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Abstract

Titel: Jag fortjanar att bli sedd som ménniska, inte som bromskloss i kommunikationen. —en
kvalitativ studie om ddvas upplevelser av sjukvardens bemétande utifran deras dovhet.
Forfattare: Emelie Frost

Nyckelord: Dova, dévkompetens, bemotande, dévkultur, stigmatisering, makt

Denna uppsats handlar om déva patienters upplevelser av vardpersonalens bemétande till dem
nar de soker vard vid olika vardkontakter utifran deras dovhet. Syftet med studien ar att ta
reda pa vilka uttryck dévas upplevelser tar sig av bemétande fran sjukvarden utifran deras
dovhet samt vilket perspektiv vardpersonalen har nar de moter en dov patient. Med
perspektiv menas medicinskt perspektiv eller dévkompentensperspektiv. Studien
genomfordes genom kvalitativa djupintervjuer med ett antal déva individer. Enligt tidigare
forskning saknas det mycket forskning om just sociala perspektiv pa dovas livsvillkor och
kvaliteteter. Enligt géllande teorier inom sociologin sa utgar jag fran identiteten nar jag pratar
om dovkultur och att teckenspraket har stor betydelse for dova. Dovkompetens, stigmatisering
och makt ar centrala begrepp i denna studie. Resultatet av studien visar pa att déva patienter
upplever stor frustration vid vardkontakt pa grund av att vardpersonalen saknar rétt eller
tillracklig kunskap angaende bemétandet utifran dévheten. VVardpersonalen stigmatiserar dova
patienter bade direkt och indirekt genom detta. Det uppkommer ett antal konsekvenser som
ibland leder till vardfel eller onddiga vardkontakter. Genom 6kad kunskap alternativt okad

dovkompetens kan mycket forebyggas.
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1. Inledning

Det finns tva individer; Kajsa och Emma®. De arbetar med samma arbetsuppgifter pa
foretaget XYZ, och bada trivs med sina jobb. Efter ett tag borjar det bli valdigt hog
arbetsbelastning pa arbetsplatsen och bada tva upplever stress som inte gar 6ver av sig sjalv.
Arbetsbelastningen minskar inte heller och till slut blir bada tva sjukskrivna for utbrandhet

och soker vard pa vardcentralen.
Bade Emma och Kajsa ringer vardcentralen for att boka lakarbesok.

Kajsa ringer till foretagshélsovarden och far en tid till deras psykolog samma vecka. Kajsa
ringer aven till vardcentralen och lamnar sitt telefonnummer, da vardcentralen har ett
telefonsystem dar de ringer tillbaka till patienten. Efter en stund sa ringer vardcentralen upp
Kajsa och hon forklarar sitt arende for en sjukskoterska som bokar in henne pa en akutléakartid
hos en av vardcentralens lakare samma dag. Kajsa aker till vardcentralen och traffar lakaren,
berattar om sin situation och lakaren gor beddmningen att Kajsa behover bli sjukskriven for
utbrandhet i tre manader. Psykologkontakten hos foretagshélsovarden fortsatter.

Emma ringer aven hon till foretagshélsovarden och far ocksa hon en tid till deras psykolog.
Hon ringer ocksa till vardcentralen via en formedlingstjanst (FOC) eftersom hon &r dov.
Formedlingstjansten fungerar som en tolk som férmedlar samtal mellan texttelefon och
taltelefon och vice versa. Hon lamnar ocksa sitt telefonnummer kompletterat med
telefonnumret till FOC. Vardcentralen ringer inte tillbaka. Dagen darpa ringer Emma igen till
vardcentralen och lamnar aterigen samma telefonnummer. Pa eftermiddagen har
vardcentralen inte ringt tillbaka sa hon aker till vardcentralen med en handskriven lapp déar
hon ber om att fa boka lakartid, och forklarar att hon har forsokt telefonledes men att det inte
fungerat. Skoterskan i receptionen bokar en tid at henne till nastkommande dag. Emma utgar
fran att vardcentralen ringer och bokar teckensprakstolk. Emma kommer tillbaka nasta dag
och ska traffa lakaren, men vardcentralen har inte bokat teckensprakstolk. Sa
kommunikationen far ske pa papper och penna. Lakaren sjukskriver henne en vecka.
Aterbesokstid bokas veckan darpa och Emma ringer sjalv och bokar teckensprakstolk. Vid
aterbesoket vet inte lakaren hur det fungerar med att anvéanda sig av en teckensprakstolk.
Emma far borja med att forklara hur det fungerar och tala om sitt behov. Déarefter tas beslut av

lakaren att Emma ska sjukskrivas i tre manader. Nar Emma kommer till féretagshalsovarden
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for att traffa psykologen visar det sig att de inte har bestallt teckensprakstolk, och besoket kan
inte genomfdras. Psykologen har dessutom inte kunskap om vad det inneb&r med att vara dov
och vilka behov hon har. Aterbesék bokas och dven teckensprékstolk. Men kommunikationen
fungerar inte tillfredsstallande anda, detta eftersom Emma inte kanner sig forstadd.
Psykologen har dessutom en installning mot att anvanda sig av tredje part i konversationen,
alltsa teckensprakstolken, som upplevs som anti av Emma. Hon begar att fa remiss till en
psykiatrisk mottagning som vander sig till dova. Varken psykologmottagningen hos
foretagshalsovarden eller vardcentralen kanner till att denna mottagning finns och séger att de
inte kan remittera henne vidare. Det slutar med att Emma drygt 6 manader efter forsta
sjukskrivningen skickar en egenremiss till den psykiatriska mottagningen som vander sig till
déva. De har tre manaders vantetid.

Nu har bade Emma och Kajsa varit sjukskrivna i 6ver sex manader och da borjar
Forsakringskassan hora av sig om rehabiliteringsplan. Mote bokas. | samrad med Kajsas
lakare borjar hon forsoka arbetstrana samtidigt som hon fortsatter med psykoterapi samt
egentraning. Rehabiliteringsplan upprattas. Fér Emma blir det snarare sa att
Forsakringskassan ifragasatter hennes behandlingsprocess da hon inte har pabérjat nagon
behandling hos en psykolog. Emma maste da forklara sina forutsattningar och behov av att
traffa nagon som pratar teckensprak och kanner till hennes behov som dov, har kunskap om
ddvas kultur, normer och vérderingar. Efter 3 manader far hon komma till den psykiatriska
mottagningen som vander sig till déva och kan da paborja psykoterapisk behandling, detta 9

manader efter forsta sjukskrivningstillfallet.

Nar ett ar har gatt sedan forsta sjukskrivningstillfallet ar Kajsa ater i arbetslivet med en full
anstallning efter ett halvars langsam successiv infasning. Emma ar fortfarande sjukskriven da
hon inte kommit lika langt i sin process som Kajsa. Forsakringskassan ifragasatter nu aterigen

hennes rétt till sjukersattning.

Varfor blir det sa olika processer har? Det beror pa att Emma dr dov och att vardapparaten,
enligt henne, inte har kunskaperna som behovs for att kunna méta henne utifran hennes behov
som dov. En dov individ &r enligt WHO:s definition en individ som inte hor lika bra som en
horande person. Peter Hauser (2012) menar att dova visserligen ”bara” har 4 olika sinnen,
men hos déva har deras sinnen snarare blivit mer utvecklade och mer skarpta. Han kom fram
till att bland annat sa var dévas periferseende mer utvecklat &n de horandes. Hérande blir ofta
mer dragna till ljud an att forlita sig pa visuella intryck. Han skriver dessutom om kulturellt,
socialt och lingvistiskt kapital som déva far genom att ha en dévidentitet och ett sprak som de
2



kénner sig bekvama med (Hauser, Listman & Rogers forthcoming). Podngen med att jag tar
upp detta ar att for dova har det betydelse for hur man beméter dem, hérande utgar fran ljudet
i sin hoérselnorm. DOva har utvecklat ett annat kommunikationssétt samt annat sétt att uppfatta
omvarlden som inte utgar fran ljudet eller horselnormen. Som Hauser beskriver - att hrande
drar sig till ljud, sa kan man satta det i kontrast till att dova dras till det visuella och det man
kanner — sasom ljus, bilder, synintryck, vibrationer, tryck mot kroppen med mera. Det innebar
att vardpersonalen, som har ar hérande, utgar fran en annan norm &n dova patienter i deras
bemdtande och kommunikation. Dalig kunskap leder ofta till missforstand och detta kan bidra
till att patienten far fel vard eller ingen vard alls. Kommunikation ar en viktig komponent i
vard av personer, och fallerar kommunikationen mellan tva personer fran tva olika kulturer sa
ar sannolikheten ganska hdg att missforstand uppstar. Kommunikation blir darfor en viktig
metod for sjukvardspersonalen for att sdkra omvardnadens kvalitet (Eide & Eide, 2006;
2009).

Socialstyrelsen har undersokt tillganglighet bland vardcentraler och funnit att det bara ar en
liten andel av alla undersokta vardcentraler som erbjuder alternativa kontaktvagar forutom
telefon (Socialstyrelsen 2010). Det kan man se i exemplet ovan med Emmas svarigheter att
komma i kontakt med vardcentralen via FOC. Det visar pd att ledarskapet i vardapparaten har
brister som syns utifran vilka infallsvinklar man gar pa. Tillgangligheten har brister, helt klart
— det kan bero pa vilken norm beslutfattarna utgar fran nar de utformar systemet. Har inte de
som skriver riktlinjer for bemotande ratt kunskap sa kommer inte informationen fram till ratt

personer- dvs. de som moter patienterna.

Dessutom kommer vi in pa ytterligare en annan aspekt — det faktum att varken vardcentralen
eller psykologmottagningen hade bokat teckensprakstolk till métena. Da skapar man inte
tillganglighet for Emma heller. Att det blir tillgangligt for Emma, kan krévas att hon ska ha
tillgang till t.ex. teckensprakstolkar i sin kommunikation med andra hérande som i sin tur inte
kan teckensprak. En teckensprakstolk ska helst vara auktoriserad for att da kan kvalitén
garanteras att uppfylla en viss niva pa dversattningen som formedlas. Skall man bara
kommunicera om basala saker sa racker det ofta med en teckensprakstolk for att
kommunikationen ska fortskrida bra. Men nar det kommer till att de ska ha en forstaelse for
Emmas behov och kunna ge ett bra bemétande sa menar Emma att det ar dévkompetens som
behdvs. Som Hogberg skriver i sin uppsats: ”Vikten av teckensprakig tillganglighet ar okant

for manga professionella, de bor prioritera att anvanda sig av auktoriserade



teckensprakstolkar. Dock kan kvaliteten pa tolkarna skilja sig, darfor ar det ar viktigt att de

professionella dven har nagon form av dévmedvetenhet.” (Hogberg 2015).

Ett sprak ar en forutséttning for att Emma ska kunna kommunicera med andra manniskor i sin
omgivning, har Emma inget sprak eller inte talar samma sprak som sin omgivning blir det
svart att gora sig forstadd eller for andra att forstd henne. Ar man inte insatt i det sprak som
Emma anvander eller hennes kultur kan man inte tolka andra signaler sasom beteende,
kroppssprak, ordval, speciella sprakliga uttryck som finns i spraket. Ett sadant exempel pa
sprak ar teckensprak. | teckenspraket finns det tecken och uttryck och gestaltning som inte
aterfinns i det talade svenska spraket. Det kan forsvara mojligheten for t.ex. psykologen eller
lakaren att forsta vad Emma som anvénder teckensprak forsoker uttrycka, eller snarare inte

uttrycka som det ibland kan vara vid ohalsa.

Svarigheterna i tillgangligheten av den psykiatriska varden som av Emma i inledningen
beskrivs uppleva har ocksa Nilsson papekat i sin kandidatuppsats 2012. Enligt henne sa
foreligger det problem vid sluten psykiatrisk vard som grundar sig pa bristen pa

kommunikation pa teckensprak (Nilsson 2012).

2. Begreppslista
2.1 Déva

Nér jag skriver om en dov individ menar jag en individ i gruppen barndomsdova.
Dovhet/horselskada definieras utifran en medicinsk grund dar det finns avsaknad eller grav
nedsattning av horsel och med det foljer det funktionshinder. Med begreppet barndomsddv sa
syftas pa en individ som &r dov redan fran fodseln eller blir dév under barndomen. Begreppet
dov syftar pa en individ som anvéander teckenspraket som sitt forsta sprak och vilket innebéar
att svenskan blir det andra spraket (jfr SOU 2006:54, SOU 1998:66).

En dov individ &r enligt WHO:s definition en individ som har oférmagan att hora lika bra som
nagon med normal horsel. En horselskadad individ kan vara en individ som har svart att hora
eller & dév. Om en individ inte kan hora alls, da har de dévhet. Horselnedsattningen kan vara
arftlig. Horselnedsattningen kan dven orsakas av moderns réda hund eller komplikationer vid
fodseln. Vissa infektionssjukdomar som hjarnhinneinflammation har hérselnedséttning som
komplikation. Anvéndning av otoxiska lakemedel kan ge hdrselnedséttning. Exponering for
mycket buller och aldrande kan ocksa vara orsaken (http://www.who.int/topics/deafness/en/).



http://www.who.int/topics/deafness/en/

Dova definierar sig som déva genom att de inte hor, de anvander teckensprak och har en egen
grammatisk syntax, teckenforrad och egna beteenden som definieras som typiska for
dévgruppen. De kan da bli socialt tvingande genom att dévhet ingar i den kategoritillhérighet

som inte &r forhandlingsbara (Bdrjesson & Rehn, 2009).

2.2 Teckensprak

| Sverige dr det ungefar 30 000 personer som anvander sig av teckenspraket. Det svenska
teckenspraket ar ett eget sprak, med egen grammatik, teckenférrad och syntax som anvands av
de teckensprakiga i deras kommunikation med varandra (Institutet for sprak och folkminnen).
1 juli 2009 tradde spraklagen i kraft, och dar ar svenskt teckenspraket inskrivet och har en
sarstallning, det ar dock inte inskrivet som minoritetssprak. Staten, landstingen och
kommunerna ska enligt lagen ha ett sarskilt ansvar for att skydda och arbeta for teckenspraket
(www.SDR.org, SFS nr 2009:600).

2.3 Teckensprakstolk

En teckensprakstolk ar en horande individ som dversatter mellan teckensprak och talad
svenska. Ofta ar det sa att tolkningen sker vid samtal mellan en d6v individ och en hérande
individ som inte kan teckna. En auktoriserad teckensprakstolk ska enligt kammarkollegiets
tolkforeskrifter (KAMFS 2004:1, 4 8) kunna behérska bade det spraket man tolkar till och
spraket man tolkar fran. En teckensprakstolk ska alltid vara opartisk och bara formedla det

som ségs utan att véva in egna tankar eller kénslor.

Enligt Forvaltningslagen sa skall en myndighet ta in en teckensprakstolk vid behov om
klienten ar allvarligt horsel- eller talskadad (SFS 1986:223 88). Detta galler dven vid sjukvard
om man tittar pa Hélso- och sjukvardslagen dar star det att alla individer som behover det ska
erbjudas tolk vid kontakt, t.ex. vid dévhet (SFS 1982:763 3b8§).

3. Bakgrund

Har i Sverige har man enligt FN-konventionen ratt att fa hjalp pa svenskt teckensprak, detta
aterfinns i artikel 9 om réattigheter for personer med funktionsnedséattning. Kan den
professionelle inte erbjuda hjalp pa teckensprak skall man anvéanda teckensprakstolk vilket
anges i FN-konventionen om tillganglighet i artikel 9 samt i 3b § Halso- och Sjukvardslagen
(HSL 1982:763). Men trots det att Sverige har ratificerat FN-konventionen om réttigheter for
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personer med funktionsnedsattning sa hander det ofta att dova inte erbjuds teckensprakstolk
vid kontakten med sjukvarden. Det beror pa hur och var individen far vard huruvida de far ratt
till teckensprakstolk. Férkunskaperna hos de professionella om hur man ordnar
teckensprakstolk, och framfor allt — hur man anvander dem varierar 6ver landet. Det ar heller
inte alltid som det finns teckensprakstolk heller, det rader tolkbrist i hela landet - som ofta inte
beror pa att det saknas teckensprakstolkar utan mer att det saknas ekonomiska medel till att
kunna erbjuda teckensprakstolkar till alla tillfallen da déva behover teckensprakstolk. Emma
som dov ska fa mojlighet att bli bemétt pa ett respektfullt satt, och dessutom har hon ratt att fa
anvanda sitt eget sprak for att kunna uttrycka sig enligt alla dessa lagar. Nar det géller svensk
sjukvard sa ar den valdigt hogkvalificerad medicinskt sett. Den ar inte lika kvalificerad nar det
géller hur man som horande professionell méter en dov patient enligt Sveriges Dovas
Riksforbund (SDR). Personer med funktionsnedséattning har samre tillgang till halso- och
sjukvard om man jamfor med grupper som inte har funktionsnedsattning (Havercamp m.fl.
2015). SDR menar att problemet inte ligger i att dova &r dova, utan att problemet ligger hos
samhéllet som inte ar anpassat for dova individer. SDR pekar pa att ™... storsta hindret for
ddva ar oforstaelse och okunskap om var speciella kultur, problem och behov... ” SDR pekar
pa att det ar latt att stoppa in fingrarna i 6ronen och inte hora ljud. Men poangen hér &r att nar
man &r dov &r det inte bara att man inte hor, utan att man har ett beroende av tillganglighet for
att kunna tillgodose sig samma saker som “alla andra” (http://www.sdr.org/dova/tillganglio-

varld).

Under 1960- och 1970 talet utvecklades flera rérelser som sedermera blev dovforeningar, och
SDR, Horselskadades Riksforbund (HRF) m.fl. som k&mpade for sina rattigheter och de reste
krav pa att bryta segregering, och professionellas tolkningsforetrade genom att lata manniskor
som sjélva har funktionsnedsattningar t.ex. beskriva sina erfarenheter och behov. Grunden i
dessa tankar &r empowerment — dvs. de kampar sjélva for sina rattigheter och de definierar
sina behov och sin verklighet sjalva. Det var ungefar samtidigt som Sveriges DOvas
Riksforbund (SDR) barjade kampen for att samhallet skulle acceptera teckenspraket som ett

sprak i Sverige. SDR menar att dova ar en sprakminoritetsgrupp och inte en handikappgrupp
(www.sdr.org).

Forr var dova enligt Rasmussen fortryckta genom att de inte fick anvénda sig av
teckenspraket i sin kommunikation t.ex. under skoltid (Rasmussen 2013). Detta eftersom de

horande lange antog att inlarning hangde pa att man skulle kunna hora och att teckenspraket
skulle hamma utvecklingen (Fredang 2003). Men Hausers forskning visar pa att det r helt
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tvartom. Han menar att teckenspraket istallet framjar utvecklingen av sprak bade for horande
och déva (Hauser 2012: Forelasning DOVEXpo). Att kunna prata avslappnat pa sitt eget sprak
ar allméant betingat, genom att det ar lattast att kunna gora sig forstadd pa det sprak man
beharskar. Och genom spraket sa foljer det aven en kultur som blir baserad pa spraket, som i
detta fall da blir teckensprak (Wellros 1998).

SDR borjade paverka politiskt genom att lata manniskor som sjalva hade
funktionsnedséattning, som i detta fall dovhet, att forsoka férandra samhallet. Det fanns ett
missnoje med att lata personer utan egen erfarenhet av funktionsnedséttning att féra gruppens
talan. Till exempel som att lata horande fora dovas talan men de har inte den erfarenheten av
att vara dov. SDR &r en organisation som bildades med déva, istallet for att vara en
organisation for dova (Danermark 2005:61). Den kampen har fortsatt in nu pa 2015, nu
kampar SDR for att teckenspraket skall foras in i spraklagen som ett minoritetssprak och
kunna fa samma réattigheter som t.ex. samiska. Detta eftersom teckenspraket endast ar
inskrivet som sarstallning ar 2009, och inte som ett minoritetssprak. Dar kommer begreppet
Dovkompetens in i bilden ocksd. Om SDR lyckas med sin kamp sa kan samhéllet forandra sin
syn pa manniskor med dovhet och istéllet for att se dem som manniskor med
funktionsnedsattning, kunna se dem som méanniskor med ett annat sprak. Det blir ett helt
annat tank da. Diskursen forandras da. Enligt den sociala modellen sa &r det samhallet och
dess bemotande av personer med funktionsnedsattningar som utestanger dem fran att delta i
samhaéllet och inte sjalva funktionsnedsattningarna i sig som skapar dessa hinder som uppstar i
samhallet (Danermark 2005). Det finns &ven en maktrelation mellan déva och hérande enligt
Rasmusson (2013), som belyser det faktum att forr i tiden var dova fortryckta pa grund av
deras handikapp och hérandes syn pa handikappet och teckensprakets vara eller icke vara.
Forr sa hade man en tanke om att teckenspraket skulle vara skadligt for de déva (Fredang
2003).

3.1 Dovkompetens

Begreppet dovkompetens &r ett relativt nytt begrepp som inte har funnits sa lange. Tidigare
anvande man sig av uttrycket dovmedvetande, som har tva betydelser som jag ser det. Den
ena ar mer djupgaende och knyter an till dévas egna medvetande om sin egen dovhet, som
ocksa Fredang (2003) berattar om i sin bok Teckensprakiga dova. Den handlar om huruvida
dova forhaller sig till sin egen dovhet och hur deras beteende kan forklaras genom den.
Stockholms Dovas Ungdomsrad (SDUR) har i en broschyr om dévkultur beskrivit det som att

man genom dévmedvetande for vidare kunskapen om sin egen kultur, hur man hanterar sitt liv
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som dov, forebygger hinder som samhallet skapat, och utvecklar egna sociala normer och
varderingar (Doévkultur 2013).

Sedan finns det en annan gren — som riktar sig mer mot professionella — dér det syftar pa att
man ska ha andra kunskaper om déva som kan ha betydelse for hur man till exempel bemoter
en dov patient i varden. 2012 fyllde SDR 90 ar och hade da en forskarkonferens for dova i
Sverige. Forskarkonferensen utgick fran en internationell syn pa dovheten. Dar hade SDR
bjudit in forskare fran utlandska universitet for att forelasa om bland annat uttrycken Deaf
Gain/Sign Gain med mera. Dessa uttryck tar sig avtryck i att dovhet och teckensprak berikar
ens liv. Att man har ett unikt satt att orientera sig efter sinnesorganen. Det leder till ett
sofistikerat sprak/tankesatt som inriktar sig pa visuell perception och en existens baserat pa
det visuella (SDR:s 90ars-jubileumsskrift, 2012; Dirksen Bauman & Murray 2014). Utifran
de olika forelasningarna som hélls den 31 maj 2012 sa myntade man begreppet
Dovkompetens, och definitionen &r inte bara att man forstar att déva kommunicerar pa
teckensprak, och att man behdver teckensprakstolk vid kommunikation om man sjalv inte
beharskar teckenspraket. Att inneha dovkompetens innebar dessutom att man utéver att kunna
teckensprak skall kanna till dovas rattigheter och deras svarigheter, samt dovkulturens
normer, varderingar. Man ska ocksa veta nar och var kulturen kan krocka mellan déva och
horande. Som professionell ska man kunna beméta de attityder som kommer av den okunskap
som rader nar man inte métt nagon dov tidigare samt kunna bemota detta pa ett professionellt
sétt (Hogberg 2015).

Det finns dock exempel pa institutioner som stravar efter att erbjuda tjanster direkt pa
teckensprak, och att de ska inneha dovkompetens. Ett exempel ar Dévenheten hos Region
Skane, dar de forsoker ha ratt perspektiv och dévkompetens nar de moter sina patienter. De
har utformat en FoU-rapport dar de beskriver sina stravanden efter att uppna ratt bemotande
till dova patienter. De berattar att deras verksamhet bildades efter ett projekt som kom till i
samarbete mellan Habilitering & Halsa i Skane och SDR. De beskriver problemet med

tillgangen till verksamheter pa teckensprak for déva:

”Ddova har genom tiderna haft begransat inflytande ver utformning av verksamheter som
riktar sig till dem. Det var darfor unikt att bygga upp en verksamhet genom att forst tillfraga
dova sjalva vad de behdver, och sedan anvéanda svaren som grund fér uppbyggnaden. For att
kunna astadkomma ett respektfullt arbete med déva brukare behovs naturligtvis

yrkeskompetens pa det omrade dar man &r verksam, men utan kunskap om och kansla for



ddvas kultur, sprak, historia och livshetingelser i allmanhet star sig aven en mycket gedigen

yrkeskompetens slatt.”(citat fran sid.54 i FoU-rapporten 5/2013. Min kursivering).

Hér ser man att de menar att det ar viktigt att for att kunna bedriva en bra verksamhet dar
déva kan kanna tillit, trygghet och fa kommunikation pa sitt eget sprak sa behéver man
dévkompetens. Det racker alltsa inte med yrkeskompetensen i sig for att kunna mota en dov
patient i sin vardsokande precis som att det inte racker att ge vard till en patient med somalisk
bakgrund utan att ta hansyn till den kulturella bakgrunden den kommer ifran. Som Hogberg
skriver i sin uppsats - att man behdver kanna till de attityder som kan komma utifran
okunskap och kunna hantera det pa ett professionellt satt (Hogberg 2015). Och da menar
Rasmusson (2013) att professionella ska ha kunskap om att dovhet medfor ett utanforskap
som det horande samhallet har gett de dova. Detta paverkar relationen mellan den déva

patienten och den hérande professionella.

4. Problemformulering

Att man ska bli bemott pa likadant sétt oavsett om man avviker fran normen eller inte kan
tyckas vara en sjalvklarhet. Men indikationer pekar pa att sa ar inte fallet nar det kommer till
minoritetsgrupper sasom dova individer. Det kan bero pa okunskap om gruppens
sammansattning, behov och sprak. Det kan ocksa bero pa attityd, installning till avvikandet
eller kommunikationssvarigheter. Vid ohalsa blir det ytterligare en aspekt att ta till sig. Jag
funderar pa ifall det vid ohalsa foreligger att individer som har dovhet tenderar att fa problem
nar de soker hjalp? Som ett incitament ser man att normalhorande individer far hjélp av t.ex.
foretagshalsovarden inom en vecka vid psykisk ohalsa. Normalhdrande individer har inte
problem med att gora sig forstadda nar de uppsoker hjélp hos lakare pa vardcentralen t.ex. och
lakaren kan remittera dem vidare till "vilken psykolog som helst” da det inte foreligger nagra
hinder for kommunikation. Vad ar da problemet som uppstar i vardbemétandet for déva

individer?

5. Syfte

Syftet med studien &r att undersoka déva individers upplevelser av vardbemotandet utifran
deras dévhet. Vilken betydelse kan kunskap om dévas kulturella bakgrund ha i detta
sammanhang samt hur det visar sig i bemotandet, kommunikationen och forstaelsen av

situationen.



6. Fragestallningar

1. Hur upplever dova patienter bemétandet av sjukvardspersonalen?
2. Utifran vilket perspektiv bemdts dova patienter?
3. Vilken betydelse har det for bemotandet, kommunikationen och forstaelsen av

situationen, utifran vilken kunskap vardpersonal har?

7. Tidigare forskning

Teckenspraket har inget skriftsprak sa pa grund av detta sa utgor den storsta delen av
dokumentationen av visuell dokumentation sasom filminspelningar av forelasningar.
Kunskapsinformationen &r alltsa visuell. Andra sprak har bade talsprak och skriftsprak sasom
svenska, engelska och 6vriga varldens sprak. Da teckenspraket inte bara innehaller tecknat
ord, utan adven andra visuella signaler. Bergman (1979, 1982) menar att teckenspraket inte gar
att likstalla med det svenska spraket och dess skriftsprak samt dess uppbyggnad. Svartholm
(1997) aterger det pa detta satt: ” Teckensprak produceras inte bara manuellt, med handerna,
utan utnyttjar ocksa ickemanuella medel, vilket inkluderar sadant som mimik, munrorelser,
blickriktning etc. Detta medger en avsevart hogre grad av simultant producerad spraklig
information an vad som ar mojlig i talade sprak”. Darigenom finns mycket av tidigare
forskning just pa inspelade visuella forelasningar och liknande déarav att de blir mina
referenser da det ar pa teckensprak. Valet av referenser i forhallande till studiens syfte baseras
pa att de har en vetenskaplig grund som gar att applicera pa situationerna som tas upp i

uppsatsen.

7.1. Forskning

I SOU 2006:29 pratar Freddng om att det i den tidigare forskningen dominerats av den
kliniska synen, och darfor har vuxna dovas livsvillkor samt deras syn pa deras tillvaro inte
varit intressant for vidare studier. Bristen pa forskningen menar hon har tydliga samband med
samhaéllets syn pa teckensprak som i forsta hand anvands som ett visuellt hjalpmedel i
kommunikationen och inte som ett sjalvstandigt sprak. Med det menas att man utgar fran det
generella horselkriteriet och att de kategoriserar dova tillsammans med horselskadade (SOU

2006:29). Darfor finns det stora kunskapsluckor hos vetenskapen om teckensprakets betydelse
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for dovas valbefinnande och for deras maojligheter till att kunna ge uttryck for sina egna
behov. SOU:en pekar pa att det finns behov av forskning inom nastan alla olika livsomraden
for dova. Det saknas t.ex. forskning om teckensprakighet ur ett kommunikations- och
praktikperspektiv som det hanvisas till ocksa i Hogbergs uppsats (Hogberg 2015). Fredéang
(2006) skriver vidare om att det finns en forskare vid namn Gunnel Backenroth som 1981
beskriver att &ven om ddva trycker pa att de har behov av professionellt stod pa teckensprak
sa ar det inte enbart det som behdvs.

”[.../ behandlaren ska vara kulturkompetent. Behandlaren behdver ha
omfattande kunskaper om dévgruppen eftersom ménskliga problem inte kan
skiljas fran sitt kulturella sammanhang. Det kulturella sammanhanget i detta fall
handlar om dévas minoritetsliv inom majoritetskulturen och om

majoritetskulturens sétt att se pa problemen generellt. ” (SOU 2006:29, s 84.)

Backenroth: "att d&ven om vi forstar rent teckenspraksmassigt vad den dove sager sa ar det inte
sakert att vi forstar vad hon menar.” Hon menar att man maste forsta vad betydelsen ar for
den dove i dess livssituation. Fredang (2006) pekar pa att for att man ska kunna ha ett lyckat
psykosocialt stod sa kravs det inte bara teckensprakskunskaper, utan dven att man har

kulturell forstéelse.

Att professionella saknar dovkompetens och forstaelse av teckensprakets betydelse for
kommunikationen kan leda till att djupare samtal &r svart att fa med sin patient. Det kan finnas
flera anledningar till varfor déva kan uppleva sin halsa som samre bade fysiskt och psykiskt.
Goransson och Malmstrom (2002) menar att nagra anledningar kan vara bristande
kommunikation med sin omgivning, dalig service, och brist pa information samt en

anstrangande livssituation.

Det finns en studie som behandlar kulturella och sprakliga barriarer for déva personer som
soker psykiatrisk vard. Dar framkommer det att vardpersonalen accepterar en lagre
kommunikationsniva med déva patienter, an vad de gér med horande patienter (Steinberg,
Sullivan och Loew 1998). De ddva patienterna ville vélja en dov terapeut fore en hérande
terapeut, detta pa grund av att patienterna ansag att den déve hade storre insyn och forstaelse
av dovas sprak och kultur (ibid 1998). Som en av deras intervjupersoner uttryckte sig: ”A deaf
counselor knows the language, the culture; knows what deafness means . . . [and] is like me.”
(ibid 1998: 983).
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Att kommunicera direkt pa sitt eget sprak bidrar ocksa till ett kulturellt kapital menar Hauser
(Hauser, Listman & Rogers, forthcoming). Han menar att déva har ett kulturellt kapital som
utgar fran teckenspraket, man far en kultur baserat pa visuellt intryck, minnet blir visuellt. Det
ar viktigt med dovidentitet som déva vuxna lamnar vidare till déva barn. Déva far ett socialt
kapital som &r lika med ett natverk av dova. Man far méjligheter genom det. Man far en
dévidentitet genom ett gemensamt sprak. Sa genom att kunna ha direktkommunikation pa
teckensprak med andra menar Peter Hauser att man kommunicerar mer avslappnat. Déva ar
en mastare pa att anpassa sitt teckensprak beroende pa vilka de mater/ vilken situation de ar i.
Detta genom att nar man innehar ett kulturellt kapital sa kan man switcha mellan olika
identiteter beroende pa var man ar (Hauser, Listman & Rogers forthcoming). Det kan
likstallas med Bourdieus begrepp habitus, som han menar &r ett system som tillater manniskan
att handla, tdnka och agera inom den sociala vérlden. Det fungerar som en manniskas
grundlédggande vanor och uttrycks genom omedvetna handlingsménster (Bjerg 1998). Det ar
lingvistiska kunskaper som dova har men som horande inte har. DOva upplever ofta en stress
nér de ar bland horande, detta for att de inte kan teckna avslappnat, som de gér med andra
dova (Hauser 2012). Joseph J. Murray forklarar det mycket traffande i sin artikel i SDR:s

jubileumsskrift nar han beskriver uttrycket Deaf Gains betydelse:

”Deaf Gain &r tanken om att det unika satt som ddéva orienterar sig efter
sinnesintryck, leder till ett sofistikerat sprak inriktat pa visuell och rumslig
perception och en existens baserat pa det visuella.” (Citat ur SDR:s

90arsjubileumsskrift s 6.)

7.1.1. Identitet

Samtidigt for att kunna havda sin ratt till att fa vard pa ratt sprak sa kravs det ocksa att man ar
medveten om sin egen identitet som dév. Fredang (2003) beskriver i sin bok angaende
teckensprakiga dova att det finns olika identiteter och beteenden for dova. Beteenden som
kanske kan paverka hur man staller sig till att anvanda tolk vid vardkontakt eller om man vill
ha vardkontakt pa sitt eget sprak. Man maste inte vara fysiskt dov for att definiera sig som
dov. Akerstrém (2005) menar att det kan vara en identitet som man tar till sig ocksa. Det finns
enligt Fredang (2003) fem olika medvetanden utdver detta med identitetsstadierna som jag
skrev om tidigare. Och det kan paverka ens uppfattning till interaktion med andra, bade inom
grupptillhdrigheten (social identitet) och i med samhdrighet med andra (kollektiv identitet).
En dovidentitet kan forstas som en del av individens identitet, pa samma satt som

konsidentiteten (Fredang 2003). Identiteten &r inte bara kopplat till en enskild egenskap, den
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har flera olika kollektiva referenspunkter - sasom livsstil, kon, klasstillhérighet. Den har dven
individuella referenspunkter till var individuella historia, till exempel dévheten, teckenspraket
och dess historier (Johansson & Lalander 2013). Fredang (2003) menar att miljons perspektiv
pa dovhet satter sin pragel pa hur déva utvecklar sin identitet och att det resulterar i olika
dévmedvetanden som hon bendmner for bevarande, formedlande, kAmpande, erévrande och
nullifierande (Fredédng 2003:154).

En amerikansk psykolog, Glickman (1993), skrev en doktorsavhandling som behandlat dévas
identitetsprocess. Han menar att det finns fyra olika identitetsstadier som han bendmner som:
Kulturellt horande, kulturell marginalitet, absorption i dévas varld och tvakulturlighet. Han
ser det som att det forsta stadiet forst och framst géller dem som blivit déva ndr identiteten
borjat att befastas. Kulturell marginalitet menar han géller alla déva eftersom de i deras
kontakt med omvarlden ses som annorlunda. Nér de sedan hittar dévsamhaéllet och fornekar
sin dévhet som ett funktionshinder och utvecklar en fiendskap mot horande kommer de in i
det tredje stadiet. Nar de sedan gar over till det sista stadiet sa accepterar de sin dévhet och
deras personliga identitet balanseras genom att de far respekt for bade déva och hérande. | sin
avhandling drar han slutsatsen att det i mangt och mycket &r sa att en dov person genomgar de

tre sista stadierna i sin identitetsutveckling (Glickman 1993).

7.1.2. ldentitet som etnisk grupp

Att ha en identitet som déva menas med att man kan definiera dévgruppen som en etnisk
grupp (Lane, Pillard & Hedberg 2011). | deras bok, utgar de fran en vetenskaplig definition
pa etnisk grupp och kopplar ihop det med dévvarlden och dess kriterier. De menar att etnicitet
bestar av mer an retorik. Man maste ocksa ha med en beskrivning av sprakliga, kulturella och
sociala strukturer for att kunna vara en etnisk grupp. Etniska grupper har en djup etnisk
identitetskansla och en rik historia och kultur (Lane, Pillard & Hedberg 2011). Lane hade en
forelasning 2013 pa Dov Expo i Malmo som &r en vetenskaplig konferens som ror forskning
av och om dova resp. dovhet. Pa den konferensen angav han den har vetenskapliga
definitionen pa en etnisk grupp som han menar att de utgar fran i deras bok: "The people of

the eye: deaf ethnicity and ancestry”:

”En etnisk grupp &r ett kollektiv inom ett storre samhalle. Gruppen har verkligt
eller férmodat gemensamt ursprung minnen av en gemensam historisk bakgrund

och kulturellt fokus pa ett eller flera symboliska element som definieras som
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typexempel pa deras tillvaro” (Harlan Lane under forelasningen 2013; Lane,
Pillard & Hedberg 2011)

De menar att javisst dova ar ett kollektiv - de har en minoritetsgrupp, och déva anvander
teckenspraket som blir en grund till att man "kéanner sig som slakt med varandra”. Dova har
gemensamma minnen av bakgrunden och k&rnan for déva &r just deras egen kultur som
benamns som dévkultur, och aterigen har aterkommer de till teckenspraket som en stark
betydelse. Att man har en etnisk samhdrighet betyder att man har en kélla till samhérighet,
och de menar att man kan jamfora det med perspektivet pa familjer. | en familj har man ju
gemensam bakgrund och vérderingar. De menar att dévgruppen kan likstallas med en familj
da de har gemensam bakgrund och vérderingar (Lane, Pillard & Hedberg 2011).

De har d&ven gemensam kultur som utgdr en gemensam kérna i en etnisk grupp. Etnicitet skall
inte likstéllas med ras séger de. De menar att minoritetsgrupper ska likstéllas med etniska
grupper da de har en stark kéansla av gemenskap. Etniska grupper har normer for uppforande.
Inom dovkulturen finns det normer fér hur man kanner infor dévvérlden. Det géaller
beslutfattande, hur man hanterar information for att skapa diskurs och for att fa status (Lane,
Pillard & Hedberg 2011). "Hdérande forstar inte hur det ar att vara stolt 6ver att vara dév och
tycka att det ar nagot bra, men de ingar ju inte i gruppen” - Lane under forelasningen 2013.
Manniskor i dovvarlden varderar sin identitet som ddva, teckenspraket och sin bakgrund
valdigt hogt. De skriver vidare i boken att etniska grupper ofta ar sprakliga minoriteter i ett
storre samhalle och teckenspraket &r en minoritet i den bemarkelsen (Lane, Pillard & Hedberg
2011).

Teckenspraket ar karnan i dovvarldens tillvaro. Dévas egna definitioner av vad man bor ha for
kunskaper/kompetenser angaende dem for att kunna inga i dovvarlden ar bland annat att de
ddva ser grundkunskaper i dévas kultur och teckenspraket som det viktigaste i deras liv.
Integrationen sker lattare och effektivare utifran de har stadiga rotterna. Harlan Lane citerar

en annan forskare, Humphries, som dnskar integration med viss sjélvstandighet.

Humphries menar att dova har en syn pa sin integration och de hérande har en annan syn pa
densamma. Det vill sdga att déva och horande inte ser pa integration pa samma satt enligt
Humphries. Horande utgar fran en horselnorm nér de pratar om integration, och att for att
déva ska kunna integratiseras menar hdrande att man maste "korrigera” dovas defekt - dvs.
det faktum att de &r déva. D6va ses som en grupp med funktionsnedséttning. Dova sjalva ser

daremot sig sjalva som en spraklig minoritet samt en etnisk grupp. De menar att integration
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gar ut pa att deras kultur och behov ska kunna tillgodoses genom teckensprakstolk och/eller
utbildning i teckensprak samt dovkultur ska ges till hérande(Lane, Pillard & Hedberg 2011).
Wikstrém (2009) menar att man inte &r sin etniska grupp utan att man blir den genom sociala
processer och att en grupps etnicitet maste sattas i relation med en annan grupps etnicitet.
Leigh(2009; 2015) sager samma sak; att horande ofta inte & medvetna om att de AR horande
forran de moter en dév och inser att vi ingar i olika etniska grupper. Detta betonar hon vara
aven en komponent i dovas identitet (Leigh 2009).

Lane m.fl. tar dven upp kritiker mot deras argument att dovgruppen ska betraktas som en
etnisk grupp och behandlas dven darefter. Ett av de exemplen &r att inom etniska grupper &r
manga slaktingar och att man da inte kan séga att dovvarlden inte &r en etnisk grupp eftersom
det inte &r sa att majoriteten &r slaktingar med varandra (Lane, Pillard & Hedberg 2011).
Forfattarna menar att i etnicitetens egenskaper ingar varderingar, kultur, sprak m.m. Etniska
grupper behover inte besta av biologiska sléktingar. Slakt kan likstallas med social slakt — folk
som man &r skyldig solidaritet. Det &r en social definition av sléktskap — alla har samma
forutsattningar, samma normer och identitet att utga fran. Solidaritet kan, menar de, likstallas
med foraldrar/slakt. Dévvarlden har en stark solidaritet och ska da bendgmnas som en etnisk
grupp. | ett vidare perspektiv over varderingen av samhorighet sa menar de att manga déva,
precis som andra medlemmar av etniska grupper, tycker att man ska gifta sig inom sin egen
minoritetsgrupp (Lane, Pillard & Hedberg 2011). Varderingar har ocksa betydelse 6ver hur
kulturella beteenden visar sig. Déva har sina kulturella beteenden som specificerar dem — de
har visuell kontakt som visar sig i att de behdver ha dgonkontakt vid kommunikation. De
maste pakalla uppméarksamhet antingen visuellt eller fysiskt. Med det syftas pa att man viftar
med armarna, stampar i golvet, blinkar med lampor eller tar pa den andra personen fysiskt.
Of6rskamdhet som bryter mot kulturen inom dévvérlden ar t.ex. att man undanhaller
informationen fran dem som enligt kulturen har rétt att veta, att vagra se pa nagon som
tecknar till dig, att halla nagons hand for att stoppa hen fran att teckna, att ha en talad

konversation nér det finns déva narvarande (Lane, Pillard & Hedberg 2011:16).

7.1.3. D6va - medvetna om sin identitet?

Har déva da ett eget medvetande och insikt om sin egen identitet som dév? For att kunna
hévda sig i samhallet? Det finns en film som heter DGvmedvetande (www.dovmed.sdr.org).
Dar tar programledarna upp det faktum att déva individer nar de far dsvmedvetande skapar
egna varderingar och normer. Forr var det mycket sa att man gick efter vad hérande tyckte

och tankte. Déva ansag sig lange underlagsna horande. Och nar man skulle ta beslut inom
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dévgruppen pa t.ex. foreningars arsmote eller liknande sa gick man ofta efter vad horande
hade sagt. T.ex. ” jag fragade NN och han sa att det &r sa” sa gick de dova efter det. | Region
Skanes FoU-rapport gor de en mycket bra beskrivning av vad dovmedvetande &r for nagot

utifran den hér filmen:

”Dévmedvetande handlar i korta drag om att skapa egna vérderingar som passar
de dova. Att stolt kunna sdga att man ar dov med tillhérande kultur och sprak,
och inte ursékta sig for horande och lata horande séga vad som ar bast for dova.
Dova har rtt till att vara medborgare i samhallet pa samma villkor som horande.
Det betyder inte att det inte finns ndgra svarigheter som dév, men att man ar
medveten om vilka svarigheter det finns och att dessa ar till for att 6vervinnas.”
(Region Skane FoU-rapport 5/2013).

Leigh (2009) menar vidare att detta kan paverkas av ifall ett dévt barn har horande eller dova
foraldrar, huruvida de utvecklar sin déva identitet, och utifran vilka normer de bygger sin
identitet pa. Leigh menar att om ett dovt barn har déva foraldrar sa far barnet tidigt en
identitet som utgar fran etniska gruppen dova. Och det paverkar hur medveten man ar om sin
dovhet och sina forutséattningar.

8. Teori

Studiens syfte &r att undersoka déva individers upplevelser av vardbemotandet utifran deras
dovhet, darfor har jag valt ut fyra teoretiska begrepp for att soka beskriva dessa upplevelser.
”Funktionsnedséattning” har valts ut for att kunna folja upp vilket perspektiv som anvands vid
bemdétandet. "Dévkompetens”, “stigmatisering” och "makt” har valts ut for att pavisa hur
dova individer upplever vardbemétandet fran vardpersonalen. Dessa teoribegrepp som jag tar
upp i denna del av uppsatsen grundar sig pa vilket perspektiv man skall ha angaende
dovheten. Vilken installning man har nar man bemater en individ med dovhet. Det finns tva
olika infallsvinklar, man kan se individen som en person med funktionsnedséttning eller som
en individ fran en etnisk grupp. Det vill sdga ett medicinskt perspektiv eller ett
dévkompetensperspektiv. Och sedermera kan dessa teorier anvandas i forstaelsen av
vardpersonalens bemétande av en dov individ. Det kan dven visa vad det innebér i relationen
och vad deras agerande orsakar. Dessa teorier kan ocksa ge en forstaelse for dova individers

reaktioner och upplevelser pa vardpersonalens bemétande.
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8.1. Funktionsnedsattning

Angaende funktionsnedsattning — sa brukar man tanka att det ar en (eller flera) funktion (er)
som inte fungerar normalt. Det som anses vara normalt beror pa vad den som bedémer anser
vara avvikande fran det statistiska normala (Danermark 2005). Varldshélsoorganisationen
(WHO) har forsokt att ange dels vilka funktioner som kan vara aktuella att faststalla, dels hur
omfattningen ska anges. Deras system benamns ICF - och star for ™ Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa”. Dessa funktioner omfattar
kroppsliga och mentala funktioner, till exempel sinnesfunktioner och smérta, rést- och
talfunktioner. ICF klassar ocksa formagan att UTFORA en viss funktion, t.ex. formagan att
hora, och graderas i en femgradig skala fran “inget” till "totalt” (www.who.int).
Funktionsnedsattningen generar endast att man saknar en funktion, men ibland kan en
funktionsnedséttning bli till funktionshinder. Funktionshinder refererar till relationen mellan
en person med funktionshinder och det omgivande samhallet. Ar samhéllet inte anpassat till
funktionsnedsattningen sa blir det ett hinder istallet. Horselnedsattningen som funktionshinder
kan ibland kompenseras med horapparat eller tekniska hjalpmedel, eller teckensprakstolk. Det
innebdr koncist att man kompenserar for den nedsatta funktionen eller i omgivningens
oflexibitet (Danermark 2005). Men om omgivningen &r ordnad sa som att
funktionsnedséattningen leder till en systematisk begrénsning i mojligheten att géra en viss
handling sa pratar man istallet om begreppet handikapp. Handikapp é&r inte lika med
funktionsnedsattningen, och ar alltsa inte en egenskap hos en individ utan det ar en egenskap i
en icke tillfallig relation mellan en individ och dess omgivning. Inom den
samhallsvetenskapliga forskningen sa betonar man pa alla olika aspekter av relationen mellan
individ och samhélle. Det finns en betydelse av forhallandet hur samhallet fordelar resurser sa
att vissa funktionshinder inte blir till handikapp medan andra blir stora handikapp. | detta
perspektiv kan man sdga att handikapp beror pa hur samhallet férdelar sina resurser
(Danermark 2005). I ljuset av det faktum att dovhet &r en funktionsnedsattning, kan man saga
att i vissa samhalleliga situationer &r det ett omfattande handikapp, i andra ar det inte det. |
samband med kontakten med sjukvarden kan det vara beroende pa om hur sjukvarden fordelar
sina resurser att mota ménniskor med hérselnedsattning generera hur omfattande handikappet

blir eller om det endast stannar vid funktionsnedséattning.

Danermark (2005) pratar om nagot som kallas for "den sociala modellen” dar man definierar
funktionshinder genom att man utgar fran att det inte finns nagon koppling mellan kropp och

funktionshinder. Det dr samhaéllets ovilja att ta hansyn till fysiska skador som gor att personer
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med funktionsnedséttningar blir en fortryckt minoritet (Danermark 2005:60). Det kan
likstallas med begreppet dovkompetens, att manga dova, enligt beskrivningen av begreppet,
upplever att samhallet inte tar hansyn till deras funktionsnedséattning och pa sa satt fortrycker
dévgruppen. Sedan 1800-talet sa har lakarvetenskapens medicinska tankeséatt haft
tolkningsforetrade nar det géller perspektiv angaende funktionsnedsattningar. Den sociala
modellens foresprakare har stallt sig mot vad de bendamner som den medicinska eller
individuella modellen (Danermark 2005:60). Detta uppkom i samband med att tankar och
uppfattningar som utvecklades och formade sociala rorelser som da gav upphov till
forandrade synsétt pa under- och dverordningar, forandrad syn pa sociala problem samt social
mobilisering av olika grupper i samhéllet. En av dessa grupper ar just personer med
funktionsnedséttningar.

Danermark (2005) beskriver en forskare, Bickenbach, som menar att det finns begrepp som
far olika betydelser beroende pa vilket perspektiv man har. T.ex. sa finns ett begrepp
Disability som far olika betydelser beroende pa vilket perspektiv man har. Férenklat sa menar
den sociala modellen att Disability ses som den sociala situationen dar till exempel déva
fortrycks och utestangs fran aktiviteter i samhallet. Detta ar inte en konsekvens av att man AR
dov, utan att det ar en oférmaga hos samhallet att mota behoven hos déva och forsta deras
livsvillkor (Danermark 2005:63).

Det finns dock kritik mot den sociala modellen ocksa. Det finns forskare framfor allt i
Storbritannien som har fort fram kritik och de har lagt vikt pa kulturella och sociala
konstruktioner, att de har betydelse. Shakespeare ar en av kritikerna. Han lyfter fram flera
olika typer av kritik mot vad han menar ar “’the strong social model” (Shakespeare 2004:9).
Han menar att det inte bara finns en social modell, han menar att det finns flera, bland annat
ett som han benamner som det skandinaviska relativa handikappbegreppet. Manga av dessa
sociala modeller har utgatt fran en marxistisk grund, men han pekar pa att det finns modeller
som inte gor det. Den sociala modellen har paverkat politiken och forskningens perspektiv pa
handikapp. Men han visar dven pa att kopplingen mellan politik och forskning har gett
spanningar i debatter som uppstatt. Den sociala modellen bjod, enligt Shakespeare (2004) pa
ett enkelt budskap och visade pa vad som behdver goras men blev till en ideologi, dér en

person inte kan kompromissa eller att vissa asikter inte ifragasatts.
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8.2 Dovkompetens

Hogberg (2015) utvecklar begreppet kulturkompetens i sin C-uppsats "Dovkompetens inom
sociala myndigheter, tack! En litteraturdversikt som undersoker forskningen om relationen
mellan déva klienter och sociala myndigheter”. Dar beskriver hon det som dévkompetens.
Hogberg definierar det till att omfatta dovkulturens normer, varderingar, dévas réttigheter och
svarigheter och man ska aven kanna till nar kulturen krockar mellan déva och horande. Man
bor enligt henne &ven kunna bemdta de attityder som orsakas av okunskap och kunna hantera
det pa ett professionellt satt (Hogberg 2015:5). Hon menar vidare att det ofta blir komplicerat
nar man ska kommunicera mellan tva olika sprak. Det uppstar ofta problem dar missforstand
ofta leder till radsla och oro hos den dove. Den radsla som uppstar hos déva ofta beror pa att
man inte litar pa den professionelle. Risken &r att man far ett felaktigt bemotande bara for att
den professionelle inte kanner till vilka moéjligheter eller rattigheter som den déve har.
Hogberg pekar vidare pa att professionella som saknar dovkompetens ofta ocksa har svarare
att ha djupare samtal med en dév individ. Déva litar helt enkelt inte pa att de far ratt hjalp
eller ratt vard for att de inte kan kommunicera obehindrat - och da inte bara via teckenspraket
utan &ven att den andre motpartnern skall inneha kunskaper om betydelsen av vad som sags
(Hogberg 2015). Dévkompetens kan forstas i sin relation till moétet mellan déva och horande.
Horande som besitter dovkompetens kan mota déva utifran de behov de har och inte utgar
fran handikapproblemet. Begreppet kan dven appliceras pa det perspektiv man kan utga fran
vid motet med en dov patient. Dovkompetensens innebord ger en vidare forstaelse for varfor

det blir problem i métet och kommunikationen.

Dar kan man fundera pa om bristen pA kommunikation kan géra att man har svart att
tillgodose sig den kunskap som manga professionella besitter. Detta pa grund av deras
okunskap om dévhet och teckenspraket. Goransson och Malmstrém (2002) pekar pa att
kommunikation direkt pa teckenspraket underlattar mycket for tryggheten och tilliten hos
dova patienter. Det kan &ven bekraftas av Gustafsson och Jacobsson (2010) som gjorde en
litteraturstudie dar de analyserade 7 vetenskapliga artiklar som berérde omradet
kommunikation for déva med vardpersonal. Alla artiklar var skrivna utomlands, alltsa ingen
av dem i Sverige. Deras resultat belyste bland annat att det finns en rdadsla och oro hos déva
individer som kan bero pa att de kanske har svarare att tillgodogora sig information fran
vardpersonalen. De liknade det med att om en svensktalande person drabbas av sjukdom i ett
land dar spraket ar frammande. De menar att dova individer foredrar att kommunicera direkt

pa sitt eget sprak - teckenspraket — det skapade ett lugn och man blir tryggare. ”Det absoluta
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idealet for den dova patienten borde vara vardpersonal som aven ar utbildad i teckensprak och

kanner till medicinska termer pa teckensprak” (Gustafsson & Jacobsson 2010:16)

8.3. Stigmatisering

Som det talades om i tidigare forskning sa ar identitet en viktig del for dova i deras liv.
Identitet kan innebara manga olika saker. Manga déva har hérande foraldrar och da blir
spraket ett kommunikationsproblem, och det ger hinder for en positiv utveckling av
identiteten. Detta uttrycker sig i svarigheter att uttrycka sig verbalt under uppvéxten och man
far ett omfattande behov av sina foraldrar pa liknande satt som barn med utvecklingsstorning
som Ineland, Molin och Sauer pratar om i sin bok (Ineland, Molin & Sauer 2009). Mycket av
det de beskriver stammer in pa dova barn som kan uppleva kommunikationssvarigheter under
uppvéxten och det kan sétta sin pragel pa deras identitetsutveckling. Det kan ocksa vara en
yttre paverkan av tidigare satt att se pa déva och deras teckensprak. Per definition av
Stigmatisering sa betyder det att en individ diskrimineras pa grund av sin egenskap som

medlem i en social kategori (www.wikipedia.se, Ostman, Erdner & Ershammar 2004).

Goffman definierar stigma som ett djupt misskrediterandeattribut hos en individ. Han menar
att det reducerar henne till att bara vara det som stigmat symboliserar. Han menar att det finns
tre typer av stigma; kroppsliga, karaktars- och gruppstigman (Goffman 2014). Stigmatisering
av dova kan ske fran tva olika utgangspunkter, den fysiska funktionsnedsattningen eller
gruppen som kan bendmnas som en etnisk grupp (Lane, Pillard & Hedberg 2011). Lane
(2002) menar dessutom att dévhetens stigma handlar om intolerans mot det som &r
annorlunda, att det finns ett fortryck mot manniskor som visar tecken pa att vara avvikande.
Samspelet mellan "avvikare” och “"normala” paverkas av hur aktorerna agerar i face-to-face
situationer menar Goffman. Han ser individen som en social produkt och kan bara forstas i sin
relation till sin sociala kontext (Goffman 2014). Vad &r da avvikande beteende — det &r nar
man bryter mot de normer som samhallet kraver att vi foljer (Meeuwisse & Swérd 2002). Det
kan &ven vara nér hérande bryter mot de dovas normer och beteende. Men man kan ju fundera
pa nar dr det avvikande beteende? Ar man i dovvarlden och foljer deras normer sa bryter man
mot horande vérldens normer nar man moter dem. Kulturkrockar kallas det for. Normerna
inom dévvarlden bryts av hdrande nér de inte har forstaelse for dovas kommunikationssatt.
Normerna inom horande varlden bryts av déva nar de inte beter sig pa ”"normalt satt”

definierat av horande. Man avviker pa sa satt mot nagot som anses vara normalt ur
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betraktarens 6gon. Samtidigt sa ger erfarenheten av social utestangning/ utanforskap en
frustration och den paverkar utformningen av nya sociala och kulturella monster i det

mangkulturella samhallet som finns i Sverige.

Det & som om de sociala problemen fororsakas av de Andras mer eller mindre avvikande
kultur” (Alund 2002). Genom att man har en normalitetsforestélining, som bygger pa
stereotyper som handlar om kulturella skillnader, sa skapas det aven stigmatisering i
samhallet. Alund beskriver i sitt kapitel i boken ”Perspektiv pé sociala problem” att kulturer
som “invandrare” tar in i Sverige sorteras i olika fack. De betraktas ofta som rena kontrasten
till svensk kultur. Manniskor distanseras fran varandra utifran stereotypa forestallningar om
varandra (Alund 2002). Jag menar att det kan likstallas med hérande/dévas kultur da de inte
ar likstallda. Men stigma erbjuder mycket som ar anvandbart ocksa. Stigmat understryker de
krav som andra stéller pa en utifran den offentliga imagen man har. Andra uppfattar inte bara
var identitet, de utgor den aktivt ocksa. Och de gor det inte bara nar de namnger eller
kategoriserar oss, de géller &ven hur de behandlar oss (Jenkins 2008:96). Jenkins menar att
alla manskliga identiteter ar sociala identiteter hur de &n visar sig. Han menar att Goffman
menar att personlig identitet & beroende av vad andra lagger in for tolkning i det (Jenkins
2008:97). Stigmatisering kan tolkas som “hur andra ser pa en ” eller "hur andra kategoriserar
och behandlar en utifran sin grupptillhérighet”.

8.4. Makt

Vardpersonalen innehar en maktposition gentemot den vardsokande, genom att de besitter en
medicinsk kunskap som den vardsdkande inte har, och den vardsokande blir genom det
beroende av deras kunskaper for att kunna fa ratt hjalp. Det &r sallan auktoritetens personliga
egenskaper som gor att makten skapas, utan det &r sa att vissa personer eller positioner i
samhallet far makt och auktoritet beroende pa vad man varderar i kulturen och samhallet
exempelvis medicinsk kompetens (Johansson & Lalander 2013). Da kan man tanka sig att
vetenskapen har en hog stéllning i samhallet och att man da genom den far en makt gentemot
andra individer. Makt dr nagot av en grundforutsattning for manniskan i relation till hens
omvarld. Samtidigt sa finns det makt som orsakar att manniskor fortrycks, degraderas eller
tolkas som ovérdiga (Johansson & Lalander 2013). Vardpersonal kan anvanda osynlig makt
och utdva fortryck genom att de kan férneka dova patienter deras ratt till tolk och
kommunikation pa sitt modersmal. Svenska &r inte dovas forsta sprak. Det ar teckenspraket
som ar det. Dova kan utéva motmakt genom att krava teckensprakstolk for sin
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kommunikation, men de blir da istallet beroende av teckensprakstolkens makt i att
teckensprakstolken beharskar bada spraken och blir lanken mellan déva patienter och
vardpersonalen. Makt kan ocksa innebara att man genom att ha makt kan man fa nagot att inte
handa (Borjesson & Rehn 2009). Ett annat exempel &r att vardpersonalen nekar att skicka
remiss till en vardinstans som erbjuder hjélp pa teckensprak. En makt i att vilket sprak man
anvander kan paverka vad som talar om for oss vad som ar rimligt, troligt och sant. Kampen
om maktdefinitioner kan handla om att etablera offerskap. DOova kan gora sig sjélva till offer i
deras egna upplevelser av vardpersonalens bemétande. For att man ska fa gehor for sina
motmaktstrategier sa behover man Gvertyga andra om att man sjalv ar ett offer. Vissa har
storre mojligheter &an andra att fa en sadan status (Borjesson & Rehn 2009). Med det menas att
den som &r funktionshindrad, blir ett offer i maktkampen om kommunikationsratten och vem
som kan styra den. Den relationen kan inte ha uppréttats om det ar avsaknad av instanser med
teckensprakskompetens eller snarare dovkompetens. Region Skane menar att det ar just detta
som behdvs (FoU 2/2002, 5/2013).

Definitionsmakt gar ner hela végen till var individuella mojlighet att sjalva bestamma Gver
vara liv skriver Borjesson & Rehn. Det blir en slags klassificering av folkgrupper dar de har
olika grader av sjalvbestammande och mojligheter till att paverka sina méjligheter till vard.
Social kategorisering ar en slags makt ocksa, déar vardpersonalen kan kategorisera dova
patienter som en grupp dar de inte har nagon egen makt. Detta kan géras omedvetet.
Uppdelningen &r inte ndgon definition pa manniskors inre essenser men de syftar pa de
sprakliga handlingslinjerna. Att uppleva sig som det ena eller det andra kan paverkas av vilka
identiteter eller livsstilar man har. De kan da bli socialt tvingande genom att dévhet ingar i
den kategoritillhérighet som inte &r férhandlingsbara (Borjesson & Rehn 2009).

9. Metod
9.1 Metodinnehall.

Hér kommer jag att redogdra for hur jag gick tillvaga och vilket urval som skedde och vilka

sokord jag anvénde mig av, samt analysmetod.

9.1.1. Metodval.

Jag borjade med att 6vervaga vilken metod som skulle fungera bést att anvéanda pa déva
respondenter. Kvalitativ eller kvantitativ metod. Jag borjade soka efter studier som hade gjorts

med dbva respondenter. Jag hittade en artikel som handlade om olika sétt att studera déva
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personer, och i den framkom det att om man vill fa ut nagon information att analysera, och
vara saker pa att individerna forstar vad fragan star for, sa var det bast att ha
undersokningsmetoden pa teckensprak (Takala 1993). Att utféra djupintervjuer med individer

ar ett satt att fa en helhetsbild av individens upplevelse samt deras livsrum.

Da teckensprak ar ett visuellt sprak, sa lampade det sig bast med att anvéanda sig av kvalitativ
metod, dar jag kunde intervjua dova individer pa deras eget sprak. Det innebar fysiska moten
men i vissa fall kunde jag dven anvanda mig av Skype for att genomfora intervjuerna pa
distans. Nar kommunikationen nu skedde pa teckensprak sa kunde inte intervjun spelas in
t.ex. pa bandspelare pa grund av att spraket ar visuellt. Detta bor videofilmas for att jag senare
skulle kunna ga igenom intervjun igen om det skulle behdvas. Men nu hade jag inte tillgang
till en videokamera. Sa under intervjuerna fick jag som intervjuare fora anteckningar under
hela intervjun. Jag intervjuade med Gppna fragor sa att respondenterna fick beratta fritt och
jag antecknade under tiden som intervjun fortlopte. Jag fick efterat transkribera intervjuerna
genom att jag fyllde i med svenska ord, eftersom det i teckensprak kréavs farre antal tecken for
att beskriva en situation. Skriven svenska kraver flera fylinadsord sasom prepositioner.
Svenska teckenspraket saknar verb i tempushojda former, samt att syntaxen och
grammatikupplagget skiljer sig fran skriven svenska (Bergman 1984). Sa utifran detta blev det

lattare att dverfora teckensprak till skriven svenska och da kunna analysera detta.

9.1.2. Urval

Det blev ett bekvamlighetsurval eftersom jag lade upp videoklipp pa www.facebook.se. Nar
man gor ett bekvamlighetsurval sa tar man vad man rakar finna. Exempelvis sa kan man sétta
in en annons i tidningen, eller som i detta fall, ett inlagg pa Facebook. Problemet med denna
typ av urval ar att man far en sjalvselektion och far personer som ar saregna i vissa avseenden
som man kanske inte vill ha for manga av (Trost 2010). Sedan fick jag tips fran en av
respondenterna om 2 personer som fanns i min bekantskapskrets, och da kom jag in pa
snobollsurval (Trost 2010, Ahrne & Svensson red. 2011:43-45,). Nar det géller snébollsurval
sa sker det genom att jag intervjuar personer som jag har fatt kannedom om via
respondenterna och som skall ha erfarenheter som &r intressanta (ibid 2010; 2011). Jag hade
en dnskan om att intervjua personer som var relevanta fér mina fragestéllningar, sa da blev
urvalet att jag skulle koncentrera mig pa personer som ar déva (Bryman 2008: s 434). Detta

for att de personerna var relevanta for mina fragestallningar. Dock fick jag tag pa tva personer

23



som enligt den medicinska definitionen ar horselskadade men da de identifierade sig som
ddva, togs de med i studien. Den medicinska definitionen utgar fran vilken horselstyrka man
hor utifran den audiologiska definitionen och da kategoriseras man i grupperna dov resp.
horselskadad (Fredang 2006). Jag har orienterat mig efter en kulturell definition av

dovbegreppet och inte en medicinsk definition (Akerstrom 2005).

9.1.3. Sokord

Darefter borjade jag soka efter relevant kunskap i form av litteratur, elektroniska kallor, gra
litteratur ? samt letade efter respondenter att intervjua. Nar jag sokte efter relevant litteratur s&
anvande jag mig av sokorden dova, deaf, dévas identitet, dovkompetens, déva + sjukvard,
déva + bemotande, sa fann jag att det inte fanns sa mycket litteratur pa det
socialvetenskapliga omradet i Sverige. Som Jacobsson (1998) skriver sa har det fokuserats
mycket pa utvecklingspsykologiska och pedagogiska fragestallningar i svensk forskning.
Vilket stammer dverens med de resultat som jag far fram vid sokning pa begreppen “dova”,
"dovas identitet” och hittade inga vetenskapliga publikationer pa det socialvetenskapliga
omradet. Dock hittade jag flera under pedagogiska och sprakliga omradet. Fredang (2006)
pekar pa att det dr den audiologiska aspekten pa dovheten som praglat samhallets intresse for
dova. Har i Sverige har forskningen med sociologiska fragestallningar varit narmast obefintlig
trots att dovvarlden erbjuder en stor mangfald av just sociologiska perspektiv menar
Jacobsson(1998). | amerikansk forskning har intresset dock varit storre, vilket syns i deras
dovforskning. Det dr dock svart att gora deras forskning applicerbar hos svenska déva, da
forutsattningarna ar olika mellan de tva landerna. T.ex. sa ar kulturen inte densamma, tillgang
till resurser &r inte likstimmiga. I USA har de bland annat lagstiftning som reglerar

tillgangligheten pa arbetsmarknaden.

9.1.4. Genomfdérande

Jag gjorde en informationstext®, som jag senare dversatte till teckensprak och lade in som ett
inlagg i 3 olika grupper pa www.facebook.se dar jag visste att det var stor spridning till déva
over hela landet. Grupperna var: "Deafhood behdvs i Sverige!”, "Allt for teckensprakiga” och
”Dova Akademiker”. Dér fick jag kontakt med majoriteten av de respondenter som jag kunde

anvanda till min studie. Tva andra fick jag tag pa genom personliga kontakter.

2 Gra litteratur &r det som inte riktigt gar att placera in i de publikationstyper som finns och ges ut av vanliga
foretag. Det kan t.ex. vara rapporter, avhandlingar, manuskript, framtagna av myndigheter, universitetet och
andra organisationer och foretag.

® Bilaga 2
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9.1.5 Analys

Under analysen sa har jag anvant mig av meningskodning dar intervjun kodas i kategorier
(Kvale & Brinkmann 2009). Kategorierna har jag hamtat fran teorin som jag beskrivit tidigare
i denna uppsats. Da gjorde jag sa att jag sammanstéllde intervjuerna och skrev ut dem pa
papper sa att jag kunde markera med pennor i olika farger for att kunna se olika kategorier i
texten. Sedan skrev jag upp kategorierna pa ett papper och forde in olika citat och
kommentarer under dem som kvinnorna hade sagt sa att jag kunde se vilka citat som passade
in under vilken kategori. Sedan har jag gatt igenom och analyserat intervjuerna utifran de
olika teorierna och tidigare forskningen som jag hittat

9.2. Kallkritik

Jag har efterstrévat en bild som ska kunna vara helhetstdckande for studien och har velat ha
litteratur som varit baserad pa dovheten, dovkultur och bemotande mellan dévkulturen och
den horande kulturen. Jag fann dock inte s manga publikationer nationellt, utan det blev att
jag fick soka mig internationellt. Jag fann en del publikationer fran framfor allt USA.
Svarigheten med detta &r som jag tidigare namnt att forskningen i USA gjort stora framsteg
vad galler dévas identitet och deras identitetsprocesser, men det ar svart att applicera deras
forskning pa svenska dova. Detta da forutsattningarna for dova ar annorlunda i Sverige
jamfort med i USA. Dock kan man ocksa vanda pa det och se det som att identitetsskapandet
ar likstallt varandra, jag har anda valt att inte inkludera alltfor manga publikationer fran USA.
Det har varit dalig geografisk spridning, da de flesta av respondenterna bor i norra Sverige.
Det kan eventuellt forklaras med att i norra Sverige finns det inte lika stor tillgang till

professionella som beharskar teckenspraket.

9.3. Validitet och reliabilitet

Resultatet baseras pa intervjuerna jag gjort med dova individer och deras upplevelser av
bematandet av sjukvarden utifran deras dovhet. Genom att jag har tagit hansyn till de déva
individernas beréttelser och tolkat dem utifran teorierna som tagits upp i uppsatsen samt tolkat

kategorierna som relevanta sa hittar man en vég att ga vidare pa (Bryman 2011).

9.3.1. Validitet

I min undersokning har validiteten hela tiden varit hdgst narvarande, som exempel sa bad jag
respondenterna att utveckla deras svar under intervjun ifall det var nagot som upplevdes

oklart. Eller ocksa aterberattade jag vad de sade och kunde da fraga om jag forstatt saker pa
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ratt sétt. Det kallas for kommunikativ validitet och innebér att min tolkning kommuniceras
och forhandlas med mina respondenter (Kvale & Brinkmann 2009; Svensson 2010). Men det
finns dock en svarighet i det hela med validiteten och det & om det som respondenterna sa till
mig &r sant. Min uppfattning var att de var arliga men det &r inget jag kan bevisa till hundra
procent. Det &r en vanlig kritik som kan framforas mot forskningsintervjuer, att den &r ogiltig

eftersom intervjupersonernas redovisningar kan vara falska (Kvale & Brinkmann 2009).

9.3.2. Generaliserbarhet

Studien som jag har gjort, kan inte tas for att vara generaliserbar, da det inte kan generaliseras
statistiskt. Studiens resultat kan bara tillskrivas de respondenter som jag har intervjuat.
Urvalet till en kvalitativ studie gors inte for att uppna statistisk representativitet, utan malet ar
att fa ett urval som kan leda till forstaelse av variationerna i det fenomen som ska studeras
(Svensson 2010).

9.3.3. Anonymisering

Etiska aspekter som finns med den anonymisering som jag har gjort av mina respondenter &r
att det ar patagliga svarigheter med att kunna avidentifiera respondenterna helt. Vilket kan
paverka studiens reliabilitet och validitet. Det gor att &ven om jag byter ut namnet sa kan man
identifiera en viss individ eftersom hen till exempel har déva foraldrar. 1 och med att
dovgruppen ar sa liten i forhallande till samhallet i stort ar det latt att identifiera en specifik
individ. Det finns dock en fordel med att ha dovvarlden som forskningsomrade. Fordelen
visar sig i att omradet ar valdigt avgransat. Och det faktum att det &r sa avgransat gor ocksa att

det blir valdigt intressant och spédnnande att understka (Jacobsson 1998).

Jag fick tag i tva personer genom personliga kontakter, jag dvervagde detta noga eftersom det
kan ha en etisk inverkan pa nar jag intervjuar dem da jag kanner dem sedan tidigare. Men jag
valde att avgransa mig till vad de faktiskt sa under intervjun, och lade inte till &mnen som jag
eventuellt kunde kanna till i forvag. Nar jag hade intervjuat dem tittade jag pa innehallet och

sag da att det de sa hade betydelse for studien, sa da valde jag att ta med dem.

9.3.4. Reliabilitet

Reliabilitet handlar om hur palitligt undersdkningen &r och att man ska kunna méta det pa ett

tillforlitligt satt, men man skall &ven méata det som ar relevant i sammanhanget (Trost 2010).
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Bryman (2011) menar att reliabiliteten i kvalitativ forskning ékar om man anvander sig av en

intervjuguide® som en grund. Min intervjuguide anvandes som ett stod under mina intervjuer.

9.3.5. Objektivitet
Objektivitet under intervjun handlar om forskarens formaga att vara neutral och inte kunna

paverka data med sin egen forforstaelse (Kvale & Brinkmann 2009).

Genom att jag foljt studiens syfte och fragestéllningar sa tycker jag att studiens krav pa

reliabilitet och validitet har uppfyllts.

9.4. Forforstaelse

Jag ar sjalv dov, uppvuxen med svenskt teckensprak, och har sjélv sokt vard hos olika insatser
med varierande upplevelser. Jag har kunskap om den sociala betydelsen for dova med
teckensprak, samt kunskap om dovkulturens och dess betydelse for dova. Jag har dven egna
erfarenheter och upplevelser av att anvanda mig av teckensprakstolk i min kontakt med
vardpersonal. Jag har dock gatt integrerad i horande skola, under skolar 1-9, och déar har jag
fatt kunskap om horandes beteende samt deras normer/varderingar i det horande samhaéllet.
Det har gett mig en forforstaelse i hur det fungerar i bade den horande varlden och i den déva
varlden — dock pa bade gott och ont. Jag har forsokt vara medveten om att det faktum att jag
sjalv ar dov och har egna upplevelser kan paverka tolkningen av mina analyser. Jag &r ocksa
marginaliserad i och med att jag da kopplar det till teorierna jag har pavisat har i uppsatsen.
Pa grund av detta har jag forsokt vara noggrann och sjalvkritisk under tiden jag gjort
analyserna. Det finns dock en fordel med denna forforstaelse, och det &r att jag har lattare att
forsta vad respondenterna menar av det de sager. Detta kan oka reliabiliteten i uppsatsen

eftersom det kan sékerstalla att jag tolkar deras svar precis sa som de vill framftra dem.

9.5. Etiska aspekter

Enligt Vetenskapsradet ska forskare alltid vara hederliga med sitt resultat, arbetet far inte
forvrangas, forfalskas, vilseleda eller vara plagierat. Forskningsresultatet ska presenteras pa
ett Oppet sétt sa att andra forskare kan ta del av arbetet och upprepa forskningen
(vetenskapsradet 2011). Eftersom dévgruppen ar sa liten sa blir urvalet svart att fa till en hel

population. Det &r latt att identifiera enskilda individer ocksa, detta eftersom &ven om man

* Bilaga 1
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avidentifierar genom att ge dem fiktiva namn sa kan de kannas igen genom det de sager. Detta
pa grund av att dovgruppen ar en minoritetsgrupp. Det fungerar nastan som nar man bor i en
liten stad, dar alla kanner alla eller snarare nagon kanner nagon som kanner nagon och sa
fortsatter det sa. Inom doévvarlden ar det relativt latt att identifiera enskilda individer, mycket
pa deras sétt att uttrycka sig. Detta har jag undvikit genom att inte ha en ordagrann
transkribering, utan snarare en sammanfattning av deras svar. Jag var medveten om det nar
jag skulle avidentifiera mina intervjupersoner. Det for att jag ville minska risken att andra
ddva skulle kunna identifiera de enskilda individerna som jag intervjuat for denna studie. Sa
det ledde till att jag fick undvika att ange bostadsort eller kon eller ha med saker som kunde
peka pa vilken ort det skedde pa. Annat jag undvek att ta med var personliga uttryck och
dialekter. Dessutom ar individer som berdors av specifika grupper sarskilt utsatta och da ska
man l&gga stor vikt vid individskyddskravet. Men man ska dessutom vaga det mot

forskningskravet. Nedan citat ur Vetenskapsradets rapportserie 1:2011:

"Samtidigt som individen som medverkar i forskning ska skyddas fran skada
och krankning, individskyddskravet, ar det inte rimligt att en obetydlig skada far
hindra viktig forskning. Forskningen ar angeldagen fér samhéllet och
medborgarna genom de forbattringar av t.ex. hélsa, miljo och livskvalitet, som
den kan leda till. Vid sidan av nyttan har forskningsresultaten ofta ett egenvérde.
Man kan sdga att det finns ett etiskt motiverat imperativ att bedriva forskning:
forskningskravet.” (Vetenskapsradet 2011: 18.)

Jag anser att for att kunna forbattra situationen for dova som soker vard och vardpersonalens
kunskaper sa kravs det forskning inom det omradet. Exempel pa grupper som &r utsatta ar
personer med psykisk eller fysisk ohélsa, religion, etnicitet eller sexualitet (Kalman &
Lovgren 2012). Individer med funktionsnedsattning som i detta fall dovhet kanner jag ingar i
den gruppen att man ska ta hansyn till individskyddet sa det har jag gjort genom att jag

avidentifierat dem pa sa satt att jag endast anger dem med person A, B, C och sa vidare.

9.5.1. Informationskravet

Det innebér att man nar man deltar i en undersokning ger sitt samtycke till att delta. Innan
intervjun genomfordes sa informerades respondenterna om syftet med min undersokning och
att deras deltagande var frivilligt. De kunde avbryta sin medverkan narsomhelst och att detta
inte skulle innebéra nagra konsekvenser for dem. De informerades aven om att de uppgifter

som de l&mnade under intervjun endast skulle anvandas till uppsatsen.

28



9.5.2. Samtyckeskravet

I och med att jag informerade samtliga respondenter om studiens innehall och vad syftet var,
samt hur den insamlade datan skulle hanteras, sa gav samtliga sitt samtycke nar de tackade ja
till att medverka i studien. Samtyckeskravet innebar dven att man kan avbryta sin medverkan
utan negativa pafoljder, och detta informerades de om i borjan av intervjun.

9.5.3 Konfidentialitetskravet

Det handlar om sekretess och offentlighet. Mina respondenter informerades om att jag inte
skulle ange deras identitet med deras réatta namn, eller bostadsort eller liknande som skulle
kunna identifiera dem. De anteckningar som jag foérde under intervjuerna och tillhérande
transkriberingar har bara jag haft tillgang till och forvarats sa att inga obehoriga kunnat
komma &t dem. Respondenterna informerades dven om att nar studien ar avslutad kommer

anteckningarna och de transkriberade utskrifterna att raderas.

9.6. Respondenterna

Jag har intervjuat 7 individer dar ett visst kon kan vara 6verrepresterat, de befinner sig alla i
ett 40 arigt aldersspann. De olika geografiska regionerna ar ojamnt fordelade. Alla
respondenter hade avslutad kontakt med varden vid intervjutillfallet. Alla respondenter
identifierar sig som dova teckensprakiga individer. Vad som menas med att man identifierar
sig som ddva, beror inte alltid pa den medicinska termen av dévhet. Det beror framfor allt pa
den kulturella och sociala identiteten man far som dov individ. Sveriges Dévas Riksforbund
(SDR) beskriver pa sin hemsida att dovkulturen ar "sjalva nerven i de dovas liv”. De skriver
vidare att dévkulturen &r en livsform vars forutsattning ar teckensprak. SDR menar att det
storsta hindret for dova ar oforstaelse och okunskap om deras speciella kultur, problem som
kan uppsta i kommunikation med hérande (www.sdr.org). Dovkultur ar dévas beteende,
varderingar och satt att vara. Pa en annan hemsida lyfter SDR att d&ven dévmedvetande ar en
viktig del i att dova kan veta vad de maste tala om for horande vad de behover, eller vad som

ar viktigt for att de ska kunna delta i samhallet (www.dovmed.sdr.org).

Alla respondenter hade mer eller mindre varit i kontakt med alla de "vanliga” vardkontakterna
sasom vardcentral, horselmottagning, barnavardscentral (BVC), mddravardscentral (MVC),
akutmottagning pa sjukhus. Men det som lyste igenom har var att alla haft kontakt med
psykiatrin pa olika omraden. Det med varierande grader av upplevelser av vardpersonalens
bemotande. En av respondenterna hade dessutom haft kontakt med en specialistmottagning,

nérmare bestdmt en mottagning inom reumatologi.
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10. Resultat och analys

Nar analysen gjordes, tittade jag pa vilka kategorier som dok upp i intervjuerna, och jag
kommer har i min analys att utga fran det. De grundlaggande kategorierna som jag hittade i
analysen var Teckensprakets betydelse, Skapa trygghet och Konsekvenser. Dar finns dven

underkategorier som belyser problemen.

10.1 Teckensprakets betydelse

Att sprak har en stor betydelse for kommunikation ar valkant men att man verkligen ska

kunna kommunicera pa sitt eget sprak ar inte en sjalvklarhet.

10.1.1. D6v betyder inte hora

Vardpersonalen har ofta en medicinsk kunskap som handlar om att de vet att dov betyder att
man inte kan hora vad man séager pa talad svenska. Det som respondenterna efterlyser har ar
en helt annan niva pa forstaelsen av dovheten. Det ar bland annat hur man anvander sig av
teckensprakstolk, eller at vilket hall man ska sta nar man ska prata med patienten. Nar fragan
stalldes om respondenterna ansag att vardpersonalen hade kunskap om vad dovhet innebar, sa
var svaren samstammiga. Respondenterna menar att vardpersonalen ofta vet att man ar dov
och att det betyder att man inte hér men de vet ofta inte hur man ska méta en dov patient. Det
hander att vardpersonalen Gverdriver i sina forsok till bemotande, bland annat talar de
overdrivet tydligt, eller byter till engelskasprak, berattar person A. Person B tror att det kan
bero pa osakerhet hos vardpersonalen som paverkar hur de beter sig nar det kommer en dov

patient och att det blir pinsamt for dem men att det &r jobbigt nar det aterkommer hela tiden.

Att en etnisk grupp har sin egen kultur och sina egna varderingar, beteenden &r helt normalt
menar Lane m.fl. (2011), och att detta ocksa finns i dovvarlden. Dova har sin egen kultur att
utga fran och har vérderingar och beteenden som anses vara normala hos dem. Man skall ha
ingaende kunskaper om hur man beter sig mot dova. Person C beskriver en situation som &r
nastintill integritetskrankande. Hen lag inlagd pa sjukhus vid tillfallet. Pa avdelningen dar hen
lag inlagd hade hen inte tillgang till en vackarklocka som vibrerar sa att hen skulle kunna
vakna pa natten. Hen hade bett vardpersonalen att vacka hen pd morgonen sa att hen inte
skulle missa frukosten vilket da ar logiskt. Men vardpersonalen hade inte gjort detta sa det
blev sa att hen ofta missade frukosten. Nar hen fragade vardpersonalen varfor de inte vackt
henne hade de svarat ” Men vi knackade ju pa dorren”. Person C som vid tillfallet madde

daligt fick da agera informator och forklara for vardpersonalen hur man fysiskt gar tillvaga for
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att vacka en sovande dov person. Man kan t.ex. tanda lampan i taket, man skall ga fram och
putta pa personen sa att den déve blir vackt. | och med att horseln inte finns sa har déva
utvecklat de andra sinnen till att bli mer ké&nsliga - dar ibland kénselsinnet. Dova ké&nner
vibrationer mycket val. De &r kansliga for beroring sa att nar man fysiskt vacker dem genom

att ta tag i dem och ruska forsiktigt pa dem.

"Det som var jobbigast vid det tillfallet var en gang att jag lag och sov pa morgonen. Pl6tsligt
kénde jag att nagon klappade mig pa axeln. Jag vaknade upp och sag da att det stod 6-7
personer runt min sang och tittade ner pa mig. Det var lakare, lakarpraktikanter,
sjukskaterskor, skotare och gud vet vad. Alla pratade samtidigt. Jag hade ingen
teckensprakstolk.” (person C)

Detta agerande ar vanligt vid alla vardavdelningar som har ronder. Person D beskriver samma
sak nar hen var inlagd med sin egen son. Vardpersonalen la da inte vikt vid att hen ville ha
teckensprakstolk vid ronder for att kunna fa relevant information om sonens tillstand. "Trots
att jag var hans mor kande jag mig som att jag inte hade den fulla ratten att fa informationen

som berdrde min son. Jag fick braka for att fa teckensprakstolk dverhuvudtaget vid ronder.”

Det blir en form av stigmatisering om man utgar fran Goffmans tankar om samspelet i face-
to-face situationer. Detta &r ett klassiskt exempel pa stigmatisering. Vardpersonalen anser ju
att dova patienter avviker fran de normer som finns i samhallet. Vardpersonalen forstar inte
vilken social kontext som dova patienter finns i. Enligt Goffman &r ju individen en social
produkt utifran sin sociala kontext. Och detta har vardpersonalen ingen insikt i. De skapar pa
sa satt stigmatisering for déva patienter nar de nekar dem tolk, eller inte forstar deras behov
av fysisk eller visuell uppmarksamhetsvackare. Att det blir kulturkrockar hér mellan
vardpersonalen och den dova patienten kan man koppla till face-to-face situationer som
Goffman pekar pa ocksa. Samtidigt bryter vardpersonalen mot de dovas normer och
beteenden nar de inte méter den dove i dess behov av fysisk kontakt for att bli vackt. Dock
bryter &ven den dove mot samhallets normer och anses som avvikande (Meeuwisse & Sward
2002). Men det mest talande for dessa situationer ar att vardpersonalen anvénder sig av makt
och nekar dova ratten till teckensprakstolk. Vardpersonalen saknar har dévkompetens - detta
da de inte kan bemota sina dova patienter ur ett dovkulturellt perspektiv och de kan inte

overbrygga de kulturkrockar som uppstar mellan déva och hérande.
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10.1.2. Teckensprak — ett eget sprak

Teckenspraket har stor betydelse i dovas liv, kultur och i deras identitet. Enligt Lane &r
dévgruppen en form av etnisk grupp och teckenspraket har en stark grund for déva patienters
trygghet men dven att man vet deras beteendekultur och kommunikationssatt. Eftersom
teckenspraket har en stark betydelse for dovas identitet ar det viktigt att vardpersonalen har
kunskap om teckenspraket for att kunna mota dova pa ratt satt. Svenskt teckensprak ar inte
internationellt, det &r ett eget sprak precis som svenskan ar jamfort med engelskan
(www.sdr.org.). Utifran detta kan man som en jamforelse tanka att vardpersonalen bor tanka
pa att mota dova utifran att de anvander ett annat sprak, pa precis samma sétt som de moter
invandrare. Det blir &ven har en stark stigmatisering eftersom dova avviker har &nnu mer fran den
samhalleliga normen som rader. Har stigmatiseras déva utifran ett handikapperspektiv — det da
samhallet ser déva som en handikappgrupp snarare an en etnisk grupp. De utgar fran ett medicinskt
perspektiv. Handikapp kommer ur det medicinska perspektivet som manga i vardapparaten och aven
samhéllet har. Det innebér att vardpersonalen har brist pa dovkompetens. De utgar fran en medicinska

perspektivet och inte den sociala modellen som Danermark definierat det som. Samhallet tar inte

hansyn till att déva behover sitt sprak.

10.1.3. Oversattningsproblem

Om man traffar en psykolog som inte har nagra ingaende kunskaper runt dévkulturen och
teckenspraket som identitetsgrundande for dova patienter sa kan det forsvara
kommunikationen och behandlingen menar respondenterna. Aven om en psykolog skulle ha
mer befogenheter an en kurator att genomfora behandlingar bade medicinskt men &ven
terapeutiskt sa skulle majoriteten av respondenterna vélja kuratorn om hen hade mycket god
kunskap och kdnnedom om dévas kultur och varderingar. De menar att det har med deras

dovidentitet att géra och deras kommunikationssétt.

"Jag skulle vélja kuratorn — mycket pa grund av dovidentiteten. Det kénns battre att
kommunicera direkt pa teckensprak. Jag behdver heller inte bekymra mig for om en

teckensprakstolk Gversétter rétt eller liknande” (Person A)

Psykologen antas har av person A sakna dévkompetens och da inte kunna méta hen utifran
hens behov av kunskap om och kring dévkultur, dévas normer, beteende, och dévas sprak
samt kunskap om deras identitet som ofta utgar fran dévkulturen. Dovidentiteten formas fran
dovkulturen enligt Fredang (2003). Déva blir hdr stigmatiserade i den form av att de "tvingas”
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valja en kurator framfér en psykolog trots att de kanske kan behdva den kompetens som en

psykolog innehar. Horande har inte det dilemmat.

10.1.4. DOvidentiteten

Fredang menar att dévidentiteten paverkar ens sjalvuppfattning, och hur man tanker kring
interaktion med andra. Till exempel huruvida man ar bendgen att kommunicera med hdrande
personer som inte kan teckensprak. Deras sociala identitet kan krocka med den kollektiva
identiteten. Med social identitet menar Fredang att det &r dovas grupptillhérighet. Kollektiva
identiteten forstas som samhorigheten med andra. Fredang menar att alla dessa olika
perspektiv tillsammans bildar dovidentiteten. Hon jamfor dovidentiteten med konsidentiteten
for man ska tanka pa den som en del av individens totala identitet (Fredang 2003). Huruvida
respondenterna tillhor nagon specifik identitetsstadie som Fredéng tar upp i sin bok, ar svart
att utréna ur studien som har gjorts. Det som kan lasas ur respondenternas svar pa fragorna ar
att de alla trycker pa att det ar viktigt med kulturell identitet och att kdnna att vardpersonalen
tar dem pa allvar och forstar deras behov. Respondenterna ar mycket medvetna om deras
dovhet och deras behov och det visar sig tydligt i det faktum att de upplever en stor lattnad
och trygghet nér vardpersonalen kan teckensprak och har dovkompetens. Det vill séga att de
forstar dovas behov och kan bemota deras kultur och varderingar pa ett satt sa att patienterna
kanner sig sedda och forstadda. Leigh(D6vexpo 2015) menar att man inte ska glomma att
dovheten &r en del av ens identitet och att det har stor betydelse for vélbefinnandet for
individen. Utifran detta kan man forsta att ju mer kunskap och ju mer dévkompetens

vardpersonalen har - ju mindre oro kanner dova patienter.

10.1.5. Ogonkontaktens betydelse

For att kommunikationen for dova skall fungera tillfredsstallande sa kravs det att man har
ogonkontakt vid samtal. Om man ser dem som en etnisk grupp som Lane (2011, Dévexpo
2013) pratar om, sa kan man lattare ta reda pa vilka kunskaper som man behéver ha. Till
exempel att ha 6gonkontakt med den dove, och hur man pakallar uppmarksamhet. Person E
menar att det manga horande inte ar medvetna om ar att déva alltid behdver 6gonkontakt for
att kunna kommunicera. Horande &r inte vana vid att titta sa intensivt pa nagon annan, men
det ar kutym for dova att ha 6gonkontakt. Det anses som respektlost att titta bort nar ndgon

annan tecknar (Lane, Pillard & Hedberg 2011). Dova stigmatiseras i det avseendet att det
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anses avvikande att man tittar varandra i 6gonen — det da hérande inte har det pa samma sétt i

sitt beteende.

Det &r snarare tvartom for hdrande, man tittar ogarna nagon annan rakt i 6gonen under en
langre stund savida det inte handlar om nagon man forscker ragga upp, eller nagon man just
blivit kar i (Fredang 2003; 2006; Lane, Pillard & Hedberg 2011). Det anses vara mer flortande
att titta ndgon i 6gonen under langre perioder an nagra sekunder, darefter borjar det bli lite
pinsamt. Alla respondenterna aterger samstammigt att for déva ar det mer naturligt att man
tittar varandra i 6gonen for kommunikationssattet &r ju visuellt. De berattar vidare att man
pakallar uppmarksamhet genom att séka 6gonkontakt pa olika satt — blinka med ljuset i taket,
vifta med handerna, eller gora saker som syns pa langt hall sa att den déve uppmarksammar
det. Ogonkontakt ar valdigt viktigt for dova. Speciellt ocksd om de déva ska forsoka avlasa
pa lapparna, da maste man sta rakt framfor den déve nar man pratar. Det ar varst att forsoka
avlésa personer som har mustasch eller liten stel mun som ndstan inte ror sig nér man pratar
uppger person G. Att kunna veta att det krédvs 6gonkontakt med dova personer — det &r en

form av dovkompetens da 6gonkontaktens betydelse ingar i kulturen och normen hos déva.

10.2. Skapa trygghet

Det finns en annan aspekt i det hela, och det kan man bendmna som trygghet, eller kanske
som kunskap kring behoven som ddva patienter har.

10.2.1. Administrativa rutiner

Person B uttrycker en 6nskan om att det ska framga i hens journal att hen ar dov och det da
automatiskt ska bestallas teckensprakstolk nar hen ringer for att boka lakartid. "Det &r en
trygghetsfraga for mig, och det minimerar vantetiden for mig att fa vard. Jag vill ha samma
villkor som hérande och inte kanna mig mindre vérd for att jag ar dév. "Trygghetsfragan &r
viktig for dova att ha i sin kommunikation med hérande, och &nnu viktigare i dessa situationer
i kontakten med vardpersonalen. Men har kan man ana en form av makt fran vardpersonalens
sida. De kan vélja att inte skriva in i journalen att det &r nddvandigt att bestalla
teckensprakstolk, och pa sa satt stigmatiserar de ocksa dova. Detta eftersom det blir en
situation nar déva kommer for att soka vard och det inte finns teckensprakstolk pa plats och
att det da drojer med vardinsats. Makten ligger i att vardpersonalen styr huruvida det kan bli

ett bra mote eller ett mote fyllt med missforstand, eller otrygghet hos den déve patienten da
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hen inte kanner att hen far fullgod vard, just pa grund av att hen maste patala vikten av
teckensprakstolk INNAN hen far vard.

10.2.2. Informationsbrist

Man ska kunna kanna sig trygg i att kunna fa information pa ratt satt. Bristen pa
kommunikation kan gora att dova har okat informationsbehov da de har svarare att fa ratt
information. (Goransson & Malmstrém (2002) ; Gustafsson & Jacobsson (2010)) Person C
beréttar om att vardpersonalen inte forstar att dven vid korta och sma moten &r det livsviktigt
for hen med teckensprakstolk da mycket information missas. ”De bestéller aldrig tolkar till
t.ex. ronder om jag ligger inlagd. De tycker att det &nda bara &r ett kort besok av lakaren.
Men jag missar ju mycket information dar eftersom det kan vara viktiga saker som ségs och
jag kan inte uttrycka helt 100 % hur jag mar. Hur ska léakarna da kunna gora en riktig
helhetsbeddmning?” Detta stdmmer 6verens med den rdadsla och oro som Gustafsson &
Jacobsson (2010) pekar pa i deras studie, att manga dova kanner att de far otillracklig
information, och inte blir tryggare. Person F berattar vidare om en annan situation da hen
nyligen hade opererats och fatt komplikationer och fick soka akut pa sjukhus. Operationen var
en sa kallad Cochlea Implantat (CI) — operation dar man opererar in ett implantat under huden

bakom Orat som ska fungera som en elektrisk hérapparat.

"Pa akuten tillkallade de en lakare fran horselmottagningen och den lakaren
hade ingen som helst kunskap om vad teckensprakstolk var for nagot eller hur
man anvande tolk. Jag fick vanta pa vard till dagen efter for att fa traffa en
ordinarie lakare pa horselmottagningen som visste hur man anvéande
teckensprakstolk och da blev kommunikationen lattare och jag kande mig

tryggare.”

Person A och C ger bra exempel pa hur man kan gora for att inkludera déva i en grupp av

manniskor som far samma information och kan kommunicera pa lika villkor:

"De kunde val ha gatt in och vackt mig innan alla manniskor kom s att jag
hann férbereda mig, och stallt en staende bokning hos tolkcentralen om

teckensprakstolk vid en viss tid pa morgonen” (Person C)

"De ska kunna uttrycka sig pa annat satt &n genom talad svenska- som papper
och penna, gester och kroppsspraket. Forsoka vara mer flexibla i sitt forsok till

kommunikation.” (Person A)
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Yiterligare maktposition hos vardpersonalen — detta da de paverkar mojligheten till att fa
teckensprakstolk pa plats. Minimera jobbiga situationer som kan uppsta for dova da de saknar
kommunikationsmedel — i detta fall teckensprakstolk. Da betraktas déva som personer med
funktionsnedséttning men i dessa situationer som beskrivs ovan - blir deras
funktionsnedsattning snarare till funktionshinder. Detta da det uppstar hinder i
kommunikationen och vardpersonalen inte ar anpassad efter dovas funktionsnedsattning. Man

kompenserar alltsa inte for den funktionsnedsattning som finns héar (Danermark 2005).

10.2.3. Vagra anvanda teckensprakstolk

Aven vid psykologkontakt finns det en trygghetsfraga ocksé genom att psykologerna inger en
otrygghetskansla hos sina patienter genom att de inte vill anvanda teckensprakstolk i
kommunikationen. Psykologen visar det genom att hen tycker det ar en sékerhetsfraga i och
med att det ar en tredje part som formedlar informationen. Vissa psykologer fokuserade ocksa
for mycket pa orala kommunikationsmedlen. Vardcentralen hade inte kunskap om
kommunikationsanvandningens betydelse for tryggheten for dova patienter. Person A sokte
hjalp hos vardcentralen for att fa remiss till psykologmottagning. Hen utgick fran att det
automatiskt skulle skickas remiss till den psykiatriska mottagningen som vénde sig till dova.
Vid lakarkontakten pa vardcentralen fanns det inga som helst mojligheter att missa att hen var
dov. Det eftersom hen hade teckensprakstolk med sig och kommunicerade pa teckensprak via
teckensprakstolk till lakaren. Lakaren skickade dock remiss till deras ordinarie psykiatriska
mottagning, och dar upplevde person A sig otrygg. Detta da psykologen inte ville anvanda
teckensprakstolk pa grund av att person A kunde héra lite grann och pratade ratt bra, och att
psykologen da ansag att teckensprakstolk inte behovdes. Person A identifierar sig dock som
dov och kanner sig mer bekvam att anvanda teckensprak som sitt kommunikationsmedel da

det forhindrar missforstand eller kommunikationssvarigheter:

"Psykologen pratade om att hen ville ha en privat diskussion inte ha teckensprakstolk och en
tredje vag till kommunikation. Psykologen hade ingen kunskap om vad det innebar med
dévhet och att anvanda teckensprakstolk i kommunikationen. Det fungerade ju sjalvklart inte”
(Person A)

Person F uttrycker samma frustration som person A, eftersom psykologen hen skulle traffa

inte var van vid att anvanda teckensprakstolk:
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"Jag far inte kontakt med psykologen som jag ska prata med. Det gor mycket om psykologen

ar van vid att anvanda tolk eller inte. De vill ofta prata direkt men jag hor ju inte.”” (Person F)

Vardpersonalen har dessutom inte nagon kunskap om hur tolkanvéandning gar till eller det
stora behov av att kunna kommunicera fritt pa sitt eget sprak som déva har. Makten visar sig
i att dova patienter inte far tillgang till vard pa samma villkor som horande patienter. Det visar
sig genom att de maste borja med att vanta pa teckensprakstolk, ofta kan det dréja upp till en
timme innan teckensprakstolk kommer till platsen och forst da kan vardinsatserna paborjas.
Det &r en otrygghetsfraga ocksa for patienterna da de far otillracklig information och inte vet

hur deras vard ska fortskrida.

Vardpersonalen utdvar en form av makt mot d6va patienter i deras bemotande och i deras
nekande mot att anvanda sig av teckensprakstolkar. Det handlar om att man far nagot att inte
handa (Borjesson & Rehn 2009). Samtidigt blir bristen pa dovkompetens valdigt tydlig har.
Psykologerna som refereras till i citaten har ovan, innehar ingen dévkompetens da de inte
forstar vikten av att kunna kommunicera pa sitt eget sprak och forstar inte sprakets betydelse i
dovas identitet och kultur. DOva stigmatiseras i det avseendet att de inte kan valja "vilken
psykolog som helst” utan maste forlita sig pa att det fungerar att anvanda sig av
teckensprakstolk. Fungerar det inte sa star dova utan vard — och stigmatiseras annu mer da de
reduceras till att bara vara det som stigmat symboliseras som Goffman papekat. Har sker
stigmatiseringen utifran bade den fysiska funktionsnedsattningen samt att de inte kan se dova

som en etnisk grupp (Lane, Pillad & Hedberg 2011).

10.3. Konsekvenser

Det fanns ett antal konsekvenser som uppstod i motet mellan horande vardpersonal och déva

patienter, som kanske hade kunnat undvikas genom béttre kunskap.

10.3.1. Onddiga vardkontakter

Alla berattar samstammigt om lattnaden och befriheten av att traffa vardpersonal som har
ingaende kunskap om deras behov, deras kultur och deras livsvillkor. Tyvarr far dova ofta
agera pa egen hand da remisser ofta skickas fel. Det leder till onddiga vardkontakter som hade

kunnat undvikas fran borjan.
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“till slut gick jag sjalv till dévpsykatriska mottagningen och sa att jag behévde hjélp. Det var
en enorm skillnad. Jag kunde gora mig forstadd pa mitt eget sprak direkt till professionella.
Det kéndes sa bra! Psykologen hade kunskap om ddvas identitet, dévas normer och

varderingar OCH hen kunde teckensprak!”” (Person A)

Eftersom denna person forst fick soka vard pa vardcentral och sedan slussas runt mellan olika
psykologer som sedan inte kunde bemata hen ur hens behov som dov och forsta det fran ett
perspektiv som kravs att man kanner till dovvarldens normer och beteenden sa resulterade det

i onddiga vardkontakter och att hen sedan sjalv fick uppsoka ratt vardinsats.

Aterigen saknas dovkompetens - detta da vardpersonalen pa véardcentralen inte forstatt att
vikten av att kanna till dovas kultur och identitet kan ha betydelse for vardprocessen for dova
(Fredéng 2003; HOgberg 2015). Ddva stigmatiseras i det avseendet att de tvingas leta efter
ratt vardinsats sjélva, och sjalva ordna sa att de far komma dit. VVardapparaten fungerar inte
for dova och de slussas runt i onddan. Vardpersonalens position utgor att de far en makt
utifran vad de varderar som viktigt — deras medicinska kompetens (Johansson & Lalander
2013).

10.3.2. Kunna satta ord pa

Person G berdttar om en situation, dar hon nyligen fott ett barn alldeles for tidigt.
Forlossningen var traumatisk och det var kaos i huvudet pa henne. Samtidigt som hon skulle
forsoka bringa struktur i sitt eget kaos var hon tvungen att ta ansvar for hur det skulle fungera
for henne som dév. Hon placerades i ett rum som hon delade med andra nyblivna mammor
och deras barn. | rummet fanns det manga olika apparater som var kopplade till varje bebis.
Person G hor lite grann och p.g.a. detta forsattes hon i ett kroniskt stresstillstand, genom att
hon hela tiden maste vara beredd, kolla varifran kommer ljudet, &r det mitt barn? Hennes
blodtryck var skyhogt trots att forlossningen hade skett, en form av havandeskapsforgiftning.
Vardpersonalen forstod inte vad problemet var och hon fick inte ga hem for permission. Efter
tva veckor kom det en ung tjej som nyss blivit sjukskoterska och hon forstod direkt vad
person G behovde. Person G fick byta rum och fick da ett litet rum med visuell stimulans.
Rummet var ett lugnare rum med mindre ljud. Dar var det inte lika stora storningsmoment. Da
vande allt och hon madde béttre och blodtrycket sjonk — forst da forstod ldkarna vad
problemet var. Det var for mycket ljudfokus, inget fokus pa den visuella perceptionsférmagan

som manga doéva har. Manga déva kanner en stress och press nar det hérande samhallet utgar
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fran en horselnorm. Det blir stigmatiserande for déva som inte kanner sig forstddda. Genom
denna unga sjukskoterska lyckades person G sétta ord pa vad problemet var for henne sa att
ovrig vardpersonal skulle férsta och ge rétt behandling.

Person D uttrycker det pa nastan samma satt, nar hen sjalv kunde ta kontakt med
dovpsykiatrin och gdra en egenremiss eftersom hens vardcentral inte skickat remiss dit och

det sedan inte fungerade med en hoérande psykolog:

”Antligen var det ndgon som kunde sétta ord pa det jag kande och pa samma sprak som jag
sjalv. Och jag behdvde inte anpassa mig efter hur jag skulle uttrycka mig. Jag kunde ga direkt
pa karnan istallet for att kampa for att fa tolk for att SEDAN kunna ga pa problemet” (Person
D)

Att man bara har lite kunskaper angaende vad det betyder att vara dév och anvanda sig av ett
annat sprak, en annan kultur gér mycket for tryggheten och sékerheten for déva patienter. Den
sjukskoterska som forstod vad person D behdvde for att skapa lugn och ro var just
dévkompetens. Sjukskaéterskan forstod att ljudstimualia gav negativ paverkan pa person D.
Sjukskoterskan hade den makten att kunna forandra situationen och skapa en trygghetskénsla
hos person D. Sjukskaterskan kunde franga sina egna kulturvarderingar och kunde se

kulturkrockarna som uppstod mellan hérande och déva (Hogberg 2015).

10.3.3. Anhoriga som teckensprakstolk

Vidare lyfter respondenterna fram att de flesta inom vardapparaten inte har nagon aning om
hur man anvénder sig av en teckensprakstolk eller hur man bokar en teckensprakstolk. Det
som lyser igenom i deras beréattelser ar att de forst maste forklara sitt behov av
teckensprakstolk for sin kommunikation. De menar att vardpersonalen inte har kunskap om
vikten av att anvanda sig av professionell teckensprakstolk. Detta for att en professionell
teckensprakstolk endast formedlar vad som sags utan att blanda in nagra egna kanslor eller
upplevelsetolkningar som anhdriga ofta kan gora. Det ar vanligt att anhoriga blir tillfragade
om de kan tolka. Tva av personerna upplever det som att vardpersonalen valjer att vanda sig
till deras anhoriga istéllet for direkt till dem. Vardpersonalen gor genom detta sa att
respondenternas funktionsnedséattningar blir till funktionshinder eftersom de inte anpassar sig
efter respondenternas behov (Danermark 2005). Deras ovilja att ta h&nsyn till dovas
funktionsnedséttning, skapar en stigmatisering for dova patienter. Deras funktionshinder syns

ocksa i att vardpersonalen inte tar kontakt med dem direkt sjélva utan vander sig till anhoriga.
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De skapar da en systematisk begransning och da kan man ocksa i vissa fall tala om handikapp

for respondenterna.

"De bemotte mig som om jag vore dum, eller ett litet barn. Hade jag nagon
anhorig med mig kunde det handa att de bad dem att tolka istéllet, alternativt
pratade vardpersonalen i riktning till dem och inte till mig. Jag behandlades

ibland som om jag inte kunde tala fér mig.”” (Person E)

Detta kan man koppla ihop med begreppet Disability som Danermark (2005) pratar om i sin
bok, att i den sociala modellen sa utestangs déva fran aktiviteter i samhallet. Genom att inte
lata dova "vara med” i kommunikationen kring sin sjukvard sa stanger vardpersonalen ut
dem, och det &r ingen konsekvens av att man AR ddv, utan att det handlar om
vardpersonalens oférmaga att mota dovas behov och att forsta deras livsvillkor. Som
Shakespeare (2004) ocksa menar — att man forhaller sig for mycket till handikappbegreppet.
Vardpersonalen bor forsoka franga sin medicinska kategorisering av déva och forsoka se
individen bakom funktionsnedsattningen. Det &r samhallets bemotande av

funktionsnedsé&ttningen som behodver forandras

10.3.4. Telefonsystem

Flera av respondenterna beréttar att de upplever en svarighet i sin kontakt med vardapparaten,
manga av vardcentralerna runt om i landet anvander sig av ett telefonsystem. Detta system
innebdr att man ska ringa och lamna sitt telefonnummer for att senare bli uppringd av
vardcentralen i fraga. Det fungerar otillrackligt for déva patienter som vill soka vard. Person
C, uppger att det har hant att istallet for att vardcentralen ringer upp hen via bildtelefontolk, sa
ringer de upp hens foréaldrar som dessutom bor flera mil fran hen. Da har de anvant sig av
informationen om néra anhorig som ska finnas i alla patienters journaler. Hen upplevde detta
som att hen exkluderades fran ratten att soka vard pa egen hand. Vardpersonalen gor hér en
social kategorisering av dova. Alltsa de menar att dova inte har nagon egen makt 6ver sin
egen situation och soker kontakt med dovas anhdriga istéllet. Dova har genom detta ingen
mojlighet att sjélva bestamma 6ver sina liv, och vem som ska ha rétten att ha reda pa saker om
en sjalv (Borjesson & Rehn). Déva kan inte paverka sina mojligheter till att fa vard da de inte
kan na vardcentralen pa lika villkor som hérande, om vardcentralen har ett sadant

telefonsystem

40



11. Diskussion

Jag menar att det vid ohélsa faktiskt forekommer att individer som har dévhet tenderar att fa
problem néar de soker hjalp. Som ett incitament ser man att Kajsa far hjélp av t.ex.
foretagshalsovarden inom en vecka vid psykisk ohélsa. Kajsa har inte problem med att gora
sig forstadd nar hon uppsoker hjalp hos lakare pa vardcentralen t.ex. och lakaren kan remittera
henne vidare till "vilken psykolog som helst” da det inte foreligger nagra hinder for
kommunikation. Néar nu Emma kommer in och efterfragar samma sak sa uppstar det genast
hinder i kommunikationen eftersom teckenspraket inte &r ett utbrett sprak. Det kan bli
osakerhet da varden inte ser klart pa vad det handlar om och da kan det dra ut pa tiden, samt
det kan rada teckensprakstolkbrist och da blir det kommunikationssvarigheter. Kanske kan
upplevelsen av hur man beskriver sjukdom skilja sig at mellan horande och déva, da déva ofta
maste ga via en tredje lank - teckensprakstolken. Det kan ju sjalvklart vara individuellt och
subjektivt men det kan dven vara generellt da det kan bero pa forutsattningar under den doves
uppvaxt genom kommunikation eller kanske snarare bristen pa kommunikationen dar
foraldrar ar inblandade och da den déve inte vet hur man ska ga vidare. Definitionen av att det
upplevs krangligare, kan komma fran dévgruppen sjélv pa grund av tidigare problem med att
uttrycka sig sa att horande, som inte kanner till dovkultur och teckensprak och dovidentitet,
forstar vad problemet ar. Enligt Fredang (2003) finns det olika stadier av dovidentitet som
dessutom kan paverka huruvida man &r intresserad av att anvanda sig av extern hjalp i sin

kommunikation med andra.

Enligt Nilsson som skrev en kandidatuppsats 2012 sa féreligger det problem vid sluten
psykiatrisk vard som grundar sig pa bristen pa kommunikation pa teckensprak (Nilsson 2012).
Hogberg skriver i sin uppsats: ™ Vikten av teckensprakig tillganglighet ar okant for manga
professionella, de bor prioritera att anvanda sig av auktoriserade teckensprakstolkar. Dock kan
kvaliteten pa tolkarna skilja sig, darfor ar det &r viktigt att de professionella &ven har nagon
form av dovmedvetenhet.” (Hogberg 2015). Detta haller jag med om att det behdver
vidareutvecklas dven hos vardgivarna. Hogberg fokuserar pa socialtjanstens
myndighetspersonal men jag menar att det ar lika viktigt att vardpersonalen ocksa kanner till
detta.

Fredéng beskriver en form av tillganglighet och delaktighet genom att man kan anvanda sig
av en professionell teckensprakstolk. Det ar dock av stor vikt att tolken &r neutral, har

tystnadsplikt och dessutom beharskar bade teckensprak och talad svenska pa ett problemfritt
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satt. For manga déva som &r beroende av teckensprakstolkar sa ar det extremt viktigt med att
man kan lita pa teckensprakstolken man har i en kénslig situation som det kan vara med
exempelvis psykisk ohélsa eller inlaggning pa sjukhus. Traumatiska handelser satter starka
spar om man samtidigt inte kan satta ord pa sina tankar och kanslor eller ta till sig tillracklig

information. Dova patienter stigmatiseras valdigt starkt i en sadan situation.

Situationen som person C hade pa vardavdelningen pa sjukhuset, kan ha varit sa att hen
upplevt en form av att vardpersonalen utdvade makt genom att de kontrollerar tillgangen till
teckensprakstolkar eller tillgangen till information for henne. De skapar granser och avskiljer
hen fran att kdnna sig som en manniska. Makt kan handla om att sérskilja sfarer. “det &r vi
som har kunskapen och kontrollen av att vad vi beréttar for dig eller hur vi inkluderar dig i var
grupp” nastan sa (Borjesson & Rehn 2009:16). Makt ar en kanslig vara som man ska forvalta
med fornuft och 6dmjukhet. Det &r allmant ként att man inte ska exkludera ménniskor om
man inte sjalv vill bli exkluderad. Men tyvarr ar det ofta sa att man utgar fran sin egen norm
och varderingar man har lart sig. Samhallet kan ha en viss paverkan pa detta ocksa i och med
att samhallet sétter upp “regler” for vilka normer som skall vara ratt. | denna situation kan
horselnormen sétta kappar i hjulet for manga dova. Vardpersonalen utgar, utan att veta om
det, fran sin egen horselnorm och da paverkar det deras férmaga att satta sig in i dovkultur
och dess betydelse for déva. Det galler aven forstaelsen och vikten av att forsta att
teckenspraket ar ett eget sprak. Vardpersonalen utgar ocksa fran ett medicinskt perspektiv nar

de moter dova patienter. De utgar fran sin egen norm och det styr hur de beméter déva.

Ett exempel pa indirekt stigmatisering visas i Socialstyrelsens utredning om tillganglighet pa
vardcentraler. Det ar inte manga vardcentraler som erbjuder kontaktvagar mer an telefonledes.
Alternativa kontaktvagar ar inte etablerade, kanske pa grund av att dévgruppen inte ar sa stor?
(Socialstyrelsen 2010).

12. Slutsats

Det visar pa att det kravs mer kunskap och kompetens kring hur man skall beméta déva och
deras behov. Att dova kanner att de inte beméts pa ratt sétt utifran deras dévhet och behov.
Enligt Halso- och Sjukvardslagen (HSL) ska man ju utga fran patientsékerheten nar det
kommer till att kommunicera med patienter och de ska fa relevant information om sitt

tillstand eller hur. HSL ska ju vara styrande for vardpersonalens agerande och de ska enligt
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den lagen ha patientens bésta for gonen, men det kan inte vara patientens basta att neka dem
teckensprakstolk och inge dem en frustration och oro som enkelt hade kunnat undvikas. Att
kanna till att i samband med dovhet sa kréavs det teckensprakstolk for kommunikationen kan
man tycka vara ett rimligt krav. Eller? Informationen bor na ut till alla vardutdvare pa nagot
satt, antingen genom utbildningen de genomgar eller genom att arbetsgivaren informerar vid
anstallning. Vad ar ett bra vardbemotande pa teckensprak? Ar det att man kan teckna lite
grann eller att man beharskar teckenspraket fullt ut? Detta ar vart att undersoka vidare.
Samtidigt, ser man en tydlig koppling mellan ifall den professionelle har kunskap om den
doves kultur och kommunikationssétt sa forstarks vardkvalitén avsevart an om kunskapen

saknas. Som en jamforelse kan man utga fran Steinberg, Sullivan och Loews studie.

Vardpersonalen bor ha dovkompetensperspektiv javisst! Vardpersonalen kan inte i alla
avseenden utga fran ett medicinskt perspektiv. Det fungerar inte i langden och skapar alltfor
mycket oro och otrygghet hos déva. Dovkompetens &r ett véldigt bra begrepp och en bra
utgangspunkt. Men i vilken omfattning den skall finnas, det &ar fragan. Det kan leda till att
andra minoritetsgrupper aven staller krav pa att olika yrkesgrupper ska ha kunskap och
kompetens kring deras behov. Det kan dock likstallas med att andra minoritetsgrupper hér i
Sverige lange har framfort kritik Over hur det svenska samhéllet bemoter dem. Hur stora
kunskaper skall dovsamhéllet kunna saga att vardpersonalen skall inneha for att

dévkompetens skall uppnas? Detta ar nagot man behover utveckla och forska vidare pa.
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14. Bilagor

14.1. Bilaga 1- Frageguide

Fragequide

Vem é&r du?

Hur gammal &r du?

Vilken vardinstans har du sokt till? (var har+ du sokt till, vardcentral mm.?)
Hur upplevde du deras bemdtande?

Upplevde du att de hade kunskap om vad dovhet innebar?

Saknade du nagot?

Vad tycker du ar viktigt att professionella inom varden har for kunskaper angaende déva och

teckensprak?
Om remiss - vart?

(a) Fanns det insats med teckensprak att fa remiss till?

(b) Per automatik - remiss till ”dovstélle” eller remiss till ”vanlig stéalle”?

Vilket sprak skedde kommunikationen pa? (direkt kommunikation pa teckensprak eller via
tolk?)

Ké&nner du till uttrycket Dovkompetens?

Foljdfragor uppkom har och diskussion startades.

Om du fick vélja mellan en teckensprakig kurator och en horande psykolog som inte kan
teckensprak — utan maste anvanda tolk. Vilket skulle du ta? (skiljer sig i kunskapsniva och
behorighet)
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14.2. Bilaga 2 — Informationstext till

respondentsokningen
OVERSATTES TILL TECKENSPRAK VIA EN INSPELAD FILM PA DATORN.

Hej.

Jag heter Emelie Frost, studerar pa socionomprogrammet vid Goteborgs Universitet. Jag skall
nu skriva C-uppsats. Uppsatsen kommer att fokusera pa déva med ohalsa som har sokt
professionell hjalp. Det som ska studeras, ar din upplevelse av bemotandet fran professionella
med tanke pa din dévhet. Hur blir du bemétt och behandlad utifran din hérselnedsattning? Jag
soker darfor dig som ar dév och som pa nagot satt har métt professionella inom varden. Jag
vill intervjua dig for att fa reda pa dina upplevelser av bemétandet och kunskapen kring dina
behov som dov. Du ska garna ha avslutat din kontakt med varden. Jag kan antingen intervjua
dig via Skype, eller om du finns i ndgon av dessa storstader; Goteborg, Stockholm, Orebro

eller Malmag, sa kan jag komma dit och intervjua dig.

Deltagandet ar helt frivilligt och om ni under intervjuns gang vill avbryta sa ar det helt okej.
Om intervjun spelas in t.ex. via Skype sa kommer jag att spara materialet pa min dator, &nda
tills uppsatsen &r fardig och godkand, sedan raderas materialet. Ingen annan far tillgang till

materialet. For att gora dig anonym i min uppsats kommer jag att andra ditt namn, alder och

bostadsort.

Du kan kontakta mig antingen per mail pa efrost@live.se eller PM har pa Facebook. Du kan
aven kontakta mig via Skype pa efrost@live.se.

Hélsningar Emelie
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