DET HUMANISTISKE FAKULTET
K@GBENHAVNS UNIVERSZITET

Kandidatspeciale P
Karen Lise Roslyng-Jensen /

En ny gruppe hgrende? //

- En kvalitativ undersggelse af cochlear implanterede teenageres Iivskvalitetl,.-“f
og identitetsdannelse [

II ’/
\
\'\
\\
/ \\
/4 \<
/ /
e Pl
.- f k e /
// f L%
/ g \
/ I / \
I I| ||
\ \ \ /
\ |II \\ I.""
: : . . . Y [
Vejleder: Lone Percy-Smith Inél{tut for Nordlske'-.,‘Studle og Sprogvidenskab
LY

Afleveret den: 1/3 2009 Audi}og%aadi ‘\
ety \ //



Institutnavn:

Name of department:

Forfatter:

Titel:

Title:

Vejleder:
Afleveret den:

Antal tegn:

Specialeafhandling

Institut for Nordiske Studier og Sprogvidenskab
Department of Scandinavian Studies and Linguistics
Karen Lise Roslyng-Jensen

En ny gruppe hgrende? — En kvalitativ undersggelse af cochlear
implanterede teenageres livskvalitet og identitetsdannelse

Teenagers with cochlear implant — A qualitative study of identity
development and quality of life

Cand. mag. Lone Percy-Smith
1. marts 2009

239.293



En ny gruppe hgrende?

— En kvalitativ undersggelse af cochlear implanterede teenageres livskvalitet og identitetsdannelse

Indholdsfortegnelse
L INAIEANING. .. e e e e e e e e e e 6
1.1 ProblemformUIBIING . .. ... e e e e e e e e e e e 7

R \Y (=1 (0o [P ¢
1.4 LitteraturkarakteriStiK. .. ... oot e e e e e e e e e 010

N (o] 22101 0] [ o P PP 12
2. Cochlear implant (CI) og sprogudviKIing............o.oii i e 12
3. Cl-brugeres uddannelsesstatus og erhvervssituation .................ccoii i 14
3.1 Uddannelse 0g erhvervsmassig STAtUS. .. ... ..e et e it et e ettt e e e eae e e aeenns 15
3.2 Betydning af SKOIEPIACEING ... ... v e e e e 16
3.3 Enkeltintegrerede CI-barn i Danmark... ..o e e e 17
4. Foraeldrenes valg 0g begrundelSer... ... ..o e 18
5. Teenagealderen og identitetsdannelse. ..........ovviiiiiii i e, 20
5.1 TeENAQRAIARIEN. .. ... et e e 20
5.2 Udviklingspsykologisk identitetsdannelse..............cccooviiii i 21
5.3 Identitet i det postmoderne samfund...............oiiiiiiiiii e 22
5.4 Det sociale flleSsKab. ... e 23

5.5. Social identitet 0g SEIMALISEIING. .. ... vuvieie et et eeee a0 2D

6. Livskvalitet 0g social trivSel .........cooiiii i e e e e, 28

6.1 Definition af livSKValitet ..o 28
6.2 Livskvalitet illustreret ved behovspyramiden .............coooviiiii i e 31
7. Undersggelser af Cl-bgrns sociale trivsel, livskvalitet og identitetsdannelse................ 33
75 R =151 11 T 35

A T=] LAYz T (o PP PPRPPPINRG | o
7.3 GENEIEITIIVSEL. ... e e e e e e e e e BT
7.4 Selvvaerd og social trivsel for danske CI-Darn......... ..o 38



7.5 Dgve og Cl-teenageres identitet..........cvvvvieiie e e e e
8. Engelske Cl-teenageres egen holdning til deres livssituation......................cooeienn,
8.1 De engelske Cl-teenageres identitet................ooviiiiiiiiiiiiiice e
8.2 Vurdering af undersggelsen. ... ..o
TR 1Y/ 1= 0T L=
0.1, DataindSAMIING ... . e et e e e e e e e e e
9.2.Behandling af data.............coooii i e,
9.3 Metodeovervejelser 0g Mulige DIas. ......o.oe i
9.4 Interview med DB 0g UNQE .......couiiiniit et
10. Interviewunders@gelSe. ... ...
10.1 Praesentation af deltagergrUpPen.... ... cu e ir e et e e e e e e e e e e e e e
10.2 Deltagergruppens fordeling i forhold til hele populationen...............ccoooiiiiiiii e,
10.3 INTEIVIBW=0ESIGN. .. ettt ettt e e et e e e et e e et e e e e e e e et e e renen e 222 D2
10.4 Livskvalitet og identitet set i forhold til specialets undersggelse
11. Resultater af UNders@gelSen. ... . ..o e
00 9 A 4 =0 o T I 4 O

1L L1 ENNY NBIEISE. ...t e e e

11.1.2 CLINVEIdagen. ... o e e e e e e

11.1.2 Beslutningen om Cl........coiiiniiiiii e e e e e
N g Lo | £ 1= 0 To R N P

11.2.1 SHOMALISEIING ... .ee ettt e e e et eee s

11.2.2 KOMMUNIKATION. .. cee et e e e e e

11.4.2 Social trivsel 1 SKOIen..........oovv i
11.4.3 SKOIESKITE. ...ttt e e e
S T =T T PP
11.5.1 SelvstEndighed............oiiiiiii
11.5.2 Dave 0g harende VENNET ............vvvieeiii e e e e eee e
11.6 Dgvhed, identitet 0g fremuiden. .. .......oeiii it e
11.6.1 Forhold til devekulturen og andre Cl-brugere................ccooevvneeenn.

.59

IR I V11 1T o PP
11.4 SKole 0g SkoleskKift....... ..o
11.4.1 Fagligt niveau i SKOIEN...........oooiiiii

40
41
42
43
43
44
45
46
47
47
52

56

59
59
61
64
65
65
67
69
70
71
72
73
76
77
77
78



11.6.2 SOCIAL IHONTITOL. ..o oe et e e e e e e e e 81

TG I =T T o (=T 1) ] 82

11.6.4 FremtidSperspektiVer ... .....vvv i e e e 85

11.6.5 Gode 0g darlige OpIEVEISEr ... .. ... iii i, 85
11.7 Sammenfatning af resultaterne......... ..o e e BT
I D T (U 11 [ o 89
12.1 Diskussion af reSUIAterNe. .. ... ..ottt e e e e et e e e ene e neneeeneeenen 89
12.2 Perspektivering - Danske og engelske teenageres livskvalitet og identitet..................... 97
12.3 Evaluering af Unders@gelSen. ... ... e e e 98
I TR 0] 1 4 U] o] o P 101
N o 151 = T 104
15, ANVENAE IITEEIatUL ... ... e e e e e e e e e e, 105
BIlAgSOVEISIG. .. .t e e e e 114

Jeg vil gerne takke en raekke personer, som har veret behjalpelige med at gere dette speciale
muligt. Det geelder farst og fremmest de 6 interviewede teenagere og deres familier. Med deres
deltagelse har det veeret muligt at undersgge de farste Cl-teenageres livssituation i Danmark. En

stor tak skal ogsa rettes til mine kolleger i Cl-teamet pa Gentofte Hospital for radgivning, udlan af
journaler mm.



1. Indledning

| Danmark har @st - og Vestdansk Center for CI tilbudt cochlear implantation (Cl) af deve bgrn i
ca. 15 &r'. At give dove bern herelse og mulighed for at udvikle talesprog har &bnet op for
diskussion om dgves integration i det hgrende miljg. | fagkredse er der uenighed om, hvorvidt
barnene skal veere tosprogede med dansk og tegnsprog, eller der skal satses udelukkende pa dansk
talesprog. De farste Cl-bgrn er derfor vokset op med forskellig veegtning af auditiv og visuel
sprogkode i institutionerne, i skolen og i hjemmet.

I Danmark har etablerede dgveskoler og centerskoler staet for storstedelen af
tilbuddene til de danske Cl-bgrn.? Diagnosen dgvhed stilles nu ved det neonatale
screeningsprogram, og behandlingen kan szttes i gang allerede i barnets farste levear. Det giver et
bedre grundlag end tidligere for, at Cl-bgrn vil kunne klare sig auditivt og sprogligt i de almindelige
institutionstilbud.® Flere foraldre veelger i dag, at lade deres Cl-barn enkeltintegrere i det hgrende
milje.*

Undersggelsesresultater viser, at Cl-bgrn Kklarer sig bedre end deve og
hgreapparatbrugere bade sprogligt, akademisk® og trivselsmassigt. Resultaterne viser ogs, at Cl-
bgrnene stort set klarer sig fagligt og trives p& niveau med normalthgrende barn.® Der er saledes
grundlag for at tro, at vi kan have store forventninger til Cl-behandlingen fremover. Flere kritikere
mener dog, at Cl-bgrn, som placeres i majoritetssamfundet, vil fgle sig utilstreekkelige og danne en
splittet identitet, saledes at de ikke vil kunne trives i det hgrende miljg.” Debatten er trukket op
mellem de professionelle og foraldre, som har store forventninger til, at bgrnene kan trives i det
hgrende milje®, og de kritikere, som mener, at bgrnene aldrig vil kunne fale sig som en ligevardig

del af majoriteten.’

! Percy-Smith, 2006, s. 11

2 Hendar, 2008, s. 13 og Percy-Smith, 2006, s. 19-20

® Nicholas og Geers, 2008, s. 286-296

* Rghrmann Bau, 2008, s. 9 og Mose, 2008, s. 3

> Begrebet skal ses i forhold til skole- og uddannelsesstatus
® Nicholas og Geers, 2003

" Bl.a. Pedersen, 2001, s. 19

& Wheeler, i Hyde og Power, 2005, Sandager m.fl., 2008

® se kapital 7, s. 30



Det er i dag muligt at inddrage en tredje part i debatten nemlig Cl-brugerne selv. The Ear
Foundation'® i Nottingham har for nyligt foretaget en interviewundersggelse med cochlear
implanterede teenagere om deres trivsel og livssituation.**

| Danmark er de farste Cl-barn pa vej til at blive voksne og selvstendige individer.
Foreeldrene har ud fra fagfolks anbefalinger og egne overbevisninger skullet treeffe valg om
sprogkode og skoleforlab med konsekvenser for deres barns trivsel og tilharsforhold.’> Der er
derfor relevant at foretage en lignende undersggelse i Danmark af 1. generations cochlear
implanterede teenageres oplevelse af egen livssituation i det hgrende samfund, hvilket er
motivationen for dette speciale.

De enkeltintegrerede skoleelever med ClI star overfor store udfordringer. Her skal Cl-
harelsen sta sin prave, idet de skal klare sig pa lige fod med normalthgrende elever. Specialet vil
give en status pa, hvordan nogle af disse elever klarer sig i det hgrende miljg. Undersggelsen vil
kunne bidrage til en bedre forstaelse af, hvilke konsekvenser de afggrende valg om sprogkode og
institutionsplacering har pa bgrnenes senere liv. Det er mit hab, at specialet kan indga i den faglige
debat, der skal sikre, at vi kan skabe fremtidige tiltag for at optimere Cl-bgrnenes samlede trivsel.

Det er veerd at papege, at der aldrig far er foretaget en undersggelse af danske Cl-
teenageres livssituation, idet Cl-bgrnene stadig er unge. Dette speciale undersgger saledes et nyt
empirisk felt ud fra en teoretisk baseret, kvalitativ metode. Formalet er at finde frem til, hvad der

kendetegner denne gruppe af teenagere, som star mellem dgvekulturen og det hgrende samfund.

1.1 Problemformulering
Kommunikation og ydre fremtoning bliver en stadig mere veaesentlig faktor for individet i det
moderne samfund. Teenagealderen er en periode i opbrud, hvor der foretages afgarende valg, der
danner grundlag for identiteten og det fremtidige liv. Her opnar de unge en stgrre bevidsthed om
forholdet mellem normalitet og afvigelse, og gnsket om at vaere socialt accepteret i samfundet bliver
mere udtalt."®

Cl-behandling kan give deve bgrn hgrelse og talesprog og dermed mulighed for
inklusion i majoritetssamfundet. Men spgrgsmalet er, om CI medvirker til en normalitetsopfattelse,

eller om de kommunikative problemer i form af forsinket sprogudvikling, evt. hgreudfordringer og

1% Organisation, der underviser og vejleder Cl-brugere og deres familier i England.
I Wheeler m.fl., 2007

12 Tortzen (2007), Hendar, 2008, s. 12

13 Goffman, 1990, s. 52



det fysisk synlige hjeelpemiddel bliver opfattet som stigmatisering. Min forventning er, at unge med
Cl, som lever i det hgrende miljg, udvikler en identitet som hgrende, men samtidig faler sig
begreensede i visse situationer og kan vere pavirket af en fglelse af stigmatisering. Dette kan
medfare, at Cl-brugerne har et behov for gruppetilhgrsforhold til andre Cl-brugere for at opna en
starre accept og normalitetsfalelse.

Disse betragtninger undersgges ud fra falgende problemformulering:

Hvordan oplever Cl-teenagere egen livssituation og identitet, nar de som cochlear

implanterede er diagnosticeret dgve, men kan hgre og er integreret i det hgrende samfund?

Falgende underspgrgsmal er relevante herfor:
e Hvilke forudsatninger har Cl-teenagere for at indga og trives i majoritetssamfundet ifglge
eksisterende fagtekster?
e Hvordan relateres begreberne livskvalitet, identitetsdannelse og stigmatisering til CI-
teenagernes livssituation?
e Vil Cl-teenagere opleve sig som en ligeverdig del af majoriteten eller fale sig som en ny og
anderledes gruppe af hgrende med behov for vedvarende indbyrdes relationer i deres liv?

Problemstillingen s@ges besvaret ud fra en kvalitativ metode med 6 interviews af enkeltintegrerede
Cl-teenagere. Det empiriske materiale analyseres ved brug af tre centrale begreber:
e Livskvalitet defineret ud fra et audiologopaedisk/ psykologisk perspektiv af Felce og Perry
samt et sociologisk perspektiv set ud fra Maslows behovspyramide.
e ldentitetsdannelse set ud fra Eriksons traditionelle udviklingspsykologiske standpunkt og
Baumanns postmoderne sociologiske standpunkt.
e Stigmatisering og forholdet mellem normalitet og afvigelse defineret af Goffman i et
sociologisk perspektiv.

Specialets forstaelsesramme ligger saledes i graensefeltet mellem sociologisk og psykologisk
identitetsopfattelse. Det, mener jeg, er et vasentligt omrade inden for audiologopadien, idet man
opnar en helhedsforstaelse af det enkelte menneske, som indgar i et kommunikativt
behandlingsforlgb med forbedret livskvalitet som den afgerende malsatning.



1.2 Opbygning
Specialet bestar af en teoretisk del, en empirisk undersggelse samt efterfglgende diskussion og

konklusion.

Kapitel 1-4. Indledningsvis introduceres cochlear implant, det sproglige udbytte og uddannelses- og
erhvervsmaessig status efter lang tids CIl-brug. Her fremlaegges resultater af empiriske
undersggelser, hvor der fokuseres pa vigtigheden af tidlig implantation, enkeltintegration og
uddannelse og samtidig begrundelser fra foreeldrene for at veelge dansk som sprogkode til CI-
bernene. Kapitlerne har til formal at fremlegge Cl-brugernes sproglige, akademiske og

erhvervsmassige forudsatninger for at indga i majoritetssamfundet.

Kapitel 5 og 6. Her introduceres de relevante teoretiske begreber. Farst beskrives teenagealderen
kort, og identitetsdannelsen beskrives herefter ud fra et klassisk udviklingspsykologisk perspektiv
og et postmoderne sociologisk perspektiv. Der fokuseres ligeledes pa identitetsdannelsen set i
forhold til normalitet, afvigelse og stigmatisering. Begrebet livskvalitet defineres ud fra to teoretiske
modeller. Teorierne anvendes i specialets analyse af de empiriske resultater. Formalet med kapitlet
er at forsta den udviklingsproces, mennesket gennemgar i teenagealderen, samt hvilke kriterier, der

skal opfyldes, for at en person opnar livskvalitet og positiv identitetsdannelse.

Kapitel 7 og 8. Her gennemgas undersggelser af Cl-barn og unges livskvalitet og identitet, herunder
The Ear Foundations undersggelse af Cl-teenageres holdning til deres livssituation, som danner
grundlag for specialets metode. Det er relevant at fremlegge disse undersggelser for at

perspektivere tidligere undersggelser af Cl-bgrns livskvalitet og identitet til specialets undersggelse.

| specialets empiriske del beskrives metoden og metodeovervejelserne i Kkapitel 9.
Interviewundersggelsen praesenteres i kapitel 10, og resultaterne heraf analyseres i kapitel 11.

Efterfalgende diskuteres undersggelsens resultater i kapitel 12, og til sidst foreligger konklusion.

1.3 Metode
Specialets problemformulering seges besvaret ved en kvalitativ metode, hvor det empiriske
grundlag er interviews med 6 danske CI- teenagere. Formalet med at benytte en kvalitativ

undersggelsesmetode er at give deltagerne mulighed for fordybelse og refleksion over deres egen



tilveerelse. Jeg benytter en semistruktureret spgrgeguide udarbejdet af Alexandra Wheeler m.fl. i
forbindelse med The Ear Foundations undersggelse,** men designet er andret i forhold til
specialets problemstilling.

I kraft af mit arbejde pa Gentofte Hospitals hgrepedagogiske afsnit har jeg faet
adgang til udvelgelse af interviewpersoner og tilladelse til at bruge journaloplysninger om
personer, som alle er i Cl-behandling pa Gentofte Hospital.

Specialets undersggelse tilstrebes at veere induktiv datadreven (bottom up design),
hvor teorien falger empirien.’® En ren induktiv opbygning er sjeldent mulig, idet man helt skal
frigare sig fra teorien ved sin empiriindsamling.'® Specialets undersggelse har et deduktivt islat,
fordi jeg mener, det er ngdvendigt at have en vis forhandsviden om undersggelsens
genstandsomrade, fgr empirien indsamles. Min begrundelse for metodevalget er, at der fokuseres
pa, hvad de unge selv mener, er vaesentligt i deres livssituation. Metoden laegger op til at veere
induktiv, idet jeg har foretaget et pilotinterview far teorien blev fastlagt. De teoretiske begreber
indgar ikke i interviewdesignet, men bliver udledt i den analytiske tolkning af deltagernes svar.

Empirien bestar af en multipel interviewundersggelse. Ved at bruge flere homogene
cases’’ opnds der starre tiltro til resultatet, som giver mulighed for analytisk generaliserbarhed.
Desuden opnas der starre ekstern validitet og fokus, hvor en specifik problemstilling undersgges i

dybden. Jeg har derfor opsat en stringent udvalgelsesstrategi,'®

som beskrives i kapitel 9.
Undersggelsen er ikke repraesentativ for hele populationen af Cl-teenagere, men kan give et billede
af, hvordan nogle udvalgte personer trives. De foreliggende empiriske undersggelser af CI-

teenageres livskvalitet ma saledes tages til hjalp for at besvare problemformuleringen.

1.4 Litteraturkarakteristik

| dette afsnit vil jeg preesentere den litteratur, der anvendes i specialets teoretiske del, og forklare,
hvorfor jeg mener, litteraturen er relevant for min problemstilling.

I henhold til specialets formal med at undersgge de unges livskvalitet er det vaesentligt
at se pa, hvordan Cl-brugerne klarer sig akademisk, og hvilke muligheder de derved har for at indga

i samfundet. Det forudseetter et kendskab til det sproglige udbytte af Cl-behandlingen. Her anvender

1 Jeg har indhentet tilladelse fra projektleder Alexandra Wheeler til at oversette og benytte interviewdesignet, se bilag
1. Original og oversat spgrgeguide findes i bilag 2 og 3.

!> Neergaard, 2007, s. 18-21

18 Flyvbjerg, 1988, s. 7.

17 Cases skal her forstds som en personbaseret undersggelse

'8 Neergaard, 2007, s. 21-26

10



jeg undersggelser af Dillon og Pisoni (2006) og Spencer (2004). Jeg benytter desuden
effektundersggelser af Nicholas og Geers (2006), Wie (2007) og Percy-Smith (2006) for at vise,
hvilke pradiktorer, der har en effekt pa Cl-bgrnenes sproglige udvikling. Cl-brugernes akademiske
status beskrives ud fra Beadle m.fl. (2005) og Huber m.fl. (2008). Effekten af den specifikke
skoleplacering beskrives vha. Hendar (2008) og Lorenz Johansen (2008). Forzldrenes holdninger
til Cl-behandlingen og begrundelser for at anvende talesprog til deres bgrn gennemgas ud fra en
kvalitativ undersggelse af Tortzen (2008). Undersggelserne er publiceret som videnskabelige
artikler eller rapporter. Da undersggelserne er empirisk funderede, mener jeg, denne litteratur sikrer
et starre validitetsgrundlag end beskrivende litteratur.

Teenagealderen beskrives ud fra udviklingspsykologiske handbgger af bl.a. Steinberg
(1993) og Blakemoore og Frith (2005). Mit argument for at benytte handbgger er, at dette afsnit kun
er en kort introduktion. Jeg mener, det er relevant at benytte et udviklingspsykologisk teoretisk
udgangspunkt og et sociologisk teoretisk udgangspunkt for at besvare spgrgsmal omkring
menneskets sociale trivsel og identitetsdannelse. Jeg benytter Erik H. Eriksons psykologiske
udviklingsstadier med fokus pa ungdommen, Erving Goffmans teori om stigmatisering samt
Zygmunt Baumanns teori om identitetsdannelse og sociale grupper i det postmoderne samfund.
Desuden defineres og beskrives begrebet livskvalitet ud fra en model af David Felce og Jonathan
Perry og Abraham Maslows™ behovspyramide. Begreberne beskriver, hvordan vi som mennesker
fungerer i samfundet, og vil dermed blive anvendt til at vise, hvordan Cl-teenagerne klarer sig i det
hagrende samfund.

Endelig beskrives Cl-bgrns og unges trivsel ud fra empirisk baserede videnskabelige
artikler af The Ear Foundations undersggelse af Wheeler (2007), Nicholas og Geers, (2003), Schorr
(2006), Sahli og Belgin ((2006) og Percy-Smith m.fl., (2008).

Den anvendte litteratur bestar primeert af videnskabelige artikler og rapporter med
kvantitative eller kvalitative data. Generelt mener jeg, at der er en mangel pa dybdegaende analyser
med et teoretisk udgangspunkt. Jeg haber derfor, specialets undersggelse kan bidrage til en starre
forstaelse af unge Cl-brugeres liv og identitetsdannelse, nar empirien analyseres ud fra et

socialpsykologisk teoretisk standpunkt.

19 Se kritik heraf kapitel 6

11



1.5 Afgraensning

Specialets formal er at belyse 1. generation af danske Cl-teenageres livskvalitet og
identitetsdannelse i det harende miljg. Flere undersggelser er foretaget pa baggrund af pargrende
og professionelles vurderinger. Der er nu brug for, at de unge selv kommer til orde. Valget af
interviewpersoner daekker derfor udelukkende de unge Cl-brugere selv. Jeg har valgt at fokusere pa
Cl-teenagere, men da behandling med CI er en livslang behandling med kontinuerlig opfalgning, vil
der indga undersggelser med yngre og @ldre brugere end malgruppen. Jeg har desuden valgt at
fokusere pa enkeltintegrerede Cl-teenagere, idet de star overfor flest kommunikative udfordringer,
fordi de skal fungere i et rent hgrende miljg. Det bliver hermed muligt at se den subjektive effekt af
behandlingen, nar brugeren skal klare sig alene med sin Cl-hgrelse og evt. med bevilligede
stgttefunktioner pa lige fod med normalthgrende klassekammerater.

Det ligger ikke inden for specialets rammer at beskrive Cl-behandlingen og det
efterfalgende habiliteringsforlgb. Der foreligger derfor ikke en gennemgang af de forskellige
specialpadagogiske tilbud og habiliteringsmetoder som AVT? og en gennemgang af de anvendte
auditive og sproglige tests til vurdering af behandlingseffekten. Det ligger heller ikke inden for
specialets rammer at beskrive hgrelsen fysiologisk, barnets talesproglige udvikling og de forskellige
sprogkoder, der anvendes af deve og hgrehemmede. Specialet forudsatter derfor en basal viden
inden for det audiologopadiske felt, herunder generelt om hgrelse, hgretab, audiologisk &tiologi,

cochlear implant?, sprogkoder og talesproglig udvikling.

2. Cochlear implant og sprogudvikling

| dag bliver Cl-behandlingen sat i gang sa tidligt som muligt, efter barnet er blevet diagnosticeret
dovt for at opna optimal herelse og mindre sproggap mellem operationsalder og barnets
kronologiske alder. Forsinket sprogudvikling i farskolealderen kan medfare en risiko for et lavere
akademisk niveau i skolen. En mangelfuld tidlig interaktion mellem forzldre og barn kan samtidig
give sociale, emotionelle og adferdsmassige problemer.?

Flere undersggelser viser, hvilke prediktorer der har en effekt pa Cl-bgrns
sprogudvikling. Nicholas og Geers (2006) har foretaget en effektundersggelse pa 76 amerikanske

og canadiske 3-arige implanterede barn. Alle deltagerne benyttede engelsk sprogkode og havde haft

20 Auditory verbal therapy - se Carol Flexer (1999)
2! Se bilag 4
22 Nicholas og Geers, 2006, s. 286
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CI mellem 7-32 maneder. Bgrnenes sprog blev vurderet ud fra videotransskription af 30 minutters

foraeldre-barn interaktion, foreldrerapporten CDI%

og en laerervurdering. Undersggelsen viste, at de
barn, som havde bedre hgrelse fgr implantationen og havde faet Cl tidligt, havde et bedre udviklet
sprog end de sent implanterede.?*

Wie m.fl. (2007) undersggte 79 norske Cl-bgrn og fandt, at der var stor variation i
deres taleforstaelighed. Gennemsnitsalderen for deltagerne var 6,8 ar (2,4-17,3) Variablerne daglig
Cl-brug, nonverbal intelligens, oralt sprogbrug og Cl-erfaring var betydningsfulde for barnets
taleforstaelighed.  Forfatterne undrede sig over, at tidlig implantation og tidlig
hareapparatbehandling ikke var praediktorer for taleforstaelighed. En forklaring kunne veere, at den
gennemsnitlige implantationsalder var forholdsvis hgj (50 mdr.). Resultaterne viste dog, at
hareapparatbehandling og tidlig implantation var preediktorer, nar de blev vurderet alene, mens
effekten ikke var signifikant, nar de blev wvurderet i forhold til implant, familie og
udannelseskarakteristik. Dette betyder, at tidlig implantation kun har effekt pa det sproglige
udbytte, hvis barnet benytter CI dagligt, oplever foraldrenes opbakning og bliver stimuleret med
talesprog i undervisningen. Til gengeld var tidlig implantation sammen med bl.a. talesproglig
stimulation veasentlige praediktorer for graden af udvikling i taleforstaelighed. Tidlig auditiv
stimulation med hgreapparater viste sig at have en effekt p& taleproduktionen.”> De samme
tendenser ses for danske Cl-bgrn i Percy-Smith (2006), der fandt en sammenhang mellem tidlig
implantation, sprogforstéelse og ekspressivt sprog.”® De bedste resultater opnas, hvis behandlingen
seettes i gang inden for de to farste levear. | flere lande inklusiv Danmark er der blevet indfart et
neonatalt screeningsprogram, som er med til at realisere tidlig diagnostik, tidlig auditiv stimulering
og sproglig trening. Det giver bgrnene mulighed for at integreres i et alment padagogisk
skoletilbud og blive mere selvhjulpne, nér de deltager i aktiviteter i det hgrende samfund.?’

Omkring 90 % af de deve bgrn bliver fadt af normalthgrende foraldre.?® Ifslge
Nicholas og Geers vil det vaere mest oplagt, at foreeldrene kan stimulere Cl-barnet pa det sprog, de

behersker pa forhand.”® Studier viser, at flere dove barn ikke opnr et alderssvarende laeseniveau

% Nicholas og Geers, 2006, s. 291, CDI: MacArthur Communicative Development Inventory, Fenson et al. 1993,
SECS: Moog og Geers, 1975.

2 Nicholas og Geers, 20086, s. 293-94g

> Wie, 2007, s. 232-242

% percy-Smith, 2006, s. 30-41

% Nicholas og Geers, 20086, s. 287 og 296, Sundhedsstyrelsen, 2004, www.sst.dk

% Tranebjerg, 2006, s. 4

% Nicholas og Geers, 2006, s. 286-288
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pga. deres mangelfulde adgang til det talte sprog.*® Krose m. fl. (1986) fandt, at kun 14 % af 19-20-
arige dove leste over 4. klasses niveau.®! Dillon og Pisoni (2006) undersggte 76 8-&rige
amerikanske og canadiske Cl-bgrn med henblik pé& deres leseniveau. Bgrnene havde udviklet
fonologiske og leksikalske afkodningsevner og havde bedre leseferdigheder, end man kunne
forvente hos dgve elever. 70 % af deltagerne opnaede et alderssvarende laeseniveau. De bgrn, der
benyttede talesprog, opnaede bedre leseferdigheder end dem, der benyttede totalkommunikation.*

Spencer m.fl. (2004) undersggte 27 unge Cl-brugeres leeseferdigheder. Elevernes
gennemsnitlige herealder var 9,9 &r (SD 3,4).3* De blev alle undervist i almindelige klasser med
tegnsprogstolk/ totalkommunikationsstette. Spencer m.fl. fandt, at konsistente Cl-brugeres
gennemsnitlige laesescore var 99 (SD 15), hvor normalthgrendes gennemsnitlige laesescore var 100
(SD 15). Inkonsistente Cl-brugere scorede 80 (SD 7). Er Cl-brugen séledes vedvarende, udvikles
lzeseniveauet stort set p& hgjde med en normalthgrende kontrolgruppe.®

3. Cl-brugeres uddannelsesstatus og erhvervssituation

Sproglige kompetencer er betydningsfulde for at fa en ungdomsuddannelse, som er med til at sikre
en integration pa arbejdsmarkedet. Det viser flere undersggelser, som angiver, at der er en sterk
sammenhang mellem leesevanskeligheder og lav social status. Usikre sprogbrugere er saledes i
risiko for at blive marginaliseret og sta uden uddannelse. I en undersggelse af Elbro m.fl. (1991),
var der 23 % usikre laesere blandt voksne med en lav personlig indkomst og 29 % usikre laesere
blandt voksne uden uddannelse. | sammenligning hermed var der kun 5 % usikre leesere med middel
eller hgj personlig indkomst, og 8 % usikre laesere havde en kort eller mellemlang uddannelse.
Ifalge Elbro har leesefeerdigheder sterre virkning end den sociale arv®® hvad angdr tilvalg af
uddannelse.

Undervisning fremmer leesefaerdigheder og er saledes med til at forbedre menneskers
sociale status og trivsel i samfundet.®” Det kan bl.a. ses ud fra Socialforskningsinstituttets rapport
om “Unge uden uddannelse” fra 2005. Heraf fremgar det, at uddannelse er en altafggrende faktor

* Dillon og Pisoni, 2006, s 123

%! Dillon og Pisoni, 2006, s. 124

%2 76 deltagere fra Nicholas og Geers (2006)
¥ Dillon og Pisoni, 2006, s. 137

% standardafvigelse

% Spencer, 2004, s. 1578-9

% foraeldrenes sociogkonomiske status

%" Elbro, 2006, s. 209-210
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for at deltage i samfundet: ’Uden uddannelse i de unge ar er risikoen for marginalisering i forhold
til arbejdsmarkedet, voksen- og efteruddannelse, samt samfundslivet i gvrigt vaesentligt forhgjet, og
det vil fastholde en fortsat negativ social arv.” (Hgjmark Jensen m.fl. 2005, s. 11). Desuden har
karriere og job faet en hgj status for den personlige identitetsdannelse: "’ Arbejdslivet og karrieren er
i starre udstraekning blevet noget, der definerer den voksne — giver ham eller hende status, selvveerd
0g mening og desuden en mangde sociale relationer.” (Hwang og Nilsson, 1999, s. 233).

Epinion og Castberggard® udgav i 2006 en undersggelse af dgves udannelses- og
arbejdsmarkedsforhold i Danmark, der viser, at 48 % dgve var i beskeftigelse sammenlignet med
70 % hgrende. Rapporten viser ogsa, at dgve og hgrende med hgjere uddannelsesniveau, havde
starre chance for beskeftigelse. For 53 % dgve var grundskolen den hgjest fuldfgrte uddannelse
sammenlignet med 31 % hgrende. 10 % dgve havde en videregaende uddannelse sammenlignet med
23 % hgrende. Der var en positiv sammenhang mellem tegnsprogkundskaber, uddannelsesniveau
og endeligt indkomstniveau, hvilket betyder, at jo bedre sprogkundskaber en person besidder, des
hgjere uddannelsesniveau og bedre levevilkar kan vedkommende opn&.*

Dgve og hgrehemmedes mangelfulde talesproglige udvikling kan saledes have en
effekt pa de senere uddannelses- og erhvervsmuligheder, hvor de pa trods af normal intelligens kan
veere ringere stillet sammenlignet med normalthgrende unge.®® Hertil kommer, at arbejdsmarkedet
har andret sig fra at indeholde manuelle jobs til flere jobs i kommunikations- og servicesektorerne.
Dette stiller yderligere krav til ansggere om gode kommunikationsevner.*!

Undersggelserne viser, at Cl-bgrn tilsyneladende udvikler et mere alderssvarende
talesprog og et hgjere leeseniveau end dgve og hgreheemmede. Men hvordan vil Cl-bgrnene klare
sig fremover i skolen, pa uddannelser og pa arbejdsmarkedet? Det vil jeg gennemga ud fra falgende

undersggelser af Cl-brugeres akademiske og erhvervsmaessige status.

3.1 Uddannelse og erhvervsmaessige status

Huber m.fl. (2008) undersggte 52 wstrigske 12-21-drige Cl-brugeres uddannelses- og
erhvervsmassige situation sammenlignet med en normalthgrende aldersmatchet kontrolgruppe. Cl-
gruppen var prelinguelt dgve og havde mere end 3 ars Cl-erfaring. De unges akademiske og

erhvervsmaessige situation blev vurderet ud fra interviews. Resultaterne viser, at 75 % Cl-brugere

% job og udviklingscenter for dgve og hgreheemmede
* Epinion, 2006, s. 7, 15, 23.

0 Huber, 2008, s. 1394

* Egidius, 2003, 5.75-76
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har gdet i et alment padagogisk skoletilbud, og dette adskiller sig ikke fra den normalthgrende
gstrigske population.

Der var en sammenhang mellem auditive og sproglige ferdigheder og hgjere
uddannelsesniveau. Af de 15 @ldste deltagere var 87 % fortsat pa videregaende uddannelser, hvor 2
deltagere laeste pa universitetet, mens 12 var i arbejde. Her var der ingen signifikant forskel pa Cl-
brugere og normalthgrende. Deltagerne var tilfredse med deres arbejde, men sammenhangen
mellem aktuel stilling og enskvardig karriere var signifikant svagere hos Cl-brugerne i forhold til
den normalthgrende kontrolgruppe. De elever med Cl, der havde gaet pa specialskoler, klarede sig
darligst akademisk og erhvervsmassigt i undersggelsen. Resultaterne viser dog, at stgrstedelen af
Cl-brugerne tager ungdomsuddannelser, som giver adgang til universitetsuddannelser og
mellemlange uddannelser. Bl.a. Ruben (2000)* viser, at dgve og sveert herehemmede uden Cl i
hgjere grad er ekskluderet fra de lengevarende uddannelser. Huber m.fl. konkluderer derfor, at ClI
har giver dgve bedre muligheder for at fa en videregdende uddannelse og klare sig i erhvervslivet.*®
Dette stemmer overens med en undersggelse af Beadle m.fl. (2005), som viste, at flere Cl-brugere

fortsatte i gymnasiet og pa universitetet.*!

3.2 Betydning af skoleplacering

Som det fremgar af Huber m.fl. (2008), skaber enkeltintegration bedre akademiske og
erhvervsmaessige muligheder for Cl-brugere. Specialskolemyndigheden i Sverige har udarbejdet en
national rapport af Hendar (2008) om hgrehemmede® og daves akademiske niveau i de forskellige
skoletilbud. Hendar sammenlignede dgve og hgreheemmedes eksamensresultater med resultater fra
hele argang 2006 i Sverige. Det gennemsnit, som maksimalt kunne opnas var 320 point. Her var
medianen for normalthgrende elever 210 point. Resultatet for elever i dgveskoler var 145 point,
elever i hgreklasser opnadede 185 point, mens enkeltintegrerede elever opnaede 190 point. Desuden
var der over dobbelt s3 mange elever fra deveskoler, som dumpede i et eller flere fag sammenlignet
med enkeltintegrerede elever.*® Arsagen til de svenske specialskoleelevers lavere resultater skyldes
forst og fremmest, at ca. 40 % elever her har tilleegshandicaps og indleringsvanskeligheder.

Problemet er, at denne hgje procentdel pavirker undervisningen og vil forega pa et lavere niveau

2 Huber, 2008, s. 1398

*3 Huber, 2008, s. 1394-1399
44 Beadle, 2005, s. 1152-1159
> Bade Cl-bgrn og HA-bgrn.
“6 Hendar, 2008, s. 33-34
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end i det almindelige skoletilbud.” Fx fremgér det af den svenske undersggelse, at larere i
specialskolen anser det for mindre vigtigt, at eleverne deltager aktivt i undervisningen med foredrag
og gruppediskussioner end lerere fra almindelige skoler og pa centerskoler. Det viser sig bl.a. ved,
at 91 % af de svenske lerere til enkeltintegrerede hgrehemmede mener, at skolen er med til at
udvikle elevens samarbejdsevner, hvor kun 65 % specialskolelarere mener dette.”® Det fremgar
sdledes af den svenske undersggelse, at de enkeltintegrerede hgreh@mmede elever har bedre
forudseetninger for at klare sig akademisk og i erhvervslivet end hgreheemmede elever, der gar pa
daveskoler og centerskoler, idet flere elever bestar folkeskolens afgangspreve og i hgjere grad
forberedes til aktiv undervisningsdeltagelse og starre selvstendighed fremover.

3.3 Enkeltintegrerede Cl-bgrn i Danmark

De farste generationer af Cl-bgrn i Danmark er ikke blevet voksne endnu, og der findes derfor ikke
undersggelser om erhvervsmassig status og videregaende uddannelsesforlgh. Men hvordan klarer
de danske Cl-bgrn sig akademisk i det hgrende miljg? Lorenz Johansen (2008) har undersggt Cl-
barns faglige niveau sammenlignet med resultater fra aldersmatchede normalthgrende og
hereapparatbrugere. Ved brug af lerervurderingen S.I.F.T.E.R.* blev 20 danske Cl-bgrn i
skolealderen vurderet ud fra flere kategorier. Den gennemsnitlige alder for deltagerne var 8,9 ar, og
harealder var 6,3 ar. Eleverne blev vurderet i dansk og matematik.

Resultaterne viste, at Cl-bgrnenes akademiske prestationer, opmerksomhed og
deltagelse i dansk og matematik ikke adskilte sig signifikant fra den normalthgrende population.
Med hensyn til kommunikation og adferd i timerne klarede Cl-eleverne sig signifikant darligere
end normalthgrende. Udenlandske studier™ viser samme tendens til, at Cl-bgrnene klarer sig godt
akademisk sammenlignet med normalthgrende, mens de scorer lavere resultater i kategorien
kommunikation.”* Kommunikationsevne viser sig i forstaelsesevne, ordforrdd og ordforbrug samt
evne til at gengive haendelser og fortelle historier.>® Et forsinket sproggap ger saledes, at nogle Cl-
barn ikke har et alderssvarende impressivt og ekspressivt ordforrad, hvilket har effekt pa den

samlede kommunikationsevne.>®

*" Hendar, 2008, s. 30-31. Det er vasentligt at overveje her, at tillegshandicaps netop kan veere arsagen til, at der er s&
store forskelle i eksamensresultaterne for de forskellige elever.

“® Hendar, 2008, s. 48-49

'S I.F.T.E.R. Anderson, (1989) i Lorenz Johansen, 2008, bilag 1

* Damen et. al, (2007), Mukari et al. (2006) i Lorenz Johansen (2008)

> orenz Johansen, 2008, s. 6-9

%2 |_orenz Johansen, 2008, bilag 3

%% Percy-Smith, 2006, s. 32-35.

17



Cl-bgrnene blev ogsa sammenlignet med en hgreheemmet population. Her klarede Cl-eleverne sig
signifikant bedre end hgrehemmede i akademisk praestation, mens der ikke var signifikant forskel
pa de to populationer inden for kommunikation og adfaerd i dansk og adfeaerd alene i matematik. Ud
fra resultaterne konkluderer Lorenz Johansen, at Cl-bgrnene Klarer sig godt akademisk
sammenlignet med normalthgrende elever. Der er dog stadig kommunikations og adferdsmaessige
udfordringer for Cl-bgrnene. Dette er en uoverensstemmelse i forhold til undersggelsen af Percy-
Smith (2006), hvor Cl-bgrnenes foraldre vurderer, at deres bgrn har hgj selvfalelse og trivsel.
Lorenz Johansen mener, denne uoverensstemmelse skyldes, at hans undersggelse er begranset i
omfang og metode. Det, mener jeg, kan vere en forklaring, idet der ikke opnas signifikant forskel
pa adfeerd mellem Cl-bgrnene og de normalthgrende kammerater i de udenlandske undersggelser,
Lorenz Johansen refererer til.

Konklusionen er dog, at Cl-bgrnene klarer sig godt pa flere parametre i de almindelige
skoleklasser. Desuden klarer de sig signifikant bedre pa det akademiske niveau sammenlignet med
den hgrehammede population, hvoraf 40 % af disse var i specialskoleregi. Lorenz Johansen mener
derfor, at enkeltintegration er en fordel for Cl-bgrnene.>

Jeg kan ud fra de fremlagte resultater konkludere, at Cl-behandling giver deve bgrn
bedre mulighed for at klare sig i samfundet pa lige fod med normalthgrende. Der er dog stadig
vaesentlige forskelle i kommunikationsevner og muligvis ogsa adferd i henhold til Lorenz
Johansens resultater. Spargsmalet er saledes, hvordan Cl-bgrnene selv opfatter deres integration og
trivsel i det herende miljg. Det vil jeg undersgge i den empiriske del af specialet. Farst er det
relevant at se pa, hvordan foraldrene forholder sig til deres bgrns behandlingsforlgb, og hvad deres

begrundelser er for, at bgrnene skal vere en del af det hgrende miljg.

4. Forzldrenes valg og begrundelser

Flere undersggelser af Cl-bgrns udvikling og trivsel benytter foreeldrevurderinger som baggrund for
resultaterne. Det er derfor vaesentligt at inddrage foreeldrenes overvejelser. Tortzen og Videnscenter
for hgrehandicap har i 2008 foretaget en retrospektiv undersggelse af foraeldres overvejelser og
erfaringer over deres bgrns Cl-behandlingsforlgb. Foraldrene har valgt at benytte talesprog som
sprogkode til deres bgrn, og de har taget flere afgarende valg pa vegne af deres bgrn. | specialets
undersggelse forholder Cl-teenagerne sig til disse beslutninger. De bgrn der deltager i

** Lorenz Johansen, 2008, s. 9-11 og bilag 2 i Lorenz Johansen (2008)
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videnscenterets undersggelse er opereret pa @st - og Vestdansk Center for Cl fra 1995-2004.
Undersggelsen bestar af et spargeskema besvaret af 50 familier og fire fokusgruppeinterviews med
foraeldre til 22 af Cl-bgrnene.”

Af spargeskemaundersggelsen fremgar det, at 70 % af familierne i barnets tidlige
levear farst benyttede en kombination af tale og dansk med stettetegn. 18 % havde tidligere kun
anvendt tegnsprog, og 12 % havde hele tiden kun talt dansk med deres barn. I nogle tilfelde blev
der naturligt mindre og mindre brug for stettetegn, nar talesproget udvikledes, og i andre tilfelde
pressede foraeldrene pa for at ga over til at tale dansk udelukkende. Den vasentligste faktor, der var
afgarende for valg af dansk talesprog som sprogkode, var hensynet til barnets trivsel og sociale liv.
’For os var det en naturlig felge af, at vi havde sagt ja til Cl’en. Vi gnskede hende jo ind i en
hgrende verden. Den stgrste betydning, ja, det er at hun kan blive en del af vores lokale forhold
med skole, veninder osv.” (foraelder til pige, 11 ar, Vest, Tortzen, 2008, s. 16) Foraldrene gnsker, at
deres barn skal veere en del af den hgrende verden, fordi de mener, at det vil gge de sociale
muligheder for barnet. Desuden har det i flere tilfeelde vaeret sveert for familien og omgangskredsen
at tilegne sig tegnsproget.

Foraldrene har selv mattet treene barnet auditivt og sprogligt i flere tilfaelde, hvor kun
fa er blevet tilbudt relevante kurser som AVT. Forazldrenes egen ressourcer og beslutsomhed har
derfor vaeret afgerende for deres barns udvikling.*® De farste ar oplevede foraldrene, at der ikke var
store forventninger til Cl, og at der var meget modstridende anbefalinger vedrgrende
kommunikation og institutionsplacering. Flere forzeldre har derfor truffet valg ud fra egne
overbevisninger i modstrid med nogle professionelles anbefalinger.>” De har f.eks. placeret barnet i
et alment paedagogisk tilbud. 39 % har hele tiden benyttet almenpeadagogisk tilbud, 7 % er begyndt
her, men er siden flyttet til det specialpedagogiske tilbud. 41 % er begyndt i det
specialpadagogiske tilbud og har skiftet til et almenpaedagogisk tilbud. 11 % har hele tiden benyttet
specialpadagogisk tilbud. Tendensen i Danmark er, at jo e&ldre bgrnene bliver, des flere integreres i
det almenpadagogiske system.>® Dette er i modsetning til The Ear Foundations undersggelse, hvor

tendensen er, at de engelske teenagere flytter fra almene tilbud over i specialpaedagogiske tilbud.>®

* Tortzen, 2008, s. 7-9

*® Tortzen, 2008, s. 20-24

* Tortzen, 2008, s. 17-18

% Tortzen, 2008, s. 20

%% Wheeler, 2007, s. 312, dog deltog der her flest Cl-brugere fra specialskolemiljget, mens der deltog flest fra alment
paedagogiske tilbud i Tortzen (2008)
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5. Teenagealderen og identitetsudvikling

Identitetsdannelse i teenagealderen kan anskues pa flere mader. Den klassiske
udviklingspsykologiske identitetsanskuelse ser identitet som en fast tilstand, hvorimod en
postmoderne sociologisk identitetsanskuelse ser identitet som flydende og konstant foranderlig.
Begge anskuelser kan veare vesentlige for at forsta begrebet identitet, men jeg mener, at den
postmoderne identitetsopfattelse er mest anvendelig i forhold til malgruppen. Et andet aspekt, der
ger sig geldende i teenagealderen er forholdet mellem normalitet, afvigelse og socialt accept i
samfundet. Det er iser relevant for enkeltintegrerede Cl-teenagere.

Ifalge Merrell er det altafgerende at forstd de forudseetninger unge har, nar man
undersgger deres sociale trivsel og emotionelle status pa et empirisk grundlag. Teenagealderen er en
udviklingsproces, og hvis forskere gar ud fra, at interviewprocessen kan sammenlignes med at
interviewe voksne, kan man risikere at drage invalide konklusioner.”® Som forudsatning herfor vil

jeg gennemga teenagealderen og identitetsudviklingen i det falgende afsnit.

5.1 Teenagealderen

Teenagealderen er den periode i menneskets liv, hvor der sker flest forandringer fysisk, mentalt,
socialt og emotionelt. Individet far flere juridisk rettigheder og psykologiske kompetencer, hvilket
medvirker til en starre selvstendiggerelse.”" Teenagealderen kan inddeles i falgende alderstrin:
preepubertet 10-12 &r, pubertet 13-15 &r og adolecens 16-20 &r.%

Ifolge Steinberg sker der tre fundamentale &ndringer i teenagealderen: biologiske,
kognitive og sociale. De biologiske andringer er karakteriseret ved puberteten, hvor de unge bliver
kegnsmodne. Det fysiske udseende s&ndres markant, og det kan give bekymringer om, hvordan man
fremstar, og true den unges selvopfattelse midlertidigt.®®

Der sker ogsa kognitive andringer i teenagealderen. Hjernens frontallapper og
preefrontale cortex videreudvikles i puberteten. Disse dele er ansvarlige for de eksekutive funktioner
som f.eks. planlegning, beslutningstagning og styring af felelser og impulser. Der dannes mere
myelin i disse omrader, hvilket betyder, at de elektriske impulser transporteres hurtigere og mere

preecist senere i puberteten. Teenagere udvikler saledes evnen til at resonere logisk, tenke

% Merrell, 2008, s. 140
%1 Sahli og Belgin, 2006, s. 1602, Steinberg, 1993, s. 4-5
82 Knudsen, 2007, s. 62
% Steinberg, 1993, s. 7
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metakognitivt, og de far en starre realitetsopfattelse. Der sker samtidig en reorganisering af hjernen,
hvor de nerveceller, som bliver benyttet, danner flere axoner (forbindelser), mens nerveceller, der
ikke bliver brugt, gar til grunde, og der sker en beskaring af de synaptiske forbindelser.
Reorganiseringen ggar, at der i puberteten sker et fald i de kognitive evner, saledes at teenagerne har
sveerere ved at koncentrere sig om en arbejdsopgave og tage beslutninger. MRI scanninger viser, at
teenagere bruger sterre hjerneaktivitet til at lgse kognitive opgaver end voksne, og de bliver derfor
hurtigere tratte.*

En tredje markant &ndring i teenagearene er den sociale status. Ungdommen forbindes
med at sgge greenser. Det kan f.eks. vise sig i de unges forhold til alkohol og sex. Teenagere
beskyttes ofte af foraeldre, leerere og retsveaesenet og faler ikke, de har det ngdvendige frirum til at
udvikle sig og opna voksnes rettigheder. Oprer overfor foraldre kan veare en gennemgangsfase,
hvor den unge frigares og afprever forskellige roller for at danne sin egen identitet. Det sker ofte i
samspillet med andre unge, og venskaber har stor indflydelse pa de unge. Familien, skolen og

fritidslivet er betydningsfulde for udvikling af identiteten. ®

5.2 Udviklingspsykologisk identitetsdannelse

Identitet kommer af det latinske ord ’idem™, der betyder “det samme”. Ud fra en psykologisk
synsvinkel betyder identitet, at der er overensstemmelse og stabilitet i menneskets oplevelse af sig
selv.

Identitet forankres i ungdomstiden og fortsetter som en langvarig personlig
dannelsesproces, der er sammensat af personens opfattelse af sig selv og andre menneskers
opfattelse af vedkommende.®® Psykoterapeuten Erik H. Erikson (1902-1994) Karakteriserer
ungdomstiden som en fase, der gennemgas i sammenhang med de foregdende udviklingstrin fra
barndommen. Ifglge Erikson foregar menneskets udvikling hele livet gennem 8 udviklingstrin.
Hvert stadie kendetegnes af en krise, som bliver lgst med et positivt eller negativt resultat.®” |
ungdommen skaber man sit eget jeg-billede, og fasen kaldes for Identitet over for
identitetsforvirring. Den positive lgsning af identitetsdannelsen sker ved at integrere erfaringer fra
de tidligere stadier til et helhedsbillede. Hvis det ikke lykkes, dannes en splittet identitet, som

resulterer i oprar, depression eller overdreven tilpasning. Den efterfalgende fase kaldes intimitet

% Blakemore og Frith, 2005 s. 113-121
% Kloep, 2004, s. 121 og 125 og Steinberg, 1993, s. 8
% Schultz Jargensen, 2005, s. 164
%7 Se oversigt over Eriksons stadier i bilag 5
Erikson, 1968, s. 93
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over for isolation, hvor mennesket har behov for karlighed, naerhed og venskab. Opnar man ikke en
positiv identitetsdannelse, er der risiko for, at det forarsager angst, isolation og truer de
menneskelige relationer, der findes i karligheden, i venskaber og i arbejdslivet.?®

Identitetsbegrebet udvikles labende med samfundets konstant eendrede struktur og kan
samtidig anskues pa en ny made af andre teoretikere. Selvom Erikssons identitetsteori danner et
vaesentligt grundlag for, hvordan man fra et udviklingspsykologisk synspunkt opfatter menneskets
identitet, har samfundet a&ndret sig markant, siden teorien blev udviklet i slutningen af 1960’erne.
Erikssons klassiske identitetsudvikling er praeget af en kontinuerlig og universel proces, som
udvikles nogenlunde stabilt med alderen. En anden made at anskue identitet pa, er at se identiteten

som mere flydende og foranderlig.

5.3. Identitet i det postmoderne samfund

| takt med opbruddet i det traditionelle og moderne samfund og det multikulturelle samfunds
indpas, er der opstdet et postmoderne syn pa identitetsudviklingen.®® Det kommer bl.a. til udtryk i
Zygmunt Baumans (f. 1925) opfattelse af identiteten. De tidligere stabile samfundsstrukturer gjorde
det muligt at opbygge en fast identitet, som passer til en bestemt livsstil. I det postmoderne samfund
sker der konstant fundamentale forandringer, og det bliver meningslegst at fastholde malsatninger,
der skal gelde hele livet. Bauman mener derfor, individet bestar af flere forskellige identiteter
bundet til flere situationer og arenaer.” Teenagerne méa eksperimentere og afprave forskellige roller
0g adfeerdsmgnstre i processen.

Ifglge den postmoderne identitetsopfattelse star mennesket over for det tunge ansvar
at forme sin egen identitet. 1 de fer-moderne kulturer tilskrives man en bestemt rolle af
omgivelserne. Det ses serligt tydeligt i stammekulturer, hvor drengen skal lzere at blive jeeger for at
sikre stammens overlevelse, eller i de traditionelle landbrugssamfund, hvor gardmandssgnnen skal
overtage slegtsgarden. Identiteten overtages derfor mere eller mindre ureflekteret. Nutidens
oplgsning af traditioner og institutioner medfarer en eksistentiel usikkerhed. Ifglge Bauman er
identitetsdannelsen i dag blevet en individuel opgave, som kraver selvrefleksivitet og en evne til
konstant at treeffe de rette valg, og jo flere valg den unge star over for, des mere turbulent bliver

identitetsdannelsen.. Det postmoderne menneske star over for en evig kamp mellem pa den ene side

% Hwang og Nilsson, 1999, s. 43-44
% Flg. Samfundsopdeling: det traditionelle, det moderne og det postmoderne samfund.
"0 Pedersen, 2004, s. 471
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en trang til frihed og selvsteendighed og pa den anden side et behov for tryghed i at deltage i

fzllesskabet med andre mennesker.’*

5.4 Det sociale feellesskab

Ifelge den postmoderne identitetsopfattelse finder mennesket ikke sin identitet ved at se ind i sig
selv, men skaber derimod sin individualitet ved at spejle sig i andre mennesker. Deres anerkendelse
af ens identitet bliver en forudsatning for et sundt selvveerd.” Det postmoderne menneske ma vare
aben overfor dannelsen af en flertydig identitet, som konstrueres i de sociale relationer, man indgar
i. Den accelererende moderniseringsproces betyder, at bern og unge i mindre grad kan se deres
foreldre som rollemodeller.” Forzldrene er vokset op under andre forudsatninger, og de unge ma
derfor selv definere deres roller i samfundet. Tryghed og identifikation kan dermed findes i
venskaber. De forskellige grupper, unge velger at indga i, beskrives af Bauman som flygtige

stammefzllesskaber eller neo-stammer.

The tribes, as we know them from ethnographic reports and ancient accounts, where
tightly structured bodies with controlled membership. (...) The neotribes — the tribes
of contemporary world, are on the contrary formed — as concepts rather than
intergrated social bodies — by the multitude of individual acts of self-identification.
(...) they preserve only thanks to their continuing seductive capacity. (...) Their
existence is transient and always in flux. (Bauman, 1990, s. 136-137)

Neo-stammerne er sociale og kulturelle arenaer, som giver de unge mulighed for prestation,
genkendelse, korrektion og bekreaftelse. Eksempler herpa kan vere sportsforeninger, klubber,
skoleklassen eller uddannelsesstedet. Her fastholdes den unges image i forhold til de andre
personer, som indgar i arenaen. Gruppen pavirker den enkelte i forhold til valg af tej og adfeerd, og
valgene bliver normdannende for individet. Frygten for at blive udstedt skaber stremlinede
adfeerdsmgnstre. Ifelge den postmoderne tankegang er mennesket fuldstendig afhaengig af de
flygtige sociale fallesskaber. Udelukkes man af fallesskabet, trues identiteten.”

Mennesket har en socialisationsdrift og leenges efter tilhgrsforhold. Den postmoderne
kultur tilbyder flere arenaer, som unge kan tilhgre og veelge til og fra, efter hvordan de passer ind i

deres fortsat udviklede identitetsbillede. Identitetsdannelsen bliver derfor en dynamisk proces, hvor

™ Bauman, 1992, s. 136, Jargensen, 2008, s. 133 og Pedersen, 2004, s. 472-473.

"2 Jgrgensen, 2008, s. 166.

7 f.eks. den mediebaserede og teknologiske udvikling, som forealdrene ikke er vokset op med i samme grad
™ Bauman, 1992, s. 136-137 og Pedersen, 2004, s. 473, Dencik, 2005, s. 29

™ Jargensen, 2008, s, 134
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man bliver opfattet forskelligt i de forskellige arenaer. Disse mange sociale identiteter pavirker
samtidig den personlige identitet, og man ma lare at skelne mellem andres og egen opfattelse af
identitet for at skabe balance i den personlige identitet.”

| det postmoderne samfund indgar individet uundgaeligt i samveer med personer, de
ikke ngdvendigvis deler baggrund og erfaringer med. Sociale kompetencer er derfor altafggrende
for at klare sig i det flygtige neostammefallesskab. Ifalge Dencik begynder det allerede, nar barnet
starter i institutionen, og kravene vokser med alderen. Barnet skal besidde en social og mental
fleksibilitet og et udviklet sprog til at handtere social kommunikation. Barnet skal ogsa kunne
reflektere over sig selv som deltager i sociale sammenhange og lere at styre impulser og falelser.”’

Ifglge Schultz Jargensen har uddannelsesforlgbet stor betydning for dannelsen af den
personlige identitet. Her opnar den unge en veerdiorientering, som satter rammer for ens fremtidige
liv. Desuden opnar man kompetencer og bliver en del af et socialt netveerk. Det er saledes et
forpligtende socialt samspil, hvor der stilles krav til kommunikation og adfeerd. De unge, som ikke
far en ungdomsuddannelse, vil ifglge Schultz Jargensen udgare en risikogruppe, der ikke lever op
til omgivelsernes forventninger om at tilegne sig sociale og personlige kompetencer. Der er saledes
risiko for at udvikle en negativ social identitet for de ca. 15 % unge i Danmark, som ikke kan
gennemfare et uddannelsesforlgb efter grundskolen.”

For unge, der er en del af flere kulturer, kan identitetsdannelsen opleves som mere
turbulent end for unge, der er vokset op i en enhedskultur. Det kan f.eks. veere unge med en anden
etnisk baggrund eller dgve. | det tilfelde skal der opnas en samordning mellem minoritets- og
majoritetskulturen ud fra de valg og handlemgnstre, den unge praktiserer. Mgdet med
majoritetssamfundet kan f.eks. udmgnte sig i en integrationsproces, hvor begge kulturer respekteres,
mens der ved en assimilation sker en undertrykkelse af minoritetskulturens veerdier. En assimilation
kan medfare, at de unge skal veelge vasentlige sider fra, f.eks. religionspraksis eller de daves
tegnsprog. Set ud fra Eriksons udviklingspsykologi kan det medfere en risiko for, at de unge
udvikler en overfladeidentitet pd majoritetssamfundets preemisser. En separation kan desuden
medfare kulturel ghettodannelse, hvor trek fra majoritetskulturen ikke tillades. Dette giver store
konflikter, hvis de unge gnsker at veere en del af majoritetskulturen, og det kan resultere i personlig

nedverdigelse.”

"® Dencik, 2005, s. 68, 128 og 136.138, Schultz Jargensen, 2005, s. 170-174,
" Dencik, 2005, s. 31

"8 Schultz Jargensen, 2005, s. 170-174

" Schultz Jargensen, 2005, s. 176-178
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Identitetsdannelsen forudsetter saledes tilhgrsforhold til flere sociale arenaer, hvor identitet
udvikles i samspillet med andre unge. Nogle unge kan opleve en marginalisering i forhold til de
sociale grupper. Det kan vare unge, der ikke fgler sig accepterede i majoritetssamfundet eller ikke
kan klare at gennemfgre en uddannelse. De unge faler isolation og en manglende social accept, hvor
selvveerdet pavirkes i negativ retning. Der er saledes risiko for at udvikle en afviger-identitet. For at
modvirke dette, er det vigtigt, at der foreligger tilbud om et nyt og normgivende socialt faellesskab,
som den unge har mulighed for at deltage i.° Informantgruppen adsperges derfor i specialets

undersggelse, om de foler et behov for at danne sociale feellesskaber med andre Cl-brugere.

5.5 Social identitet og stigmatisering
Ifelge Bauman forstar vi mennesker verden bedre, nar vi har mulighed for at klassificerer dens
elementer. Nye faenomener, som ikke umiddelbart lader sig rubricere, truer vores forstaelse af
verden og gar os utrygge. Vi forsgger derfor at klassificere nye faenomener ud fra kendte begreber
og stereotyper.®s Sociologen Erving Goffman (1922-1984) udviklede i 1960’erne en teori om
begrebet stigmatisering, der kommer til udtryk i relationen mellem mennesker.® Ifglge Goffman vil
samfund altid kategorisere mennesker ud fra deres fremtreeden. Mader vi et fremmed menneske, vil
vi saledes kunne kategorisere vedkommende ud fra hans udseende og veeremade. Vi er dermed med
til at bestemme personens sociale identitet. Hvordan vi bliver opfattet af andre mennesker, kaldes
for virtuel social identitet. De karaktertreek, og egenskaber personen i virkeligheden besidder,
betegnes derimod som den aktuelle sociale identitet. Hvis der er overensstemmelse mellem den
virtuelle sociale identitet og den aktuelle sociale identitet hos et individ, bliver vedkommende
opfattet som normal. Hvis der ikke opnas overensstemmelse mellem de to identiteter, opfattes
personen som afviger. Det kan f.eks. skyldes en manglende social accept, selvusikkerhed eller en
minoritetshaggrund, som ikke respekteres af samfundet.®

Afvigelsen kalder Goffman for stigmatisering, og denne kan enten vaere synlig i kraft

af et fysisk handicap eller skjult som f.eks. homoseksualitet.®*

The term stigma, will be used to refer to an attribute that is deeply discrediting, but it
should be seen that a language of relationships, not attributes, is really needed. An
attribute that stigmatizes one type of processor can confirm the usualness of another,

8 Schultz Jergensen, 2005, s. 176-178
8 Dencik, 2005, s. 53

8 Ritzer, 2000, s. 367

8 Goffman, 1990, s. 12-13

8 Ritzer, 2000, s. 367
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and therefore is neither creditable nor discreditable as a thing in itself. (Goffman,
1990, s. 13)

Stigmatiseringen opstar ifglge Goffman i relationen mellem mennesker. | mgdet med en type
mennesker kan personen vare stigmatiseret, mens han opfattes som normal i andre relationer f.eks.
hvis han er en del af en minoritet. Hvis stigmaet er abenlyst genkendeligt, vil personen vere
miskrediteret, hvorimod han er potentielt miskrediteret, hvis stigmaet ikke er synligt. Her
tilbageholder den stigmatiserede information om den aktuelle sociale identitet for at kunne

1.% En problematisk identitetsdannelse vil saledes opstd, hvis ikke der opnas

passere®® som norma
sammenhang mellem de to identiteter. Den potentielt miskrediterede person ma ifglge Goffman
acceptere og st ved afvigelsen udadtil for at opné en positiv identitetsdannelse og selvrespekt.®’

For en person med hgrehandicap, som bade berer synlige hgreapparater eller Cl og
kan have kommunikationsvanskeligheder, er der risiko for at blive udsat for stigmatisering i mgdet
med normalthgrende. En potentielt miskrediteret person med hgrehandicap kan f.eks. forsgge at
tilslore stigmaet ved at valge ikke at baere stigmasymboler som f.eks. hgreapparater og preve at
geette sig til samtalepartnernes udsagn. En anden strategi kan veere at isolere sig fra omgivelserne og
vere mindre opsggende for dermed at undgé konfrontationen med sit stigma.®®

Det hgrer ogsa med til identitetsdannelsen at fa en realistisk kropsidentitet. Unge
refererer derfor typisk til det samfundsbestemte kropsideal, som gengives i mediebilledet, og fordi
deres identitet er under udvikling, kan de have sverere ved at acceptere forskellen mellem deres
krop og idealbilledet end voksne.®® At have et hgrehandicap kan derfor gare ungdomstiden mere
vanskelig. Den fysiske stigmatisering ved at baere hgreapparat eller CI kan medvirke til, at unge
med hgreproblemer naegter at ga med hjzlpemidlerne. Dette kan skabe kommunikationsproblemer i
den unges sociale liv og familie, hvilket kan medfare et lavere selvverd.*

De stereotype reaktioner, som kan opsta i mgdet med en stigmatiseret person, viser sig
typisk ved upersonlig kontakt med fremmede mennesker. Reaktionerne aftager ofte, nar personerne

leerer hinanden bedre at kende. Goffman mener dog ikke ngdvendigvis, at gget familiaritet

® Qriginal term "passing”

% Goffman, 1990, s. 14

8 Goffman, 1990, 5.125

8 Goffman, 1990, s. 120-128

& Hwang og Nilsson, 1999, s. 204
% Sahli og Belgin, 2006, s1602

26



formindsker foragten for stigmaet. Et eksempel herpa kan vere foraldrenes reaktion pa, at deres
sgn er homoseksuel.*

En anden made familien kan reagere pa, er at danne et beskyttende miljg omkring
barnet, s det ikke bliver konfronteret med stigmaet eller reaktioner herpd. | specialskolemiljget
bliver barnet betragtet som “normalt”, fordi det kun er omgivet af ligesindede. Ifglge Goffman
udskydes konfrontationen blot til et senere tidspunkt i livet, hvor man ikke kan isolere sig fra det
omgivende samfund. En konfrontation kan opleves langt voldsommere som ung eller voksen frem
for som barn, ndr man farst sent bliver bevidst om, at man afviger fra det normale.*?

Et aspekt er, hvordan andre mennesker reagerer over for stigmaet. Et andet aspekt
galder den subjektive opfattelse af stigmaet. Jeg-identitet er, hvordan en person opfatter sig selv.
Hvor forholdet til social identitet beskriver selve stigmatiseringen, kan jeg-identiteten beskrive den
stigmatiserede persons forhold til sig selv og omverdenen.

Nogle stigmatiserede vil fole starre accept og selvvard blandt ligestillede med samme
stigma. Den stigmatiserede kan her organisere sit sociale liv pa grundlag af sit handicap. Goffman
mener dog, at der her er risiko for at leve i et mere eller mindre lukket samfund.®® Nogle personer
vil fole en vis lede ved konstant at fokusere pa handicappet og problemerne derved. Der kan derfor
opsta en ambivalens over for andre stigmatiserede. Personens valg af venner og agtefelle bliver
derfor afgarende for, hvor stor betydning stigmatiseringen har for jeg-identiteten, alt efter om man
omgiver sig med f.eks. dgve eller normalthgrende. I1fglge Goffman vil man iszr i teenagealderen
tage afstand fra stigmagruppen og identificere sig mere med normale, hvor dette kan &ndres senere
i livet. En person kan opleve at fgle sig mere normal, jo mere han er sammen med normale. Til
andre tider kan han fale sig som afviger, nar han er sammen med normale, og mere normal, nar han
er blandt andre stigmatiserede personer. Personen kan derved hverken acceptere sin gruppe fuldt ud
eller frigare sig fra den.** Lasningen er at acceptere sig selv som en hel person. Andre vil séledes
0gsa acceptere personen, som denne fremstar, idet der sjeldent findes mennesker, der faler sig

normale til alle tider.®

%1 Goffman, 1990, s. 69-71

92 Goffman, 1990, s. 46-47

% Qriginal term "Half-world” Goffman, 1990, s. 32
% Goffman, 1990, s. 52, 129-132

% Goffman, 1990, s. 140-141
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6. Livskvalitet og social trivsel

6.1 Definition af livskvalitet

Livskvalitet er et bredt begreb, der kan defineres pa flere forskellige mader. Hver tolkning af
begrebet afhaenger af, hvilke dimensioner den enkelte person anser som vasentlige for at leve et
tilfredsstillende liv. Begrebet kan benyttes til at vurdere enkeltpersoners liv, men ogsa grupper og
hele samfund.®® David Felce og Jonathan Perry (1995) har p& baggrund af flere definitioner af
livskvalitet udviklet en model over begrebet. Disse 5 hovedpunkter representerer en raekke

aspekter, som anses for at veere afgarende for livskvaliteten:

1. Fysisk trivsel - helbred, fitness og fysisk sikkerhed

2. Materiel trivsel - indkomst, kvalitet af boligomrade, private ejendele, mad, transport,
naboskab, sikkerhed, stabilitet og arbejdsstabilitet.

3. Social trivsel — bestar af to dimensioner a) personlige forhold med familie og venner og b)
samfundsdeltagelse, som opnas ved aktiviteter, accept og statte i samfundet.

4. Udvikling og aktivitet — Ejerskab og brug af evner til kompetenceudvikling og
uafhaengighed, som medfarer valgfrihed eller kontrol. Herudover beskeftigelse med
uddannelse, job, hjemlige forpligtelser og fritid. Dette udmgntes i produktivitet og bidrag.

5. Emotionel trivsel - humaer, tilfredshed, selvveerd, status/respekt og religigsitet.

% Felce og Perry, 1995, s. 51-59
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Dette er illustreret i falgende model:

Figur 1. Domaner som er relevante for begrebet Livskvalitet (Felce og Perry, 1995, s. 61)

Felce og Perry definerer begrebet livskvalitet ud fra de fem dimensioner:

“Quality of life is defined as an overall general wellbeing that comprises objective
descriptors and subjective evaluations of physical, material, social and emotional
wellbeing together with the extent of personal development and purposeful activity all

weighted by a personal set of values”. (Felce og Perry, 1995, s. 60)
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Definitionen af livskvalitet bliver illustreret i denne model:

Objective Life Conditions
Physical Wellbeing
Material Wellbeing
Social Wellbeing

4| Development and Activity

i Emotional Wellbeing

AW
i "\\‘!
Subjective Feeling of Wellbeing

Satisfaction with:
Physical Wellbeing
Material Wellbeing
Social Wellbeing ]
Development and Activity
Emotional Wellbeing [

VT { '
Personal Values and Aspirations

Importance of:
Physical Wellbeing
Material Wellbeing
Social Wellbeing
Development and Activity
Emational Wellbeing

[unﬂﬂn:—mﬁn—n —hﬁ-—;hﬂ-ﬂ'ﬂﬂ

Overall Assessment of wellbeing
(Quality of Life}

Figur 2: En model af begrebet Livskvalitet (Felce og Perry, 1995, s. 62)

Figur 2 viser, at der er en dynamisk interaktion mellem de objektive livsbetingelser og den
subjektive oplevelse af trivsel i sammenhold med personlige veerdier. Hvis der sker en &ndring i et
af aspekterne, kan det pavirke de andre. F.eks. kan en &ndring af veerdier medfare utilfredshed med
egen trivsel, og personen vil forsgge at &ndre de objektive livsbetingelser. Balancen kan samtidig
veere styret af udefrakommende pavirkninger f.eks. at fa Cl eller skifte skole. I min analyse vil jeg
fokusere pa den subjektive oplevelse af trivsel, idet den kvalitative tilgang egner sig bedst til at
daekke dette aspekt. Jeg har saledes ikke forudsatninger for at afdeekke de objektive livsbetingelser

og de personlige verdier ud fra det empiriske materiale.”’

%7 Jeg henviser til kapitel 10 for gennemgang af begrebet livskvalitet i relation til specialets undersggelse
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6.2 Livskvalitet illustreret ved behovspyramiden

Livskvalitet indeholder saledes en reekke objektive livsbetingelser og en subjektiv opfattelse heraf.
Der viser sig derfor en sammenhang mellem livskvalitet og behovstilfredsstillelse. Jo hgjere grad af
behovstilfredsstillelse, des bedre er betingelserne for at opna en hgj grad af livskvalitet. Det kan ses
i den amerikanske psykolog Abraham H. Maslows (1908-1970) teori om behovshierarkiet illustreret

i denne figur.

Baing Neads
AN

e
//Esteem Needs\\

£ S,

Lelonging MNesds

Safety Maeds ™.,
™

/ Phyeiolcgical Needs \

& .

Tinficit Ninndx

Figur 3: Maslows behovspyramide, (Boeree, 2006)

Figur 3 viser, at de mere grundleggende behov skal vere dakket, for de andre behov ger sig
gaeldende for den enkelte. Farst skal et fysiologisk behov som f.eks. mad og sgvn daekkes, dernast
et tryghedsbehov® og siden et kontaktbehov. Herefter bliver selvvardsbehovet veasentligt og
kommer til udtryk som et gnske om respekt og anerkendelse fra andre og selvrespekt. Til sidst er
der mulighed for at fa opfyldt et selvrealiseringsbehov, som bestar i at udnytte sine iboende evner.
”What a man can be, he must be”” (Maslow, 1943, s. 382). Det kan komme til udtryk i kreativitet,
skaberevne og autonomi, der skal ses som en accept af egen og andres individualitet.** Modellen
kan ifglge Maslow ogsa illustrere menneskets udvikling fra barn til voksen. Det lille barn har behov
for mad, sgvn og tryghed og senere kontakt, men har fgrst mulighed for at realisere de gverste

behov for selvvard og selvrealisering i ungdom og voksenlivet.*®

Maslow fandt i sin forskning
frem til, at ferrest mennesker besad selvrealiseringsbehovet.’®* Det sidste niveau er derfor adskilt

fra de foregaende i modellen her.

% forstdet som sikkerhed og beskyttelse

% Boeree, 2006, Gjgsund og Huseby, 2003, s. 39-40, Clausen, 1996, s. 39
1% Hwang og Nilsson, 1999, s. 47

101 Maslow, 1943, s. 383, Schultz, 2005 s. 244
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Maslows behovspyramide bygger pa en liberal individualistisk menneskeopfattelse, der afspejler
USA i 1940’erne. Teorien er hyppigt anvendt i den psykologiske udviklingsteori, men modellen er
samtidig blevet kritiseret pa flere punkter. Boeree fremhaver bl.a., at flere psykologer var uenige i,
at kun fa mennesker opnar selvrealiseringsbehovet, fordi vi som mennesker altid streeber efter at
opfylde vores biologiske skaebne om at blive til noget og at opna noget med vores liv. Desuden blev
Maslows metode Kritiseret, fordi han beskrev de mennesker, som besad selvrealisering ud fra et
fatal af personer bl.a. historiske personers biografier og skriftlige produktioner.’®® Maslow
fremhaver, at der i sjeldne tilfelde er undtagelser fra reglen om, at de grundleggende behov er
daekket, far mennesket straeber efter et hgjere behov. Det kan f.eks. veere kunstnerisk skaberevne,
som er drevet pd trods af mangelfuld behovstilfredsstillelse.’®® Livskvalitet kan derfor ikke anskues
udelukkende objektivt, men er ogsa bestemt af subjektive forhold.'%*

Den subjektive side ma ses ud fra, at livsbetingelser og tilfredshed med eget liv altid
vil variere individuelt fra person til person.'®> De materielle vardier kan f.eks. veere mere afgsrende
for en person end for anden. Derfor kan man ikke anvende en persons opfattelse af livskvalitet som
maleenhed for andres livskvalitet. Hver person er dog pavirket af de objektive mal for livskvalitet,
og der kan derfor ses visse ligheder i forskellige samfundsgruppers oplevelse af det gode liv. 1 1996
blev bgrn og unge mellem 7-14 ar i Arhus kommune spurgt om, hvad det gode liv var for dem. Her
svarede stort set alle, at familie og venner havde afgerende betydning for dem. Det var isar vigtigt,
at foraeldrene havde tid til at veere sammen med dem, og at der var et indbyrdes godt forhold i
familien.® Ifglge Dencik m& mennesket allerede i barndommen lere at lgsrive sig fra nogle
arenaer og integreres i nye. Jo @ldre barnet bliver, des flere offentlige rum skal man agere |i.
Familien kan derved vise sig at veare den eneste tilbageveerende instans, hvor emotionalitet kan fa
frit lgb. Her kan mennesket fale sig unikt og forstaet. Velfungerende familier har derfor stor
betydning for barnets velfaerd.*’

Danske bgrn vurderer kontaktbehovet som vigtigst at fa opfyldt for at have et godt liv.
Barnene stiller ikke spargsmalstegn ved det fysiologiske behov og tryghedsbehovet. Det, mener jeg,

skyldes, at bgrn i velfeerdssamfundet Danmark i mindre grad oplever sult, fattigdom og

192 Boeree, 2006

13 Maslow, 1943, s. 386

104 Se kapitel 10 for nermere beskrivelse af behovspyramidens begreber i relation til specialets undersggelse

195 Felce og Perry, 1995, s. 70

10 Clausen, 1996, s. 10-14, 3.300 bgrn og unge blev interviewet om det gode barne/ungdomsliv af Bgrneradet i Arhus
kommune, (Heering og Kahler: ”Sat ord pa dit liv”, 1996)

19 Dencik, 2005, s. 91
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krigssituationer.’® De sidste behov selvvardsbehovet og selvrealiseringsbehovet er lige begyndt at
blive relevante for bgrnene i teenagealderen, hvor identiteten dannes. De vegtes derfor ikke sa hgijt
af bgrnene. Overfart til Felce og Perrys fem dimensioner af livskvalitet, mener jeg saledes, at social
trivsel er en vigtig faktor for barns oplevelse af livskvalitet. Udvikling og aktivitet er ogsa vigtige
faktorer for bgrn og teenageres livskvalitet. De to kategorier mener jeg hgrer teet sammen, idet man
som menneske bliver mere interessant at vaere sammen med, nar man udvikler sig inden for flere
omrader bl.a. ved at deltage i fysiske, kreative og sociale aktiviteter og senere tager en uddannelse
eller arbejder. P4 den made udvides det sociale netveerk, og det giver mulighed for at fa opfyldt
selvveerdsbehovet og selvrealiseringsbehovet.

Det er iseer ud fra disse aspekter jeg vil undersgge, om den eksterne faktor cochlear
implantation er med til at Cl-teenagerne oplever livskvalitet. Det kvalitative studie beskeftiger sig
primart med deltagernes subjektive oplevelse af deres trivsel, Man kan som beskrevet ikke bruge
deltagernes subjektive mal pa andre dgve med eller uden CI. Hensigten er saledes at se pa, om
hvorvidt informantgruppens oplevelse af livskvalitet stemmer overens med de eksisterende

undersggelser af deve og Cl-brugeres trivsel.

7. Undersggelser af Cl-barns sociale trivsel, livskvalitet og identitetsdannelse

Flere undersagelser af dgve bgrn og unges sociale trivsel viser, at et starre antal deve elever faler
sig mere ensomme, har sverere ved at blive accepteret af deres kammerater og har lavere selvvard
sammenlignet med antallet af normalthgrende elever.® Cand. psych. Ditte Gaarde, som er
opvokset i dgvemiljget, undersggte i 2004, om dgve bgrn blev mobbet mere end normalthgrende
bern. Hun foretog en spergeskemaundersggelse blandt 94 danske 12-17-arige dagve elever fra
center/dgveskoler og sammenlignede resultaterne med normalthgrende bgrns svar fra WHQO’s
skolebgrnsundersggelse i 2002.

Gaardes resultater viser, at 39 % dgve elever jevnligt eller ofte oplevede at blive
mobbet, hvor 15 % hgrende elever oplevede mobning.**® Gaarde mener, at den starre andel af deve
elever, som oplever mobning, kan skyldes en mangelfuld kommunikation i familierne. 1
undersggelsen fremgik det, at 31 % af de dgve elever aldrig eller kun sommetider forstod, hvad

familien sagde til dem, mens 44 % af de dgve elever falte, at de ikke altid eller aldrig blev forstaet

108 selvom sociogkonomisk status ogsa har betydning for barns trivsel og udvikling i Danmark.
199 Nicholas og Geers, 2003, s. 69-70, Davis m.fl., 1986, s. 53-62, Capelli m.f.,1995, s. s. 197-208
1% Gaarde, 2004, s. 90-91
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af familien.'*! Desuden viste resultaterne, at dgve elever pa centerskolerne aldrig eller kun i ringe
grad blev mobbet af deres hgrende kammerater, hvor mobning var mere udbredt blandt
doveskoleelever indbyrdes. Gaarde udtrykte overraskelse over, at deve centerskoleelever sjeeldent
blev mobbet af normalthgrende, men havde en formodning om, at enkeltintegrerede dgve ville
opleve en starre grad af mobning.!*? Flere undersggelser bekrafter dette, idet de viser, at
enkeltintegrerede dgve og sveert harehemmede havde psykosociale vanskeligheder og sveerere ved

at knytte venskaber.*?

De tidligere beskrevne undersggelser viser, at deve og hareheemmede bgrn og unge forbedrer deres
sprog og akademiske faerdigheder markant efter cochlear implantation. Spgrgsmalet er, om
forbedret sprog er ensbetydende med forbedret trivsel og psykosocial status. Det er iser vasentligt
at undersgge Cl-barnenes trivsel, fordi tendensen er, at enkeltintegration i det hgrende miljg bliver
mere og mere udbredt i takt med, at sproget forbedres. Flere professionelle mener, at Cl-bgrnene
trives i det hgrende miljg. Fglgende citat af Alexandra Wheeler viser en tiltro til, at deve bgrn med

CI kan opna identitet som hgrende.

"What was once merely a thought, a dream, is now a reality: We can conquer
deafness. The combination of Implant technology, hearing aids, and strong parental
and government support of universal newborn hearing screening can enable nearly
every deaf baby to grow up self-identifying — and regarded by others — as a hearing
person.” (Wheeler, 2000, |1 Hyde, 2005)

Omvendt udviser nogle personer med tilknytning til dgvekulturen en skepsis overfor Cl-bgrnenes
identitetsudvikling. Vil Cl-bgrnene saledes opleve identitetsproblemer, en sterre grad af
ensomhedsfalelse og lavere selvvard i forhold til de hgrende elever? Der er givet udtryk for flere

bekymringer herfor.

Critics of cochlear implants have warned about the potential identity problems facing
children with prelingual hearing loss who receive cochlear implants as young children.

They argue that these children are unable to truly take part in the hearing world and

11 Gaarde, 2004, s. 75
112 Gaarde, 2004, s. 84-91
113 Calderon, 2000, Suarez, 2000, Stinson & Lang, 1994 i Schorr, 2006

34



will inevitably be excluded from full social lives with hearing people.”*** (Schoor,
2006, s. 367)

Et specifikt eksempel gives i Dgvebladet af Tomas Kold Pedersen: ’Jeg frygter, at mange Cl-bgrn
bliver frustrerede, fordi de star splittede mellem to identiteter.”” (Pedersen, 2001, s. 19). Kritikere af
CI har saledes udtrykt bekymring for, om disse barn udvikler en splittet identitet. Dette synspunkt
kan forstas ud fra den klassiske udviklingspsykologiske anskuelse, hvor identiteten fastegges i
teenagealderen.

En anden anskuelse af Cl-teenagernes situation er, at de har flere muligheder og
kulturelle tilvalg, hvilket betyder at deres identitet er mere flydende og bestemmes ud fra
omgivelserne, de befinder sig i. Spgrgsmalet er, om en flydende og konstant foranderlig identitet er
positivt eller negativt for Cl-teenagerne. Vil det skabe valgfrihed eller forvirring? Dette undersgges
i specialets empiriske del.

Der er publiceret flere undersggelser om Cl-unges sociale trivsel og identitet. Chmiel
m.fl. undersggte i 2000, hvorvidt familier med CI fglte, at deres barns livskvalitet var forbedret.
Foreldre til 21 bgrn fra 3-20 &r ratede fordele og problemer ud fra et vurderingsskema.'*> De 11
&ldste bgrn vurderede selv deres livskvalitet ud fra samme skema. Deltagerne havde gennemsnitlig
4 ars Cl-erfaring, og 16 deltagere talte engelsk, mens resten brugte totalkommunikation eller tegn til
tale. Institutions- og skoleplacering fremgar ikke af undersggelsen.

Bade foreldre og barn vurderede forbedringer inden for alle adspurgte omrader,
herunder sprog, adferd, sociale aktiviteter og venskaber.'® Det var interessant, at bgrnene
vurderede social trivsel hgjere end tale-hgreforbedring, mens foreldrene vurderede tale-
hgreforbedringerne hgjere end social trivsel. Alle barnene vurderede, at Cl havde gjort dem gladere.

Deltagerne mente séledes, at CI havde forbedret barnets og familiens livskvalitet.**’

7.1 Ensomhed

Schorr, (2006) har sammenlignet Cl-bgrns ensomhedsfglelse med normalthgrende barns. Der deltog
37 5-14-arige amerikanske Cl-bgrn og en kans- og aldersmatchet kontrolgruppe. Gennemsnitlig Cl-
brug var 5,9 ar, og gennemsnitlig implantationsalder var 3,2 ar. Alle deltagerne havde engelsk

talesprog som modersmal og brugte ikke tegn. 32 elever blev undervist i almindelige hgrende

14 Crouch, 1997 og Lane, 1997 i Schoor, 2006.
15 Udviklet ud fra Kelsay og Tyler (1996)

118 Kun 80 % oplevede forbedring ift. telefonering.
" Chmiel, 2000, s. 103-105
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klasser, mens 5 elever fik delvis eller udelukkende specialundervisning.**® Barnene skulle vurdere
deres ensomhedsfalelse og sociale inklusion i skolen ud fra et spergeskema, hvor 16 var lav
ensomhedsfalelse og 80 var hgj ensomhedsfalelse.**

Resultaterne viste, at der ikke var signifikant forskel pa Cl-bgrns og normalthgrende
barns ensomhedsfalelse. Cl-bgrnene opnéede en gennemsnitlig score pé& 32,62 (SD 10,78),"%° mens
normalthgrendes blev malt til 28,19 (SD 8,32). Faktorer, der havde en effekt pa lavere
ensomhedsfalelse, var tidlig implantation og FM-brug fer implantationen. Schorr fandt ikke en
statistisk sammenhang mellem bedre kommunikationsevner og mindre ensomhedsfalelse. Dette
skyldes ifglge forfatteren i hgjere grad en for lille undersggelsesgruppe frem for manglende
sammenhang mellem sproglige og psykosociale faktorer.*** Schorr konkluderer, at Cl-behandling
ikke kun giver dgve bgrn et bedre sprog, men ogsa mulighed for en sundere emotionel og social

udvikling.*?

7.2 Selvveerd
Sahli og Belgin (2006) sammenlignede Cl-teenageres grad af selvveerd med normalthgrendes
selvveardsfalelse. 30 tyrkiske 12-19-arige Cl-teenagere deltog med en aldersmatchet kontrolgruppe.
De havde alle tyrkisk talesprog som modersmal og ingen tillegshandicaps. Cl-gruppen havde
gennemsnitligt brugt hareapparater fra 2-ars-alderen og blev implanteret sent - i gennemsnit 11 ar
(fra 91-192 mdr.), gennemsnitlig Cl-brug var 3,5 ar (12-78 mdr.). Far operationen brugte 73,3 %
auditiv-verbal sprogkode og 26,7 % totalkommunikation. Sahli og Belgin refererer, at de fleste Cl-
teenagere benyttede auditiv-verbal sprogkode efter operationerne, men det fremgar ikke, hvor
mange. Det fremgar heller ikke, hvilken skoleplacering de unge havde. Teenagerne vurderede deres
selvvaerd ud fra Rosenberg Self-esteem Scale far og efter Cl-operationen.'?®

Resultaterne viser, at kontrolgruppen havde hgjt selvveerd, mens Cl-teenagerne havde
lavt selvveerd fer operationen, hvorefter selvverdet steg til et mellemniveau efter operationen.
Kontrolgruppen havde signifikant bedre selvveerd end Cl-teenagerne far operationen, mens Sahli og
Belgin vurderer, at der tilsyneladende ikke opnads signifikant forskel pa de to grupper efter

operationen. ’(...) there seemed to be no significant difference statistically between the self-esteem

118 Ingen havde tillaegshandicaps eller en 1Q udenfor normalomrédet.

19 Schorr, 2006, s. 367-368, The Loneliness Scale af Asher og Wheeler, 1985
120 standard afvigelse

2L Schorr, 2006, s. 365-74

122 Schorr, 2006, s. 374

123 3ahli og Belgin, 2006, s. 1602-1607, af Morris Rosenberg, 1963
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values of the cochlear implant group and the control group (p< 0.05) (Sahli og Belgin 2006, s.
1607) Bade for og efter operationen opnar drengene et ikke-signifikant hgjere selvvard end pigerne.
Sahli og Belgin mener, denne kansforskel skyldes, at teenagepiger oplever et stagrre pres i forhold til
at blive accepteret og beundret af drenge. Da resultaterne er omvendt i kontrolgruppen, hvor
pigernes selvvard er hgjere end drengenes, ma Cl-pigerne derfor fale sig mere stigmatiseret af
deres hgrenedsettelse og fysisk synlige hgrehjelpemiddel end Cl-drengene. Jo bedre
uddannelsesniveau og erhvervsforhold familien havde, des hgjere selvvaerd havde alle teenagerne.
Sahli og Belgin konkluderer, at Cl kan have en positiv effekt pa teenagernes selvvard.'?*

Jeg mener, det er vasentligt at papege, at informantgruppen her adskiller sig fra
gvrige undersggelser, fordi de har faet Cl-behandling forholdsvist sent. Pa trods af dette opnas der
stadig et selvveerdsniveau, som tilsyneladende ikke adskiller sig signifikant fra normalthgrendes.
Nar Sahli og Belgin skriver "tilsyneladende”, giver det dog leeseren et vist usikkerhedsmoment i,
hvorvidt selvveerdsniveauet for Cl-teenagerne er pa niveau med de normalthgrendes, idet de
normalthgrende stadig opnar bedre selvveaerd end Cl-gruppen. Man kan dog se af resultaterne, at

teenagernes selvverdsniveau forbedres markant efter cochlear implantation.

7.3 Generel trivsel

Nicholas & Geers har i 2003 publiceret en undersggelse af amerikanske Cl-bgrns generelle trivsel.
181 8-9-arige Cl-bgrn deltog, de var preaelinguelt dgve og havde faet Cl for 5-ars alderen. 83 % af
barnene var enkeltintegrerede. Ca. 89 elever blev undervist med totalkommunikation, mens 92
elever brugte oral kommunikation. Bgrnenes psykosociale status blev vurderet ud fra et

selvvurderingsskema med billeder til bgrnene, en vurderingsskala'®

vedrgrende psykosocial
tilpasning, som skulle udfyldes af foraldrene, og et spargeskema’?® om tilfredshed med CI til
foreldrene.’?’

Resultaterne viste, at foreldre sa deres barn som veltilpassede og kompetente. Dette
stemte overens med bgrnenes egen opfattelse af deres trivsel. Jo mere bgrnene brugte deres
processer, des bedre selvvard havde de. Foraldrenes opfattelse af deres barn var mere positiv, nar
barnet var en pige, havde en hgjere intelligens eller gik pa privatskole. Valg af sprogkode og

skolegang (specialskole/ enkeltintegration) havde ikke signifikant indflydelse pa barnets

124 sahli og Belgin, 2006, s. 1601-1607

125 Meadow-Kendall Social-Emotional Assessment Inventory for Deaf and Hearing Impaired Students
126 parents and Their Implanted Child: Views and Experiences (Archbold & Lutman, 1998)

127 Nicholas og Geers, 2003, s. 72-74
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socialpsykologiske tilpasning. Der var dermed ikke starre trivselsproblemer hos de bern, som var
enkeltintegrerede eller benyttede talesprog end hos de bgrn, der var placeret i et
specialskolemiljg.'?

Forfatterne konkluderer, at en stor gruppe Cl-brugere erklerer sig veltilpassede og
trives, hvilket star i modsatning til de mange undersggelser af deve barns trivsel med hgrende
foraeldre. Den positive trivsel kan ifglge forfatterne skyldes bedre kommunikation i familierne og
dermed starre selvvard og opbakning.?® Dette stemmer overens med Gaardes formodning om, at
mere udbredt mobning blandt dave elever skyldes en mere besveeret kommunikation i familierne. Et
kritikpunkt, som forfatterne selv anfarer, er, at vurderingsmetoderne er blevet modificeret, sa der
ikke kan sammenlignes med normative data, fx er foraeldrevurderingsskemaet oprindeligt henvendt

til leereren.

7.4 Selvveerd og social trivsel for danske Cl-bgrn

| 2006 undersggte Percy-Smith de ferste danske Cl-bgrns herelse, talesprog og trivsel. 164 familier
deltog. Bernene var 2-17 ar, og implantationsalderen var mellem 6 maneder og 17 ar (gennemsnitlig
4 ar, SD 2,63) med minimum 6 maneders Cl-brug. 100 deltagere var placeret i
basisinstitution/specialskole og 64 i almindelig institution/skole. 70 % benyttede
tegnsprog/totalkommunikation og 30 % benyttede talesprog. Cl-brugernes resultater blev
sammenlignet med resultater fra en aldersmatchet normalthegrende population. Forzldrene
vurderede deres bgrns sociale trivsel ud fra et spargeskema™® om bgrnenes generelle trivsel i
institutionen eller skolen, antal gode venner, mobning og barnets faglige niveau i skolen.
Foraldrene vurderede barnenes selvvardsniveau ud fra en syvpunktsskala.**

Resultaterne viser, at Cl-bgrnenes foraldre vurderede bgrnenes trivsel i bgrnehaven/
skolen signifikant bedre end de normalthgrendes foreeldre. Der var ingen signifikant forskel mellem
Cl-bgrn og normalthgrende barns faglige niveau. Der var ikke signifikant forskel pa de to grupper i
forhold til at blive mobbet eller i antallet af gode venner. Foraldrene vurderede 64 % Cl-barn til at
have hgjt selvverd, hvor 58 % normalthgrende opnaede hgjt selvvard. Percy-Smith m.fl.
konkluderer ud fra resultaterne, at Cl-bgrnene havde samme eller bedre grad af selvverd og social

trivsel sammenlignet med normalthgrende barn.**?

128 Nicholas og Geers, 2003, s. 74-78
129 Nicholas og Geers, 2003, s. 78-79
130 Udviklet af Statens institut for folkesundhedsvidenskab
131 percy-Smith, 2008 a, s. 1113-1115
132 percy-Smith, 2008 a, s. 1115-1119

38



| rapporten over datamaterialet sammenlignes den generelle trivsel med resultaterne fra sprogtests i
ekspressivt ordforrad, fonologi, sprogforstaelse, ekspressiv taleforstaelighed og auditiv funktion.
For alle parametre geelder det, at der er en sammenhang mellem sprog og trivsel. De bgrn, der
scorer hgjt pa sproglige parametre, trives bedre, mens de bgrn, der scorer lavt pa sproglige
parametre, trives ringere.”® Desuden fremgdr det af resultaterne, at tidlig implantation,
enkeltintegration i et alment padagogisk miljg og dansk sprogkode i hjemmet giver bedre trivsel.***

Denne sammenhang mellem talesprog og trivsel star i modsztning til Nicholas og
Geers undersggelse (2003), hvor institutionsplacering og valg af sprogkode ikke havde en effekt pa
barnets trivsel, samt Schorr (2006), der ikke kunne pavise en sammenhang mellem forbedrede
kommunikationsevner og mindre ensomhedsfglelse. Den vasentlige konklusion ud fra
undersggelserne er dog, at Cl giver dgve bgrn et forbedret sprogniveau, en bedre akademisk status

og bedre trivsel, hvilket kan have en positiv effekt pa barnets livskvalitet.

7.5. Dgve og Cl-teenageres identitet

Wald og Knutson (2000) har sammenlignet dgve og Cl-teenageres identitet i en undersggelse. 45
12-18-arige teenagere med og uden CI ratede, hvilken identitet de foretrak ved brug af Deaf Identity
Developmement Scale.*® Skalaen bestar af fire kategorier:

e Den hgrende identitetskategori: Medlemmerne ser dgvhed som patologisk og gnsker at
leve som hgrende og benytte oral kommunikation.

e Den kulturelt marginaliserede identitetskategori: Medlemmerne foler sig fremmedgjorte
fra bade det hgrende miljg og davemiljget.

e Den Kkulturelt fordybende identitetskategori: Medlemmerne ophgjer dgvekulturens
genstandsomrader f.eks. tegnsproget, mens hgrehjaelpemidler og oral kommunikation bliver
set ned pa.

e Den bikulturelle identitetskategori: Medlemmerne er tosprogede og forener de positive
aspekter ved at deltage i det hgrende miljg med en stolthed over at vaere medlem af

davekulturen.

133 percy-Smith, 20086, s. 58-59
134 percy-Smith, 2006, s. 60-61, Percy-Smith, 2008 b, s. 211-212
135 af Glickman m.fl. (1993)
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Foruden en sammenligning af identitet for deve med og uden CI blev sammenhangen mellem
identitet og social kompetence ogsa vurderet, hvor elevernes adferd blev vurderet af deres larere,
og eleverne vurderede deres kammeraters popularitet ud fra spargeskemaer.**

Resultaterne viste, at sterstedelen af bade dgve og Cl-brugere havde en bikulturel
identitet. Af de resterende deltagere var der signifikant flere Cl-brugere end dgve, som foretrak en
hgrende identitet. Der var ligeledes en tendens til, at flere dgve end Cl-brugere foretrak en kulturel
fordybelsesidentitet. Der sas ingen forskel pa de deltagere, som tilhgrte en marginal kategori. Denne
kategori var negativt signifikant korreleret med popularitet blandt kammeraterne. Der sas ingen
korrelation mellem vurdering af adferd og identitet.**’

Resultaterne af undersggelsen viser, at der ikke er store forskelle pa de to grupper
hvad angar identitet og tilharsforhold. De fleste teenagere faler, at de tilhgrer og er accepteret i
begge kulturer. Signifikant flere Cl-brugere end dgve fgalte, at de havde en hgrende identitet, hvilket
ifelge Wald og Knutson er naturligt, nar Cl-brugere har stgrre audiologiske kompetencer.
Teenagere med en hgrende identitet havde ikke darligere sociale kompetencer end de resterende
deltagere, idet de hverken havde adferds- eller popularitetsproblemer. Wald og Knutson
konkluderer derfor, at dgve teenagere og Cl-teenagere godt kan trives socialt, selvom de faler sig

som hgrende og dermed ikke er en del af dgvekulturen.*®

8. Engelske Cl-teenageres egen holdning til deres livssituation

Alexandra Wheeler m.fl. (2007) har foretaget en kvalitativ interviewundersggelse af Cl-teenageres
trivsel og identitet. Forfatterne begrunder metodevalget med, at der fokuseres pa de emner, som de
unge selv synes er vasentlige. 128 invitationer blev sendt til Cl-teenagere i alderen 13-16** fra
Nottingham og det sydlige Englands Cl-programmer. 29 valgte at deltage og blev interviewet pa
engelsk med eller uden stattetegn. 13 unge var implanteret for 5-arsalderen,**® 12 mellem 5-11 &r og
4 mellem 11-14 ar. Halvdelen af de interviewede gik pa dgveskole (52 %), 33 % gik pa almindelig
skole og 11 % pa centerskole. Deltagerne blev fundet repraesentative i sammenligning med

136 Wald og Knutson, 2000, s. 87-88

37 Wald og Knutson, 2000, s. 88-89

138 \Wald og Knutson, 2000, s. 89

139 P& side 303 star der 13-16-&rige og pa side 304 13-17-8rige. Dette mener jeg er et problem ift. reproducerbarhed.

140 Tidligste implanterede var 2 &r og 4 mdr. Men det fremgar ikke, hvor mange i den gruppe der var tidligt implanteret.
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populationen af Cl-teenagere fra Nottingham, dog gik flere af deltagerne i undersggelsen i
dove/specialskole.***

Resultaterne viste, at 27 altid brugte Cl, mens to brugte det ofte. De unge folte
generelt, at de hgrte godt med CI. P en skala fra 1-5, hvor 5 er det hgjeste udbytte, vurderes
harelsen gennemsnitligt til 4,4. Den sterste fordel ved CI var forbedret kommunikation med familie
og venner. 39 % havde problemer med at hare i stgj, og 35 % var bekymrede for, om deres ClI
skulle ga i stykker. De fleste teenagere (66 %) havde en begranset forstaelse af, hvordan ClI
virkede, og 24 % kunne slet ikke give nogen forklaring. ldet tidlig implantation medfarer et bedre
talesprog, er det ofte ngdvendigt, at barnenes foreeldre tager beslutningen om Cl-behandling. Alle
de unge accepterede dette som en ngdvendighed og var tilfredse med den beslutning, der blev taget

pa deres vegne.'*?

8.1 De engelske Cl-teenageres identitet

Mange deltagere valgte at skifte mellem tale og tegn. 69 % benyttede engelsk som primeer
sprogkode, men selvom nogle unge var enkeltintegreret, kunne de sagtens valge at bruge tegn med
deres deve venner. Nar de unge blev spurgt om deres identitet, sa falte kun 6 sig som hgrende, mens
6 sa sig som dgve, og 17 mente de bade var hgrende og dgve. Der var ikke stor sammenhang
mellem valg af sprog og identitet. Nogle af Cl-brugerne kunne godt fale sig splittede imellem de to
identiteter, iser fordi de fleste i omgangskredsen betragtede Cl-brugerne som hgrende. Ifelge
Wheeler m.fl. benyttede de unge sig af en fleksibel identitet, som ikke var fastlagt i den hgrende
eller dgve verden, men skiftede efter de mennesker, de omgikkes, og de situationer, de unge befandt
sig i. Dette skal ifglge forfatterne opfattes som positivt, fordi de unge har flere kulturer at veelge
imellem.**?

Der viste sig en tendens til, at bgrnene skiftede fra enkeltintegration i almindelige
klasser til specialskoler, nar de skulle begynde i secondary school. Det fremgar ikke af artiklen,
hvor mange. Flere elever syntes, at det var svert at skifte skole, og mente ikke, at de havde faet den
ngdvendige hjelp. De fleste havde brug for ekstra hjelp i skolen i form af hjelpelerer og FM.
Wheeler m.fl. tolker dette som et dilemma for den unge, hvor gnsket om at veere normal er stgrre

end trangen til at fa afhjulpet de faglige problemer, som man kan have i klassen. 5 af de unge

141 Wheeler, 2007, s. 304-306
142 \Wheeler, 2007, s. 304-312
143 \Wheeler, 2007, 306-312
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oplevede mobning i klassen pga. kommunikationsproblemer og udtalevanskeligheder. Der blev ikke
fundet en sammenhang mellem mobning og skoleplacering.

Forfatterne konkluderede, at de unge var glade for at bruge Cl og for den beslutning,
der blev truffet for dem. De fleste sa sig selv som intrinsikke dgve og ikke kulturelt dgve.
Forfatterne mente saledes, at Cl-teenagerne nu havde et valg, hvilket kunne give dem fordele fra

begge verdener.'*

8.2 Vurdering af undersggelsen

Et vaesentligt kritikpunkt, som ogsa papeges af forfatterne, er, at informantgruppen bestar af fa
deltagere, som selv har valgt at ga med i undersggelsen. Det kan have betydning for resultaternes
validitet. F.eks. hvis deltagerne overvejende er tilfredse Cl-brugere eller klarer sig bedre
kommunikativt og derfor har stgrre overskud i en interviewsituation. Forfatterne papeger selv, at
deltagerne er flittige Cl-brugere, hvilket ikke ngdvendigvis afspejler hele den inviterede gruppe.'*

Der er en overvaegt af deltagere fra specialskolerne i forhold til populationen af
inviterede teenagere. Det kan betyde, at mange af de enkeltintegrerede klarer sig sa godt i det
hgrende miljg, at de ikke har behov for at problematisere deres livssituation i et interview.
Forfatterne diskuterer ikke dette aspekt i artiklen. Desuden kan det papeges, at der var en meget lav
deltagelse i undersggelsen. Af 128 inviterede valgte kun 29 at deltage, hvilket giver en svarprocent
pa 23. Spgrgsmalet er om Ys-del af gruppen er reprasentativ for hele populationen, som forfatterne
pastar.

Det fremgar ikke, om foreldre, lerere eller andre stgttepersoner var til stede under
interviewene. Tilstedevarelse af pargrende kan pavirke de interviewedes svar bade i positiv og
negativ retning.**® Derfor havde den oplysning veeret vasentlig at f& med. Desuden savner jeg
oplysninger om de unges forsteerkningsforhold og hgretekniske hjeelpemidler. Var alle deltagere
f.eks. unilateralt implanterede, hvor mange havde hgreapparat pa det andet gre, og hvor mange
brugte FM?

| spargeskemaet stilles der spgrgsmal til emnerne Other people, Your family og
Friends.**" Jeg mener imidlertid ikke, at forfatterne kommer tilstreekkeligt ind p& de unges
hverdagsliv og relationer. Det er relevante oplysninger, som er med til at belyse de unges

144 \Wheeler, 2007, s. 312-315
145 \Wheeler, 2007, s. 314-315
148 Kruuse, 2007, s. 200
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livssituation og sociale trivsel. De unge bliver spurgt om deres overvejelser vedrgrende uddannelse
og job, men dette fremgar ikke af artiklen. Derimod gives der en grundig beskrivelse og vurdering
af de unges forhold til deres CI, hvordan de klarer sig i skolen, og hvilke overvejelser de har om
deres identitet, kommunikation og tilhgrsforhold. Et veesentligt resultat er, at kun 6 (21 %) faler sig
som hgrende. Dette resultat kan muligvis blive hgjere, hvis man udelukkende inddrager

enkeltintegrerede Cl-brugere, som jeg har valgt i specialets undersggelse.

9. Metode

Wheeler’s undersggelse (2007) giver et vaesentligt indblik i de unges livssituation, idet deltagerne
selv kan formulere deres svar. Jeg har derfor valgt at anvende samme metode til besvarelse af
specialets problemstilling. | det felgende gennemgds metoden i forhold til dataindsamling,

behandling af data og metodeovervejelser.

9.1 Dataindsamling
Interviewpersonerne er udvalgt fra Gentofte Hospitals database over Cl-brugere ud fra falgende fem
inklusionskriterier:

e Deltagerne skal veere mellem 13-16 ér,

e De skal veere diagnosticeret med et sveert hgretab preelinguelt eller inden for de 3 farste

levear.
e De skal ikke have diagnosticerede tilleegshandicaps
e De skal veere enkeltintegrerede i et alment padagogisk skoletilbud

e De skal kunne fgre en samtale pa dansk talesprog

Inklusionskriterierne begraensede de mulige deltagere til 6 Cl-brugere, hvilket viser, at denne
gruppe stadig er ny i Danmark.**® Familierne fik tilsendt et informationsbrev'*® med tilbud om
deltagelse i undersggelsen. Alle inviterede Cl-teenagere valgte at deltage i undersggelsen.

| juni 2008 udfarte jeg et pilotinterview, som indgar i min analyse, og de resterende

interviews blev indsamlet i september 2008. Interview A, B og C foregik hjemme hos deltagerne,

8 En mulig deltager blev fravalgt, fordi vedkommende skulle gennemga re-implantation i interviewperioden.
149 :
Se bilag 6
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150 arsmade

mens interview D,E og F forgik pa Hotel Legoland i Billund i forbindelse med Decibels
for cochlear implanterede skolebgrn. Interviewene blev optaget med diktafon.** Deltagerne kunne
veelge at have deres foraeldre med under interviewet, dog uden foreeldrenes aktive deltagelse. Der
var mulighed for, at foreldrene kunne bidrage med kommentarer efter interviewets afslutning. Ved
interview A, B og C deltog en foralder. Spgrgsmalene blev ikke sendt til deltagerne pa forhand, og

jeg har ikke faet informanterne til at godkende og rette deres udtalelser efterfalgende.

9.2 Behandling af data

Alle interviews er transskriberet i deres fulde leengde og foreligger i bilag. Transskriptionerne er
udfert efter ens principper for at sikre stagrre reliabilitet. Der anvendes almindeligt skriftsprog og
tegnseetning. Lydsporet er gengivet meningsbarende skriftligt. Irrelevante ord og afbrydelser, samt
flere ikke meningsbarende lyde er derfor ikke gengivet. Teenkepauser er markeret med (p).
Irrelevante interviewerkommentarer som f.eks.: “okay”, "gh”, ja” osv. og pabegyndte
formuleringer er udeladt med (...), og uforstaelige passager er markeret (Xxx).

The Ear Foundations undersggelse har veeret en inspirationskilde til at foretage den
danske undersggelse, men genstandsomradet adskiller sig, idet der opnas starre deltagerhomogenitet
i specialets undersggelse. Specialets problemfelt omhandler Cl-teenagere, som er enkeltintegrerede
i det hgrende miljg, hvor halvdelen af de engelske deltagere gik pa dgve- eller centerskoler. En
naturlig indsnaevring af variation i specialets deltagergruppe er, at deltagerne er 13-14 ar pa
interviewtidspunktet. Selvom inklusionskriterierne omfattede teenagere op til 16 ar, levede de &ldre
Cl-teenagere fra @stdansk center for CI ikke op til de gvrige inklusionskriterier. Den danske
deltagergruppe omfatter séledes ikke sent implanterede.'®® Information om deltagerne i de to
undersggelser er opsat i et skema i bilag 7.

De opnaede resultater perspektiveres til The Ear Foundations resultater i
diskussionsafsnittet. Resultaterne i den danske og engelske undersggelse vil muligvis afspejle
deltagernes forskellighed, og der kan derfor ikke foretages en direkte komparativ analyse af de to
undersggelser. Specialets empiriske undersggelse omfatter en mindre gruppe deltagere, der er
udvalgt ud fra ovennaevnte kriterier. Generaliserbarheden kan derfor kun opnas i forhold til Cl-
brugere, som falder inden for inklusionskriterierne. Der opnas mindre diversitet, og

interviewdesignet ma ngdvendigyvis tilpasses herefter.

150'|_andsforeningen for cochlear implanterede barn
51 Olympus Digital Voice Recorder W-331M udlant af AV-service p& Kabenhavns Universitet
152 Mellem 11-14 &r defineret af Wheeler, 2007
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Interviewdesignet blev farst direkte oversat fra engelsk til dansk og afpravet i pilotinterviewet. Der
blev dog tilfgjet enkelte tilleegsspgrgsmal om genoptagelse af tegnsprog og Cl-fellesskab under
emnet Dgvhed, identitet og fremtid. Efterfglgende blev designet yderligere tilpasset min
problemformulering. Jeg foretog enkelte rettelser i spergeguiden for at undga misforstaelser og
tilfgjede flere tilleegsspgrgsmal inden for alle emner for at fa et starre indblik i deltagernes trivsel i
skolen og blandt vennerne. Zndringerne fremgar af afsnit 10.3.

Resultaterne vil ikke blive behandlet statistisk men kvalitativt, da jeg mener dette
giver bedst mulighed for besvarelse af problemformuleringen. Resultaterne opnas ved at fortolke
nuancerede beskrivelser af flere aspekter af den interviewedes livssituation set ud fra

vedkommendes eget perspektiv.'>®

9.3 Metodeovervejelser og mulige bias
Fordelen ved semistrukturerede interviews er, at der opnas en fleksibilitet, hvor interviewdesignet
giver plads til at stille uddybende spargsmal til deltagerne. Genstandsomradet for det kvalitative
interview er at forsta den interviewedes livssituation og oplevelser heraf, hvilket er formalet med
dette speciale. Interviewmetoden er desuden anvendelig i forhold til specialets problemstilling, fordi
der skabes en direkte kontakt, hvor der er mulighed for at opbygge en fortrolighed mellem
interviewer og interviewdeltager. Det, mener jeg, iser kan vare en fordel, nar informantgruppen
bestar af bgrn og unge, idet de kan opna en stgrre tryghed og motivation ved at deltage i
undersggelsen i mgdet med en abensindet interviewer. Det omfattende arbejde med indsamling og
transskription vil naturligvis begraense antallet af deltagere, og det bliver sveerere at generalisere til
hele brugergruppen.™* Men da der kun findes f& Cl-teenagere i Danmark, mener jeg, fordelene ved
at benytte interviewmetoden er stgrre end ulemperne.

En pargrendes tilstedeveerelse under interviewet kan ifalge Kruuse gge interviewets
kvalitet, idet barnet faler sig tryggere ved situationen, men det virker ikke altid fremmende pa
svarene, hvis den pargrende blander sig ved at komme med ledende eller supplerende

kommentarer. >

Ved interview A, B og C valgte deltagerne at have en foralder med. | de fleste
tilfelde &ndrede det ikke vaesentligt pa samtalestrukturen, men det kan diskuteres, om foraldrenes

tilstedevaerelse kan have pavirket besvarelserne, hvilket fremgar af diskussionsafsnittet.

153 Kvale, 1997, s. 40-43
154 Merrell, 2008, s. 135
135 Kruuse, 2007, s. 200.
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Det blev efterstraebt at opfylde et krav om lige kensfordeling, men der er kun fa Cl-teenagepiger,
som er enkeltintegrerede, hvilket fremgar af Gentofte Hospitals database. Kegnsfordelingen bestar
derfor af to piger og fire drenge.

| deltagergruppen har 4 deltagere faet Cl inden for de farste 3 levear, mens to har faet
Cl efter den kritiske sprogindleringsperiode. Variationerne kan have en effekt pa resultaterne, f.eks.

kan man forestille sig, at implantationsalder har en effekt pa identiteten.

9.4 Interview med bgrn og unge

Der kraeves en rakke hensyn ved interview med bgrn og unge. Intervieweren ma tage hgjde for, at
jeevnaldrende bgrn og unge kan veere pa forskellige udviklingsstadier i forhold til modenhed,
hukommelse, sprog og kognitiv udvikling. Bgrn og unges mere begraensede ordforrad kan medfare,
at de misforstar nogle spgrgsmal, og chancen for at intervieweren misforstar svarene gges. Nogle
bern vil ifalge Kruuse hellere svare pa noget, de ikke har forstaet, frem for at indremme, at de ikke
har forstaet spegrgsmalet. Som interviewer skal man derfor indrette sprogbruget efter barnets
sproglige udvikling. Spergsmalene i specialets interviewdesign er derfor tilstreebt at veere holdt i et
enkelt sprog.™®

Fra 12-arsalderen begynder barn at kunne tenke abstrakt, teenke logisk og angive
tidsmassige forlgb korrekt, men de kan vere urealistiske i forhold til fremtidsperspektiver. I
teenagealderen sker der desuden et fald i erindringer, som er dateret fgr 8-arsalderen. Desuden skal
man vaere opmarksom pa, at bgrn sjeldent deltager i undersggelser pa eget initiativ, og dette kan
pavirke barnets angstniveau og motivation. Der skal derfor informeres om undersggelsens formal
for at imgdega en eventuel usikkerhed hos barnet. Barn kan veere letpavirkelige overfor suggestion,
og validiteten af svarene fremmes, hvis intervieweren er neutral overfor emnet og ikke stiller
ledende spargsmal.

Der er sdledes flere faktorer, som kan pavirke reliabiliteten pa interviewet. Det kan
f.eks. veere, at barnet har glemt de handelser, det interviewes om, hukommelsen kan veere pavirket
af andres erindringer og barnet kan fortelle om det acceptable og udelade at fortelle om det
uacceptable f.eks. i forhold til mobning. Intervieweren skal derfor benytte sig af face-validitet'>” for

at sikre, at validiteten af besvarelserne er stor.'*®

1% Kruuse, 2007, s. 191-193 og 206-207
57 en umiddelbar vurdering af, om det sagte virker sandsynligt
1% Kruuse, 2007, s. 192-213
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| teenagealderen er individet og dennes identitet under opbygning.**® Det er en kraevende fase, hvor
den unge bliver bevidst om livets muligheder og begraensninger. Det kan vere fglelsesmassigt
udfordrende for den unge teenager at blive interviewet om livsforhold og identitetsudvikling. Dette
vise sig i deltagerens usikkerhed over for nogle emner eller mindre fyldestgerende besvarelser af
nogle spargsmal. Der skal derfor tages hensyn til den adfeerdsmassige og emotionelle udvikling hos

unge mennesker under interviewet.*®

10. Interviewundersggelse

- Danske Cl-teenageres opfattelse af egen livssituation og identitet

10.1 Preaesentation af deltagergruppen

Deltagergruppen i specialets empiriske undersggelse preesenteres i nedenstaende skema, hvor der
oplyses alder, hgrealder, implantationsalder, etiologi. Alle oplysninger stammer fra journaler
optaget pa Gentofte Hospital og er saledes ikke offentligt tilgeengelige. Deltagerne er anonymiseret.
Alle personlige og regionale oplysninger fremgar derfor ikke af nedenstaende beskrivelser eller i

interviewtransskriptionerne.

Tabel 1
Interview- | Anonymisering | Alder Hgrealder | Implantaions- | Implantations- | Atiologi
Dato Og kan alder: 1. CI alder: 2. ClI
10/6 2008 A (Pige) 13 ar 5&r,6mdr. | 7 &r, 7 mdr. 11 4r, 11 mdr. | DLA congenita non
7/11 2002 8/3 2007 specificata
9/9 2008 B (dreng) 14 ar 12 ar, 11 1 ar, 5 mdr. Pneumococmeningitis
mdr. (21/8 1995)
18/9 2008 C (dreng) 13 ar 5ar, 11 7 &r, 8 mdr. 11 ar, 1 md. DLA congenita non
mdr. 11/9 2002 8/3 2007 specificata
28/9 2008 D (dreng) 14 ar 114r, 11 2 ar, 4. mdr. 12 &r, 5 mdr. DLA congenita non
mdr. 21/8 1995 18/10 2006 specificata
28/9 2008 E (dreng) 14 ar 12 ar, 7 1 &r, 5 mdr. 13 4r, 11 mdr. | Pneumococmeningitis
mdr. 22/12 1995 23/5 2007
28/9 2008 F (pige) 13 ar 104r, 9 2 &r, 1 md. 10 ar, 1 md. DLA congenita
mdr. 29/10 1997 1/11 2006 hereditaria

159 3ahli og Belgin, 2006 s. 1602
160 Merrell, 2008, s. 141-142
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Deltagergruppen bestar af 4 drenge og 2 piger alle mellem 13-14 ar. Alle deltagere er i behandling

pa Dstdansk Center for CI, men regionsspredningen er fordelt over hele Danmark.

Deltager A
Pige, fadt i 1995. A blev diagnosticeret med et 75 dB bilateralt medfgdt hgretab som 2-arig. Hun
blev herefter behandlet med hgreapparater bilateralt.

A’s hgrelse progredierede, og hun blev derfor implanteret som 7-arig i 2002 pa
venstre gre med en Nucleus Contour CI24R elektrode og ESPrit 3G processor, hvor alle 22
elektroder 1a inde i cochlea. A havde fortsat hgreapparat pd hgjre gre, men senere blev
hareapparatet ikke benyttet, da A syntes at lyden fungerede darligt med CI. | 2007 blev A
implanteret med Contour Advance Freedom CI24RE elektrode pa hgjre gre og Freedom processor.
Der opnaedes en god effekt med bilateral implantation, med 22 elektroder i cochlea.

A begyndte i basisinstitution og fortsatte pd deveskole i bgrnehaveklassen. |
begyndelsen af 2004 skiftede A fra deveskole til centerskole. FM-brug blev her pabegyndt og
anvendt med god effekt. A skiftede herefter fra centerskolen til enkeltintegration i foraret 2005.

A’s sprogudvikling begyndte med dgves tegnsprog og dansk. Hun modtog
talepaedagogisk bistand fra 3-ars alderen to gange ugentligt. Efter farste skoleskift anvendte A ikke
tegn 1 spontantalen, og i 2006 var der sproglig fremgang, hvor A anvendte mindre
tegnsprogsgrammatik i setningerne. Efter den bilaterale implantation var der ikke behov for

yderligere talepaedagogisk bistand.

Deltager B

Dreng, fgdt i 1994. B mistede hgrelsen bilateralt som 1-arig pga. meningitis. Ferhen havde B
tilsyneladende normal hgrelse og pludren, men der var tilfeelde af sekretorisk otitis media. Dgvhed
blev konstateret ved hjernestammeaudiometri, hvorefter behandling med hgreapparater bilateralt
blev afprgvet, men der opnaedes ingen markbar effekt af behandlingen.

B blev derfor implanteret som 1-arig med en Nucleus C122M elektrode pa hgjre gre og
tilpasset med Spectra 22 processor, med 22 elektroder i cochlea. Tilpasningsforlgbet var praeget af
hyppige justeringer, hvor det tog tid for B vannede sig til lyden. I perioder kunne der opsta
hovedpineanfald, som ikke med sikkerhed kunne siges at skyldes implantationen. I 2001 blev
processoren skiftet til ESPrit 22 og igen i 2004 til ESPrit 3G. |1 2007 blev der taget en CT-scanning

med henblik pa vurdering af cochlea i venstre gres egnethed til implantation. CT-scanningen viste,
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at alle elektroder 1a inde i hgjre cochlea, mens venstre gres cochlea var ossificeret. Der kunne derfor
ikke opnas behandling med bilateral implantation.

B begyndte i basisinstitution. |1 ar 2000 fortsatte B i bgrnehaveklassen pa en
centerskole med ca. 6 elever i klassen. FM-udstyr blev anskaffet i 2003, men effekten var
svingende, og det blev ikke brugt regelmassigt de falgende ar. 1 2004 begyndte B i 3. klasse i et
alment padagogisk skoletilbud.

B’s sprogudvikling begyndte med dansk og deves tegnsprog. | 1. klasse var B’s
talesprog i udvikling, hvor der sas flerordssetninger og rimelig udtale. Efter skoleskiftet til
enkeltintegration blev der registreret en vaesentlig sproglig fremgang med feerre udtalefejl.

Deltager C

Dreng, fadt i 1995. | 2-rsalderen fik C konstateret harenedsattelse med anacuse™®* pa hgijre gre og
moderat hgrenedsattelse pa venstre gre. Han blev efterfglgende behandlet med hgreapparater
bilateralt. | 1998 blev fuldsteendig devhed pa hgjre gre bekraftet ved hjernestammeaudiometri, og C
fortsatte herefter kun med hgreapparat pa venstre gre.

I 2002 skete der en pludselig venstresidig progression, hvor hgrelsen faldt til 90 dB,
hvilket gav en utilstreekkelig effekt af hereapparatbrug. Da C begyndte i skole, kunne han derfor
ikke hgre optimalt frem til efteraret, hvor han modtog Cl med Nucleus Contour CI24R elektrode pa
hgjre are og blev tilpasset med Esprit 3G processor. Alle elektroder var inde i cochlea.

Hareapparatet pa venstre gre blev fortsat brugt frem til 2006, hvor der skete yderligere
progression af harelsen. C blev implanteret pa venstre gre i 2007 med Contour Advance Freedom
elektrode, hvor alle elektroder var inde i cochlea. C blev her tilpasset med Freedom processor pa
begge grer. Han opnaede god bilateral effekt.

C har gaet i alment padagogiske institutions- og skoletilbud frem til i dag. Han
fungerede godt med dansk som primeer sprogkode. C og familien laerte tegn, men fandt det ikke
ngdvendigt at bruge dem. Han modtog talepaedagogisk bistand fra 3-arsalderen og fik 12 ugentlige
stettetimer i skolen. FM blev benyttet fra 2004, men er nu skiftet ud med teleslynge for at opna en

mere optimal effekt.

161 Syar hgrenedsattelse/ dgvhed
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Deltager D

Dreng, fadt i 1994. D fik i 11-manedersalderen konstateret bilateralt hgretab pa 100-120 dB. Han
blev efterfalgende behandlet med hgreapparater bilateralt. 1 1996 blev D implanteret pa venstre gre
med en Nucleus CI22M elektrode og Spectra 22 processor, hvor kun 16 elektroder var inde i
cochlea. D havde fortsat HA pa hgjre gre. |1 2002 skiftedes processoren til Esprit 22 og igen i 2004
til ESPrit 3G. D hgrte ca. 100-110 dB hgjresidigt og blev implanteret her i 2006 med Contour
Advance Freedom elektrode og tilpasset med en Freedom processor. Alle elektroder pa hgjre var
inde i cochlea.

D begyndte i Dbasisinstitution og fortsatte i et almindeligt skoletilbud i
bgrnehaveklassen med % times stgtteundervisning efter skoletid. | 2001 havde D problemer med at
hare kollektive beskeder og udtale nogle konsonanter. Aret efter blev der derfor ansggt om 5
stattetimer i klassen. D benyttede FM i skolen med god effekt. Efter 7. klasse skiftede D til en skole
med flere spor.

D’s sprogudvikling begyndte med dgves tegnsprog som sprogkode. Fra 4-arsalderen
skiftede D mellem tegnsprog og dansk. I barnehaveklassen benyttede D kun dansk tale. Her modtog
han talepadagogisk bistand 1 gang ugentligt. | 9-arsalderen var der talesproglig fremgang, hvor der
nu ikke var behov for talepeedagogisk stette, og der blev indfert feerre stattetimer i skolen.

Deltager E
Dreng, fedt i 1994. E mistede hgrelsen bilateralt pga. meningitis i 11-manedersalderen. Far dette
var der tilsyneladende normal hgrelse og pludren, dog var E behandlet med dreen i begge erer for
sekretorisk otitis media. Dgvhed blev konstateret ved hjernestammeaudimetri, og hgreapparat-
behandlingen blev herefter pabegyndt, men uden merkbar effekt. E blev derfor implanteret pa
venstre gre i 1996 med en Nucleus CI22M elektrode og Spectra processor, med 22 elektroder i
cochlea. E var efterfalgende udsat for et mindre kranietraume ved et fald, men det pavirkede
tilsyneladende kun balancen de efterfalgende dage. 1 2001 blev processoren skiftet til ESPrit 22.

E modtog CI pa hgjre gre i 2007 med Nucleus 24 Freedom elektrode og tilpasset med
en Freedom processor. Bilateral implantation blev opnaet med god effekt, men pga ossificering i
nogle sneglevindinger blev kun 14 elektroder placeret i cochlea.

E var ferst i dagpleje og begyndte senere i basisinstitution. E fortsatte herefter i et
alment paedagogisk skoletilbud i barnehaveklassen med 10 ugentlige stgttetimer. FM-udstyret blev
anvendt sporadisk. Efter 7. klasse skiftede E til en skole med flere spor.
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E’s sprogudvikling begyndte med dgves tegnsprog og dansk. I 1997 rapporteredes det, at E brugte
Cl dagligt og var begyndt at tale i 2-3-ordssatninger suppleret med tegn. | 1999 vurderedes talen
som mere forstaelig. Fra skolealderen modtog E talepaedagogisk bistand en gang ugentligt. 1 2001
anvendte E nu kun dansk, og to ar efter rapporteredes god taleforstaelse og talesproglig udvikling.
Efter den bilaterale implantation reduceredes stgttetimerne til 5 ugentlige timer.

Deltager F
Pige, fadt i 1995. Mistanke om dgvhed blev bekraftet ved cochleografi i foraret 1997. F blev
diagnosticeret med et medfadt arveligt hgretab og pabegyndte hgreapparatbehandling bilateralt,
men uden markbar effekt. Hun blev derfor implanteret pa hgjre gre i efteraret 1997 med Nucleus
CI24M elektrode og tilpasset med en SPrint processor. Alle elektroder blev placeret i cochlea. |
2002 konverteredes processoren til ESPrit 3G. Pa venstre gre hgrte F fra 70-120 dB op til 2 KHz og
blev implanteret med god effekt i efteraret 2006 med Contour Advance Freedom elektrode og
Freedom processor. Alle elektroder blev placeret i cochlea.

F var forst i dagpleje hos familien og fik senere tilknytning til en basisinstitution, hvor
F benyttede daves tegnsprog. | efteraret 1998 begyndte F i et alment padagogisk institutionstilbud,
men var fortsat pa basisinstitutionen en gang om ugen og i en uge hver maned. F fortsatte i et
alment paedagogisk skoletilbud med 8-10 stgttetimer. FM-udstyr blev anvendt i hjemmet, men ikke
i skolen far i 2006.

F’s sprogudvikling begyndte med dgves tegnsprog i basisinstitutionen. Efter 1998
skiftede hun til dansk som primer sprogkode, og der blev registreret feerre tegn i spontantalen. Der
var herefter talesproglig fremgang, og i 2000 vurderedes sprogudviklingen som lige under det

alderssvarende niveau. | skolen havde F talepaedagogisk undervisning 1 gang ugentligt.

Selvom der er opsat stringente udveelgelseskriterier for at opna homogene cases, er der alligevel
nogle variationer hos deltagerne, som det fremgar af anamneserne. Deltager B adskiller sig ved at
veere unilateralt implanteret, hvor de resterende deltagere alle er bilateralt implanterede. Desuden
adskiller deltager A og C sig fra de gvrige ved, at de har faet Cl efter 5-arsalderen pga. progression
af haretabet. De har saledes ikke haft CI i den kritiske sprogindleringsperiode omkring 2-3-ars
alderen som de resterende fire deltagere. Men de har begge gdet med hgreapparater siden 2-

arsalderen. A havde konstant bilateral forsteerkning og ClI unilateral forsteerkning fra 3-ars alderen.
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Deltager A, C og D har medfgdt hgretab. Deltager B og E fik meningitis, mens deltager F har et

diagnosticeret medfedt arveligt haretab.

10.2 Deltagergruppens fordeling i forhold til hele populationen

Det er vasentligt at gennemga, hvordan deltagergruppen er fordelt i forhold til hele populationen af
Cl-bgrn i Danmark. Information om populationen fremgar af Percy-Smith’s rapport over danske
barn med CI fra 2006,'°? hvor data fra 168 Cl-bgrn fra 0-18 &r af 198 mulige er optegnet.

Gennemsnitsalderen pa deltagerne var 13,5 ar. Den gennemsnitlige testalder for hele
populationen i 2006 var 7,0 ar. Gennemsnitlig operationsalder for deltagergruppen er 3,8 ar. Dette
stemmer fint overens med hele populationen, hvor gennemsnittet ligger pa 4,0 ar. Deltagerne i
specialets undersggelse havde ingen diagnosticerede tilleegshandicaps. Fra hele populationen havde
kun 3 Cl-bgrn diagnosticerede og dermed kendte tilleegshandicaps. Alle bgrn i populationen er
opereret med et Cochlear-produkt, herunder ogsa deltagergruppen.

Deltagergruppen er alle enkeltintegreret i et alment paedagogisk tilbud. Set i forhold til
hele populationen i 2006 er 40 % placeret i et alment paedagogisk tilbud, mens 60 % er placeret i et
specialpaedagogisk tilbud. Deltagergruppen benytter dansk som sprogkode. I hele populationen
benytter 30 % dansk som sprogkode, mens 51 % benytter dansk med stattetegn og 19 % benytter
doves tegnsprog udelukkende eller kombineret med dansk.'®®

I populationen af danske Cl-brugere er der derfor flere Cl- bgrn, som er placeret i
specialpaedagogiske tilbud og som bruger stottetegn eller dgves tegnsprog, og der er feerre Cl-bgrn,
som er enkeltintegreret i det alment paedagogiske tilbud og som udelukkende benytter dansk som
sprogkode. Dataindsamlingen blev foretaget, far bilateral implantation blev indfert til alle Cl-bgrn

pa Dstdansk Center for ClI, sa denne faktor kan ikke medtages.

10.3 Interview-design

Deltagerne bliver farst informeret om undersggelsens formal, og at de optreeder anonymt i
undersggelsen. Introduktionen fremgar af spergeguiden.’®* Emneinddelingen er som falger: Dgvhed
og dit Cl, Andre mennesker, Din familie, Skole, Skoleskift, Venner, Dgvhed, identitet og fremtiden.
Efter gennemgang af pilotinterviewet foretog jeg enkelte rettelser i spergeguiden for at undga

misforstaelser og gare spargsmalene mere klare. Der er et par omrader, som, jeg mener, ikke bliver

162 percy-Smith, 2006
163 percy-Smith, 20086, s. 16-20
184 Se bilag 3
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185 Da informantgruppen udelukkende bestér af Cl-brugere, mener

belyst detaljeret i spergeskemaet.
jeg, det er relevant at vide, om de unge har brug for samveer specifikt med denne gruppe. Desuden
mener jeg, at der mangler spgrgsmal om de unges trivsel i skolen og blandt vennerne, set i forhold
til at de to faktorer udger vesentlige sociale arenaer i de unges liv. Jeg tilfgjede derfor
tilleegsspargsmal inden for flere emner for at fa et starre indblik i deltagernes trivsel i skolen, blandt
vennerne og i Cl-gruppen. Jeg mener, det var ngdvendigt at tilfgje ekstra spgrgsmal for at fa en
mere bred forstaelse af de unges generelle trivsel. Hvert emne gennemgas i forhold til indhold af

spgrgsmal, formal og eventuelle rettelser eller endringer fra det originale design.

Dgvhed og dit ClI

(Spergsmal 1-24) Emnet giver et indblik i de unges hverdagsliv med Cl-hgrelsen. Her bliver de
unge bl.a. spurgt om deres oplevelser med at fa Cl, hvordan beslutningen blev taget, hvordan deres
herelse er med Cl, hvor tilfredse de er med CI, og hvor meget de bruger Cl. Spegrgsmal 12: What
would you notice if it’s not working — or does someone tell you? mener jeg var uklart formuleret, og
det blev derfor andret til: Hvad ger du, hvis CI ikke virker som det plejer? | spgrgsmal 18 blev der
tilfgjet et spargsmal om, hvem der tog beslutningen om at fa det andet ClI, fordi flere af deltagerne
blev bilateralt implanterede for nyligt. Det var saledes interessant at fa afdeekket, om deltagerne var

sa tilfredse med Cl, at de selv valgte at fa nr. 2.

Andre mennesker

(Spargsmal 25-34) Emnet angar de unges trivsel og kommunikation med andre mennesker.
Deltagerne bliver bl.a. spurgt om, hvordan de forholder sig til andres spgrgsmal og nysgerrighed,
om de har problemer med at forsta hvad folk siger, og om de kan tale i telefon.

Spergsmal 29 og 30 var meget ens. Derfor valgte jeg at omformulere spargsmal 29
fra: What happens when people think you understand and you don’t understand what they are
saying? Til: "’Sker det ofte, at folk tror, du har forstet dem, og du sa ikke forstar, hvad de har
sagt? Bade spargsmal 29 og 31 er tungt formuleret, hvilket jeg mente, kunne give anledning til
misforstaelser. Derfor valgte jeg at slette det mindst relevante spgrgsmal. Spgrgsmal 31: What
happens when people think you don’t understand them and you do understand? Desuden tilfgjedes
spgrgsmalet: Hvordan har du det med at mgde nye mennesker? Spgrgsmalet er relevant for at forsta

de unges selvtillid og sociale trivsel.

1% Se bilag 4
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Din familie

(Spargsmal 35-42) Spgrgsmalene her skal belyse kommunikation og trivsel i familien. Bgrn og
unge vurderer trivsel i familien som afgegrende for deres livskvalitet. Tortzen og Gaardes
undersggelser viste samtidig, at der kan opsta kommunikationsproblemer i familier med hgrende
foreldre og degve bgrn, der anvender tegn. De unge bliver derfor spurgt om, hvordan de synes
kommunikationen er i hjemmet, om de altid forstar hinanden, og hvad familiens holdning er til, at
de har CI. Ved spgrgsmal 39 om familiens evt. problemer med at forsta Cl-brugeren, blev der inden
pilotinterviewet tilfgjet: ’Hvordan var det dengang, du brugte tegn?”” for at belyse, om der er sket

@ndringer i kommunikationen efterfglgende.

Skole
(Spgrgsmal 43-46) Spergsmalene omhandler trivsel i skolen. Det er derfor relevant at vide, om de
trives blandt normalthgrende kammerater og kan felge med i undervisningen. De unge bliver
saledes spurgt, om de kan fglge med i timerne, om folk pa skolen snakker om dem, og om de er
blevet drillet med deres CI.
Efter de to farste interviews valgte jeg at slette spargsmal 47: Does anyone at school think you
shouldn’t have a cochlear implant™ Arsagen var, at beslutningen om CI 14 flere ar tilbage for alle
deltagerne i specialets undersggelse, og at alle deltagerne er i et alment paedagogisk skoletilbud,
hvor man ma formode, at der ikke er modstand over for cochlear implantation af dgve barn.
Desuden viste de to farste besvarelser, at de unge ikke var i stand til at besvare spgrgsmalet. Dette
spgrgsmal er mere relevant at stille foreldrene og ikke de unge selv, som forhabentligt er blevet
forskanet for den modstand mod CI og satsning pa talesprog, som nogle familier har madt i de
specialpadagogiske tilbud.'®®

Jeg synes, der manglede flere relevante spgrgsmal, som kunne give oplysninger om de
unges sociale trivsel og faglige niveau i skolen. Skolelivet er den primare offentlige arena for de
unge. Deres trivsel her er derfor en afggrende faktor, nar man skal vurdere deres livskvalitet.
Falgende spargsmal blev derfor tilfgjet: Kan du lide at ga i skole?, Hvilke fag kan du bedst lide?,
Bruger du meget tid pa at lave lektier?

186 Fremgér af Tortzen, 2008
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Skoleskift

(Spargsmal 48-53) Emnet omhandler oprindeligt skiftet mellem primary og secondary school, der i
England finder sted i 12-13-arsalderen. Flere af deltagerne i den danske undersggelse har skiftet
skole mindst en gang, og spgrgsmalene er derfor bevaret, men omhandler skoleskift generelt. De
unge bliver spurgt, om det var svert at skifte skole, og om de fik hjeelp hertil. De bliver spurgt, om
de trives pa den nye skole, og hvordan det er i forhold til den gamle klasse. Skoleskift betragtes
generelt som udfordrende for mange barn, spergsmalet er, om det er svearere for Cl-elever at flytte
fra specialskoler med fokus pa funktionsnedsettelsen til et alment paedagogiske tilbud, hvor de skal
fungere pa lige fod med de normalthgrende elever.

Venner

(Spgrgsmal 54-58) Venner er en vigtig del af unges hverdagsliv og trivsel, hvor de kan indga i
sociale arenaer og spejle sig blandt andre jevnaldrene. Deltagerne bliver derfor spurgt om deres
fritidsinteresser, hvordan de klarer sig alene, nar de gar ud uden foraldrene, og om de mest har
harende eller deve venner. Det var kun sidstnavnte spgrgsmal 58, der omhandlede venner, sa her
gnskede jeg at vide, om de unge havde nogle gode venner, og hvad de lavede sammen. Der blev
derfor tilfgjet Hvem er dine bedste venner?, Hvad laver | sammen?, Respekterer alle dine venner, at
du kan have sveert ved at hgre? Der blev desuden tilfgjet: Hvor er det rart at have dine forzldre
med? for at belyse de unges selvsteendighed og Hvordan ser en almindelig god/darlig dag ud for

dig?, der er vaesentlige spargsmal i forhold til at vurdere de unges trivsel.'®’

Davhed, identitet og fremtid
(Spergsmal 59-69) Emnet Deafness and other issues er @ndret til Dgvhed, identitet og fremtid for at
give laseren en mere specifik forstaelse af, at spgrgsmalene omhandler identitet og
fremtidsperspektiver set i forhold til devhed. De unge bliver derfor spurgt om deres forhold til
devekulturen og tegnsproget. Et vigtigt aspekt i forhold til identitet er, om de ser sig som hgrende
eller dave, og hvordan de mener andre ser dem. De bliver ligeledes spurgt om deres fremtidsplaner i
forhold til at tage en uddannelse og hvilket arbejde, de gerne vil have.

Spergsmal 59 om karester er rykket fra kategorien Friends ned til Dgvhed, identitet
og fremtid, fordi de danske deltagere er forholdsvis unge, hvor min intention med spgrgsmalet

primert omhandler fremtiden.

187 Mey, 2007, s. 61
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Spergsmal 61 viste sig at veere for sveert formuleret og blev andret fra: Do you communicate in
different ways with different people? Til: ”Er der nogen du bruger tegn til? Spagrgsmal 69 var
ligeledes formuleret uklart og fungerede ikke optimalt i pilotinterviewet. Det blev derfor
omformuleret fra: What do you think you will be doing? Til: ”’Synes du, at du har pracis de samme
muligheder som dine normalthgrende kammerater for at lave det, du har lyst til?

Til spgrgsmal 61 om forskellige kommunikationsformer, blev der inden
pilotinterviewet tilfgjet: ”Kunne du tenke dig at genoptage tegnsprog/ lere flere tegn?” Og i
spgrgsmal 62 om at mgde andre deve blev der tilfgjet falgende tilleegsspergsmal: Vil du gerne
mgde nogen deve fremover?” Her belyses Cl-teenagernes lyst til at deltage i dgvekulturen. Jeg
mener, at der manglede et vesentligt aspekt i interviewdesignet vedrgrende forholdet til ClI-
gruppen. Fglgende spgrgsmal blev derfor tilfgjet for at vurdere de unges behov for at mgdes med
andre Cl-brugere: "Mgder du andre Cl-brugere?””, ”’Synes du, at | [som har CI] har et serligt
feellesskab, som du ikke har med andre?””, og ”’Synes du, det kunne vere rart at mgdes og snakke
med andre Cl-teenagere?””, ’Kunne du teenke dig, at der var flere pa skolen som havde CI1?”* Det

sidste spgrgsmal angar iseer, om de trives i skolen som enkeltintegrerede Cl-brugere.

10.4 Livskvalitet og identitet set i forhold specialets undersggelse

Ud fra Felce og Perrys model over livskvalitet figur 2, Maslows behovspyramide figur 3 og
Goffmans identitetsbegreber sammenholdt med viden om informantgruppen i forhold til alder og
livssituation, vil jeg gennemga, hvilke traek der er veasentlige for specialets undersggelse af Cl-
teenagernes livskvalitet og identitetsdannelse. | nedenstdende skema opstilles emnerne i

interviewdesignet i forhold til begreberne inden for identitet og livskvalitet.
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Tabel 2

Interviewemne

Kategori i livskvalitet

Behovshieraki

Identitet

1. Dgvhed og dit ClI

Fysisk trivsel

Stigmasymbol

2. Andre mennesker Social trivsel Kontaktbehov Stigmatisering og
social identitet
3. Din familie Social trivsel Kontaktbehov -
4. Skole/ Skoleskift Social trivsel Selvveerdsbehov Stigmatisering
Udvikling og aktivitet | Kontaktbehov
5. Venner Social trivsel Kontaktbehov -

Udvikling og aktivitet

Selvveerdsbehov

6. Dgvhed, identitet og
Fremtid

Social trivsel
Udvikling og aktivitet

Selvveerdsbehov

Selvrealiseringsbehov

Jeg-identitet og social
identitet, splittelse

Farste kategori om dgvhed og CI, mener jeg, tilhgrer kategorien fysisk trivsel. Her bliver
informanterne bedt om at forholde sig til, hvor godt de klarer sig med deres CI - fysisk og
sansemassigt. Dette aspekt kan ikke relateres til Maslows behovspyramide. Desuden kan det
afdaekkes, om deltagerne opfatter Cl som et stigmasymbol.

2. 0g 3. emne om andre mennesker og familien, mener jeg, tilhgrer kategorien social
trivsel, fordi spergsmalene handler om teenagernes kommunikation med mennesker, de har neere
relationer til, og mennesker, de ikke kender i forvejen. Her undersgges det, hvordan kontaktbehovet
opfyldes hos Cl-teenagerne. Desuden er social identitet og stigmatisering vaesentlige for 2. emne,
idet disse faktorer vurderes i mgdet med fremmede mennesker.

4. emne omhandler skole og skoleskift. Her placeres begge emner under kategorien
udvikling og aktivitet, fordi disse emner relateres til uddannelse og kompetence. Her bliver
informanterne spurgt om opfyldelse af selvvardsbehovet, fordi man opnar en selvrespekt ved at
klare sig godt fagligt, men ogsa respekt fra foraldre og andre. Skolen er den starste offentlige arena,
hvor der dannes grundlag for at kunne interagere med jevnaldrende og lere sociale kompetencer.
Derfor er social trivsel ogsa en vigtig faktor inden for skolens rammer. Ved skoleskift skal man
lere at bega sig i en helt ny omgangskreds, og det er derfor serligt udfordrende at blive socialt
accepteret og falde til i klassen. Stigmatisering i relation til social accept er saledes ogsa afgerende

for dette emne.
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5. emne om venner tilhgrer kategorien social trivsel, men ogsa udvikling og aktivitet, fordi der
sparges ind til fritidsaktiviteter, og om man er tilstreekkelig uafheengig til at klare sig uden
foreeldrene. Her undersgges, hvordan kontaktbehovet og selvverdsbehovet opfyldes hos CI-
teenagerne.

6. emne om dgvhed, identitet og fremtid tilhgrer primert kategorien udvikling og
aktivitet, fordi der bliver spurgt til fremtidsperspektiver i forhold til uddannelse og job, men der
stilles ogsa spgrgsmal om social identitet, jeg-identitet og forholdet til tegnsprog og andre degve.
Emnet kan derfor relateres til social trivsel i forhold til interpersonelle relationer og tilhgrsforhold.
Her spgrges bade ind til opfyldelse af selvveardsbehovet i forhold til accept af andre og til
selvrealiseringsbehovet i forhold til, hvilke muligheder informanterne har for at realisere deres
gnsker om det fremtidige liv.

Kategorierne social trivsel samt udvikling og aktivitet er saledes de dominerende
faktorer i forstaelsen af Cl-teenagernes livskvalitet, og disse to aspekter af livskvalitet bliver
vurderet i analysen af besvarelserne. Fysisk trivsel ser jeg delvist som en forudsatning for at opna
social trivsel samt udvikling og aktivitet og dermed fa dakket de tre gverste behov i Maslows
behovspyramide forstaet saledes at foreldrene gnsker, deres barn skal kunne hgre, sa de kan fa en
starre kontaktflade, uddanne sig og blive integreret i majoritetssamfundet.

Der indgar ikke spargsmal vedrgrende den emotionelle trivsel, men jeg mener, man
kan fa et indblik heri inden for kategorierne social trivsel samt udvikling og aktivitet. Spgrgsmalene
omhandler ikke den materielle trivsel. Det skyldes to faktorer: informantgruppens unge alder og
samfundsforholdene i Danmark. Sociogkonomisk status kan vare en mindre afggrende faktor i
velferdsstaten Danmark. Det kan dog stadig have en afggrende faktor for unges trivsel, men jeg
mener, det har stgrre betydning senere i livet. Jeg mener derfor ikke, at 13-14-arige har
forudsatninger for at vurdere, om deres materielle behov kan blive opfyldt senere i livet.
Identitetsdannelsen vurderes ud fra Goffmans begreber: social identitet, jeg-identitet og
stigmatisering.

Ud fra disse betragtninger benytter jeg interviewdesignet fra The Ear Foundations
undersggelse, som dakker de centrale aspekter af Cl-teenagernes opfattelse af livskvalitet: social
trivsel, udvikling og aktivitet og fysisk trivsel. Hvilket kan relateres til opfyldelse af de tre gverste
behov i Maslows behovspyramide — kontaktbehovet, selvvardsbehovet og selvrealiseringsbehovet.

Desuden afdaekker interviewdesignet de unges holdning til deres identitet, og pd den baggrund
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vurderer jeg, om Cl-teenagere har en fast eller flydende identitet set i forhold til Eriksons

udviklingspsykologiske identitetsopfattelse og Baumans postmoderne identitetsopfattelse.

11. Resultater af undersggelsen

Det empiriske materiale bliver her emneinddelt efter spargeguiden. Jeg vil forholde mig til de tre
teoretiske begreber livskvalitet, stigmatisering og identitetsdannelse inden for hvert emne. De mest
relevante udtalelser fra interviewene vil blive citeret direkte, mens der henvises til
transskriptionerne i bilag p& CD 1 for at se yderligere besvarelser.'®® For at danne sig et indtryk af
interviewene har jeg udvalgt et par besvarelser, som findes pa lydfil p& CD 2.*°

Interview A, B og C foregik hjemme hos deltagerne, og interview D, E og F foregik
pa Decibels arsmgde pd Hotel Legoland. I hjemmene foregik interviewene i forholdsvis rolige
omgivelser, mens der i Legoland var en del baggrundsstej bade med flytrafik og legende barn
udenfor. Deltagerne blev farst informeret om formalet med undersggelsen. De blev herefter spurgt
om, hvilken skole de gik pa, hvad klassetrin, og om de brugte FM i skolen. Alle deltagere gik pa
almindelige skoler fra 6.-8. klassetrin. Kun deltagerne D, E og F brugte FM, mens C brugte

teleslynge. Ingen benyttede hgretekniske hjeelpemidler eller anden form for hjalp under interviewet.

11.1 Dgvhed og ClI

Behandling med CI er ikke kun en operation, men kreaver et leengerevarende optraeningsforlgb, hvor
man skal laere at leve med den nye hgrelse og bega sig i det hgrende miljg. Deltagerne har haft flere
ar til at leere at leve med CI, men der kan stadig vaere hensyn, som skal tages, og situationer, hvor

der opstar problemer. Spargsmalet er saledes, hvordan de klarer sig med Cl-hgrelsen i hverdagen.

11.1.1 En ny hgrelse

De tidligt implanterede deltagere kunne selvfelgelig ikke huske noget fra dengang, de blev
implanteret farste gang, men A og C var begge 7 ar, da de fik 1. Cl. C kunne ikke huske sarlig
meget fra dengang, men syntes ikke, det var rart at veere indlagt. A beskriver, at lyden var meget

anderledes i forhold til hendes hgreapparater.

168 Se desuden interviewoversigt i bilag 7
189 Indholdet er i transskriptionsform i bilag 8

59



3.

I: Kan du huske noget fra dengang, du fik dit farste C1?

A: Jeg synes, det var sadan lidt meerkeligt at have sadan et CI for farste gang. Det var
sadan helt anderledes.

I: Med lydene og..?

A: Ja.

I: Var det sveert at vaenne sig til?

A: Ja, fordi da jeg var lille, der havde jeg sadan nogle hgreapparater, og der var det sa
en anden lyd, og da jeg sa fik Cl, sa blev det helt anderledes. (A, sp. 3)

D, E og F kunne godt huske, da de fik det andet ClI i alderen 10-13 ar. Nu skulle de igen starte op

170

med behandling og rehabilitering, for de kunne udnytte de binaurale fordele™™ ved at kunne hare

med CI pa begge grer. Deltager D beskriver, hvordan det var at veere indlagt og fa sat lyd pa farste

gang.

3.

D: Sa fire timer efter [operationen] der vagnede jeg op og havde bare sa meget
hovedpine. Og det var ikke serligt behageligt. Og sa fik jeg om torsdagen, hvor vi
troede, vi matte komme hjem, sa fik jeg mellemgrebeteendelse og blev ngdt til at
blive der til tirsdag.

I: Okay. Og havde du stadig hovedpine gennem langere tid?

D: Nej, det var bare mellemgrebetaendelse og lidt feber.

I: (...) Men hvordan var det sa, da du fik lyd pa... pa det andet?

D: Det gjorde lidt ondt i hovedet. Nar det blev skruet for hgijt op, sa var det som om,
jeg fik en bold lige i hovedet.. (D, sp. 3).

Deltager E beskriver ogsa reaktionen pa at fa lyd pa andet gre som en fysisk

fornemmelse mere end en lydopfattelse.

3.

E: Det er jo ikke almindelig lyd, man far i forste omgang. Det er sadan stgdagtigt.

Ikke sadan meget stad, men bare sadan szzz, sd man ikke kan hgre, hvad de siger?

I: Nej, sa det gjorde ondt naesten?

E: Jaeh nej.(afbrydelse). Det var sadan normalt, bare lige, at det stikkede lidt sadan.

(E, sp. 2)
Nar deltagerne bliver spurgt, om de ved, hvordan et CI virker, giver halvdelen en beskrivelse heraf.
D og E kommer med en precis forklaring om, hvordan lyden opfanges af processoren og sendes via
en magnet til elektroden i sneglen og videre op til hgrecenteret. F beskriver ogsa, hvordan lyden
opfanges af mikrofonen og sendes ind til elektroderne. De andre deltagere kan kun delvist eller slet

ikke beskrive processen.*™

70 hl.a. lokalisationsevne, binaural squelch, hovedets skyggeeffekt se Dillon, 2001, kap. 14
L A-Fsp. 1-4
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Deltagerne blev spurgt om, hvor meget de hgrte med Cl pa en skala fra 1-5, hvor 1 er lidt og 5 er
meget. Cl-teenagerne vurderer generelt deres hgrelse som god eller rigtig god. A vurderer sin
harelse til 5, mens de andre vurderer deres hgrelse til 4. Det giver en gennemsnitlig harelse pa 4,16.
Det er forskelligt, hvornar deltagerne synes, de har hgreproblemer og har sveert ved at bruge CI. A
synes ikke, det er sveert i baggrundsstgj, kun nar nogen raber hgjt samtidig med, at hun skal hgre en
samtale. B har kun problemer med at hgre treeneren til udendgrsfodbold. Men han forteller senere,

at det kan vaere sveert, nar mange mennesker er samlet.

11.

I: S& det er ikke, hvis du er ovre i klubben, og der er mange mennesker, og de
snakker i munden pa hinanden — det er ikke sa sveert?

B: Ej sa — jo det er svert. Far og jeg vi har ogsa snakket om, at jeg skal, hvis der er
nogen der snakker, altsa hvis der er mange der snakker, sa skal jeg stoppe det og sige,
hvad snakker | om og... men det... er jeg ikke sa god til.

I: Det er sveert?

B: Ja. (B, sp. 11)

C og F synes 0gsa, det kan veere svert at hgre i baggrundsstgj. ”F: Nej jeg harer ikke alt, hvis der er
meget stgj i baggrunden, sa kan jeg godt finde pa at sige ’hvad™ to gange eller et eller andet. Men
ellers sa siger jeg aldrig ’hvad™. Jeg hgrer meget normalt.”” (F, sp. 5). C synes, at det er svert at
hare, nar nogen hvisker, eller hvis der er hgj musik. D kan have svert ved at hare [i] og [e] i talen
og retningsbestemme lyden, nar man leger gemmeleg. Bade D og F synes, det er svert ikke at
kunne hgre, ndr man sover sammen med venner, og nar man er i svemmehallen. ”I: Var det sa
irriterende, at du ikke kunne hgre noget i svammehallen? F: Nogen gange, fordi nogle gange kunne
jeg snske mig, at jeg kunne hgre lidt (...) Fordi at sa kan man hgre, hvis der er nogen, der snakker
til en.” (F, sp.11) E kan have problemer med at hgre, nar folk vender ryggen til, mens de taler, og

hvis der er kraftig stgj som f.eks. motorstgj.*"

11.1.2 Cl i hverdagen

Deltagerne gar alle med CI hele dagen fra morgen til aften og tager dem som regel kun af, nar de
skal sove, gar i bad eller svgmmer. C valger en gang imellem ikke at have Cl pa derhjemme, nar
han er traet, mens F venter med at tage det pa lidt senere pa morgenen og vealger at slukker for det,
nar hun skal stgvsuge. Alle deltagerne synes, at det er ubehageligt at undveere Cl, nar delene gar i
stykker: ”I: Hvis det ikke virker, hvad savner du s& mest? B: Hmm sprogene og.... jeg hader bare,

nar jeg er dev.” (B, sp. 10).

12 A-F, Sp. 4-5
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10.

I: Hvis nu det ikke virker, hvad savner du sa mest?

D: Hvad mener du?

I: Jeg mener, hvis nu det gar i stykker, hvordan har du det sa?

D: Sa har jeg det meget skidt, for sa kan jeg ikke hgre, hvad de andre siger. Sa ved
jeg ikke, hvad jeg skal gare.

I: Nej, okay. Er det tit, du har oplevet det?

D: Nej, ikke sa meget, det er mest nar jeg sveder, sa gar de i stykker. (D, sp. 10)

Deltagerne leegger selv meerke til, hvis Cl ikke virker og henvender sig til foraldrene eller leereren.
A fortalte, hvordan hendes CI gik i stykker pa en lejrskoletur. Hun pravede forst at skifte batterier,
men det hjalp ikke, og hun matte derfor fa hjelp til at bestille en ny processor og kunne farst hgre
igen, da den ndede frem.'”® Alle deltagere er enige om, at det bedste ved at have Cl er, at de kan
hgre og dermed bedre snakke med folk. ”E: Det [bedste] er, at man kan hgre. Hvis man ikke kunne
fa Cl, sa er det jo treels, at man ikke kunne hgre i sit liv.”” (E, sp. 15). D synes, det bedste ved at

have CI er det feellesskab, man har med andre Cl-brugere.

15.

I: Hvad er noget af det bedste ved at have CI?

D: Det er, at si kommer man pa f.eks. det her... s kommer man til Billund,
Legoland og pa andre ture, f.eks. bgrnehgrekursus og alt muligt. Det er det bedste
ved at have ClI.

I: Ja. Sa du kan godt lide sadan at veere sammen med alle de andre, der har Cl, og at
man har sadan noget, at man ses og snakker sammen og...?

D: Ja, sa far jeg det godt fordi, sa tror jeg ikke, at jeg er den eneste i Danmark, der
har Cl. Sa feles det godt, at se, at der er andre, der ogsa har det.. (D, sp. 15)

De fleste deltagere synes som udgangspunkt ikke, at der er noget darligt ved CI. Citaterne ovenfor
viser, at CI giver teenagerne mulighed for at deltage i sociale sammenhznge med hgrende, og at de
bedre kan fglge med i kommunikationen, men at der ogsa er sammenhange, hvor de ikke kan
deltage pa lige fod med de normalthgrende kammerater. De er fuldt ud afhangige af, at teknikken
virker. Det starste klagepunkt for alle deltagerne er, at Cl ikke er vandtat.!™* ”D: S& kan man ikke
ga til stranden sammen med sine venner, og jah... sa kan man ikke lege sneboldkamp fordi, hvad nu
hvis man rammer en CI? Sa er de i stykker maske. Det er trels.” (D, sp. 16) E ville gnske, at

batterierne holdt lidt leengere.

10.

E: (...) Det er jo treels, nar man skal til at koncentrere sig og til at mundafleese.
I: Ja. Har du prgvet det tit?

E: Naah nogen gange hvor jeg har glemt at skifte batterierne.

B A sp. 12
174 A-F, sp. 10-17.
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I: Og sa gar du noget tid i skolen og sa...

E: Bum, og sa gar det ud!

I: Hvad ger du sa?

E: Jamen sa er der nogle gange, hvor jeg har batterier med i skolen, ellers sa er jeg
ngdt til at fortsaette uden.

I: Okay og det kan du godt?

E: Jaeh nogen gange. Det kommer an pa, hvad vi skal lave. Hvis det sadan er fagligt
sa..., men hvis det bare er skriftligt, nar man bare skal skrive noget.

I: S& kan man godt?

E: Ja. (E, sp.10)

Idet alle deltagerne synes, at det er ubehageligt at undvaere CI, kunne man forestille sig, at de var
bekymrede for, at det skulle gad i stykker. Alle deltagerne dyrker sport f.eks. badminton,
springgymnastik og fodbold, og de kan derfor nemt komme ud for at tabe deres Cl. A og B
bekymrer sig nogle gange: A: Altsa nogle gange sa bekymrer jeg mig for, hvis der er nogen, som
kommer hen og skubber, hvis ikke de har set det. Sa vil jeg jo sikkert tabe mit CI, for det gar jeg
nogen gange, men jeg finder dem hurtigt. (A, sp. 24). De andre deltagere bekymrer sig ikke om Cl,
fordi apparaterne godt kan holde til at blive tabt.

Jeg spurgte et par af deltagerne, om de var generet af stgrrelsen pa processoren. Det havde
jeg en formodning om, fordi Goffman fremhaver hgreapparatet som et stigmasymbol for nogle

175

hereheemmede, "™ og fordi mange af de voksne klienter, jeg tilpasser hgreapparat pa, gnsker et sa

lille og usynligt hgreapparat som muligt. Det var dog ikke tilfeeldet for teenagerne: ”I: Hvad med
sadan stgrrelsen pa det, er det fint nok? Er de irriterende at have pa? E: Nej. Man kan jo ikke
maerke dem sadan.” (E, sp. 17) Processoren var kun generende for nogle i forhold til, at den sidder
darligt pa aret, er for tung eller fordi den ikke er vandtat. ”I: S& du kunne godt teenke dig, at det var
lidt mindre ogsd? F: Nej altsa at den sad bedre pa gret. Pragv at se hvor krummet den sidder for at
sidde ordentligt.”” (F, sp.17)

17.

I: Hvis nu du kunne forbedre et Cl-apparat, hvordan ville du sa gare det? Eller ville
du gare noget ved det?

C: Nee.

I: Hvad med f.eks. med at det ikke er vandtaet?

C: Det kunne veere meget dejligt, hvis det var.

F:'"° Du har ogsd snakket om, at det kunne vere rart, hvis det hele 1& inde under
huden ik’?

I: Ja? Det kunne du godt have tenkt dig?

C: Hmm (nikker)

I: Er det irriterende nogen gange med de dele, der sidder pa?

15 Goffman, 1990, s. 32
176 s mor
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C: Det synes jeg ikke.

I: Nej.

F: Det var mere i forhold til vand ik’?
C:Ja. (C,sp. 17)

Teenagerne oplever séaledes ikke umiddelbart, at Cl-processoren er et stigmasymbol, som er
ubehageligt at bere, fordi man derved drager opmarksomheden hen pa hgrehandicappet. En vigtig
overvejelse er, at de har veeret vant til at ga med hgreapparat eller Cl sa lang tilbage, de kan huske,
og det dermed virker naturligt for dem at have pa. Bade A og B tilkendegiver ogsa, at de ikke selv
legger marke til deres CI i hverdagen, eller nir man kigger sig selv i spejlet.’”” Det mener jeg
illustrerer, at deltagerne ikke faler sig fysisk stigmatiserede, fordi de har accepteret Cl som en del af

deres krop.

11.1.3 Beslutningen om ClI

| forhold til beslutningen om at fa Cl var alle teenagerne glade for, at deres foraldre havde taget
beslutningen for dem. ’I: Men synes du, at det var okay, at dine foreeldre valgte for dig? B: Ja (...)
bedre at kunne hgre, end at veere dgv”. (B, sp. 20) ”’I: Men ville du gerne have varet med til at
beslutte, at du skulle have CI? F: Na jeg er ligeglad. Bare jeg kan fa det bedste ud af det bedste. I:
Ja, og der synes du, der er blevet taget den rette beslutning — at du skulle have det? F: Ja.” (F, sp.
20) De fleste bilateralt implanterede deltagere havde selv vaeret med til at beslutte, at de skulle have
det andet CI.

Teenagernes tilfredshed med at de har faet Cl kan ogsa ses i forhold til, at alle
anbefaler CI til foreeldre, som far et devt barn. De fleste deltagere vil ogsa anbefale CI til en pa
deres egen alder, hvis de bliver spurgt til rads af en dev teenager. D: (tever) Sa vil jeg nok
foretreekke en operation (...) Sa kan man komme til at ga pa en almindelig skole og sa videre. Det
er bare bedre end at ga pa en tegnsprogsskole.” (D, sp. 21 b) A og F mente, det kom an pa deres
motivation. ”’F: Det kommer an pa, hvor meget hun selv gnsker det. Hvis det er: ’Nej jeg skal bare
ikke have CI”, s& skal hun ikke have det. Hvis man vil have det, sa skal man have det.” (F, sp. 21
b).178

Cl medfarer ifglge deltagerne en brugbar hgresans. Dette har indflydelse pa deltagernes fysiske

trivsel og dermed deres livskvalitet. Deltagerne giver udtryk for, at de trives godt fysisk med deres

YT A sp. 45, B, sp. 63
8 A-F, sp. 18-21.
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Cl, men der ogsa er problemer, f.eks. nar processoren udsattes for fugt, nar der skal skiftes
batterier, og nar det kan veere sveert at hgre i baggrundsstgj. Deltagerne mener dog, at det er til at
leve med, og benytter coping-strategier til at overkomme problemerne sasom at benytte sig af
mundaflaesning, nar der er baggrundsstgj, eller nar man er i svemmehallen og at tage pandeband pa,
nar man dyrker sport. Det er vasentligt at pointere, at disse problemer ogsa er en del af hverdagen

for de ca. 250-300.000 danskere, som bruger hgreapparat.!’”®

Forskellen er dog, at
hareapparatbrugere kan udnytte en resthgrelse, nar teknikken svigter, hvilket F gerne vil have, nar
hun er i svammehallen. Alle deltagerne er enige om, at de er glade for at have CI, sa de kan
kommunikere bedre med venner og familie og ga pa en almindelig privat/ folkeskole. De gar alle
med CI dagligt og tager det ikke af i samveer med andre. De giver saledes udtryk for, at de ikke
faler sig fysisk stigmatiserede af synligheden eller starrelsen pa processoren. Det er et meget vigtigt
aspekt, at teenagerne accepterer Cl som en del af deres krop og dermed kan fgle sig socialt

accepteret.

11.2 Andre mennesker
Et er, hvordan teenagerne selv har det med deres hgrelse og med at baere CI, men hvordan klarer de
sig, nar de mader nye mennesker? Kan de klare sig i de situationer med deres personlige og
kommunikative ressourcer, og har de forudsatninger for at trives socialt — ikke kun i naermiljget,
men ogsa i forhold til samfundsdeltagelse, som det fremgar af figur 1?

Samfundsdeltagelse er et vigtigt aspekt ved social trivsel. Her lerer man sig strategier til at
indga i nye sociale relationer. At mgde nye mennesker kan dog veare en udfordring iseer i
teenagealderen, hvor identitet og krop er under udvikling, og man er mere sarbar over for andres
vurderinger. Teenagerne har gaet med CI i mange ar, og ser det derfor ikke som et stigmasymbol.
Stigmatisering viser sig oftest i magdet med fremmede, fordi vi ifglge Goffman altid vil analysere
personer ud fra samfundets stereotype menneskeopfattelser. Spgrgsmalet er saledes, hvordan andre
mennesker vurderer Cl-teenagernes sociale identitet, og hvordan deltagerne handterer deres

reaktioner.

11.2.1 Stigmatisering
Cl er stadig en forholdsvis ny behandling. Derfor kan det vere sveert at skulle forholde sig til

nysgerrige blikke og spergsmal. Deltagerne griber det forskelligt an. C, E og F har ikke de store

178 \www.hoerehandicap.dk
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vanskeligheder med at mgde nye mennesker. ”’1: Hvordan har du det med at mgde nye mennesker?

F: Okay. I: Ja, det er fint nok? F: Jeg lader bare som om, jeg kender dem, sa...” (F, sp. 25).

25.

I: (...) Hvordan har du det med at mgde nye mennesker?

E: Jamen det har jeg det fint med altsa. Nar jeg mader nogen andre, sa er jeg sgd ved
dem, flink og det.

I: Ja, s& det synes du er fint nok?

E: Ja.

I: S& nar du meder andre mennesker, spgrger de dig sa om dine CI?

E: Sa forklarer jeg dem det. De har jo lov til at sparge. Og jeg bestemmer jo, om jeg
vil forteelle dem om det, men det gar jeg. (E, sp. 25)

B og D synes godt det kan vaere sveert, at mgde nye mennesker. ’D: Det er ikke sa sjovt nogen
gange, fordi at sa star de bare og stirrer pa mig... og ser... sa teenker de nok ’hvad er det der?”” Og
alt sddan noget. I: Ja. D: Det er ikke s& behageligt.”” (D, sp. 25)

25.

I: (...) bliver du genert, eller synes du, det er okay?

B: Nej jeg synes det... jeg bliver ikke sadan generet, jeg bliver bare sadan gh, jeg er
bare ikke sa god til at mgde andre mennesker.

I: Mm, sa du vil hellere lige afvente og se, og lere dem at kende?

B: Nej (trekker pa det) det har vaeret sveart for mig engang, men det er begyndt at
veere lidt bedre. (B, sp. 25)

C, E og F synes det er okay at svare pa spgrgsmal om CI, men A og F fortzller ogsa, at man kan
blive lidt treet af det en gang i mellem. ”F: Hvis nu der star 20 i en kg: Hvad er CI — hvad er CI1?”
sa kan det godt vere trals. I: Ja. Okay, sa siger du, nu ma det veaere nok - eller hvad? F: Sa siger
jeg bare: ”Sperg hende derovre — hende der lige har spurgt.”” (F, sp. 25). D og B kan ogsa vere
treette af at besvare folks spargsmal. ’D: Sa siger jeg, at det er en Cl osv. Og sa kerer det derudaf,
Men jeg hader lidt at sige, hvad det er. I: Du hader det? D: Ja, sa jeg lader bare vaere med at svare
nogen gange.” (D, sp.27)

26. 0og 27.

I: Hvad for nogen spgrgsmal, stiller de?

B: Er du dev, nar du tager det af? Og hvorfor har du den pa? Og hvordan sidder den
magnet fast i hovedet pa dig? Og ja det er mest det, de sparger om.

I: Ja. Og hvad siger du sa til dem?

B: Skal jeg nu forklare det igen!

I: (griner) Ja.

B: Og sa skal jeg forklare det hele igen. (B, sp. 26-27)
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Ud fra disse citater kan man se, at nogle af deltagerne godt kan fale sig stigmatiserede i mgdet med
fremmede. Som regel er det bare et kort gjeblik, at folk stirrer eller stiller spargsmal, og deltagerne
har forskellige mader at gribe det an pa, alt efter hvilke personlige ressourcer de har. De fleste
svarer pa, hvad Cl er, og sa accepterer folk det herefter. Nogle veelger ogsa at benytte humor, som
man kan se af B og F’s udtalelser, hvilket kan veere en god strategi, som viser, at de kan tackle
situationen.

En anden strategi kan veere at fa hjelp udefra. De fleste deltagere har derfor haft en
foraelder eller en kontaktperson fra @stdansk Cl-center ude og forteelle om, hvad et CI er i klassen,
sd kammeraterne kan fa stillet deres nysgerrighed og leere at tage hensyn til, at det kan vaere svert at

hgre nogen gange.**

28.

I: Ved dine venner, hvordan sadan et Cl virker?

A: De ved en smule, fordi at Lone [Percy-Smith] har veret derude sidste ar.

I: Ja?

A: Og forteelle lidt om CI og om elektroder, og hvordan de kom ind i gret og sadan
noget

I: Ja.

A: Og det synes bgrnene var meget spaendende fra min klasse. (A, sp. 28)

28.

D: Her pa den nye klasse (...) der var min mor pa den anden skoledag pa min nye
skole, der var hun oppe og forklare, hvordan den fungerede, og hvad en FM var og alt
det der.

I: Ja, okay. Det er ogsa meget rart, at de ved det, sa de ikke skal stille spargsmal, eller
du skal svare pa spgrgsmal hele tiden.

D: Ja. Men sa spgrger de mig hele tiden: "Hvordan siger man hej pa tegnsprog” og
”Kan du virkelig mundaflaese?”, og jeg siger bare ja.

(D, sp. 28)

11.2.2 Kommunikation
En anden situation, der kreever personlige ressourcer for Cl-teenagerne, er, nar de ikke forstar, hvad
der bliver sagt. Det kan i nogle tilfelde veare svert at indramme, at man ikke kan forsta, hvad folk
siger, idet man skaber opmarksomhed omkring hgrehandicappet, og der er risiko for yderligere
stigmatisering.

De fleste deltagere er en gang i mellem ude for, at de ikke altid forstar, hvad der bliver

181 I:

sagt, og alle tilkendegiver, at de ikke har noget imod at spgrge folk om at gentage. Hvad gar

du, hvis det er, at du ikke forstar, hvad der bliver sagt? C: Sa spgrger jeg dem bare igen, hvad det

180 A-F, sp. 25-28
181 A-F, sp. 30
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var, de sagde I: Sa du bliver ikke sddan genert og teenker, ej nu tar jeg ikke spgrge mere? C: Ne.
(C, sp. 30). Citatet viser her, at deltagerne godt kan tackle denne situation og ikke umiddelbart faler
sig stigmatiserede ved at bede folk om at gentage. Det kan dog komme an pa situationen ifglge B: I:
(...) Eller vil du gerne bede folk om at gentage hver gang? B: For det meste gar jeg (...) Men ikke
nar der sidder 20 mennesker rundt om et bord — sa gider jeg ikke. I: Nej, s er det sadan lidt
pinligt? B: Ja. (B, sp. 30). Det mener jeg dog kan veare en naturlig reaktion for mange teenagere. Jo

flere mennesker der er, jo sverere bliver det at tabe ansigt.

Mobiltelefonbrug er en stor del af ungdomskulturen. Det kan man f.eks. se ud fra
Kulturvaneundersggelsen i 2004, hvor 93 % 13-15-arige bgrn havde mobiltelefon, og brugte den
primart til tale og sms-beskeder.’® Jeg mener derfor, det ville vare ubehageligt for deltagerne at
fale sig begreenset i at kunne bruge det kommunikationsmiddel med deres venner og familie. Alle
deltagerne kan tale i mobiltelefon. De fleste foretraekker dog at sms’e til deres venner. C og F kan
bedst hgre samtalen, nar de bruger hgijttaler, og D fortzller, at det ikke er alle telefoner, han harer
tydeligt med.*®* N&r Cl-brugere kan tale i telefon, viser det, at de kan udnytte Cl p& bedste vis,*®*
idet de ogsa kan klare sig uden visuel stotte i samtaler. Det er bade et succeskriterie for
behandlingsudbyttet pa det haremaessige plan og en faktor, som er medvirkende til, at deltagerne far

opfyldt deres kontaktbehov med familien og vennerne.

Svarene viser, at Cl-teenagerne som udgangspunkt trives socialt blandt andre mennesker og har
mulighed for at fa deekket deres kontaktbehov ved samfundsdeltagelse. Man far dog sterre erfaring
med at tackle sociale situationer med alderen. Nogle af deltagerne synes derfor, at det kan veere lidt
udfordrende at mgde nye mennesker, svare pa nysgerrige spgrgsmal og bede folk om at gentage, nar
der er mange til stede. Det kan veere naturlige reaktioner, som jeg mener mange teenagere kan have
sveert ved at tackle pga. generthed. Et par af deltagerne kan fole sig stigmatiserede af omgivelserne,
nar de mader mennesker, der ikke kender til CI og derfor stirrer pa dem og stiller spargsmal. Men
som udgangspunkt feler deltagerne sig ikke stigmatiserede, nar de kommunikerer med andre
mennesker og ma bede om gentagelse af det sagte. Ifalge deltagerne kan de godt klare sig i de fleste
kommunikative og sociale situationer. Kommunikativ kompetence er afggrende for, om de vil

kunne klare sig i det hgrende samfund, hvor kravene til uddannelse og erhverv vokser konstant.

182 Bille, 2005, s. 139, Kulturvaneundersggelsen, hvor 1000 7-15-8rige barn deltog.
183 A-F, s. 33-34
184 hgjeste niveau i CAP-testen fra NEAP - Nottingham Early Assessment Package, The Ear Foundation, 2004
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11.3 Familien

Der stilles store krav til bgrn og unge om omstillingsparathed i de forskellige offentlige arenaer.
Familiens intimitet kan give optimale muligheder for at udtrykke falelser og blive forstaet.’® Det er
derfor vigtigt, at der er en velfungerende kommunikation i familien. De fleste foraldre til dgve barn
er hgrende og har ikke tegnsprog som deres modersmal. De ma farst tilegne sig et nyt sprog for at
kommunikere med deres barn. Forzldres beslutning om at give barnet ClI er i hgj grad motiveret af,
gnsket om en forbedring af kommunikationen i familien. Det er derfor vaesentligt at vide, om CI-

teenagerne mener, at kKommunikationen er velfungerende i deres familier.

Alle teenagerne tilkendegiver, at de bliver forstaet af deres familie bade foraldre, sgskende og
bedsteforaeldre, men det er som regel foreeldrene, der forstar dem bedst. Der er dog ikke nogen, som
har problemer med at kommunikere med deres normalthgrende sgskende. F’s storesgster bruger
hgreapparater, men de har ifalge F ikke problemer med at forsta hinanden.'®® Alle familier har gaet
pa tegnsprogskursus, og har kommunikeret pa tegnsprog eller med stgttetegn de ferste ar af
barnenes liv. Alle pa ner C gik i basisinstitution med et tegnsprogsmilje. Efter bgrnehaven
stoppede C, D, E og F med at bruge tegnsprog, mens A og B farst opgav tegnsproget med familien,
efter de forlod centerskolen. Deltagerne mente, at alle kunne forsta dem, dengang de brugte
tegnsprog. Det kan dog vare et sveert spgrgsmal for deltagerne at besvare, idet perioden ligger flere
&r tilbage. Dette fremgar af flere besvarelser.®” B’s far forklarer sledes ogs4, at bedsteforaldrene
ikke kunne tegnsprog, og det var et problem for kommunikationen med B.*® F mente ikke, at
hendes sgster havde lzrt tegnsprog, og var i tvivl, om hvorvidt hendes far havde lert det.'® C og A

brugte meget mundaflasning, og A forklarer, at hendes storebror ogsa larte lidt tegnsprog.

37.

I: (...) er det nemt at kommunikere med ham - snakke med ham?

A: Hmm ja, det synes jeg, men til aftensmaden, der stikker han altid af, sa far jeg
aldrig lov til at snakke med ham. (griner)

I: Hvordan var det, da du brugte tegnsprog, var han ogsa med inde over der?

A: Alts3, jeg kan godt mundaflese, men altsa ellers sa kunne han godt en smule
tegnsprog. (A, sp. 37).

185 Dencik, 2005, s. 91
186 F sp. 37
87.5e A 0g E, sp. 39, B, sp. 37, C. sp. 35, 37 og 39 og F sp. 37 og 39.
188
B, sp. 69
89 F sp. 39
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Alle teenagerne er enige om, at deres foraeldre og seskende er glade for, at de har CI, fordi det
derved er nemmere at kommunikere indbyrdes i familien.**® De unge mener, det er lettere at snakke

sammen i hverdagen, nar familierne ikke skal lzre tegnsprog farst.

40.

I: Tror du dine forzldre er glade for, at du har CI?

F: Ja.

I: Ja. Hvorfor tror du det?

F: Fordi sa kan de lige rabe: "Tag lige opvasken”.

I: Ja (griner), sa kan de kommandere rundt med dig. Hvorfor tror du ellers?

F: At hvad?

I: At de er glade for det?

F: Fordi s& kan vi snakke sammen og bedre vaere sammen. Hvis nu jeg skal bruge
tegnsprog, og hvis jeg nu sad og snakkede med en, sa skulle der hele tiden
oversettes, sa ville det tage meget laengere tid at have en samtale. (F, sp. 40)

Hvis de unge valgte ikke at ga med CI mere, mente A, B, C, D og F, at deres forealdre ville blive
kede af det, fordi det derved ville blive sverere at kommunikere i familien, og familiemedlemmerne

skulle lzre tegnsprog igen for at kunne tale med Cl-teenagerne.'**

Pa baggrund af disse svar kan man se, at alle teenagerne mener kommunikationen fungerer godt i
familien. Cl-teenagerne har gode relationer til hele familien, herunder deres sgskende. Det er
vaesentligt, idet barn med CI kraever ekstra opmarksomhed fra foraeldrenes side.'*? De giver sledes
ikke udtryk for, at familien pa nogen made er fordemmende eller stigmatiserer dem, som det ifglge
Goffman kunne ske. Cl-teenagernes umiddelbare holdning er, at Cl medvirker til at opretholde en
velfungerende kommunikation i familien, selvom de farhen ogsa mente, de kunne forstd hinanden
ved hjelp af tegnsprog. Et vigtigt aspekt af kontaktbehovet bliver hermed opfyldt, idet de unge faler
sig forstaet og respekteret i familien. Man kan derfor udlede, at de unge trives socialt i deres
familier, hvor flere deltagere og deres foraeldre mener, at dette aspekt af livskvaliteten er forbedret i

familien, fordi de kan kommunikere forholdsvis uhindret sammen pa dansk.'*

11.4 Skole og skoleskift
Skolen er den primere offentlige arena for danske barn, hvor der stilles krav til sociale og faglige

kompetencer. Tendensen i Danmark er, at flere Cl-bgrn bliver enkeltintegreret i alment

190 A-F sp. 40-41

BLA-DogF, sp. 42

192 5@ pl.a. B’s fars udtalelser om indstilling af Cl, bilag B sp. 69

% gebla. A, BogD, E, F, sp. 40-42, E, samt foreeldres udtalelser bilag B og C sp. 69
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padagogiske tilbud.*** Det er et valg, foraldrene treeffer ud fra den overbevisning, at deres barn kan
klare sig fagligt og socialt i dette miljg. Bliver ens sociale identitet vurderet som afvigende, er der
chance for, at man bliver udsat for mobning og stigmatisering. Med en forsinket sprogudvikling,
som flere Cl-bgrn har, er der samtidig chance for, at de ikke kan leve op til de faglige krav, der
stilles til eleverne i klassen, og at de dermed faler sig utilstreekkelige sammenlignet med deres
kammerater. Spergsmalet er saledes, om Cl-teenagerne mener, at de klarer sig socialt og fagligt

blandt normalthgrende elever i et alment peedagogisk skoletilbud?

11.4.1 Fagligt niveau i skolen

Nar teenagerne bliver spurgt, om de godt kan lide at ga i skole, er svarene blandede. De fleste kan
godt lide at ga i skole, men som beskrevet i teoridelen kan teenagere have svert ved at bevare
koncentrationen igennem laengere tid, hvilket bade B og F giver udtryk for. Flere af teenagerne kan
derfor bedst lide de praktiske fag, hvor man er mere fysisk aktiv i undervisningen.

44,

I: Kan du godt lide at ga i skole?

B: Nogen gange. (...) Men ikke nar man har 8. timer (sukker).

I: Ej det er ogsa lang tid (griner). Sa hvad kan du bedst lide ved skolen?

B: Idreet.

I: Idraet ja. Og hvad med de ....

B: Og tysk.

I: (...) hvordan har du det med tysk?

B: Let. (...) Engelsk har jeg det meget sveert med.

I: Ja. Hvorfor tror du, at du har det let med tysk, men sveert med engelsk?

B: (...) Jeg ved ikke, hvordan jeg skal forklare det, men jeg har det bare sveart med
engelsk. (...) Der er ogsa mange fra min klasse, som ikke er sa gode til engelsk, men
gode til tysk.

I: Ja. Tror du det har noget med laereren at gere 0ogsa?

B: (pause) Det tror jeg ikke.

I: Nej. Det er bare sveert.

B: Mmm. (B, sp. 43).

Hvad angar de boglige fag mener ingen af deltagerne, at de har problemer med fag som dansk og
matematik.'® Til gengeld er sprogundervisningen en udfordring for nogen. I: Og er der nogle fag
der er sveere, synes du? D: Ja, engelsk og tysk synes jeg lidt, fordi det er lidt sveert at udtale for
mennesker med CI. (D, sp. 44) E synes ogsa, tysk er svert, men engelsk er nemmere, fordi han har
haft det leengere tid. B og C synes omvendt, at tysk er nemt, men engelsk er svert. Der viser sig

derfor ikke nogen tendens til, at det ene sprogfag er sverere at fglge med i end det andet. Blot at

194 Danske deves landsforbund, 2006, s. 11
% A-F sp. 43-44
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nogle sprogfag kan give Cl-elever udfordringer, hvilket sandsynligvis kan relateres til en forsinket

sprogudvikling af modersmalet.

Jeg spurgte B, D og E, om de var aktive i timerne. De synes alle tre, at de var aktive. For B kom det
dog an pa, hvilket fag det var. B: | dansk kan jeg godt fglge med, det er bare... engelsk det er bare
ikke det, jeg falger sa god efter, fordi at, jeg ved ikke, hvad jeg skal sige, men jeg praver i hvert fald
at Iytte [til], hvad de andre siger. (B, sp. 44). Der kan derfor vaere behov for at fa stette i den
undervisning, der er sveerest at fglge med i.

Det er lidt forskelligt, hvor meget hjelp deltagerne far i skolen, men de synes alle, at
de f&r den hjelp, de har brug for, og at deres lzrere tager hensyn til dem i undervisningen.*® Nogen
far stattetimer efter skoletid i dansk, matematik, sprog eller musik, mens andre har en hjalpelarer i
timerne. C, D, E og F blev spurgt, om de brugte meget tid pa at lave lektier. C brugte mest tid pa
matematik. For D og E var det mest, nar de skulle skrive stil, ellers folte de ikke, det var sa
kraevende at lave lektier.**” I: bruger du meget tid p& at lave lektier derhjemme? F: Nej (griner). I:
(griner) Okay. F: Nej nar jeg er hjemme, sa skal jeg bare se fijernsyn. I: Ja. Sa treenger du til en
pause? F: Ja og sa klokken fire eller fem, sa laver jeg lektier. (F, sp. 44).

Cl-teenagerne tilkendegiver saledes, at de godt kan fglge med i undervisningen og
klarer sig fagligt godt i de fleste fag. Flere synes, at sprogfagene kan vare svare, hvilket er
naturligt, nar man kan have en forsinket sprogudvikling. Det er saledes ikke altid nok at have CI for
at kunne falge med i undervisningen. Flere har ogsa brug for ekstra stgtteundervisning eller
haretekniske hjelpemidler. Der er 4 ud af 6, som benytter FM eller teleslynge i undervisningen for
bedre at falge med. Der blev ikke spurgt neermere ind til, hvorfor to deltagere ikke gnsker at benytte
FM i dag. Om det f.eks. er, fordi behovet ikke er der leengere, om de faler sig stigmatiserede ved at
bruge hgretekniske hjelpemidler i klassen, eller om det er for ustabilt eller besveerligt. Af
anamneserne fremgar det, at begge deltagere har brugt FM i de tidligere klasser, hvoraf en deltager
oplevede, at udstyret gav mangelfuld effekt. Det veasentlige er, at de alle fgler, de far den hjlp, de

har behov for, og at de dermed kan klare sig mere eller mindre pa niveau med klassekammeraterne.

11.4.2 Social trivsel i skolen
Det er dog ikke nok at klare sig fagligt pa niveau med klassekammeraterne for at trives som

enkeltintegreret Cl-bruger i skolen. Derfor er det vasentligt at vide, hvordan de har det socialt i

1% Se f.eks. D, sp. 52 og 53 og F, sp. 53
YT A-Fsp. 44
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klassen. I: (...) Kan du lide at ga i skole? D: Ja, det kan jeg faktisk godt... lidt. I: Ja? D: Fordi sa
mgder man sine venner i rigtig lang tid - naesten hele dagen (...) Og det ger man jo ikke, hvis man
ikke gar i skole. (D, sp. 43). Alle deltagerne giver udtryk for, at de trives socialt pa skolen og i
klassen. De fleste mener ikke, at de andre elever snakker om dem, fordi de har CI, og der er ingen af
deltagerne, som oplever at blive mobbet eller drillet i skolen. Deltagerne oplever saledes ikke, at de
er stigmatiserede af at veere de eneste som har Cl. De fleste deltagere er aldrig blevet drillet med
deres Cl. Kun D forteeller, at han blev drillet lidt de ferste dage i barnehaven, men det stoppede
hurtigt, efter at hans mor havde veeret ude og forteelle om CI. Selvom den episode ligger langt
tilbage, kan D alligevel huske det. Det kan teenkes, at der har vaeret lignende situationer for nogle af
de andre deltagere, men at de ikke kan huske det og ikke har veeret pavirket af det efterfalgende.
F.eks. forklarede B’s far efter interviewet, at der var lidt drillerier, da B begyndte pa den nye skole.
Det tyder dog pa, at det kun finder sted, nar de andre barn ikke ved, hvad ClI er. D forklarer, at hans
skolekammerater behandler ham som et normalt menneske og respekterer, at han ikke har lyst til at

snakke om ClI og davhed hele tiden.**® A faler ogsa, at hun bliver behandlet godt i skolen.**°

45 og 46.

I: Snakker de andre om dig, fordi du har CI?

A: Hm nej (...) jeg tror nok, at de synes, at det er ligesom, at jeg bare er en helt
almindelig pige. Sa de ikke tenker pa, at jeg har Cl, og jeg teenker slet ikke pa CI, nar
jeg er henne i skolen.

I: Nej?

A: Og heller ikke hjemme.

I: (...) Bliver du nogensinde mobbet pa grund af det eller?

A: Jeg er aldrig blevet mobbet pa grund af det.

I: Aldrig nej?

A: Ne&, de sperger bare: "hvad er det?”, for at veere nysgerrige, og det er helt okay.
(A, sp. 45-46).

Deltagerne faler sig saledes accepteret og integreret i skolelivet nu, men flere har

provet at skifte skole. Hvordan er det som Cl-bruger at starte pa en ny skole med nye

elever og sterre krav til det faglige niveau?

11.4.3 Skoleskift
Fire af deltagerne har prgvet at skifte skole. D og E har netop skiftet fra mindre folkeskoler til

skoler, der har klassetrin efter 7. klasse. Bade D og E havde ingen problemer med at skifte skole.

1% D, sp. 45 og 46
199 A-F, sp. 45-46

73



Der var flere af deres kammerater, som ogsa begyndte pa den nye skole, sa de var flere nye elever,
der startede sammen i klassen. De har begge faet nye venner og klarer sig fint fagligt.%*
48.

I: S& du kunne godt lide at skifte over til den nye skole?

D: Mmm ja. Med lidt flere elever, fordi det skal man jo lere, nar man skal pa

gymnasiet (xxx) eller sadan noget.

: f)aér er mange, der fortsetter pa det samme gymnasium?

D: Ja. Og ogsa pa efterskoler, der er jo ogsa mange elever i samme klassehgjde. (D,

sp. 48)
Citatet her viser, at D er bevidst om de krav, der stilles til at kunne bega sig i de offentlige sociale
arenaer fremover. Hvilket han mener bliver lettere, hvis man udfordres i at mgde nye mennesker i
Igbet af sin skoletid.

Skoleskift kan opleves som mere udfordrende, hvis man kommer fra et beskyttet
specialskolemiljg til en almindelig folkeskoleklasse. A gik farst pa deveskole, skiftede siden til
centerskole og blev til sidst enkeltintegreret. B begyndte pa en centerskole og blev efterfalgende
enkeltintegreret. Pa de nye skoler var der flere elever i hver klasse, og al undervisning foregik pa
dansk. A syntes, det var meget anderledes at skifte skole begge gange. Farste gang var det mest i
forhold til de mange nye elever og anden gang, da hun blev enkeltintegreret, var det mest i forhold
til, at der ikke blev brugt tegnsprog i timerne. Det var derfor svaert rent fagligt i starten, men hun
syntes, det blev lettere til sidst. A skulle ogsa vanne sig til at have nye hgrende venner og savnede
sine gamle venner fra centerskolen.?®*

52.

A: (...) hvis jeg havde flyttet en gang til en anden skole, sa tenkte de’®® nok, at det
ikke ville veere sa sveert denne her gang, hvis jeg har prgvet en gang, men farste dag
synes jeg, det var lidt svert, fordi alle mine bedste venner gik pa den anden skole.
(...) Og sa synes jeg, det var lidt sveert at holde dem ude af tanke og sa have de nye
inde i tankerne. (...) Men nu har jeg vannet mig til det. (A, sp. 52).

B synes 0gsa, det var svert at skifte fra centerskolen til en almindelig skole. Han forklarer, at det var
meget sveert at veaenne sig til, at der nu var 20 bgrn i en klasse og ikke 6, som han var vant til. B
forklarer, at hans foraldre hjalp ham igennem det at skifte til et helt nyt liv med ny skole, ny klub og

nye venner. Learerne var ogsa gode til at hjelpe ham, men det var sveert at falde til blandt

200 sp, 48-53, E, sp. 48-53.
206 A sp 48-53.
202 De nye klassekammerater og larerne
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klassekammeraterne, og der gik lang tid, far han syntes, han havde det godt igen. Men nu er B sikker

pd, at hans sociale liv er blevet meget lettere, efter han skiftede skole.?

50.

I: Var det nemmere at ga i den gamle klasse?

B: | starten var det. (...) - men det er det ikke nu, tror jeg.

I. Nej. Hvorfor tror du det?

B: Jamen jeg har nemmere altsa (p).

I: Altsa lettere sadan bade med venner, men ogsa sadan rent fagligt?

B: Ja men jeg har det lettere her, ja fordi at jeg kan jo bare cykle rundt til mine
venner. Sa f.eks. i min gamle skole, der skulle jeg kare ca. en time i bus hver morgen,
0g sa nar jeg skulle vaere sammen med vennerne, sa var det... jeg var ikke sammen
med vennerne sa tit. (B, sp. 50)

D kan ogsa huske, hvordan han skulle kere langt hver dag for at komme til basisinstitutionen og

vennerne boede langt veek.

49,

D: En... to timer kerte man om dagen. S& jeg skulle af sted klokken 6 om morgenen
0g kom hjem klokken 4.

I: Ja. Og var det ogsa irriterende i forhold til med at kammerater ikke boede lige i
nerheden og...?

D: Ja. (p) Der var ikke sa mange jeg kunne snakke med, sa... De fleste af mine
kammerater var deroppe af mod (bynavn).

I: Ja. S& det er rarere nu?

D: Mmm (nikker). (D, sp. 49).

Alle deltagerne mener saledes, at de trives socialt i skolen og blandt klassekammeraterne. De fgler
sig respekteret af deres kammerater og leerere. | forhold til kategorien udvikling og aktivitet betyder
det ogsa, at deltagerne udvikler kompetencer ved at udfordres pa det faglige niveau og forberedes til
det videre uddannelses- og erhvervsforlgb. Desuden udvikles de sociale kompetencer ved, at man
kan indga i en starre gruppe med forskellig baggrund fra en selv. Selvom det i starten har veret
sveert for nogle deltagere at skifte skole, har de nu udvidet deres sociale netveerk. Nar man skifter
skole, giver det mulighed for, at man lerer at bega sig i nye sociale arenaer. Deltagerne
tilkendegiver, at de er glade for at vaere integreret i naermiljget og trives bedre socialt, fordi de kan
veere sammen med deres venner i fritiden.

I forhold til deltagernes skoleliv viser udtalelserne saledes, at de far deekket deres
kontaktbehov ved at ga i skole i nermiljget og have normalthgrende venner her. Ingen faler sig
isoleret eller socialt ekskluderet, men bliver betragtet som ligevaerdige af deres kammerater. De

foler sdledes ikke, at de bliver udsat for stigmatisering af kammeraterne. Samtidig dakkes

203 B sp. 48-53.
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selvveerdsbehovet, idet de tilegner sig faglige kompetencer og kan fglge med i undervisningen, som

giver mulighed for selvrealisering i det fremtidige liv.

11.5 Venner

De sociale arenaer er med til at forme identiteten, idet man ved at spejle sig i andre jeevnaldrende
kan inspireres til at afprave forskellige roller. Vennerne bliver derfor en altafgerende faktor i unges
liv og kan vere en forudsetning for social trivsel. De sociale arenaer foregar ikke kun i skolen og
familien. Bern og unge har ofte et aktivt fritidsliv, som er med til at udvikle deres sociale
kompetencer og give dem andre faerdigheder, som kan opfylde selvverdsbehovet.

Deltagerne har et meget aktivt fritidsliv. Alle Cl-teenagerne gar til sport som f.eks. fodbold,
springgymnastik og badminton, hvilket viser, at de trives fysisk. De fleste ses ogsa med deres
venner i ungdomsklubben. D: jeg gar i fodboldklub, og sa gar jeg pad DGI-(region) juniorhold. Og
sa (...) er jeg ved at treene et gymnastikhold. Jeg er hjalpeinstruktar. (D, sp. 54).

54,

F: Og sa mandag er jeg til springgymnastik, og tirsdag er jeg til fodbold, og sa en
gang om ugen spiller jeg fodboldkamp, og sa gar jeg ture med min kanin nasten hver
dag.

I: Ja. Og din far sagde, at du ogsa passede bgrn?

F: Om onsdagen gar jeg. Der henter jeg en dreng fra bgrnehaven af og skal fglge ham
hjem, indtil hans foraeldre kommer. (F, sp. 54).

D og F har saledes begge ansvarsomrader som at passe bgrn og treene et gymnastikhold, hvilket
kraever nogle sociale ressourcer og ansvarsbevidsthed. Nar de unge er ssmmen med deres venner,
snakker de sammen, star pa rulleskajter, spiller spil eller fodbold. D: Ja vi spiller computer og
fodbold og snakker og driller hinanden (...) og karer crosser og knallert og alt muligt. Alt hvad
venner gar. (D, sp. 58). En rigtig god dag for teenagerne er, nar de sammen med deres venner og
f.eks. spiller fodbold. En darlig dag for de unge er f.eks., ndr man er alene og ser fjernsyn eller
keder sig i skolen og har problemer med opgaverne, eller man skal lave en masse lektier, og det

regner.”%*

54.

I: Hvordan ser en almindelig god dag ud for dig?
F: At man ingen lektier far for.

I: (griner) Ja.

204 ACF sp. 54
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F: Ej det er nok, at jeg har haft en god dag med, hvor f.eks. solen skinnede, eller jeg
har faet en masse ros over et eller andet, eller har haft snakket med mange.

I: Ja hvad sa hvis det var en darlig dag?

F. Det var bare, at ingen af ens venner var i skole, og man bare ingenting kunne lave,
fordi man kedede sig helt vildt.. (F, sp. 54)

11.5.1 Selvsteendighed

| teenagealderen indtreder en begyndende selvstendighed, hvor man danner sig et liv uden
foraeldrene og uden for skolen. Nar de unge gar ud uden deres forzldre, besgger de deres venner,
tager til fritidsbeskeftigelser eller pa biblioteket. B, D, E og F kan godt ga i forretninger alene en
gang imellem. A og C gar mest i forretninger med deres venner eller har en foraelder med. Der er
ikke sa mange af de unge, som rejser pa egen hand. Pigerne A og F har flere gange taget bussen
selv, men A synes ikke, hun er Klar til at tage toget ind til en sterre by alene. F har pravet at flyve til
Norge med sin storsgster, men ville ikke gere det alene, fordi det var sveert at hgre, hvad der blev
sagt i hgjtalerne. B og D ville ikke have noget imod at tage bus eller tog alene, men har ikke rigtigt
pravet det endnu. E ville nok foretreekke at have sine foreldre med, ligesom C ogsa foretreekker
det.?® Svarerne viser, at teenagerne har en begyndende selvstendighed, og de godt kan klare en del
pa egen hand. Der spores en forsigtighed med hensyn til rejseaktiviteter og byture, og der er stadig

behov for foraldrenes tilstedeveerelse.

11.5.2 Deve og hgrende venner

Nar de unge beskriver deres venner, sa har alle deltagerne bade normalthgrende venner og dave/
hgrehemmede venner. B og C har hver en ven med Cl/hgreapparat og ellers kun normalthgrende
venner. A har normalthgrende venner, men holder ogsa meget sammen med sine gamle venner fra
tegnsprogsmiljget. D og E har flest normalthgrende venner, men er ogsa venner med hinanden og
nogle af de andre Cl-brugere, som deltog pa Decibels arsmgde. F’s bedste venner har ogsa Cl, men
hun har ogsa mange normalthgrende venner fra klassen og til fodbold. Alle deltagerne synes, at
deres venner respekterer, at de kan have svart ved at hgre. Nogen venner kan godt glemme at tale

tydeligt en gang i mellem, men sé beder de dem bare om at gentage.*®

Generelt kan man se af svarene, at de unge trives rigtig godt socialt med deres venner. De unge
foretreekker ogsa at veere sammen med deres venner og snakke eller spille bold frem for at sidde

205 AF, sp. 55-57
206 ALF sp. 58
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alene og se fjernsyn eller spille computer. Det er et vigtigt aspekt af de unges sociale trivsel og
udvikling, fordi man udvikler sociale kompetencer til brug for at danne en selvstendig identitet. |
forhold til kategorien Udvikling og aktivitet kan man se, at de unge har flere ansvarsomrader som
f.eks. fritidsjobs og trenerjobs eller spiller pa et fodboldhold og laerer ogsa her afggrende sociale
spilleregler og andre ferdigheder, som kan vare med til at forme identiteten og de fremtidige
muligheder for livskvalitet. 1 deres venskaber og fritidsliv opfyldes derfor kontaktbehovet og
selvvaerdsbehovet. Desuden har de unge bade normalthgrende venner og hgrehemmede venner,
hvilket giver dem mulighed for at indga i flere forskellige sociale arenaer. De kan dermed bevage
sig mellem flere kulturer og faler sig respekteret af deres normalthgrende venner.

11.6 Dgvhed, identitet og fremtid

For unge med CI er der flere faktorer, som ger sig geldende vedrgrende fremtid, tilhgrsforhold,
kultur og sprog. Som teenagere har de nu mulighed for selv at veelge, hvordan deres tilhgrsforhold
til dgvekulturen, andre Cl-brugere og den hgrende verden skal veere fremover. Foraldrene har givet

de unge mulighed for at veere en del af majoritetssamfundet, men hvad egnsker de selv?

11.6.1 Forhold til dgvekulturen og andre Cl-brugere

Tegnsproget er efterhanden blevet valgt fra i deltagernes familier og er blevet nedprioriteret i takt
med, at bernene har tilegnet sig et bedre talesprog og udelukkende har talt dansk i skolen.
Tegnsproget er en vigtig del af de dgves kultur og en forudsztning for at indga i devekulturen og
dets foreningsliv.?®” Spargsmalet er saledes, hvor stor forudsatning de unge har for at indgd i
devekulturen, nu hvor de har mulighed for selv at veelge det.

De unge bliver adspurgt om deres forhold til tegnsprog og gnske om at genoptage det. A er
den eneste deltager, som har gaet pa deveskole, og hun bruger stadig tegnsprog sammen med sine
gamle venner. C bruger aldrig tegnsprog og kunne ikke tenke sig at genoptage det. De andre
deltagere kan kun lidt tegnsprog i dag og bruger det mest, nar de mgder andre Cl-brugere, som ikke
herer sa godt. D og E faler ikke, de har behov for at lare tegnsprog igen. I: Kan du stadig noget
tegnsprog? D: Ja, det er ikke s& meget. I: Kunne du teenke dig at leere det lidt igen, eller? D: Nej,
for hvad skal jeg bruge det til, jeg kan jo snakke helt normalt. (D, sp. 61). B kan stadig noget
tegnsprog og Vil maske gerne genoptage det senere. F kunne godt tenke sig at laere noget mere

tegnsprog, sa hun kan bruge det med sine Cl-veninder.

27 \Widell, 1988, s. 188-193
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61.

F: Altsa f.eks. A og K og J — mine tre veninder, sa nogen gange hvis der er meget stgj
i baggrunden, s& bruger jeg ogsa fingrene lidt — til de ord jeg ved, hvad er pa
tegnsprog.

I: Sa kunne du tenke dig at leere noget mere?

F: Tegnsprog ja det er sjovt. (...) Men det er ikke sjovt, hvis man skulle gare det hver
dag. (F, sp. 61).

Citatet ovenfor viser, at F synes tegnsproget kan hjeelpe lidt i situationer med baggrundsstgj, men at
det ikke er noget, hun har lyst til at veere afhangig af. De fleste deltagere har ikke et brugbart
tegnsprog i dag, men halvdelen svarer, at de gnsker at vedligeholde eller genoptage tegnsproget, sa
de kan bruge det sammen med nogle af deres venner. Det kan ikke ses direkte af besvarelserne, men
min vurdering er, at de betragter det at leere tegnsprog som at laere et fremmedsprog eller lign. frem
for at bruge det som et ngdvendigt kommunikationsmiddel eller genfinde deres kulturelle ophav.?®®
Tidligere var der flere enkeltintegrerede dave med hgreapparat, som valgte at blive en del

209 Mange af Cl-bgrnene hgrer dog bedre med Cl, og spargsmalet

af dgvekulturen i teenagealderen.
er saledes, om de stadig foler behov for at vaere en del af en minoritetsgruppe, hvor
funktionsnedszattelsen accepteres i hgjere grad end i majoritetssamfundet.

De fleste deltagere mader ikke sd mange deve tegnsprogsbrugere. A mgder sine gamle
venner og nogle af lererne fra dgveskolen og vil gerne se dem fremover. De andre mgder ikke
mange deve tegnsprogsbrugere. De ses dog alle med andre Cl-brugere og hgreapparatbrugere pa
barnehgrekurser og pa Decibels arsmgde i Legoland. B og C har enten ikke overvejet eller er lidt
ligeglade med, om de mgder nogen dgve fremover. D, E og F mener alle, at de vil holde kontakt
med de andre Cl-brugere fremover. De synes, det er rart at mgdes med de andre Cl-brugere i
Legoland hvert ar og kunne godt teenke sig, at der var flere arrangementer, sa de kunne ses oftere.
Alle tre deltagere synes, de har noget serligt sammen med deres Cl-venner, som de ikke har med
deres normalthgrende venner. Med Cl-vennerne kan de snakke sammen om de problemer, de kan
have med ClI en gang imellem, f.eks. hvordan det er, nar man har en keareste, eller hvad man ger,
hvis man taber sit CI. C, D, E og F blev spurgt, om de godt kunne tenke sig, at der var flere pa
skolen, som havde CI, men det var de umiddelbart ikke interesserede i. Hvilket viser, at de godt kan
trives socialt som eneste Cl-bruger i en harende gruppe.?’® C har en klassekammerat, som bruger
hgreapparater, men det havde ikke den store betydning for ham, at de var en anden hgreheemmet i

2% Man kan ikke sige, at deltagerne er fadt ind i davekulturen, da de alle har harende foraldre, men de har som smé leert
tegnsprog, der er et element af dgvekulturen.

29 v/ikkelsg, Anne bilag i: Roslyng, s. 43, 2005

20 CF, sp. 62
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klassen. I: (...) er det sa rart, at | er to, der bruger teleslynge i klassen? C: Det ved jeg ikke, det er

lige meget. (C, sp. 69). D er ikke pavirket af, at han er den eneste i klassen med CI.

62.

I: Kunne du teenke dig, at der var nogle pa din skole, der havde det ogsa?

D: Nej, det har jeg faktisk ikke teenkt over. Sa det er jeg faktisk ligeglad med. (...)

I: S& hvis du nu f.eks. valgte at ga pa efterskole eller et eller andet sted, kunne du sa
godt teenke dig, at det var et sted, hvor der ogsa var nogle, der havde CI?

D: Nej. Fordi jeg faler, at jeg er et normalt menneske. (D, sp. 62).

D’s svar viser, at der godt kan opstda en ambivalens over for den gruppe, som ogsa har
funktionsnedszttelsen, hvis man sammenligner med hans tidligere svar pa spergsmél 15.2'* Her
udtaler han, at nar man mgdes med andre brugere, bliver han bekreftet i, at han ikke er den eneste
med CIl. Goffman beskriver, at stigmatiserede kan have en ambivalens over for andre i samme
situation, fordi man pa den ene side faler sig mere ligeveerdig og accepteret i deres selskab, men pa
den anden side konstant bliver mindet om funktionsnedseettelsen i dette forum og dermed vil fgle

sig mere normal ved at omgas normalthgrende. Denne ambivalens ses ogsa tydeligt hos B.

61.

(...) I: S& du mader ikke nogen af dem fra din gamle klasse*** mere?

B: Nej. De bor langt veek.

I: De bor langt veek ja. S& kunne du tenke dig pa et tidspunkt at prgve at lere
tegnsprog igen og sadan genoptage det?

B: (pause) men jeg kan da noget tegnsprog, men det ville jeg da maske gerne.
I: Ja, prgve at bruge det lidt senere hen?

B: Ja.

I: Sadan til at snakke med andre, som er dgve eller?

B: Ja, det vil jeg nok prave pa et tidspunkt maske.

I: Ja.

62.

I: Mgder du nogen dgve?

B: Overhovedet ikke.

I: Nej okay, og ville du gerne mgde nogen fremover?

B: Hm jeg er sadan lidt ligeglad, men altsa de dgve, altsa jeg har jo pravet dem nu.
I: Ja.

B: Det er de normale, jeg snakker med nu.

I: Ja. Sa det er lidt lige meget for dig.

B. Ja.

I: Og hvad sa med andre, der bruger CI?

B: Dem har jeg fuldsteendigt glemt — nogen af dem har jeg. Men der er nogen af dem,
jeg stadig er lidt sammen med.

(B, sp. 61-62)

211 g afsnit 11.1.2 eller Bilag D sp. 15
212 centerskolen
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Hvorfor vil B genoptage tegnsproget, hvis han ikke gnsker at deltage i dgvekulturen fremover?
Maske vil han gerne bevare et forhold til nogle dave eller Cl-brugere, men har brug for at distancere
sig fra dem i teenagealderen, fordi han saledes faler sig mere normal. D beskriver i spgrgsmal 15, at
man kan have brug for at vaere en del af Cl-gruppen en gang imellem, men han har ogsa behov for
at leve og blive accepteret som et normalt menneske. Ovenstaende citat viser netop, at D faler sig
integreret i det hgrende samfund. Det viser, at han kan klare sig hgremaessigt og socialt i denne
gruppe. Det samme resultat ses af A’s besvarelse af spgrgsmal 45, hvor hun udtaler, at
kammeraterne ser hende som en helt almindelig pige, og hun dermed ikke tenker over, at hun har
C1.® Som udgangspunkt er der derfor ingen af deltagerne, der faler sig stigmatiserede i deres
omgangskreds. Nogle enkeltintegrerede deve og harehemmede, har ikke falt sig som en ligeverdig
del af majoriteten og har derfor falt behov for at skifte til specialskoler.”*

Nogle af de unge har alligevel brug for at indga i relationer til andre unge med CI eller
hareapparater f.eks. ved at sgge optagelse pa Frijsenborg Efterskole. Det er en almindelig efterskole
med plads til ca. 20 % hgreheemmede elever. Der bliver ikke spurgt ind til arsagen hertil, f.eks. om
A og F veelger denne efterskole pga., at der er en stgrre social accept af hgrehemmede, eller om det
er nemmere at fglge med fagligt, nar der bliver taget hensyn til hgreproblematikker i
undervisningen. En arsag kan vare, at man i teenagealderen begynder at acceptere hgrenedszttelsen
som en del af ens identitet, og det bliver relevant at spejle sig i forhold til andre med de samme
vilkar. Desuden kan de unge forberede sig pa at skabe bedre rammer for deres fremtidige liv, ved at
der fokuseres pa uddannelsesmuligheder og rettigheder. Accept af funktionsnedsattelsen som en del
af sit hele jeg er netop, hvad Goffman, mener der skal til for at blive accepteret socialt i samfundet
og ikke fole sig stigmatiseret. Det bliver saledes muligt at betragte sig selv som et normalt

menneske, der kan have brug for nogle ekstra foranstaltninger for at opna livskvalitet.

11.6.2 Social identitet

Professionelle og pargrende inden for Cl-omradet samt personer med tilknytning til dgvekulturen er
uenige om, hvorvidt Cl-bgrnene vil trives bedst som hgrende eller dgve, og hvordan deres identitet
vil udvikles. Det giver anledning til at spgrge teenagerne selv, om der er uoverensstemmelse
mellem deres sociale identitet og jeg-identiteten, og om dette vil medfere en splittet

identitetsfalelse.

213 S afsnit 11.4.2 eller Bilag A, sp. 46
2% Anne Vikkelsg, bilag s. 42 i Roslyng, 2005.
Tendens til at engelske Cl-teenagere skifter fra enkeltintegration til specialskoler, i Wheeler, 2007
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Deltagerne blev spurgt, om de mener, andre mennesker betragter dem som dgve eller hgrende. De
fleste af teenagerne mener, at de bliver betragtet som hgrende. E: Hgrende - dgv. Det kommer an
pa, om det er dem, der kender mig, eller fremmede. I: Hvis det nu er fremmede?

E: Sa er det nok hgrende, fordi de ved jo ikke, at jeg har Cl, med mindre de lige kommer til at se
det. (E, sp. 60). D og F svarer dog, at de tror folk ser dem som lidt af hvert. D: De tenker nok, er
han mon dav, eller er han hgrende? Han er nok begge dele. Fordi, det er jeg jo. Jeg er jo hgrende,
nar jeg har dem pa, og jeg er jo dgv, nar jeg har dem af. (D, sp. 60). 4 deltagere mener séledes, at
andre opfatter dem som hgrende, ligesom Wheeler udtrykker det i citatet ovenfor, hvor 2 deltagere
mener, at andre ser dem som bade hgrende og dgve. Hvis det er de nermeste venner og familien,
der skal vurdere teenagernes sociale identitet, mener alle deltagerne, at de ser dem som hgrende. I:
Hvad sa med dem, der kender dig rigtig godt, ser de dig som dgv eller hgrende, tror du? F:
Hgrende tror jeg. Jeg kan jo sagtens snakke og forstd og alt det der. (F, sp. 64) A mener dog, at
hendes gamle venner fra tegnsprogsmiljget stadig ser hende som dgv, mens de andre i hendes

omgangskreds ser hende som hgrende.?™

11.6.3 Jeg-identitet
Men hvordan betragter de unge selv deres identitet, fgler de sig dave eller hgrende? F betragter sig
bade som hgrende og dgv. De 5 andre unge ser sig primart som hgrende, men flere af dem udtaler

0gs4, at de er dgve i nogle situationer.?*®

Det kan derfor veere sveert at veelge den ene identitet frem
for den anden. I: Ser du dig selv som dgv eller hgrende? A: Hgrende synes jeg. I: Ja? A: Men om
aftenen, sa er jeg dav, synes jeg, fordi sa er der jo sadan forskel mellem det. I: Sa det er lidt bade
0g? A: Ja. I: Men mest hgrende? A: Ja. (A, sp. 63). Sa selvom A ser sig som hgrende, oplever hun
ogsa, at der er en forskel pa at veere sammen med dgve og hgrende venner, ndr man skal overnatte

sammen.

A: (...) fx i weekenden der har jeg veeret pa hyttetur (...) med mine venner, og jeg
synes, det var meget sadan anderledes end at vaere sammen med hgreheemmede, fordi
at nar jeg skal sove, sa er jeg den eneste, der er dgv om natten.

I: Ja?

A: Sa det er meget sadan meerkeligt at veere sammen med hgrende. (A, sp. 65)

E faler sig mere som hgrende, idet han sammenligner sig med andre, der ikke har lige sa godt
udbytte af ClI.

215 AF, sp. 60 og 64.
218 A-F, bilag x-x, sp. 63
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63.

I: Hvad med dig, ser du dig selv som dgv eller hgrende?

E: Hagrende, fordi at jeg kan jo hare mange ting, og det er der ikke mange Cl’ere der
kan sadan. De har jo et skel pa 2 maske - ved [skalaen] fra 1-5.

I: Ja, sa du synes, du er hgrende.

E: Ja, men selvfalgelig er jeg dav.

I: Ja— i nogen situationer?

E: Ja.

I: Men nar du teenker pa dig selv, sa teenker du det, som du kan hgre?

E: Ja. (E, sp. 63)

B forklarer samtidig, at han skal tale langsommere med nogle af dem, der ikke hgrer lige sa godt, og
at man bare kan tale “normalt” med de normalthgrende venner.?!” Begge deltagere viser saledes, at
de faler sig mere som hgrende i forhold til nogle andre Cl-brugere og hgrehemmede. Det samme
ger sig geldende, nar de unge bliver spurgt, om de helst vil have en dgv eller hgrende kareste. A og
C havde ikke rigtig overvejet dette spgrgsmal, men har umiddelbart ingen praeferencer. Her kunne
foraeldredeltagelsen ogsa spille en rolle, da kerester er et lidt privat emne, som kan veere lidt
gmtaleligt at tale frit om, nar ens forzeldre sidder ved siden af. B tilkendegav, at han helst ville have

en normalthgrende kareste.

59.

I: (...) ville du sa helst have en dav eller hgrende kaereste?
B: Harende.

I: Harende helt klart.

B: Ej men selvfglgelig er der mange piger, der godt kan lide mig ik!
I: (griner)

B: (griner) altsa ja hgrende det regner jeg med, jeg far.

I: Ja, det ville du umiddelbart synes?

B: Hmm.

I: S& du ville ikke have en dgv kereste?

B: Ikke en der brugte tegnsprog.

I: Nej.

B: Jeg ville gerne have en kereste, som er lidt anderledes.
I: Ja?

B: Som hgrer normalt.

I: Ja, hvordan anderledes? Anderledes end dig eller?

B: Harer normalt og er ikke lige som mig. (B, sp. 59)

Ud fra dette citat kan jeg igen tolke, at B foler sig mere normal ved at distancere sig fra
stigmagruppen og omgas normalthgrende. D foretraekker ogsa en hgrende kereste, men det ma

gerne vere en, der ogsa bruger CI.

278 sp. 62
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59.

I: (...) vil du sa helst have en dav eller hgrende kaereste?

D: Hgrende keereste... nok.

I: Herende keareste. Men ville du have noget imod, at din kareste ogsa havde ClI
f.eks.?

D: Nej.

I: Det skulle bare veere én der...

D: Det skal bare veere én, der kan tale og kan hgre i hvert fald.

I: Ja.

D: Maske bare ligesom mig. Der kan hgre ligesom mig. Der kan hgre lige sa godt
med en Cl. Det ma det da godt veere.

I: Ja.

D: Bare ikke sadan én, der snakker med tegnsprog.

I: Nej.

D: det gider jeg ikke, for det kan jeg ikke serligt godt mere. (D, sp. 59)

Begge citater viser, at B og D ikke umiddelbart faler tilknytning til dgvekulturen eller forbinder
deres fremtidige forbindelser med tegnsprogsmiljget, men mere ser deres fremtid i det hgrende

miljg. E og F er derimod ligeglade med, om deres kerester er hgrende eller dave. I: (...) sa det

kunne ogsa godt veere en, der brugte tegnsprog? E: Jah s ma jeg jo til at laere noget. (E, sp. 59).

59.

I: S&dan i fremtiden ville du sa helst have en dgv eller harende kareste, tror du?

F: Det er jeg ligeglad med. Bare man kan stole pa ham. (...) Og han ser okay ud. Han
skal ikke veere sadan en med 70 meter langt skaeg og sadan.

I: (griner) Nej det ville nok ikke veere sa praktisk. Hvad med sadan, hvis det var en,
der brugte tegnsprog?

F: Det er jeg lidt ligeglad med. Bare man kan stole pa ham. (F, sp. 59)

Dette citat stemmer overens med, at F bade faler sig hgrende og dev og derfor ikke tager
umiddelbar afstand fra at indga i relationer i begge miljger. E faler sig mest som hgrende, men har
ikke noget imod at have et forhold til en tegnsprogsbruger.

D og F synes ikke, det var et problem, at der var forskel pa deres sociale identitet og
jeg-identiteten. Det fremgar heller ikke af de andre besvarelser, at nogle af deltagerne faler sig
splittede mellem to identiteter, som frygtet af skeptikere. Deltagerne er stadig i puberteten og er
ifalge Erikson i feerd med at lgse en identitetskrise. Det virker ikke som om, at de unge lgser
konflikten med negativt udfald og far problemer med at indga i relationer til andre. Hvis man
betragter identiteten som flydende jeevnfer Bauman, har de unge mulighed for at skifte mellem flere
identiteter alt efter hvilke relationer og situationer, de er knyttet til. Jeg mener, at de har gode
forudsaetninger for at fa opfyldt kontaktbehovet og fa et velfungerende familieliv i fremtiden. Dette

kan ogsa udledes af, at de unge giver udtryk for, at de trives socialt i de offentlige og private
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arenaer, de befinder sig i. I det multikulturelle og postmoderne samfund bliver det en fordel at
kunne skifte mellem flere kulturer og identiteter. Et par af de unge er abne over for begge kulturer,
mens andre har brug for at distancere sig fra stigmagruppen i teenagearene og finde andre arenaer,
hvor de ogsa faler sig respekteret og accepteret som individer.

En arsag til, at de unge kan have sveert ved at rubricere sig selv, og til at der er forskel
pa den personlige og den sociale identitet, kan veere, at Cl-teenagerne danner en helt ny gruppe. Det

bliver saledes problematisk at betegne dem som vearende udelukkende hgrende eller dave.

11.6.4 Fremtidsperspektiver
| teoriafsnittet blev det pointeret, at jo flere sociale og faglige kompetencer unge oparbejdede, des
bedre livskvalitet kunne man opna. Integration i majoritetssamfundet finder i hgj grad sted pa
arbejdsmarkedet. Det er derfor relevant at vide, om de unge har et positivt syn pa deres fremtid i
forhold til uddannelse og arbejdsliv.

A, C, D og F vil gerne ga pa efterskole, nar de er feerdige med 9. klasse. Herefter
gnsker A at arbejde pa et dyrepensionat eller vere fotograf. C overvejer at blive falckredder, og D
vil gerne veaere brandmand, mekaniker eller bildesigner. F vil gerne have en uddannelse og maske
arbejde pa kontor, mens E vil pa gymnasiet og uddanne sig inden for IT. B overvejer at blive tamrer
eller politimand. De fleste af deltagerne mener, at de har samme muligheder pa jobmarkedet, som
deres normalthgrende kammerater har. F og D ved godt, at der er et par erhverv, som de ikke kan
besidde f.eks. livredder, dykker, pilot eller politimand, men de har til gengseld mange andre
muligheder, s& de ser positivt pd fremtiden.?'® Cl-hgrelsen giver dem gode muligheder for at f en
uddannelse og tage del i arbejdsmarkedet ifglge Huber m.fl.’s undersggelse. Selvom flere af
deltagerne ikke helt ved, hvad de vil, har de alle fremtidsplaner, der inkluderer efterskole,
uddannelse og erhverv. Mulighederne tegner sig for, at de kan fa daekket et selvrealiseringsbehov og
opna livskvalitet i kategorien udvikling og aktivitet ved at blive en integreret del af

majoritetssamfundet fremover.

11.6.5 Gode og darlige oplevelser
Deltagerne blev spurgt, om de kunne navne nogle gode oplevelser, efter de havde faet CI. A
nevner hytteturen med klassekammeraterne, idet hun kan vaere mere sammen med de hgrende

venner. C fortaeller om sin sommerferie med familien. B er glad for at spille fodbold med vennerne

218 AF, sp. 67-69
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eller veere med til fadselsdage. F holder altid fadselsdag med sine Cl-veninder, hvor de overnatter
hos hinanden. E kan godt lide at komme pa Decibels arsmgde i Legoland og ses med Cl-vennerne,
og D fortaeller om et bgrnehgrekursus pa Frijsenborg efterskole, som han syntes var sjovt at deltage
i. Darlige oplevelser er der tilsyneladende ikke sa mange, der har haft. A navner lejrskoleturen,
hvor hendes Cl gik i stykker. B navner ligeledes, nar Cl’et gar i stykker pga. fugt. D omtaler
dengang, han blev drillet i bgrnehaven. De gvrige deltagere kunne ikke komme i tanke om nogen
darlige oplevelser med Cl. Svarene viser saledes, at Cl-teenagerne har flest positive oplevelser med
C|.219

Som Cl-bruger kan teenagealderen opleves som en opbrudstid. Identitetsdannelsen kan veare ekstra
svaer, idet man star over for flere valg, der ma velges til eller fra. De unge er vokset op i begge
miljoer,?® men befinder sig nu i det harende miljg og trives her. Kun A har stadig kontakt til
tegnsprogsmiljget via sine gamle venner fra deveskolen og vil gerne holde kontakt med dem
fremover samt udvikle tegnsproget. Der tegner sig derfor ikke det store behov for at veere en del af
devekulturen. Deltagerne giver ikke udtryk for, at de feler sig marginaliseret pga. stigmatisering.
Nogle af de unge synes, det kunne veere sjovt at genoptage tegnsproget, sa de kan bruge det med
nogle af deres venner. Umiddelbart tolker jeg dette som et lystbetonet behov og ikke en
ngdvendighed, idet andre af Cl-teenagerne udtrykker, at de ikke har brug for tegnsproget mere.

At de fleste Cl-teenagere ikke har behov for at mgdes med dgve, betyder ikke, at de
afviser samvaer med andre Cl-brugere. Der er flere, som har behov for at vere sammen med
ligeveerdige en gang imellem, sa man kan snakke om evt. problemer og ikke fgle sig som den eneste
Cl-teenager i Danmark. Alle deltagerne har ogsa en eller flere venner med ClI eller hgreapparat, som
de gerne vil fortsaette med at se fremover. B og C giver udtryk for, at de ikke har sa stort behov for
at ses med andre Cl-brugere eller dave. Dette kan skyldes, at de fagler sig mere normale ved at
identificere sig med normalthgrende og dermed har behov for at distancere sig fra stigmagruppen i
teenagearene. Der ses derfor tydeligt en ambivalens i deltagergruppen. Pa den ene side kan der vare
et behov for at ses med andre Cl-brugere, og pa den anden side faler de sig ogsa som almindelige
teenagere og trives lige sa godt med normalthgrende venner.

I forhold til teenagernes sociale identitet bliver de oftest betragtet som hgrende af
andre mennesker. Jeg-identiteten er lidt svaerere for de unge at beskrive. F fgler sig bade som dgv

og hagrende, mens de andre deltagere primeert fgler sig som hgrende. Flere af dem siger dog, at de i

219 A-F sp. 65-66
220 & naer C

86



nogle situationer ogsa er dgve f.eks. om natten, eller nar man bader, og at man der kan blive mindet
om, at man ikke er helt normalthgrende. Der er dog ingen af deltagerne, der giver udtryk for, at de
foler sig splittede eller ikke accepteres i det hgrende miljg. Dog kan det tenkes, at
identitetsdannelsen kan vere lidt mere turbulent for Cl-teenagere, idet de kan treffe flere
identitetsvalg. Dette kan samtidig give dem styrke og valgfrihed i forhold til at klare sig i de sociale
arenaer fremover, hvor bade selvvardsbehovet og selvrealiseringsbehovet kan blive opfyldt.
Cl-teenagerne er blevet konfronteret med reaktioner fra det normalthgrende miljg
tidligt i deres liv, idet de er blevet placeret i et alment padagogisk skoletilbud. Deltagerne giver
udtryk for at trives her og faler sig accepteret, som dem de er. To af deltagerne ser sig sammen med
en hgrende kareste, mens to er abne overfor relationer med bade tegnsprogsbrugere og hgrende. To
deltagere har ikke taget stilling til dette pa nuvarende tidspunkt. | forhold til uddannelse og job vil
de fleste pa efterskole. Herefter vil deltagerne tage en erhvervsfaglig eller gymnasial uddannelse og
finde et job. Selvom nogle af deltagerne godt ved, at de ikke kan besidde alle erhverv som CI-

brugere, udtrykker alle deltagerne et positivt syn pa fremtiden.

11.7 Sammenfatning af resultaterne

6 unge Cl-brugere beskriver deres livssituation ud fra 6 emner i deres dagligdag. | kategorien
devhed og dit CI tilkendegiver deltagerne, at de trives fysisk godt med deres CI. Alle gar med CI pa
fuld tid fra morgen til aften.??! De positive aspekter ved ClI er, at man kan hgre og har nemmere ved
at kommunikere med venner og familie, mens de negative aspekter ved CI er teknikkens
begraensninger og problemer med baggrundsstej eller folk der taler med ryggen til. Deltagerne rater
deres hgrelse pa 4,16 pa en skala fra 1-5, men kan have problemer med at hgre i baggrundsstgj. Alle
deltagerne anbefaler CI til foreldre med dgve bgrn, og de er glade for, at beslutningen blev taget pa
deres vegne, sa de kunne komme til at hare i deres liv.

I forhold til andre mennesker kan det veere en udfordring at forholde sig til nysgerrige
blikke og spargsmal. Nogle af de unge giver udtryk for, at det ikke er sa rart at forholde sig til disse
spgrgsmal. Det har derfor hjulpet flere at have en kontaktperson fra Cl-centeret eller have en
foreelder ude og forteelle klassekammeraterne om CI. Deltagerne kan godt fale sig stigmatiserede
ved at mgde nye mennesker, nar de stiller spargsmal, men deltagerne har ikke problemer med at
bede folk om at gentage. Det viser, at de accepterer funktionsnedsattelsen som en del af dem selv,

der skal tages hensyn til.
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Alle deltagerne oplever, at der er god kommunikation i familien. Generelt faler de sig accepteret og
respekteret i familien, hvilket er et vigtigt aspekt af livskvaliteten hos barn og unge.

Deltagerne trives i skolen bade fagligt og socialt. Nogle synes, at sprogfagene er
sveere at fglge med i, men alle deltagere faler, at de far den ngdvendige hjelp til at klare sig i
undervisningen. De fleste er glade for at ga i skole, men et par af teenagerne giver udtryk for at
veere lidt skoletratte, hvilket kan skyldes, at koncentrationsniveauet er lavere i teenagealderen
jeevnfar teoriafsnittet. Det kan ogsa skyldes, at man som Cl-bruger ma koncentrere sig mere, nar der
f.eks. er baggrundsstgj. Ingen deltagere bliver drillet eller mobbet af deres kammerater. Fire
deltagere har skiftet skole. For to deltagere skyldtes dette skift, at der ikke var flere spor pa den
gamle skole. De havde ingen problemer med at blive accepteret i den nye klasse. Skiftet til en starre
skole var med til at forberede dem pa at kunne deltage i sterre offentlige arenaer som f.eks.
gymnasiet eller efterskolen. De to andre deltagere skiftede fra specialskole til et alment paedagogisk
skoletilbud. De skulle derfor veenne sig til, at der kun blev talt dansk i timerne, og at der var flere
elever i klassen. Begge trives i dag pa de nye skoler, iser fordi de har venner i nermiljget.

Alle deltagerne har bade normalthgrende venner og venner med CI eller
hereapparater, og deltagerne faler, at deres normalthgrende venner respekterer dem. De har alle et
aktivt fritidsliv, hvor de bl.a. dyrker sport, og nogle har fritidsjobs eller treenerjobs.

I kategorien davhed, identitet og fremtid har fem af deltagerne ikke tilknytning til
dovekulturen i dag, mens en enkelt deltager stadig har kontakt med sine venner fra
tegnsprogsmiljeet. Nogle deltagere synes, det er sjovt at bruge tegnsproget med deres venner, mens
flere giver udtryk for, at de ikke har behov for tegnsproget mere, fordi de taler ”normalt” nu. I
forhold til valg af keereste, gnsker to deltagere en hgrende kaereste, mens to er ligeglade med, om de
far en hgrende eller dov kaereste. De to sidste deltagere har ikke overvejet dette, men har
umiddelbart ingen praeferencer.

Nar de unge bliver spurgt om, hvilken social identitet de anses for at veere en del af,
mener de, at de bliver betragtet af andre som hgrende. De fleste ser sig selv som hgrende, men ved
godt, at de ogsa er dgve i nogle situationer. En deltager ser sig bade som hgrende og dgv, men ingen
af deltagerne giver udtryk for, at de faler sig splittede mellem flere identiteter. Tveert imod faler de
sig accepteret i det hgrende samfund og har et positivt syn pa fremtiden, hvor de alle gnsker at tage
en uddannelse og fa et arbejde.

Deltagerne giver saledes udtryk for, at de trives socialt i det hgrende miljg i familien, i

skolen og med deres venner. Desuden udvikles de ved at blive udfordret fagligt i skolen og have et
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aktivt fritidsliv. Dermed er kontaktbehovet og selvvaerdsbehovet opfyldt, hvilket medfarer en tro pa,

at selvrealiseringsbehovet ogsa kan blive opfyldt i fremtiden med job og familieliv.

12. Diskussion

| det felgende afsnit vil jeg diskutere, hvordan cochlear implanterede teenagere oplever deres egen
livssituation og identitet i det harende samfund. Jeg vil farst diskutere, hvilke forudsztninger CI-
teenagere har for at indga og trives i det hgrende samfund. Dernzst vil jeg diskutere de indsamlede
resultater i forhold til begreberne livskvalitet, identitet og stigmatisering, og herefter faglger en
diskussion om, hvorvidt Cl-teenagere fgler sig som en integreret del af det hgrende samfund eller
kan betragtes som en ny gruppe af hgrende. Efterfalgende perspektiveres der til The Ear
Foundations undersggelse af Cl- teenageres livssituation, og til sidst evaluerer jeg specialets

undersggelse.

12.1 Diskussion af resultaterne

Hvilke forudsatninger har Cl-teenagere for at indga og trives i majoritetssamfundet ifalge

eksisterende fagtekster?

Farste generation af de cochlear implanterede bgrn er pa vej til at blive voksne. De er vokset op
med en konstant uenighed i fagkredse om behandlingsforlgbet, habiliteringen og de kulturelle
tilhgrsforhold. Forzldrene har ud fra bedste overbevisning foretaget afgarende valg for deres barns
fremtid. De har givet dem hgrelse, og flere satser nu pa at integrere dem i naermiljget og det
omgivende samfund. Ifelge Tortzen (2008) har foraldrenes primare argument vearet, at de gnsker
deres bgrn skal vare en del af det hgrende samfund, da beherskelse af de talte sprog vil abne op for
en starre kontaktflade, og forage barnets fremtidige muligheder.??

Undersagelser viser, at flere deve bgrn ikke opnar et alderssvarende sprog- og
leeseniveau, hvilket medfarer, at de ikke kan gennemfgre et uddannelsesforleb og dermed bliver
haegtet af pa arbejdsmarkedet. Epinions undersggelse (2006) viser, at markant flere deve har et
lavere uddannelsesniveau, og ferre er i beskeftigelse sammenlignet med den normalthgrende

population. Flere studier bl.a. Dillon og Pisoni (2006) viser, at Cl-bgrn udvikler et stort set
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alderssvarende laeseniveau. Det giver de ngdvendige forudseatninger for at gennemfgre en
uddannelse og blive integreret pa arbejdsmarkedet. Det fremgar bl.a. af Huber m.fl. (2008), hvor
resultaterne viser, at der ikke er forskel pa uddannelses og arbejdsniveau for Cl-unge og en
normalthgrende population. Men flere faktorer er afgagrende for Cl-bgrns auditive og sproglige
udbytte ifglge Wie (2007), Percy-Smith (2006) og Nicholas og Geers (2006). Cl-bgrnene opnar et
stgrre udbytte, ved en tidlig og malrettet indsats i behandlingsforlgbet, det geelder isar tidlig
diagnostik og auditiv stimulering, tidlig implantation og talesproglig stimulering. Ved at tage hgjde
for disse faktorer i de fremtidige habiliteringsforlgb er chancen starre for, at Cl-bgrnene vil kunne
klare sig sprogligt og akademisk i det hgrende miljg. Men spgrgsmalet er, om der er en

sammenhang mellem sprog og trivsel, og om Cl-bgrnene ogsa vil trives i det hgrende miljg.

Ifalge Gaarde (2004) oplever over dobbelt sa mange deve elever at blive mobbet i skolen i
sammenligning med normalthgrende elever. Gaarde mener, at arsagen kan vare den besvearede
kommunikation, der kan opsta i familier med hgrende foreldre og dave barn.??® Flere foraldre til
Cl-bern tilkendegiver ligeledes, at kommunikationen i familien ikke har veret optimal, da de
benyttede doves tegnsprog.??* Percy-Smith (2006) viser, at der er en sammenhang mellem
sprogniveau og trivsel, idet de Cl-barn, som er placeret i et talesprogligt miljg, trives bedst ifalge
foreldrene.?® Dette kunne dog ikke pavises i andre undersggelser bl.a. Nicholas og Geers (2003).
Lorenz Johansens undersggelse (2008) viser, at enkeltintegrerede Cl-bgrn klarer sig akademisk pa
niveau med normalthgrende, men ringere pa kommunikative og adfeerdsmassige parametre. Lorenz
Johansen tilskriver denne uoverensstemmelse mellem hans resultater og Percy-Smiths (2006), at
hans undersggelse er begrenset i omfang. Andre undersggelser viser i overensstemmelse med
Percy-Smith (2006), at Cl-bgrn trives. Det fremgar bl.a. af Chmiel m.fl. (2000), hvor bade foraeldre
og Cl-bagrn mener, at bgrnenes sprogniveau og trivsel er forbedret efter Cl-behandling, hvilket
medfgrer en forbedret livskvalitet. Sahli og Belgin (2006) viser ligeledes, at deve bgrns
selvveerdsniveau stiger efter cochlear implantation. For begge undersggelser galder det, at de fleste
deltagere benytter engelsk som sprogkode, men det fremgar beklageligvis ikke, hvilken
skoleplacering de har. | Schorr (2006) er stagrstedelen af deltagerne enkeltintegreret i et alment
paedagogisk tilbud, og resultatet viser, at der ikke er signifikant forskel mellem normalthgrende

elever og Cl-brugeres ensomhedsfalelse.
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Idet det fremgar af bl.a. Percy-Smith (2006), at skoleplacering kan have en effekt pa det sproglige
og trivselsmassige udbytte efter cochlear implantation, mener jeg, det er en stor mangel, at nogle
undersggelser ikke inkluderer oplysninger om institutions- og skoleplacering. Det kan saledes ikke
entydigt siges, om der er en sammenhang mellem sprog og trivsel ud fra de valgte undersggelser.
Forskellene pa de forskellige undersggelsesresultater kan evt. skyldes, at nogle undersggelser har
for fa deltagere eller, at barnenes trivsel vurderes af forskellige personer i undersggelserne:
foreeldre, leerere og Cl-bgrn selv. Det mener jeg illustrerer, at livskvalitet er vanskeligt at vurdere,
da holdningerne er forskellige til hvilke behov, der skal vaere opfyldt for at opna livskvalitet. Det
fremgar bl.a. af Chmiel m.fl. (2000), hvor foraldrene vurderer tale-hgreforbedringer hgjest i forhold
til bagrnenes livskvalitet, mens bgrnene selv vurderer social trivsel hgjest i forhold til deres
livskvalitet.

Sammenholdt viser resultaterne af de eksisterende fagtekster og resultaterne fra
specialets undersggelse, at dgve bgrn med CI har gode forudsatninger for at kunne Klare sig
akademisk i skolen, tage en uddannelse og blive integreret i det hgrende samfund. Desuden har de
gode forudsetninger for at trives her, idet deres selvvard bliver vaesentligt forbedret efter cochlear

implantation, og de ikke fgler sig mere ensomme sammenlignet med normalthgrende elever.

Hvordan relateres begreberne livskvalitet, identitetsdannelse og stigmatisering til Cl-teenagernes

livssituation?

| teenagealderen gennemgar mennesket biologiske, kognitive og sociale forandringer. Denne
periode kan veere udfordrende for personer, der ikke oplever social inklusion og accept af andre.
Flere kritikere har udtrykt skepsis over for, om Cl-bgrn vil kunne leve fuldt integreret i det hgrende
samfund. Andre professionelle mener, at Cl-bgrnene vil blive accepteret og trives blandt
normalthgrende.??® Der var derfor et behov for at undersgge danske Cl-teenageres holdning til deres
livssituation, og hvilke oplevelser de havde med at leve i det harende samfund. 6 unge Cl-brugere
blev interviewet om deres syn pa at hgre med CI, deres forhold til familie, venner og andre
mennesker, hvordan de trives i skolen, samt identitetsforhold og fremtidsperspektiver. Resultaterne
blev sammenholdt med begreberne: livskvalitet, identitet og stigmatisering.

De unges livssituation fremstod generelt positivt, idet flere faktorer inden for

livskvalitet blev opfyldt. De unge trivedes fysisk med Cl-hgrelsen og benyttede coping-strategier i
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de situationer, hvor det var sveert at hgre. Deltagerne gik med CI hele dagen og falte sig ikke
stigmatiserede af at have det pa, men sa det neermere som en del af deres krop

Ifalge Goffman opstar stigmatisering oftest i mgdet med fremmede. Flere af de unge
havde ikke problemer med at mgde nye mennesker, men det kunne godt vere sveert at forholde sig
til folks blikke og spargsmal vedrgrende Cl, og i den situation kunne nogle af de unge godt fale sig
stigmatiserede. Deltagerne havde dog ikke problemer med at bede folk om at gentage, nar de ikke
forstod, hvad der blev sagt. Det star i modsetning til, at mange hgrehemmede ifalge Goffman ikke
gnsker at drage opmarksomhed omkring funktionsnedsattelsen for at blive stigmatiseret yderligere.
Cl-teenagerne accepterede funktionsnedszttelsen og turde st ved, at de kan have problemer med at
hgre. Dette sammenholdt med, at de unge ikke falte Cl-processoren var et stigmasymbol, viser, at
de unge er pa vej til at acceptere sig selv som hele mennesker med funktionsnedszttelsen som en
del af et helhedsbillede.

De unge trivedes socialt i familien, hvor de fglte, at de blev forstaet og respekteret.
Flere af deltagerne mente, at Cl havde gjort kommunikationen i familien nemmere. Ifglge Dencik er
familien det sted, hvor bgrn og unge kan fa opfyldt behovet for at fale sig unikke og have samveer af
mere emotionel karakter. En velfungerende kommunikation i familien er derfor en vigtig
forudseetning for bgrn og unges livskvalitet.

Cl-teenagerne trivedes ogsa socialt i skolen. Ingen blev mobbet eller fglte sig udenfor.
Det er en vigtig pointe, idet flere undersggelser viste, at enkeltintegrerede deve bgrn falte sig mere
ensomme og havde svarere ved at knytte venskaber sammenlignet med normalthgrende barn.?*’
Det er saledes muligt med Cl-behandling og de rette sproglige og personlige ressourcer at fale sig
inkluderet i en almindelig folkeskoleklasse. Fagligt falte de unge ogsa, at de kunne fglge med,
selvom flere synes, at sprogfagene var svare. Det er et vigtigt fokusomrade iser med henblik pa, at
fremmedsprog nu introduceres i 3. klasse. Det, mener jeg, kan veere et problem for flere elever med
Cl, idet der kan opsta en forsinket sprogudvikling pa dansk, og alle dermed ikke er parate til at have
engelsk og tysk sa tidligt i skoleforlgbet. Alle deltagerne mente dog, de fik den hjalp, de havde
brug for. Fire deltagere benyttede haretekniske hjeelpemidler i undervisningen. Det fremgik ikke af
interviewene, hvorfor to deltagere ikke anvendte hgretekniske hjelpemidler mere. | Wheeler m.fl.
(2007) mener forfatterne, det kan skyldes, at eleverne bliver betragtet som hgrende af de andre i
klassen og dermed ikke far tilbudt eller har lyst til at benytte hagretekniske hjelpemidler, som drager

opmarksomhed pa funktionsnedsattelsen. Men det kan ogsa skyldes, at de ikke opnar en optimal
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effekt ved at bruge hjelpemidlerne. Flere af deltagerne tilkendegav, at de havde problemer i
baggrundsstgj. Spargsmalet er saledes, om de unge far den hjalp, de har brug for. Hvis jeg vurderer
ud fra face-validiteten, virker deres udtalelser troveerdige. Man skal dog veaere opmaerksom pa, at det
kan veere sveert for unge at indremme, at de har behov for yderligere hjelp. Et andet fokuspunkt er
derfor, om Cl-bgrn far den rette hjelp i undervisningen, og at de hgretekniske hjaelpemidler ikke
bliver opgivet for hurtigt.

Det fremgar af Lorenz Johansens undersggelse (2008), at danske enkeltintegrerede Cl-
bern klarer sig akademisk pa niveau med normalthgrende, mens de ligger lavere pa det
kommunikative og adferdsmaessige niveau end normalthgrende elever. Enkeltintegrerede Cl-bgrn
kan derfor have brug for ekstraforanstaltninger for at klare sig i en almindelig folkeskole. Sa
hvorfor fjerne dem fra et beskyttet miljg, hvor de kan felge med i undervisningen og ikke afviger
fra de andre elever?

Ifolge Goffman er det mere hensigtsmeessigt, at individet bliver konfronteret med
afvigelsen tidligt i livet. P4 den made kan barnet langsomt opbygge sin identitet og acceptere
funktionsnedsattelsen. Sker det ikke, vil man farst senere i livet blive bekendt med afvigelsen, og
konfrontationen virker langt voldsommere. Han begrunder dette ud fra interviews med
stigmatiserede. Pastanden kan muligvis modsiges af andre, som oplever, at konfrontationen er
voldsommere i barndommen. Men Hendars undersggelse viser, at de hgreheemmede elever, som er
enkeltintegrerede, i hgjere grad end hgrehemmede i specialskolemiljget, bestar folkeskolens
afgangseksamen, hvilket er afgerende for det videre udannelses- og erhvervsforlgb.
Enkeltintegration kan dermed give bedre forudsatninger for, at Cl-barnene vil kunne klare sig
senere i det hgrende samfund. Nogle Cl-bgrn ma dog forventes ikke at kunne indfri kravene hertil
og kan i hgjere grad profitere af et specialpsedagogisk tiloud som er tilpasset deres personlige og
kommunikative ressourcer.

De unges kontaktbehov blev ligeledes daekket i de sociale arenaer f.eks. i skolen,
sportsklubber og fritidsklubber. Desuden deltog flere af de unge i bagrnehgrekurser og Decibels
arsmgder. De unge kan saledes skifte mellem flere arenaer og har bade normalthgrende og
hgrehemmede venner/ venner med CI, hvilket er med til at danne deres identitet.

Der har i fagkredse veeret uenighed om Cl-bgrnenes fremtidige tilhgrsforhold og
identitet. Wald og Knutson (2000) undersggte identitetsforhold for unge dgve med og uden CI. Det
viste sig, at der ikke var stor forskel pd gruppernes identitetsdannelse. Sterstedelen af de unge

tilhgrte en bikulturel identitetskategori og falte sig accepteret i begge kulturer. Feerrest unge falte
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sig marginaliseret, hvilket star i modsatning til, hvad flere kritikere frygter. At de unge udvikler en
splittet identitet og ikke vil fgle sig accepteret hverken i det hgrende samfund eller dgvekulturen.

De 6 unge blev spurgt om deres identitetsforhold. De fleste deltagere betragtede deres
sociale identitet som hgrende, idet de mente, at omgangskredsen betragtede dem som hgrende. |
forhold til deres jeg-identitet, betragtede de sig primart som hgrende, men flere vidste godt, at de
var dgve i nogle situationer. Der var desuden en deltager, som tilsluttede sig en bikulturel identitet.
Det kan diskuteres, om man kan skelne mellem deltagernes udtalelser om identitet i forhold til at én
tilslutter sig en bikulturel identitet, mens de andre faler sig som hgrende, fordi de andre deltagere
ogsa beskriver, at de kan vare funktionelt dgve. Det kan derfor veere vanskeligt at satte en grense
mellem den bikulturelle identitet og den hgrende identitet. Ingen af deltagerne gav udtryk for, at de

falte sig splittede mellem to identiteter.

Vil Cl-teenagere opleve sig som en ligeveerdig del af majoriteten eller fgle sig som en ny og

anderledes gruppe af hgrende med behov for vedvarende indbyrdes relationer i deres liv?

Flere af Cl-teenagerne tilkendegiver, at de faler sig som helt normale mennesker. Det var ogsa min
oplevelse i madet med dem, hvor kommunikationen flgd helt uhindret. De unge falger i hgj grad
normale udviklingsmgnstre, og det har saledes veret relevant at relatere til beskrivelsen af normal
udvikling i teenagealderen. Cl-teenagerne benytter sig af en flydende identitet, hvor de bade
deltager pa lige fod med normalthgrende i samfundet, men ogsa kan have behov for at ses med
andre hgreheemmede en gang imellem. Nogle deltagere trives dog bedst med deres normalthgrende
venner og distancerer sig fra andre hgrehe@mmede. Det kan ifglge Goffman skyldes, at man
distancerer sig fra stigmagruppen i teenagealderen for at fgle sig mere normal. Det kan ogsa veere et
udtryk for, at de ikke har behov for at opretholde relationer til andre hgreheemmede i deres
fremtidige liv, idet de faler sig fuldt integreret og accepteret i det hgrende miljg. Pa den ene side
faler Cl-teenagerne ikke behov for at indga i devekulturen, idet de klarer sig kommunikativt, fagligt
og socialt i det hgrende samfund. P& den anden side er der flere af deltagerne, som ogsa setter pris
pa at veere sammen med andre unge, der har Cl, og gnsker, at der var flere tilbud, hvor de kan
mgdes. Det kan tyde pa, at de ogsa har behov for at indga i relationer med andre Cl-brugere for at
kunne spejle sig her og opbygge en identitet som Cl-bruger. Derfor mener jeg, at det er vigtigt, der

foreligger sociale tilbud til unge med CI f.eks. i lighed med The Ear Foundations tilbud i
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Nottingham. Her har man oprettet et netvaerk for Cl-teenagere kaldet Teenz United,??® hvor de kan
deltage i feelles arrangementer og chatte sammen pa nettet.

Flere af deltagerne vil gerne pa efterskole. To deltagere gnsker at ga pa Frijsenborg
efterskole, hvor der bade optages normalthgrende og hgreheemmede elever. Det mener jeg kan give
en god forudsatning for integration af hgreheemmede i majoritetsmiljget. | betragtning af, at der er
en starre gruppe Cl-teenagere pa vej, var det gnskeligt om flere etablerede efterskoler abnede op for
lignende tilbud. Selvom de unge generelt er positive over for fremtiden, er det vigtigt at overveje, at
Cl-brugere fortsat kan fa et deekket behov for netveark, nar de begynder pa uddannelser og bliver en
del af arbejdsmarkedet.

De gennemgaede teorier peger pa flere problematikker, der kan opstd for ClI-
teenagerne i mgdet med det herende miljg i form af splittet identitet og stigmatisering. Goffman
vurderer, at der kan opsta problemer med at blive accepteret i samfundet, hvis man ikke selv
accepterer funktionsnedsattelsen som en del af sit jeg. Ifglge Erikson kan der opsta
identitetssplittelse for unge, som lgser identitetskrisen med et negativt udfald. Denne holdning deles
af Schultz Jergensen, der mener, at nogle unge med minoritetsbaggrund kan fale sig
marginaliserede og splittet mellem to kulturer. Frygten for, at Cl-teenagerne udvikler en splittet
identitet, mener jeg tilhgrer dette klassisk udviklingspsykologiske perspektiv. Kritikerne mener
sdledes, at Cl-teenagerne bliver udsat for den negative udgang pa identitetskrisen. Ifglge
postmoderne identitetsopfattelse jeevnfer Bauman er identiteten flydende, idet samfundet er blevet
mere komplekst, kan det veere en fordel at opna valgfrihed og skifte identitet efter situationen og de
personer, man omgas. Men det kan samtidig gare identitetsdannelsen mere turbulent. Det har netop
veeret foraeldrenes intention at give deres bgrn flere muligheder i samfundet. Identitetsdannelsen er
nemmere, hvis der er feerre valg, men bestemt ogsa mere begraenset.

Ifalge Goffman, Erikson og Schultz Jargensen er der saledes flere risici som kan opsta
ved Cl-teenagernes trivsel og identitetsdannelse i det hgrende miljg. Specialets empiriske
undersggelse og eksisterende undersggelser har vist, at dette ikke er tilfeeldet for flere Cl-bgrn. CI-
teenagerne i undersggelsen benytter sig af en flydende identitet uden at fale sig splittede. Det kan
diskuteres, hvad denne arsag skyldes. Jeg kan ikke afggre ud fra undersggelsesresultaterne, om ClI-
teenagerne primeert trives, fordi de er blevet placeret i det hgrende miljg og opnar bedre ressourcer
ved at udvikles her, eller om det primert skyldes, de ressourcer, de selv og familien i forvejen

besidder. Det kraever yderligere undersggelser med flere deltagere. Cl-teenagernes familier fremstar
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ud fra mit umiddelbare indtryk som ressourcesterke. Det kraever meget at skulle stgtte Cl-barnet i
integrationsprocessen i det hgrende samfund, hvilket ogsa fremgar af Tortzens undersggelse (2008)
og foreeldreudtalelsen i interviewet med B. Det er vigtigt, at familierne fremover hjelpes pa vej i
denne proces ved at professionelle far starre kendskab til gruppens sociale og faglige behov. F.eks.
var flere af deltagerne tilfredse med, at der kom en kontaktperson fra Cl-centeret ud og informerede
klassen om CI. Det vil veere hensigtsmaessigt at indfgre denne praksis i skolen og i andre sociale
arenaer, sa den unge ikke selv skal std med ansvaret for informationen. Som vi sa i undersggelsen,
var der flere af Cl-teenagerne, som kun havde en begraenset viden om, hvad CI er. Det er vigtigt, at
Cl-bgrnene bliver informeret mere om den teknik, de er afhangige af, f.eks. i form af foredrag med
professionelle eller Cl-brugere, som er under uddannelse eller i arbejde, sa de kan fa en starre
bevidsthed om deres behandling med CI og fremtidige muligheder.

Ifglge Bauman forsgger vi at begribe fenomener ved at rubricere dem. Nye
feenomener som CI truer vores forstaelse af verden, og vi forsgger derfor at forsta de nye
feenomener ud fra gamle begreber. Etablerede begreber hjelper os til at se faenomener pa en bestemt
made, men de forhindrer opfattelsen af det nye som a&gte nyt, snarere ses fa&enomenet som en variant
af noget allerede velkendt.?® Derfor vil vi gerne kategorisere Cl-teenagernes identitet som f.eks.
harende eller dgve. Dette lader sig imidlertid ikke gare, idet identiteten er dannet ud fra den sociale
kontekst, og identiteten er konstant foranderlig, hvilket teenagerne selv giver udtryk for, idet de har
svaert ved at fastleegge deres identitet. Jeg vil derfor ikke kunne fastsla, at Cl-teenagernes identitet
kan rubriceres som dgv eller hgrende. De udgar en ny gruppe — som kan hgre. Denne nye gruppe
har hverken brug for etablerede habiliteringstilbud til dagve eller, at for at indga pa lige fod med
normalthgrende. Der er derimod behov for at sammensztte et habiliteringstilbud til den enkelte CI-
bruger ud fra vedkommendes personlige og kommunikative ressourcer. Der skal teenkes nyt, og det
gares bl.a. ved at lytte til brugerne selv — bade til dem, der er placeret i det hgrende miljg og til dem,
der er placeret i specialskolemiljget. Der er derfor brug for yderligere empiriske studier af Cl-
brugere for at forsta deres behov og for at hjelpe gruppen til at opna en bedre livskvalitet i

samfundet.
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12.2 Perspektivering - Danske og engelske teenageres livskvalitet og identitet

29 engelske og 6 danske Cl-teenagere er blevet interviewet om deres livssituation.”*® Da de to
undersggelsers inklusionskriterier adskiller sig pad flere punkter, vil jeg ikke sammenligne
undersggelser direkte, men foretage en kort perspektivering til de engelske resultater.

Der tegner sig en raekke tendenser, som er forskellige for de to grupper. De fleste
engelske teenagere kunne skifte mellem tale og tegn, hvilket ifalge Wheeler giver de unge en
fleksibilitet. Det er dog veesentligt at tage hgjde for, at 9 engelske teenagere ikke altid falte, de blev
forstaet af familien. De fleste danske teenagere har lagt tegnsproget pa hylden, og her falte alle
deltagerne, at de blev forstaet af familien. En velfungerende kommunikation i familien ger, at bgrn
og unge kan opleve tryghed og intimitet, hvilket er afggrende for barnets opfattelse af
livskvalitet.”*

I forhold til identitet var der flere engelske teenagere, der fglte sig som dgve
sammenlignet med de danske deltagere. | begge grupper var der unge, som havde en bikulturel
identitet, men de fleste danske deltagere falte sig primeert som hgrende. At sa mange Cl-teenagere
folte sig hgrende i nogen situationer og deve i andre bekrafter, at identiteten kan opfattes som
flydende. For nogle af de engelske teenagere var dette ikke altid positivt, idet de falte sig splittede
imellem kulturerne, mens de danske teenagere trivedes bade i det hgrende miljg og blandt
hgrehemmede. Jeg mener, forskellen skyldes, at de danske teenagere ikke deltager aktivt i
devekulturen, men primeert har Cl-venner, som ogsa er integreret i det hgrende samfund, hvor
stgrstedelen af de engelske teenagere er fuldt integreret i dgvekulturen, men har hgrende familier.
Det bliver sveerere for dem at veelge en af kulturerne fra i en periode, saledes som nogle af de
danske deltagere har valgt.

Flere af de engelske deltagere havde problemer med at falge med i undervisningen, og
5 oplevede mobning. Der var derfor en tendens til, at flere skiftede fra almindelig skole til
specialskole, og mange oplevede, at det var sveert at skifte skole, fordi de ikke havde faet den
ngdvendige hjelp hertil. Det virker underligt, da en stgrre afhjelpning i forhold til
funktionsnedsattelsen netop skulle veere formalet med at skifte til specialskole. De danske
teenagere folte, at de fik den ngdvendige hjelp i de nye klasser, selvom nogle havde en lengere
tilveenningsproces. Ifglge Tortzen (2008) er tendensen i Danmark, at Cl-bgrnene skifter fra
specialskole til enkeltintegration. Det er derfor vigtigt, at der fokuseres pa, hvilke faglige og

trivselsmaessige behov elever med CI har, nar de skifter skole.

%0 se heskrivelse af deltagerne i bilag 9
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De negative oplevelser, nogle af de engelske teenagere fremhaver, sasom mangelfuld
kommunikation i hjemmet, mangelfuld hjeelp i skolen, mobning og identitetssplittelse, ger sig ikke
galdende for de danske teenagere. Om dette skyldes, at der er sammenhang mellem sprogudvikling
og trivsel eller andre arsager, kraeves der yderligere undersggelser heraf. Cl-barns trivsel og faglige
niveau skal derfor afdaekkes yderligere bade i det hgrende miljg og specialskolemiljget, sa det kan

blive dokumenteret, hvilke konsekvenser foraeldrenes valg vil have for bgrnene.

12.3 Evaluering af undersggelsen

| det falgende vil jeg diskutere, undersggelsens resultater i forhold til problemformuleringen. Her er
det farst og fremmest vasentligt at se pa, hvor velegnet deltagergruppen var til at belyse det valgte
emne. Gruppen af Cl-teenagere, som er integreret i det hgrende samfund, er forholdsvis lille. Derfor
havde jeg kun 6 deltagere. Til et speciale mener jeg dog, at seks interviews er rigeligt, men hvis
man skal have en bredere forstaelse af hele gruppen, er der brug for at lave en stgrre undersggelse.
Det bliver saledes ogsa muligt at behandle resultaterne mere kvantitativt, hvilket, jeg ikke mente,
var relevant med en lille informantgruppe. Jeg valgte desuden at indsnavre inklusionskriterierne fra
den engelske undersggelse til kun at omhandle enkeltintegrerede Cl-bgrn. Min begrundelse herfor
var, at det kunne vare interessant at se pa denne gruppe isoleret for at undersgge, hvordan ClI-
brugere klarer sig i det hgrende miljg.

Ud fra de valgte inklusionskriterier opnaede jeg at fa interviews fra en forholdsvis
homogen gruppe af Cl-teenagere. Dette giver et grundlag for at analysere sammenlignelige mgnstre
i deltagernes oplevelser. Gruppen af deltagere er dog alligevel forskellige pa en raekke omrader,
hvilket viser, at hvert enkelt individ kan have forskellige oplevelser af samme livsvilkar. Formalet
med specialet har veeret at undersgge den subjektive opfattelse af livskvalitet. Derfor mener jeg, at
de valgte deltagere var velegnede til at skabe en starre forstaelse af Cl-teenageres livssituation.

Var den valgte metode korrekt? Det kvalitative interviews styrke er at det bidrager til
at forsta den interviewedes daglige livssituation og oplevelser heraf. Laseren far mulighed for at fa
en gengivelse af det udforskedes eget perspektiv. Derfor mener jeg, at metoden var velvalgt.

Interviewdesignet var udviklet af The Ear Foundation v. Wheeler m.fl. Ved at benytte
et allerede anvendt materiale sikres der stgrre reproducerbarhed i undersggelsen. Jeg har &ndret i
det originale design, men formalet med begge studier har veeret at undersgge Cl-teenageres
livssituation ud fra induktiv kvalitativ metode. En forskel pa de to undersggelser var

fortolkningsniveauet. The Ear Foundations undersggelse havde et mellemfortolkningsniveau. Det
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indbefatter flere interviews, som ses i forhold til hinanden, og som danner et relevant
fortolkningsmganster uden brug af teori. Jeg satte et hgjt fortolkningsniveau ved at indsamle flere
interviews og fortolke materialet ud en teoretisk synsvinkel, sd det bliver muligt at afdeekke
meningsstrukturer, der giver en ny forstaelse af undersggelsens genstandsomrade.?* Jeg havde ved
undersggelsens begyndelse gjort mig overvejelser om, hvilke svar jeg kunne forvente, men da
metoden var induktiv, var min intention ikke at fa bevist en allerede udtenkt konklusion. Mine
bestraebelser var saledes at forholde mig abent til, hvilke svar informantgruppen gav, og forsta dem
ud fra de valgte psykologiske og sociologiske begreber. Interviewdesignet blev derfor valgt, far
teorien var fastlagt. P4 den made forsgger man ikke at fa empirien til at passe til teorien, men
omvendt at anvende teorien ud fra empiriens preemisser. Derved mener jeg, at man far et mere
virkelighedsneert billede af de unges livssituation.

Ulempen ved at benytte et allerede udviklet interviewdesign er, at det er sverere at
tilpasse til ens egen undersggelse. Der er begrensninger i, hvor meget man kan lave designet om.
En anden ulempe ved induktiv metode, er at der kan vare emner, man gerne ville have vidst mere
om, nar man farst fastleegger teorien, efter empirien er indsamlet.

Et eksempel herpa er Felce og Perrys model over Livskvalitet. Ved at benytte
kvalitative interviews fokuseres der primert pa den subjektive oplevelse af livskvalitet. Den
objektive livskvalitet er svaerere at gare rede for og kunne ikke vurderes ud fra interviewene. Den
tredje faktor er individets personlige veerdier. Her skulle jeg have spurgt deltagerne ’hvad skal der
til for at have et godt liv?”” og ’stemmer det overens med din livssituation?””, spargsmal som ikke
fremgar af interviewdesignet, og som jeg ikke stiller i interviewsituationen. Desuden kunne der
vaere fokuseret mere pa de unges emotionelle trivsel ved at spgrge ind til emner som humgr og
selvvaerd. Der var ogsa flere relevante spgrgsmal, som jeg ikke fulgte op pa. F.eks. hvorfor nogle
deltagere gerne ville laere mere tegnsprog, nar de nu talte helt normalt, og om det har betydning for
de deltagere, som vil pa Frijsenborg efterskole, at der er andre hgreheemmede elever her.

Ved kvalitative interviews bliver deltagerne konfronteret direkte med spgrgsmalene,
hvilket medfgrer, at informanterne ikke far mulighed for at teenke over deres svar. Selvom en

efterfalgende kontrol af indhentet materiale bl.a. ifslge Kvale?*®

medvirker til at give interviewet
starre validitet, mener jeg ikke, dette geelder i samme grad for bgrn og unge. Ved at se

spgrgsmalene pa forhand og efterfalgende revidere deres svar kan bgrnene vere pavirkede af
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foraldres eller andres holdninger. Derfor mener jeg, undersggelsen bliver mere valid ved at
analysere de umiddelbare svar fra teenagerne.

Flere metodeovervejelser og bias blev prasenteret i metodeafsnittet. En bias kan opsta
ved foreldredeltagelse, hvilket var tilfeeldet for 3 interviews. Spargsmalet er, hvordan det kan
pavirke svarene, nar barnets foralder sidder ved siden af. Kan man f.eks. forestille sig, at de unge
svarer @rligt omkring, hvad de laver med deres venner, om de kan lide at ga i skole, hvilken kereste
de foretreekker og direkte spargsmal angdende deres familieforhold og kommunikationen iblandt
dem. Omvendt kan foreeldrenes tilstedeverelse betyde, at validiteten af deres svar indirekte
kontrolleres, fordi der sidder en person ved siden af, som kender deres livsvilkar og personlighed.
Foraeldrenes tilstedeveerelse kan i andre tilfeelde tenkes at afhjeelpe en usikkerhed, og dette viser sig
flere gange i interviewene, hvor de hjelper med at huske specifikke fakta. De unge kan have
fortreengt ubehagelige oplevelser eller glemt nogle ting, hvor foraeldre nemmere kan huske, at nogle
ting var anderledes end det, den unge giver udtryk for. Man skal saledes vaere opmeerksom pa, at der
kan vere opstaet bias ud fra, om der er pargrende med ved interviewene eller gj.

Desuden opstar der andre bias ved at interviewe bgrn om handelser, der gar tilbage
fra for 8-arsalderen, idet de kan have glemt episoderne eller vare pavirket af andres erindringer. De
unge kan ogsa vere pavirket af mgdet med en fremmed interviewer og dermed velge at fortelle om
det acceptable og udelade det uacceptable f.eks. i forhold til mobning. Det er derfor ikke sikkert, at
svarene altid afspejler hvad der er faktuelt korrekt.

Det medvirker til stgrre validitet af svarene, hvis intervieweren ikke stiller ledende
spgrgsmal. Det er efterstraebt at opna dette, men jeg kan desvarre ikke sige mig helt fri for det. At
interviewe bgrn og unge kan veere krevende, idet man ikke kan forvente at fa lange og
fyldestgarende svar pa spgrgsmalene. Derfor kan man let komme til at stille ledende spgrgsmal. Da
barn er mere pavirkelige overfor suggestion end voksne, kan de saledes vere pavirkede af
spgrgsmalenes udformning.

Det er desuden vigtigt for validiteten af svarene, at intervieweren er neutral over for
emnet. Min anszttelse pa Gentofte Hospital ger, at jeg har kendskab til Cl-behandlingen internt,
men jeg har hverken haft et kendskab til deltagerne personligt eller til deres behandlings- og
habiliteringsforlgb. 1 flere tilfelde er det behandlingsstedet, der foretager -efterfalgende
undersggelser og evaluering af deres behandling. At jeg ikke har veret en del af Cl-teenagernes
behandling kan betyde at jeg stiller mig mere neutral over for deres svar. En fordel ved min

anszttelse pa behandlingsstedet kan veaere, at familierne er mere imgdekommende overfor projektet,
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idet de kender afdelingen. Jeg har forsggt at minimere eventuelle forhandsantagelser overfor
deltagernes livssituation, sa det er muligt at behandle interviewpersoner og data sa objektivt som
muligt. Set fra et relativistisk synspunkt er fuldstendig objektivitet dog aldrig mulig, da man som
undersgger altid har en videnskabsteoretisk baggrund, som det er ngdvendigt at medtage, nar man
behandler data.”**

Generelt mener jeg, at metodevalget har veeret velvalgt til at vise de unges
livssituation. Den kvalitative metode er designet til at forstd menneskers livssituation, og denne
metode giver dermed de bedste forudsaetninger for at besvare problemformuleringen. Fortolkningen
af resultaterne ved brug af en teoretisk forstaelsesramme, mener jeg ligeledes, har bidraget til at
give en starre forstaelse af de unges livssituation og identitetsdannelse, idet andre undersggelser

inden for feltet ikke anvender denne forstaelsestilgang.

13. Konklusion

Formalet med dette speciale har veeret at undersgge, hvordan cochlear implanterede teenagere
oplever egen livssituation og identitetsdannelse. Det blev undersggt ud fra en gennemgang af
eksisterende studier og et empirisk studie med 6 danske enkeltintegrerede Cl-teenagere.

Inden undersggelsen havde jeg en formodning om, at unge med CI, som var integreret
i det hgrende miljg, ville udvikle en identitet som hgrende. Jeg troede samtidig, de ville fgle sig
begraensede eller stigmatiserede i nogle situationer og have behov for gruppetilhgrsforhold til andre
Cl-brugere.

Erikson og Goffman har i deres teorier opstillet problemer omkring minoriteters og
enkeltindividers identitetsdannelse og accept i majoritetssamfundet. Kritikere af Cl-barns placering
i det hgrende miljg frygter, at de enkeltintegrerede Cl-teenagere kan blive udsat for stigmatisering,
identitetssplittelse og marginalisering. Undersggelser viser dog, at Cl-bgrn har sproglige,
akademiske og trivselsmassige forudseetninger for at indga i det hgrende miljs. Derfor gnsker
stadig flere professionelle og foraldre, at Cl-bern skal integreres i majoritetssamfundet.

Specialets undersggelse viser, at Cl-teenagerne har en positiv opfattelse af deres
livssituation og identitet i det hgrende samfund. De adspurgte Cl-teenagere opnar en positiv
identitetsdannelse og opnar livskvalitet pad flere niveauer. Teenagernes oplevelse af egen
livssituation star i et vist omfang i modsztning til de problemer, der kan udledes af teorierne.

23 Kruuse, 2007, s. 73
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Litteraturen viser, at flere faktorer er afggrende for Cl-barns trivsel. En tidlig diagnostik og auditiv
behandling samt et konsekvent Cl-brug og fokus pa talesproglig stimulering er afgarende for CI-
bgrns fremtidige trivsel og integration i det hgrende miljg. En direkte sammenhang mellem
sprogudvikling og Cl-bgrns trivsel, skal dog undersgges yderligere, da sammenhangen kun kan
pavises i nogle studier.

Undersggelsen viser, at de unge trives fysisk med deres Cl-hgrelse og anvender
coping-strategier, nar der opstar hgreudfordringer. De unge trives socialt i familierne, blandt
normalthgrende og hgreheemmede venner og i skolen. De unge faler sig ikke stigmatiserede i deres
vante omgivelser. Cl-teenagerne accepterer funktionsnedsettelsen og forsgger ikke at passere som
normale, hvilket giver gode forudsaetninger for at trives blandt normalthgrende. Nogle af deltagerne
kan dog fele sig stigmatiserede i mgdet med fremmede mennesker. Det er vigtigt, at de unge far
hjeelp til at handtere denne situation, f.eks. ved at de sociale arenaer, de befinder sig i, bliver
informeret om CI og evt. hareproblemer i relation hertil. Cl-teenagerne skal ogsa selv informeres
mere om Cl, sa de kan traffe vigtige beslutninger vedrgrende deres behandling og samtidig fale sig
rustet til at mgde nye mennesker og besvare spargsmal fremover.

Cl-teenagerne kan godt fglge med i undervisningen, og de feler, at de far den
ngdvendige hjelp til at klare sig pa lige fod med deres normalthgrende klassekammerater. Det
faglige niveau i skolen og de unges aktive fritidsliv er afggrende faktorer for, at Cl-teenagerne
udvikles og fremover kan fa opfyldt selvrealiseringsbehovet.

Ifglge de fleste deltagere har de social identitet som hgrende og opfatter sig primaert
som hgrende, men de tilkendegiver ogsa, at de har elementer af en bikulturel identitet. Der er ingen
af de unge, som faler sig splittede eller har en problematisk identitetsdannelse, set ud fra Eriksons
udviklingspsykologiske identitetsopfattelse. Det kan ifglge postmoderne identitetsopfattelse
skyldes, at de unge benytter sig af en flydende identitet og indgar i flere forskellige arenaer, hvor de
faler sig accepteret bade blandt normalthgrende og hgreheemmede. Flere af de unge giver udtryk
for, at de opfatter sig selv som normale, og de faler ikke behov for at indga i devekulturen.

Selvom de 6 unge Cl-teenagere trives i det hgrende samfund, har nogle af deltagerne
et behov for, at de mgder andre Cl-brugere. Under identitetsdannelsen kan det vere relevant at
spejle sig i forhold til andre Cl-brugere for at opna en positiv identitetsdannelse. Andre har ikke
behov for dette, idet de faler sig integreret i det hgrende samfund. Undersggelsen bekrefter
Goffmans teori om, at der kan opsta en ambivalens over for stigmagruppen, idet de unge pa sin vis

foler sig normale blandt normalthgrende men ogsa kan have behov for at indga i relationer til andre
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Cl-brugere. Jeg mener derfor, det er problematisk at betragte Cl-teenagerne som enten hgrende eller
deve, de udger derimod en ny gruppe af hgrende. Der er derfor brug for flere undersggelser af
gruppens sociale og kommunikative behov i det hgrende miljg og i specialskolemiljget. Det er
ngdvendigt at afdeekke hvilke faktorer, der har en indvirkning pa Cl-bgrns trivsel, sa der fremover
kan sammensettes et habiliteringstilbud, der kan sikre den enkelte Cl-brugers livskvalitet og

positive identitetsdannelse.
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Teenagers with cochlear implant
- A qualitative study of identity development and quality of life

14. Abstract

The purpose of this thesis is to investigate the lives of teenagers with cochlear implants focusing on
their quality of life and identity development. 6 Danish teenagers with cochlear implants from
mainstream school settings were interviewed with a semi structured interview schedule developed
by The Ear Foundation. The answers are analysed using psychological and sociological theory.
This is done by adopting a subjective approach to quality of life, seeing identity from a traditional
and postmodern point of view and observing the presence of stigma.

According to the interviews these teenagers with cochlear implants perceive
themselves as an integrated part of the hearing environment. Important factors of quality of life are
fulfilled concerning social well-being in the family, in school and with their friends, physical well-
being with the ability to hear with a cochlear implant, and development and activity in school and in
their leisure time. Although the group felt accepted in the hearing environment, some of the
teenagers enjoyed friendships with other young people with cochlear implants. This is a way of
exploring their future identity by relating to different people. Concerning identity they felt that most
people saw them as hearing persons. The majority also saw themselves as hearing persons, despite
the fact that they were deaf in some situations. One person saw her identity as bicultural. My
interpretation is that these teenagers have a fluid identity that changes in different situations and
with different people. Teenagers with cochlear implant do not belong to a hearing or deaf identity,
they should be seen as a new group of hearing persons and future rehabilitation programs should be
developed to take care of issues concerning both language development and social well-being of

teenagers with cochlear implant.

104



15. Anvendt litteratur

Bau, Mette Rgrmann (2008): Rapport fra konferencen om Cochlear Implant — San Diego 2008,
Decibelbladet, nr. 1, arg. 11, Decibel, Danmark

Bauman, Zygmunt (1992): Imitations of postmodernity, Routledge, London

Beadle m.fl. (2005): Long-Term Functional Outcomes and Academic-Occupational Status in
Implanted Children after 10 to 14 Years of Cochlear Implant Use, Otology & Neurotology, vol. 26
(6), Lippincott, Williams & Wilkins, USA

Bille, Trine m.fl. (2005), Kulturvaneundersggelsen 2004, Kulturministeriet, Danmark
http://www.kum.dk/graphics/kum/downloads/Publikationer/Danskernes_kultur-
og_fritidsaktiviteter 2004.pdf

Blakemore, Sarah-Jane og Frith, Uta (2005): The Learning Brain, Blackwell Publishing, United
Kingdom

Boeree, George C. (2006): Abraham Maslow, Shippensburg University, http://webspace.ship.edu/

cgboer/maslow.html

Borchgrevink, Hans M (2003): Cochleaimplant — Operer tidlig og gi god oral sprakstimulering,
Videnscenter for hgrehandicap, Danmark

http://www.hoerehandicap.dk/publikationer/#ci operer tidligt,

Capelli, M m.fl. (1995): ”Social development of children with hearing impairments who are
integrated into general educational classrooms”, The Volta Review, 97, Alexander Graham Bell

Organisation for the Deaf, The Volta Bureau, Washington

Chmiel, Rose, Sutton, Louis og Jenkins, Herman (2000): Quality of life in children with cochlear
implants, Annals of Otology, Rhinology and Laryngology, 185 supplementary

105



Clausen, Peter: (1996): Nutidens bgrn og unge — de 7-14-ariges trivsel og udvikling, Semi-forlaget,

Kgbenhavn.

Danske dgves landsforbund (2006), Dgv 2006, Danske dgves landforbund, Danmark

Davis, J.M, m.fl. (1986): “Effects of mild and moderate hearing impairments on language,

educational, and psychosocial behaviour of children”. Journal of speech and hearing disorders, 51

Dencik, Lars (2005): Mennesket i postmoderniseringen — om barndom, familier og identitet i
opbrud, Billesg & Baltzer

Dillon, Harvey (2001): Hearing Aids, Boomerang Press, Sydney
Dillon, Caitlin M. og Pisoni, David B. (2006), Nonword Repetition and Reading Skills in Children
Who Are Deaf and Have Cochlear Implants, The Volta Review, vol. 106 (2), Alexander Graham

Bell Organisation for the Deaf, The Volta Bureau, Washington

Egidius, Henry (2003): Padagogik | det 21. arhundrede, 2. udgave, 1. oplag, Gyldendalske
Boghandel, Nordisk Forlag, Kabenhavn

Elbro, Carsten (2006): Laesning og leeseundervisning, 2. udgave, Gyldendal, Denmark

EPINION, (2006): Dgves udannelses- og arbejdsmarkedsforhold, http://cbg.dk/pdf/
Arb.mark.Rapport.pdf

Erikson, Erik H. (1968): Identity, Youth and Crisis, W.W. Norton & Company Inc., New York

Felce, David og Perry, Jonathan (1995): Quality of Life: Its Definition and Measurement, Research
in Developmental Disabilities, vol 16: 1, Elsevier Science Ltd., Pergamon, USA

Flyvbjerg, Bent (1988): Case studiet som forskningsmetode, Institut for Samfundsudvikling og
Planlaegning, Aalborg Universitetscenter, Aalborg

106



Gaarde, Ditte (2004): De kalder mig fede — Et speciale om mobning blandt deve og hgrehaeemmede

elever, Institut for Psykologi, Kgbenhavns Universitet

Gentofte Hospital (2007): Cochlear implant til bgrn, Patientinformation, Gentofte

Gjesund, Peik og Huseby, Roar: (2003):
Gruppe og Samspil — indfgring i gruppepsykologi, Hans Reitzel, Kgbenhavn

Goffman, Erving: (1990): Stigma — Notes on the Management of Spoiled Identity, Penguin Books,
England

Hendar, Ola (2007): Maluppfyllelse for doéva och horselsskadade i skolan — Redovisning av
uppdrag enligt regleringsbrev: Slutrapport, Specialskolemyndigheten, Orebro

Huber; Maria, Wolfgang, Hitzl, Albegger, Klaus (2008): Education and training of young people
who grew up with cochlear implants, International Journal of Pediatric Otorhinoloyngology, 72,
Elsevier Ireland

Hwang, Philip og Nilsson, Bjorn (1999): Udviklingens psykologi - fra spadbarn til voksen, Gads
Forlag, Kgbenhavn

Hyde, Merv og Power, Des (2006): Some ethical dimensions of cochlear implantation for deaf
children and their families”, Journal of Deaf Studies and Deaf Education, 11:1, Oxford University

Press, Oxford

Jensen, Ulla Hgjmark og Jensen, Torben Pilgaard (2005): Unge uden uddannelse — Hvem er de, og

hvad kan der gares for at fa dem i gang. Socialforskningsinstituttet, Kgbenhavn

Johansen Lorenz, Kasper (2008): Cochlear implant i skolen - Lerervurderinger af

enkeltintegrerede danske Cl-bgrn, Osval 1, Institut for Medicin, Kgbenhavns Universitet

107



Jorgensen, Carsten René (2008): Identitet: Psykologiske og kulturanalytiske perspektiver, 1.udgave,

Hans Reitzels Forlag, Kebenhavn

Jorgensen, Per Schultz (2005): Ungdom og identitet, Gyldendals Psykologihandbog (red: Lene
Hauge m.fl.), Gyldendal, Kgbenhavn.

Kloep, Marion og Hendry, Leo B. (2004): Udviklingspsykologi i praksis, Forlaget Klim, Arhus

Knudsen, Ann-Elisabeth (2007): Seje drenge og superseje piger — hjerne og hjerte hos de 10 til 18
arige, Schanbergs Forlag, 2007, Arhus

Kruuse, Emil (2007): Kvalitative forskningsmetoder - i psykologi og beslegtede fag, 6. udgave,
Dansk Psykologisk Forlag, Denmark

Kvale, Steinar (2002): InterView — En introduktion til det kvalitative forskningsinterview, Hans

Reitzels Forlag, Kgbenhavn

Launsg, Laila og Rieber, Olaf (2005): Forskning om og med mennesker — Forskningstyper og

forskningsmetoder i samfundsforskning, 5. udgave, Nyt Nordisk Forlag Arnold Busck, Denmark

Maslow, Abraham (1943): A theory of human motivation, Psychological Review, 50 (4), American

Psychological Association, New York

Merrell, Kenneth W. (2008): Behavioral, Social and Emotional Assesment of Children and
Adolescents, 3. edition, Lawrence Erlbaum Associates, New York

Mey, Gunter (2007): Qualitative Research on “Adolescence, Identity, Narration”: Programmatic
and Empirical Examples, Watzlawik, Mieke and Born, Aristi (ed.): Capturing identity —

Quantitative and Qualitative methods, University Press of America, USA

Mose, Anne (2008): Fra formanden, Decibelbladet, arg. 11, nr. 1, Decibel, Danmark

108



Neergaard, Helle (2007), Udvelgelse af cases i kvalitative undersggelser, Samfundslitteratur,

Frederiksberg

Nicholas, Johanna G. og Geers, Ann E. (2003): Personal, Social, and Family Adjustment in School-
Aged Children with a Cochlear Implant, Ear & Hearing, vol. 24, nr. 1 supplementary, Lippincott
Williams & Wilkins, USA

Nicholas, Johanna G. og Geers, Ann E. (2006): Effects of Early Auditory Experience on Spoken
Language of Deaf Children at 3 Years of Age, Ear & Hearing, vol. 27, nr. 3, Lippincott Williams &
Wilkins, USA

Pedersen Poder, Poul (2004): En Postmoderne nutid?, Klassisk og moderne samfundsteori, (red.

Andersen, Heine og Kaspersen, Lars Bo), Hans Reitzels Forlag, Kabehavn

Pedersen, Tomas Kold (2001), Bare respekt tak!, Dgvebladet, nr. 8, Danske Dgves Landsforbund,

Danmark

Percy-Smith, Lone (2006): Danske bgrn med cochlear implant — Undersggelse af medvindsfaktorer
for barnenes herelse, talesprog og trivsel, Videnscenter for dgvblevne, deve og hgreheemmede,

Danmark

Percy-Smith, Lone m.fl. (2008 a): Self-esteem and social well-being of children with cochlear
implants compared to normal-hearing children, International Journal of Pediatric
Otorhinolaryngology, vol. 72 (7), Elsevier, Ireland

Percy-Smith, Lone m.fl. (2008 b): Factors that affect social well-being of children with cochlear
implants, Cochlear implants international, 9 (4), in Wiley InterScience DOI online, John Wiley and

Sons Ltd.

Ritzer, George (2000): Sociological Theory, 5. edition, McGraw-Hill, Singapore

109



Roslyng, Karen Lise (2005): CI’s indvirkning pa dgvesamfundet — En kvalitativ undersggelse af
devekulturen og Cl-debatten, Bachelorprojekt, Institut for Nordiske Studier og Sprogvidenskab,

Kgbenhavns Universitet

Sahli, Sanem og Belgin, Erol (2006): Comparison of self-esteem level of adolescents with cochlear
implant and normal hearing, International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology, vol. 70 (9),

Elsevier, Ireland

Sandager, Tanja Pihl m.fl. (2008): Vi undrer os — En kommentar til det nordiske syn pa
barnegruppen med CI, Decibelbladet, arg. 11, nr. 1, Decibel, Danmark

Schorr, Efrat A. (2006): Early Cochlear Implant Experience and Emotional Functioning During
Childhood: Loneliness in Middle and Late Childhood, The Volta Review, vol. 106 (3), Alexander
Graham Bell Organisation for the Deaf, The Volta Bureau, Washington

Spencer, Linda m.fl. (2004): Outcomes and Achievement of Students Who Grew up with Access to
Cochlear Implants, The Laryngoscope, 114 (9), Lippincott, Williams & Wilkins, The American
Laryngological Rhinological and Otological Society, USA

Steinberg, Laurence (1993): Adolescence, 3.edition, McGraw-Hill, USA

Tortzen (2007): Barn i medvind og modvind — Hvad kan skolen gare for, at bgrn med hgretab trives

bedst muligt?, Videnscenter for hgrehandicap, Danmark

Tortzen (2008): Danske bgrn med cochlear implant/ 2 — Undersggelse af foraeldres overvejelser,

erfaringer og valg, Videnscenter for hgrehandicap, Danmark

Tranebjerg, Lisbeth (2006): Arvelig hgrenedseettelse — nye undersggelsesmuligheder for deve og
hgreheemmede, Videnscenter for dgve, dgvblevne og hareheemmede, www.hoerehandicap.dk

Videnscenter for hgrehandicap (2006): Cochlear implant — Information til dgvblevne og svert

hgrehaemmede, 2. udgave, 1.oplag, Videnscenter for hgrehandicap, Danmark

110



Wald, Rebecca L. og Knutson, John F. (2000): Deaf cultural identity of adolescents with and
without cochlear implants, Annals of Otology, Rhinology and Laryngology, 185 supplementary

Wheeler, Alexandra m.fl. (2007): Cochlear Implants: The Young People’s Perspective, Journal of
Deaf Studies and Deaf Education, Vol. 12 (3), Oxford University Press, Oxford

Widell, Jonna (1988): Den danske dgvekultur bd. 1 og 2, Danske dgves landsforbund, Jelling
Wie, Ona Bg (2007): Children with a cochlear implant: Characteristics and determinants of speech
recognition, speech-recognition growth rate, and speech production, International Journal of

Audiology, vol. 46 (5)

Schultz, Karen (2005): Arbejdsliv og ledelse, Gyldendals Psykologihdndbog (red. Lene Hauge
m.fl.) Gyldendal, Kgbenhavn

Sundhedsstyrelsen (2004): Sundhedsstyrelsens retningslinier af 12. august 2004 for neonatal

hgrescreening, Sundhedsstyrelsen, Danmark

http://www.sst.dk/publ/Publ2004/Retningslinier_neonatal _hoerescreening.pdf

Hjemmesider

www.hoerehandicap.dk

http://lwww.hoerehandicap.dk/hoerelse_og_hoeretab/hyppighed/

www.Cl-4teenz.com

http://www.ci-4teenz.com/

Sekunder litteratur

Aagaard, Helle og Percy-Smith, Lone (2003): Dokumentation af Cochlear Implanterede Bgrns
Kommunikative og Sproglige Udvikling belyst ud fra Videotransskriptionsmetoden”, Helsingar

111



Aywaz, Anne Miiller og Strandkvist, Malene (2000): Et ben i hver lejr? — Om unge svert
hgreheemmedes gruppetilhgrsforhold, Institut for Almen og Anvendt Sprogvidenskab, Kgbenhavns

Universitet

Bat-Chava, Yael, Martin, Daniela og Kosciw, Joseph G. (2005): Longitudinal improvements in
communication and socialization of deaf children with cochlear implants and hearing aids: evidence
from parental reports, Journal of Child Psychology and Psychiatry, vol. 46 (12), Blackwell
Publishing, Oxford

Dahler-Larsen, Peter (2002): At fremstille kvalitative data, Odense Universitetsforlag, Odense

Carol Flexer (1999): Facilitating hearing and listening in young Children, 2nd Edition, Singular
Publishing

Hintermair, Manfred (2007): Self-esteem and Satisfaction With Life of Deaf and Hard-of-Hearing
People A Resource-Oriented Approach to Identity Work, Journal of Deaf Studies and Deaf
Education, vol.13 (2), Oxford University Press, Oxford

Kahn, Sonya, Edwards, Lindsey og Langdon, Dawn (2005): The Cognition and Behaviour of
Children with Cochlear Implants, Children with Hearing Aids and Their Hearing Peers: A
Comparison, Audiology & Neuro-Otology, vol. 10 (3)

Meulengracht, Sille V. og Kragelund, Anne Louise O. (2006): At vaere hgrende uden hgrelse — En
beskrivelse af hvilke psykosociale reaktioner og psykosociale vanskeligheder personer med store
senerhvervede progredierende haretab og deres familier oplever som falge af hgretabet, Institut for

Nordiske Studier og Sprogvidenskab, Kgbenhavns Universitet
Ramsing, Rikke og Welner, Pernille Arup (2003): Rundt om CI — Aspekter vedrarende Cochlear

Implant til smabgrn med saerlig fokus pa kommunikativ og talesproglig udvikling, Institut for Almen

og Anvendt Sprogvidenskab, Kagbenhavns Universitet

112



Yucel, Esra og Sennaroglu, Gonca (2007): Is psychological status a determinant of speech
perception outcomes in highly selected good adolescent cochlear implant users? International

Journal of Pediatric Otorhinolaryngology, Vol. 71 (9), Elsevier, Ireland

113



Bilagsoversigt

Mailkorrespondance med The Ear Foundation
Interview Schedule

Interviewskema

Cochlear implant

Eriksons udviklingsstadier

Brev til Cl-teenagere og foraeldre
Interviewoversigt

Indhold pa CD 2

Skema over de danske og engelske Cl-teenagere

© 0 N o O bk~ w D PE

CD 1: Interviews A,B,C,D, E, F
CD 2: Lydklip fra interviewene

114



