Forord

Etter snart fire ar med fagemner, statistikk, metode og na masteroppgave, neermer min tid som
deltidsstudent seg slutten. Det har veert en laererik og inspirerende prosess der jeg som voksen
student med lang fartstid pa fagfeltet, har veert gitt anledning til & fordype meg i og utforske
narmere et fagomrade som opptar meg og der jeg har mitt daglige virke. Underveis har jeg
opplevd at ny kunnskap har vert relevant og nyttig bade for mitt arbeid med denne oppgaven,
men ogsa for en forelesning, et kurs eller en foreldresamtale jeg skulle ha pafelgende dag eller
uke.

Jeg er derfor takknemlig for at min arbeidsplass i Statped har gitt meg denne anledningen og
lagt til rette for at jeg skulle kunne fullfare dette lgpet.

Men farst og fremst vil jeg takke de 7 informantene som stilte seg til disposisjon for at jeg
skulle kunne gjennomfare prosjektet mitt. Tusen takk for at dere delte deres erfaringer og
kompetanse pa denne maten. Uten dere hadde det ikke blitt noen studie!

En stor takk ogsa til mine to veiledere. Professor Eva Simonsen har med sine solide
fagkunnskaper og den genuine interesse hun har utvist for mitt prosjekt, vert en stor inspirator
og hjelp i arbeidet. Det er ogsa henne som har gjort meg oppmerksom pa sitatet av Sgren
Kierkegaard som oppgaven innledes med. Veileder fra NTNU, fgrsteamanuensis Per Frostad,
har pr telefon og mail svart pa mange spersmal og gitt konstruktive og gode tilbakemeldinger
underveis. Tusen takk til dere begge!

I tillegg til mine to dyktige veiledere har jeg ogsa vaert omgitt av gode kolleger fra ulike deler
av landet som har brydd seg, lant ut litteratur og beker, veert diskusjonspartnere ved behov og
som har kommet med oppmuntrende heiarop. Spesielt vil jeg trekke frem psykologspesialist
Liv Strand som har veert som en «bonus-veileder» for meg. Hun har gjort meg oppmerksom
pa artikler og litteratur, reflektert og diskutert sammen med meg og gitt meg konstruktive
tilbakemeldinger. Det samme har ogsa min gode kollega radgiver Anne Birkely gjort. Hun
har ogsa hjulpet meg med korrekturlesning. Tusen takk!

Pa hjemmebane vil jeg takke min sgnn Erik som har som aldri har sagt nei nar jeg har trengt
en datakyndig konsulent og til Gunnar som har aldri har klaget pa at spisebordet har veert
okkupert eller helgene belagt. Takker ogsa Gunnar for nyttige og konstruktive innspill pa
metodedelen — og for all oppmuntring og statte.

Haslum mai, 2013
Siri Ness






Sammendrag
Formalet med denne studien var a fa kunnskap om radgivningsarbeid nar det gjelder foreldre

til sma barn med harselstap. Innfgring av harselsscreening av nyfadte i Norge i 2008,
innebeerer at radgivere na far tidligere kontakt med familiene enn de gjorde fgr. Samtidig har
nyfadtscreening fart til at diagnosen stilles etter et initiativ som ikke kommer fra foreldrene
selv og pa et tidspunkt nar tidlige tilknytning mellom foreldre og barn kanskje enna ikke er pa
plass. Parallelt med teknologisk og medisinsk utvikling som har skjedd de siste arene har
dette fort til nye utfordringer for radgiverne som arbeider med disse familiene.
Problemstillingen jeg valgte for oppgaven er:

«Hvilke erfaringer har radgivere fra arbeidet med foreldre til sma barn med nyoppdaget

harselstap»?

Datainnsamlingen har foregatt gjennom intervju med syv radgivere fra Statped som arbeider
med disse foreldrene. Hensikten var & fa tak i radgiverens egne stemmer og fa kunnskap om
deres erfaringer. Det ble satt fokus pa bade det de opplever som utfordrende, men ogsa hva de
ser pa som ressurser for a kunne utfare dette arbeidet. | bearbeiding av datamaterialet ble
intervjuene transkribert, tematisert og analysert i kategorier som var relevant for a belyse
oppgavens problemstilling. Funnene er sa drgftet i lys av radgivningsteori, litteratur og

forskning.

Noe av det som star frem som sentralt i datamaterialet er radgivernes tanker om hvordan
radgiverrollen har endret seg pa bakgrunn av tidspunktet for diagnostisering, parallelt med ny
medisinsk og teknologisk utvikling. Det kom fram at foreldrenes sarbare situasjon og ulike
mater & mgte denne pa, ble opplevd som en utfordring. Radgiverne som ble intervjuet
understreket at et viktig element i arbeidet var a styrke foreldrene i deres forhold til barnet.
De vektla ogsa behovet for kunnskapsoverfaring til foreldrene pa viktige omrader som
kommunikasjons- og sprakutvikling. Balansen mellom radgivers ulike roller som bade den
som skal styrke foreldrene i egen mestringskompetanse og samtidig veere den som innehar en
betydelig merkompetanse kom tydelig frem. Utfordringen ser ut til & veere a fa til et samspill

mellom den faglige kompetansen og foreldrenes kompetanse til barnets beste.
Utvikling og endringer i fagfeltet tydeliggjorde behovet for en systematisert og

institusjonalisert veiledning for radgivere slik at de kan fa mulighet til & videreutvikle
kompetansen som kreves for & mgte bade daglige og fremtidige utfordringer.






Qe men dog kun som naar den Rarlioe Moder
laerer bavnet at gane alene; Moderen paa avstand
saa langt foran Barnet, at hun virkeligen tkiee
ko holde pan Barnet, men hun breder sine arme
udl, hun efterg|@gr Barnets Bevaegelser, blot det
vakler, da er hun hurtio bglet Ligesom greb hun
det — san troer Barnet at det Lkiee ganer alene. Og
dog 0)@r hun meere, thi hendes Aasyw, hendles
Aasyw, |a det er vinkende som det Godes Lpn og
som Salighedens Opmuntring. san ganer Barnet
alene: wed Piet faestet plt Moderens Aasyn tkice
paa veilens vanskelighed, stgttende sig ved de
Arme, som dlog Liike holde paa det, stracbende efter
Tilflugten L Moderens Favn, neppe anendle, at det i
samme Pleblik viser, at det kan undvaere den -
thi w ganer Barnet alene.»

Oppbygaelige taler [ forskjellig Aand

Spren Kierkegaard, 1846
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1.0 Innledning

1.1 Temaets aktualitet og relevans
| Stortingsmelding nr. 18, 2010-2011 fremheves det at en viktig strategi i arbeid med barn

med spesielle behov er &; «fange opp - falge opp» (St. meld. 18, 2010-2011 s. 26). Det sies
videre at tidlig innsats skal sikre et best mulig leeringsutbytte og forebygge vansker.

Innfaring av herselsscreening av nyfgdte barn i Norge har sin bakgrunn i nasjonale faglige
retningslinjer for syn, harsel og sprak utgitt av Sosial og helsedirektoratet i 2006. | lgpet av
2008 var hgrselsscreening av nyfadte innfart i hele landet (Wennberg, 2009). Dette innebzerer
at hgrselshemning na diagnostiseres tidligere enn far. Ved screeningundersgkelsen, som
foregar pa sykehuset fa dager etter fadselen, far foreldrene de farste signalene om at barnet
har et hgrseltap. Dersom denne screeningstesten paviser nedsatt hgrsel, utredes barnet videre
slik at endelig diagnose med beskrivelse av grad av harselstap kan bli stilt (Sosial og
helsedirektoratet, 2006).

Diagnostisering pa et senere tidspunkt i barnets liv betydde i praksis at barnet ofte allerede
hadde et barnehagetilbud nar harselstapet ble diagnostisert. Sein sprakutvikling som definert

problem var ikke sjelden en viktig arsak til at hgrselen ble undersgkt.

Min bakgrunn er at jeg i over 25 &r har arbeidet som radgiver i Statped® (Statlig
spesialpedagogisk tjeneste) ved to ulike kompetansesentre for hgrselshemmete. | falge min
erfaring var sgknad til Statped tidligere i farste rekke en foresparsel om radgivning rettet mot
pedagogisk tilrettelegging i barnehage eller skole. Nar barnet ved nyfgdtscreening na
diagnostiseres tidligere, har barnet ikke et pedagogisk tilbud, en eventuell forsinket spraklig
utvikling er ikke sa tydelig og foreldrene har vanligvis ingen annen kontakt med opplerings-
institusjoner og hjelpeapparat utover oppfalging pa helsestasjon. Gjennom hgrselssentralene
pa sykehuset, via egne sgk pa internett eller annet far foreldrene, etter at barnet har fatt pavist
nedsatt hgrsel, nd mulighet til kontakt med radgivere i Statped eller med audiopedagoger
ansatt i kommune/fylke. | Statped har avdelingene med ansvar for hgrsel, etablert sakalte
«strakstilbud». Foreldrene til barn med nyoppdaget harselstap far tilbud om samtaler med
aktuelle radgivere fra et straksteam sa snart melding er gitt til Statped. Tema for disse

samtalene kan vere informasjon nar det gjelder harselshemmede barns behov, deres utvikling

! «Statped er et nasjonalt tjenesteytende system som skal bista kommuner/fylkeskommuner med & legge til
rette for kvalitativ god opplaering for barn, unge og voksne med szrskilte opplaeringsbehov» (Statped, 2013).



og mulige pedagogiske tilbud (Statped, 2012). Straksteamene i Statped er vanligvis
tverrfaglig sammensatte team og kan besta av audiopedagoger, logopeder, psykologer,
sosionomer og barnevernspedagoger. Barnets alder gjor at fokuset i radgivningen na er mer
rettet mot tidlig sprakutvikling og samspill enn det var tidligere. Dagens teknologiske og
medisinske utvikling nar det gjelder habilitering av barn med nedsatt hgrsel, bidrar ogsa til at
fokuset for radgivningen til foreldre er i endring. I dag far for eksempel mellom 90 % og 95 %
av barn som er fgdt dgve operert inn cochleaimplantat (se kapittel 1.3) (Kirkehei, Myrhaug,
Garm, Simonsen & Wie, 2011).

Hva inneberer dagens endringer i medisinsk og teknisk utvikling, tilgjengelige habiliterings-
tiltak, nye brukergrupper og informasjonstilgang for tidlige intervensjonstiltak? Hvilke tanker
gjer radgivere seg om egen virksomhet i lys av disse endringene? Dette er temaer for denne
studien.

1.1.1 Hva vet vi om tidlig intervensjon?
Undersgkelser fra USA har vist at gjennomsnittsalder for diagnostisert harselstap, ble redusert

fra ca. 20 maneder til to maneder i forbindelse med innfgring av nyfadtscreening (Yoshinaga-
Ithano, 2003). Forfatterne viser i samme artikkel til at det er en signifikant positiv sammen-
heng mellom sprakutvikling og alder for diagnostisering og intervensjonstiltak. Samtidig
pekes det pa at bade taleutvikling og sosial emosjonell utvikling igjen har sasmmenheng med
generell sprakutvikling. Forfatterne hevder at mulige arsaker til at tidlig diagnostisering og
intervensjon har vist seg a veere sa betydningsfullt, kan veere at foreldrene far rddgivning og
informasjon over et lengre tidsintervall enn tidligere. En annen arsak kan vere at tidlig
intervensjon gir foreldrene mulighet til & gi barnet tilgang til sprak pa et sa tidlig tidspunkt at
de unngar forsinkelser i sprakutviklingen (ibid). | rapporten «God start — veien fram» (heretter
forkortet «God start») (Statped, 2011), beskrives en starre undersgkelse av hvordan norske
foreldre opplever tiden fra harselsscreening, utredning og diagnose og til videre oppfalging. |
denne undersgkelsen ble seks familier intervjuet mens 30 familier besvarte et spgrreskjema. |
rapporten fremheves serlig informasjon som en viktig faktor for at foreldrene skal oppleve
trygghet i en tidlig fase. Tidligere forskning kan fglgelig fortelle oss noe om betydningen av
tidlig intervensjon nar det gjelder barnet og vi vet ogsa en del om hva foreldrene selv opplever
som viktig for radgivningen de far i denne farste fasen. Det har veert relativt vanskeligere a
finne undersgkelser som sier noe om hvilke erfaringer og tanker radgivere selv har fra arbeid

med foreldre til funksjonshemmete barn.



1.2 Formalet med oppgaven og problemstilling

Formalet med denne oppgaven er a fa kunnskap om radgivningsarbeid i forbindelse med
foreldre til sma barn med nyoppdagete hgrselstap. Med tanke pa de endringene tidlig
diagnostisering parallelt med teknologisk og medisinsk utvikling har medfert, er det viktig a
kjenne til hvilke utfordringer radgivere mgter, men ogsa hva de selv opplever som ressurser

for det arbeidet de skal utfare.

| fglge statlige retningslinjer skal habilitering i forbindelse med diagnostisering av alvorlige
harselstap ta utgangspunkt i barnets hjemmemiljg (Sosial og helsedirektoratet, 2006). Straks-
tilbudet i Statped gjar at radgivere kan kontakte foreldre med tilbud om besgk i hjemmet
umiddelbart etter at saken er meldt til Statped. Dette medferer kontaktetablering og mulighet
for & sette inn tiltak pa et vesentlig tidligere tidspunkt enn det som var vanlig far screeningen

ble innfart.

Fra tidligere undersgkelser (for eksempel Statped, 2011), vet vi en del om hvilke tanker
foreldrene gjer seg om hva som er viktig for dem i den tidlige radgivningsfasen. Tilsvarende
forskning pa hvordan radgiverne selv opplever at fokuset har endret seg i deres radgivnings-
praksis ser det ut til a veere gjort mindre av. Hvilke tanker og erfaringer har de har gjort seg i
den forbindelse? Har endring av fokuset i radgivning rettet mot foreldre som nylig har fatt vite
at barnet har nedsatt harsel fart til at radgiverne opplever behov for en annen kompetanse enn
tidligere? Hvilke faktorer mener radgiveren selv kan pavirke radgivningen deres pa en positiv
mate? Hva er eventuelt de sterste utfordringene i dette arbeidet? Har en dreining av fokus for
radgivningsarbeidet medfart nye eller andre problemstillinger og dilemma som radgiverne ma
forholde seg til na sammenlignet med tidligere? Hvilke tanker har radgiverne om egen
profesjonsutavelse i mgte med foreldrene? Med utgangspunkt i refleksjoner rundt disse
spgrsmalene, annen forskning, teori jeg har lest og egen erfaring fra arbeidet, kom jeg frem til

felgende problemstilling for studien min;

«Hyvilke erfaringer har radgivere fra arbeidet med foreldre til sma barn med
nyoppdaget herselstap?»

Mulig usikkerhet rundt diagnostisering, forsinkelser i systemene mellom ulike hjelpeinstanser
og andre faktorer, gjor at barna kan vare fra noen uker til ett 4r og oppover nar endelig

diagnose er stilt og foreldrene far kontakt med radgiverne som denne studien er rettet mot.

Ut fra problemstillingen formulerte jeg folgende forskningsspersmal som undersekelsen er



ment 4 gi svar pa:

e Hva legger radgivere vekt pd i sitt mgte med foreldre til barn med nyoppdaget harselstap?

e Hva opplever radgiverne som utfordringer i dette arbeidet?

e Hva opplever radgiverne som ressurser i dette arbeidet?
Disse sparsmalene var grunnlaget for utarbeiding av intervjuguide og hadde ogsa betydning
for utvelgelse av kategorier i det senere analysearbeidet.

1.3 Sentrale begrep i oppgaven
| denne oppgaven finner jeg det naturlig & beskrive noen av begrepene som brukes, nemlig

begrepene hgrselshemning, hgrselstap, radgivning og veiledning.

Harselstap

Jeg valgt & bruke betegnelsen barn med hgrselstap om det som er malgruppen for
foreldreradgivningen som beskrives. Det innebarer at jeg i denne sammenheng ikke skiller
mellom radgivning til foreldre som har barn med lettere hgrselstap og de som har barn som er
helt dgve. Bakgrunnen for dette valget er to-delt. For det forste gjar nyfgdtscreeningen som er
innfert i Norge, at radgivere tidvis kommer i kontakt med foreldrene for endelig diagnose er
stilt og graden av hgrselstapet er derfor uavklart. For det andre er malgruppen som denne
radgivningen dreier seg om, sa sma barn at de vanligvis er pa et farspraklig niva og man vet
derfor lite om hvordan barna kommer til & utnytte en eventuell hgrselsrest. Litteraturen jeg har

forholdt meg til er falgelig litteratur som omtaler barn med alle grader av harselstap.

Harselshemning kan veere medfadt, gjerne arvelig, eller ervervet og er en fellesbetegnelse
som rommer alle former for hgrselstap. Mer enn 91 % av barn som er fgdt med hgrselstap har
hgrende foreldre (Mitchell & Karchmer, 2004, gjengitt etter Day & Brice, 2013). Foreldre
som ikke selv har nedsatt hgrsel, har som regel liten erfaring og kunnskap om hvilke
konsekvenser et hgrselstap innebzrer og har derfor stort behov for radgivning og informasjon.

Malgruppen for denne oppgaven er hgrende foreldre til barn med hgrselstap.

Nar et barn far pavist harselstap, vil det vanligvis gis tilbud om hgrselstekniske hjelpemidler i
form av hgreapparat eller cochleaimplantat (heretter forkortet CI). CI er et avansert
hareapparat som opereres inn i det indre gret. Apparatet bestar av to deler; en ytre del som
bestar av prosessor (taleomformer), mikrofon og sender og en indre del, implantatet. Ved
hjelp av en mikrofon tas lyden opp og omdannes til elektromagnetiske signaler som stimulerer
harselsnerven. Utbytte av CI kan variere. Mens noen oppnar harsel som tilsvarer lette eller

moderate herselstap, vil andre kun oppfatte omgivelseslyder ved hjelp av implantatet



(Kirkehei et al., 2011). Sterst utbytte av CI har barn som er operert mellom 5 og 12 maneders
alder (OUS, 2012a). | denne oppgaven har jeg ikke fokusert spesielt pa barn med CI, men har
ogsa sett pa forskning som sier noe om denne gruppen nar jeg omtaler barn med hgrselstap.
Det er imidlertid presisert hvis det henvises til litteratur som spesielt omtaler denne

malgruppen.

Blant annet ny teknologi i form av CI, kan sies a ha aktualisert en gammel metodestrid nar det
gjelder opplaring av barn med harselstap. | de siste tidrene har det vert to hovedretninger i
synet pa sprakopplering for barn med CI i Norge. De kan karakteriseres som en kulturell
tospraklig og en medisinsk retning (Simonsen, Kristoffersen, Hyde & Hjulstad, 2009). For
barn med ulike grader av hgrselstap kan bruk av tegn/tegnsprak kontra oral opplaring vere et
tema. I ”Basiskunnskap hersel”, har Arnfinn M. Vonen (2008) beskrevet de ulike blandings-
formene, eller kontaktsprakformene av norsk og norsk tegnsprak. Han sier der at det ikke
finnes empiriske undersgkelser som viser om det er klare strukturelle og lingvistiske
forskjeller mellom de ulike blandingsformene. Termen tegnsprak betyr norsk (eller annet
lands) tegnsprak som er et eget sprak med blant annet egen grammatikk og setnings-
oppbygging (ibid). I denne oppgaven brukes ordene tegn eller tegnstatte nar det refereres til

ulike blandingsformer.

Radgivning/veiledning

Radgivningsbegrepet defineres pa ulike mater i litteraturen og benyttes ogsa for ulike
funksjoner i dagligspraket. Grenseoppgangene mellom radgivningsbegrepet og veilednings-
begrepet kan vere varierende og uklare og brukes bade i litteraturen og i dagliglivet noe om
hverandre (Mathiesen og Hgigaard, 2004). | mange sammenhenger kan ogsa begrepene

undervisning og konsultasjon ha glidende overganger til radgivning/veiledning.

| boka «Radgivning» brukes radgivning som en fellesbetegnelse for radgivning, konsultasjon
og veiledning (Johannessen, Kokkersvold, & Vedeler, 2001). Forfatterne beskriver radgivning
som en pedagogisk virksomhet der malsettingen er & hjelpe den som sgker rad til & opparbeide

kompetanse til «a hjelpe seg selv».

| enkelte fagmiljger beskrives veiledning & vere en slags «supervisjon» der en fagperson med
merkompetanse veileder for eksempel en student eller en med mindre kompetanse. Begrepet
brukes ogsa nar det gjelder refleksjonsgrupper der likeverdige kolleger mates til refleksjon



over egen praksis og der veileder fungerer som en rollemodell (Johannessen et al., 2001). En
utvidet forstaelse av begrepet veiledning kan i fglge psykolog Liv Lassen (2002), ogsa
innebzre a spre informasjon og kunnskap i form av forebyggende eller utviklende oppgaver
til andre enn medlemmer av egen profesjon. Den spisskompetansen som veileder innehar kan
formidles til og deles med foreldre, elever eller andre faggrupper med malsetting om a skape

forstaelse for problemet eller for & utvikle metodiske fremgangsmater (ibid).
Lassen definerer radgivning slik;

Radgivning er en kommunikativ prosess mellom to eller flere mennesker hvor
samspillet er definert i klare rammer med hensyn til forholdets karakter, dets innhold
og tidsbegrensning. Malet radsgker(e) arbeider mot er den styrende faktor i
radgivningsprosessen. Arbeidet for & n& malet blir radgivningsprosessen. A n& mal og

delmal blir resultatet av selve radgivningen (Lassen, 2002, s.26).

Lassen mener at veiledning skiller seg fra direkte radgivning ved at veiledning dreier seg om
opplering av en profesjonell person av en person med samme profesjon, men med mer
erfaring. Hun sier ogsa at veiledning fglger de samme trinnene som radgivning og at det er de

samme kunnskapene og ferdighetene som kreves (Lassen, 2002).

En litt enklere definisjon av begrepet radgivning gir Hilton Davis nar han sier at radgivning
er: “enhver situasjon der det foreligger gjensidig enighet om at et menneske skal ga inn i et
samarbeid med et annet menneske, i et forsgk pa & yte hjelp” (Davis, 1995 s.16). Han viser til
Egan (1995) nar han sier at hovedmalet er & yte hjelp til selvhjelp slik at den som sgker rad
selv kan vurdere hva som er hensiktsmessige og ngdvendige tiltak. Tveiten (2008) beskriver
hvordan hun mener at veiledning? (rdgivning) har klare felles trekk ogs& med undervisning
da begge metodene har som malsetting & fremme lering. Hun trekker frem som
hovedforskjell at mens undervisning primert er leererstyrt er det i radgivning den som mottar

radgivning som kanskije er den som bestemmer fokus.

Alle ovenstaende definisjonene har fokus pa at radgivningen og veiledningen skal bidra til &
styrke den som sgker hjelp og vere en form for hjelp til selvhjelp. Samtlige har felgelig

fjernet seg fra den tidligere tanken om at radgivning er en virksomhet der «eksperten» har alle

? Tveiten (2008) definerer termen veiledning som «en formell, relasjonell og pedagogisk istandsettingsprosess
som har til hensikt at fokuspersonens mestring styrkes gjennom dialog basert pd kunnskap og humanistiske
verdier» (sitat s. 19). Hun sier at hun definerer rddgivning som det 3 gi direkte rad. Jeg tolker det fglgelig til at
hun benytter termen veiledning pa det jeg senere i oppgaven har valgt 8 omtale radgivning.

6



svar og gir kvalifiserte og entydige rad til den som trenger hjelp.

| denne oppgaven har jeg valgt a bruke radgivning som overordnet begrep for den
virksomheten som beskriver mgte mellom radgivere og foreldre til sma barn med harselstap.
Pa grunn av ulik begrepsbruk hos ulike forfattere, har jeg imidlertid ogsa funnet det
interessant a se pa noe litteratur som bruker termen «veiledning» om prosesser og metoder

som tilsynelatende er tilsvarende det som andre steder omtales som «radgivning».

1.4 Oppbygging og struktur av oppgaven
| innledningskapittelet er formal med oppgaven, problemstilling og forskningssparsmal

presentert. For & sette oppgaven i en sammenheng har jeg ogsa vist kort til forskning som er
gjort pa omradet tidligere, samt at noen sentrale begrep i oppgaven defineres. Valg av

begrepet radgivning i denne oppgaven beskrives ogsa her.

| kapittel 2 presenteres teori knyttet til radgivning generelt og radgivning av foreldre til barn
med hgrselstap spesielt. Jeg har her sarlig lagt vekt pa teorier som fokuserer pa at
radgivningsarbeid skal bidra til & styrke den som sgker hjelp og vere en form for hjelp til

selvhijelp. Jeg har i den forbindelse sett spesielt pa «kempowerment»-begrepet.

Videre beskrives litteratur som sier noe om betydningen av tidlig intervensjon i forbindelse
med barn med hgrselstap. Ettersom det pa fagfeltet er ulike synspunkter pa hva som bar
vektlegges i radgivning av foreldre for & fremme spraklig og sosial utvikling hos et barn med
harselstap, er det i dette kapittelet ogsa fokusert noe pa hva litteraturen sier om den
eksisterende metodestriden (for eksempel i Simonsen, Hjulstad, Haie og Johannessen, 2010).
Jeg stiller i draftingskapittelet (kapittel 5) sparsmal om mulige implikasjoner dette kan ha for
radgivningsarbeidet. Uttrykket «informerte valg» er ogsa behandlet, og jeg reflekterer i
samme kapittel over om alle valgene foreldrene stilles overfor pa et tidlig stadium kan

karakteriseres som hensiktsmessige og ngdvendige.

Kapittel 3 er viet metodiske valg og grunnlaget for datainnsamlingen. Dette har blitt et relativt
omfattende kapittel. Metodevalg er komplisert og med et utall av muligheter. | dette
kapittelet har jeg lagt vekt pa a redegjare for mine valg slik at leseren kan fa en innsikt i
hvordan jeg har gatt frem bade i praktisk gjennomfgring samt i analyse og tolkning av
empiriske data innsamlet gjennom intervjuene. Jeg viser for eksempel her hvordan jeg har

valgt & tematisere funnene jeg og kommet frem til i falgende tre kategorier;



e Tidlig screening — har den endret radgiverrollen?
e Radgiver som kunnskapsformidler, ekspert eller radgiver med vekt pa humanistiske verdier?

e Hva mener radgiverne selv kan styrke kvaliteten pa radgivningsarbeidet?

Disse tre kategoriene er utledet fra, men ikke helt sammenfallende med forsknings-
sparsmalene jeg stilte innledningsvis. Jeg redegjar i dette kapittelet for valgene som er gjort
og viser til hvordan jeg mener at de valgte kategoriene likevel ivaretar et forsgk pa a besvare
forskningsspgrsmalene. Videre i samme kapittel, redegjares det for kvaliteten av studien ved
at jeg drafter studiens validitet og reliabilitet samt at jeg redegjar for etiske refleksjoner jeg
har gjort underveis. Ettersom problemstillingen er naert knyttet til eget arbeid som radgiver,

har jeg i tillegg valgt & ta med et avsnitt om & forske i eget fagfelt.

| kapittel 4 presenteres sentrale funn fra materialet. Funnene blir presentert tematisk ut fra de
tre kategoriene som fremkom i lgpet av analyseprosessen. | denne delen er det szrlig
radgivernes tanker om mulig rolle som ekspert, kunnskapsformidler og/eller radgiver med
vekt pd humanistiske verdier som er vektlagt. Det ble tydelig under bearbeiding av materialet
at dette var spgrsmal som opptok informantene. Ettersom utgangspunktet mitt for valg av
oppgave var knyttet til undring over hvordan innfgring av hgrselsscreening av nyfadte
pavirker radgivningsarbeidet, er ogsa dette et tema som er lagt vesentlig vekt pa i dette
kapitelet. Kategorien som handler om hva radgiverne selv vurderer a kunne styrke kvaliteten
pa arbeidet har, i dette kapittelet, relativt mindre omfang enn de gvrige kategoriene. Dette har
sammenheng med at jeg opplevde at informantene hadde til dels sammenfallende syn pa dette
spgrsmalet.

Drafting av egne funn sett i lys av tidligere presentert teori er fremstilt i kapittel 5. Jeg har
ogsa gjort meg refleksjoner rundt mulige implikasjoner for radgivningsarbeid med aktuell

malgruppe.

Kapittel 6 omfatter mine tanker om kunnskapsbehov og aktuelle videre forskningsprosjekter.



2.0 Teori og litteraturgjennomgang

| dette kapittelet presenteres teori og litteratur som er vurdert & kunne bidra til & tolke og
forsta funnene som er gjort i undersgkelsen. Oppbyggingen av den teoretiske
referanserammen tar utgangspunkt i radgivningsteori generelt og familieorientert radgivning
spesielt. Etter at hgrselsscreening ble innfart av alle nyfadte i Norge i 2008 (Wennberg,
2009), far radgiverne i Statped kontakt med foreldrene tidligere enn far. | dette kapittelet er
det derfor satt sgkelys pa forskning og litteratur som omhandler tidlig intervensjon i
forbindelse med barn med hgrselstap. Spesielt har jeg fokusert pa radgivers rolle overfor
foreldrene i en tidlig fase. Aktuell litteratur knyttet til radgiveres dobbeltrolle som ekspert og
som statte for foreldrenes valg er ogsa vektlagt. Jeg har i den sammenheng hatt fokus pa
empowerment-begrepet og har blant annet valgt & referere til en masteroppgave fra 2011, der
empowerment som prinsipp for spesialpedagogisk radgivning er draftet. Avslutningsvis har
jeg sett pa litteratur som omhandler radgivers tanker om egen profesjon. Pa dette omradet har
jeg imidlertid funnet begrenset litteratur og har derfor blant annet henvist til informasjon fra

en upublisert undersgkelse som er gjort av en ansatt Statped (Kjemsaas, 2012).

2.1 Radgivningsteori
Radgivning baserer seg bade i teori og praksis pa radgivers menneskesyn og dette vil falgelig

prege maten vedkommende mater radsgker pa (Johannessen, et al., 2001). Et sentralt
spgrsmal i denne sammenheng er om radgiver betrakter mennesket som fritt og ansvarlig og
derved i stand til & ta egne valg. Andre viktige faktorer er oppfatningen av i hvilken grad
mennesket er formet av arv og miljg, materielle forhold, andre menneskers oppfatninger, av

egne erfaringer eller av andre forhold.

Ulike tidligere radgivningstradisjoner har lagt seerskilte menneskesyn til grunn, mens nye
radgivningsmetoder som utvikles og beskrives ofte kombinerer elementer av disse.
Johannessen et al. (2001) nevner falgende fire hovedtradisjoner som grunnlag for utforming
av de fleste av dagens radgivningsmetoder; den psykodynamiske tradisjon, den
atferdsterapeutiske tradisjon, den rasjonelle/kognitive tradisjon og den humanistiske tradisjon.
Forfatterne peker pa at det kan stilles sparsmal ved denne type kategoriseringer og at

grenseoppgangene mellom noen av disse tradisjonene kan karakteriseres som flytende.

Lassen (2002) henviser til Rogers (1965) og Kirschenbaum og Henderson (1990) nar hun
hevder at humanistiske prinsipper har veert en hovedforankring nar det gjelder utvikling av

radgivning som profesjon. I humanistisk tradisjon legges det vekt pa at mennesket er



verdifullt og har evne til fornuftig tenkning og at mgter mellom mennesker er preget av
likeverd og gjensidig respekt (Lassen, 2002). Frihet, valg og ansvar er tre viktige begrep i et
humanistisk menneskesyn (Stalsett, Sandal og Tveten, 1991). Dette er begrep som er
sammenfallende med grunnlaget for empowerment-forankret teori som vil bli omtalt senere i
dette kapittelet.

Den amerikanske psykologiprofessoren Robert R. Carkhuff utviklet en modell for
problemlgsende radgivning som tok utgangspunkt i hans egne kliniske erfaringer (gjengitt
etter Lassen, 2002). | fglge Mathiesen og Haigaard (2004) har Carkhuffs modell sin
forankring innen den humanistiske radgivningstradisjonen. Etter denne modell kan
radgivningen tenkes oppdelt i falgende fire hovedfaser, 1) innvolveringsfasen, 2)
utforskningsfasen, 3) personliggjeringsfasen og 4) tiltak- og handlingsfasen. Fasene er ikke
absolutt avgrenset fra hverandre, men kan sees pa som et mgnster for progresjon i
radgivningen. | min undersgkelse er det serlig de tre farste fasene informantene uttaler seg

om, samtidig som de ogsa har gjort seg refleksjoner om tiltak og videre oppfalging.

2.1.1 Famileorientert radgivning
| fglge Strand (2009) innebeerer radikale endringer av teorier om barns utvikling de siste 20 —

30 arene at det i dag vanligvis benyttes en familieorientert forstaelsesmodell som grunnlag for
tidlig intervensjon nar det gjelder barn med harselstap og deres foreldre. Sass-Lehrer &
Bodner-Johnson (2005) viser til Bronfenbrenner (1979) nar de beskriver et paradigmeskifte i
tidlig intervensjon da fokuset dreide fra barnet selv til en mer gkologisk tilneerming. De viser
til Menuchin (1974) nar de beskriver at den tidlige intervensjonen ogsa er dreid i retning av en
familieorientert tilneerming. Ved disse fokusendringene ble det et skifte fra en ekspertmodell
til en modell der samarbeid med familien og styrking av familiens egne ressurser ble vektlagt.
Oppfelging av familier med barn som har hgrselstap har mange likheter med oppfalging av
barn med andre funksjonshemninger. Det som er spesielt med oppfelgingsarbeidet med barn
som har hgrselstap er vektleggingen av kommunikasjon og sprak, og innholdet i
informasjonen som foreldrene far. De profesjonelles kompetanse pa dette omradet er derfor
avgjarende for arbeidet med disse familiene (Sass-Lehrer & Bodner-Johnson, 2005).

Nar det gjelder radgivning overfor foreldre, er det barnet som er den egentlige malpersonen
for arbeidet fremhever Marianne Vik i en masteroppgave fra 2011. At foreldrene opptrer pa
vegne av barnet, vil kunne innebzre utfordringer for radgivningen. Serlig gjelder dette i den

grad foreldre foretar valg som har betydning for barnets fremtid. Vik (ibid) stiller spgrsmal
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om det vil vere etisk forsvarlige av radgiver a akseptere og tolerere valg som virker ukloke
eller lite formalstjenlige. Hun peker pa at det i enkelte tilfeller kan veere ngdvendig at

radgiver overprgver beslutninger som en mistenker vil ha negativ effekt for barnet.

2.1.2 Empowerment
Pa bakgrunn av lovreformer i helsesektoren pa slutten av det forrige arhundre, ble det en

endring fra en paternalistisk helsetjeneste til i langt starre grad a vektlegge brukernes
rettigheter (Tveiten, 2007). Paternalisme i denne sammenheng innebzrer at ekspertene ut fra
sine faglige vurderinger tar avgjerelser ut fra hva som er det beste for brukerne.
Empowerment er ikke et enkelt begrep a definere, men handler pa individniva blant annet om
selvstendiggjaring og mestringskompetanse (ibid). Lassen (2002) beskriver empowerment
som et prinsipp der styrking av den som sgker hjelp gjennom mestringsopplevelser og gkt
kompetanse er hensikten. Ved empowerment vektlegges tanken om «hjelp til selvhjelp» der
radgivers primeere oppgave er a legge til rette for at radsekers egne ressurser tas i bruk,
vektlegge hans/hennes utviklingsmuligheter og anerkjenne de valgene radsgker gjar.
Radgivers oppgave ut fra tanken om empowerment, er a stette radseker for pa den maten a
bidra til at radsgker selv skal oppleve seg som hovedaktar i prosessen. Empowermentbasert
radgivning har som hovedmal & fremme vekstproduserende atferd og dreier seg ikke primart
om a lgse eller a forebygge problemer. Grunnlaget for empowerment-tanken er blant annet
systemteori med fokus pa kommunikasjonenes betydning for menneskelig utvikling og
fungering. Tanken er at radgivningen er en prosess der deltagerne gjensidig pavirker
hverandre, og der malet er & bruke eksisterende kompetanse til a utvikle nye ferdigheter
(Lassen, 2002).

Marianne Vik har, i sin masteroppgave «Empowerment - et paradigmeskifte i
spesialpedagogisk radgivning?», draftet empowerment begrepets relevans for
spesialpedagogisk radgivning (Vik, 2011). Hun konkluderer blant annet med at den
opprinnelige definisjonen av empowerment ma sies a ligge utenfor radgiverrollen. Hun
begrunner det med at denne definisjonen handler om & forsta individets kontroll og ledelse i
sammenheng med dets sosiale og politiske omgivelser. Vik stiller ogsa spgrsmal ved om
empowerment kan regnes som et paradigmeskifte i spesialpedagogisk radgivning slik hun
mener blant annet Lassen gjer i en artikkel fra 2008. Vik fremhever likevel at et
ressursorientert perspektiv og empowerment som prinsipp vil kunne bidra til synliggjaring av
radsgkers egne evner og muligheter. Hun peker imidlertid ogsa pa hvordan tanken om a

styrke radsgkers kompetanse og beslutningsmyndighet ikke alltid ngdvendigvis er gnskelig og
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hensiktsmessig. Hun stiller sparsmal om radsgker er sikret at hans/hennes valg aksepteres og
tolereres. Videre minner hun om at mennesker er forskjellige og at ikke alle gnsker eller
opplever seg i stand til a foreta valg i alle situasjoner (Vik, 2011). | rapporten «God start»
(Statped, 2011) gar det frem at ikke alle foreldrene var fortrolig med & skulle ta selvstendige
valg pa barnets vegne. Spesielt var det én familie som ga uttrykk for at de gnsket det skulle
veere fagmiljgets ansvar a finne ut hva som var det beste for barnet. De uttrykte stor grad av
tillit til fagpersonenes kompetanse som eksperter pa aktuelle omrader.

Lassen henviser bade til eget tidligere arbeid (Lassen, 2009) og Dunst et al.(1994), nar hun i

en artikkel fra 2012 bruker uttrykket «empowerment-forankret teori». Hun beskriver dette &

vaere teori som vektlegger myndiggjering av bade mennesker og systemer. Hun sier videre;
Prinsippet som gjennomsyrer empowerment-perspektivet, kan uttrykkes slik:
Vellykket radgivning skal ikke primert besta i & gi service, men innebzarer a gi statte
som kan igangsette en prosess som forlgser radsgkers egne krefter for deres videre
utvikling. (Lassen, 2012, s. 173).

| intervjuene brukte jeg ikke uttrykket empowerment direkte, men tematikken dreide seg om
styrking av foreldrenes egne ressurser. Nar Lassen bruker uttrykket «empowerment-forankret
teori», opplever jeg det & ha relevans for noe av det jeg var ute etter a sette sgkelys pa, nemlig
radgiveres syn pa foreldrenes rolle i radgivningsprosessen.

2.1.3 Radgivningskompetanse
I all rddgivning er radgiveren selv det viktigste redskapet. Kommunikasjon og

kommunikasjonsferdigheter star sentralt i enhver relasjon og samhandling i radgivnings-
situasjonen (Lassen, 2002). A utvikle rédgivningskompetanse er en kontinuerlig prosess som
innebzrer egenutvikling og selvinnsikt. Radgivningskompetanse forutsetter en teoretisk
innsikt i menneskelig utvikling, bevissthet om personlig kompetanse og egen faglige rolle
(ibid).

Greta M. Skau (2011) beskriver i sin bok «Gode fagfolk vokser...», mgtet mellom mennesker
som en prosess. | kraft av & vere den profesjonelle i dette mgtet har profesjonsutgveren et
seerlig ansvar for denne prosessen. Skau sier videre at personlig kompetanse ikke er et
entydig begrep i radgivnings-sammenheng. Hun beskriver personlig kompetanse som «en
samling nyanser og aspekter som brytes mot hverandre, gar over i hverandre og utfyller
hverandre» (Skau, 2011 s. 72). Hun mener det likevel er viktig a sette ord pa hvilke sider av

den personlige kompetansen som er ngdvendig for a utfgre de ulike oppgavene. Hun viser til
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en oversikt der hun punktvis har listet opp en hel rekke ulike former for personlig kompetanse
hun mener er av betydning for utfarelse av et yrke som radgiver/veileder. Kommunikasjon
fremheves som det viktigste kompetanseomradet for dagens profesjonsutgvere, bade nar det
gjelder samarbeid med brukere og samarbeid med hverandre. Samlet kommunikativ
kompetanse fremstilles som en sammenheng mellom teoretisk kompetanse om
kommunikasjon, yrkesspesifikke ferdigheter som for eksempel aktiv lytting eller bruk av «jeg-
budskaper» og et personlig aspekt der teoretiske forstaelse for og personlig erfaring med
kommunikasjon til sammen utgjer en kommunikativ helhet. For a utvikle alle sider av denne
kommunikativ helheten, understreker Skau (2011) betydningen av & arbeide med bade den
teoretiske, den teknisk-metodiske og den personlige delen. Hun sier at behovet for a fokusere
og videreutvikle de ulike aspektene av den kommunikative helheten, vil variere for de ulike

profesjonsutavere.

2.2 Tidlig intervensjon

2.2.1 Betydning av tidlig intervensjon for barnets utvikling

Utgangspunktet for min studie var innfering av hgrselsscreeningen av nyfedte i Norge og
hvordan det har pavirket radgiverrollen. Ved litteratursgk pa hva en slik screening har betydd
for barn og foreldre som har fatt dette tilbudet, fant jeg at den amerikanske audiologi-
professoren Christine Yoshinaga-Ithano har vaert serlig opptatt av dette emnet. Hun har
sammen med andre forskere gjort flere studier av hva en tidlig diagnostisering kombinert med
tilboud om oppfelgingsprogram har medfart av bade muligheter og utfordringer. Hun viser
blant annet i en artikkel fra Journal of Deaf Studies and Deaf Education (Y oshinaga-Ithano,
2003) til ulike studier fra 1994 og utover, der temaet har veart ulike faktorer som har
betydning for utvikling av sprak, tale og sosial emosjonell utvikling for barn med hgrselstap.
Alle barna i disse studiene hadde hgrende foreldre. I artikkelen vises det til at forskning ogsa
far innfgring av nyfedt-screening konkluderte med at tidlig intervensjon hadde betydning for
tale- og sprak- utvikling (Bess & Paradise, 1994 , Robinshaw,1997, gjengitt etter Yoshinaga-
Ithano, 2003). Disse undersgkelsene hadde imidlertid forholdsvis sma utvalg ettersom

tidspunkt for diagnostisering pa den tiden i hovedsak var vesentlig senere i barnets liv.

Yoshinaga-Ithano gjorde, sammen med andre, i 1998 en undersgkelse av sprakutviklingen hos
150 barn med hgrselstap (Yoshinaga-Itano, 2003). Av disse hadde 72 barn fatt pavist
harselstap for de var seks maneder gamle og det var blitt satt i gang tiltak med tanke pa
harselshemningen i lgpet av to maneder etter diagnosen var stilt. De resterende 78 barna i

undersgkelsen hadde fatt diagnosen da de var mellom syv og 30 maneder gamle. Mer enn
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90 % av foreldrene til barna i denne undersgkelsen hadde fatt et tiloud om oppfalging etter et
program kalt Colorado Home Intervention Program (CHIP). Dette er et program der
foreldrene far radgivning nar det gjelder utviklingsaspektet, tale- og lytteutvikling,
tegnsprakutvikling og kognitiv og sosialemosjonell utvikling. Foreldrene fikk 1 — 1,5 timer

informasjon om de ulike fagomradene pr. uke.

Ett av de kanskje mest uventede funnene hos Yoshinaga-Ithano og hennes kolleger, var at det
hos barna som var tidlig oppdaget ikke sa ut til & veere sammenheng mellom grad av
herselstap og sprakutvikling fra fadsel til 36 maneders alder (Yoshinaga-Ithano, 2003). Hos
barna som var oppdaget etter syv maneders alder fant de imidlertid en forventet forskjell i
sprakutviklingen mellom dem som hadde lette og dem som hadde alvorlig nedsatt bilaterale
harselstap (Yoshinaga-Ithano, 1999). Yoshinaga-Ithano (2003), stiller i en senere artikkel
sparsmal ved om grad av harseltap vil kunne ha starre innflytelse pa sprakutviklingen etter

hvert som barna blir eldre — ogsa for den gruppen som er blitt tidlig diagnostisert.

Undersgkelsen viste videre at barn med kognitive vansker og hgrseltap som ble tidlig
diagnostisert, hadde en spraklig fungering som tilsvarte deres kognitive evner (Yoshinaga-
Ithano, 2003). Hun viser ogsa til at barn som var diagnostisert etter syv maneder, men med
normal kognisjon, hadde en spraklig utvikling som tilsvarte sprakutviklingen til barn som var

tidlig diagnostisert, men som hadde kognitive utfordringer (Yoshinaga-Ithano, 1999).

Hos de tidlig diagnostiserte barna fant de ingen signifikante forskjeller i sprakutviklingen hos
barn som kommuniserte med tegnsprak eller med oral kommunikasjon (Y oshinaga-Ithano,
2003).

Yoshinaga-Ithano konkluderer i sin artikkel fra 2003 med at barna i undersgkelsen der
familiene i lgpet av de farste manedene av barnets liv har fatt oppfelging med CHIP-
programmet, hadde signifikant bedre resultater bade nar det gjelder sprakutvikling og sosial
emosjonell utvikling enn barn som er diagnostisert pa et senere tidspunkt. Hun fremhever at
en tidlig diagnostisering gjer at familiene far tilgang til ngdvendig informasjon og radgivning
over en lengre periode. Det betyr ogsa at barnet far tilgang til sprak pa et sa tidlig tidspunkt at
de kan unnga spraklig forsinkelse. For barn som er diagnostisert pa et senere tidspunkt kan
rédgivning bidra til at en eventuell spraklig forsinkelse ikke gker. A ta igjen en spraklig
forsinkelse vil vere sveart krevende, da dette vil innebaere at barnet ma utvikle sprak i starre

steg enn det som er vanlig for hgrende barn (ibid).
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Ogsa andre studier statter Yoshinaga-Ithanos funn av betydningen av tidlig diagnostisering og
tidlig intervensjon nar det gjelder barn med hgrselstap og deres familier. Mary Pat Moeller
(2000) har gjort en undersakelse der hun sa pa sammenhengen mellom tidspunkt for
intervensjon og sprakutvikling hos fem ar gamle barn med harselstap. Hun fant at barn i
familier som hadde fatt tilbud om radgivning fra fer barnet var 11 maneder gammelt, skaret
signifikant bedre pa verbal resonering og ordforrad. Ulike variabler som for eksempel
tidspunkt for intervensjon i familien, familiens involvering, grad av hgrselstap og kognitive
evner ble undersgkt og det ble foretatt en multippel regresjonsanalyse av disse variablene.
Resultatet Moeller kom frem til var at bare to av variablene hadde signifikant betydning for
barnets sprakutvikling. Disse variablene var; tidspunkt for nar familien fikk tilbud om
oppfelging og i hvilken grad familien var involvert i opplaeringen av barnet. Av disse
variablene var det tidspunkt for intervensjon i familien som hadde stgrst betydning. Moeller
antyder at dette viser at tidlig diagnostisering kombinert med en intervensjonsmodell som
engasjerer foreldrene er det som gir best resultater. Intervensjonsprogrammet som beskrevet i
denne undersgkelsen inneholdt ett til to hjemmebesgk pr uke, i tillegg til en stattegruppe for
foreldre. Undersgkelsen viste at barna i familiene som hadde fatt tiloud om oppfelging fra
barnet var 11-maneder eller tidligere, hadde ved fem ars alder et ordforrad tilsvarende
normalthgrende. Studiet viste ogsa at grad av hgrselstap ikke hadde signifikant betydning for
resultatene (Moeller,2000).

Jeg har ikke funnet studier som sier noe om spraklig og sosialt utbytte barn har av tidlig
intervensjon generelt i Norge. Kartlegging av (tale-)spraklig fungering hos barn med ClI gjares
imidlertid Igpende i forbindelse med oppfalging etter operasjon pa Rikshospitalet (OUS,
2012h).

2.2.2 Betydningen av tidlig intervensjon for foreldrenes situasjon
Young & Tattersall (2007) fokuserte i en undersgkelse pa hvilke tanker foreldre har nar det

gjelder tidlig diagnostisering av barnets hgrselstap og hvilke forventninger de har til barnets
utvikling. De fleste foreldrene meldte at de var ubetinget glad for at hgrselstapet var blitt
diagnostisert sa tidlig. Dette innebar imidlertid ikke at de opplevde at fglelsene av tap og sorg
var blitt eliminert, men at disse opplevelsene var kommet pa et tidligere tidspunkt enn de
ellers ville ha gjort. Flere av foreldrene uttrykte at de pa den maten hadde fatt bedre tid til &
forholde seg til og venne seg til situasjonen. De utrykte ogsa tilfredshet med at de ved en
tidlig diagnostisering hadde fatt muligheter til opplaring som kunne bidra til & redusere

sjansen for at barnet ble forsinket i sin utvikling.
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Young & Tattersall (2007) viser til Luterman, (2001) nar de beskriver hvordan prosessen frem
til en diagnose na er blitt en rutine som er det Luterman kaller «institution-initiated», i
motsetning til tidligere da hgrselstapet som regel ble diagnostisert etter observasjoner fra
foreldrene selv. Luterman (2005) sier ogsa at tidlig diagnostisering av hgrselstap skjer pa et
tidspunkt der foreldrene er ekstra sarbare og at en utstrakt kontakt med hjelpeapparatet pa
dette tidspunktet kan bidra til & gi foreldrene en falelse av utilstrekkelighet (gjengitt etter
Archbold & Wheeler, 2010). Young & Tattersall (2007) peker pa betydningen av at diagnosen
blir stadfestet pa et tidspunkt der tilknytningen mellom foreldre og barn enna er i en tidlig og
sarbar fase. Pa den annen side peker de pa muligheten for at det a fa vite om at barnet har et
herselstap pa et senere tidspunkt i barnets liv kan innebzre et brudd i tilknytningen basert pa

at barnets forutsetninger er forskjellige fra det foreldrene hadde trodd og forventet.

Calderon (2000) fant at det som hadde starst betydning for barns spraklige utvikling,
skoleprestasjoner og sosial emosjonell tilpasning etter at familiene hadde fatt tilbud om tidlig
intervensjon, var foreldres involvering. Hun fant at mors kommunikasjonsevner hadde serlig
betydning for barnets utvikling. Dette ble undersgkt ved hjelp av et strukturerte kartleggings-
materiale kalt Language Proficiency-Profile-Parent Version og vurdert ut fra videoopptak
(ibid). Betydningen av foreldrenes involvering for barnets sprakutvikling stettes ogsa av

andre (for eksempel Yoshinaga-Ithano , 2001 og Moeller, 2000).

Hafstad & @vreeide (2011) legger i sin bok om foreldrefokusert arbeid med barn, vekt pa
betydningen av at foreldre er trygge og kompetente i sin rolle. Samtidig understreker de at for
stor vektlegging av kompetanse kan av foreldrene oppfattes som en sosial kontroll som kan ga
utover deres oppmerksomhet pa barnet. De er opptatt av at maten forventninger formidles til
foreldrene kan ha betydning for kvaliteten av samspill mellom foreldre og barn.

| folge rapporten «God start» (Statped, 2011), ble behovet for kvalitativ god og tilstrekkelig
informasjon fremhevet av alle foreldrene uavhengig av graden av barnets hgrselstap. Foreldre
som ikke har forhandskunnskaper om hva nedsatt harsel vil innebaere trenger informasjon om
for eksempel tekniske hjelpemidler, ulike kommunikasjonsmuligheter, pedagogiske tilbud,

rettigheter og annet (DesGeorges, 2003).

| undersgkelsen «God start» (Statped, 2011) er foreldrene spurt om hele prosessen fra

diagnostisering pa sykehuset og til oppfelging fra Statped. Nar det gjelder informasjons-
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behovet vektlegges blant annet falgende omrader; behov for informasjon om prosess og hva
som skal skje videre (medisinsk), at informasjon ble gitt til begge foreldre samtidig, at
foreldrene har en opplevelse av a ha tilgang pa relevant informasjon, at de har muligheten til
selv & oppseke informasjon og kjennskap til aktuelle fagpersoner som kan kontaktes ved

behov.

Rapporten viser at foreldrene opplevde & ha fatt god og tilstrekkelig informasjon pa omradet
tekniske lgsninger i hjem og skole, men at det innenfor et omrade som for eksempel barnets
utvikling var starre variasjon nar det gjaldt hvor godt foreldrene opplevde seg informert.
Rapporten viser ogsa til en sammenheng mellom foreldrenes opplevelser knyttet til
informasjon og deres opplevelse av trygghet og egen mestring. Foreldrene trakk ogsa selv
frem folelsen av & veare overveldet av informasjon i startfasen. | rapporten stilles det derfor
spgrsmal om valg av informasjonsform ber sees opp mot bade individuelle forhold i familien,

men ogsa hvor i forlgpet familien befinner seg (Statped, 2011).

2.2.3 Kompetansebehov for radgivere som arbeider med tidlig intervensjon
Yoshinaga-Ithano (2003) fremhever betydningen av at CHIP-programmet for radgivning av

foreldre bestar av et bredt spekter av fagomrader og involverer hgyt kvalifiserte fagfolk med
ulik bakgrunn og kompetanse. Hun fremhever spesielt at foreldrene kan kombinere
radgivning om auditiv-oral sprakutvikling og tegnspraklig utvikling. | CHIP-programmet far
foreldrene denne radgivningen av fagfolk som har ekspertise pa ulike felt og dette kombineres
ikke som en felles radgivning av en enkelt radgiver. Hun fremhever videre betydningen av at
foreldrene har mulighet til & fa stette og hjelp av voksne dgve og tungharte.
Det beskrives ogsa at de som har den farste kontakten med foreldrene etter at det er pavist
harselstap hos barnet, har en spesiell opplering i a gi familiene stgtte i en sarbar og vanskelig
fase (ibid).
2.2.4 Informerte valg
Working toward informed choice based on understanding, rather than informed
choice based on information remains a long-term challenge for the parent and the

practitioner alike. (Young, et al., 2006 s. 329).

Innfgringen av hgrselsscreening av nyfadte barn i Norge innebarer at familien introduseres
for en mengde informasjon pa et tidligere tidspunkt enn for. Bade Brown & Remine (2008) og
rapporten «God start» (Statped, 2011) viser i sine respektive undersgkelser til at noen foreldre

kan oppleve informasjonstilgangen som overveldende. Tidlig intervensjon skjer pa et
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tidspunkt der foreldrene ofte er sarbare og far den farste tilknytningsfasen er over. | denne
fasen starter barnet og foreldrene prosessen med a bli kjent med hverandre og knytte nzere
folelsesmessige relasjoner (Luterman & Ross, 1991, gjengitt etter Archbold & Wheeler,
2010). Diagnosen harselstap kan forsterke foreldrenes fglelse av sarbarhet og fare til en
falelse av utilstrekkelighet (Luterman, 2005, gjengitt etter Arcbold og Wheeler, 2010).
Samtidig er dette en periode der foreldrene ofte blir stilt overfor en rekke valgsituasjoner. De
kan bli bedt om a ta stilling til valg av tekniske hjelpemidler, eventuelle medisinske inngrep
som Cl-operasjon og valg av kommunikasjonsformer der alternativene som presenteres kan
vaere tegnsprak, tegnstette eller talesprak. Seerlig valget om kommunikasjonsformer,
fremheves av Archbold & Wheeler (2010) som ett av de vanskeligste valgene foreldrene blir
stilt overfor. | rapporten «God start» (Statped, 2011) gar det fram at det i farste rekke var
foreldrene til barn med CI som direkte ble stilt sparsmalet om hvilken kommunikasjonsform
de ville velge, til tross for at ulike former tegn og tegnsprak ogsa benyttes i familier der barna

har varierende grad av hgrselstap og ulike former for hgrselstekniske hjelpemidler.

Young et al. (2006) viser i en artikkel om informerte valg til forskning i lgpet av de siste 30
arene som viser at foreldre til dgve barn ikke far tilgang til bredden av valgmuligheter nar det
gjelder & legge til rette for deres barns sosiale og spraklige utvikling. Valg av
kommunikasjonsform er det omradet som fremheves der foreldrene i seerlig grad opplever at
informasjon blir tilbakeholdt eller skjevt vektlagt. Young et al. (2006) beskriver det
betenkelige i at foreldrene pa denne maten far et ufullstendig grunnlag til a foreta valg. De
sier ogsa at en radgivning som fremhever radgivernes egne standpunkter ikke er forenlig med
empowerment. Samtidig peker de pa at tanken om empowerment i radgivning heller ikke er
udiskutabel og at enkelte foreldre har gitt uttrykk for et gnske om en radgivning der de far mer
direkte hjelp til & finne ut hva som er det beste for barnet. De viser i denne sammenheng til
Dale (1996) og Powers et al. (1999).

Young et al. (2006) fremhever i samme artikkel at informerte valg ikke er synonymt med at
informasjonen kan betraktes som ngytral. De papeker betydningen av a presentere de ulike
valgmulighetene pa en mate som viser til fordeler, ulemper eller eventuelt usikkerhet knyttet
til de ulike alternativene. De understreker ogsa at til tross for at det er gjort en del forskning
(for eksempel Moeller, 2000 og Yoshinaga-Ithano, 2003) pa utbyttet barn har av tidlig
intervensjon i familien, finnes det forelapig ikke tilstrekkelig viten om hva som er mest
virkningsfullt av de ulike intervensjonsalternativene som foreldrene blir bedt om a ta stilling

til.
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Det ble i 2011 gjort en undersgkelse i regi av Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten
(Kunnskapssenteret) der nyere forskning som hadde sett pa effekten av ulike
kommunikasjonsformer for barn med CI ble oppsummert (Kirkehei, Garm, Simonsen & Wie,
2011). Innledningsvis sies det at det i Norge er tre ulike aktuelle tilnerminger; 1) habilitering
med talesprak og tegnsprak, 2) habilitering som visualiseres med tegnstette og 3) habilitering
med talesprak alene. Rapporten konkluderer med at det ikke ble funnet forskningsmessig
dokumentasjon pa effekten av de ulike kommunikasjonsformene. A forutsi prognose og effekt
av kommunikasjonsformer vanskeliggjares ytterligere ved at minst ett av tre barn med
herselstap ogsa har én eller flere utviklingsmessige utfordringer i tillegg til nedsatt hgrsel
(blant annet Gallaudet Research Institute, 2001 gjengitt etter Sass-Lehrer & Bodner-Johnson,
2005).

Liv Strand foretok i 2000-2001 en undersgkelse der malsettingen var a beskrive sentrale sider
ved livssituasjonen til barn med CI og deres familier. En refleksjon hun gjorde i forbindelse
med denne undersgkelsen var at foreldre sa ut til bevisst & distansere seg fra de ulike
polariseringene i miljget. De formidlet at de bevisst lot vere & velge og i stedet sa «ja takk, —
begge deler» (Strand, 2003). Laugen (2013), sier i en artikkel som omhandler «God start»-
undersgkelsen at det sa ut til at det var lettere for foreldre a akseptere fraveeret av eksakte rad

nar foreldrene visste at entydige svar ikke fantes og hvis mulig ogsa arsaken til dette.

| en amerikansk studie der beslutningsprosesser for foreldrene som hadde fatt et barn med
harseltap ble undersgkt, fant man at for 96 % av foreldrene ble anbefalinger fra fagfolk
vurdert som en av de viktigste faktorene for avgjgrelsene de tok. Det ble i denne
undersgkelsen imidlertid ikke sett pa hvilke profesjonelle som ga disse radene og heller ikke

hva radene innebar (Steinberg, Bain, Li, Daelgado, & Ruperto, 2003) .

2.3 Radgivere om egen rolle
| Australia er det gjort en undersgkelse som blant annet har sett pa hvilket fokus og hvilke

verdier fagfolk hadde nar det gjaldt arbeid med familier med barn som har hgrselstap (Brown
& Reming, 2008). De 24 barna som studien omfattet hadde fatt pavist ulike grader av
harselstap da de var mellom 0 og 33 maneder gamle. Alle familiene fulgte et tidlig
intervensjonsprogram basert pa oral kommunikasjon. I tillegg til at 27 profesjonelle, med ulik
fagbakgrunn, ble intervjuet, ble ogsa foreldrene spurt om sitt utbytte av intervensjons-
programmet. Undersgkelsen viste at fagfolkene hadde stor tro pa a arbeide i partnerskaps-

modell med foreldrene fremfor & vere i direkte arbeid med barnet. De mente at selv om
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foreldrene hadde mye kompetanse og kunnskap om eget barn, hadde de ogsa behov for
eksperthjelp. De mente blant annet at foreldrene hadde behov for a tilegne seg forstaelse av
sprakutvikling i en annen utstrekning enn foreldre til hgrende barn har (Brown & Remine,
2008).

Her i landet har Ann Kristin Kjemsaas (2012) gjort en undersgkelse beskrevet pa Statpeds
intranett, der hun blant annet har intervjuet seks radgivere i Statped og i PPT om deres
oppfatning av egen kommunikasjons- og samtalekompetanse. Hun spurte ogsa om i hvilken
grad radgiverne hadde fokus pa mottakernes leringsprosess. | falge Kjemsaas hadde ingen av
informantene i hennes undersgkelse radgivnings/veiledningskompetanse utover det som det
som inngar som del emne innenfor 2. avdeling spesial pedagogikk eller master/hovedfag. Hun
oppsummerer med a si at ingen av informantene etter hennes tolkning har tilstrekkelig
bevissthet rundt begrepet kommunikasjon eller hva det innebzrer. Hun stiller ogsa sparsmal
som en tenkt problemstilling om hvordan kommunikasjonen ma forega nar man har som mal
at den andre skal leere. Artikkel om undersgkelsen er under arbeid (personlig opplysning fra
Kjemsaas, 02.02.2013).

2.4 Oppsummering av litteraturgjennomgang

| dette kapittelet har jeg presentert teori og forskning som ligger til grunn for problemstilling,
analyse, drgfting og tolking av funn i egen undersgkelse. Jeg viser til funn som tilsier at barna
ser ut til & ha spraklig utbytte av en tidlig diagnostisering med pafglgende intervensjon. Noen
av disse undersgkelsene viser ogsa til at tidlig intervensjon har positiv betydning for
psykososial utvikling, og peker blant annet pa at dette kan ha sammenheng med en bedret
spraklig kompetanse. Det kan tyde pa at det gar et skille allerede ved seks maneders alder for
dokumentert utbytte av at intervensjonstiltakene igangsettes. De ulike undersgkelsene
refererer imidlertid til ulike intervensjonsprogram som grunnlag for utbytte av tidlig
intervensjon. Det understrekes ogsa at barna som undersgkelsene omfatter, er en sveert lite
homogen gruppe og at det fglgelig ma tas individuelle hensyn i arbeidet med familiene.
Familiesentrert radgivning har som mal a styrke foreldrene i deres mulighet for & mestre de
utfordringene de mgter i forbindelse med sitt barns hgrselstap. I litteraturen fokuseres det i
stor grad pa de ulike valgene foreldrene blir stilt overfor nar det gjelder a fa et barn med
nedsatt harsel. | drgftingskapittelet stiller jeg spersmal om disse valgene alle er like

ngdvendige a ta stilling til pa et tidlig stadium i barnets liv.
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3.0 Metode

3.1 Valg av metode
Valg av metodisk tilneerming for et forskningsprosjekt har ssmmenheng med hva som @nskes

belyst. I denne studien ser jeg neermere pa hvilke erfaringer radgivere som arbeider med
foreldre til sma barn med nyoppdaget hgrselstap har gjort seg. For a fa et innblikk i og
komme noe i dybden av dette, gnsket jeg a apne for at aktuelle informanter kunne vaere med
pa & pavirke hvilke erfaringer de gnsket a fokusere pa og derved medvirke til a kunne belyse
hva som er viktig for dem. For a fa frem deltagernes egne stemmer fant jeg at en kvalitativ
tilneerming var det som ville gi meg dette pa mest dekkende mate.

3.2 Kvalitativ metode
| kvalitativ metode innhentes kunnskap med malsetting om & undersgke hvilken mening

hendelser og erfaringer har for dem som opplever dem, og hvordan de kan fortolkes eller
forstas ogsa av andre. Utvalget er som regel av begrenset omfang og kvantifisering er ikke det
primare malet (Ringdal, 2007). Sammenlignet med kvantitativ forskning gir en kvalitativ
metode i forskning mulighet til & innhente dypere og mer idiografiske data.

Innenfor rammene av det som kalles kvalitative metoder er det igjen ngdvendig a gjare et
utvalg av hvilken metode som passer til en bestemt problemstilling.

Med utgangspunkt i problemstillingen jeg valgte, gnsket jeg a fa radgivere i tale om deres

erfaringer, samtidig som jeg er opptatt av at det & sparre noen ikke gir «absolutte sannheter».

Kvale og Brinkmann (2009) sier at hvis du vil vite hvordan folk betrakter verden og livet sitt -
hvorfor ikke spgrre dem? De samme forfatterne sier videre om det kvalitative
forskningsintervju at dette representerer et forsgk pa a forsta verden fra intervjupersonens
synspunkt og fa tak meningen i folks opplevelser, for deretter a gi vitenskapelige forklaringer

pa fenomenene som belyses (ibid).

3.2.1 Intervju som metode
Kvale og Brinkmann (2009) beskriver et intervju som utveksling av synspunkter mellom to

personer som snakker sammen om et felles tema. Kvale (1997) sier ogsa at intervjuet er et

produksjonssted for kunnskap.

Nar vi skal forsta et nytt fenomen, vil dette alltid veere bygget pa den forstaelseshorisont vi

har pa forhand pa fagfeltet (Wormnaes, 1996, gjengitt etter Dalen, 2011). Det er viktig at
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forstaelseshorisonten og kunnskapen blir bevisstgjort og trukket inn pa en mate som bidrar til
a gke forstaelsen av informantenes uttalelser. Hva som eventuelt matte komme frem i
intervjuene er ogsa pavirket av fremgangsmaten for intervjuet. Det vil blant annet avhenge av
om det er et apent intervju der informantene selv forteller fritt om sine erfaringer eller om det
er mer fokuserte eller strukturerte intervjuer der forskeren pa forhand har definert omrader

han/hun gnsker belyst (Kvale og Brinkmann, 2009).

| min studie valgte jeg sakalt semistrukturert intervju. En slik intervjuform innebzrer en fri
samtale med utgangspunkt i et tema, og med generelle sparsmal og problemstillinger. Verken
sparsmalene eller rekkefglgen av disse er fastlagte og presise og kan derfor fravikes og

pavirkes av informantene selv (Befring, 2007).

Basert pa forskningsspgrsmalene utarbeidet jeg en intervjuguide. Ettersom jeg i problem-
stillingen min er ganske apen nar det gjelder sparsmalet «hvilke erfaringer..» radgivere har,
ble det viktig ved utarbeidelsen av intervjuguiden a tenke igjennom hvordan jeg kunne ivareta
gnsket om a fa frem informantenes eget fokus, samtidig som jeg hadde tema/omrader jeg utfra
egen farforstaelse hadde gnsker om & belyse. Et semistrukturert intervju er egnet til 4 ivareta
begge disse aspektene, ettersom dette er lite rigid i formen og gir meg muligheter til & stille
apne spersmal som inviterer til innspill fra informantene. Jeg brukte mye tid pa a reflektere
over hvilke spgrsmal som tradde frem som interessante for meg og hvorfor. Innledningsvis
gnsket jeg a stille spgrsmal om informantens bakgrunn bade med hensyn til utdanning og
erfaring med malgruppen foreldre til barn med nyoppdagete hgrselstap. Dette handlet bade
om a bli kjent med informantene og deres bakgrunn, men ogsa om a starte intervjuet med et
velkjent og lite krevende tema. Jeg var videre interessert i & hgre noe om hvilke
radgivningsteoretiske perspektiver de legger til grunn for sitt arbeide, men gnsket en praktisk
vinkling pa dette og stilte derfor ulike spgrsmal som skulle bidra til a belyse dette. For
eksempel spurte jeg om hva de legger vekt pa i sitt farste mgte med foreldre og om hvilke
tanker de har om egen rolle som ekspert pa fagfeltet hgrselshemning.

3.3. Utvalg
For a finne aktuelle informanter er det ngdvendig a sette opp kriterier for utvalg av disse.

Corbin og Strauss (2009, gjengitt etter Dalen, 2011) vektlegger at forskeren skal ha sa god
kompetanse pa forskningsfeltet at han/hun er i stand til a velge ut enheter som samlet sett
gjenspeiler ulike dimensjoner om det aktuelle temaet. Antall informanter kan variere ut fra

studiens hensikt og omfang (Kvale og Brinkmann, 2009). Postholm (2010) legger vekt pa at

22



et relativt lavt antall informanter i kvalitative studier gjer det mulig & ga i dybden av
problemstillingen. Starrelsen pa utvalget kan ogsa vurderes i forhold til det Thagaard (2009)
omtaler som et sakalt «<metningspunkt» der tilfarsel av flere enheter ikke ser ut til a tilfere gkt
forstaelse av de fenomenene som studeres. | de tilfellene kan utvalget betraktes som
tilstrekkelig stort. Omfanget av et masterstudie er i seg selv en begrensning for hvor
omfattende en undersgkelse kan bli. Likevel opplevde jeg etter mine totalt syv intervjuer a ha
nadd et slikt metningspunkt. Selv om alle informantene bidro med sine unike erfaringer og
synspunkter, opplevde jeg likevel a se et mgnster med til dels sammenfallende beskrivelser i

dataene jeg fikk.

Da jeg skulle foreta utvalg til prosjektet, gjorde mitt kjennskap til fagfeltet at jeg visste at
aktuelle informanter primaert fantes i Statped og ved Fylkesaudiopedagog-tjenester i
kommunal/fylkeskommunal regi. | utgangspunktet tenkte jeg at enhver radgiver som arbeider
med aktuell malgruppe innenfor disse arenaene, ville vere aktuelle som informanter.
Rammene for masteroppgaven gjorde at jeg matte ta praktiske hensyn ved utvelgelsen. For
eksempel spilte reisekostnader og tidsbruk inn. Jeg bestemte derfor tidlig at jeg ville sende
henvendelsen til utvalgte avdelinger i Statped og fylkesaudiopedagog-tjenester i enkelte deler
av landet. Reiseavstander og tidsbruk gjorde at jeg @nsket & foreta en utvelgelse der jeg kunne
snakke med flere enn én radgiver pa et sted. Innenfor disse rammene gnsket jeg likevel a fa
informanter fra ulike arbeidsplasser og valgte derfor & intervjue fra én til tre personer fra ulike
geografiske steder. Bakgrunnen for dette valget var at jeg gnsket a ta hgyde for at det kunne
vise seg a veere forskjeller i maten arbeidet foregikk pa de ulike arbeidsstedene. Jeg kan ikke
si at jeg fant tydelige eksempler pa slike forskjeller, men dette kan ogsa ha sammenheng med

et relativt lavt antall informanter fra hvert sted.

Ettersom jeg hadde en viss kjennskap til de fleste aktuelle informanter, valgte jeg a sende ut
foresparsel om deltagelse via avdelingsledere ved de ulike enhetene. Dette gjorde jeg for &

unnga at noen skulle fale seg forpliktet til & delta dersom jeg henvendte meg direkte.

| forkant av denne utsendelsen, hadde en del av aktuelle informanter fatt en viss forhands-
informasjon om studien min. I juni 2012, informerte jeg kort pa en nasjonal samling for
radgivere i Statped som arbeider med tidlig intervensjon og harsel, om masteroppgaven, om
aktuell problemstilling og at jeg ville komme med en forespgarsel til de ulike avdelingene om

aktuelle informanter.
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Etter henvendelse til avdelingsledere og en purrerunde med utsatt svarfrist, hadde jeg fatt
positiv tilbakemelding fra 13 aktuelle informanter. Jeg har ikke informasjon om hvem av
aktuelle informanter som ikke gnsket a vaere med i studien og heller ikke arsaken til dette.
Det er en mulighet for at de som meldte seg til & delta generelt er mer opptatt av fagfeltet
radgivning, men det kan ogsa hende at det er praktiske arsaker, prioritering av tid og lignende

hensyn som spilte inn.

Nar det gjelder kvalitativ forskning, er en tilbakevendende kritikk sparsmalet om
representativitet og det vil derfor alltid veere et sparsmal om utvalget er stort nok til & fa belyst
de aktuelle forskningsspgrsmalene. Rammen for oppgaven gjorde at jeg bestemte meg for et
utvalg pa syv informanter som jeg vurderte ville veere tilstrekkelig for a gi meg informasjon
for & fa belyst problemstillingen, samtidig som det ville gi meg en mulighet for & ga noe i
dybden. Etter & ha fatt positivt svar fra 13 aktuelle informanter, vurderte jeg a ha et
utvalgskriterium som gjaldt hvor lang praksis de hadde fra arbeidet med malgruppen. Jeg
bestemte meg likevel for ikke & ta hensyn til dette da jeg vurderte at ulikt omfang av erfaring
kunne innebere ulike refleksjoner over fagfeltet. Av de 13 som hadde sagt seg villige til &
delta i studien, var det én som var ansatt i annen stilling enn radgiverstilling og som jeg
utelukket av den grunn. Nar det gjaldt de resterende 12 lot jeg som nevnt praktiske hensyn
veere avgjgrende for hvem jeg valgte ut. Jeg gjorde derfor avtaler med informanter fra fire
geografiske steder som hadde praktisk mulighet til & mgte meg pa foreslatte tidspunkter. Fra
radgivere som arbeider ved fylkesaudiopedagog-tjenester som ikke er tilknyttet Statped, fikk
jeg ingen aktuelle informanter. | oppgaveteksten er det derfor flere ganger henvist til
«radgivere som arbeider i Statped», da dette i praksis viste seg a veere aktuell situasjon for

samtlige av informantene.

3.3.1 Hvem var informantene i denne studien?
Ut fra utvalget pa syv var det én informant som falt fra pa grunn av sykdom. Av hensyn til

tidsplan og ut fra materialet jeg til da hadde fatt inn, bestemte jeg meg for a ngye meg med de

seks intervjuene + prgveintervjuet som jeg allerede hadde gjennomfart.

Ettersom jeg opplevde praveintervjuet a ha mye til felles med de gvrige intervjuene har jeg

valgt & ikke skille dette ut nar jeg omtaler utvalg og resultater.
Karakteristika for utvalget:

e Samtlige informanter var i radgiverstillinger der de i noe ulikt omfang, hadde kontakt med den

aktuelle malgruppen. Deres erfaring med foreldre til barn med nyoppdagete harselstap strakte
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seg fra ett ar til over 20 ar. De to informantene som hadde minst erfaring, hadde annen
erfaring fra arbeid med harselshemning og radgivning.

o Fem av informantene hadde grunnutdanning som farskolelarere. De to gvrige hadde annen
relevant grunnutdanning.

e Fem oppga a ha formell utdanning i radgivning/veiledning, men av ulikt omfang. To av

informantene oppga a ikke ha formell utdanning pé dette omradet.

Av anonymiseringshensyn velger jeg a ikke beskrive informantene narmere.

3.4 Praktisk gjennomfgring
For intervjuene startet gjennomfgrte jeg et praveintervju. Informanten i dette intervjuet var en

kollega fra egen arbeidsplass. Vedkommende hadde arbeidet som radgiver for den aktuelle
malgruppen over lengre tid. Etter prgveintervjuet gjorde jeg meg noen refleksjoner om bade
innhold og form pa intervjuet. Jeg hadde planlagt a ta alle intervjuene opp pa video for &
kunne benytte meg av bade tekst og bilde ved gjennomgang av stoffet. Bakgrunnen for dette
er at jeg selv er visuelt orientert og at jeg ut fra fagfeltet harselshemning kunne forvente meg
at noen av informantene ville kunne benytte tegn/tegnsprak/kroppssprak i stgrre grad enn det
som er vanlig i en samtale mellom mennesker som ikke har tilknytning til hgrselsfeltet. Etter
prgveintervjuet bestemte jeg meg for & ikke bruke video og kun benytte vanlig lydopptak.
Arsaken til dette var at bade aktuell informant og jeg selv opplevde at bruk av video-utstyr var
en uforholdsmessig stor inngripen i intervjusituasjonen og bidro til a pavirke klimaet for
samtalen. 1 tillegg opplevde jeg at jeg under transkribering av dette preve-intervjuet hadde
relativt lite fokus pa bildematerialet og at lydmaterialet ga meg tilstrekkelig informasjon.
Under de seks hovedintervjuene opplevde jeg i praksis at noen av informantene uttrykte seg
ved hjelp av tegn/tegnsprak, men ettersom transkripsjonene foregikk kort tid etter intervjuet,
viste det seg a vaere uproblematisk a huske de relativt fa utsagnene som ble uttrykt visuelt. Jeg
opplevde derfor ikke at manglende billedlig fremstilling av informantenes utsagn var et stort
tap og at fordelene ved enklere opptaks utstyr kompenserte for det jeg matte ha gatt glipp av

visuell gjengivelse.

Nar det gjaldt intervjuguiden jeg hadde utarbeidet, ble det gjort enkelte endringer i denne etter
prgveintervjuet. Blant annet la jeg inn et avsluttende spgrsmal om informantene kunne gi en
kort oppsummering av erfaringer de har gjort seg og hva som er de starste utfordringene i
arbeidet med aktuell malgruppe. | hovedintervjuene opplevde jeg at dette ga informantene en

god anledning til & oppsummere samtalen og fremheve det de selv syntes var spesielt viktig.
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Jeg sa ogsa i praksis at bade prgveintervjuet og flere av de andre intervjuene frembragte andre
tema enn de jeg hadde med meg fra intervjuguiden. Et eksempel er informanten fra
prgveintervjuet som tok opp det hun opplevde som spenninger og konflikter i fagfeltet (ref.
metodestriden i kapittel 1.3). Hennes tanker om dette opplevde jeg som sa viktige at jeg
valgte a ta med et spgrsmal om dette ogsa i de gvrige intervjuene. Sterke meninger og
uenigheter innen fagfeltet var ikke et ukjent fenomen for meg, men hennes tanker om hvordan

det pavirker eget radgivningsarbeid gjorde at jeg vurderte dette som viktig a ta med videre.

Det var satt en tidsramme for intervjuene pa ca.1,5 timer. | praksis var to av intervjuene noe
lenger enn dette (ca.1t 45 min), mens de andre var noe i underkant av oppsatt tidsramme. |
begge intervjuene som strakk seg utover tidsrammene skjedde dette i overenskomst med den

som ble intervjuet. Alle intervjuene foregikk pa informantenes egne arbeidsplasser.

Som nevnt foretok jeg en transkripsjon av alle intervjuene til skriftlig tekst kort tid etter at
intervjuet var gjennomfart. Transkribering av intervjuer bidrar i falge Kvale (2009) til & gjare
innhentede data klare for analyse. Ettersom jeg selv foretok transkriberingen ga dette meg et
grunnleggende kjennskap til materialet. Arbeidet ga meg ogsa mulighet til en innledende

meningsanalyse av dataene som beskrevet hos Kvale (ibid).

3.5 Analyse
| kvalitativ forskning er det ulike tilneerminger for & analysere innsamlet materiale. Med en

grunnleggende tanke om at mennesket skaper sin egen virkelighet og gir mening til egne
erfaringer, har analysearbeidet som mal & ha en fortolkende tilnaerming til datamaterialet.
Dette innebarer at fenomener slik de fremkommer gjennom datamaterialet ikke blir entydig,

men kan tolkes pa ulike mater (Dalen, 2011).

| sin bok om kvalitative forskningsintervjuer beskriver Kvale & Brinkmann (2009) seks

mulige trinn i analysearbeidet. Dette er en hermeneutisk tilneerming som har vert grunnlaget
for bearbeiding av mitt datamateriale. | en hermeneutisk tilnserming legges det vekt pa at det
ikke finnes en absolutt sannhet, men at fenomener kan tolkes pa ulike mater og pa ulike niva.
Malet er gjennom dialog og en gjensidig utveksling mellom forsker og informant & oppna en

forstaelse av den meningen teksten formidler (Thagaard, 2009).

I sin trinnvise fremstilling av analysen legger Kvale & Brinkmann (2009) vekt pa at de
innledende stegene starter allerede i intervjusituasjonen der intervjupersonen beskriver sin

livsverden, videre til nar de i lgpet av intervjuet oppdager nye forhold og ser nye betydninger
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av det de har erfart. | mitt materiale er det ikke lett & se noe eksplisitt eksempel pa dette, men
det er mulig at det var noe av dette som skjedde da enkelte av dem som ble intervjuet selv
vendte tilbake til tidligere sparsmal og utdypet disse. Jeg vil likevel fremheve betydningen av
at et slikt intervju er et resultat av sosialt situerte aktiviteter der bade intervjuer og informant
begge former sine responser i et samspill og av hvordan de forholder seg til hverandre i den

aktuelle situasjonen (Jarvinen, 2005).

| analyseprosessen som beskrives av Kvale & Brinkmann (2009) viser de ogsa til hvordan den
som intervjuer i lgpet av intervjuet foretar aktuelle tolkninger av det som den intervjuede sier
og sa sender meldingen tilbake. Et eksempel pa dette i mitt materiale kan vere da en av
informantene beskrev kontakten med et foreldrepar som det i utgangspunktet hadde vert noen
konflikter i forhold til. Informanten fortalte at den noe spente kontakten med de aktuelle
foreldrene etter hvert endret seg. Hun sa: «...0g vi pratet, og vi pratet.. og vi pratet. Og
lunsjen gikk....». Dette utsagnet sendte jeg tilbake i fortolket utgave da jeg svarte; «Sa det
handlet faktisk om at du tok deg tid? Du lyttet og tok i mot det de sa — og du tok deg den

tiden?».

Analysen av det transkriberte materialet beskrives av Kvale og Brinkmann (2009) som «den
egentlige analysen». De omtaler det som en prosess der intervjupersonens egen forstaelse
beskrives og tolkes av intervjueren pa en slik mate at nye perspektiver kan presenteres. For
analyse av mitt materiale valgte jeg det som kalles en temasentrert analytisk tilneerming
(Thagaard, 2009). | praksis betyr det at jeg samlet materialet basert pa tematiserte til-
nerminger og sammenlignet hvert tema fra alle informantene. | denne fasen gikk jeg gjennom
transkriberte intervju i flere omganger og laget med utgangspunkt i intervjuguiden fargekoder
pa tema som ble bergrt i ulike ssmmenhenger i intervjuene. Enkelte utsagn fra informantene

kunne pa denne maten fa flere farger da ett og samme utsagn berarte flere av temaene.

Etter denne kategoriseringen gikk jeg gjennom hvert tema for hver av informantene og laget
det Kvale & Brinkmann (2009) kaller meningsfortettinger av informantens utsagn. En
meningsfortetting er en forkortelse av informantenes formuleringer og innebarer at
intervjuteksten reduseres til kortere og mer konsise formuleringer. 1 mitt arbeid med teksten
skrev jeg ned ulike utsagn med egne ord, samtidig som jeg laget beskrivelser av hva jeg
opplevde at utsagnene formidlet. Geertz (1974) henviser til psykoanalytiker Heinz Kohut
(neermere referanse ikke oppgitt) nar han viser til begrepene «experience near» og

«experience distant» for denne maten & bearbeide materialet pa. «<Experience near»-begrepet
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beskrives & handle om hva den enkelte informanten opplever, mener, tenker eller fgler, mens
«experience distant» begrepet handler om hvordan eksperter prever a presentere informantens
utsagn pa en vitenskapelig mate. Eller for a sitere Geertz selv: «The trick is to figure out what
the devil they think they are up to.» (Geertz, 1974, s.29).

Eksempler pa min mate a gjgre dette pa sa for eksempel slik ut;

Experience near Experience distant

«A kunne mye om audiopedagogikk gjer meg ikke Formidler at det er en balansegang mellom & veare ekspert
0g a veere radgiver - faglig kompetanse er ikke det samme

automatisk til en god radgiver» (informant x) N
som radgivningskompetanse

Informant y sier at hun opplever at det ikke er vanskelig a gi
Skiller mellom avsender og mottager. Har betydning for

helhetlig informasjon pa de farste straksbesgkene, men at 3 5
vekting av kunnskapsformidling.

hun synes det er vanskelig a vite om informasjonen er
mottatt.

Jeg brukte mye tid pa & pa denne maten oppsummere spgrsmal for spgrsmal fra
intervjuguiden og knytte mine egne kommentarer og tolkninger til det jeg mente informantene
formidlet. Selv om dette var sveert tidkrevende, opplevde jeg det som en hensiktsmessig mate
a reflektere over det som kom frem. Jeg benyttet ogsa denne gjennomgangen til & vurdere om
jeg sa noen tendenser i datamaterialet som ut fra min teoretiske og praktiske forforstaelse
kunne tenkes a representere andre og nye kategorier. Deretter ble materialet benyttet til en
vurdering av om noen av resultatene var naturlig & gruppere i samlekategorier. Jeg laget i
tillegg en oversikt over tema som ble fokusert pa i noen av intervjuene — uten at temaene
inngikk direkte i mine spgrsmal. Eksempler pa dette er;

- hvordan internett i den senere tid hadde kommet til & pavirke radgivningsarbeidet

- utfordringer nar det gjelder radgivning av fremmedspraklige og tolkebruk

- oppmerksomhet pa begrepsbruk i radgivningen

- behovet for endringskompetanse hos radgiverne

- betydningen av samarbeid mellom de ulike etatene foreldrene mater

Enkelte av temaene som kom fram, viste det seg at flere av informantene var opptatt av. Et
eksempel pa dette var betydningen av teknologisk utvikling med tanke pa hvilken informasjon
og kompetanse foreldrene innehar i farste mgte med radgiver.

Pa grunn av oppgavens omfang, var det ikke rom for & ga naermere inn pa og drafte samtlige

nye tema som kom frem, mens det har vaert naturlig 8 kommentere enkelte av dem i de
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kategoriene jeg valgte. Flere av informantene var imidlertid opptatt av hva som er nytt pa
fagfeltet og hva som er annerledes nar det gjelder radgivning rettet mot foreldre som nylig har
fatt pavist hgrselstap hos barnet sitt. Dette farte til at jeg i presentasjonen av resultatene valgte

en kategori som omhandler akkurat dette.

Videre var det et spgrsmal fra intervjuguiden som gikk direkte pa hva informantene legger
vekt pa i forbindelse med kontaktetablering i mgte med nye foreldre. | gjennomgang av
materialet opplevde jeg at informantene ikke trakk fram betydningsfulle forhold for kontakt-
etablering som avvek serlig fra det de senere omtalte som vesentlig for egen radgivning
generelt. Ved utvelgelse av kategorier for resultater valgte jeg derfor & sla sammen flere tema
fra intervjuguiden omkring hva informantene vektlegger i sin radgivning til en hovedkategori
som overordnet handler om radgivning. Dette er det Dalen (2011) omtaler som apen koding,

der formalet er & identifisere tema som igjen kan innga i utvalgte kategorier.
Etter denne fasen endte jeg opp med faglgende inndeling;

1. Tidlig screening — hva har den betydd for radgiverrollen?
2. Radgiver som kunnskapsformidler, som ekspert og/eller som radgiver med vekt pa
humanistiske verdier?

3. Hva mener radgiverne selv ville bidra til & styrke kvaliteten av radgivningsarbeidet?

Disse kategoriene avviker noe fra forskningsspgrsmalene. Blant annet er betydningen av
nyfadtscreeningens betydning for radgiverrollen kommet sterkere inn etter en vurdering av
hva som opptok informantene i sarlig grad. Forskningsspgrsmalet om hva informantene la
vekt pa i sitt mgte med foreldrene er omformulert til  si noe mer presist om de ulike rollene
de beskrev i radgivningssituasjonen. Hva radgivere opplever som utfordringer i arbeidet har
jeg valgt a ikke presentere i egen kategori, men rette sgkelys mot i presentasjon av de andre
funnene. Tyngdepunktet i presentasjon av funnene ligger i kategorien radgivers ulike roller og
hva de selv legger vekt pa i den forbindelse. Denne valgte jeg derfor a dele opp i
underpunkter som beskriver de ulike rollene nar det gjelder ulike omrader innenfor

radgivningen.

Ved en temasentrert tilneerming som den jeg har valgt, kan det veere en fare for at utsnitt av
tekster fra ulike informanter lgsrives fra sin opprinnelige sammenheng. Jeg har derfor veert
spesielt oppmerksom pa dette forholdet i analysearbeidet der jeg arbeidet med a kategorisere
de ulike utsagnene. | Kvale & Brinkmanns (2009) beskrivelse av analyse-prosessen er ett av
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trinnene i prosessen beskrevet som gjenintervjuing. Etter at teksten er tolket og analysert, kan
det veere aktuelt & gi tolkningen tilbake til informanten, for at vedkommende skal kunne gi
tilbakemelding om han/hun kjenner seg igjen i beskrivelsen og eventuelt komme med
utdypende og/eller utfyllende kommentarer. Pa grunn av oppgavens omfang har jeg valgt a
ikke foreta gjenintervjuing. En av informantene uttrykte imidlertid at hun gnsket a lese
igjennom dersom jeg brukte direkte sitater fra henne. Jeg valgte derfor a tilby samtlige
informanter denne muligheten og sendte dem falgelig en kopi av sitatene jeg ville bruke, samt
en kort setning om i hvilken sammenheng de var tenkt benyttet. Samtlige ga positive

tilbakemeldinger der de aksepterte bruk av sitater uten neermere kommentarer.

| siste fase av analyseprosessen beskriver Kvale & Brinkmann (2009) hvordan resultatene av
undersgkelsen kan fgre til handling, enten ved at informantene selv endrer sin praksis pa
grunnlag av ny innsikt som er kommet frem i lgpet av intervjuet, eller ved sakalt
aksjonsforskning der intervjuer og informant sammen bidrar til endringer pa grunnlag av det
som er fremkommet i intervjuet. | denne studien anser jeg denne fasen for a ligge utenfor

rammene av oppgaven.

3.6 A forske i eget fagfelt
Etter & ha arbeidet pa fagfeltet i to ulike deler av landet i mange ar, er det ikke til & unnga at

jeg pa forhand hadde en viss kjennskap til de fleste mulige informanter. For & unnga for nzre
relasjoner unnlot jeg & henvende meg til aktuelle informanter pa egen arbeidsplass — med
unntak av prgveintervjuet. Til tross for dette var det bare én av de 13 som svarte positivt pa
henvendelsen jeg ikke hadde magtt tidligere. De gvrige 12 har jeg truffet i ulike faglige
sammenhenger som kurs, samarbeidsfora etc. Jeg ikke har hatt direkte brukerrettet samarbeid
med noen av dem, men vi er alle ansatt i samme organisasjon og med tilsvarende

arbeidsoppgaver.

| den fortolkende tradisjon som kvalitativ forskning er basert pa, er det en allmenn forstaelse
av at fullstendig ngytralitet ikke er mulig (Tjora, 2012). Forskerens engasjement i og
kunnskap om temaet det forskes pa kan betraktes bade som en ressurs og en utfordring. Tjora
(ibid) mener at denne kunnskapen primart ma betraktes som en ressurs, men at det er
avgjgrende hvordan denne brukes i en analyse og at det ogsa tydeliggjgres hvordan den

eventuelt kan komme til & prege forskningsarbeidet.

Nielsen og Repstad (2006) viser til Cato Wadel (1991) nar de skriver i en artikkel at «den rene
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forskerrolle» ma betraktes som en fiksjon og at det a forske pa egen organisasjon derfor ikke
er grunnleggende forskjellig fra annen forskning. Min innside-kjennskap gir meg som forsker
den fordelen at jeg har inngdende kunnskap om det som er tema for forskningen. Jeg har ogsa
kjennskap til hverdagsspraket og kjenner til eventuelle forhold som av Nielsen og Repstad
(2006) omtales som «fy-fenomener» - altsa de omrader som det gjerne ikke snakkes hgyt om
innenfor en virksomhet. | min studie kom dette til uttrykk allerede i prgveintervjuet da det ble
pekt pa eksisterende spenninger og konflikter i fagfeltet som jeg ikke direkte hadde spurt om.
Informanten hadde ikke kunnet omtale dette fenomenet uten a gi neermere forklaringer
dersom hun ikke visste at intervjueren hadde kjennskap til fagfeltet. Jeg opplevde for gvrig
ogsa senere at mitt kjennskap til fagfeltet gjorde at jeg nettopp hadde den forhandskunnskapen
som gjorde at informantene kunne regne med at jeg forsto intern terminologi og ikke behgvde
a bruke tid pa a forklare disse til en utenforstaende. Eksempler pa dette var at de snakket om
ulike fenomener som for eksempel «straks-arbeid», navn pa ulike kurs i regi av Statped (for

eksempel «Se mitt sprak» og «Hgr mitt sprak») — uten a matte forklare dette nermere.

En svert neer relasjon til det som skal studeres kan imidlertid ogsa innebeere en utfordring nar
det gjelder & skape distanse til tema for forskningen. I en intervjusituasjon kan min
forhandskunnskap gjere at jeg tar ting for gitt eller at den som intervjues tar for gitt at vi har
felles kunnskap eller stasted. Tidligere relasjoner til informantene kan gjere at de vegrer seg
for & fortelle sannheten eller at de kan ha egne oppfatninger av hva som er mitt faglige stasted.
Nerheten til forskningsfeltet kan ogsa gjare at det kan vere vanskelig a lgsrive seg fra
forutinntatte meninger nar jeg skal analysere data. | intervjuprosessene var jeg sveert
oppmerksom pa disse forholdene, og dette var ogsa faktorer som jeg hadde reflektert over i
forbindelse med valg av problemstilling og utarbeiding av intervjuguide. | arbeidet med
intervjuguiden var jeg bevisst pa at sparsmalene som utkrystalliserte seg ngdvendigvis ville
veere pavirket av min forforstaelse gjennom mitt eget arbeid med malgruppen og min egen
praktiske og teoretiske kompetanse pa fagfeltene hagrselshemming og radgivning. Jeg var
likevel opptatt av om spgrsmalene for eksempel kunne veere farget av eventuelle implisitte
antagelser. Disse refleksjonene og diskusjoner med veileder om dette ble et viktig
hjelpemiddel under utarbeiding av intervju-guiden og gjennomfgring av intervjuene. Jeg
opplevde at dette forarbeidet for egen del farte til en gkt bevissthet pa betydningen av a veare
apen for informantenes innspill og gjorde at jeg ved hjelp av blant annet aktiv lytting klarte a

holde dette fokuset under intervjuene.
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3.7 Kvalitet av studien
| kvalitativ forskning er forskeren det viktigste forskningsinstrument, og bade faglig

kompetanse og dyktighet i selve handverket vil ha stor betydning for kvaliteten pa
forskningen som utfares (Kvale & Brinkmann, 2009). Det er derfor viktig at forskerens egen
subjektivitet blir presentert ved at bade hans/hennes teoretiske forankring og tidligere
erfaringer pa feltet det skal forskes pa, blir beskrevet. Det handler altsa ikke om a tilstrebe

objektivitet, men a synliggjgre eget stasted (Postholm, 2010).

En «transparent» forskningsprosess der all teori, forskerens stasted, valg og dilemma kommer
tydelig frem er kanskje noe av det viktigste for a sikre kvaliteten av studien (Postholm, 2010).
For & sikre innsyn i forskningsprosessens ulike steg vektlegges det & gi det som kalles «tykke
beskrivelser». Geertz (1973/2000) beskriver uttrykket «thick descriptions» som et lan fra
Gilbert Ryle (fra second volume of his Collected Papers —arstall ikke oppgitt) nar han
beskriver bruken av omfattende kontekstuelle beskrivelser som har til hensikt a gi leseren et
grunnlag for a analysere og tolke prosessen. Geertz sier ogsa at dersom du gnsker a forsta hva
vitenskap er, er det ikke avgjerende a se pa verken teorier eller funn, men a se pa hvordan

forskningen er utfart (ibid).

3.7.1 Validitet, reliabilitet og generaliserbarhet i studien
| litteraturen er det flere eksempler pa at det stilles sparsmal omkring bruken av begrepene

validitet og reliabilitet nar det gjelder kvalitativ forskning (Dalen, 2011 og Thagaard, 2009).
Begrepene har i fglge Thagaard sin opprinnelse fra kvantitativ forskning og i kvalitativ
forskning har det til tider veert brukt alternative begrep. Hun skriver i siste utgave av sin bok
om kvalitativ forskning at hun har valgt & ga tilbake til begrepene validitet og reliabilitet. Hun
beskriver reliabilitet til & handle om studiens palitelighet, mens validitet er knyttet til
spgrsmalet om studiens gyldighet. Nar det gjelder min studie kan faktorer som har betydning
for reliabiliteten sies a veere for eksempel at intervjusituasjonene tilsynelatende var noksa like,
at jeg hadde et, i denne sammenheng, relativt hgyt antall informanter, at den semistrukturert
guiden ble fulgt under alle intervjuene og at databearbeiding ble gjort ved ngyaktig
transkribering. Kvale & Brinkmann (2009) peker pa at for sterkt fokus pa reliabilitet i
kvalitativ forskning kan virke hemmende pa kreativ tenkning og variasjon. Den kanskije
viktigste faktoren for vurdering av reliabilitet nar det gjelder denne studien er a tydeliggjere
valgene som er foretatt i forskningsprosessen. Hensynet til & gjgre prosessen transparent er en

av hovedarsakene til at metodekapittelet er blitt relativt omfattende.
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Begrepet validitet har ssmmenheng med om en studie undersgker det den er ment a
undersgke. Med referanse til Seale (1999), viser Thagaard (2009) til et skille mellom intern og
ekstern validitet. Med intern validitet henvises til hvordan ulike arsakssammenhenger stattes
innen en studie (ibid). I min studie har jeg ikke sett spesielt pa dette. Ekstern validitet handler
om i hvilken grad forstaelsen som utvikles innen en studie vil ha gyldighet ogsa i andre
tilsvarende situasjoner. Nar det gjelder studien jeg gjorde er tilfeldig utvalg av informanter og
opplevelse av & ha nadd et metningspunkt i innsamlete data faktorer som bidrar til & styrke
validiteten av studien. Spgrsmalet om validiteten av en studie kan ogsa knyttes til sparsmalet
om validiteten av begrepene som blir benyttet. Er det for eksempel faglig enighet om de
begrepene som sgkes belyst? (Befring, 2007). Felles yrkesmessig bakgrunn og noksa lik
utdanningsbakgrunn for informantene og meg som intervjuer, bidrar til en sannsynlig god
begrepsvaliditet. Likevel oppdaget jeg i etterkant at drgfting av begrepsvaliditet likevel er
relevant. Jeg spurte for eksempel om hvilke tanker informantene hadde om «informerte valg»
nar det gjelder radgivning av foreldre til barn med hgrselstap. Ingen av informantene stilte
spgrsmal om hva jeg la i begrepet, men i analyseprosessen stilte jeg meg selv spgrsmal om
informantene og jeg hadde den samme begrepsdefinisjonen nar det gjelder dette uttrykket.

Dette vil jeg komme naermere tilbake til i kapittel 5, «Drgfting av sentrale funn».

| falge Tjora (2012) er en eller annen form for generalisering malsetting for all forskning.
Han understreker imidlertid at det i kvalitativ forskning er ngdvendig a tenke generalisering
pa andre mater enn det som er vanlig for kvantitativ forskning og nevner tre ulike former for
generalisering som benyttes i forbindelse med kvalitativ forskning; naturalistisk, moderat og
konseptuell generalisering. Selv fremhever han konseptuell generalisering som den han har
starst tillit til. | falge denne formen for generalisering er malsettingen & pavise

sammenhenger med innsamlete data og knytte disse til tidligere forskning og teorier.

De syv radgiverne jeg har intervjuet har bidratt med sine unike erfaringer, men materialet kan
likevel antagelig sies & ha en viss relevans for radgivere i dagens Statped sett ut fra rammene
for prosjektet. | drgftingskapittelet (kapittel 5) vil det ogsa ga frem at resultatene fra min
undersgkelse pa mange omrader var sammenfallende med teori og litteratur som omhandler

radgivning i forbindelse med barn med funksjonshemminger generelt og harselstap spesielt.

Nar det gjelder kvalitetsvurdering av egen studie er etiske vurderinger et viktig element.
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3.8 Etiske refleksjoner
Studien har vaert innmeldt til Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste A/S og godkjent nar

det gjelder behandling av personopplysninger. I tillegg er studien som annen forskning pa
dette omradet omfattet av retningslinjer utarbeidet av NESH (Den nasjonale forskningskomité
for samfunnsvitenskap og humaniora). Underveis i arbeidet har det ogsa veert viktig og
ngdvendig a gjare etiske betraktninger og vurderinger bade fer, under og etter selve gjennom-
faringen. Jeg har blant veert opptatt av hvordan jeg kan ivareta og serge for anonymitet for
informantene mine. Ettersom fagfeltet er noksa begrenset og derved gjennomsiktig, har dette
blant annet betydd at jeg bare i liten grad har beskrevet informantene med hensyn til
utdanning og bakgrunn. Jeg har ogsa veert opptatt av a sikre full anonymitet nar det gjelder
foreldregruppen som er malgruppen for radgivningsarbeidet beskrevet av informantene. Dette
har jeg ivaretatt ved a papeke for informantene at jeg ikke gnsket identifiserbare opplysninger
om foreldre. Jeg har ogsa utelatt fra teksten i oppgaven alle anonymiserte eksempler som

informantene valgte & dele med meg for & illustrere sine erfaringer.

Som en del av de etiske refleksjoner i forbindelse med studien, vises ogsé til kapittel 3.6 «A

forske i eget fagfelt».
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4.0 Analyser og resultater

4.1 Resultater - utvelgelse av hovedkategorier
Som beskrevet i foregaende kapittel, valgte jeg etter et innledende analysearbeid der jeg tok

utgangspunkt i intervjuguiden, & kategorisere funnene i tema som omhandler fglgende tema;

e betydningen av tidlig screening for radgivningsarbeidet
o ulike aspekt ved radgiverrollen
e informantenes tanker om hva de vurderer som ressurser for a kunne gjare en god jobb som

radgiver.

| fremstillingen av funnene som er gjort, har jeg brukt utsagn fra informanter uten a tallfeste

hvor mange som har sagt noe om et aktuelt tema. Et semistrukturert intervju innebeerer at det
er ulikt hva de forskjellige informantene velger a fokusere pa og datamaterialet viser falgelig
bredde og variasjon i erfaringene de formidlet. Noen fa ganger opplevde jeg at det kom frem

synspunkter fra informantene som viste forskjellige meninger og da er dette presisert.

4.2 Tidlig screening - hva har den betydd for radgiverrollen?
Informantene hadde noe ulik erfaring med radgivning av foreldre til barn som fikk pavist

nedsatt harsel i forbindelse med nyfadt-screening. Dette hadde blant annet sasmmenheng med
intern arbeidsfordeling pa de ulike avdelingene. Noen steder har de for eksempel bestemte
personer som primert har farste kontakten med foreldre etter at Statped har fatt melding om
barnet. Av de som hadde mest erfaring fra dette arbeidet var det tre informanter som tidfestet
barnets alder til a veere fra tre uker til & vare to til tre maneder da den farste kontakten med
foreldrene fant sted. En informant sa at de vanligvis hadde direkte kontakt med foreldrene

innen 14 dager etter at diagnosen var stilt.

Alle informantene beskrev pa en eller annen mate hvordan de opplever at innfaring av
harselsscreeningen har pavirket radgivningsarbeidet. Et par av informantene var opptatt av
hvordan den tidlige screeningen har medfert en dreining av malgruppen for radgivningen ved
at arbeidet na ofte starter far barnet har fatt et pedagogisk tilbud i barnehage. Den tidlige
diagnostiseringen av hgrselstap inneberer falgelig at foreldrene i starre grad blir malgruppe
for radgivningen mens det tidligere ofte var pedagogisk personale som var den primzre
malgruppen. En av informantene vektla at det er andre utfordringer knyttet til radgivning av
foreldre enn radgivning av pedagoger. Nesten alle informantene beskrev at de gir foreldrene

tilbud om & komme hjem til dem dersom dette er praktisk gjennomfarbart og dersom
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foreldrene selv gnsker det. En av informantene understreket at hun mente at hjemmebesgk ser
ut til & representere en trygghet som bidrar til & senke foreldrenes spenningsniva, dempe
forventninger og legge til rette for et godt samarbeidsklima.

Flere pekte pa at det a mgte foreldre i en tidlig fase innebeerer at radgivere ma forholde seg til

foreldrenes sorgreaksjoner pa en annen mate enn tidligere. En av informantene sa det slik:
«...at du meter sorgen mye tydeligere nd synes jeg, enn vi gjorde de forste to arene (de farste
to arene da vi jobbet med strakssaker — min tilfgyelse) for da matte vi dem litt senere i

prosessen»

Hun sa ogsa at i den tidlige fasen hun kommer i kontakt med foreldrene er det ofte uavklarte
sparsmal med hensyn til hvilket medisinsk behandlingsopplegg som vil bli aktuelt og at dette
kan pavirke radgivningssituasjonene ulikt for foreldrene. Samtlige av informantene beskrev
et bevisst forhold til at foreldrene kan ha ulike sorgreaksjoner i forbindelse med & ha fatt et
barn med hgrselstap. De beskrev hvordan dette kan variere fra foreldrepar til foreldrepar, men
ogsa at foreldrene til det samme barnet kan vaere kommet ulikt i prosessen og i ulik grad kan
sies & ha en sorgreaksjon. Som svar pa hvordan de forholder seg til dette, beskrev
informantene at de er opptatt av a lytte til hva foreldrene selv beskriver de har behov for. De
sa 0gsa at de anser det som vesentlig a representere en trygghet for foreldrene ved 4 vise at de
tar seg tid, a veere tilgjengelig for sparsmal og a tilby tett oppfalging. De sa at det likevel kan
veere vanskelig & vurdere foreldrenes emosjonelle tilstand fordi den er individuell i uttrykket,
og at de som radgivere derfor ofte ma fale seg frem til hva som er viktig for den enkelte

forelder.

En av informantene reflekterte over om kontakt med foreldrene pa et tidlig tidspunkt etter
diagnosen er satt kan tilsi at:

«....vi kanskje har litt mer tid p& oss? At vi kanskje ikke trenger & stresse pa samme maten

na? Jeg vet ikke....»

Samme informant beskrev hvordan hun opplever at hun tidligere var opptatt av umiddelbart a
dele mest mulig av egen kompetanse med foreldrene, mens hun na er mer opptatt av at dette

er en prosess der informasjonen ma komme nar foreldrene er klare for det.

Flere av informantene var inne pa at de i senere tid har erfaring med & mgate en foreldre-
generasjon som er mer oppdaterte og informerte enn tidligere fordi de sgker informasjon pa
nettet. Et par av informantene var opptatt av at dette ogsa er foreldre som ofte er
handlingsorienterte og forventer at ting skal skje pa kortest mulig tid. En av informantene
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beskrev for eksempel hvordan en mor ble svart utdlmodig da barnet hennes ikke hadde det
moren forventet av spraklig utvikling da barnet hadde brukt hgreapparat i knappe to maneder.
Radgiver opplevde a bli mgtt med stor frustrasjon da hun uttalte at prosessen med at barnet

tilvenner seg lyd og utnytter hgreapparatene gjerne kan ta opp i mot ett ar.

Samme informant stilte seg sparsmal om hva forventningene om raske resultater og gnske om

at alt skjer pa en gang kan innebare for den prosessen foreldrene selv ma igjennom. Hun sa:
«.... det er nok...akkurat det med prosessen...sa kan nok noen forte seqg litt fort! At alle opp-
lysninger og alt det tekniske gar liksom forbi det emosjonelle. Det er vel tydelig til tider.»

Et par av informantene var opptatt av at den tidlige diagnostiseringen skjer pa et tidspunkt da
foreldrene ofte ikke har rukket a bli kjent med sitt eget barn. En av informantene understreket
at det viktigste hun kan gjere som radgiver, far enhver form for informasjon om behandlings-
muligheter og annen oppfelging, er a bidra til at tilknytning og samspill mellom foreldre og
barn er pa plass. Hun understreket imidlertid at i lgpet av en lang karriere er det bare i sjeldne
tilfeller hun har anbefalt andre stgttetiltak. Hun samarbeidet da med PPT om andre
grunnleggende tiltak for & sikre samspill far hun kunne starte sin radgivning pa det

audiopedagogiske omradet.

Noen av informantene var opptatt av hvordan endring i tidspunkt for diagnostisering av
harselstap, sammen med nye revolusjonerende behandlingsmetoder (for eksempel ClI), de
senere arene ogsa har pavirket de krav som stilles til radgiverrollen og til oppfglging fra
Statped. Parallelt med krav til oppdatert kompetanse pavirker den tidlige intervensjonen ogsa
tiloudene som gis videre i barnets liv. En av informantene var opptatt av at endringer i
radgivnings-arbeidet med foreldre til barn mellom 0 og 3 ar, gjer at foreldrenes kompetanse
gkes pa et tidligere stadium og at dette far konsekvenser for hvordan tjenestetilbudet fra

Statped ma tilpasses nar barnet blir eldre. Hun sa det sann:
«... s& er det noe med at det endrer seg sa utrolig det behovet til brukeren. Det hgres litt rart ut.
Hvorfor skal det endre seg fordi vi kommer inn tidligere? Jo, det endrer seg faktisk nar det

endrer seg fra 0 - 3 ar sa gjar det en forskyvning pa tilbudene som er fra 1. klasse til 10.klasse»

I tillegg til at informantene pekte pa nye erfaringer og nye utfordringer i mgte med foreldre til
de aller minste barna, beskrev de ogsa erfaringer og utfordringer av mer allmenn karakter nar

det gjelder egen rolle som radgiver.

37



4.3 Radgiver som kunnskapsformidler, som ekspert og/eller som radgiver
med vekt pa humanistiske verdier?
Som nevnt i kapittel 1.3 «Sentrale begrep i oppgaven», vises det i litteraturen til at det er

flytende overganger mellom begrepene radgivning og veiledning. | praksis beskrev ogsa
informantene i denne studien noen slike overganger da de gikk fra a beskrive radgivning i en
tidlig fase og til & beskrive mer strukturerte veiledningsopplegg i for eksempel lytte- og
taleutvikling. De beskrev ogsa kunnskapsformidling og informasjon som en viktig del av
radgivningsarbeidet i mgte med foreldrene, men ga likevel uttrykk for en bevissthet nar det
gjaldt hva de vektla i ulike faser i mgte med foreldrene.

4.3.1 «A mgte dem der de er...»
Pa et innledende sparsmal om hva de legger vekt pa i radgivningsarbeidet, hadde samtlige

svar som vektla betydningen av a lytte til foreldrene og til anske om a formidle trygghet og
tilstedeveerelse. Dette beskrev de blant annet ved at de brukte uttrykk som:
- «..selvfglgelig farst og fremst & bli kjent med barnet og foreldrene. »
- «Klarer jeg a finne dem der de er na?»
- «Det er viktig for meg a veere litt ydmyk.»
- «Det aller, aller farste jeg tenker er & skape tillit hos foreldrene sann at de har en plattform a
jobbe videre pa. At de faler at, at ..jeg kan veere en samarbeidspartner i et lap som ligger
foran...() ..ja som de kan stole pa og vite hvor de har hen.»

Samtlige informanter brukte uttrykk som handlet om & samarbeide med foreldrene og a vise
dem anerkjennelse og respekt. De var ogsa opptatt av kontaktetablering og relasjonsbygging
som viktige elementer i innledende fase i kontakten med foreldrene fordi dette legger
grunnlaget for senere samarbeid. De signaliserte ved dette at de ikke s& pa seg selv som
eksperten som skal fortelle foreldrene hva de skulle gjgre. Jeg valgte likevel a spgrre dem
hvilke tanker de gjorde seg om ekspertrollen i radgivningen og hvordan de sa pa sin egen
merkompetanse pa fagfeltet hgrselshemning i mgte med foreldrene.

4.3.2 «<Ekspert»
«Ekspert-ordet er vanskelig og jeg har stor motstand til det...Og det litt i forhold til en som en

gang sa; «La eksperten fare!». Og det har jeg lagt meg pa minne, fordi nar jeg kommer i mgte
med mennesker, s er det kanskje den starste trusselen du kan komme med, det er ekspertisen

eller makten ..eller hva man skal kalle det.»

Overnevnte utsagn er sitat fra én av informantene pa sparsmal om hennes tanker om

ekspertrollen. De gvrige informantene hadde ogsa gjort seg en del refleksjoner rundt
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ekspertrollen og flere uttrykte negative assosiasjoner til ekspertbegrepet. De ga uttrykk for &
ikke identifiserte seg med ekspertrollen i sitt mgte med foreldrene, men ga likevel uttrykk for
at de var bevisst den merkompetansen de innehar. Noen hadde opplevd at foreldrene ba dem
om direkte rad med henvisning til at de selv som foreldre ikke har forutsetninger for a vite hva
som er best for barnet. En av informantene sa at hun er blitt mer bevisst pa hvor lett det er a gi
rad og at hun tenker seg ngye om. Av og til sper hun direkte om foreldrene gnsker rad og
beskriver dette som bevisstgjgrende for begge parter. | noen sammenhenger kan det ogsa vare
lettere & velge a gi rad fordi situasjonen er mer innlysende. Som eksempel pa dette nevner hun
et devt barn der foreldrene ikke har gnsket Cl og der et entydig rad felgelig ville kunne vere a

anbefale tegnsprak.

Samtlige av informantene bergrte i lgpet av intervjuet det faktum at de ikke til enhver tid kan
vite hva som er rette og gale svar pa barnets behov, pa intervensjonstiltak og pa prognose for
utvikling. Dette illustreres med utsagn som:
- «..men vi kan jo ikke love noe som helst sant.. nar det gjelder resultater.»
- «Det er ikke vart valg. Det er foreldrene sitt valg. Og det er vanskelig a si om det er rett eller
feil valg.»
- «De har jo sparsmal som det absolutt ikke er lett & gi rad pa.»

- «..men jeg er overbevist om at ulike veier farer til Rom!»

Ulike oppfatninger omkring hva som kan karakteriseres som «rette og gale svar», er et kjent
fenomen pa fagfeltet hgrselshemning, serlig nar det gjelder kommunikasjons- og
opplaeringsmetode (f.eks. Simonsen et al, 2010). Dette er beskrevet noe mer inngaende i
teorikapittelet. Pa spgrsmal om hva disse «spenningene» i fagfeltet gjer med egen radgivning,
var det ulike oppfatninger blant informantene. To av informantene pekte pa at ulike faglige
stasteder kan ha en positiv betydning fordi det farer til diskusjoner i fagfeltet. Et par andre sa
at de opplever at disse spenningene og konfliktene i fagfeltet er blitt noe redusert i de senere
arene og at de mener at for eksempel debatten om bruk av tegn/tegnsprak eller ikke — ikke
lenger er sa intensiv som den har veert. Andre igjen sa at de opplever at det fortsatt er
spenninger i fagfeltet og at de har opplevd a fagle seg mistrodd og/eller tillagt spesielle faglige
standpunkt av andre i fagfeltet. Noen av informantene beskriver ogsa hvordan dette kan
pavirke egen radgivning. En informant sa:

«Jeg hgrer «stemmene» fra fagmiljeene — sa jeg kjenner nok at jeg er litt mer forsiktig. ..

Kanskje det er bra da? Det kan jo hende det er bra — for det er jo ikke sikkert at det er jeg som

sitter med fasitsvaret.»
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Informantene beskrev likevel at det finnes omrader der de ser at de patar seg en viss ekspert-
rolle nar de opplever at de ser at det er noe som haster. Eksempler pa dette kan vaere; valg av
kommunikasjonsmetoder, men ogsa valg av medisinsk behandling, bruk av tekniske
hjelpemidler eller annet. Flere av informantene beskrev hvordan de ser seg ngdt til & «sile»
informasjonen de gir til foreldrene. Bakgrunnen for dette ble beskrevet blant annet & veere
geografiske forhold som gjer at radgiver mener det blir for vanskelig for foreldre & delta pa
kurs/opplering i regi av Statped. Noen beskrev imidlertid ogsa hvordan de til tider velger ut
og vektlegger informasjon ut fra hva de mener er det beste for akkurat dette barnet. En
informant utrykte det slik.
«0g jeg har tenkt litt pa det at.. om vi klarer & veere sann helt «ngytrale» da — hvis du skal kalle
det det?..(...) — sa kanskje du pa en mate — uten at du tenker pa det selv - gjer noen valg og
vektlegger det litt forskjellig nar du legger det frem for foreldrene? Jeg har tenkt pa det at vi
kan sta i fare for & gjere noen sanne valg — mer eller mindre bevisst..... Og sann tror jeg det

mMa vaere noen ganger.»

En problemstilling som bergres av flere av informantene er tidsperspektivet pa nar og hvordan
ngdvendig kunnskapsformidling og informasjon ma skje.

4.3.3 Informasjon/kunnskapsformidling

Alle informantene var inne pa at hgrselshemning er et ukjent fagfelt for de fleste av foreldrene
og at de derfor har behov for informasjon om hva en hgrselshemning inneberer.
Kunnskapsformidling og informasjon til foreldrene betraktes fglgelig som ngdvendige

elementer i radgivningskontakten de har med foreldre.

Flere av informantene ga uttrykk for at de opplevde at de har mye ngdvendig og viktig
kunnskap a formidle til foreldrene, men at det kan veere vanskelig a vite hvor tilgjengelig
foreldrene er til & motta denne informasjonen. Mulige sorgprosessesser, krisereaksjoner og at
foreldrene var ferske i rollen som foreldre ble nevnt som viktige faktorer a vurdere for nar,
hvordan og i hvilket omfang denne kompetansen skal overfgres. Flere av informantene
understreket betydningen av ogsa i dette spagrsmalet a prave a finne ut «hvor foreldrene er» og
hva foreldrene selv opplever at de har behov for i gyeblikket. En av informantene beskrev det
slik:

« Det er ikke alltid... mottagerne er like klar for det. Kan hende du gar litt langt noen

ganger. Sa kanskje du ikke nar frem andre ganger.»
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Samme informant sa at hun prever a sjekke ut om informasjonen hun har gitt har nadd frem til
mottageren ved a vere i lgpende dialog med foreldrene om hvordan de oppfatter
informasjonen, samtidig som hun praver a sjekke ut hva de faktisk har fatt med seg.

Flere uttrykte at det er kan veere en vanskelig balansegang a gi foreldrene tilstrekkelig
informasjon om et for dem nytt fagomrade, samtidig som de gnsker a bygge pa foreldrenes

egne ressurser og evne til mestring.

4.3.4 A styrke radsgker i egen mestring
Ett av sparsmalene jeg stilte i undersgkelsen var hvilke tanker informantene gjorde seg om

radgivningsteorier som vektlegger a styrke radsgker i egen mestring. | sine svar understreket
informantene at de mente det er viktig & gjere foreldrene delaktige i prosessen med a
imgtekomme barnets behov ettersom det er foreldrene selv som skal settes i stand til 3 takle
situasjoner som kan oppsta videre i barnets utvikling. Et par av informantene var opptatt av at
a styrke foreldrene i egen mestring kan inkludere a rette sgkelys pa hvilke ressurser som
finnes i deres eget nermiljg — bade i familien og i hjelpeapparatet lokalt. De beskrev hvordan
raddgivningen til tider ogsd omfatter nettverksarbeid i form av kurs for slekt og venner der
radgiver informerer nettverket om barnets utfordringer og hvordan de kan bidra til &

tilrettelegge for en positiv utvikling.

Opplevelse av egen mestring ble oppgitt ogsa som vesentlig for & gi foreldrene en opplevelse
av at foreldrene har lgsningsstrategier som har overfgringsverdi til andre situasjoner. Flere av
informantene snakket om hvordan de praver a vise foreldrene hvilken betydning de som
foreldre har i sitt barns utvikling og gi dem positive tilbakemeldinger pa det de faktisk gjor i
samspillet med barnet sitt. A lgfte opp og synliggjare det foreldrene gjer i sin kommunikasjon
og samhandling med barnet kan bidra til & bevisstgjgre dem pa de ressursene de representerer
for barnet. Flere snakket ogsa om at de som radgivere kan gi foreldrene rad og tips i
hverdagen som bidrar til at de opplever at de har noen praktiske «redskaper» i

kommunikasjon med barnet.

En informant hadde gjort seg noen tanker om at det ogsa kan veere viktig a reflektere over om
det & gi foreldrene tips og rad nar det gjelder sprakstimulering kan gjere at foreldrene far en

leererrolle i forholdet til eget barn. Hun sa;
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«De skal veere mammaer og pappaer — akkurat som andre mammaer og pappaer, men det a gke
bevisstheten deres om hva de gjar i hverdagen... det tenker jeg er viktig i forhold til
foreldrene. At vi ikke palegger dem en sann undervisningsrolle for sitt eget barn, men at de
skal veere mammaer og pappaer, men litt mer bevisste enn kanskje i forhold til andre barn.»

En av informantene beskrev radgiverrollen som en rolle der hun bade skal motivere og
bevisstgjare foreldrene, men ogsa som en som skal fungere som et slags sikkerhetsnett. Hun
sa:

«Sa hvis jeg har lagt igjen noe som gjar at de sier; «a jammen jgss — dette skal vi klare..dette

gar nok bra! - og gar det ikke bra — s& kan vi ringe eller vi kan f2 kurs eller....»

En problemstilling som ble bergrt av flere av informantene var de ulike valgene foreldrene
star overfor. Eksempler pa dette kunne veere valg av medisinsk behandling som for eksempel

operasjon av Cl, valg av kommunikasjonsmetoder og opplaringstilbud.

4.3.5 Informerte valg
| intervjuet stilte jeg spgrsmal som bade handlet om informantens syn pa uttrykket «helhetlig

informasjon», som det er brukt i oppdragsbrev fra Kunnskapsdepartementet (nr.17 -12) og
begrepet; «informerte valg». Oppdragsbrevet er stilet til Utdanningsdirektoratet og gjelder en
presisering av at foreldre til barn med CI ma fa «kvalifisert og helhetlig informasjon slik at de
ser muligheter for fleksibilitet og tilpasning med tegn/tegnstatte og tale/lyttetrening.» (Sitat
oppdrags brev 17-12 fra Kunnskapsdepartementet). Resultatene fra min undersgkelse som er
oppsummert her, kom frem bade i forbindelse omtale av «helhetlig informasjon» og
«informerte valg», men ogsa i sasmmenhenger der informantene gjorde seg refleksjoner rundt

for eksempel det & inneha en ekspertrolle som radgiver.

Felles for informantene var at de hadde et overordnet syn pa at det er av avgjegrende betydning
at foreldre selv ma foreta valg som har konsekvenser for barnets utvikling og for familien som
helhet. En informant begrunnet det slik:

«...jeg tenker at det er nar du endelig har tatt et valg med hele deg - og har det innforstatt at

dette var riktig for oss — sa tenker jeg at du far en helt annen — en annen prosess etterpa da»

Det kom frem at flere av informantene hadde synspunkter pa om foreldrene har reelle
muligheter for & tilegne seg grunnlaget som gjer dem i stand til & ta de ngdvendige valgene.
Mulige faktorer som kan gjere det vanskelig for foreldrene a foreta disse valgene er blant
annet mengden av informasjon, spraklige barrierer nar det gjelder fremmedspraklige og
geografiske ulikheter som kan gjare noen valg, som for eksempel kursdeltagelse, mindre
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aktuelle for noen. En av informantene sa at hun syntes at radgiverne i dag er blitt mer bevisst
pa fokuset pa helhetlig informasjonen og at hun mener at foreldrene i dag derfor far et mye
bredere informasjonsgrunnlag til a foreta valg enn de hadde tidligere.

En annen informant gjorde seg refleksjoner rundt tanken pa at det a gi foreldrene helhetlig
informasjon om alle muligheter som finnes, gjar at noen ikke klarer a velge og derfor deltar
pa alle kurs og tar i mot alle tilbud. Hun uttrykte at dette muligens kan ga pa bekostning av

betydningen av & fokusere pa noe og «ikke ta alt pa en gang».

Nesten alle informantene var inne pa balansegangen mellom & informere og det a gi direkte
rad. De fortalte at foreldrene noen ganger ber om direkte rad, men at de som radgivere andre
ganger kunne oppleve a veere premissleverandgrer for de valgene foreldrene tar. En av

informantene uttrykte det slik:

«Altsé videre....den prosessen blir helt annerledes om du kanskje faler at som radgiver tar du
litt valg for folk.. sdnn at.. Jeg tror jo pa det... jeg tror pa at vi ikke skal ta noen beslutninger,
men jeg vil ikke si at ikke vi er ganske godt med pa de beslutningene de folkene vi mater tar.

Fordi det er sterke foringer vi kommer med...»

Til tross for et felles uttrykt grunnsyn pa foreldrenes rett til & velge, hadde flere av
informantene refleksjoner rundt hva dette faktisk inneberer for radgivningen. Serlig ble
tidsperspektivet fremhevet som en utfordring. Pa den ene siden er det omrader det haster a ta
beslutninger om og pa den andre side er det viktig a respektere at foreldrene er i en prosess
der de kanskje ikke er klare for a ta disse valgene. Flere beskrev at prosessen ma komme
foran gnsket om hurtige avgjarelser, men at heller ikke dette er udiskutabelt. De beskrev det
som en utfordring a finne en balansegang der de ikke gnsket & veare eksperten som «ordner
opp», men som til tider ma ta et overordnet ansvar dersom de ser at foreldrenes egne
vurderinger gar ut over barnet. En av informantene uttrykte det slik:

«Altsa du ser at foreldrene gjor et sa...hva skal du si...darlig valg for sine barn at det grenser

mot..... det du feler at du ma melde videre. Det er ikke ofte det hender, men det hender jo...

Sa det er jo en ganske klar grense for meg da, nar de gjer sa darlige valg for barna sine at det

gar ut over den muligheten de har til & utvikle seg.»

Noen av informantene beskrev at de er opptatt av at informasjonen de gir foreldrene som
grunnlag for de valgene de gjer, bar veere balanserte og ikke preget av aktuell

saksbehandler/radgivers eget faglige stasted. En mate & imgtekomme dette pa ble foreslatt a
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veere a sgrge for informasjon til foreldrene fra ulike medarbeidere som har ulike spesialfelt.

De fremhevet betydningen av tverrfaglighet og samarbeid mellom kolleger for a sikre dette.

4.4 Hva mener radgiverne selv vil bidra til a styrke kvaliteten pa
radgivningsarbeidet?
I tillegg til at tverrfaglighet og samarbeid ble understreket som faktorer for a styrke kvaliteten

pa radgivningsarbeidet med foreldre til barn med hgrselstap, understreket informantene ogsa
betydningen av faglige oppdateringer. De beskrev et fagfelt i endring og utvikling som det er
viktig og ngdvendig a ha kunnskap om. Serlig nevnte de omradene barns sprakutvikling samt
medisinsk og teknologisk utvikling som viktige omrader a ha oppdatert kompetanse pa.
Likevel var det som i farste rekke opptok de fleste av informantene var kompetanse pa
radgivningsomradet og de ulike aspekt radgiverrollen har. En av dem uttrykker det slik:

«Det at jeg kan veldig mye om audiopedagogikk og den biten — det gjer meg ikke til en god

radgiver automatisk.»

Et par av informantene sa at de opplever at radgivningsarbeidet er en litt ensom jobb, der det
er lite innsyn fra ledere og andre i det arbeidet de gjer. En hadde tanker om nytten av & bruke
videoopptak av radgivningssituasjoner for a fa tilbakemelding om eget arbeid. Hun sa:
«... i forhold til utvikling av seg selv som radgiver... og av og til bare for 4 fi bekreftelse pa
at; «OKk, det her var helt greit!» eller; «Dette var bra». For man kan jo vere litt alene... og
oppleve det som litt ensomt til tider ..hvis man har det litt hektisk.. og da; «Far jeg gjort alt?»

«Far jeg sagt det som er viktig?».. 0g.. «Er samspillet vart sa bra som jeg opplever det?»

Flere av informanente pekte pa betydningen av at tidlig intervensjon pa deres arbeidsplass er
en prioritert arbeidsoppgave og at de felgelig ofte reiser ut to radgivere eller eventuelt en
radgiver sammen med en fra en annen yrkesgruppe pa sakalte straks-besgk. Dette ble opplevd
som sveert positivt av samtlige og ble beskrevet delvis a kompensere for en mer systematisert
veiledning pa eget arbeid. Det ble ogsa fremhevet som en kvalitetssikring av arbeidet at det er
to fagpersoner som bade kan vurdere behovene og kan fordele arbeidsoppgaver ved at de har
fokus pé ulike omréder i kontakten med foreldrene. En av informantene som hadde jobbet i
relativt kort tid med malgruppen for denne undersgkelsen, fremhevet at det det a jobbe
sammen med en annen i nye saker hadde betydd mye for henne som ny i dette arbeidet. En
informant fremhevet spesielt betydningen av samarbeid med andre faggrupper— bade innad i

eget team og fra andre etater. Hun sa:
«QOg dette her med a diskutere pa tvers — det er kjempeviktig! For hun som er psykolog har

mange ganger helt andre perspektiver pa ting enn vi har.»
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Hun beskrev videre hvordan hun kan oppleve at psykologen har et annet fokus pa prosess-
tenkingen i arbeidet med foreldre, og derved kan komme med viktige innspill, nar hun selv for
eksempel blir — etter eget utsagn; «utalmodig pa barnets vegne».

Samarbeid med kolleger — bade i direkte samtale med foreldrene og i form av konsultasjoner
og drgftinger pa egen arbeidsplass fremheves av samtlige som en viktig forutsetning for a
gjere en god jobb. Bare én av informantene opplyste a ha tilbud om systematisk veiledning

for egen del, mens flere ga uttrykk for a gnske et slikt tilbud.

Tid til radighet for & gjere et godt radgivningsarbeid i familiene var det noe ulikt syn pa. Flere
uttrykte at en prioritering av denne malgruppen pa egen arbeidsplass ga dem anledning til &
bruke ngdvendig tid til arbeidet. Andre igjen sa at lange reiser, stor pagang og andre
arbeidsoppgaver gjorde at de ikke har gnsket tid til radighet. En sa det slik:

«Sa hvis vi skal se pa veiledning som en prosess — sa tror jeg det er noe & ga pa der — i forhold

til at det kunne veert hyppigere besgk over en periode for noen.»

Mulige metoder for kompetansehevingstiltak som kom frem i undersgkelsen var bade kurs og
opplaring, kollegaveiledning og veiledningsgrupper. Ny utvikling pa alle omrader i fagfeltet
innebaerer at informantene formidlet at vilje og evne til endring er ngdvendig for a gjere en

god jobb som radgiver.

Nar det gjaldt anske om videreutvikling av egen kompetanse som radgiver, oppsummerte en
av informantene det slik:

«... og vi kan godt lese oss opp pa forskning pa fagfeltet, men vi leser oss ikke opp pa hvordan

vi forholder oss til andre mennesker»
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5.0 Dregfting av sentrale funn

Formalet med denne oppgaven er a fa kunnskap om radgivningsarbeid nar det gjelder foreldre
til sma barn med nyoppdagete harselstap. | intervjuene der radgivere ble spurt om sine
erfaringer, kom det inn ett stort materiale der mange ulike dimensjoner ble belyst. Rammen
for dette kapittelet er en drgfting av hvilken betydning tidlig intervensjon har for barna selv,
for foreldrene og for utfering av radgivningsarbeidet. Jeg har valgt a fokusere pa radgivernes
ulike tilnaerminger til dette arbeidet og hvordan de ulike rollene de kan sies & inneha til tider
kan sta i et visst motsetningsforhold. Empowerment-forankret teori er viet noe plass fordi
empowerment er et begrep som brukes hyppig i sammenheng med spesialpedagogisk
radgivning. Bade i intervjuene og litteraturen gar det igjen beskrivelser av hvordan foreldrene
pa et tidlig tidspunkt stilles overfor ulike valg nar de far et barn med hgrselstap. Informasjon
som grunnlag for at foreldrene skal kunne ta ngdvendige valg drgftes, samtidig som jeg har
stilt spgrsmal om i hvilken grad det er ngdvendige for foreldrene pa et tidlig stadium a ta
stilling til ulike valg de blir presentert for. Jeg har ogsa reflektert over pa hvilken mate

radgiveres egne faglige stasteder kan ha betydning for radgivningsarbeidet.

Avslutningsvis er det belyst hva som kan bidra til a styrke kvalifikasjonene for radgivere i
arbeid med denne malgruppen og hvordan dette eventuelt kan gjares.

5.1 Betydningen av tidlig intervensjon

5.1.1 Hvilken betydning har tidlig intervensjon for barnets utvikling?

| kjglvannet av at hgrselsscreening av nyfedte er blitt normen i mange land (Day & Brice,
2012), er det utfart ulike forskningsprosjekter der betydningen av tidlig diagnostisering med
pafelgende tidlig intervensjon har vert i fokus. Flere undersgkelser fra land utenfor Norge,
konkluderer med at tidlig intervensjon ser ut til & ha vesentlig betydning for barnets sprak-
utvikling (blant annet Yoshinaga-Ithano , 2003 og Moeller, 2000). 1 disse undersgkelsene blir
det beskrevet oppfalgingsprogram med et omfang pa ett til to hjemmebesgk pr. uke. | min
undersgkelse beskrev informantene kontakt med foreldrene i et langt mindre omfang, men de
fleste sa ogsa at hyppigheten varierte ut fra behov. Det ble ikke presisert naermere hva som la i
denne behovsvurderingen. Far det kan trekkes slutninger om effekt av tidlig intervensjon her i
landet, er det ngdvendig a undersgke nermere bade innhold og omfang av den tidlige
intervensjonen og ogsa a vurdere hvordan ulike oppfalgingsprogram fra andre land kan

forstas og eventuelt anvendes pa norske forhold.
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Nar Calderon (2000) fant at grad av foreldrenes involvering og sarlig mors kommunikasjons-
evner var vesentlig for barnets utvikling, er heller ikke dette ngdvendigvis direkte overfagrbart
til norske forhold. | Norge gar 79,5 % av 1 — 2 aringene i barnehage mens 89,7 % av barn i
alderen 1- 5 ar gar i barnehage (Statistisk sentralbyra, 2011). Nar s&a mange barn i Norge har et
pedagogisk tilbud allerede fra 1 ars alder, vil det kunne bety at en tilsvarende undersgkelse i
Norge ogsa matte innbefatte en analyse av kommunikasjonsmiljg og spraklig stimulering
barnet far tilgang til i barnehagen.

Tatt forbehold om kulturelle forskjeller mellom ulike land, kan det likevel veere av betydning
a se pa erfaringer som er gjort i andre deler av verden pa feltet tidlig intervensjon nar det
gjelder barn med harselstap.

| litteratursgk i forbindelse med denne oppgaven, fant jeg at mange undersgkelser i farste
rekke hadde sett pa barnets sprakutvikling, mens sosial utvikling, trivsel, opplevelse av
mestring, samhandling og lek med andre barn var beskrevet i mindre utstrekning. Selv om
evnen til kommunikasjon er vesentlig ogsa for andre omrader av et barns utvikling, vil jeg
fremheve betydningen av at ogsa overnevnte omrader vurderes nar effekten av tidlig
intervensjon drgftes. | en undersgkelse fra 1998 av Yoshinaga-Ithano (2003) refereres det at
barn med hgrselstap som er tidlig diagnostisert, ogsa har en signifikant bedre skare nar det
gjelder sosial emosjonell utvikling. I undersgkelsen pekes det pa at god sprakutvikling ser ut
til & ha en sammenheng med sosial og emosjonell utvikling hos barn (ibid). Ogsa i
undersgkelsen jeg foretok var fokuset hos informantene i stor grad rettet mot
kommunikasjons- og sprakutvikling. Dette kan blant annet ha sammenheng med at
malgruppen for undersgkelsen var de aller minste barna og at kommunikasjon og sprak er
viktig som grunnlag for alle sider av barnets utvikling. Kommunikativ utvikling pa dette
tidspunkt i barnets liv vil i tillegg inkludere elementer som blikk-kontakt, samspill og
lignende. Det vil likevel veere interessant a stille sparsmal om fokus pa kommunikasjons- og
sprakutvikling gir et grunnlag som ogsa sikrer en god psykososial utvikling. Kan det eventuelt
veere andre sider av det & ha et hgrselstap som ma vies oppmerksombhet for & sikre at barnet

for eksempel blir en aktiv deltaker i lek og kommunikasjon med jevnaldrende?

5.1.2 Tidlig diagnose - hva innebzrer det for foreldrene?
Flere av informantene var opptatt av at foreldrene er i en sarbar fase med hensyn til a bli kjent

med eget barn samtidig som de skal forholde seg til at barnet har fatt pavist harselstap. De

beskrev at foreldre de mater ser ut til & ha ulikt uttrykk og ulike former for sorgreaksjoner.
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Archbold & Wheeler (2010) viser til Luterman (2005) nar de beskriver hvordan barnets
harselstap diagnostiseres pa et tidspunkt der foreldrene er ekstra sarbare. Han sier at dette for
foreldrene kan innebare en falelse av utilstrekkelighet i forholdet til hjelpeapparatet. Dersom
dette er tilfelle vil et viktig aspekt ved radgivningen veere & medvirke til at foreldrene

gjenerobrer en naturlig tiltro til egen kompetanse som foreldre.

Archbold & Wheeler (2010) viser ogsa til Luterman (2005) nar de peker pa at harsels-
screeningen av nyfadte barn har fart til at diagnosen na stilles etter et initiativ som ikke
kommer fra foreldrene selv. Dette kan muligens innebare at sorgreaksjonene som
informantene i min undersgkelse beskriver, er mer preget av sjokk og kommer sterkere til
uttrykk na enn i en tid da hgrselstapet ofte ble diagnostisert etter lang tids bekymring og pa
initiativ fra foreldrene selv. Flere av informantene mente at det var ngdvendig a ta
individuelle hensyn, da hver familie er unik i sin mate a takle situasjonen pa. Dette fremheves
ogsa av Young & Tattersall (2007) nar de sier at ulike reaksjoner hos ulike foreldre antagelig
innebaerer behov for & veere ekstra oppmerksom pa a gi rom for foreldrenes individuelle
reaksjoner pa barnets hgrselstap. Enkelte av informantene fremhevet som en av de starste
utfordringene i arbeidet a forholde seg til magte med foreldre med ulik bakgrunn, ulike

forhandskunnskaper og ulike fglelsesmessige reaksjoner.

En av informantene var spesielt opptatt av betydningen av tilknytning og samspill mellom
foreldrene og barnet. Diskusjonen om hvilken betydning tidspunktet for diagnostisering kan
ha pa foreldre-barn tilknytning er interessant. Kan en tidlig diagnose tenkes a forstyrre en
tidlig foreldre-barn tilknytning og det tidlige samspillet? Eller er det, som Young & Tattersall
(2007) antyder, mulighet for at det a fa vite om barnets harselstap pa et senere tidspunkt ogsa
kan innebere en trussel for tilknytning og samspill? Et senere tidspunkt for diagnose kan
muligens medfare et brudd i tilknytningen ved a gi foreldrene en opplevelse av at barnets
forutsetninger er forskjellig fra de forventningene de hadde til barnet pa forhand (ibid).
Hearselsscreening av nyfadte er trolig en permanent ordning her i landet og det er derfor
antagelig ikke en aktuell debatt om eller nar foreldrene skal fa vite om sitt barns hgrselstap
med tanke pa hvor de er i fasen med tilknytning til sitt barn. Kunnskap om tilknytning og
tidlig samspill er imidlertid viktig kompetanse for radgivere a inneha nar de arbeider med

familier med sma barn med hgrselstap.

Nar informantene gjentatte ganger brukte Sgren Kierkegaards beskrivelse «a finne dem der de

er» da de snakket om arbeidet med foreldrene, er det trolig et uttrykk for ekstra
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oppmerksomhet pa & gi rom for foreldrenes individuelle behov i en tidlig fase, slik som
Young og Tattersall beskriver (2007). En utfordring flere av informantene fremhevet i denne
sammenheng var hvordan de skulle vektlegge ulike tilneerminger eller roller i

radgivningsarbeidet med de ulike foreldrene.

5.2 Radgivers ulike roller
5.2.1 Informasjon og kunnskapsformidler
«Kommunikasjon er for samspill det som pusten er for & leve.» (sitatet skal stamme fra Sgren

Kierkegaard).

| min studie gar det frem at informantene mener de har relevant kompetanse som de vurderer
som viktig at foreldrene skal fa del i. Det som skiller radgivning nar det gjelder familier med
barn med hgrselstap fra familier med barn med andre funksjonshemninger, er vektlegging av
sprak og kommunikasjon (Sass-Lehrer & Bodner-Johnson, 2005). Ogsa i min undersgkelse
gar det frem at informantene mener dette er omrader der det er ngdvendig at foreldrene far
innsikt og kompetanse. En tilbakevendende refleksjon blant informantene var at de ga uttrykk
for at de sa det som en utfordring & vekte ngdvendig informasjonsformidling ut fra forhold
som foreldrenes emosjonelle tilstand, foreldrenes eventuelle forhandskunnskaper og hensynet

til barnets behov pa det aktuelle tidspunktet.

En av informantene var inne pa muligheten av at opplearingen foreldre far nar det gjelder
barnets utvikling, samt rad og tips for a fremme sprakutviklingen, kan fgre til at de opplever &
bli palagt en leererrolle i forholdet til eget barn. Browne & Remine (2008) fant i sin
undersgkelse at foreldre opplevde oppfalgingen de hadde fatt etter at hgrselstapet var pavist,
som for omfattende pa enkelte omrader. Forfatterne papeker selv at de ikke har undersgkt om
dette kan ha sammenheng med om foreldrene har opplevd at det har veert et for stort
forventningspress pa deres deltagelse. Rapporten «God start» (Statped, 2011) viser pa den
andre side til at overfaring av kunnskap og ferdigheter i forbindelse med tidlig intervensjon,
kan ha en forebyggende effekt pa foreldres opplevde stress, ettersom det kan bidra til a gi
foreldrene redskaper til & redusere utfordringene de mgter. Andre igjen stiller spgrsmal om
nettopp denne opplaringen og fokus pa aktivitet fra foreldrenes side kan bidra til benekting av
folelser som er viktige i prosessen foreldrene er oppe i med a tilpasse seg en ny familie-
situasjon (Young & Tattersall, 2007). Kunnskap om hvordan foreldrene eventuelt kan oppleve
et forventningspress fra hjelpeapparatet vil veere viktig a reflektere over slik at radgiver kan

veere bevisst pa maten eventuelle forventninger formidles pa. Dette stottes av Hafstad &
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@vreeide (2011) som sier at de profesjonelles formidlingsmetode kan ha betydning for

kvaliteten av samspillet mellom foreldre og barn med ulike funksjonshemninger.

| undersgkelsen la informantene vekt pa mulige sorgprosesser og krisereaksjoner hos
foreldrene som betydningsfulle faktorer for vurdering av nar og hvordan ngdvendig
kompetanse og informasjon skal overfgres. Fra rapporten «God start» (Statped, 2011) gar det
frem at foreldrene opplever at de i starten er overveldet av informasjonen de far, og de sier at
de synes det er vanskelig «a vite hva man ikke vet». Denne beskrivelsen fra foreldrenes side
kan antagelig bidra til & synliggjare behovet for at radgiverne er ngdt til & foreta vurderinger
og valg i den aktuelle situasjonen. Ngdvendig siling av informasjon ble av informantene
fremhevet som en utfordring som kunne oppleves som en konflikt med gnsket om a la

foreldrene styre prosessen selv.

5.2.2 Ekspert og/eller radgiver med fokus pa empowerment?

Flere av informantene ga uttrykk for & veere ukomfortable med den sakalte «ekspert-rollen.
Radgivningsteori og praksis innenfor det spesialpedagogiske fagfeltet i dag har en
hovedforankring i humanistiske prinsipper der mennesket betraktes som verdifullt og med
evne til selvstendig tenkning (Lassen, 2002). Radgiveren er altsa i utgangspunktet ikke
eksperten som skal fortelle radsgker hvordan han/hun skal forholde seg til egen livssituasjon

eller som skal fortelle vedkommende hva som er «rett og galt».

Mange var bevisste pa at den faglige merkompetansen de har ikke inneberer at de har alle
svar, men at barnas prognoser pa spraklig og sosial utvikling kan veere vanskelig a forutsi.
Usikkerhet om prognose beskrives ogsa i litteraturen bade i 2006 (Young et al.) og sa seint
som i 2011 i rapporten fra Kunnskapssenteret (Kirkehei et al.,2011). Her oppsummeres det at
det fremdeles ikke er forsket tilstrekkelig til & konkludere noe om effekten av de ulike
kommunikasjonsalternativene nar det gjelder barn med CI. Flere av informantene var ogsa
inne pa at det i fagfeltet er uenigheter om hva som er riktig svar nar det gjelder valg av
kommunikasjonsform. En av informantene uttrykte at hun tenker at det er «flere veier til
Rom». Sa lenge forskning ikke kan vise til signifikante funn pa hva som er den beste metoden
pa dette omradet, vil det vere viktig at radgivere er oppdaterte og ikke lar egne holdninger og
synspunkter dominere informasjonen som blir gitt. En av informantene pekte pa betydningen
av at ikke radgivere har sine «egne kjepphester». Young et al. (2006) understreker noe av det

samme nar de sier at empowerment-tanken ikke er forenlig med sterk vekting av den
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profesjonelles egne synspunkter og holdninger. Det er derfor viktig at faglige vurderinger ma

veere begrunnet i forskningsbasert kunnskap.

Samtidig som informantene var bevisste pa at de i utgangspunktet ikke gnsket a innta en
ekspertrolle, var det flere som beskrev ulike situasjoner der de likevel opptradte mer i retning
av ekspert. | tillegg til at de pekte pa tidsperspektivet for ngdvendige avgjarelser, beskrev de
ogsa hvordan de til tider sa seg ngdt til a velge ut og vektlegge informasjon ut fra hva de
vurderte a veere til beste for akkurat dette barnet. En slik utvelgelse kan antagelig betraktes
som en type vurdering basert p& egen kompetanse og ekspertise. En av informantene stilte
ogsa spersmalet om det kanskje ma veere sann noen ganger. Tross vanskelige avveininger om
i hvor stor grad egen ekspertise skulle komme til uttrykk, vektla samtlige informanter

radgivning som tar sikte pa a styrke foreldrene i egen mestring.

Flere av informantene fremhevet at de gnsker a legge til rette for et samarbeid med foreldrene.
Dette tolker jeg til & handle om at de betrakter foreldrene som likeverdige partnere, men med
et annet utgangspunkt og en annen kompetanse. Mens radgiverne har sin spesielle kompetanse
pa fagfeltene hgrselshemming, kommunikasjon og barns utvikling, ble det fremhevet av flere
at det er foreldrene som kjenner barnet best. En slik rollefordeling harmonerer med
forstaelsen av det Lassen (2012) kaller «<empowerment-forankret teori» nar hun beskriver
radgivningen som en prosess der deltagerne gjensidig pavirker hverandre. Et viktig
perspektiv pa a styrke foreldrene i egen prosess som ble fremhevet av flere av informantene,
er at foreldrene skal oppleve egen mestring. Eksempel pa dette, er nar informantene beskrev
at de forsterker positivt gode samspillsituasjoner mellom foreldre og barn. A bevisstgjgre dem
hva de faktisk gjar i samhandlingen med barnet kan innebeere det Lassen kaller a «..igangsette
en prosess som forlgser radsgkers egne krefter..» (Lassen, 2012 s. 173). Som en av
informantene pekte pa, kan dette ogsa veere av avgjgrende betydning for at foreldrene ikke
bare mottar konkrete rad i en gitt situasjon, men ogsa far en forstaelse som kan overfares til

nye situasjoner i andre sammenhenger.

Flere av informantene i min undersgkelse pekte imidlertid pa at det kan oppleves som et
dilemma det de beskriver som en balansegang mellom a styrke foreldrene i egen mestring og

a anerkjenne de valg foreldre gjer pa vegne av sine barn.

5.3 Informerte valg
Tre av de grunnleggende prinsipper i radgivningsteori basert pa et humanistisk menneskesyn

er frihet, valg og ansvar (Stalsett, Sandal og Tveten, 1991). I litteratur som omhandler
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radgivning av foreldre til barn med hgrselstap er det flere steder fokusert pa at foreldre stilles
overfor ulike valg umiddelbart etter at herselstapet er diagnostisert (blant annet: Archbold &
Wheeler, 2010, Young et al,2005). Valgene som nevnes er valg av tekniske hjelpemidler,
eventuelle medisinske inngrep som Cl-operasjon og valg av kommunikasjonsformer der
alternativene som presenteres kan veere tegnsprak, tegn som stgatte eller talesprak. Dersom
barnet har et stort hgrselstap er medisinske valg som for eksempel Cl-operasjon, et valg som
tidlig aktualiseres ettersom utbytte av en slik operasjon har sammenheng med barnets alder og
anbefales gjerne nar barnet er mellom 5 og 12 maneder (OUS, 2012a). | min undersgkelse var
det bare én av informantene som beskrev radgivning i forbindelse med valg/bortvalg av ClI.
Andre sa eksplisitt at dette var valg foreldrene hadde tatt for de kom i kontakt med radgiver
fra Statped og at dette derfor ikke var tema for radgivningen. Valgene foreldrene ble stilt
overfor og som det ble fokusert pa i radgivningen var for eksempel valg/bortvalg av
pedagogisk tilbud i barnehage og ulike intervensjonsalternativ med tanke pa kommunikasjon.
| litteraturen, fremhever blant annet Archbold & Wheeler (2010) valget av kommunikasjons-

former som et av de vanskeligste valgene foreldrene blir stilt overfor.

| undersgkelsen ble det stilt sparsmal om hva informantene tenkte om uttrykket «informerte
valg» og om dette var noe de hadde fokus pa i egen radgivning. | etterkant har jeg stilt meg
spgrsmal om dette er et entydig begrep og om informantene og jeg som intervjuer hadde en
felles forstaelse av hva vi legger i begrepet? Er det for eksempel mulig & vurdere om en
person har fatt et grunnlag for & foreta et informert valg? Er det sannsynlig at det ogsa i en
informasjon som blir gitt for at radsgker skal kunne settes i stand til a foreta et valg, foregar
en viss siling av hva som er «ngdvendig» informasjon? Hvordan blir informasjonen gitt og
hvordan blir den mottatt og forstatt? Young et al. (2006) er opptatt av at det & gi grunnlag for
informerte valg ikke er synonymt med at informasjonen som gis skal veere ngytral, men at den

ogsa ma innbefatte evaluering av aktuelle valgmuligheter.

En av informantene beskrev at hun opplever a vere delaktig i beslutningene som tas av
foreldrene og sa at hun opplever at det er sterke faringer «vi radgivere» kommer med. Dette er
interessant sett opp mot undersgkelsen som viste at 96 % av foreldrene vurdert anbefalinger
fra fagfolk som en av de viktigste faktorene for avgjerelsene de tok (Steinberg et al, 2003).
Denne undersgkelsen ble gjort blant spansk-amerikanske foreldre. At prosentandelen er sa
hay, kan ha sammenheng med ulike kulturers syn pa autoriteter og fagekspertise, men vekten

pa fagfolks anbefalinger kan antagelig ha en viss aktualitet ogsa for norske forhold. Med
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kunnskap om innflytelsen fagfolk trolig har pa foreldres avgjerelser, synes det relevant a stille
sparsmal om hva dette innebarer for foreldre dersom de mater fagfolk med ulikt faglig
stasted og med ulike anbefalinger. | rapporten «God start » (Statped, 2011) pekes det pa at
metodestriden (Simonsen et al., 2019) er uheldig for familien og at den ogsa innebzrer en
risiko for at de aktuelle fagpersonene blir usikre av denne konflikten slik at informasjonen de
gir kan bli vag og utydelig. En av informantene i min undersgkelse er trolig inne pa noe av
dette nar hun beskriver hvordan hun i radgivningssituasjonen; «hgrer stemmene fra fag-

miljgene» og beskriver videre hvordan dette farer til egenpalagte begrensinger radgivningen.

Forskning i lgpet av de siste 30 arene viser at foreldrene til dgve barn ikke far tilgang til
bredden av valgmuligheter nar det gjelder a legge til rette for deres barns spraklige og sosiale
utvikling. Foreldrene selv fremhever at de i s&rlig grad opplever at informasjonen blir
tilbakeholdt eller skjevt vektlagt (Young et al, 2005). | rapporten «God start» (Statped, 2011)
kommer det frem at det primeert er foreldre til barn med CI som er gitt informasjon om ulike
kommunikasjonsformer, mens for eksempel foreldre til barn med hgreapparat ikke har fatt
denne informasjonen. Det ser falgelig her ut til at & ha foregatt en viss utvelgelse eller siling
nar det gjelder hvem som far hvilken informasjon. Ogsa informantene jeg snakket med oppga
ulik grad av utvelgelse av informasjon begrunnet i faktorer som for eksempel det aktuelle

barnets behov, geografiske forhold eller annet.

Et annet aktuelt spgrsmal i sasmmenheng med fokusering pa a gi foreldrene grunnlag for a ta
informerte valg, er om foreldrene gnsker og evner 4 ta disse valgene. Young et al (2006)
peker pa at begrepet «informerte valg» blant annet har ulike etiske, praktiske og politiske
aspekt. De sier at foreldre til barn med harselstap vil variere nar det gjelder evner til a ta valg
og peker pa blant annet sosiokulturelle arsaker til dette. Ogsa blant informantene i min

undersgkelse ble det nevnt at foreldrene kunne ha ulike forutsetninger for a foreta valg.

Et mer overordnet spgrsmal kan veere om det i den tidlige intervensjonen overfor barn med
harselstap og deres familier rettes for stort fokus pa alle valgene de skal og ma ta? Ma de for
eksempel ta valget om hvilken kommunikasjonsform de gnsker for barnet sitt pa et sa tidlig
stadium? Er det mulig at foreldrene far en opplevelse av at det haster med a velge mellom det
som Simonsen et al. (2009), stiller opp som de to hoved-retningene i synet pa sprakopplearing
for barn med hgrseltap ; en tokulturell tilnaerming eller en medisinsk tilnserming med vekt pa
talesprak. Dersom noen foreldre tidlig har et bevisst forhold til at de ikke gnsker tegn eller

tegnsprak for sitt barn, vil et bortvalg ogsa veere en type valg. For andre foreldre er dette
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kanskje ikke et valg de er behgver a ta stilling til pa et sa tidlig stadium, men noe de
fortlgpende kan vurdere ut fra hva de til enhver tid opplever som det beste for sitt barn. Ved &
utsette presset om a ta valg vil foreldrene ogsa ha mulighet til & tilegne seg kompetanse pa
hvor forskningen star nar det gjelder utbytte av de ulike tilnrmingene. Bade hos Laugen
(2013) og i rapporten fra Kunnskapssenteret (Kirkehei et al, 2011) understrekes det at valg av
kommunikasjonsform ikke behgver a vare et endelig valg. Liv Strand (2003) viser til at
foreldrene i hennes undersgkelse sa ut til & vaere bevisste pa muligheten til & «la vere a velge»
og isteden si «ja takk, begge deler» og at de pa denne maten distanserte seg fra de ulike
polariseringene som finnes. En slik holdning kan muligens betraktes som et gnske fra
foreldrenes side om a ha et pragmatisk forhold til ulike tilneerminger og ikke veere henvist til
ta stilling til ulike alternativ pa et tidlig stadium. Kanskje viser dette ogsa at diskusjonen om
hva ulike faglige stasteder innebzrer for foreldrene farst og fremst er en diskusjon i
fagmiljget og ikke en spesielt utfordrende problemstilling for foreldrene selv. En alternativ
innfallsvinkel, kan veere a betrakte uenigheter i fagmiljget som en kilde til vekst og utvikling,
slik en av informantene antyder nar hun sier at diskusjoner i fagfeltet er berikende.

Flere informanter beskrev dilemmaer knyttet til anerkjennelse av foreldrenes valg. |
utgangspunktet hadde samtlige et bevisst forhold til at det er foreldrene selv som bestemmer
hva de gnsker for sine barn. Likevel beskrev noen av informantene situasjoner der foreldrene
hadde tatt valg som de som radgivere mente var uheldige for barnet. Marianne Vik (2011)
peker pa muligheten for at tanken om & styrke radsgkers kompetanse og beslutnings-
myndighet ikke alltid ngdvendigvis er gnskelig og hensiktsmessig. Hun stiller spgrsmal om
radsgker er sikret at hans/hennes valg aksepteres og tolereres. Noen av informantene i min
undersgkelse beskrev at de opplevde a ha en viss innflytelse over valgene foreldrene tok og
beskrev ogsa at de noen ganger kunne bruke ekstra tid og krefter pa informasjon dersom de
mente at foreldrene var i ferd med a ta et uheldig valg. Eksempel pa dette fra min
undersgkelse, var en sak der en familie etter radgivers syn ikke ga barnet ngdvendig tilgang
pa kommunikasjon ved a velge bort bade hgrselstekniske hjelpemidler og tegnsprak. Et annet
eksempel var en familie som takket nei til barnehagetilbud. En av informantene sa ogsa at hun
hadde opplevd at foreldrene hadde gjort sa darlige valg for barnet sitt at det ble vurdert a

melde saken til barnevernet.

| boka «Anerkjennelse og profesjon» reflekterer forfatterne over anerkjennelsesperspektivet

sett opp mot profesjonenes kunnskapsgrunnlag i spenningsfeltet mellom forskningsbasert
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kunnskap og erfaringsbasert skjgnn (Petterson og Simonsen, 2010). De beskriver blant annet
hvordan ulike profesjoner har en slags autorisasjon der de forventes a forvalte det
kunnskapsfeltet de representerer. For radgivere som arbeider innen et fagfelt med til dels
sterke motsetninger kan det vere interessant a sparre pa hvilket grunnlag de anerkjenner eller
ikke anerkjenner foreldrenes valg og hvordan de blir gitt mulighet til & tilegne seg kompetanse

og rammer for en slik anerkjennelse.

5.4 Styrking av radgivningsarbeidet
| undersgkelsen understreket samtlige av informantene betydningen av a holde seg faglig

oppdatert nar det gjelder kunnskap om barns utvikling, sprakutvikling, tekniske hjelpemidler
og medisinsk utvikling. De beskrev dette a veere enda viktigere ettersom foreldrene de mater i

dag, blant annet gjennom internett, ofte har et hgyere kunnskapsniva enn tidligere.

| en kunnskapsbasert radgivning er styrking av fagkompetanse og kjennskap til eksisterende
forskning en viktig forutsetning for a sikre kvaliteten pa radgivningen. Dette blir kanskje

ytterligere aktualisert nar det er faglige motsetninger og polariseringer i et fagfelt.

Informantene la vekt pa at oppdatert kunnskap pa overnevnte fagomrader alene ikke er
tilstrekkelig, men at det ogsa er ngdvendig a inneha kompetanse pa radgivning og mulighet til
a videreutvikle denne. Dette stattes av blant andre Lassen (2002) som understreker at
radgivningskompetanse er en kontinuerlig prosess som innebarer egenutvikling og
selvinnsikt. Ettersom kommunikasjon fremheves som det viktigste redskapet i utfgring av
radgivningsarbeidet, vil det vare sentralt & videreutvikle kompetanse pa dette omradet.
Informantene understreket selv betydningen av samarbeid med kolleger, men etterlyste ogsa

systematisk veiledning utover det de fikk i mer spontane situasjoner pa arbeidsplassen.

Undersgkelsen jeg har gjort tar for seg hvordan innfgring av herselsscreening for nyfedte har
influert pa radgivning rettet mot foreldre. Dette er bare ett eksempel pa at det i fagfeltet har
foregatt utvikling og endringer som av radgiverne selv beskrives a ha betydd nye utfordringer.
| en kunnskapsbasert radgivning er det sannsynlig at andre og lignende forandringer ogsa i
fremtiden vil kreve endringskompetanse hos yrkesutgverne. Ferdigheter som kommunikasjon
og sensitivitet nar det gjelder foreldrenes behov er grunnleggende og ma vedlikeholdes og
videreutvikles gjennom institusjonalisert og systematisert veiledning. Gjennom en slik
veiledning, individuelt eller i grupper, vil radgiverne ogsa kunne inspireres og motiveres til

egne faglige oppdateringer og refleksjoner. For en radgivning som har som mal a bidra til
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utlgse foreldrenes egne ressurser i forholdet til et barn med harselstap vil bade ferdigheter i

radgivning og oppdatert fagkunnskap veere ngdvendige forutsetninger.
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6.0 Tanker om veien videre

Fordypning i faglitteratur og samtaler med informanter i forbindelse med denne oppgaven har
gitt meg tanker om omrader det hadde vaert interessant a vite mer om. Blant annet ser jeg
behovet for undersgkelser av norske forhold som beskriver utbytte av tidlig diagnostisering og
intervensjon. | en slik undersgkelse mener jeg det vil vere viktig a se neermere pa bade
innhold og omfang av en tidlig intervensjon, samtidig som det ma settes fokus pa det totale
utbytte for barnet bade med hensyn til spraklig og psykososial utvikling. Er for eksempel en
tidlig intervensjon med tilrettelegging for en god spraklig utvikling tilstrekkelig for at et
hgrselshemmet barn kan bli en aktiv deltaker i lek og kommunikasjon med andre barn?
Hvilken betydning vil i tilfelle kunnskap om dette fa for foreldreradgivningen? Det vil i en

denne sammenheng ogsa vaere vesentlig & systematisere radgivernes egne erfaringer videre.

En annen interessant vinkel for videre forskning pa dette omradet ville vaere a se nermere pa
hva som skijer i det direkte matet mellom foreldre og radgiver. En analyse av ulike aspekt av
et slikt mate ville kunne vaere nyttig kunnskap i kompetanseutvikling av radgivere som
arbeider innen dette feltet.
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7491 TRONDHEIM Orgnr 985 321 884
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TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 01.08.2012. Meldingen gjelder

prosjektet:

31088 Huilke erfaringer har ridgivere fra arbeidet med foreldre til sma barn med horselshemning?
Behandlingsansvarlig NTNU, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Per Frostad

Student Siri Ness

Personvernombudet har vurdert prosjektet og finner at behandlingen av personopplysninger er
meldepliktig i henhold til personopplysningsloven § 31. Behandlingen tilfredsstiller kravene i
personopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomferes i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pé at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering, Endringsmeldinger gis via et eget
skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/forsk stud/skjema.html. Det skal ogsa gis melding etter tre
ar dersom prosjektet fortsatt pagir. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://www.nsd.uib.no/personvern/prosjektoversikt.jsp.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.08.2013, rette en henvendelse angiende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen
&Vi dis Namtvedt Kvalheim gw[ﬁ 9/\\,\”\/\
Mi» ZE S < Sondre S. Arnesen

Sondre S. Arnesen tlf: 55 58 25 83
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Siri Ness, Brattveien 15, 1344 HASLUM

Avdelingskontorer / District Offices
OSLO’ NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk r , 7491 hy Tel. +47-73 59 19 07. kyrre svarva@svt ntnu.no
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Personvernombudet for forskning (E)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 31088
Utvalget bestér av inntil 5 radgivere ved statlige kompetansesentre for hersel. Formélet med
prosjektet er & underseke hvilke erfaringer radgivere har fra arbeidet med foreldre til sma barn med

herselshemning. Data samles inn ved hjelp av personlig- og gruppeintervju.

Forstegangskontakt med utvalget opprettes av avdelingsledere ved kompentansesentrene. Personer
som ensker 4 delta tar direkte kontakt med student.

Det forutsettes at det ikke behandles opplysninger som er undergitt taushetsplikt.
Personvernombudet finner informasjonsskrivet tilfredsstillende, sa fremt det tilfoyes:
- Dato for prosjektslutt og anonymisering

Revidert informasjonsskriv bes ettersendes for utvalget kontaktes.

De direkte personidentifiserbare opplysningene er erstattet med et referansenummer som viser til en
navneliste som oppbevares atskilt fra det gvrige datamaterialet.

Prosjektet skal avsluttes 01.08.2013 og innsamlede opplysninger skal da anonymiseres og
video/lydopptak slettes. Anonymisering inneberer at direkte personidentifiserende opplysninger
som navn/koblingsnekkel slettes, og at indirekte personidentifiserende opplysninger
(sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som f.eks. yrke, alder, kjonn) fjernes eller endres.



Vedlegg nr. 2

Beerum 03.09.12

Til avdelingsledere ved avdelinger for radgivning ved statlige kompetansesentra for
harselshemmete

Forespgarsel om deltagelse i intervju i forbindelse med masteroppgave

Mitt navn er Siri Ness og jeg skal hgsten 2012 og varen 2013, skrive en masteroppgave i
spesialpedagogikk med fordypning i audiopedagogiske emner ved NTNU, Trondheim.
Veiledere for oppgaven er Per Frostad, NTNU og ekstern veileder er Eva Simonsen.

Til daglig arbeider jeg som radgiver ved Skadalen kompetansesenter.

| forbindelse med oppgaven gnsker jeg & intervjue radgivere som har erfaring med arbeid
med foreldre som har sma barn med nyoppdagete hgrselstap. Intervjuene viltacal-1,5
time og jeg vil oppseke radgiverne pa deres arbeidsplass — dersom det er det mest

hensiktsmessige/gnskelige.

Vedlagt falger et informasjonsskriv som jeg haper at du som avdelingsleder kan formidle til
aktuelle radgivere ved din avdeling. Som det fremgar av skrivet er prosjektet mitt godkjent av
NSD.

Jeg ensker tilbakemelding fra aktuelle informanter innen 17. september 2012,

Dersom du/dere gnsker ytterligere opplysninger er dere velkomne til 4 ta kontakt pa telefon
90 57 63 21, pa mail siri.ness@statped.no/ eller ness.siri@hotmail.com/

Med vennlig hilsen

Siri Ness

Masterstudent
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Vedlegg nr. 3
Baerum 28.08.12

Siri Ness
Brattveien 15
13344 Haslum

Til aktuelle informanter ved kompetansesenter for hgrselshemmete og
fylkesaudiopedagogtjenester

Forespgarsel om deltagelse i en undersgkelse om radgivning til
foreldre (masteroppgave)

Mitt navn er Siri Ness og jeg skal hgsten 2012 og varen 2013, skrive en masteroppgave i

spesialpedagogikk med fordypning i audiopedagogiske emner ved NTNU, Trondheim.

Denne henvendelsen gar til radgivere som arbeider med foreldre med sma barn som nylig
har fatt pavist hgrselstap. Brevet sendes via avdelingsledere pa kompetansesentra for harsel

og ledere for fylkesaudiopedagogtjenester.

Til daglig arbeider jeg som radgiver blant annet med denne malgruppen pa Skadalen
kompetansesenter i Oslo.

Problemstillingen for oppgaven min er fglgende;

«Hyvilke erfaringer har radgivere fra arbeidet med foreldre til sma

herselshemmede barn»?

Fra tidligere forskning vet vi en del om hva foreldrene selv mener om den oppfelgingen de
har fatt etter at barnet har fatt pavist horselstap. I mitt prosjekt ensker jeg imidlertid &
fokusere pd radgivernes erfaringer i dette arbeidet — deres utfordringer og eventuelle dilemma.
I den forbindelse ensker jeg & intervjue radgivere pa kompetansesentra for herselshemmete og
fylkesaudiopedagogtjenester, som har praktisk erfaring med denne mélgruppen. P4 den méaten
héper jeg a fa et innblikk i hvilke erfaringer dere har gjort og hvilke utfordringer dere

eventuelt moter 1 dette arbeidet.

Intervjuene vil vaere individuelle og vil vare fra 1 — 1,5 timer. De vil, etter planen, forega i

september/oktober 2012. Jeg ensker i utgangspunktet & videofilme intervjuene, men kan



eventuelt ta rent lydopptak dersom det er & foretrekke. Det er kun jeg som vil ha tilgang til
opptakene som blir gjort. Innsamling, bearbeiding og oppbevaring av data gjennomfores i trad
med retningslinjer fra NESH (Nasjonal Forskningsetisk komite for Samfunnsfag). Alle
innsamlete data vil bli anonymisert og direkte personidentifiserbare opplysninger vil bli
erstattet med referansenummer som viser til navneliste som oppbevares atskilt fra det ovrige
datamaterialet. Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk

samfunnsvitenskapelige datatjeneste A/S og har fétt godkjenning derfra 02.08.12

Prosjektet er planlagt avsluttet 01.08.2013. Alle data (opptak, notater, transkripsjoner etc) vil

bli slettet nar prosjektet er avsluttet.

Jeg vil presisere at deltagelse pa prosjektet er frivillig og at det er mulig 4 trekke seg nar som

helst uten at dette mi begrunnes nermere.

Min veileder ved NTNU er forsteamanuensis Per Frostad. Mailadressen er

per.frostad@svt.ntnu.no. Ekstern veileder er professor Eva Simonsen.

Dersom det er behov for ytterligere informasjon, ta gjerne kontakt med meg pa

telefon 90 57 63 21, pé mail siri.ness@statped.no eller ness.siri@hotmail.com

Samtykkeerklering for deltagelse folger vedlagt. Denne ensker jeg 4 fa i retur pd min private

hotmail adresse ness.siri@hotmail.com innen 17. september 2012.

Dersom noen ikke ensker a sende samtykke pr mail, ta kontakt med meg - sa sender jeg

frankert konvolutt.

Med vennlig hilsen

Siri Ness
masterstudent

Svarslipp kan sendes elektronisk til; ness.siri@hotmail.com



mailto:per.frostad@svt.ntnu.no
mailto:siri.ness@statped.no
mailto:ness.siri@hotmail.com
mailto:ness.siri@hotmail.com
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Vedlegg nr. 4

Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt informasjon om studien av radgiveres erfaring med arbeid med foreldre til sma

harselshemmete barn og gnsker a stille til intervju.

Intervjuet skal tas opp pa video/lydband og vil bli analysert og presentert i masteroppgaven
med forelopig tittel:
«Hyvilke erfaringer har radgivere fra arbeidet med foreldre til sma horselshemmede

barn»?

Jeg er oppmerksom pa at deltagelse er frivillig og at jeg nar som helst kan trekke meg — uten

pa matte grunngi dette.






Vedlegg nr. 5

Intervjuguide

e Informantens bakgrunn
- utdanning (grunnutdanning og evt. radgiverkompetanse)
- erfaring med nevnte malgruppe

e Kan du si litt om hva du legger vekt pa i radgivningen av foreldre?

e Kan du si noe om hvilke faktorer som pavirker radgivningsprosessen nar du mgter
en familie med et barn med nyoppdaget harselstap?

e Kan du si noe om hva som er utfordringene/dilemmaene dine i dette arbeidet?

e Kan du si noe om tanker du gjer deg i forbindelse med kontaktetablering i det farste
matet?

e En radgiver kan ofte oppleves som eksperten med alle svar — hva tenker du om den
rollen?

e Har du reflektert over hvordan du vekter mengden av informasjon i forhold til
hvor foreldrene er i prosessen?

e | noen radgivningsteorier legges det spesielt vekt pa & styrke den som sgker rad i sin
egen mestring. Kan du si litt om hva du tenker om det nar det gjelder radgivning til
foreldre med hgrselshemmete barn?

e Det sies jo at statped skal ha en helhetlig informasjon og veiledning til foreldre. Hva
tenker du om det?

e «Informerte valg» er et uttrykk som brukes blant annet i forbindelse med radgivning
til foreldre som har barn med herselstap. Kan du si noe om hvilke tanker du gjer deg
om dette uttrykket og om det er noe du eventuelt har fokus pa i egen radgivning?

e Har du noen tanker om uenigheter og spenningsomrader i fagfeltet?

e Kan vi avrunde med a kort oppsummere dine sterste utfordringer og hvilke faktorer
du opplever at er nyttige for deg for at du skal kunne utfgre dette arbeidet pa en
tilfredsstillende mate.

e Takk for deltagelsen!



