [1].

Sedan decennier har det funnits olika asikter gallande pa
vilket satt déva barn bast stimuleras i sin sprakliga utveck-
ling. Nar kokleaimplantat borjade inopereras ansag mangaatt
den nya tekniken kunde gora déva barn hérande, medan dova
ansag att barnen berdvades sin sprakliga och kulturella ge-
menskap i teckenspraket. | dag ar den gemensamma hallning-
en att kokleaimplantat kan vara till nytta men att det &ar vik-
tigt att barnen utvecklar tvdspréakighet i svenska och tecken-
sprak[2, 3].

F& studier om kommunikation

Merparten av det vetenskapliga studiet av barn med koklea-
implantat har varit inriktad pa talperception och talproduk-
tion i laboratoriemiljo [4-7], och det finns fa studier om bar-
nens kommunikativa situation. | en svensk longitudinell stu-
die av forsta generationen ddva barn med kokleaimplantat,
observerade i naturliga samspelssituationer hemmaoch i for-
skola/skola, framkom att barnen utvecklades olika med sina
implantat. Vissa kunde kommunicera delvis via tal, oftast i
monologform, andra foredrog teckensprak [8]. Intervjuer
med barnen vid 9-10 ars alder visade att de ansag implantatet
ha béade fordelar och nackdelar [9]. Barnen upplevde ljud som
trottande. 1 en-till-en-situationer kunde talsprdkskommuni-
kation fungeraval, men i stérre grupper och i ljudrika miljéer
var det omdjligt.

Méjligheten att vara delaktig i olika socialasammanhang ar
viktig for individens vélbefinnande. | WHO:s klassifikation
av funktionstillstand, funktionshinder och héalsa (ICF) har
man tagit fasta pa delaktighetens betydelse for en individs
hélsa [10]. Delaktighet betraktas som en multidimensionell
process, som innefattar barnet, interaktionen och omgiv-
ningen [11].

Tidigare studier

Arisi et al [12] studerade taluppfattning hos ungdomar med
kokleaimplantat. Resultatet visade forbattrad horsel men da-
lig taluppfattning hos en tredjedel av ungdomarna. Leigh et al
[13] fann att ungdomar med kokleaimplantat i storre utstréck-
ning identifierade sig med den hérande kulturen &n vad dova
ungdomar utan implantat gjorde. Inga skillnader betraffande
sjalvkansla, tillfredsstéllelse med livet eller k&dnsla av ensam-
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het foreldg mellan déva ungdomar med respektive utan
implantat. Wheeler et al [7] fann att tonaringar hade en 6ver-
vagande positiv upplevelse av sitt kokleaimplantat. Implanta-
tet ansags vara en forutsattning for att kunna héra och forsté
andra. De valde sprak beroende pa situation. Burman [14]
fann att ungdomar med kokleaimplantat betraktade sig i
grunden som d6va, men de hade bade hérande och déva van-
ner. Ungdomarna hade skapat en egen kokleaimplantatidenti-
tet. Forskning om déva ungdomar med kokleaimplantat har
paborijats, men studier om hur de hanterar kommunikativa si-
tuationer i vardagen saknas fortfarande [5].

Syfte och metod

De forsta barnen i Sverige som fick kokelaimplantat inopere-
rade har i dag natt tonaren och besitter vardefulla erfarenhe-
ter av att vdxa upp med implantat. De kan ge oss lardomar om
vilka insatser som behovs for att 6ka delaktigheten i vardagli-
gasamspelssituationer. Syftet med var studie var att underso-
ka om ungdomar med kokleaimplantat upplever sig vara del-
aktiga i det sociala kommunikativa samspelet och i sa fall pa
vilket sitt. Fragestallningarna var: Hur kommunicerar ung-
domar med kokleaimplantat? Vad gér ungdomarna for att un-
derlatta kommunikationen och hur upplever de att det de gor
fungerar? Vilka faktorer tycks framja respektive forsvaradel-
aktighet?

Studieansatsen var explorativ, da antalet studier om ungdo-
mars upplevelse av hur det ar att leva med sinaimplantat ar li-
tet. Syftet var att fanga variationen av erfarenheter och upple-
velser av begreppet delaktighetisocialt samspel. En kvalitativ
intervjumetod beddmdes vara bést for detta syfte.

Vad galler forforstaelse har uppsatsforfattaren sjalv horsel-
nedsattning och erfarenhet av den komplexa problematik
nedsatt horsel kan innebédra. Hon beharskar dven tecken-
sprak, vilket gjorde att intervjuer kunde ske utan tolk.

Urvalskriterier var individer fodda 1991-1994, bade pre-
och postlingualt déva och opererade fére 13 ars alder — i syfte

|
msammanfattat

Kokleaimplantat mojliggor
for dova att uppfatta ljud och
utveckla talsprék.

Syftet med var undersokning
var att studera upplevelsen
av delaktighet i socialt sam-
spel hos den forsta genera-
tionen ungdomar med kok-
leaimplantat.

Sju ungdomar intervjuades,
och en kvalitativ analys av
intervjuerna genomférdes.
N&gra kommunicerade
framst via tal, andra med
tecken. Teckenspraket gav

trygghet i kommunikationen,
och utvecklingen av tecken-
sprak och svenska ansags
gynnavarandra.
Sprakutveckling och ljud-
upplevelse ansags viktiga for
méjligheten att uppleva del-
aktighet, liksom bemétande
hos omgivningen och motiva-
tion hos dem sjalva.
Resultaten éverensstammer
med andra studier som visar
att delaktighet i socialt sam-
spel &r ett multidimensionellt
fenomen.
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»Ungdomarna upplevde sig tillhéra
tva sprakvarldar, en talande och en
teckensprakig.«

att nd bredd i variationen av upplevelser. De sena tonaren val-
des som 6vre aldersintervall eftersom ungdomar i dessa ar
forvantas ha stallts infor ménga olika kommunikativa méten
i och med 6vergéangen till gymnasiet och darmed méten med
nya kamrater. Dessutom antogs ungdomar i 6vre tonaren i
hogre grad reflektera kring den kommunikativa situationen
an yngre ungdomar. Att ungdomarna var pa vag ut fran gym-
nasiet formodades vécka tankar hos dem kring kommunika-
tion i ett samhalle dar talspraket dominerar.

Via kokleaimplantatkliniken vid Karolinska universitets-
sjukhuset gick en skriftlig forfragan till 30 ungdomar som
uppfyllde kriterierna. Tre flickor och fyra pojkar i dldern 16—
19 ar, opererade mellan 2 och 13 ars alder samtyckte till med-
verkan. Fyra var dova fran fodelsen. Tre hade hért som barn
och i varierande grad utvecklat talsprak innan horseln for-
samrades och kokleaimplantat inopererades. Fem hade initi-
alt opererats unilaterialt, och tva hade senare i livet fatt ett
andraimplantat inopererat.

Semistrukturerade intervjuer pa teckensprak eller svenska
genomfordes av uppsatsforfattaren. Intervjuer pa tecken-
sprak Oversattes till skrift av uppsatsforfattaren, och 6vriga
transkriberades ordagrant av en lingvist. Vetenskapsradets
forskningsetiska principer foljdes [14]. Skriftligt samtycke in-
hamtades fran samtliga deltagare och deras foraldrar i de fall
deltagarnavar under 18 ar.

En kombinerad deduktiv och induktiv tematisk analys an-
vandes —den deduktiva for att féra fram den egna forforstael-
sen vid analys av materialet och den induktiva for att forhalla
sig 6ppen till nya upptéackter i materialet.

Resultat

Ungdomarna kommunicerade pa olika satt: vissa talade en-
bart,andrakommunicerade enbartviateckensprak och nagra
tecknade och talade, antingen genom att tala i vissa samman-
hang och teckna i andra eller via samtidigt tal och tecken.
Ungdomarnas upplevelse av att ta del i kommunikation via tal
varierade alltifran att de sillan missade vad som sades till att
de endast kunde ta del i kommunikation via tal under vissa
omstandigheter. Nagra kunde inte uppfatta tal 6ver huvud ta-
get. Det férekom att ungdomarnavalde att kommunicera med
sinatalande vdnner genom sociala medier i stéllet for i den fy-
siska verkligheten.

Attkunnafdljamedisamtal upplevdes som mycket positivt,
medan motsatsen gav upphov till en kansla av utanforskap.
For dem som behérskade teckenspraket var det sjalvklart att
kunna uppfatta allt som kommunicerades. Umgéanget med
teckensprakiga vanner ansags avslappnat, och flertalet valde
saddana vanner. De hinder som fanns var att personer i omgiv-
ningen inte kunde teckensprak.

Ungdomarna menade att det var en fordel att kunna vélja
mellan att hora och vara dov. Det kunde vara skont att vila
fran storande ljud genom att koppla bort sitt implantat. Ge-
nom att kunnahodraoch talakunde de varadelaktigai samhal-
let. Ungdomarna upplevde sig tillhora tva sprakvarldar, en ta-
lande och en teckensprakig. Teckenspraket gav trygghet i
kommunikationen, och utvecklingen av teckensprak och
svenska ansags gynna varandra. Kokleaimplantaten gjorde
dem inte horande. De foresprakade tvasprakighet, i talad
svenska och teckensprak.

Olikastrategier anvandes for att underlatta kommunikatio-
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nen viatalsprak, tex lappavlasning, koncentration pavad som
sades och involvering av omgivningen, sdsom att forklara hur
de horde och vad som kunde underlatta kommunikationen.
Omygivningens forhallningssatt var avgérande for ungdomar-
nas mojlighet att ta del i samtal. En annan strategi var att ta
kontroll éver dialogen genom att introducera ett nytt &mne
som de sjalva behérskade. Ytterligare en strategi var att an-
vanda teckensprakstolk.

Ljudmiljon var av betydelse for delaktighet i talad kommu-
nikation. Nagra menade att de endast kunde uppfatta tal i tyst
milj6, medan andra upplevde att det da blev svarare att hora
vad som sades men att det gick att uppfattadven nar fler deltog
i samtalet eller nar de ljudmassiga forhallandena var samre.
Att samtalspartnern talade med en dialekt som man kande
igen och kunde uppfatta beskrevs som viktigt.

Faktorer i omgivningen for kanslan av delaktighet via teck-
ensprak handlade om att anhériga kunde uttrycka och avlasa
teckenspraket. Det var positivt nar deras vanner uttryckte in-
tresse for teckensprak och nar det fanns tillgang till tecken-
spraksmiljoer. Ungdomarnas upplevelse av att anvanda sam-
tidigt tecken och tal varierade: nagra tyckte att det fungerade
val och andra att det var negativt och att de inte forstod vad
som sades om den andre talade och tecknade samtidigt.

For att ta del i kommunikation via saval tal som tecken-
sprak var faktorer hos individen av betydelse. Den egna moti-
vationen var viktig for att fortsatta att utvecklas och ge sigin i
olika kommunikativa sammanhang. Ungdomarna identifie-
rade sig sjalva horselmassigt pa olika vis. Nagra beskrev att de
var déva men kunde hora lite, ndgra att de var kokleaimplan-
tatbérare som kunde tala och teckna och andraatt de var hor-
selskadade. Ytterligare nagra sag sig sjalva som »vem som
helst«, men om det blev problem att uppfattavia tal, berattade
de omsinasvarigheter att hora.

Diskussion

Ungdomarna i studien representerade en spridning nar det
galler alder vid operation och eventuell forekomst av hérsel
och talsprak fore operationen i syfte att fain mangaolika syn-
punkter. Det framkom ocksa en stor variation bland svaren
avseende hur ungdomarna kommunicerade och upplevde sig
vara delaktiga i socialt samspel. Samtliga beskrev minst en
kommunikationsform som vélfungerande. Mojligtvis har
ungdomar med den dominerande upplevelsen att kommuni-
kation ar otillgdnglig och omdjlig att 16sa valt att inte delta i
studien. Fragan kvarstar huruvida det dr en upplevelse hos
den undersokta populationen som inte fangats upp eller om
den svenska modellen med majlighet att utveckla tvasprakig-
het och vilja skolform utifran olika horselméassiga och sprak-
liga behov baddar for delaktighet i minst en spraklig gemen-
skap.

Vid analys av data och framstéllning av resultaten framkom
att delaktighet ar ett komplext begrepp som bestér av flera di-
mensioner, vilket dven lyfts fram av forskare inom omréadet [11,
16]. Frdgan om ungdomar med kokleaimplantat upplever sig
varadelaktigaeller inte, och i s& fall pa vilket satt, har inget en-
kelt svar. Utifran ovanstdende resonemang kan konstateras att
saval funktionsformaga, forméaga att uttrycka och uppfatta tal
och teckensprak, anvandning av strategier, omgivningsfakto-
rer och personliga faktorer har betydelse for delaktighet.

Konklusion

En habilitering som stimulerar tal och horsel pa ett kreativt
och lustfyllt satt framjar talutvecklingen. Tillgang till tecken-
sprakigamiljéer och att anhdriga far utbildning i teckensprak
ar viktiga faktorer for att mojliggora delaktighet. Socialsty-
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»Nagra beskrev att de var dova
men kunde hora lite, nagra att de
var kokleaimplantatbarare som
kunde tala och teckna ...«

relsen [17] och intresseorganisationer [2, 3] betonar vikten av
att barn med kokleaimplantat utvecklar tvasprakighet i teck-
ensprak och svenska. Detta stods av resultaten fran denna
studie. Positiva upplevelser av att ha tillgang till kommunika-
tion via bade tal och teckensprak har aven beskrivits av unga
vuxna med horselnedsattning [18]. Ungdomarna i studien
som var tvasprakiga uttryckte nyttan av majligheten att kun-
na uppfatta tal, som de fick genom sitt kokleaimplantat, sam-
tidigt som teckensprak innebar en viktig grund att sta pa dar
delaktigheten inte var villkorad till vissa omstédndigheter.

I dag opereras mangadova barnitidig alder. Tidig screening
gor att dovhet kan diagnostiseras redan nagon eller ndgra ma-
nader efter fodelsen, och operation kan ske fore ettarsdagen.
Alltfler far kokleaimplantat inopererat bilateralt, och tecken-
spraket far dairmed en alltmer marginaliserad roll i deras liv.
Vilka konsekvenser detta far for barnens kommunikativt
sprakliga, kanslomassiga, kognitiva och sociala utveckling vet
vi i dag mycket litet om. Férhoppningsvis kan féreliggande
studie ge inspiration till fortsatt forskning inom omréadet.

m Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
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