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FRIDA NILSSON

Nilsson, F. Att finna sig sjélv igen efter horselforbéttring med Cochlea implantat.
Forandringar i sin identitetsupplevelse néir horseln forbattras. Examensarbete i
(socialt arbete) 30 podng. Malmo hogskola: Hilsa och Samhille, 2010.

Tematiserande intervjuer har genomforts for att undersoka och forstd huruvida
vuxenddva personer som har genomgatt en Cl-operation har iakttagit fordndringar
i sin identitetsupplevelse ndr horseln forbéttrats. Studien ar kvalitativ och utgér
fran individens egna upplevelser kring cochlea implantat (CI). Antalet implantat
okar. Studien belyser personliga berittelser och erfarenheter av CI nir man aterfar
horselformaga. Dessa beréttelser &r mycket viktiga eftersom de ger oss kunskap
om det stdod dessa personer behdver genom deras rehabilitering, en slags kunskap
som fortfarande i stor utstrackning saknas. Resultatet visade att den personliga
identiteten dr densamma men att det kan vara den sociala identiteten som kan bli
problematisk i vissa avseenden da andra tillskriver en roller som inte
overensstimmer med sin egen sjélvbild.

Studien har utgétt fran foljande fragestéllningar:

- Péverkas upplevelsen av identitet och social tillhorighet nar
horselformagan forbéttras genom CI, och i sa fall hur?

- Vilka reflektioner har dessa personer kring horselns betydelse for
identiteten?

- Vilka erfarenheter har de av att identitetsproblematik diskuteras i samband
med deras rehabilitering?

Nyckelord: cochlea implantat, identitet, vuxen, horselskadade.
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FINDING ONESELF
AFTER HAVING
INSERTED A COCHLEAR
IMPLANT

A CHANGE IN IDENTITY EXPERIENCES
AFTER YOUR HEARING IMPROVED

FRIDA NILSSON

Nilsson, F. Finding oneself after having inserted a Cochlear implant. A change in
identity experiences after your hearing has improved. Degree (social work) 30
points. Malmo6 University: Health and Society, 2010.

Themed interviews have been conducted to explore and understand whether the
deaf adult people who have undergone a Cl-operation have observed any changes
in their identity experiences after their hearing has improved. The qualitative
study is based on the individual's own experiences of the cochlear implant (CI).
The number of people having a cochlear implant are increasing. The study
highlights the personal stories and experiences of the CI bringing back their
hearing ability. These stories are very important because they provides us with
knowledge about the support these people needs through their rehabilitation, a
kind of knowledge that is still largely lacking. The results showed that personal
identity is the same but it may be the social identity, which can be problematic in
some aspects to write a role that does not confirm to their own self-image.

The study was based on the following issues:

- Does it affect the experience of identity and social belonging when the
hearing has been improved by CI, and if so, how?

- What thoughts do these people have around their identity, in regards of the
significance of hearing?

- What experiences do they have regarding discussing the complexity of
problems around their identities, during their rehabilitation?

Keywords: cochlear implants, identity, adult, hearing impaired.
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Jag vill TACKA

Alla informanter som har stillt upp i studien
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Personer som har varit behjélpliga med att komma i kontakt med
informanter

Min familj och vdnner som har granskat mina texter

Frida Nilsson



INLEDNING

Horselsinnet dr ett av médnniskans fem grundldggande sinnen. Syn, horsel, kansel,
lukt och smak har man ként till redan under antikens tid. Ljud handlar om mer dn
att enbart formedla ljud. Med ljud kan vi identifiera hdndelser, stimningar och
rorelser. Att omges av ljud kan ocksa for manga ménniskor innebdra en
bekriftelse pé att man finns till och kan ta del av den sociala verklighet vi lever i.
Att drabbas av en horselforsamring kan innebéra begransningar och kan séledes
fordndra forutsittningarna for detta (Gullacksen, 2008).

I samband med nedsatt horsel kan fokus laggas pa fordndringens sociala
konsekvenser, till exempel de problem och missforstdnd som kan uppsta i
kommunikationen med omgivningen (Fredriksson, 2001). Det &r vanligt
forekommande att en horselnedsittning kommer stegvis, dé ofta under flera ar. Ett
forsta steg kan vara att erkénna for sig sjilv att ens horsel har blivit kraftigt
forsdmrad samt att det fortsdttningsvis kommer finnas behov av tekniska
hjélpmedel, som till exempel horapparat (Gullacksen, 2003). Att blir gravt
horselskadad efter sjukdom eller olycka kan upplevas vara en mycket svér
héndelse. Idag behdver det dock inte innebira att man aldrig mer kommer att
kunna hora igen. Hjdlpen som idag finns att tillgd kallas ett cochlea implantat (CI)
och ger didrmed personer med grav horselnedsittning mdjlighet att aterfé horsel
(Cochlear, 2009).

Denna undersokning riktar sig till personer som tidigare i livet varit horande med
eller utan horapparat men som av olika anledningar har fatt kraftigt forsdmrad
horsel och dérfor fatt ett cochlea implantat. Fortsdttningsvis kommer cochlea
implantat bendmnas CI i texten.

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie &r att forstd huruvida vuxenddva personer som har
genomgatt en Cl-operation har iakttagit fordndringar i sin identitetsupplevelse nér
horseln forbattras.

- Péverkas upplevelsen av identitet och social tillhorighet ndr
horselformagan forbéttras genom CI och i sé fall hur?

- Vilka reflektioner har dessa personer kring horselns betydelse for
identiteten?

- Vilka erfarenheter har de av att identitetsproblematik diskuteras i samband
med deras rehabilitering?



BAKGRUND

Horselskada

I Sverige uppskattas det att ungefar 1,3 miljoner ménniskor hor déligt. Av dessa
personer anvénder cirka 30 procent horapparat enligt Horselskadades
Riksférbunds (HRF) arsrapport 2009. En forsdmrad horsel kan ha olika ursprung
och det kan finnas olika orsaker till en horselskada. Den kan vara érftlig eller
medfodd, uppkommit under fosterstadiet, under forlossningen eller senare 1 livet
(Keshishi, 2010). Graden av horselnedséttningen kan ocksé vara en utgdngspunkt
for beskrivningen. Indelningen kan vara allt frén latt, medelsvar, till grav
horselnedséttning samt dovhet (Gullacksen, 2003). Det dr vanligt att de
horselskadade sjdlva véljer att skilja mellan barndomshorselskadade,
vuxenhorselskadade, vuxendova och barndomsddva. Uppdelningen kan handla
om dels graden av horselnedsittning dels hur linge personen varit horselskadad
(Gullacksen, 2003).

Barndomshorselskadad - Vuxenhorselskadad

Personer med horselskada utgdr en stor grupp i samhéllet. De flesta har vuxit upp
som horande och fatt sin horselnedséttning i vuxen dlder. Andra personer kan ha
en medfodd horselskada eller att den uppkommit under skoltiden.
Vuxenhorselskadad dr en person som i vuxen alder, det vill sdga dver 18 ar har
fatt en horselnedsittning som medfor att man dr beroende av kommunikativt stod
for att kunna kommunicera med andra och varandra inom gruppen
vuxenhorselskadade (Goransson & Westholm, 1995). Barndomshorselskadad ér
en person som fran fodseln eller under sin skoltid har blivit horselskadad
(Goransson & Westholm, 1995).

Det kan innebéra en stor skillnad mellan att bli vuxenhorselskadad eller att vara
barndomshérselskadad. Den person som mister horseln i vuxen élder kan uppleva
att han/hon forlorar en del av sig sjdlv som horande. Att vara
barndomshdrselskadad kan innebéra att man fran borjan har fatt mer strategier for
att kunna skapa och utveckla en positiv identitet som horselskadad (Jonsson,
2003). Oavsett nér horselnedséttningen debuterade dr horapparat ett viktigt
tekniskt hjdlpmedel for dessa personer.

Konsekvenser av hérselskada

Personer som har en horselskada och samtidigt har svarigheter att fora ett samtal
utan problem har 6kat (Danermark, 2005). Att kunna hantera en horselskada kan
utgodra antingen ett litet eller ett stort problem. Det kan bero pa en rad faktorer
som har att géra med nér horselnedsittningen debuterade, orsaken till den, vilket
stdd man fick frén horselvdrden samt omgivningens reaktioner.
Kommunikationsformagan ér starkt paverkad vid en horselnedséttning. Att
kommunicera kan ske pa andra sitt dn enbart via talet. Andra sitt kan vara
teckensprak, tecken som stdd till svenskan eller via modern
kommunikationsteknologi som till exempel sms eller e-post. Att samtala via
telefon kan for en person med horselskada innebira ndgot helt annat &@n att tala
med nagon ansikte mot ansikte. Att kunna se personen samtidigt som man
samtalar med honom/henne ger en mdjlighet att fa hjilp av kroppsspraket samt
med ldppavlisning som &r ett viktigt komplement for den horselskadade. Detta
underldttar for att kunna tolka och forsta vad som sdgs. Att inte kunna interagera
med andra manniskor kan upplevas pafrestande och hotfullt. Det kan innebéra att
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man inte ldngre kan samtala i grupp och forblir istéllet en person som sitter tyst.
Brister i kommunikationen kan i ett senare skede leda till en negativ utveckling.
Det kan innebéra brister i interaktionsformégan som ocksa har betydelse for de
sociala relationerna som fordndras och kanske rent av hotas. Det dr genom
relationer till andra minniskor man har sin identitet och ovanstdende resonemang
kan ocksa leda till att sjdlvbilden hotas (Danermark, 2005).

Horselskadade kan manga ganger uppleva ett obehag da de svarar fel eller inte
alls, pa tilltal som de inte har hort. Detta kan medfora att en del horselskadade
véljer att minska kontakten med andra personer, for att slippa uppleva kénslan av
att ”gora bort sig”. Det kan 1 ett senare skede ocksa leda till en kédnsla av
utanforskap och isolering, savél i arbetslivet som i det privata umgénget
(Gullacksen, 2003).

Brister i kommunikationen

!

Hotade sociala band

!
Identitet i kris

!

Negativa Kkinslor
(Danermark, 2005, sid 14)

Copingstrategier ndr hérseln sviktar

I vardagslivet och pé arbetet kan det ménga ganger uppsta situationer dér inldrda
strategier inte ricker till, vilket innebér att inre och yttre krav dverstiger personens
anpassningsresurser (Rehnman, 2006). Dirmed utmanar personen sig i manga
lagen vilket kan leda till att en mycket stressfylld situation uppstar. De strategier
som anvénds i sddana sammanhang kallas for copingstrategier, som dr en
anpassningsprocess dir man forsoker finna en 16sning for att minska uppkommen
stress. Syftet med strategierna &r inte enbart att kunna hantera horselkrdvande
situationer. Det handlar samtidigt om att hantera de kdnslor som kommer upp nar
man rékar ut for missuppfattningar i samvaron med andra personer. I borjan sker
ocksa en livsomstéllningsprocess for att anpassa sitt liv efter horselsituationen,
vilket skapar méinga stresskéllor verksamma samtidigt. Nir man inte kan hantera
stressfyllda situationer pd ett tillforlitligt sétt finns det en risk for stigmatisering.
Detta kan enligt Hett (1996) handla om att horselproblem kan likstédllas med ett
dolt funktionshinder. I somliga fall kan det dven for personen med horselproblem
vara svart att se vilka konsekvenser horselskadan kan medfora och man viéljer
kanske da istéllet att bagatellisera foljderna (Rehnman, 2006). P4 en arbetsplats
kan det innebdra att arbetskamrater upplever personen som normalhdrande och
darmed stélls ocksd hogre krav pé att fungera normalt, det vill séiga passera som
horande. I situationer da personen inte kan leva upp till detta riskeras att
omgivningen kan vdrdera det avvikande beteendet som nigot negativt (a a).

Barndomsdov - Vuxendov

Barndomsdov dr en person som har varit dov sedan fodseln eller som har blivit
dov under grundskolealdern (Goransson & Westholm, 1995). Nér man pratar om
dov 1 sammanhanget barndomsddv menar man att personen utvecklar och
anvénder teckensprék som sitt forsta sprak och svenska som sitt andra sprék (a a).
Vuxenddv ér en person som i vuxen dlder, fran 18 ars dlder, blivit dov. Niar man
pratar om dov i sammanhanget vuxenddv menar man att personen utdver
horseltekniska hjdlpmedel samtidigt ockséd behdver alternativa
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kommunikationssétt for att kunna kommunicera med sin omgivning (Goransson
& Westholm, 1995). En klar skillnad finns d& barndomsddva utvecklar och lever i
en social och kulturell dovidentitet. Vuxenddva har istéllet vixt upp och utvecklat
en identitet som horande med den talade svenskan som sitt forsta spréak.
Vuxenddva personer kan darfor antas ha en social och kulturell identitet som
horande 1 samband med att han/hon mister sin horsel. Vuxenddva personer kan till
skillnad mot barndomsdodva i de flesta fall ses leva ndrmare den hérande vérlden
dn barndomsdova (Goransson & Westholm, 1995). Det uppskattas att det finns
cirka 8000- 10 000 barndomsddva personer i Sverige och cirka 4000 vuxenddva
personer (Sveriges dovas riksforbund).

Situationen fér vuxenddva

Vuxendova har lange varit en forsummad grupp nér det giller samhallets stod
(Andersson, 2004). Skilet har berott pa att man inte har vetat vilka insatser som
behovs. Barndomsdova har enklare kunnat stodjas genom ett officiellt erkdinnande
av teckenspraket som deras forsta sprak samt att barndomsddva ocksa har haft rétt
till tvasprikig undervisning i skolan. For horselskadade personer har det funnits
ett forhdllandevis vilutvecklat sortiment av horseltekniska hjalpmedel. Det har
ddremot varit svarare att veta vad man skulle gora med den tredje gruppen,
vuxenddva, som blivit dova i vuxen alder och darfor aldrig haft ndgon mojlighet
eller anledning att ldra sig teckensprak. De har samtidigt hort for daligt for att
kunna erhélla ndgon hjdlp av forstarkande teknik som slingor eller horapparater
(Andersson, 2004).

Vuxendovas funktionshinder kan till synes vara ett sprakligt
kommunikationshandikapp. Deras sprakforstéelse och tal 4r normal men
taluppfattningen sviktar. Detta har bidragit till att vuxenddva séledes ofta blir
utestingda fran mdjligheter till normalt umginge med horande (Andersson, 2004).
Det tog tid innan det borjade hinda ndgot positivt och konkret stod for vuxendova
i Sverige. Vuxenddva borjade senare ocksa uppfattas som “horselvardens tredje
fraga”, som man under en 1dng tid inte hade ndgot svar pa. Det var egentligen inte
forrdn ar 1977 da vuxendovprojektet inleddes vilket medforde texttelefoner till
vuxendOva, sérskilt teckensprdk som &r anpassat for personer med svenska som
modersmal, och sdrskilda tolkar (VIS). Mot slutet av 1980- talet borjade man
ocksé operera de forsta vuxendova med CI (a a).

Cochlea implantat

Vad ér da ett cochlea implantat? Ett CI dr en relativt ny och revolutionerande
behandling for personer som dr gravt horselskadade eller dova (Socialstyrelsen,
2005). Tekniken gér ut pa att dterstdlla horselfunktionen i ett dovt ora eller mycket
gravt skadat innerora. I det dova Grat opererar man in elektroder som har till
uppgift att stimulera nervelementen i innerorat. Horselimpulserna ledes sedan fran
sndckan, dven kallad cochlean, via horselnerven till hjirnstammen
(Socialstyrelsen - Hélso och sjukvardsrapport, 2009). Foérutom sjélva operationen
innefattar behandlingen ocksa diagnostiken fore operationen samt rehabilitering
efterat. Horselvarden ska kunna erbjuda sina patienter en allsidig rehabilitering.
Det kan innebéra att man far mer kunskap om horselskadan och vad den innebir,
att man fir rdd om olika strategier for att lattare klara av olika vardagssituationer
eller att f samtalsstod med kurator eller psykolog (Horselskadades riksforbund,
2009).
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CI kan vara till mycket stor hjilp for dem som har svara horselnedséttningar eller
ar totat dova. Behandlingen har varit mycket framgéngsrik (Horselskadades
riksforbund, 2009). I Sverige har totalt cirka 2000 personer fétt CI fram till och
med ar 2007 (Socialstyrelsen - Hilso och sjukvardsrapport, 2009). Bédde barn och
vuxna kan ha stor nytta av ett CI oavsett om personen har varit fodd dov eller har
forvérvat sin horselskada senare i livet (sektionen for implantat, 2008). Det &r inte
latt att forutse vilken nytta personen kommer att fa av implantatet. Saker som
spelar in handlar bland annat om hur ldnge personen varit gravt horselskadad eller
dov. Enligt tidigare studier vet man att ju tidigare en person fér sitt CI inopererat
efter det att hon/han blivit gravt horselskadad eller dov desto béttre forvintas
resultatet bli. Personer som tidigare i livet har varit horande och kan komma ihag
hur olika ljud och tal later forvéntas fa nytta av sitt CI snabbare (a a).

Vuxendbva och Cochlea implantat

Nér CI kom forandrades situationen for vuxenddva. Det var 1 borjan inte enkelt att
overtyga det svenska medicinska forskningsradet om vérdet av dessa operationer.
Sa smaningom gavs ett tillstdnd till att utfora operationer som sedan skulle

utvérderas av en referensgrupp. Det foljdes av att den forsta Cl-operationen
gjordes i Sverige 1984 (Stahlberg, 2003).

Manga personer har erfarenheten av att ha levt ett antal &r med en tilltagande
horselnedséttning som senare har lett till dovhet (Gullacksen, 2008). De har getts
chansen att fa uppleva en forbattrad horsel genom sitt CI. En grupp vuxenddva
som opererats med CI har gett ut en skrift dir de berdttar om sina tankar, oro och
funderingar fore och efter operationen (Tynderfeldt- Riesenfeld m 1 2008). Det
framgar 1 denna att det inte for alla varit ett sjdlvklart val att tacka ja till
operationen. Tankarna har bland annat géllt sociala konsekvenser som; Vem blir
man sen? Hur kommer man att héra? Denna skrift har haft som syfte att vara till
hjélp for dem som star infor valet att genomgé en Cl-operation. Manga personer
har startat sina liv med en fungerande horsel som sedan successivt har forsdmrats
vilket resulterat i att de under manga ar har riknat sig sjdlva som vuxendova.
Berittelserna tar upp deras resa genom operationen, rehabiliteringen och livet
efter det. Erfarenheterna dr olika beroende pa vilken period i livet de befunnit sig
1. For ndgra har resan just borjat medan den for andra ligger ménga ar tillbaka i
tiden.

I flera av skriftens beréttelser beskrivs att man vid horselforlusten lever som i en
glaskupa dir man betraktar omvérlden runt omkring men avstér fran att fullt ut
vara delaktig i den. Det kan upplevas som skrammande att forlora gemenskapen
med andra ndr horseln sviktar. Att dé erbjudas att genom ett CI kunna éterfa
mdjligheten att hora kan ses som lockande. Det medfor dock manga fragor och
tankar infOr valet att genomga en operation, som belyses i berdttelserna. Skriftens
beréttelser kan ge svar pé fragor for dem som &r mitt uppe i problematiken, nigot
som professionella inte kan ge pd samma sétt (a a, Gullacksen i skriftens
inledning).

Debatten kring Cochlea implantat

Under 1990-talet har det pagétt en upphetsad strid for och emot CI inom
dovvirlden. Motstdndet mot att operera dova barn var stort da en del dova
uppfattade det som att dovhet pd sé sitt blev mindre accepterat i samhéllet och
sags som avvikande. Det ansdgs ocksa oetiskt att operera barn som inte sjilv
kunde vélja om de ville tillhéra den dévkulturen eller inte. Debatten kring CI
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handlar till storsta del om ritten att definiera dovhet och dess innerbord. En fraga
att fundera kring och som Jacobsson (1997) forskat om &r i fall dovhet ar ett
funktionshinder att avhjdlpa eller om det istdllet &r karaktdristiskt for en kulturell
och spraklig minoritet. Personer som foresprékar CI menar att chansen for att en
dov person ska kunna tillgodogora sig visst ljud &r en berikande mojlighet. De
menar samtidigt att CI ocksé kan vara en hjélp i talsprdkskommunikationen.
Personer som ar motstandare till CI menar istéllet att risken for dessa personer ar

att hamna 1 ett grinsland, det gransland man menar att horselskadade befinner sig
i (Jacobsson, 1997).

Kdlla: http://www.isvr.soton.ac.uk/soecic/CI_des.html

Grupptillhorighet

Dova som anvéander teckensprak kan betraktas som en spraklig minoritet och vill
ddarmed ocksé liknas vid en etnisk folkgrupp. Jacobsson (2000) illustrerar i sin
avhandling Retoriska strider — konkurrerande sanningar i dévvirlden att personer
som dr dova och gravt horselskadade lange har tillhort en egen kultur.
Anledningen é&r att teckenspraket dr deras modersmaél, det vill séiga &r deras forsta
sprak. Kulturen i det hdrande samhaillet har ofta inte setts som tillgdnglig for dova
personer som med anledning av det har utvecklat en egen kultur (Roos &
Fischbein, 2006). Den langa végen och striden for att bli erkdnd en spraklig
minoritet har pa senare tid Overgatt i en annan problematik som har kommit att
utgdra en utmaning mot dovkulturen (a a).

Personer med horselskada uppfattas ofta som en och samma grupp menar Roos &
Fischbein (2006). De beskriver istéllet horselskadade som en mycket heterogen
grupp med skillnader som kan bero pé horselnedséttningens svarighetsgrad, nér
den intréffat, om den progredierar. De som har horselrester kvar kan ha mycket
god hjilp av horseltekniska hjdlpmedel medan andra som har sma horselrester har
ingen nytta av sddana. Vuxendova personer har vuxit upp som hoérande individer
med svenska som sitt forsta sprak och har lart sig att kommunicera via hdrsel och
tal. De har ddrmed sin naturliga gemenskap med dem de delar sitt modersmal
med. Utifrn dessa forutséttningar har de skapat sin identitet genom &ren. Nér de
mister horseln kan bilden av den egna personen komma att férandras. Formagor
som varit viktiga i personligheten paverkas och det kan bli sa att de maste bygga
upp en ny identitet (Roos & Fischbein, 2006). Barndomsddva har p4 samma sitt
sin identitet utvecklad under de forutsittningar som dovheten ger (a a).
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TIDIGARE FORSKNING

I denna studie har fokus lagts pé att belysa forandringar i identitetsupplevelsen nér
man blir horande genom ett CI. Det finns fortfarande forhallandevis fi studier
som har granskat sambandet mellan identitet och CI men déremot finns mycket
forskning kring psykosociala konsekvenser och horselnedséttning. Efterhand som
CI blivit vanligare har nu dven studier kommit som inte enbart fokuserar de
horselméssiga effekterna utan dven psykosociala. Dock &r sa lidnge ett fatal. I
borjan pé detta avsnitt redovisas nagra studier dir man ingdende har analyserat
hur horselnedsittning paverkar den sociala identiteten. Det f6ljs sedan av mer
specifik forskning kring CI och vad det har haft for paverkan hos individen.

Horselnedsattning - Identitet

Hétu (1996) har ingdende analyserat upplevelsen av horselnedséttning och hur en
saddan nedséttning hotar den sociala identiteten. I undersdkningen intervjuades
arbetare som utsattes for buller samt deras hustrur. Fragorna inriktades péd hur
horselproblemet upplevdes samt hur konsekvenserna av horselproblemet
upplevdes i vardagen. I undersokningen ville man ocksa se vilka hjdlpmedel som
anvéndes for att underldtta ett liv med horselskada. Ett antal pastdenden handlade
om en negativ sjilvbild till f6ljd av horselskadan: kénslor av att vara forlgjligad,
forldgen och upprord Gver att forsté att andra var medvetna om
horselproblematiken. Svaren visade att en del intervjupersoner med allvarligare
horselnedsittning tonade ner eller fornekade sina horselproblem.

I en liknande intervjuundersokning som genomfordes med makar till mén med
arbetsrelaterade horselskador, fann man att ménnen visade motvilja att erkénna
horselsvérigheter (Hallberg & Barrends, 1993). I ett tidigt skede av en
horselforsdmring kan detta vara ett vanligt sitt att hantera en tilltagande
horselnedsittning pa. Det behdver inte enbart innebdra en motvilja pa grund av
den kénsloméssiga pafrestning som horselskadan medfor utan det kan dven vara
pa grund av hur andra ménniskor anpassar sig till horselsituationen. I en studie
som Getty & Het (1991) genomforde 14t de deltagarna vara med under en
middagsdukning dar kommunikationsférhallandena visade sig vara mycket daliga,
dér varken bakgrundljud eller belysning var anpassade. Deltagarna blev sedan
tillfrigade vad de skulle gora i en sadan situation. Av samtliga 48 manliga
intervjupersoner gavs endast ett svar dir samtliga avstod fran att stélla krav pa
fordndringar under middagen, som skulle kunna underlitta for kommunikationen.
Forskarna menade att skélet kan vara for att horselproblemen inte skulle mérkas.

Hallberg & Carlsson (1991) har genom intervjuer forsokt fa en djupare forstielse
for personer med horselskada och vad de gor for att hantera krdvande situationer i
vardagslivet. Tolv personer intervjuades under fem ménader. Intervjuerna
fokuserade pa deltagarnas beskrivningar av kridvande situationer och ocksé vad de
gjorde, kinde och ténkte i dessa situationer. I studien visade det sig att personer
med horselskada strdvade efter att uppratthélla sin normala identitet och
forhindrade att definieras som avvikande tillsammans med hérande personer.

Forskning om Cochlea implantat

Hallberg & Ringdahl (2007) har i tv av sina studier valt att forsoka fa en djupare
forstaelse for vad det innebir for minniskor med postlingual (férspraklig) dovhet
att i ett rehabiliterande syfte genomga en Cl-operation. De har sedan tittat pd hur
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detta i sin tur paverkar upplevelsen av livskvalitet. I en av deras kvalitativa studier
framkom det att den mening som tillskrevs CI i stérre omfattning kunde
klassificeras till psykologiska och existentiella dimensioner istillet for att enbart
titta pa audiologiska faktorer. Att {3 ett CI kunde for ménga av informanterna
likstédllas med att komma tillbaka till livet (Hallberg & Ringdahl, 2004). Det
framgar att personerna som ingick i studien fore implantatet var sé gravt
horselskadade att de var i behov av skrivtolkning for en god kommunikation. Sex
personer ansag dock att de hade ett visst stod av sin horapparat. Efter implantatet
kunde man se att tre av fyra personer kunde fungera vél i samtalskommunikation
med en person samt i tysta miljoer. Det visar att forbattringen av horseln med CI
ar mycket imponerande. Vad man i studien dock kunde urskilja var att manga i
’stormiljoer” fortfarande ansag sig vara horselskadade (Hallberg & Righdahl,
2007).

Nyberg (2008) har i1 sin magisteruppsats Att leva med CI genom djupintervjuer
med 12 vuxna personer, 6 mén och 6 kvinnor, belyst vad CI har for betydelse for
horselskadades livssituation. Studien har fokuserat pd personer som under &ren
1991-2005 fick ett CI i Vésternorrlands lan. Fokus var begrepp som initiativ till
operationen, beslut, genomforande och rehabilitering och vad detta betydde for
resultatet av Cl-operationen och livssituationen. Enligt resultat fran tidigare
studier har det visat sig att deltagarna har matt battre med sitt CI samt upplevt en
okad delaktighet i samhéllet. I studien menade alla deltagare att CI har haft en
positiv betydelse for vélbefinnandet samt att kommunikationen i de nira
relationerna forbattrats. Nar det handlar om att uppfatta omkringljud har det av
deltagarna blivit béttre vilket ocksa har gett en 6kad nérvarokinsla i vardagen.
Trots detta framkommer det att det fortfarande i ménga situationer finns liknande
svérigheter som innan. Genom att minga av deltagarna inte ldngre arbetade
paverkade det ocksa behovet av kommunikation och delaktighet i samhallet. For
ménga har CI trots allt inneburit ett storre mod att utsitta sig for horselkrdavande
situationer. Studien visar dven att rehabilitering fore och efter CI dr en viktig del
for att lattare kunna hantera de svarigheter som horselskadan innebar, dé det
annars finns en risk att man sétter allt for stor tilltro till CI om man inte accepterar
sin horselskada.

Rembar mfl (2009) har i sin studie Effekter av cochlea implantat: en kvalitativ
studie undersokt effekterna av CI pa informanternas liv som det sjilv uppfattade
det. Frdgorna var bland annat stdllda pé ett sitt for att fa fram personernas egna
funderingar och fokusera pa upplevelsen av dem sjilva. Studien fokuserade pd 74
dova vuxna personer som hade fatt ett CI vid St. Olavs sjukhus eller Haukeland
universitetssjukhus i Norge under perioden 2000-2006. Informanterna fick
besvara fyra 6ppna frdgor som bade innefattade positiva och negativa effekter.
Informanterna rapporterade att de med hjilp av sitt CI hade fitt ett nytt liv och
battre livskvalitet. Livet hade for de allra flesta blivit béttre p4 manga omraden.
Det handlade bland annat om hur de interagerade med varlden omkring sig i form
av kommunikation, delaktighet i socialt liv och vardagsaktiviteter. Informanterna
berdttade ocksa hur de sag pd sig sjdlva i form av hur de upplevde sig sjdlva som
person, vilka kinslor de hade och att sjdlvfortroendet hade foréndrats. De flesta
menade ocksa att CI hade en positiv effekt pa deras emotionella vilméende. Det
har emellertid ocksa rapporterats om rent praktiska svarigheter i samband med
implantatet da en del informanter hade 6nskat sig ett battre audiologiskt resultat.
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TEORETISKA INFALLSVINKLAR

I denna studie ligger mitt fokus pa huruvida vuxenddva personer som har
genomgatt en Cl-operation har iakttagit fordndringar 1 sin identitetsupplevelse nér
horseln forbattras. Detta kriver ett klargérande av vilket identitetsbegrepp jag
anvinder. Darfor gors nedan en genomgéing av begreppet identitet.

Identitet

I samband med personliga kriser och omstdllningar i livet kan fragor och
funderingar om identitet komma upp och ses som extra viktiga (Hammarén &
Johansson, 2007). Identitet &r dirmed négot viktigt for mdnniskan men var
kommer den ifran och hur ska man beskriva den? Ska identitet ses som en fast
kédrna eller en process? Fods vi med den eller dr det ndgot som véxer fram under
livet? Begreppet identitet 4r dirmed inte helt enkelt att oversétta eftersom det kan
innebéra olika saker for olika ménniskor. Det kan tolkas som sjdlvuppfattning och
sjalvbild och darfor sdgas vara hur en ménniska ser pd och uppfattar sig sjilv
(Jonsson, 2003). Genom relationer till sin omvérld kan man komma underfund
med vem man &r. Det dr forst i relation till andra manniskor som man blir ”nagon”
och far en identitet. Samspelet med omgivningen har ocksé betydelse for hur man
uppfattar sig sjdlv och hur man uppfattar att andra ser pa en sjdlv. Ovanstdende
resonemang kan gélla for personer som har en horselskada. Manga ganger kan
personer med horselskada leva som marginaliserade méanniskor, det vill séga att
de dr kluvna mellan tva varldar och tva identiteter; horande- dév (Jonsson, 2003).

Identitetsbegreppets olika innebbrder

En betydelsefull aspekt av vart medvetande dr kénslan av att ha ett jag eller en
identitet. Det finns en medvetenhet om att alla ménniskor ar speciella och unika
individer. Detta kan forklaras som en del av subjektsjaget som har sitt ursprung
fran véra upplevelser och kan harrora till vara inre tankar och kénslor. Det ér
ocksé en foljd av en medvetenhet om oss sjélva, det vill siga ett objektsjag eller
bilden av vad vi ér for typ av ménniska (Stevens, 1998). For att kunna skapa sig
en bild av en ménniskas identitet kan ett sétt vara att se denna som en forening av
det man kallar for den personliga identiteten och den sociala identiteten (a a).

Den personliga identiteten innefattar en manniskas egna upplevelser och privata
tankar medan den sociala identiteten dr egenskaper och roller som andra brukar
tillskriva oss. Det kan ocksa vara det sétt pd vilken den sociala verkligheten
kommer till uttryck genom oss (Stevens, 1998). For att ytterligare klargora
begreppen kan den personliga identiteten ses som en inre kénsla av att vara
samma person i alla sammanhang vilket ocksé grundar sig i en inre stabilitet
(Erikson, 1968). Tillhorigheten till en grupp kan ses som den sociala identiteten
(Lange & Westin, 1981). Det finns emellertid forskning som menar att den
personliga identiteten kan fordndras. Enligt Charmaz (1995) kan den personliga
identiteten fordndras Gver tid dir man ocksa kan se att olika sjukdomstillstdnd har
pavisats kunna paverka den personliga identiteten pa olika sétt.

Identitetsféréndring

I personlighetspsykologin dr det vanligt forekommande att man anser att kriser
eller genomgripande hindelser i en ménniskas liv ofta dr avgdrande for formandet
av identiteten. Det intrdffade kan i ett langre perspektiv ocksa innebira att man
kan uppleva det som ndgot positivt, det vill sidga att det kan ha gett en storre insikt
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att se det visentliga i tillvaron (Kohlstrom, 1996). En genomgripande handelse i
livet kan innebdra att individen utvecklar andra sidor av sin personlighet, som
han/hon annars inte skulle kunna utforska (a a).

Kohlstrom (1996) refererar i sin doktorsavhandling Identitetsfordndring vid
anpassning till funktionshinder/ handikapp till Nancy Weinberg. Weinberg har i
tvd kvalitativa studier kommit fram till att ménniskor som far ndgon form av
funktionshinder féar en fordndrad syn pa livet och kan ocksa se positiva virden i
sin nya situation. Det visade sig att de flesta av informanterna i en av hennes
studier var sa ndjda med sina liv att erbjudandet om att bli icke funktionshindrade
var helt ointressant eller bara delvis tilltalande. Informanterna i den andra studien
hade dock understrukit att de hade fétt dndra sina virderingar. I vuxenlivet kan
man se att identiteten formas och omformas utifran olika handelser och manniskor
som man méter. Det kan forklaras med att identiteten formas under hela livet med
hjélp av andra i sin omgivning (Kohlstrom, 1996). En person som mister sin
horsel antas genomga en forandringsprocess eftersom innehallet i hans/hennes
identitet har fordndrats. For att pd ett enklare sétt kunna klara av denna fordndring
ar det av vikt att personen far stod av for dem betydelsefulla personer. Viktiga
andra kan forutom familj och vdnner ocksa vara andra funktionshindrade eller
rehabiliteringspersonal (a a).

METOD

Den forskningsansats jag anvédnt mig av i denna studie grundar sig i ett
hermeneutiskt synsitt. Det ger mojlighet till att soka forstaelse for fenomen som
kan vara svara att begripa i var vardagsforstaelse (Andersen, 1994). Syftet i denna
studie &r att forstd fordndringar i en persons identitet istillet for att forklara det.
For forskningsfragor som kan formuleras i termer av vad en foreteelse kan
innebéra for en grupp ménniskor kan en hermeneutisk ansats ses som fordelaktig
(Andersen, 1994).

Kvalitativ metod

For att fa en djupare forstéelse for huruvida vuxendova personer som har
genomgatt en Cl-operation har iakttagit fordndringar i sin identitetsupplevelse nér
horseln forbattras, har en kvalitativ forskningsmetod anvénts. Fordelarna med att
anvinda kvalitativ metod i1 detta sammanhang &r att det kan ge en 6kad mdjlighet
att fa en djupare forstaelse for intervjupersonernas uppfattning och synsitt.
Informanterna far dirmed fritt berétta om sin situation (Holme & Solvang, 1997).

Eftersom jag har en ndra anhorig som har genomgatt en Cl-operation hade jag
fran borjan en viss forforstaelse. Det dr av sérskild vikt att redogora for min
forforstielse d jag har valt att anvinda mig av en kvalitativ metod for
datainsamlingen. Under analysen av det insamlade materialet kan forforstéelsen
innebdra att vissa delar ldttare gér att analysera men likvél kan den bidra till att
viktiga delar forbises. En risk finns att forforstdelsen kan péverka tolkningen sa
tillvida att man bortser fran en del av resultatet d4 det inte Overensstimmer med
den bild man hade fran borjan (Holme & Solvang, 1997).
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Urvalskriterier

Urvalskriterierna har varit att deltagarna ska ha fatt sitt CI implantat i vuxen alder
och att de har haft det i minst sex manader. Det tar tid efter operationen innan man
lar sig hora alla nya ljud men det kan ocksé vara den tiden det tar till dess att man
upplever personliga fordandringar av sitt CI (Gullacksen, 2008). Det var med
anledning av detta som en tid pa sex ménader valdes. Det har inte varit helt enkelt
att fa tag pa informanter, vilket innebar att jag dven fick intervjua en person som
har haft sitt CI mindre &dn sex ménader.

Det visade sig svért att i urvalsskedet, det vill sédga nir jag bjod in till deltagande i
studien, att pa forhand veta vilken specifik horselgrupp personerna tillhorde. Det
innebadr att jag kom att triffa bdde barndomshorselskadade och personer som har
fatt sin horselskada i vuxen élder. Det var slumpen som avgjorde att endast
kvinnor ingér i gruppen, nigot jag inte kunde styra Gver.

Urvalsférfarande

Horselskadades forbund i Skéne och Syn-horsel-dovenheten (SHD) i Region
Skéne har hjélpt till att f4 kontakt med informanter. Verksamhetschefen for SHD
formedlade kontakt till en i CI-teamet som jag kunde samarbeta med. Det totala
antalet CI opererade uppgick till 200 personer. Jag beslot mig darfor att begriansa
det till tva kommuner i sddra Sverige.

Ett informationsbrev sédndes ut via SHD till cirka 30 personer (se bilaga). Om
sedan personerna onskade att medverka i studien skulle svaren skickas till mig.
Har igenom kunde SDH i Region Skane inte urskilja vilka av personerna som
svarat. Eftersom det fanns osdkerhet om hur ménga som skulle svara pa detta
utskick vinde jag mig ocksa till Horselskadades forening (HRF) i Skane. Genom
att pa egen hand kontakta en frivilligorganisation kom jag ifrén sa kallade
sekretessbestimmelser. Kontakterna frdn HRF skedde genom ett snobollsurval.
Genom att komma i kontakt med en person som é&r vil insatt i undersdokningens
tema kan man sedan utifrdn den personen finna ytterligare personer som kan vara
intresserade (Larsson, 2005). Jag borjade med att skicka ut ett mejl till HRF:s
kansli dér jag gav en kort redogdrelse for studien. Nér jag fétt besked om att
personen i frdga ville stéilla upp tog jag kontakt via mejl eller telefon dér
ytterligare information kring studien limnades samt att tid for intervju sedan
planerades in. Intervjuerna utfordes pd en plats som informanterna sjélva valde.
Tre av dem har jag genomfort pd offentliga platser. Resterande sex intervjuer har
enligt informanterna valts att gora i deras bostad. Med hénsyn till informanternas
horselskada podngterades ofta vikten av att ses i tysta och lugna miljoer.

Insamlingsmetod

Jag har valt att anvéinda mig av tematiserande intervjuer med tillhdrande
intervjuguide (se bilaga). Innehallet i intervjuguiden bestimdes utifrén syftet och
fragestéllningarna. Fragorna har varit en hjdlp for mig om det skulle visa sig att
samtalet borjade svdva ut allt for mycket och inte holl sig inom ramen for studiens
syfte. Om vi under intervjutillfallet skulle hamna utanfor syftet var intervjuguiden
en bra hjdlp for att kunna styra in samtalet pa rétt spar igen. Nér intervjuguiden
var upplagd pa detta sitt blev intervjupersonerna delaktiga i samtalet och de
kunde tala fritt &ven om den till viss del leddes av intervjuguiden (Holme &
Solvang, 1997). Min stridvan var att intervjuerna skulle bli mer som ett samtal dér
personerna skulle ges stor frihet att uttrycka sig pa sitt eget sitt. Det kan léttare
leda till intressanta och viktiga upplysningar (Olsson & Soérensen, 1997). En
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viktig del under intervjutillfdllet har varit att lagga fokus vid sddant varje
informant har ansetts som viktigt och relevant att tala om. Studiens syfte har varit
att belysa personliga tankar och upplevelser, vilket standardiserade fragor inte kan
fdnga. Fragorna som stilldes under intervjun formulerades till en guide. Frdgorna
delades upp i temana bakgrund, CI, identitet, rehabilitering/hérselvdrden.

Att arbeta med kvalitativ metod innebér att vara lyhord for den information som
varje informant ger. For min del visade det sig att min utgangspunkt som var CI
for informanterna inte var en fristdende hindelse. For dem var det en del i deras
helhet kring horselproblematiken, vilket gjorde att deras berittelser inte
avgransades till just bara CI utan horselskadan i ett personlig historiskt perspektiv

Bearbetning och analys

Bearbetningen av intervjuerna pabdrjades i anslutning till varje intervjutillfille da
det var som mest aktuellt i minnet. Alla informanterna stéllde sig positiva till att
jag bandade samtalet. Detta bidrog till att jag efter intervjun kunde lyssna av
samtalet igen och samtidigt ocksa transkribera det som sades. Genom detta sétt
eliminerades ocksé riskerna att missa viktiga upplysningar. Det finns inga givna
regler for hur man ska ga till viga nér det giller transkribering. Jag valde i vissa
sammanhang att inte skriva ner ordagrant allt som sades. Anledningen till detta
berodde pd att informanterna emellanat lyfte upp saker som inte ansigs relevanta
for studiens syfte. Nér alla intervjuer var klara borjade arbetet med att ldsa igenom
alla intervjuer flera gnger for att skapa en kénsla infor stoffet. Forsta gdngen
lastes intervjun enbart for att fa en helhetskédnsla for den. Nér jag hade 14st igenom
intervjuerna flera gdnger valde jag sedan att bryta ner texten till en
sammanfattning av varje intervju. Nér intervjuerna brdts ner till en kortare text var
det dessutom enklare att ga vidare i arbetet da de mest innehallsrika delarna
bearbetades ytterligare.

Larsson (2005) menar att nir man har valt att undersoka intervjupersonernas egen
syn och upplevelse kan en analyseringsmetod som kallas meningskoncentrering
vara ldmplig att anvdnda sig av. Denna metod har som syfte att uttrycka
intervjupersonernas formuleringar pé ett koncist sitt. Ddrmed omformuleras
langre och utforligare intervjuuppgifter till kortare och mer sammanfattande
formuleringar (Larsson, 2005). Denna analysmetod har anvints och materialet har
sedan brutits ner i naturliga meningsenheter och utvecklats till huvudteman
(Kvale, 1997).

Etiska stallningstaganden

Under intervjuerna finns en risk att informanterna berors av médosamma kénslor.
Det kan vara minnen frén tiden innan och efter operationen som informanten inte
har bearbetat vilket kan leda till att man inte vill fortsétta intervjun. Att samtala
om och bli intervjuad om sina erfarenheter kan till en borjan vara svart att
forbereda sig pé samt vilka processer som kan séttas igdng under intervjun. Av
den anledningen var det viktigt for mig att vara vél insatt i detta och ha forstéelse
for de personer jag moétte. Jag pdminde mina informanter om att de kunde vélja
delar som de ville berétta om och utesluta sddant som kéndes for svart.

Studien har f6ljt Vetenskapsradets (1999) forskningsetiska principer och har
fokuserat pd de fyra allmidnna huvudkraven pé forskning. De etiska fragorna i
forskningsprocessen handlar i huvudsak om hur jag definierar min roll gentemot
de personer jag intervjuar. Det handlar ocksé i hog grad om hur man talar om for
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de som ska delta i studien vilket syfte forskningsprojektet har (Andersen &
Gamdrup, 1994). En etikansokan ldmnades in for provning hos den lokala
etikprovningsndmnden vid Hélsa och Samhélle, Malmo Hogskola. Ansékan
godkéndes 17/9-2010, Dnr HS60-10/683:12.

Informanterna informerades om studiens syfte, informationskravet. De upplystes
ocksa om att deras deltagande i studien var frivillig och att de nir som helst kunde
avbryta sitt deltagande om de &ngrade sitt beslut, samtyckeskravet. Genom att
intervjuerna avidentifierades gar det inte i efterhand att koppla dem till nagon
enskild person, konfidentialitetskravet. Det ar viktigt att eliminera sidana
uppgifter som kan gora det mojligt att identifiera ndgon av intervjupersonerna.
Nyttjandekravet innebar att de insamlade uppgifterna enbart var tinkt till min d-
uppsats vid Malmo Hogskola, pd socionomprogrammet. Malsittningen med
studien har ocksa varit att resultatet till exempel ska vara till hjdlp for personal
inom rehabiliteringen 1 motet med personer som har genomgétt en CI-operation.

Trovardighet och tillforlitlighet

I en kvalitativ studie av detta slag &r det viktigt att i de olika momenten reflektera
over studiens trovardighet respektive tillforlitlighet. En forutsittning for att man
med sitt forskningsresultat ska kunna forklara faktiska forhallanden krévs att det
insamlade materialet dr tillforlitligt (Andersen & Gamdrup, 1994).

Kvale (1997) menar att validering i kvalitativ forskningsmetod och analys
inbegriper kontroll av trovérdigheten, det vill sdga en forsdkran om att det finns
empiriska beldgg och att man dédrmed har gjort en rimlig tolkning (se Svensson,
1996). Det ér viktigt att vara observant pd hur det insamlade materialet och
tolkningarna fran intervjupersonerna sammanstélls. Vid en intervju finns alltid en
mdjlighet att informanten inte svarar pa fragan som stélls utan istéllet svarar det
hon tror att man vill ha svar pd (Olsson & Sorensen, 2007). Inom kvalitativa
metoder kan man se att tillforlitligheten pa forhand kan vara svar att sdga ndgot
om. Det kan innebéra att intervjupersonernas svar bland annat kan paverkas
beroende pé olika sinnestillstind och darfor bor man se samtalet i sitt
sammanhang, det vill siga bedoma det utifrdn den situation som rader under
intervjutillféllet (Svensson, 1996).

RESULTATREDOVISNING

Resultatet dr uppdelat i olika teman ddr temana har vuxit fram ur den
meningskoncentrering jag gjort. Intervjufrdgorna har huvudsakligen varit
fokuserade pa CI och identiteten men under intervjuerna gav informanterna ocksa
viktig information om hur deras héllning till horselproblematiken var innan CI.
Temana som vuxit fram &r; att bli horselskadad, 6vergdngen till cochlea
implantat, bilden av mig sjdlv, omgivningens bild av mig sjdlv, att trdiffa andra
med samma erfarenhet och identitetsperspektiv i Cl-rehabiliteringen.
Informanterna bendmns i resultatredovisningen med dndrade namn och
aldersuppgifter. Nedan ges en kort beskrivning av varje informant som har
deltagit i studien.
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Informant 1: Hon har en érftlig horselskada som upptécktes i tondren
(Barndomshérselskadad). Hon har haft sitt CI i cirka 10 &r.

Informant 2: Hon fick en mindre horselnedsittning i tondren som inte paverkade
henne utan enbart blev ett konstaterande. Det kan enligt henne sjdlv ha varit en
skada fore fodseln och det har bekréftats att det dr en érftlig skada som ligger i
generna (Vuxenddv). Hon har haft sitt CI i cirka tre ar.

Informant 3: Hon har varit normalhorande dndra fram till 58 ars dlder da hon
maérkte av en kraftig forsdmring av horseln (Vuxenddv). Hon har haft sitt CI 1
mindre dn sex manader.

Informant 4: Vid 38 érs alder borjade hon mérka av att hon horde déligt. Innan
dess hade hon haft god horsel. Hon vet inte vad horselskadan beror pa. Det kan
vara en drftlig skada eller ha uppstétt pa grund av en barnsjukdom men detta har
inte riktigt kunna faststillas (Vuxenddv). Hon har haft sitt CI i cirka sex ar.

Informant 5: Hon har sedan barndomen haft en horselskada.
(Barndomshorselskadad). Hon har haft sitt CI i cirka fem ar.

Informant 6: Horselskadan har troligen funnits med frén fodseln men
uppmirksammades inte i barndomen. Det har funnits horselproblem i slékten.
Fore 20 érs alder orsakade hennes horselskada inga problem (Vuxenddv). Hon har
haft sitt CI i cirka fem &r.

Informant 7: I medeldldern uppmérksammade hon att hennes horsel blev kraftigt
forsdmrad. Hon har tidigare inte haft nagra problem som é&r relaterat till horseln
(Vuxenddv). Hon har haft sitt CI i cirka fem ar.

Informant 8: Hennes horselnedséttning blev plotsligt forsdmrad i vuxen élder.
Orsaken dr inte helt faststélld. Det kan ha berott pa en tarminfektion, som spridit
sig 1 kroppen och natt innerdrat (Vuxendov). Hon har haft sitt CI i cirka tva ar.

Informant 9: Hon ar fodd med horselskada. Hennes mamma hade réda hund som
kan ge allvarlig horselnedséttning. Hennes horselskada upptécktes innan hon
borjade skolan (Barndomshorselskadad). Hon har haft sitt CI i cirka 13 ar.

Att bli horselskadad

Samtliga informanter har lang erfarenhet av antingen dovhet eller
horselnedséttning innan de fick sitt CI och formedlar olika erfarenheter av att
drabbas av horselskada och hur de kan hantera detta. Ndgra av informanterna tog
upp kénslan och svérigheten att fa en forsdmrad horsel i tonaren dd man soker en
vuxenidentitet och ville vara som alla andra och inte skilja sig frdn mingden. En
av informanterna beskrev det som att hon i bérjan undvek horselsituationer som
kunde vara jobbiga och obehagliga. Hon tog inte tag i problemen f6rrdn hon kom
in 1 vuxenlivet.

Ingen av informanterna har vuxit upp i dovvérlden och ddrmed har de refererat till
héndelser efter tondren. Informanterna som fick horselforsdmring i tondren eller
senare upplevde det mycket svéart att i borjan visa sina horselsvarigheter for andra
och de skot det istéllet ifrén sig och undvek att tala om det. For nagra innebar det
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ocksa att man korde pd som vanligt tills man kom till en punkt d4 man inte orkade
langre. En informant beskrev det som att ndr man fér en forsdmring av horseln
behover det 1 ett tidigt skede inte innebéra att man sjélv méarker av det speciellt
mycket. Hon menade ocksa att hon tror att man kan klara sig relativt bra och det
kan istdllet vara omgivningen som observerar horselsvérigheterna i borjan. Hon
menade att horselskadan séledes kan bli ett konstaterande dér andra forstér att
man hor déligt men man inte sjidlv gor det. En annan informant har beskrivit
rddslan och nervositeten av att nagon skulle komma fram och prata med henne
eftersom hon d& inte skulle hora vad personen sade.

En av informanterna som har haft sin horselskada sedan hon var liten menade att
det trots det var en jobbig tid i tondren; “en 20 darig kvinna ska precis kliva ut i
livet, har kort hdr och sd ska hon ga med en kabel hdngandes 6ver huvudet. Hur
mycket mer udda fdar man bli utseendemdissigt?

Andra informanter vars horselnedsittning debuterade i tonéren bekréftar hennes
upplevelse fran denna tid som den jobbigaste. En av informanterna menade att det
blev en fruktansvard identitetskris d& hon var pa gang att utveckla sin
vuxenidentitet. Tanken om att kunna bli helt dov upplevde hon som mycket svart
att hantera under denna period. Horselnedsattningen kom enligt henne i en helt fel
tidpunkt i livet. Det skulle varit annorlunda om horselskadan hade upptéckts
senare 1 livet till foljd av till exempel en bullerskada, menade hon.
Forvintningarna frdn omgivningen skulle da ha varit helt annorlunda. En annan
informant har beskrivit att ndr man i ett tidigt skede i livet som barn far en
horselnedsittning kategoriseras man direkt med att vara barn och horselskadad
och att det gor det léttare att formas efter dessa forutséttningar. For ytterligare en
blev horselnedséttningen enbart i borjan ett konstaterande d& horselnedséttningen
inte paverkade henne forrdn i 18 ars dlder. Trots informanternas svarigheter att i
borjan tackla sin horselnedsittning har det i intervjuerna ofta kommit fram en vilja
av att fortsétta kimpa. En informant kimpade pd men menade att hon bdrjade
trycka ner sitt sjalvfortroende da det fanns en kénsla av att hon inte riktigt dog till.

Négra informanter har aldrig haft nagra svarigheter att berétta om sin horselskada.
De tyckte det var battre och léttare att vara 6ppen med det for att kunna fa
omgivningen att anpassa sig lattare till situationen. For en av dem var det frdn
borjan mycket viktigt att fa bekréftat frin omgivningen att hon horde déligt
eftersom hon samtidigt ocksé sjdlv mérkte av att hon borjat hora sémre. For de
informanter som frén borjan varit ppna med sin horselskada tyckte heller inte att
det var jobbigt att beritta for omgivningen att de plotsligt hade borjat hora samre.

Overgangen till Cochlea implantat

En av informanterna menade att hon har fatt ett helt nytt liv tack vare sitt CI.
Innan CI kom in i bilden menade ménga att horselsituationen var otroligt jobbig.
Forsdmringen av horseln innebar att de mer och mer borjade dra sig undan socialt
och umgicks endast med familj och vidnner som stod de nira. Den forsdmrade
horseln begransade mojligheterna att ta del av det sociala livet pa samma sétt som
tidigare, da de inte hingde med pd samma sétt. Manga av informanterna menade
ocksa att de inte heller fick ut sa mycket av social samvaro och avstod dérfor. Att
ta stdllning till att genomgd en Cl-operation har for informanterna sett olika ut. En
del menade att de i1 princip inte hade ndgot val eftersom de var helt dova vilket de
upplevde som svért. Valet var for dem inte svért da operationen sags som en
chans som man inte ville vara utan dd det faktiskt fanns en mdjlighet att aterfa
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horselformaga. For somliga av informanterna har ddrmed valet att genomga CI-
operationen varit sjdlvklar. Nagra av informanterna har dock ként sig osdkra och
har velat ges tid och mojlighet att kunna fundera 6ver valet. Manga har sett det
som mycket positivt att horselvarden har gett dem mdjligheten att traffa andra
personer med CI innan operationen. Mdtet med en Cl-opererad har for en
informant varit av sddan stor vikt att hon annars inte tror hon skulle vigat
genomga operationen.

Betydelsen av Cochlea implantat

Alla informanter har en 6vervéigande positiv bild av sitt CI och vad implantatet
har haft for betydelse i deras liv. Nagon pdpekade att ndr man inte har hort pa
mycket lange och sa far horseln tillbaka ses det som mycket positivt och man
gléads 4t alla ljud som kommer till en . Detta har bidragit till att hon kénner sig
levande och nérvarande igen. Det har inneburit en stor forédndring att de har
aterfatt formagan att hora ljud och de kénner sig tryggare i sociala sammanhang.
Kommunikationen flyter ldttare och det blir mindre missforstand én tidigare.
Négra informanter beskrev att de med sitt CI vagar mer och samtidigt har blivit
tuffare nér det géller att stdlla krav pa omgivningen och ta del av det sociala livet.
En informant forklarade det med att; “ndr jag dr ensam hemma och inte har mitt
Cl inkopplat. Da gdr jag runt som en zombie, som i en bubbla. Jag tycker sjdlv att
Jjag blir langsammare. Sedan ndr jag sdtter i mitt CI, ja hela virlden finns ddr och
jag kéinner mig ndrvarande och snabbare i mina rérelser ocksd pd ett annat sdtt”.

For samtliga informanter har CI-operationen underléttat vardagen pa ett positivt
satt. Det skiljer sig nagot i hur aktiv man vill vara i1 sociala sammanhang och hur
mycket man har vigat gora sig hord och ta {or sig. Informanterna vagar idag efter
Cl-operationen utsitta sig for mer horselkrdvande situationer och samtidigt ocksa
stélla krav pa omgivningen om det skulle uppsta situationer da det fortfarande ar
svért att hora. Det har ocksé blivit ldttare att umgas naturligt med vénner och
bekanta och manga ger sig in i situationer som de tidigare inte vagade.

Det finns nigra informanter som innan operationen levde pé som vanligt och
valde inte bort sociala aktiviteter trots sin horselskada, dven om det fanns
svérigheter att delta pa samma sétt som tidigare. En informant tyckte forvisso att
hennes CI har forenklat mycket for henne i vardagen men menade att hon aldrig
tidigare har valt bort saker pd grund av att sitt horselproblem. En annan menade
att hon alltid har varit mycket 6ppen och levt som vanligt och inte forsokt lata
horselskadan dominera; “detta mdste ju ocksd handla mycket om ens
personlighet. Alltsd det kan ju inte enbart handla om operationen”.

En annan av informanterna var inne pa samma tankegang och menade att hon
lever ett fullgott liv med sitt CI och att hon gor precis allt som hon vill gora.
Hennes CI ska anpassa sig efter henne och inte tvdrtom. Det innebér att hon inte
vill begréinsa sitt vardagsliv pd grund av att hon har ett horseltekniskt hjdlpmedel
som CI och vill inte séttas in 1 en mall som ska gilla for alla horselskadade. Alla
ar unika och ska beddmas utifran det och horselskadan ska inte utgora en
begriansning, menar hon.

Att uppfatta ljud och att ha fatt tillbaka ljudupplevelser dr alla informanterna
overens om att det dr skont att kunna hora igen. En del tycker heller inte att det
finns ”jobbiga” ljud pa samma sdtt som tidigare d& de anvinde vanlig horapparat.
Samtliga informanter uppgav att de blir mycket trétta av att anvénda CI. CI
ersétter inte den normala horselformégan fullt ut och man méste fortfarande
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anstringa sig for att hora. I stora sammanhang kan det fortfarande vara svért att
hénga med. Detta innebar att nagra informanter ibland véljer att koppla ur sitt CI
for att, som de sdger, f4 njuta av tystnaden och littare kunna koppla av. Det kan
ricka att koppla ur en liten stund for att vila. Detta dr enligt en informant ett sétt
att spara pa horseln; “jag vill vila 6ronen. Det dr jdtte skont for jag slipper alla
onddiga ljud”.

Bilden av mig sjalv

Fokus i denna undersokning har varit huruvida det uppstar funderingar och tankar
om identitetsupplevelsen paverkas vid en CI-operation nir horseln forbéttras.
Under intervjuerna har det framkommit att samtliga informanter trots sitt CI
fortfarande ser sig sjdlv som antingen horselskadad eller vuxenddv. En vanlig
infallsvinkel var hur man forholl sig till begreppet vuxenddv. En av informanterna
som fore CI fungerat bra trots sin horselskada menade att man kan vara
medicinskt dov utan att for den sakens skull vara socialt dov. Det var flera
informanter som antydde samma resonemang. Ménga har alltid oavsett
horselskadan levt som socialt horande. Med CI underlittades den sociala
samvaron med andra men man var mycket medveten om hur beroende man ar av
sitt CI. En informant menade att ndr man tar av sig sitt CI d& dr man dov; "man
far helt lita till sitt CI for ndr man tar av sig den dr man ju helt dov, da hér man
ingenting. Man dr helt beroende av den. Det dr som for dem som har
pacemaker/..../man dr liksom en reservdelsmdnniska.

Bilden av mig sjélv fére Cochlea implantatet

En informant som 1dngsamt gatt mot vuxenddvhet hade svért att acceptera det
trots att hon arbetade tillsammans med barndomsddva och hade éven lart sig
teckensprak for att kunna kommunicera med dem. Kommunikationen dem
emellan har alltid fungerat men samtidigt har det funnits en kénsla av att det vid
vissa tillfdllen har varit svart att bli insléppt i dovgemenskapen; “de kunde prata
med varandra i en jdtte stor sal och sitta langt ifrdn varandra och teckna /.../ Jag
tdnkte att det kanske dr en nisch, man kanske kan flytta over till dovvirlden. Man
kan inte det liksom. Det dr inte sa ldtt, de har sa mycket gemensamt. Gemensam
bakgrund och skolgdng. De har en egen kultur, det dr inte bara att flytta in ddr”.
Nér hon bestamt sig for att genomga Cl-operation menade hon att det kiindes som
ett svek mot dem.

Under intervjuerna redogjorde en av informanterna for kinslan av att befinna sig i
ett grdnsland mellan horselskadad och vuxenddv. Hon beskrev att hon av varden
blev kategoriserad som vuxenddv med anledning av att hennes horsel var sa pass
délig. Nar hon triffade dem som var vuxenddva blev reaktionen en annan dé de
istdllet ansdg att hon horde for bra for att tillhora dem. Detta innebar for
informanten att hon horde for bra for att vara med i denna samhorighet men att
hon horde for dligt for att tillhora de horande. Hon befann sig i ett griansland
mellan att inte vara helt dov men inte heller horande. Kampen om att fa bli
accepterad av andra vuxenddva ansdg hon var for jobbig och hon avstod dérfor
fran den.

Tre av informanterna berdrde olika roller man har i livet. Yrkesrollen var en viktig
roll for dem innan de miste horseln. Tva menade att en horselskada kan komma
att fordndra synen pa yrkesidentiteten nédr ens kompetens blir ifragasatt. Den
forsdmrade horseln kan ocksa enligt dem innebéra att det blir &nnu viktigare att
bevisa for andra att man duger genom ett arbete. En menade att man i dagens
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samhille forknippas med sitt arbete och att det handlar mycket om prestation.
Flera av de andra informanterna delade denna uppfattning och menade att nir
horselskadan begransar mojligheten att kunna arbeta pd samma sitt som tidigare
fanns risk att man forlorar sin yrkesidentitet.

En annan informant tar upp da hon for forsta gdngen upplevde att hon tillskrevs en
tydlig identitet. Det var i samband med nér hon bdrjade idrotta. Hon kédnde dé att
hon inte enbart var personen som inte horde och som man fick tjata pa” utan
genom lopningen kunde hon nu ocksa borja samtala med kamraterna om 16pning,
l16partider och om loppen. Genom detta uppstod en kénsla av att ockséd kunna fa en
identitet relaterad till ett intresse och inte enbart relaterat till horseln.

Flera av informanterna har tagit upp kénslan av att en horselskada manga ganger
kan kopplas samman med att vara dum. Det &r létt att pa grund av horselskadan
inte hora precis allt som ségs, vilket innebér att omgivningen kan tro att man ar
dum eftersom man inte svarar pa tilltal eller svarar fel. En av informanterna har
kéint av detta vid ndgra tillfillen; "/...../och just att det dr ett handikapp som inte
syns. Om man hade suttit i rullstol sa hade kompisarna sett att du sitter i rullstol
och tyckt synd om henne for att hon inte kan gd. Om man inte hor sd dr det pa
ndgot sdtt kndppare. Ibland kan folk néstan uppfatta en som att man dr dum i
huvudet”.

Bilden av mig sjélv efter Cochlea implantatet

Samtliga informanter &r eniga om att de &r samma person som de alltid har varit.
En av dem beskrev att personer hon kénner har iakttagit en skillnad hos henne
fore och efter Cl-operationen. Nagra har sagt till henne att de upplevt henne som
en tillbakadragen person innan CI-operationen. Hon har forsokt forklara att detta
inte stdimmer utan det beror pa att de inte har getts mojligheten att ldra kénna
henne innan hon fick sitt CI och ater kunde hora. Ytterligare en informant menade
att hon alltid har varit samma person som tidigare; “"man dr alltid samma
mdnniska som man alltid har varit men andra kanske pa nagot sdtt kan uppleva
en annorlunda. Jag upplever bara att jag har fatt en chans till att dtererovras till
den jag egentligen dr men som hérseln kanske har forsvarat for mig att
vara/.../jag dr ingen ny mdnniska men jag har fdtt tillbaka mitt liv, som tydligen
varit utldnat”.

Under intervjuerna har det framkommit att samtliga informanter idag kédnner sig
bekvéma i sin roll som Cl-bérare, vilket innebér att ingen upplever det jobbigt att
prata dppet om sin horselskada eller visa upp sitt implantat for omgivningen. Det
kan istdllet upplevas som ndgot positivt att vara CI-opererad och nagot som man
ar stolt 6ver. Genom att kunna visa sitt CI for andra leder detta till att
omgivningens reaktioner kan bli mer positiv. Det kan enligt informanterna
innebdra att det ges en storre acceptans och forstéelse nédr andra vet om att de inte
har fullgod horsel. Omgivningen kan da ocksé lattare anpassa sig efter
horselnedséttningens krav vid kommunikation. Ndgra informanter har dock lyft
upp en annan infallsvinkel om att man med CI ska hora bra igen, vilket man
kanske inte alltid kan leva upp till.

Omgivningens bild av mig efter Cochlea implantatet

Omgivningens forvantningar kan vara en faktor som kan pdverka den med CI om
hur han/hon ser pa sig sjélv. De flesta av mina informanter holl inte med nér
horande sa att man blir en ny méinniska nir man har genomgatt en CI-operation
och aterfar horselformégan. Flera informanter har nagon géng upplevt att personer
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1 deras omgivning har trott att implantatet skulle ge tillbaka normal
horselformaga. Kraven frdn omgivningen kan leda till att en person med CI ska
kunna hora béttre &n man faktiskt gor, vilket for en del av informanterna har
upplevts som beklagligt. En av dem beréttade att detta pa ett sétt har gjort henne
arg och forndrmad dé det &r svart att visa vem man &r ndr man inte hor och inte
hénger med. Hon gav som exempel att hon inte tycker att personer i hennes
omgivning har anstringt sig tillrdckligt mycket for att ldra kénna henne, dd de har
tyckt det varit for besvirligt pd grund av horselproblemen. Denna forvintan
menade hon ocksa kan bidra till att den CI-opererade sjélv kan ha svart att veta
hur bra man hor med sitt CI. Det kan ocksé innebéra att anhoriga och andra i ens
omgivning kan tro att man inte har anstrangt sig och tréanat tillrackligt eller att
operationen i sig har misslyckats. En informant har belyst vikten av att det inte ar
omgivningen som ska séga till hur bra eller daligt man hor; ”Varje
horselnedsdittning ska istdllet ses som sd stor som innehavaren sjdilv uppfattar
den. Sa som den enskilde uppfattar sin horselnedsdttning, de problem som
han/hon kéinner, det dr dem som dr betydelsefulla. Det dr ingen annan person som
ska komma och berdtta vilka problem som den enskilde har, det dr inte
intressant”.

Att traffa andra med samma erfarenhet

Under intervjuerna med de nio informanterna var det ménga som beskrev hur
viktigt och betydelsefullt det dr och har varit att triffa andra personer i samma
situation som en sjélv. Nar man mister horseln i vuxen alder skulle métet med
andra personer med CI gora det léttare att forsta situationen. Det kan vara deras
frdgor som innebir att man kan soka sina egna svar samt att gruppens forstéelse
kan vara ett sétt for att kunna komma underfund med sig sjélv (Andersson, 2004).
Det finns ndgra informanter som inte har ként samma behov av att traffa andra
eller funnit dessa mdten meningsfulla. De menade trots det att de har en forstaelse
for att andra gérna vill trdffa personer som ocksa fatt CI dven om detta dr en hogst
individuell upplevelse. Det kan finnas olika orsaker till varfér man vill traffa
andra och till varfor man inte kénner ett behov av det. En informant menade att
hon tycker det skulle vara positivt om horselskadade accepterade horselskadan
och att det kan ses som nagot positivt att tillhora gruppen horselskadade. Att triffa
andra kan ocksa enligt vissa av informanterna bidra till att man fér en starkare
identitet nir man ser att det &r ménga andra som &r horselskadade. Som tidigare
ndmnts har det funnits kénslor hos vissa av informanterna om att omgivningen har
sett dem som normalhdrande, vilket kan bidra till krav pé att man ska hora bittre.
En av informanterna har ddrmed upplevt det som viktigt att kunna triffa andra
personer for att kunna stérka sin sjélvbild da man ser att andra mdter samma
problem som en sjélv. Ndgra menade att man kdnner sig hemma genom att triffa
andra och att man blir som en familj. Det &r i samtal med andra som man kan
slappna av pé ett annat sdtt och kénna att andra forstér en.

Tva informanter menade att det kan handla om individens personlighet om man
kénner ett behov av att triffa andra med samma erfarenheter eller inte. En annan
beskrev det som att om man fran borjan &r stark i sig sjdlv kanske man inte blir
starkare genom att triffa andra men hon utesluter inte att det finns personer som
skulle kunna bli starkare just genom att fa uppbackningen. En annan informant
forklarade det med att hon inte har en 6nskan om att bli identifierad med
funktionshinder eller sjukdom. Hon menade att det kan ses som mycket positivt
att traffa ménniskor som har rakat ut for samma sak som hon sjilv, men detta var
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ingenting hon sag som sérskilt betydelsefullt. Det som é&r viktigast, menade hon,
ar att fa en fungerande tillvaro for en sjélv.

En del informanter har som ovan nimnts beskrivit att det dr upp till varje individ
att bestimma vad som #r bést for honom/henne. Aven nir det handlar om att triiffa
andra kan det ses som en hogst individuell process. Det finns ingen mall dér det
star skrivet att det skulle vara bittre att triffa andra mot att inte géra det. En
menade ocksa att vad andra personer gor, det maste de styra upp for sig sjdlva;
“om de nu mdr bra av att umgds med mdnniskor som har samma saker som de,
oavsett om det giller sjukdom eller handikapp sa ska de gora det. Jag vill inte bli
pdtvingad nagot som inte stammer ihop med min bild. Jag har dnda sedan jag var
liten levt horande, det gor ju alla mdnniskor hdr pa jorden. Vi befinner oss bland
horande men sedan handlar det om man klarar att hantera det eller om jag mdste
ha ett komplement. Vilket som dr bdist for mig, det kan bara jag avgora”.

En annan informant ansag inte heller att hon har haft ndgot direkt behov av att
traffa andra. Aven hon kan uppleva det positivt att samtala med andra CI-
opererade men hon tycker inte det dr nodvéndigt att trdffa personer enbart pa
grund av att man har horselproblematiken gemensamt; “nej jag gdr inte pd
sddana trdffar, det gor jag inte. Jag har inte varit pa ndgonting. Det hade kanske
kunnat vara trevligt i och for sig men jag trdffar sa mycket folk i andra
sammanhang socialt. Jag hinner inte. Det kanske dr omedvetet att jag tinker att
jag nu ska leva som vanligt, sd jag har inget behov av att sitta och dlta hur vi mar
eller hur vi kdnner. Det har jag faktiskt inte”.

Identitetsperspektiv i Cl- rehabiliteringen

Rehabilitering kan ses vara ndgot som ska stérka personen att klara av att g
vidare. For informanterna som har genomgatt en CI-operation har det for minga
av dem inneburit en stor omstillning i livet. Det rdder delade meningar om vad
informanterna har for uppfattning om den rehabilitering de erbjudits och om de
ansdg att den har haft en positiv betydelse. Det kan vara svart att exakt redogora
for vad man far inom rehabiliteringen och inte men majoriteten av informanterna
ar pa det stora hela mycket njda med den.

I intervjuerna har fokus lagts pé att belysa psykologiska aspekter och om man
ansdg att man fick chans till hjdlp och stod for att bearbeta kénslor och tankar
kring sin identitetsupplevelse. Att mista horseln kan for en del personer vara en
stor omstdllning i livet och ocksd innebéra tankar och funderingar pa sig sjdlv och
sin identitet. I intervjuerna har man kunnat urskilja att man trots sitt CI &r samma
ménniska som tidigare men att det r flera olika faser man ska ta sig igenom for
att klara av det. Det kan skilja sig mycket beroende pd nér man 1 livet fick sin
horselskada och i vilken livsperiod man da befann sig i. En informant menade att
nir man kommer in en livskris dr det ménga faser man gar igenom; “det dr dnnu
svarare att ha den hdr livskrisen ndr man dr horselskadad och tjej ”. Hon hade
Onskat att rehabiliteringen skulle ge mer stdd till patienterna. Majoriteten av
informanterna menade att personerna som de har tréffat inom rehabiliteringen har
varit fantastiska och de har ocksé ként att personalen pé ett drligt sétt har brytt sig
om dem som patienter. Det har heller aldrig varit ndgra svarigheter att komma i
kontakt med dem om det skulle komma upp funderingar eller fragor. Det har
upplevts som en trygghet for informanterna.

Under intervjuerna stdlldes frdgan om informanterna hade blivit erbjudna
samtalsstod, for att fa hjdlp att bearbeta eventuella kénslor samt lyfta fragor som
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beror deras personlighet. Nastan alla menade att rehabiliteringen inte erbjod detta
automatiskt men att hjdlpen och resursen hade funnits om man sjilv hade fragat
efter det. En informant har under intervjun beréttat att hon blev erbjuden
samtalsstod men att hon valde bort detta. Hon menade att det handlade om att hon
hade familj, vénner och arbetskamrater att samtala med, som var mycket
stodjande. Detta rackte for henne for att fa vardagen att fungera pé bésta mdjliga
satt. En annan ordnade sjélv en samtalskontakt men menade att horselproblemen
kanske bara var en del av hennes bekymmer dé. Négra av informanterna tar ocksa
upp vikten av att pd egen hand fortsétta kdmpa, trina med sitt CI samt dven sitta
upp egna mal. For en informant var det otroligt viktigt att skilja p4 om man kan
eller om man vill. Manga har vént det till ndgot positivt och att man &r stolt over
att vara Cl-bérare.

Som tidigare ndmnts har samtliga informanter haft uppfattningen att de inte har
haft ndgra hoga forvintningar pa CI. Detta kan enligt manga av dem ha inneburit
att de faktiskt 4r mycket ndjda med sin operation och dver resultatet. Flera
informanter har menat att om man fran borjan hade satt for hoga mal hade det
funnits en risk att man skulle bli besviken. Det skulle enligt dem kunna ha
betydelse for vilka insatser som stélldes pa rehabiliteringen efter operationen. Ett
samtalsstod kan i ett sddant ldge komma att bli &n mer viktigt och betydelsefullt
for att bearbeta sina kénslor och eventuellt besvikelsen varfor resultatet inte blev
som man hade hoppats. Om man fran borjan hade satt hoga mal och hade hoppats
pa att det skulle fungera direkt finns risken att man ger upp menade en informant;
“och det dr vil det som jag tror att manga vuxna mdnniskor tappar lite tjusningen
av det hela, dd man har for mycket forvintningar. Att man ska bli hérande igen,
men man blir ju inte horande néir man redan dr horselskadad. Jag kan aldrig bli
horande. Jag kan hora bdttre men jag kommer ju aldrig att fa fullgod héorsel .

En informant beréttade att hon efter CI-operationen ibland har funderat pa nir hon
senast horde sa bra som hon gor nu. Hon menade att hon har jimfort det med hur
hon var d& mot hur hon upplever sig sjélv idag. Hon tror inte att det enbart ar
horselskadan som har paverkat henne da det ocksé ér en rad andra faktorer som
har haft betydelse; "/.../kan jag ta vid ddr jag liksom slutade ndr jag valde bort en
massa saker? Men jag dr inte den mdnniskan som jag var da och det kan jag
tycka att rehabiliteringen har missat. De skulle hjdlpa en lite att hitta tillbaka till
sig sjdlv sd att sdga”.

For ménga av informanterna har motet med andra Cl-bidrare gett de en stor
mdjlighet att styrka sin identitet och utbyta erfarenheter och de ar mycket
tacksamma fOr att horselvarden har kunnat erbjuda detta stod till sina patienter.
Det som varit mycket viktigt och har upplevts som en trygghet for informanterna
har varit att de har haft vetskapen om att de har kunnat fa samtalsstdd, om de sjélv
ansdg att de behdvde den.

ANALYS

I analysen har jag fordjupat studiens huvudfokus utifrdn mina informanters egna
utsagor och uttryckssitt. Deras personliga uppfattningar har gett bade bredd och
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djup 1 beskrivningen av det som de upplevt som visentligt for dem i1 nagot
avseende.

Identitet och Cochlea implantat

Samtliga informanter menade att de fortfarande ar horselskadade eller vuxenddva
trots att de har genomgétt en Cl-operation. I intervjuerna har det gjorts en
atskillnad mellan att vara medicinskt dov och att vara socialt horande. Medicinskt
dov innebar att man i medicinsk mening kan kategoriseras som dov, medicinskt
utan ndgon horselfunktion. For informanterna har detta kunnat associeras till den
sociala identiteten da andra tillskriver dem en roll. Det behdver inte innebéra att
man valjer att se pa sig sjdlv som dov. En av anledningarna kan vara att man har
fotts horande och umgéds med horande och pa sé sétt format sin identitet i unga &r.
Cl-implantatet har enbart varit en hjdlp for att kunna fa tillbaka horsel.
Informanterna vittnar om att den personliga identiteten fortfarande finns bevarad
inom en och kan blomma ut pa nytt nir horseln atervinder. Det dr d4 den sociala
identiteten som kan bli problematisk i vissa avseenden om andra tillskriver en
roller som inte dverensstimmer med den bild man sjélv har av sig sjélv.

Gruppen horselskadade och Cl-opererade har en gemensam ndmnare dé de &r i
behov av ett tekniskt hjdlpmedel for att kunna hora. En skillnad ligger i att nédr en
person med CI tar av sig sitt implantat dr han eller hon medicinskt dév. Manga
horselskadade kan dock hora visst ljud trots att de tar av sig sin horapparat. Av
ndgra informanter har det setts som positivt att ibland kunna vilja nir man vill
koppla pa sitt CI och ndr man véljer att koppla ur det. Somliga kan uppleva det
skont att ibland inte hora och ddrmed fi njuta av tystnaden en stund. Exempel ar
vid tillféllen dd man har befunnit sig i stériga miljoer under lang tid och &r
utmattad av ljuden. Att koppla ur sitt CI kan dé bidra till att man far en chans till
aterhdmtning, som kan vara en viktig copingstrategi for att reducera
overanstrangning (Rehnman, 2006). Cl-opererade ges ddrmed en storre
valmojlighet d& de kan vilja ndr de vill hora och inte. Valmojligheten innebér
samtidigt att personen med CI far en 6kad kontroll over sitt liv och att tystnaden
ar ett aktivt val man kan gora. Denna mojlighet har inte tidigare funnits for dem
och tystnaden har darfor varit mer skrimmande innan operationen, just for att man
inte pd samma sitt kunde paverka situationen. CI har saledes 6kat informanternas
copingformaga genom att ge fler mojligheter till kontroll 6ver situationer (a a).

Att leva socialt hérande

Genom CI- implantatet ges personen mdjlighet till ett aktivt val som ocksd kan
paverka identiteten, beroende om man vill associera sig som horande,
horselskadad eller vuxendév. En informant menade att hon alltid har levt socialt
horande trots sin horselskada och att hon i sin vardag inte har haft kontakt med
andra horselskadade och vuxenddva. Hennes identitet var vél forankrad 1
relationer till sina horande kontakter. En CI-operation kunde inte géra henne
normalhdrande, det var hon vil medveten om. Hon identifierade sig som socialt
horande, det vill sdga horselskadad i en hérande milj6 dir bdde denna och den
personliga identiteten var forankrad. Horselskadade kan lira sig att hantera sin
horselskada pa olika sdtt beroende pa vilket sammanhang de befinner sig i samt
vilka forvintningar och krav som stélls pa dem. Identiteten formas och omformas
utifran olika hdndelser och mdnniskor som man moéter. Det kan forklaras med att
identiteten formas under hela livet med hjélp av andra i sin omgivning
(Kohlstrom, 1996). Informanterna berittade att de medvetet kan viaxla mellan att
dolja sin horselskada eller att vara Oppen. Dédr man kénner sig hemma kréivs det
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mindre energi for att umgas. Den som har en fungerande social miljo kring sig
som fungerar trots horselskadan kan vélja att hélla fast i denna. En stark
tillhdrighet till en grupp eller nitverk kan bli en viktig faktor for att behélla sin
sociala identitet (Kohlstrdom, 1996) vid fordndringar. Kohlstrdm (1996) tar ocksa
upp att andras forvéntningar pa individen kan bestimma vilken roll denne intar.
Detta berittade minga informanter om.

Ingen av informanterna ser sig efter CI-operationen som horande och dr medvetna
om att de rent medicinskt 4r dova utan sitt CI. De papekar ocksé betydelsen av
vilken spréklig tillhdrighet man har. Har man fran fédseln vuxit upp med svenska
som sitt forsta sprak eller med teckensprék kan det {4 betydelse for identitetens
sociala forankring. Begreppet dov skulle ddrmed fa olika inneboérder beroende pa
om man umgds med vuxenddva personer med svenska som modersmal eller
barndomsddva som har teckenspriket som sitt forsta spréak. En informant menade
att ndr man som vuxenddv vill ldra sig teckensprak dr det inte helt sjélvklart att bli
vilkommen av alla dova. Det ndmns ibland frén dova att man som vuxenddv inte
tecknar tillrdckligt bra. Samtidigt som hon anvénder teckensprak och hela tiden
vill 1dra sig mer, finns en dnnu starkare drift att utveckla sitt eget sprak, svenskan.
Hon menade att ndr man har hort d4 har man forlorat ndgonting och da vill man
komma tillbaka till den horande vérlden och ha de upplevelserna man hade da.
Trots att kommunikationen med teckensprak fungerar bra for henne menade hon
att svenskan var den kommunikationsform hon kénde sig mest forankrad i.
Spraket kan dérfor ses ha en betydelsefull del 1 den sociala tillhérigheten och
binder samman personen med den 6nskade omgivningen och skapar grunder for
identiteten.

Identitetsféréndring

Enligt tidigare forskning kan ett tecken pa att en ménniska har accepterat sin nya
situation eller internaliserat funktionshindret i sin egen jagupplevelse vara att man
inte kdnner behov av att soka stdd hos andra i samma situation (Kohlstréom, 1996).
For ndgra av informanterna var métet med en person som tidigare var Cl-opererad
en avgorande faktor fOr att ta stidllning till att opereras. En informant menade att
en viktig faktor i detta sammanhang ocksa inbegriper ens personlighet. Om man
fore Cl-operationen har varit en person som har haft en god sjilvkénsla kan det ha
en positiv effekt pa mojligheten till anpassning. Egenvirdet forsdmras da inte trots
funktionsnedsattningen (Kohlstrom, 1996). Det kan ddremot vara svarare om
identiteten har varit forankrad i férmagor som personen inte ldngre kan utfora nar
horselféormagan forsvagas. [ vissa fall kan en sddan situation underléttas av ett CI
vilket kan leda till att dterinta tidigare formégor och identitet.

Négra faktorer som spelar in nér forsdmringen intriffar ar personens dlder,
civilstdnd, utbildning samt yrke. Det dr vésentligt att inte se ett visst
forhallningssitt som statiskt och en gang for alla givet (Kohlstrom, 1996). Hur en
ménniska handskas med till exempel sin horselskada kan variera under hela livet.
Viss forskning har visat att yngre personer har lattare att anpassa sig dn dldre. Nar
en person i medelaldern far en kraftigt forsdmrad horsel och behdver genomga en
Cl-operation kan det handla om en fordandring av en sedan ldnge befdst identitet
(Kohlstrom, 1996). Ett exempel pa det belyser informanterna da de beréttade om
att de pa grund av horselforsdmringen forlorat delar av sin yrkesidentitet. Yrket
kan ha spelat en viktig roll 1 livet. Det kan darfor innebéra en stor forlust att mista
denna roll pa grund av att man forlorar horseln 1 vuxen alder (Gullacksen, 2003).
Horselskadan har for nagra informanter inneburit att man pé ett annat satt maste
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bevisa att man &r ldmpad for ett arbete. Arbetslivet stiller idag stora krav pa
yrkesutdvningen vilket innebér att det krévs vil inarbetade formagor och roller.
Vid en forsdmrad horselforméga kan problem uppsté som hotar sjdlvfortroendet
och som en foljd av det trivseln pd arbetet. Det finns en risk att horselskadade
riskerar att komma utanfor de mojligheter som finns for inflytande och aktivt
deltagande i arbetslivet (Gullacksen, 2002).

Livskris - Livsomstéllning

Att drabbas av en tilltagande horselnedsdttning kan innebira att en kris uppstér
(Rehnman, 2006). For en informant var det en kris nér hon i tonaren fick veta att
hennes horsel kom att forsdmras. Langt senare kom nésta livskris da hon faktiskt
inte hade nytta av horapparat langre utan hade blivit vuxendov. Det var da CI
foreslogs. Ett sadant hiandelseforlopp dver ldng tid kan innehdlla flera livskriser da
man forsoker hélla fast sina sociala funktioner i det ldngsta (Gullacksen, 2002).

En informant berittade att hon under tiden for horselférsdmringen innan CI-
operationen hade upplevt flera pafrestande situationer som hon hanterat. Detta
bidrog till att hon nu bagatelliserade CI-operationen. Hon menade att det kunde
varit annorlunda om hon inte tidigare hade genomgatt andra svara hindelser i
livet. D4 hade CI-operationen mgjligen kunnat innebéra en storre pafrestning och
omstdllning for henne. Att ha erfarenhet fran tidigare kriser i livet kan hjélpa att se
mening i nuet som medfor att man lattare kan moéta situationen genom att man lért
sig av det som tidigare hint (Nathan, 2004).

Horselnedsdttningen har for informanterna successivt fordndrats over tid. Under
perioder har den varit stabil for att senare forsdmras ytterligare. De informanter
som har fatt sin horselskada i barndomen har visat pé att behovet av anpassning
till horselskadan har skiftat under livet (Gullacksen, 2002). Begrepp som ansvar,
engagemang och social samvaro fordndras och varierar under livet. Det kan
innebdra att individen stills infor olika krav och péfrestningar beroende pé nér i
livet horselnedséttningen debuterar och forsdmras genom livet. En av
informanterna som har varit horselskadad sedan barndomen menade att tonaren
var en tid d4 hon valde bort allt som var obehagligt och var relaterat till hennes
horselproblem. Det var forst ndr hon klev in 1 vuxenlivet hon tog tag i detta. Att
trdda in 1 vuxenlivet kan innebéra ett storre ansvarstagande dér till exempel
arbetslivet kan komma att stilla storre krav pd horseln. Sociala roller som tidigare
under livet har fungerat kan komma att forandras och péverkas av en forsémrad
horselformaga. Detta understryker betydelsen av att se till hela livssituationens
fordndring for att kunna fa en forstéelse for de svarigheter som horselskadade kan
stéllas infor (Gullacksen, 2002). Min studie visar liksom andra (Hallberg &
Ringdahl 2007; Nyberg, 2008; Rembar m I 2009) att horselnedséttning och CI
beskrivs av informanter som delar 1 hela deras livssituation dar
horselproblematiken ér viktig for livskvaliteten.

Grupptillhorighet

Det ér forst i relation till andra ménniskor som man blir ndgon och kan sigas fi en
identitet (Jonsson, 2003). Hur en person viljer att se pa sig sjdlv kan ocksd handla
om hur samspelet med andra dr samt hur dessa véljer att uppfatta en (a a).

Naéstan alla informanter har lyft upp betydelsen av att trédffa andra i samma
situation. For en del har detta inneburit en kdnsla av trygghet samt att man har fatt
en starkare identitet ndr man kan samtala med andra personer som har erfarit
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samma unika situation som det &r att fa ett CI. En informant menade att det var
forst tillsammans med andra Cl-opererade hon upplevde en positiv kinsla, dir det
aldrig stélldes nagra krav eller press pd henne i samband med horseln.

Valet av identitet

Négra av informanterna har upplevt att deras nérstdende och bekanta har haft en
forhoppning och tro att ett CI skulle géra dem normalhérande. Forvantningar fran
omgivningen kan vara for hogt stillda och kan 6ka kraven pé personen att hora
béttre 4n vad han/hon faktiskt gor. Resultatet kan da bli ett misslyckande om den
sociala identiteten inte kan uppratthdllas som man dnskar (Jonsson, 2003).
Identiteten kan bli kluven och man lever istillet som en marginalménniska, bade
bland horande och icke horande. En av informanterna menade att hon en tid efter
Cl-operationen upplevde att befinna sig i ett gransland. Hon kénde sig fortfarande
hemma bland vuxenddva men deras uppfattning var att hon horde for bra for att
tillhdra gruppen vuxenddva. Hon blev missforstadd fran bada grupperna.
Resultatet blev att hon horde for bra for att vara med i samhorigheten med
vuxenddva ddr hon befunnit sig innan Cl-operationen och samtidigt hérde hon
fortfarande for déligt for att betraktas som fullt hdrande. Vidare resulterade det i
att hon hade skuldkénslor bade for att hora for bra nir hon umgicks med
vuxenddva och for att hora for déligt nar hon umgicks bland hérande. Hon
saknade stod fran andra for att kunna forankra sin identitet i ndgon gemenskap.
Fran informanternas beréttelser kan man dra slutsatsen att denna kénsla av
marginalisering dr dvergéende och 16ser sig pa ndgot sétt med tiden.

Betydelsen av grupptillhdrigheten skildras av flera informanter. De har tidigare
upplevt motet med andra vuxenddva som en borjan och ett steg in for att sjilv
kunna acceptera sin horselskada och fé en positiv bild av sig sjidlv. Denna
gruppgemenskap har for manga varit av sddan vikt att man inte kan ténka sig att
ldamna den nér horseln forbéttrades efter operationen. De berdttar om en stark
samhorighetskénsla, ndstan som en familj. En informant menade att det &r i
kontakt med andra vuxenddva som hon fullt ut kan slappna av och kan fa
upplevelsen av att de forstar hennes situation precis. CI-implantatet har bidragit
till att &ven om hon inte hor fullt ut s& kan hon ibland 4nda tro att hon gor det da
hon upplever att hennes CI faktiskt fungerar. Det som framkommit av
informanterna skulle kunna vara ett intryck av att ha forankrat sig och sin
sjélvbild 1 denna gemenskap samtidigt som de kdnner stdd, vilket for en del har
haft betydelse i samband med Cl-operationen (Gullacksen, 2008).

Att vara dppen kring sin egen situation som horselskadad skulle kunna leda till en
storre forstdelse frdn omgivningen, papekade flera informanter. Som Cl-opererad
behdver man léra sig att man ibland kan fungera som néstan horande och ibland
som ndstan dov. Detta behover ockséd omgivningen forsta for att kunna bemota pé
rétt sétt, vilket kan vara svart da andra upplever detta forvirrande till en borjan.
Omgivningens acceptans for horselsvarigheterna dr dock viktigt och kan tinkas ge
en Okad trygghet for den Cl-opererade, vilket kan skapa ett gott sjalvfortroende
(Jonsson, 2003). Det skulle kunna leda till en kénsla av att man duger trots att
man inte dr normalhérande. Det innebér att man utvecklas till en sjilvstindig
individ och kan be om hjélp vid de tillfdllen dér det behdvs (a a).

Cl-rehabiliteringen
I informanternas utsagor har det ofta framkommit olika uppfattningar om hur de
har upplevt och beddmt olika CI- rehabiliteringsinsatser. Det har framst handlat
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om att se tillbaka pa tidigare insatser for att dirmed kunna skapa sig en
uppfattning om den har varit dvervigande positiv eller inte. Rehabiliteringen dr en
viktig del for personens hela livssituation (Gullacksen, 2002). Det ar viktigt att se
att rehabiliteringen inte endast ska vara en hjélp for att kunna aterfa
arbetsformagan eller att enbart fokusera pa funktionsspecifika forbattringar
(Gullacksen, 2002). En vésentlig del dr att se till att personen efter CI-operationen
ocksa ska ha tillrickliga strategier for att kunna hantera livsomstéllningen i ett
langre perspektiv. Nagra av informanterna menade att de inte fick tillgang till
sadan hjilp. De menade att de hade onskat att rehabiliteringspersonalen skulle
vara mer mana om att stotta patienterna och att man samtidigt skulle fa mer hjélp
och stdd for att kunna finna tillbaka till sig sjilv.

Informanterna har olika erfarenheter av rehabiliteringsinsatserna efter CI-
operationen. Detta kan handla om att de kom i kontakt med horselvarden under
olika tidsperioder och att erbjudanden fran horselvirden har fordndrats. En
slutsats fran mina samtal med informanterna 4r att manga har menat pa att man
inte per automatik blivit erbjuden nagot samtalsstdd dér man fokuserat pa
fordndringar 1 sin identitetsupplevelse. Informanterna menade istéllet att
insatserna hade kunnat ges om man sjélv krivde det. Det kan innebéra att
horselvarden lagger ett allt storre ansvar pd varje enskild individ att sjélv ta ansvar
och planera for sin egen situation. Meningen med rehabiliteringen &r att man skall
lara sig att hantera sin nya situation och successivt anpassas till livet.
Rehabiliteringspersonalen skulle enligt Kohlstrom (1996) kunna ses som battre
rustad &n ndra anforvanter att se personen som en fullvirdig individ. De kan vara
vana vid att handskas med problemen som horselskadan medfor och inte pa
samma sétt vara involverade i personens livshistoria sedan tidigare, som till
exempel anhoriga, ddr man kan sorja personens gamla jag.

Samtalsstod

En informant tog sjélv kontakt med en psykolog da hon upplevde andra
svarigheter 1 vardagen, som inte enbart var relaterade till horseln. Faktorer som
bland annat kontaktnit och arbetsloshet kan vara ytterligare faktorer som bidrar
till att ett samtalsstod kan vara betydelsefullt. En persons hela livssituation spelar
en stor roll i sammanhanget. Nér det géller horselproblematiken kan det vara
viktigt att f4 penetrera hindelser som har intriffat efter CI-operationen och som
kan ha betydelse for hur man ldngre fram ser pa sig sjélv. Manga av
informanterna har berittat att de i borjan inte visste hur bra de skulle hora och
vilka forvintningar andra personer kunde ha pa dem. Detta kan vara ett kritiskt
lage da litt en missvisad bild av mig sjdlv kan uppsta da andra ger en bild som
inte stdimmer overens med den egna. Omgivningen kan till exempel uttrycka
asikter om att operationen har misslyckats eftersom personen i fraga inte hor sa
bra som de hade forvéntat sig. Att fa samtala med nédgon professionell eller andra i
samma situation i det skeendet kan innebdra att man far vetskap om att andra kan
uppleva precis samma sak som en sjélv, vilket framdver kan stérka sjilvbilden.
Det skulle kunna innebira att man ldttare kan arbeta framat och skapa sig en
identitet som man &r trygg i. Nyberg (2008) visar i sin studie att rehabilitering fore
och efter CI ar en viktig del for att lattare kunna hantera de svarigheter som
horselskadan innebir. Det finns annars en risk att man sétter allt for stor tilltro till
CI om man inte accepterar sin horselskada.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Flera av informanterna har under intervjuerna menat pa att det finns en tendens att
skylla alla svarigheter och problem pé horselskadan. Ovanstaende kan associeras
till vad Jonsson (2003) har bendmnt 1 sitt specialarbete Horselskadad! Kunskap-
Identitet att detta resonemang skulle kunna handla om att man légger allt for stor
tyngd och vikt vid sitt funktionshinder. En risk dr dé att horselskadan upptar allt
for stor plats 1 ens vardag dd det samtidigt ocksd blir enklare att skylla allting pa
horseln.

En tanke att fundera kring ar hur stor betydelse horselformagan har i olika
sammanhang? Under intervjuerna har det framkommit att man kan uppfatta sig
sjalv som horselskadad i en hérande milj6 och att man trivs mycket bra med det.
Detta skulle kunna forklaras med att CI och horselféormagan inte behover vara de
avgorande faktorerna for valet av tillhdrighet och social identitet. Trots att
informanterna har genomgatt en Cl-operation ansag de att den personliga
identiteten dr ofordndrad vilket skulle kunna forklaras med att de fortsatt ha sina
relationer och sin personliga historia i den hérande omvérlden. Det kan innebira
att det manga ganger kan kidnnas meningsfullt och naturligt att stanna kvar dar
dven om man har drabbats av nedsatt horselforméga. Detta framgér i flera
informanters beskrivningar av svarigheten att erkéinna horselnedséttningen dé den
debuterade, vilket dr vanligt (Gullacksen, 2002).

En fraga att stdlla sig dr ifall en person kan uppfatta att han/hon hor béttre om man
befinner sig i1 en grupp dér det inte stills ndgra krav pa horselformigan och dir
samtidigt mindre energi gér &t till att anpassa sig efter omgivningen. Nagra
informanter berdttade att de i borjan inte vdgade forlita sig till sitt CI, da de inte
trodde att de horde rétt. Kan det ha att gora med att horande personer tidigare har
gett dem en social identitet av att vara “personen som inte hor” och att detta har
betydelse for hur man lidngre fram ocksa uppfattar sin horselformaga efter CI-
operationen. Kan samhdrigheten och acceptansen i gruppen spela en roll for hur
bra eller ddligt man faktiskt hor? En del informanter kénde en stark samhdrighet
till gruppen vuxenddva, dér de ibland kunde uppleva att de horde bittre dn de
faktiskt borde. Ddrmed kan man ténka sig att horseln kanske kan fungera béttre i
sadana situationer dér det inte stdlls ndgra krav eller press pa att man ska hora allt,
till skillnad mot nér de &r bland horande. Att kommunicera med enbart horande
personer skulle kunna innebidra en 6kad press for personen med CI att hora battre
an de faktiskt gor.

Det ér viktigt att uppmérksamma att den sociala identiteten, att till exempel tala
om sig sjdlv som vuxenddv, inte behdver innebira att den ersétter den personliga
identiteten. Att kénna sig bekvdm och funnit sin tillhorighet kan istéllet handla om
andra faktorer som att finna nya vénner och tillsammans med dem skapa en ny
och insiktsfull livssyn (Gullacksen, 2008).

Under intervjuerna har det konstaterats att det kan vara den sociala identiteten
som kan bli problematisk. Majoriteten av informanterna ansdg fortfarande att de 1
storiga miljoer har mycket svart att hora, vilket kan innebéra att de i sddana ldgen
betonar sina horselsvérigheter mer én i situationer dér det dr lugnare och det
fungerar battre. Beroende pa situationen som rader skulle man kunna ténka sig att
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man valjer sin sociala identitet efter hur sammanhanget ser ut och vilka krav som
stélls. Min studie visar liksom Hallberg & Ringdahl (2007) att efter ett CI-
implantat fungerar samtalskommunikationen béttre med en person samt i tysta
miljoer. Det visar att forbattringen av horseln med CI dr mycket imponerande. Det
gér dock att urskilja att man fortfarande 1 ”’stormiljéer” kan anse sig sjdlv som
horselskadad.

Bli en "ny ménniska”

Flera informanter har upplevt att andra sagt att de blivit som en ’ny ménniska”
efter CI-operationen. En frdga man kan stélla sig dr vad dessa uttryck stér for och
om personen i fraga upplever det pa ett positivt sitt? Kan uttrycket forklaras som
en komplimang eller ar det istillet tinkt som en trost? Ett annat resonemang
skulle kunna vara att anhoriga och bekanta upplever personen som han/hon var
tidigare och refererar till den personliga identiteten eftersom man innan har haft
en gemensam historia ihop i den horande omvérlden. Nér personen med CI kan
aterfa horsel och kommunikationen fungerar pd nytt kan det innebéra att den
personliga identiteten blommar ut pa nytt, vilket for omgivningen skulle kunna
innebdra en stor skillnad mot hur det var innan CI-operationen.

Tillhorigheten

En viktig aspekt att lyfta fram &r hur linge och i vilken omfattning en person
véljer att identifiera sig med en specifik horselgrupp eller kénner ett behov av att
tillhora denna grupp.

For ndgra av informanterna var det av stor vikt att trdffa andra Cl-opererade for att
overhuvudtaget viga genomgé operationen, medan det har spelat mindre roll for
andra. Det forefaller vara sa att det &r mer betydelsefullt att innan operationen
traffa andra medan det kan skilja sig 4t hur man sedan viljer att gé vidare efter
operationen. Det kan hér vara viktigt att se till hur personens hela livssituation ser
ut. For en del kan motet med andra med samma situation forstarkas dven efter
operationen, ddr man dven fortsdttningsvis véljer att identifiera sig som vuxendov
och dir andra kan vilja att g tillbaka till horselskadegruppen (Gullacksen, 2008)

En Cl-operation kan medfoéra ménga fragor, som kan vara svért for horande
personer att svara pd. Var man kommer att kéinna sig hemma ar en hogst
individuell process och for nagra kan det vara svart att limna den grupp dér man
redan har starka relationer och band till sedan tidigare. En annan frdga kan vara
om Cl-operationen innebdr ett svek eftersom man pa ett sétt tar ett steg mer mot
den horande virlden. En informant upplevde det i borjan som att hon svek de
dova personer hon umgicks med nér hon valde att bli horande. Valet kan kanske
vara enklare da den personliga identiteten redan har sin grund och historia i den
horande vérlden. Det kan vara svért att 1 borjan veta vilken grupptillhdrighet man
kénner sig hemma ifrén borjan och dirfor kan det vara viktigt att vinta och se nér
man har levt med sitt CI ett tag. Det skulle kunna innebéra att man med tiden
ocksa léttare lever sig in i rollen som Cl-bérare och att det dd ocksé utgor en
naturlig del i livet. I intervjuerna har informanterna lyft upp betydelsen av att sjilv
kunna bestdmma ndr man vill hora och inte hora. Det kan innebéra att man gor ett
aktivt val att koppla ur sitt CI, i ljudrika situationer eller att man sjélv viljer vilken
tid pa dygnet man kopplar in och ur sitt CI. Detta kan innebéra att CI-barare har
en storre mojlighet att tillhora flera horselgrupper. CI-implantatet mojliggor
ddrmed ocksé fler kontaktytor (Gullacksen, 2008).
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Framtiden

En Cl-operation skulle kunna leda till att man befinner sig ndgonstans mitt
emellan den horande och den dova virlden, vilket 1 sin tur kan innebédra att man
befinner sig i ett gransland. CI-operationer har idag blivit allt vanligare vilket pa
sikt kommer innebdra att gruppen Cl-opererade 6kar. Kan detta leda till att vi
framdver kommer att se en ny grupp, namligen en naturlig CI-grupp? Vem blir
man egentligen efter ett CI? Kan det bli sa att man framover viljer att identifiera
sig som Cl-bdrare pd samma sétt som man kan identifiera sig som horselskadad,
vuxendov eller barndomsdov? Det édr en hogst individuell process hur bra man
kommer att hora med sitt CI. Det kan vara svart att innan operationen ge ett givet
svar pa detta, det enda man kan konstatera dr att man kommer aterfa horsel. Ett CI
aterstéller inte den normala horselformégan men det skulle kunna innebéra att
man blir som “nistan horande”. En av de personer som beskrivit sina upplevelser
kring att anvénda CI anvénder just detta uttryck (Tynderfeltd-Riesenfeld m fl,
2008). Innehallet i ett sadant uttryck blir unikt for CI-bérare som endast de kan
forsta. Detta kan innebdra att uttrycket “néstan horande” med tiden kan skapa en
gemenskap och tillhorighet for endast CI-barare. Kan uttrycket “néstan horande”
bli ett naturligt fenomen nér gruppen Cl-birare kommer att 6ka i framtiden. En
foljd av detta skulle kunna bli att deras situation blir mer kdnd av omgivningen
och de mots med storre forstaelse.

Om man ska jimfora Cl-opererade med till exempel gruppen barndomsddva har
Cl-opererade inte pd samma sétt en historia och samma trygga gemenskap som
barndomsddva. Detta beror naturligtvis pa att CI fortfarande ar forhéllandevis nytt
och oként. Det innebdr att CI-gruppen darfor ocksa &r relativt ny.

Metoddiskussion

Nér man véljer att paborja sin undersokning kan det pé forhand vara svart att veta
vilka personer som kommer att delta i undersdkningen. En tanke som i efterhand
har kommit upp &r hur beroende man faktiskt dr av sina informanter med
anledning av att undersdkningen annars inte skulle gé att genomfora. Nagra
informanter berdttade for mig att de inte besvarade min forfragan direkt da de haft
forhinder av bland annat sjukdom, som bidragit till att svaret blev fordrojt.
Uppsatsen har en begrénsad tid vilket har bidragit till att i borjan blev arbetet
mycket stressfyllt och osdkert. I efterhand har jag upplevt det som mycket positivt
att jag utover Syn-horsel-dévenheten 1 Region Skéne ocksa kontaktade
Horselskadades riksforbund (HRF). Nér jag kontaktade HRF hamnade jag
dessutom utanfor rddande sekretessbestimmelser. Genom detta sitt rorde jag mig
ocksa pa ett storre filt vilket kade mina chanser att komma i kontakt med
informanter.

Genus

Det har enbart varit kvinnor som har deltagit i min undersékning. Jag hade fran
borjan inga riktlinjer satta géllande fordelning av mén och kvinnor. Det har i ett
senare skede visat sig att det endast var kvinnor som valde att kontakta mig. Det
kan pa ett sétt ses som beklagligt med anledning av att det ocksé finns en hel del
mén som har blivit Cl-opererade. Om studien hade haft en jamnare
konsfordelning hade kanske andra upplysningar lyfts fram, som inte mina
informanter redogjort for. Jag kan darfor inte dra négra slutsatser om varfor inga
mén valde att stilla upp. En hypotetisk aspekt kan dock vara att det kan finnas en
skillnad mellan mén och kvinnor vad géller att lyfta fram kénslor och samtala
kring dessa.
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I tidigare intervjuer med horselskadade personer har det framkommit att det ofta
mirks skillnader mellan mén och kvinnor var det géller att uttrycka sig och
formedla kénsloméssiga reflektioner. Generellt sitt har kvinnor ofta léttare for att
gora en aterblick och berétta om emotionella upplevelser dir de samtidigt ocksa
kan beskriva detaljer i problemsituationer. Genom en mer detaljerad bild kan det
ocksa bli enklare att f4 en ndra och mer personlig bild. Sddana beskrivningar ses
inte som lika framtrddande i ménnens berittelser (se bl.a. Gullacksen, 2002).

Forforstaelse

Mitt val av dmne &r forhéllandevis oként, vilket har inneburit att jag under
intervjuerna manga génger fick frigan om anledningen till mitt &mnesval. I
efterhand och under arbetets gang har jag funderat mycket pé vilken effekt min
forforstaelse har haft pa mitt resultat. I borjan funderade jag kring om jag skulle
berdtta min forforstaelse innan samtalet eller om jag skulle forhélla mig neutral
tills informanten sjélv lyfte upp fragan. Efterhand och ju fler intervjuer jag gjorde
foll det sig naturligt att jag innan intervjun samtalade lite med informanten kring
min forforstielse. Detta har jag upplevt som dvervdgande positivt d& det skapades
en irlig forstielse och bra stimning mellan mig och informanten. Aven om det har
kénts overvidgande positivt att ha redogjort for min forforstaelse har jag samtidigt i
vissa situationer upplevt det som svért. Det 4r mycket viktigt att intervjuaren
héller sig i bakgrunden och liter informanten trdda fram och beskriva sina
erfarenheter. I en del situationer fick dven jag fragor stillda till mig, vilket kdndes
naturligt men dér det samtidigt fanns en risk att tappa fokus pa informanten. Med
anledning av detta var det viktigt att vara den som ledde in samtalet pa rétt spar
igen och om det fortfarande var aktuellt efter intervjun kunde man samtala om
gemensamma erfarenheter da.

Infor intervjuerna hade jag satt en gréns pa att informanterna skulle ha haft sitt CI
1 minst sex ménader. Valet av att sitta en grians pd minst sex manader var med
anledning av att det kan ta tid att finna sig i sin nya situation samt att det dessutom
tar tid att ldra sig att hora alla nya ljud. I efterhand har jag inte iakttagit ndgon
maérkbar skillnad rent audiologiskt beroende pa om informanterna har haft sitt CI i
mindre eller mer &n sex ménader. Den tydligaste och mérkbara skillnaden har
istdllet varit hur informanterna har uttryckt sig rent kdnsloméssigt. De informanter
som har haft sitt CI under manga ar upplevde jag forde djupare resonemang kring
sin egen situation och kunde samtidigt ocksa komma med konkreta forslag pa
atgdrder som skulle kunna forbéttras inom exempelvis horselvarden. Jag har varit
vél inforstddd med att man hela tiden méste ha med sig att varje informant dr unik
och har olika personligheter. For en del kan det upplevas mer naturligt att
diskutera och konkretisera kring sin situation medan det for andra inte kdnns fullt
lika naturligt. En sak att fundera kring kan vara att informanten som har haft sitt
CI i mindre 4n sex mdnader var i en annan fas géllande rehabiliteringen jAmfort
med de andra. P4 ett sitt skulle hon kunna ses vara mitt uppe i omstéllningen och
hon kan darmed inte se tillbaka pa sin situation pd samma sitt som de andra
informanterna. Upplevelser som hon i nuldget kanske inte kan redogdra for skulle
kanske komma att ha en annan betydelse langre fram, nér hon ocksa har kommit
vidare och befinner sig i ett annat skede i livet (Gullacksen, 2002).
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SLUTSATSER

Till sist vill jag lyfta fram ndgra saker som jag tycker &r sarskilt viktiga och
betydelsefulla. Det har konstaterats att kvalitativa studier inom audiologisk
forskning dr mindre vanliga dn traditionell kvantitativ forskning (Hallberg &
Ringdahl, 2004). Kvalitativa studier som har gjorts visar tydligt att den nytta som
personer med CI upplever sillan handlar om horselrelaterade variabler. Det ar
istdllet relaterat till mer psykologiska och existentiella dimensioner (a a).

For att kunna tillmdtesgd personer med CI och deras tankar och upplevelser dr det
viktigt att fortsdtta inrikta mer studier till att bli kvalitativa inom audiologisk
forskning. Det behovs en bittre och mer utvecklad bild av hur situationen kan
vara for personer som har genomgatt en CI-operation. Om forskning blir mer
inriktad pa individens upplevelser och kénslor kan det samtidigt bli en hjélp for
vidare utveckling inom hdorselrehabiliteringen. Man kan se att informanternas
upplevelser har sett olika ut beroende pa vilken tidsperiod de hade sin CI-
rehabilitering. Ddrmed skulle insatserna som erbjuds stdndigt kunna uppdateras
och forbéttras dé nya tankar och kénslor kan komma upp fran personer som str
infor valet till en CI-operation.

I undersokningen har det lyfts upp tankar om att folk i allménhet har liten kunskap
kring vad CI &r och vad det innebér. Detta leder till att andra har svart att veta
vilka forvintningar och krav i kommunikationen som man kan stélla pa personen
med CI. Det kan hdrmed skapas missforstind. Om man i framtiden mer och mer
uppmirksammar CI och dess betydelse kommer det dessutom att innebéra en
okad kunskap for ménniskor i allménhet.

Mina intervjuer har varit kortare livsberittelser ddr informanterna pa egen hand
har fétt redogora for sina erfarenheter kring CI. I efterhand har jag kunnat urskilja
att mina informanter har gett en vidare bild dn mina frgor jag stillde. Detta
innebadr att det har funnits svérigheter vad giller att enbart fokusera och
konkretisera kring CI. For informanterna har det samtidigt varit betydelsefullt att
se till horselproblematiken i ett bredare perspektiv och att CI inte kan ses som en
isolerad 16sning utan att det ocksa starkt hanger ihop med hur och nir man blivit
horselskadad. Informanterna har haft olika horselbakgrunder, vilket bland annat
innefattar att man har haft en tillhdrighet som horselskadad innan CI kom in i
bilden. Dessa faktorer blir istéllet delar i beslut om CI, anpassning till CI och valet
av identitet efter operationen.
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BILAGA 1

Introduktionsbrev

Mitt namn &r Frida Nilsson och studerar termin 7 pa Socionomprogrammet vid
Malmo Hogskola. Under hosten kommer jag att skriva min magisteruppsats som
kommer att handla om personer som har genomgétt en CI operation.

I min studie vill jag genom personliga berittelser belysa erfarenheter av CI och
forsta vad CI kan innebéra for hur man upplever forandringar i sin person nar
horseln forbattras. For att ge basta stod for dem som far CI dr denna kunskap
mycket viktig och saknas till stor del fortfarande. Dérfor 4r dina erfarenheter
angelédgna att lyfta fram. Jag kommer att intervjua cirka tio personer som har haft
sitt CI 1 minst sex manader. Intervjun kommer att bli som ett samtal dér jag stiller
ndgra fragor och du far sedan beritta fritt om dina erfarenheter. Du bestimmer
sjalv var vi triffas for att genomfora intervjun. Jag planerar att intervjuerna
kommer att ta cirka 1-1,5 timma. Det kan vara si att jag eventuellt kommer
behova traffa dig tva ganger om du samtycker till detta. Jag spelar girna in vart
samtal, men bara om du ger ditt tillstdnd till det. Dessa band skriver jag sjilv ut
och de forstors efter att jag har skrivit min uppsats. Utskrifterna kommer sedan
ocksa att avidentifieras.

Jag kommer att gora mitt bdsta for att sdkerstdlla din anonymitet i
undersokningen. Uppgifter som kan identifiera just dig dndras sé att det &r
omdjligt. Om jag skulle vilja anvinda nagot citat frdn var intervju som blir s
personligt att du skulle kunna identifieras via detta, kommer jag att ta kontakt med
dig och be om tillatelse att anvéinda det i min uppsats. I examensuppsatsen
kommer du som informant att avidentifieras s att det inte gér att koppla resultatet
till enskilda individer.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt. Du kan nir som helst avbryta ditt
deltagande utan ndrmare motivering.

Jag vill med denna information tillfrdga dig om du vill delta i min undersdkning.
Frida Nilsson

Malmo
2010-09-10
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BILAGA 2
Intervjuguide

Bakgrund

Hur lange har du varit horselskadad/vuxendov? Orsak?
Nar genomgick du din CI operation?

Vad hade/anvidnde du for hjdlpmedel innan du fick ditt
CI?

Hur fick du information om CI?

Vad/vem fick dig att besluta dig for att genomgé en
operation?

Vad var den storsta anledningen enligt dig sjalv att
genomga en operation?

Cochlea implantatet

Hur ofta anvander du ditt CI?

Vilka var de starkaste intrycken efter inkopplingen?
Vilken nytta upplever du att du har av ditt CI?

Vad uppskattar du mest med ditt CI?

Upplever du nigra svérigheter med ditt CI?

Vilken ér den storsta skillnaden mot tidigare innan
operationen?

Nar upplevde du positiva framgangar med ditt CI?

Identitet
Upplever du att vuxendov kan vara en patvingad
identitet eftersom det ar en social beteckning pa en
grupp?
Vilken tillhorighet kdnner du dig ha som CI-barare?
Vad ar det som avgor detta?
Anser du att det finns en naturlig CI-grupp?
Skiljer du pé din personliga identitet och den sociala
grupptillhorigheten?
Upplever du att du tillhoér ndgon speciell horselgrupp
efter din operation?
Upplever du att du kan tillhora flera horselgrupper
samtidigt?
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Anser du att man sviker andra vuxenddva genom att
genomga en Cl-operation?

Rehabilitering/horselvarden

Hur forberedde du dig infor operationen? Vem talade
du med?

Anser du att du fick tillricklig information om CI innan
du genomgick operationen?

Vad for rehabilitering fick du efter din operation?

Har man i samband med rehabiliteringen diskuterat vad
CI kommer att innebédra for dig och lyft fragor kring
identitet?

Ar det ndgot du dr missndjd med/saknar i samband med
din rehabilitering?

Vad anser du maste forbéttras 1 framtiden?

Om du fick mojlighet att omprova operationsbeslutet,
skulle du gora samma val?
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