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SAMMENDRAG

Hensikten med masteroppgaven er 4 belyse hvordan deve og sterkt tungherte opplever & vaere
pasienter 1 somatiske sykehus, og hvordan det fungerer med og uten tolk. Dette er belyst sar-

lig pa bakgrunn av en relasjonell forstaelse av funksjonshemming (NOU 2001:22; Tessebro

2010).

Jeg valgte folgende problemstilling: «Hvordan opplever dove og sterkt tungherte d veere pasi-
enter i somatiske sykehus?». Med utgangspunkt i problemstillingen ble kvalitativ forsknings-
metode med semistrukturerte intervju valgt for denne studien. Intervjuene ble utfort individu-
elt med fem informanter péd norsk tegnsprak. Transkripsjonene og oversettelsen av intervjuene
til norsk utgjer grunnlaget for studiens analyser. For & analysere og fortolke funn i1 det empi-
riske materialet har jeg tatt utgangspunkt 1 fenomenologisk analyse med systematisk tekst-

kondensering.

Funnene fra studien viser at det er mange faktorer som tilsier at offentlige helsetjenester ikke
er likeverdige for en pasient som er dev eller sterkt tunghert, sammenlignet med en herende
pasient. Sektoransvarsprinsippet blir heller ikke forvaltet tilfredsstillende og det begas mange
skjulte brudd pa Pasient- og brukerettighetsloven (1999). Informantene har fortalt om funk-
sjonshemmende forhold allerede fra skaden eller sykdommen inntreffer, nar de kommer inn
pa legevakt eller akutten, nér de er innlagt og ved utskrivelse. Funksjonshemmende forhold 1
omgivelsene er en ting, men manglende kompetanse om og erfaring med deve og sterkt tung-
horte og devekultur blant helsepersonell er ogsd noe som kommer til syne gjennom funnene.
Dette forer til tilleggsbelastninger for deve eller sterkt tungherte pasienter, ssmmenlignet med

herende pasienter.

Uten tolk synker kvaliteten pd& kommunikasjonen, som blir knapp og enkel. Kommunika-
sjonsbarrierer gir utover behandlingsforlepet, og helsepersonellet mister makt og kontroll
over behandlingsforlopet ndr de ikke klarer & kommunisere rikt, tilfredsstillende og godt med
pasienten. A bruke tolk gir informantene oversikt og kontroll som forer til trygghet, og de
slapper av. Med tolk reduseres det funksjonshemmende gapet for samtalepartene 1 forhold til
den relasjonelle forstéelsen av funksjonshemming. Men samtidig kan det oppleves ubehagelig
a ha en tolk 1 «private» settinger. Informantene viser ogsa stor tillit til tolken og tolkens over-
settelse, noe som en kanskje bor vaere oppmerksom pa. Tolkens tolkebrukere har ofte ikke et

sammenligningsgrunnlag for 4 avgjere om tolkens oversettelse er bra.
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ABSTRACT

The purpose of this thesis is to show how deaf and severely hard of hearing people experience
being patients in somatic hospitals, and how these experiences are influenced both with and
without the presence of an interpreter. This is specially illustrated particulary in light of an

relational understanding of disability (NOU 2001:22; Tassebro 2010).

I choosed the following research question: «How do deaf and severely hard of hearing expe-
rience to be patients in somatic hospitals?». Based on the research question, the current study
applies qualitative methodology to individual semi-structured interviews with five informants.
These interviews were conducted in Norwegian Sign Lanuguage, and the trancription and
translation of these interviews into Norwegian form the basis of the study’s analyses, which

involve phenomenological analysis with systematic text condensation.

Findings from the study indicate that deaf and severely hard of hearing patients receive a lo-
wer quality public healthcare service than hearing patients. For example, the responsibility of
a healthcare service to provide accomodations, such as a signed language interpreter, is often
not met, which leads to numerous implicit violations to the Patient- and Users Rights Act (Pa-
sient- og brukerrettighetsloven 1999). The informants discussed that disabling barriers appear
from the moment an injury or illness occurs, from when they enter the hospital or emergency
room, to when they are admitted and at discharge. In addition to disabling issues, a lack of
competence and experience among health professionals about deaf and severely hard of hea-
ring patients and about Deaf culture is also evident in the findings. This leads to additional

burdens for deaf or severely hard of hearing patients, as compared to hearing patients.

Without an interpreter, the quality of communication decreases. Communication barriers of-
ten continue through a course of treatment, resulting in a loss of power by the healthcare
professionals to control the treatment of the patient. Similarly, informants also mentioned that
using an interpreter gives them control, which leads to confidence, and an ability for them to
relax. Thus, these findings suggest that an interpreter works to reduce the disabling gap bet-
ween health professionals and deaf and severely hard of hearing patients, compared to the
relational understanding of disability. However, even with these positive outcomes, infor-
mants also mentioned that it is sometimes uncomfortable to have an interpreter in «private»
settings. Additionally, informants also showed great confidence in the interpreter and the in-
terpretation, which one should be aware of, due to the fact that a interpret user is often unable

to monitor the quality the interpreter’s work.
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1.0 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema
I St. meld. nr. 35 (2007-2008) star det at deve og sterkt tungherte ofte er de vanligste tegn-

sprakbrukerne og det er oftest disse som bruker tolk. Tegnsprak kan sees pa som et minori-
tetssprék (St. meld. nr. 35 2007-2008), og Rekenes & Hanssen (2012) papeker at nar en mino-
ritetsspraklig og majoritetsspraklig skal kommunisere sammen er det ofte behov for tolk. Nér
det gjelder behov for tolk kan deve og sterkt tungherte ha mer til felles enn de som er moderat

til lett tungherte, og det er dove og sterkt tungherte det er fokus pa i masteroppgaven.

A veare dov eller sterkt tunghert i mete med helsevesenet kan vere utfordrende, og en far ikke
alltid tolk selv om en har krav pé det (Lokken & Ringse 2013). A ikke ha tolk til stede er en

av flere utfordringer, og det kan ogsa vaere utfordrende & ha tolk til stede.

Folketrygden finansierer tolkeutgiftene ved poliklinisk undersgkelse, mens ved innleggelse er
det sykehuset som har finansieringsansvaret (Tolkeutredningen 2008; Helsedirektoratet
2011). At sykehus betaler for tolk nar pasienten er innlagt har sitt utgangspunkt i sektoran-
svarsprinsippet, at tjenestene skal vare likeverdige for alle (NOU 2001:22; Barne,- likestil-
lings,- og inkluderingsdepartementet (BLD) 2009; Soéderstrom 2012). Kompromisser inngés
ofte, ved at sykehuset betaler for samtaler med lege og behandler, og tolketjenesten betaler for
pasientkontakt med mer i avdelingen. Sykehuset mener ofte at det bare er behov for tolk i 30
minutter, for eksempel ved planlagt legevisitt (Lekken & Ringse 2013). Imidlertid kan det
vaere mye som skjer med pasienten pa sykehus som ikke kan planlegges. Det er greit nok at

det er tolk 1 noen minutter ved for eksempel legevisitt, men degnet har 24 timer.

Med bakgrunn i dette har jeg valgt & skrive masteroppgave om hvordan deve og sterkt tung-
horte opplever & vaere pasienter 1 somatiske sykehus. Masteroppgaven setter fokus pé det a
vaere dov eller sterkt tunghert pasient 1 et behandlingsforlep 1 somatiske sykehus, sett ifra pa-
sientens perspektiv og 1 trdd med en relasjonell forstaelse av funksjonshemming (NOU

2001:22; Tossebro 2010).

For & illustrere hvordan det kan vare 4 vaere dev eller sterkt tunghert og pasient vil jeg inn-

ledningsvis komme med et tenkt eksempel om hvordan det kan oppleves:

Hvis en nordmann blir alvorlig skadet pa ferie i Thailand vil sannsynligvis situasjonen virke
kaotisk for nordmannen nar han far medisinsk hjelp. Han er skadet, usikker og utrygg, han vet

ikke hva som skjer med han og kroppen hans. Det er mange rundt han som snakker et sprak



han ikke forstir. Den spréklige barrieren kan kanskje ogsa vare en kilde til usikkerhet og til-
leggsbelastning for nordmannen (og helsepersonellet). Det kan kanskje samtales pd engelsk,
men samtalepartnernes engelskkunnskaper vil mest sannsynlig vare varierende. Engelsk er
ikke nordmannens ferstesprék, det er norsk som er spraket han er tryggest og mest komforta-
bel med. Helsepersonellet har heller ikke engelsk som forstesprédk. Det kan vare greit 1 og
med at helsepersonellet snakker engelsk med nordmannen, men mens de diskuterer seg imel-
lom eller snakker til hverandre snakker de naturligvis thai. Nordmannen vil kanskje vere
ekstra bekymret fordi han ikke helt forstar hva som skjer rundt han. Nordmannen far bare de
nodvendigste beskjedene og instruksjonene som rettes direkte til ham (pa engelsk). Han fér
ikke helt forstdelig eller tilstrekkelig informasjon om sin tilstand og prognosene fremover.
Nar den thailandske legen eller sykepleieren med sine varierende engelskkunnskaper skal
forklare nordmannen om hans tilstand eller medisiner vil kanskje ikke engelskkunnskapene
vere tilstrekkelige for bade legen, sykepleieren eller nordmannen. Legens forklaring blir
dermed overfladisk og enkel. Nordmannen foler ikke at han vet nok om sin tilstand og ter

derfor kanskje ikke & ta sine tabletter.

I en slik situasjon kan en tolk som tolker mellom thai og norsk mest sannsynlig vere et godt

hjelpemiddel for bade nordmannen og det thailandske helsepersonellet.

Tolken vil mest sannsynlig tolke mer presist om hun er forberedt pa situasjonen hun kommer
inn 1, og ogsa om hun er vant med a tolke 1 sykehus. Om tolken er vant til & jobbe i sykehus
har hun kjennskap til medisinsk terminologi, ulike sykdommer, helsepersonellets arbeidsmate,
forstaelse for pasientens situasjon og ogsa kjennskap til sykehuskulturen. Nordmannen vil
kanskje ogsé fole en storre tilknytning til tolken enn det thailandske sykehuspersonalet fordi
tolken kan hans sprak og kjenner til den norske uttrykksmaten og kulturen. Men, om det til-
feldigvis skulle befinne seg en norsk lege eller sykepleier pd dette sykehuset hvor nordman-
nen er innlagt vil kommunikasjonen mellom pasient og helsepersonell kanskje vere enda bed-
re enn om alt skal gd gjennom en tolk. En norsk lege som behandler en nordmann i Thailand
vil kanskje ha bedre forutsetninger for a forstd nordmannens redsel, forklare og berolige han
enn om en thailandsk lege skal gjore det samme via tolk. Chan, Alagappan, Rella, Bentley,
Soto-Greene & Martin (2007) skriver at effektiv kommunikasjon kan ha en positiv virkning
pa symptomene 1 tillegg til pasientens emosjonelle helsetilstand. De viser ogsa til annen
forskning som har dokumentert at hvis det brukes tolk i akutten nér pasienten er minoritets-
spréklig, oker pasientens tilfredshet. Sammenlignet med majoritetsspraklige pasienter forkor-

tes den minoritetsspriklige pasientens opphold i avdelingen, og overfloedig ressursutnyttelse
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av for eksempel diagnoseverktoy reduseres ogséd (Ibid). Lingvistikeren Arnfinn Muruvik Vo-
nen nevner effektiv kommunikasjon i sin artikkel fra 1998, og her kommer det frem at effek-
tiv kommunikasjon ikke bare forutsetter felles sprak, det innebarer ogsa kulturelle og identi-
tetsmessige aspekter. Med dette forutsettes det at man ogsa har en felles bakgrunn og gjensi-

dig forstaelse for denne bakgrunnen.

1.2 Problemstilling og underspgrsmal

Bakgrunn for valget av tema og problemstilling er en interesse for likeverdige tjenester. Med
bakgrunnen som ble nevnt innledningsvis, ensket jeg & se nermere pa hvordan deve og sterkt

tungherte opplever & vare pasienter 1 somatiske sykehus. Problemstillingen min ble folgende:
«Hvordan opplever dove og sterkt tunghorte d veere pasienter i somatiske sykehus? ».

Dette innebaerer ogsa kommunikasjon og ulike kommunikasjonssituasjoner med helseperso-
nell. Da onsket jeg & se n&ermere pa hvordan det fungerer bdde med og uten tolk til stede, og
undersporsmalene ble: «Hvilke utfordringer opplever dove og sterkt tunghorte ndr de er pasi-
enter uten tolk tilstede?» og «Hvilke utfordringer opplever dove og sterkt tunghorte ndr de er

pasienter med tolk tilstede?». Studiens undertittel er «Likeverdige offentlige helsetjenester? ».

1.3 Begrepene funksjonshemming og funksjonsnedsettelse

De forste tendensene 1 politisk sammenheng til & omfatte omgivelser og samfunn 1 forstaelsen
av funksjonshemming kom frem i1 Stortingsmelding nr. 88 (1966-1967) (Tessebro 2010, s.
24). Men det er spesielt fra 2000-tallet at den relasjonelle forstaelsen har festet seg 1 politisk
sammenheng. Mannerdkutvalget som utarbeidet NOU 2001:22 Fra Bruker til Borger tok i
bruk de engelske begrepene impairment og disability, som pa norsk oversettes til henholdsvis
funksjonsnedsettelse og funksjonshemming. Med funksjonsnedsettelse viser en til egenskaper

ved individet, mens funksjonshemming viser til barrierer i omgivelsene (Tossebro 2010).

En kan forstd funksjonshemming pa ulike mater, ut i fra hvilken forstaelsesramme en har. I
denne studien har jeg forankring i en relasjonell forstaelse av funksjonshemming, som er den
gjeldende forstdelsen 1 mange politiske dokumenter (NOU 2001:22; Tessebro 2010). I den
relasjonelle forstdelsen oppstér funksjonshemmingen 1 gapet mellom individets forutsetninger
og samfunnets krav (NOU 2001:22; Tessebro 2010). Gapet 1 kommunikasjonen (communica-
tion gaps) er noe som kjennes igjen i Iezzoni, Bonnie, O’Day & Harker (2004) sin artikkel om
dove og tungherte og kommunikasjon 1 helsevesenet. De henviser (s. 360) til flere kilder,

blant annet Ebert & Heckerling (1995) som viser at deres dove respondenter papeker at helse-



personell ikke helt og holdent skjenner implikasjonene av kommunikasjonsbarrierer, og har

fundamentale feilforestillinger om effektive kommunikasjonsmaéter.

A vare herselshemmet, herunder dev og sterkt tunghert, kan sees pa som en funksjonsnedset-
telse, og funksjonshemmingen oppstar i gapet mellom individets forutsetninger og samfunnets
krav. Det gar dermed an & si at det ikke er herselstapet som er funksjonshemmingen, men
derimot kommunikasjon, jamfer den relasjonelle forstdelsen (NOU 2001:22; Tassebro 2010).
Som felge av at fokuset her er pd deve og sterkt tungherte som er pasienter, er funksjons-

hemming, kommunikasjon og bruk av tolk sentralt.

1.4 Oppgavens oppbygning

I kapittel 2 presenteres et teoretisk bakteppe for oppgavens temaer. Det er deve og sterkt
tunghertes opplevelser som pasienter 1 somatiske sykehus som er i fokus her, og 1 denne
sammenhengen blir det likeverdige offentlige helsetjenester som belyses. Deretter presenteres
temaer relatert til masteroppgavens fokus. Sentrale teoretiske perspektiver pa funksjonshem-
ming blir ogsé tatt opp, og jeg forseker & se hvordan deve og sterkt tungherte kan plasseres
innenfor disse perspektivene. Hvilket perspektiv en har pd funksjonshemming kan pévirke
hva som blir utslagsgivende, avhengig av om en ser pd mangel av hersel 1 et medisinsk pers-
pektiv eller mangel av hersel 1 forhold til utfordringer med kommunikasjon 1 et sosialt pers-

pektiv.

Metodologi blir gjennomgatt i1 kapittel tre. Vitenskapstilosofisk stasted, og forskningsproses-
sen fra forarbeid, gjennomfering av intervju og analyse redegjores her slik at leseren skal for-
std hvordan jeg har jobbet. Det har ogsa vert nedvendig a ta opp etiske refleksjoner og utford-
ringer rundt anonymisering av informantene. I kapittel fire presenteres resultatene fra det em-
piriske materialet, og av hensyn til informantenes konfidensialitet har jeg utelatt enkelte be-
skrivelser 1 de presenterte sitatene. Resultatdelen er organisert slik at hvert underavsnitt utgjer
en sammenfatning av tilherende hovedavsnitt. Analyse og dreftning gjeres 1 liten grad i resul-
tatdelen, dette har jeg spart mest til kapittel fem hvor resultatene analyseres og droftes. Resul-

tatene droftes 1 lys av det teoretiske bakteppet fra kapittel to.

Avsluttende refleksjoner og tanker om hva som kan forskes videre pé er i kapittel seks. Til
sist finner leseren referanseliste og vedlegg. Vedleggene inneholder godkjenningen av pro-
sjektet fra Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, informasjons-

skriv med samtykkeskjema og intervjuguide.









2.0. TEORETISK BAKTEPPE

Kapitlet starter med redegjorelse for likeverdige offentlige tjenester og hva dette inneberer.
Deretter belyses tematikken rundt det & vare dev eller sterkt tunghert og et lite historisk tilba-
keblikk pa dette. Hva tolk og tolking inneberer, og tolketjenestens oppbygging presenteres
ogsa. Ulike sider og rettigheter rundt det & vare tolkebruker og pasient blir ogsa gjennomgétt.
Til slutt belyses temaene kommunikasjon, informasjon, kommunikasjon bade med og uten

tolk, og maktbegrepet.

Jeg vil presisere at jeg ikke presenterer og drefter tolketekniske utfordringer, men forholder
meg til det kommunikative aspektet samt praktiske og situasjonsnare utfordringer for partene

1 situasjoner bade med og uten tolk.

2.1 Likeverdige offentlige tjenester
I Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) star det 1 § 1-1 at «Lovens formal er a bidra til a

sikre befolkningen lik tilgang pa tjenester av god kvalitet ved a gi pasienter og brukere rettig-
heter overfor helse- og omsorgstjenesteny. A tilby likeverdige tjenester til alle er ikke det
samme som 4 tilby akkurat de samme tjenestene til alle. Et likeverdig tjenestetilbud inneberer
at tjenestene skal ha like god kvalitet og tilgjengelighet samt sikre et like bra resultat (So-
derstrom 2012, s. 143). Likeverdige tjenester innebarer at det tas hensyn til at mennesker er
ulike, og at tjenestene er tilpasset ulike behov (Likestillings- og diskrimineringsombudet
(LDO) 2012a). Om det for eksempel ikke bestilles tolk til en situasjon hvor en person ikke
behersker norsk vil det bli vanskelig for personen & ha tilgang pa denne tjenesten. Da er dette

et brudd pa foringen om at alle skal tilbys likeverdige tjenester (Soderstrom 2012, s. 143).

Kommunikasjon har en aktualitet for likeverdige tjenester — «Likeverdige tjenester forutsetter
at tjenesteytere tar brukere pa alvor gjennom likeverdig kommunikasjony (LDO 2012b). Tje-
nesteapparatet mangler ofte et effektivt system for 4 imetekomme minoritetssprakliges tjenes-
tebehov, og denne mangelen karakteriseres som institusjonalisert diskriminering (Ali et al.
2001 referert i Soderstrom 2012, s. 145). Institusjonalisert diskriminering ligger innbakt 1 tje-
nestesystemet pa grunn av systemets manglende tilrettelegging for personer som har andre
behov eller forutsetninger enn de fleste (Soderstrom 2012, s. 145-146). I en offentlig kontekst
er det det offentlige tjenesteapparatet som «eier» et potensielt kommunikasjonsproblem, og
som plikter & legge til rette for god kommunikasjon (Berg & Soderstrom 2012). Dette ligger
ogsa innbakt i1 Pasient- og brukerrettighetslovens (1999) paragraf 3-5. Det er det offentlige

tjenesteapparatet som har ansvar for & bestille tolk til kommunikasjonssituasjoner.



For a tilby gode og likeverdige tjenester, og for & kunne formidle behov, er sprak en viktig
forutsetning. Hvis ansatte og brukere ikke deler samme sprik, er tolk et nedvendig hjelpe-
middel (Berg 2011; Berg & Soderstrom 2012). I studieplanen for Tegnsprak- og tolkeutdan-
ningen ved Hogskolen 1 Ser-Trendelag (HiST) star det:

Styrket rett til tolkehjelp og ekt aksept for norsk tegnsprak har bidratt til en utvikling mot et mer likestilt
samfunn for alle borgere, og skal bidra til & sikre ytringsfrihet, likestilling og medborgerskap ogsa for

personer med sansetap (HiST 2011, s. 3).

Tolken kan sees pa som et verktey, eller hjelpemiddel, for & eke tilgjengeligheten, muligheter
for likestilling og likestilte tjenester. Gjennom sitt arbeid kan tolken eke partenes forutset-
ninger for 4 forstd hverandre ved at tolkingen gjor kommunikasjonen tilgjengelig for partene,
samt at partene blir likestilt ved at begge har behov for tolk. Grenlie (2005) skriver at tolken
gjennom sin formidling av sprék legger til rette for kommunikasjon og likeverd mellom men-
nesker som mangler et felles spradk. I Den Norske Legeforenings rapport «Likeverdig helsetje-
neste? Om helsetjenester til ikke-vestlige innvandrere» (2008), er det kapitler som tar for seg

blant annet ’Sprak og kommunikasjon’, og *Bruk av tolk’. Her star det ogsa (s. 13):

Alle grupper av befolkningen skal ha tilbud om likeverdige helsetjenester. Samtidig kan sprékproblemer

og kulturelle ulikheter komplisere kommunikasjonen og gjere det utfordrende & yte gode helsetjenester.

Sitatet overfor trekkes inn fordi det kan vare en del likheter mellom deve og sterkt tungherte
og fremmedspréaklige, spesielt erfaringer og opplevelser 1 forhold til det & vere minoritets-
spraklig og bruk av tolk. Imidlertid er det en viktig forskjell mellom fremmedspraklige og
dove; fremmedspraklige vil ofte etter en tid 1 Norge lere seg norsk og bli uavhengige av tolk.
Deove og sterkt tungherte kan ofte ha behov for tolk hele livet (Grenlie 2005) og tolkerettighe-
ten er hjemlet 1 §10-7 1 Folketrygdloven (1997). Rettigheten utdypes senere i teoridelen.

Figur 1: Illustrasjon av hvordan samfunnet er lagt opp. Bildet er gjengitt med tillatelse fra LDO (Faksmile fra
LDO februar 2014).
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Figur 1, fra LDO, kan illustrere hvordan samfunnets offentlige tjenester tradisjonelt har vert
utformet; bare én figur passer 1 lokket pa boksen. Som en kan tolke av bildet ber en tilfreds-
stille visse krav (vare innenfor normalen) for a inkluderes i samfunnet. Om en ikke tilfreds-

stiller samfunnets krav ekskluderes en fra samfunnet.

Likestilling og deltakelse har vaert presentert som et overordnet mal i helse- og velferdstjenes-
tene 1 Norge siden 1981. Dette méilet er forankret i en grunnleggende norm om likeverd hvor
alle, vavhengig av funksjonsnedsettelse, skal ha like muligheter som andre til & delta 1 sam-
funnet (NOU 2001:22). For a redusere funksjonshemming, fremme likestilling og deltakelse
er universell utforming 1 lopet av de siste tidrene blitt sentral i samfunnsplanleggingen (Hen-
riksen 2011, s. 12). Tankegangen bak strategien for universell utforming er & skape omgivel-
ser hvor alle har like muligheter for & delta (Magnus & Tessebro 2004). Men universell ut-
forming er blitt kritisert for & ofte ha et snevert fokus pa tilgjengelige omgivelser for personer
som har bevegelseshemminger (NOU 2001:22; Magnus & Tessebro 2004; Imrie 2012). Mag-
nus & Tessebro (2004, s. 39) skriver at universelt utformede omgivelser innebarer mer enn
kun tilpassede bygninger - universell utforming krever en helhetlig tankegang som inkluderer

hverdagslivets store og smé gjoremal.

1 2006 ble De Forente Nasjoners (FN) Konvensjon om rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne (2006) vedtatt (Tessebro 2010; BLD 2010). Lid (2012, s. 76) skriver at kon-
vensjonen fremhever betydningen av tilgjengelighet samtidig som den antyder en forbindelse
mellom universell utforming og tilgjengelighet hvor universell utforming blir sentral 1 tolk-
ningen av tilgjengelighet. Tossebro (2010) sier konvensjonen ogsa fremhever at om en nektes
tilrettelegging kan dette tolkes som diskriminering. Konvensjonen ble ratifisert av Norge i
2013 (FN-Sambandet 2014), det betyr det at norsk lov betraktes & vare 1 samsvar med be-
stemmelsene i konvensjonen (BLD 2010). A ratifisere innebarer at en forplikter seg til 4 et-

terleve bestemmelsene 1 konvensjonen (Ibid).

2.2. Hvem er de dgve og sterkt tunghgrte?

Ulike sider av det & vare dov eller sterkt tunghert gjennomgas her, blant annet et innblikk 1
historien, litt om devesamfunnet, tegnsprak og hvordan det kan oppleves & vare dov eller

sterkt tunghert 1 samfunnet.

2.2.1 Et tilbakeblikk pa historien

Historisk har det vart ulike oppfatninger, myter og fordommer om det &4 vaere dev (Bauman

2004; Grenlie 2005; Norsk Devemuseum 2014). A betrakte deve som funksjonshemmede
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forholder seg til en oppfatning av hva som er normalt, at en ikke oppfyller kriteriene for det
som er statistisk normalt. Normalitetsbegrepet ble et sentralt begrep for representanter for
moderne vitenskap 1 siste del av 1800-tallet (Grue 2004, s. 44f., referert i Kermit 2006, s. 48).
Kermit (2006, s. 48) skriver i denne sammenheng at «Selv om det som er normalt bare er et
statistisk uttrykk for en fordeling, ble det d falle utenfor omrddet der de fleste befant seg, hur-

tig til noe man oppfattet som uonsket og problematisky.

Parallelt med at normalitetsbegrepet ble tatt 1 bruk av folk flest, ogsd medisinere og develare-
re 1 Vest-Europa 1 lapet av 1800-tallet ble deves status 1 samfunnet svekket. At tegnsprik ble
valgt bort som undervisningssprdk i1 nesten alle utdanningsinstitusjoner for deve er en indika-
tor pé dette (Kruth 1996, s. 106, referert 1 Kermit 2006 s. 48-49). De forste deveskolene byg-
get pa en humanistisk eller kristen tanke om & hjelpe de som hadde andre forutsetninger, og
denne hjelpen bestod 1 & skulle leere de deve & tale (Kermit 2010a). Den pedagogiske oppfat-
ningen at deve barn hadde mest utbytte av undervisning pa tegnsprak ble valgt bort for et an-
net syn pa hvordan undervisningen skulle forega; Hovedmalsetningen ble & produsere og opp-
fatte tale primert gjennom artikulasjonstrening og munnavlesning. Tegnsprak ble sett pd som
en primitiv form for kommunikasjon som bare kunne uttrykke konkrete ting. Derfor ble tegn-
sprak ogsa betraktet slik at det ikke kunne uttrykke fornuftige og rasjonelle tanker (Kruth
1996, s. 106, referert i Kermit 2006, s. 48-49). Perioden hvor tegnsprak ble valgt bort som
undervisningssprak blir kalt for oralismen (Kermit 2006). Kermit (2006, s. 49) gjor et godt
poeng av at oralismen viser en «...implisitt oppfatning av dove som defekte horende med et
scerlig oppleeringsmessig behovy. Om en skal forsta oralismen i det historiske perspektivet
kan det forstds som rehabilitering av deve, som signaliserte at det & vaere dev var en tilstand

hvor det var nedvendig & bli reparert (Ibid, s. 49-50).

I oralismens tid ble undervisningen basert pa munnavlesning, taleproduksjon og utnyttelse av
eventuelle harselshjelpemidler. Det innebar at elevene brukte energi pd & munnavlese og for-
std hva som ble sagt fremfor 4 konsentrere seg om innhold og lering. Noen hadde herselsres-
ter de kunne stotte seg pa, og klassene ble delt inn 1 «tunghert- og deveklasser». Elevene 1
«deveklassene» som presterte best (i oppfattelse og produksjon av tale) ble ofte flyttet over til
«tunghertklassen», mens elevene som presterte darligst (i oppfattelse og produksjon av tale) 1
«tunghertklassen» ble ofte flyttet over til «deveklassen». Men det er ingen sammenheng mel-
lom ferdigheter 1 munnavlesning og taleproduksjon og intelligens hos deve. Det kan vare
noen som har talenter i munnavlesning og taleproduksjon mens noen andre syns dette er

vanskelig, men det henger ikke sammen med intelligens (Kermit 2006, s. 51). Noen deve,
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spesielt eldre, kan ha darlige lese- og skriverferdigheter (Berg 2004), og det kan veare forstie-
lig med bakgrunn 1 historien om deveundervisningen. Kermit (2006, s. 51-52) skriver at da-
gens eldre deve, som var elever 1 oralismens tid, kan ha en identitet som en mindreverdig av-
viker. Dette kan blant annet grunne 1 at anerkjennelsen av det deve barnet okte nér barnet
fremstod som mest mulig herende (Ibid). Erfaringsmessig forekommer denne form for aner-

kjennelse ogsa i dag.

William Stokoe publiserte 1 1960-arene resultater fra sin forskning som viste at amerikansk
tegnsprak er et fullverdig sprék, noe som la grunnlaget for videre forskning pa tegnsprak
(Kermit 2006, s. 53). I 1970-arene kom et nytt perspektivskifte og holdningsendring til anner-
ledeshet og avvik fra normaliteten og i 1997 ble Lareplanverket for den tidrige grunnskolen
iverksatt (Grenlie 2005). Med dette fikk elever med tegnsprdk som ferstesprak egne lerepla-
ner 1 enkelte fag som norsk, engelsk, tegnsprak og drama og rytmikk (Amundsen & Holm
2001, s. 130). De fikk na ogsa gjennom § 2-6 1 opplaringsloven forankret retten til tegnsprak
som opplaringssprak (Stette 2001, referert i Gronlie 2005, s. 47).

2.2.2. Utdanning og jobb
Frem til 1990- tallet tok deve og sterkt tungherte ofte kortest mulig utdanning, vanligvis in-

nenfor praktiske yrker. Mange gutter ble for eksempel skredder, skomaker, eller snekker mens
jentene ble ofte syersker og hushjelper. I lopet av 1990-arene ble tolkerettighetene styrket, og
flere deve og sterkt tungherte begynte & studere pa hegskoler og universiteter (Grenlie 2005,
s. 48-49). Resultatene av gkte tolkerettigheter og endringen 1 undervisningsmetoden kan vises
gjennom at det 1 1970 kun var tre deve akademikere, mens tre tidr senere var det betraktelig

flere (Schreder 2005, referert 1 Pritchard & Zahl 2010, s. 15).

2.2.3 Dgve og sterkt tunghgrte

I Norge er det omtrent 600 000 personer som har nedsatt hersel, de defineres som heorsels-
hemmede. Personer med nedsatt hersel kan oppleve reduserte muligheter for deltakelse 1 det
lydbaserte samfunnet (Greonlie 2005). Hydle (2012) skriver at uansett grad av herselstap er
herselshemmede henvist til integrering pa en eller annen mate. De er henvist til &4 fungere pa
herendes premisser ogsé 1 utdanningslepet, store deler av fritiden og 1 det sosiale livet (Ibid).
Horselshemmede utgjor omtrent 12,5% av Norges befolkning (Olsen, Mjoen, Renning &
Kermit 2010). Horselshemming er en fellesbetegnelse og favner alle former for herselstap.
Dov, tunghert, devblitt og sterkt tunghertblitt er blant de ulike begrepene som beregner de

forskjellige formene for herselshemming. Av de 600 000 herselshemmede er det ca 4000 som
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er dove og som benytter tegnsprdk som et av sine sprik i hverdagen (Helsedepartementet &
Sosialdepartementet 2002). Nasjonalt er deve en liten minoritetsgruppe som utgjer ca 0,1% av

Norges befolkning (Breivik 2000). Cirka 16.000 regnes som sterkt tungherte (Schrader 2008).

Furth (1966, referert 1 Grenlie 2005, s. 22) beskrev deve som personer med «[...] forspraklig
horselstap som hindrer auditiv kontakt med omverdeneny. Videre sier Gronlie (2005) at da-
gens definisjoner er rundere og beskriver at deves store herselstap «i vesentlig grad reduserer
muligheten for d oppfatte tale via horselsinntrykk og kontrollere egen tale» (Ibid, s. 22-23).
Dgoves har ofte opplevd lave forventninger, deprivasjon, selvnedvurdering og manglende re-
spekt fra seg selv og andre for tegnsprék. I forhold til deve har tungherte ofte strevd seg gjen-
nom livet pd herendes premisser. De har sjeldent fatt forstaelse for all energien og ubehaget
som brukes for 4 {4 det til, og for mange har det fort til et anstrengt liv (Grenlie 2005, s. 42).
Tungherte har «fdtt «ansvaret» for d bevise at de tilhorer hoystatusgruppen «horende» og

ikke har behov for kommunikasjon tilpasset synet, som lavstatusgruppen «dove»» (Ibid).

I folge Harmer (1999, referert i1 Kritzinger, Schneider, Swartz & Hellum Braaten 2014) skiller
demografiske data ikke mellom personer som er deve og tungherte. De to gruppene er ofte
plassert sammen, men hver gruppe har sine spesifikke kommunikasjonsbehov. Grenlie (2005,
s. 25) sier at tungherte oftest har utbytte av sin herselsrest ved bruk av hereapparat, mens de
som er sterkt tungherte kan bli sosialt dev 1 de fleste sammenhenger. Sterkt tungherte kan ha
god nytte av sin herselsrest kombinert med munnavlesning eller 1 en-til-en-situasjoner ved
gode lytteforhold. Det kan vere vanskelig & oppfatte hva som blir sagt i situasjoner hvor lytte-
forholdene ikke er optimale, som for eksempel hvis det er mye stoy rundt. Haualand (2011, s.
69) beskriver ogsé dette, mange tungherte og deve mestrer & fore samtale med tale 1 en-til-en-
situasjoner, men «faller ut» straks det blir tre eller flere personer i samtalen. A fore en samtale
med kjente personer er ofte lettere enn a samtale med nye og ukjente personer, og det kan
ogsa vere problematisk & munnavlese personer som har en ukjent dialekt eller aksent (Ibid).
A delta i talespraklig kommunikasjon hvor flere enn to deltar kan vare problematisk ogsa for

personer som har cochleaimplantat (Amundsen & Holm 2001).

Dovblitte og sterkt tunghertblitte er de som er blitt dev eller sterkt tunghert etter spraktileg-
nelsen, oftest i voksen alder. De har hatt en vanlig oppvekst og vart en del av det auditive
sprdkmiljoet for herselstapet og har derfor et helt annet utgangspunkt enn ferspraklig deve.
Arsakene til herselstapet er ofte aldring, skade eller sykdom. Nér de er vant til 4 here fra for

kan de oppleve at det er en stor omveltning og en belastning & ikke ha hersel (Grenlie 2005, s.
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26). Om en mister horselen i1 voksen alder kan det ogsd vare vanskelig og folelsesmessig
problematisk & lere tegnsprak og a bruke tegnspraktolk. Valgmulighetene i forhold til tegn-
spraktolking kan vare bruk av skrivetolk eller TSS-tolking. TSS-tolking inneberer en annen
tolkeform enn ren tegnspraktolking, her bruker tolken Tegn Som Stette til munnavlesning
(Grenlie 2005, s. 58). Skrivetolk er en tolk som tolker fra tale til skrift pd en dataskjerm som
tolken tar med seg (NAV 2014a).

2.2.4 Dgvesamfunnet

Haualand (2006) skriver om devesamfunnet, som er et bdde uformelt og formelt sosialt nett-
verk hvor de fleste med tilknytning til devesamfunnet er tegnspréklige deve. Dgvesamfunnet
har ikke tydelige avgrensninger som gruppe, men om en tar utgangspunkt i Verdens helseor-
ganisasjon og den medisinske forstéelsen av devhet hvor grensen for devhet gir ved et hor-
selstap pd 90-100 dB vil det gi en representasjon av devesamfunnet pd rundt 4500 personer.
Samtidig er det ikke kun medisinske definisjoner som definerer devesamfunnet; personer som
er herende, som for eksempel tolker, barn av dgvel, eller foreldre til dove barn kan ogsa vare
en del av devesamfunnet. Det er ikke lett a definere devesamfunnet, men det er noen lett
gjenkjennelige trekk som for eksempel den visuelle orienteringen, som en ofte kan se pad som

en del av devekulturen (Ibid).

2.2.5 Tegnsprak
Malmquist & Mosand (1996, s. 30) beskriver tegnsprak som «Et gestuelt-visuelt sprdak, visuelt

fordi det oppfattes gjennom synet. Gestuelt fordi spraket utfores med bestemte bevegelser av
hender, armer, ansikt, hode og kropp». Tegnsprak skiller seg fra talesprak, blant annet fordi
det er visuelt, men ogsa fordi en kan ytre mer samtidig med tegn og mimikk. For eksempel,
ved spearsmalet «Skal vi dra til byen?» pa norsk tegnsprék, vil en benytte seg av tegnene VI,
DRA og BYEN. Spersmélet fremheves av ansiktsuttrykket hvor ansiktet stiller seg sperrende
samtidig som en sier disse tegnene (Kristoffersen 2005, s. 32). Eller nar en spor «Gar det bra
med deg?» pd tegnsprak, sier en kun tegnet for BRA, mens spersmalet vises gjennom et spor-
rende ansiktsuttrykk samtidig som en peker pa den en snakker til. En kan ogsé ytre bekreften-
de eller avkreftende setninger, som for eksempel «Det er (ikke) fint veer» ved & fremheve det
bekreftende eller benektende med mimikk og samtidig riste eller nikke pa hodet. Nar en rister

hodet og har benektende mimikk i ansiktet samtidig som en ytrer FINT VAR med tegn, betyr

! Barn av deve omtales ofte som CODA (Children Of Deaf Adults) (Coda-Norge 2014).
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det at det ikke er fint vaer. Om en nikker og har bekreftende ansiktsuttrykk betyr det at det er

fint veer. Med dette ser en at tegnsprak har en annen syntaks og grammatikk enn norsk.

Som nevnt publiserte Stokoe resultater fra sin forskning pad 1960-tallet. Forskningen hans vis-
te at amerikansk tegnsprak er et fullverdig sprdk med indikatorene som ofte klassifiserer na-
turlige sprak. Dette la grunnlaget for den videre forskningen som viser at forskjellen pa talte
sprak og tegnsprak er maten de brukes. Talte sprak baseres pa lyd og tale mens tegnsprak ba-
seres pa syn og tegn (Kermit 2006, s. 53). Tegnsprak ble frem til 1960 ikke betraktet som ekte
og naturlige sprak, men 1 dag er det norske tegnspraket anerkjent som et fullverdig sprak og
ogsa en del av den norske kulturarven (Peterson 2006; Sprakrddet 2012). Norsk Tegnsprak er
ennd ikke godkjent som offisielt sprék 1 Norge, men Norges Dgveforbund (NDF) arbeider for
at Norsk Tegnsprak skal innlemmes 1 den nye sprdkloven (NDF 2010). I folge Kristoffersen
(2005) er det omtrent 15 000 personer i Norge som har norsk tegnsprak som forste- eller and-
resprdk. Tegnsprak er forskjellig mellom ulike land (Grenlie 2005) og det finnes mer enn 100
ulike tegnsprak i verden (Kristoffersen 2005).

A bruke tegnsprak har vart forbundet med skam, fordi en synliggjorde sin annerledeshet og
ble sett pd som en avviker (Kermit 2006). Erfaringsmessig gjelder dette ogsé i dag. I St. meld.
nr. 35 (2007-2008, s. 233) stér det at personer som bruker tegnsprak ofte har vart sett ned pa
av majoritetssamfunnet. Arsaken til dette kan blant annet vare at tegnsprak har blitt sett pa

som et erstatningssprak for personer med nedsatt funksjonsevne (Ibid).

2.2.6 Horselstekniske hjelpemidler, hgreapparat og cochleaimplantat

Hereapparat og cochleaimplantat (CI) er noen av de tekniske hjelpemidlene som skal hjelpe
personer med herselstap til & hore eller here bedre. Rundt 1930 kom de forste elektriske
lydforsterkerne og siden har det vart en akselererende utvikling til hereapparatene som finnes
1 dag (Grenlie 2005, s. 17). Horeapparatet er kun utvendig og bestar av et apparat som henger
pa eret, og pa denne er det en mikrofon som fanger opp lyden. Lyden forsterkes og formidles
herfra og sendes gjennom en gummislange til en propp som er plassert i eregangen. Et CI er
annerledes enn hereapparatet, hvor en del opereres innvendig, i det indre oret og resten plas-
seres utvendig. Medisan (2014) beskriver CI som et system som bestér av flere deler hvor en
del opereres inn 1 det indre oret (cochlea). De to andre delene ligger pé utsiden av hodet. Lyd-
signaler blir fanget opp og omformet av lydprosessoren, og spolen videresender signaler inn
til implantatet som deretter stimulerer herselsnerven (Ibid). Et CI kan vere et alternativ hvor

et hareapparat har lite eller ingen effekt (Grenlie 2005; Medisan 2014). Fram til 1980-tallet
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kunne en bare utnytte herselsresten ved hjelp av hereapparat, og det var ikke funksjonelt for
de som var helt dove. P4 1980-tallet startet utprovingen av en direkte elektronisk stimulering 1

form av CI pa herselsnerven hvor sanseorganet ikke fungerer bra nok for & gi vedkommende

funksjonell hersel (Grenlie 2005, s. 17).

Hereapparatene kan ha en viktig begrensning ved at kun eksisterende herselsrest forsterkers,
og de kan ha varierende kvalitet (Gronlie 2005, s. 17). De fleste med sensoriske herselstap har
darligst hersel 1 talefrekvensomridet og herer stoy best. Da vil hereapparatene forsterke for-
styrrende og ubehagelig lyd som for eksempel motorlyd, rasling med nekler og papir, stoler
som skraper, eller lyd fra kaffetrakteren. Mange tror hereapparater fungerer som briller ved at
lydforsterkningen gir normal hersel, men lydbildet blir ikke korrigert ved & bruke hereapparat
(Grenlie 2005, s. 101). Nér en utenforstdende antar at hereapparatene til den med nedsatt her-
sel «ikke virker», les: «han forstar jo ikke likevel!», kan det feiloppfattes til at det er noe mer
enn bare egrene det er noe galt med. For hereapparatbrukere kan livet bli en stadig kamp for &
bevise sine evner, fordi hereapparatene ikke etterkommer majoritetens forventninger (Eriks-

son-Mangold 1981, referert i Gronlie 2005, s. 101).

2.2.7 Horselstekniske hjelpemidler, teksttelefon og bildetelefon

En teksttelefon er en telefon for personer med nedsatt hersel. Den bestér av fasttelefonforbin-
delse, tastatur og dataskjerm, kommunikasjonen skjer via tastatur og dataskjerm. Personer
med teksttelefon kan ringe til hverandre, pa samme mate som to personer med fasttelefon kan
ringe til hverandre. Hvis en skal ringe fra teksttelefon til en person som har vanlig telefon
foregar dette via en teksttelefonsentral (Store norske leksikon 2005a). Teksttelefonsentralen
nar en ved & ringe telefonnummer 149. Person A ringer med teksttelefon til teksttelefonsentra-
len (149) hvor person B ringer videre med vanlig telefon til det nummeret person A vil ringe
til (Person C). Person B (pé teksttelefonsentralen) formidler budskapet skriftlig og muntlig til
samtalepartnerne (person A og C). Det kan ogsa gjeres omvendt, at person C ringer til person

A via 149. Telenor Norge utforer denne tjenesten (Telenor 2014).

Bildetolk er et alternativ til teksttelefon og fungerer pd samme méte som vanlig tolking. Tol-
kingen foregar gjennom tolk i skjerm og tolken er ikke fysisk til stede (NAV 2014b). Med
dagens teknologiske utvikling er det ogsa laget bildetolk-app for iPad og iPhone. Denne gir
ogsd den herselshemmede mulighet til & velge om han/hun ensker & bruke tegnsprak, skrive,
eller tale med egen stemme — og om tolken skal tolke pa tegnsprak tilbake eller skrivetolke

tilbake (T-Meeting 2012; T-Meeting 2014).
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2.2.8 A vaere en minoritet i majoriteten; dgve og sterkt tunghgrte i samfunnet
Wrigley (1996, referert 1 Breivik 2007, s. 14) skriver at dove er en stigmatisert og marginali-

sert gruppe som sliter med majoritetens fonosentrisme, som betyr at mange viktige samfunns-
funksjoner er basert pd lyd (Ibid). En av faktorene som forer til at deve sliter med fono-
sentrismen kan ogsd sees 1 ssmmenheng med devehistorien hvor deve skal tilpasses majorite-
tens premisser. Audism minner om fonosentrisme, og Bauman (2004) skriver at audism hand-
ler om hvordan det lydbaserte samfunnet gir fordeler for de som herer og er undertrykkende
for de som ikke herer. Han trekker frem (s. 240) Humpries (1975) beskrivelse av audism, som
gér ut pd at audism vises i form av folk som stadig demmer deve menneskers intelligens og
suksess pa grunnlag av deres evner i det herende kulturs sprak. Bauman trekker ogsé frem (s.
242) Brueggermann (1999) sin oppsummering av den vestlige audismorienteringen: Sprak er

menneskelig; tale er sprak; derfor er deve umenneskelige og devhet er et problem.

En annen faktor kan ogs vere at det & veere horselshemmet er en usynlig funksjonsnedsettel-

se. Gronlie (2005) bruker ogsd denne termen 1 sin bok.

En merker kanskje ikke at en person er dev eller sterkt tunghert for en kommuniserer med
personen, eller for en ser at personen har hereapparat, CI og/eller bruker tegnsprk. Det kan
her vare aktuelt a trekke inn det Goffman (1963) skriver om i sin bok om stigma, hvor han er
innom temaet «passing» (s. 92-113). Han sier at hvis vedkommendes stigma ikke er kjent
eller synlig blant de som er rundt vedkommende, kan vedkommende vare potensielt miskre-
ditert. Vedkommendes utfordringer blir & forvalte informasjonen om sine feil og mé fortle-
pende avgjore om feilen skal opplyses, innremmes eller skjules. Avgjarelsene varierer ut i fra
de ulike situasjonene, utfordringen er nar vedkommende vil unngé at miskreditering kommer
frem. I folge Goffman er det dette som er «passing», & «passere» eller «late som» (Ibid). Med
bakgrunn 1 dette kan det tolkes at det er en kontinuerlig spenning i deves og sterkt tunghertes
hverdag i majoritetens fonosentriske samfunn. Den som er dev eller sterkt tunghert kan opptre
«som alle andre» (herende) helt frem til en kommunikasjonssituasjon oppstér.

Det er kanskje avhengig av situasjonen, om for eksempel lytteforholdene er gode eller
om kassadamen er lett & munnavlese, da kan den deve eller sterkt tungherte samhandle og
dermed «passere», altsd late som om han/hun er herende. Om kassadamen er vanskelig & for-
std eller munnavlese mé kanskje kunden papeke overfor kassadamen at kunden er dov eller
sterkt tunghert for & komme gjennom kommunikasjonssituasjonen. Eller hvis selgeren 1 kles-
butikken henvender seg til kunden og sper «Trenger du hjelp?» kan det hende at den deve

eller sterkt tungherte ikke registrerer henvendelsen (om for eksempel selgeren snakker lavt
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eller kommer bakfra og snakker samtidig). Da kan kunden oppfattes som «uheflig» av selge-
ren som ikke vet at kunden er dov eller sterkt tunghert. Om kunden registrerer selgerens hen-
vendelse har kunden tre valg; avvise selgeren (passere), forseke & gd gjennom samhandlings-
situasjonen og fa hjelp fra selgeren til a velge ut kleer, eller papeke sine «feily, altsa si ifra at

han/hun er dov eller sterkt tunghert, slik at selgeren kan tilpasse kommunikasjonssituasjonen.

Kermit, Tharaldsteen, Haugen & Wendelborg (2014) trekker ogsa frem begrepet «passing»
fra Goffman (1963) 1 sin rapport om ungdommer med sansetap (syns- og herselsnedsettelse);
Funnene fra rapporten er blant annet at ungdommene ensker & fremstille seg som «vanlig», og
de er sa flinke til & skjule sin funksjonsnedsettelse og konsekvensene av funksjonsnedsettelsen
(«passingy») at omgivelsene glemmer at de faktisk har en funksjonsnedsettelse. Dette forer til
at omgivelsene ikke tar individets behov for tilrettelegging pa alvor. Det kan forstas at jo flin-
kere en er til & tilpasse seg omgivelsene og samtidig skjule sine «feil», altsa fremstille seg
som «vanlig» eller «late som», far en (ufortjent) «belenningy» i form av mindre forstielse og

mindre tilrettelegging (Ibid).

2.3 Teoretiske perspektiver pa funksjonshemming

Funksjonshemming er et komplekst begrep og kan beskrives og betraktes pd svert ulike ma-
ter. Gustavsson & Tessebro (2005) skriver om perspektiver og tilnerminger i den nordiske
funksjonshemmingsforskningen. De trekker frem tre ulike forstéelser av funksjonshemming,
hvor det forste perspektivet er rent medisinsk, med den forutsetningen at funksjonshemming
er en individuell karakter 1 form av avvik. Det andre perspektivet er at kontekstuelle pavirk-
ninger skaper funksjonshemmingen, mens i det tredje perspektivet er funksjonshemming sosi-
alt konstruert ved komplekse interaksjoner mellom individuelle og samfunnsmessige faktorer.
I de tre neste underavsnittene blir de tre ulike perspektivene gjennomgatt slik at leseren far et
innblikk og en storre forstielse av hvordan funksjonshemming kan betraktes samt hvordan

dove og sterkt tungherte kan plasseres innenfor disse perspektivene.

2.3.1 Den medisinske modellen

Tradisjonelt har funksjonshemming blitt sett p4 som egenskaper som er konsekvens av skade,
lyte eller sykdom. Medisinsk behandling eller rehabilitering har vert den viktigste tilnaer-
mingen, feilen skal fikses. Denne tilneermingen har sa sterk kobling til medisin at den ofte
kalles den medisinske modellen. Den medisinske modellen kritiseres for at den har et for en-
sidig syn pa individets mangler eller «avvik» (Tassebro 2010, s. 15). Fra et medisinsk pers-

pektiv er devhet et helseproblem, og det forsgkes & kurere eller lindre en patologisk tilstand
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av 4 ikke here (Kermit 2010b). Dgve blir sett pd som funksjonshemmede med bakgrunn i det
medisinske «avviket», og dette kommer fra en oppfatning om hva som er normalt (Grue 2004,
s. 44, referert 1 Kermit 2006, s. 48). Det kan her tolkes at dove er «unormale» og at «avviket»

helst skal repareres for at deve skal sees pd som «normale».

Den medisinske modellen har en hegemonisk posisjon (Olsen et al. 2010). Breivik (2007, s.
13) skriver at det 1 devefeltet grovt sett eksisterer to hovedperspektiver pa devhet. Det ene
perspektivet er det dominante, hvor det herende majoritetsblikket med hersel som normal
standard betrakter dove og devhet. I dette perspektivet blir deve med bakgrunn i medisinske
arsaker sett pd som unormale, funksjonshemmede og helbredelsestrengende. Det andre pers-
pektivet kan sees som innenfraperspektivet og handler om hvordan verden ser ut fra et devt
stdsted. Her blir det seregne ved det visuelle devekulturelle verdsatt og deve fremtrer som

anerkjente medlemmer av en spraklig minoritet.

I lys av den medisinske modellen er det altsd noksa entydig at det er den deve som er avvi-
kende, unormal og en som skal repareres. Samtidig er det ulike méter & forstd devhet pd, som
ogsd kommer frem 1 Kermits artikkel fra 2009. I artikkelen drefter Kermit ulike tilneerminger
til forstdelsen av devhet sett i lys av bioetiske diskurser rundt cochleaimplantering av sma
dove barn, for & fa frem alternative tilnerminger til forstielsen av devhet. Her trekker Kermit
frem (s. 163) Harlan Lanes (1995) dreftninger om & vare dov eller Dov. Benevnelsen dev
(liten d) er 1 folge Lane det medisinske synet pa devhet, her er herselstapet rent biologisk; en
fysisk funksjonsnedsettelse, skade eller et avvik som ber repareres. A vare Deov (stor D) in-
neberer at en har spréklig tilherighet og fordrer ikke nedvendigvis at en er dev medisinsk
sett. Nar en omtaler seg som Dgov representerer dette en spraklig tilherighet, at en ser seg selv
om en del av det tegnspraklige samfunnet (devesamfunnet). Eksempel pa personer som omta-
ler seg som Dgov kan vare herende barn av deve som er vokst opp med tegnsprik og et tegn-
spraklig milje. A tilhere en spraklig minoritet (Dov) er ikke en funksjonshemming, men det er
viktig 4 erkjenne interaksjonen mellom det & leve med en herselsnedsettelse, opplevelsen av

sosial eksklusjon og a ha et minoritetssprak (Ibid).

2.3.2 Den sosiale modellen

Tankegangen bak den sosiale modellen utviklet seg 1 radikale miljeer av funksjonshemmede,
blant annet i1 Storbritannia, pa begynnelsen av 1970-tallet og var knyttet til organisasjonen
Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS). For tilhengerne av den sosia-

le modellen var det sentralt & f4 frem en forstaelse av funksjonshemming som kunne legge

18



grunnlaget for politisk nyorientering og vare et manifest 1 politisk handling. Tilhengerne ville
flytte fokuset fra individers funksjonelle begrensninger til barrierer og vansker som personer
med funksjonsnedsettelser opplever 1 mote med omgivelsene. UPIASs logikk i tenkeméten
fremheves ved skillet de trekker mellom begrepene impairment og disability (Tessebro 2010,
s. 15-21). Mannerdkutvalget har tilegnet seg begrepene og oversatt dem til norsk, henholdsvis
funksjonsnedsettelse og funksjonshemming. Med disse begrepene menes det at funksjonsned-
settelse handler om det biologiske, kroppens funksjonelle begrensinger (NOU 2001:22). Ar-
sakene til funksjonshemmingen kan sees som samfunnsskapte barrierer av omgivelsene og
dette er noe som kommer 1 tillegg til funksjonsnedsettelsen. Det kan tolkes slik at funksjons-
hemmingen oppstér fordi samfunnet ikke er bygd opp pé en mate som tar hensyn til det men-
neskelige mangfoldet (Tassebro 2010, s. 19). Tessebro (2010) har en god beskrivelse for &

illustrere tankegangen i den sosiale modellen:

I forbindelse med et mate skal deltakerne spise middag sammen — slik vi ofte gjor. Den skulle inntas pa
en god restaurant som 14 i andre etasje og uten heis. Problemet var bare at en av deltakerne brukte
rullestol. Eller var det problemet? Var ikke problemet at restauranten brukte lokaler som utelukket
rullestolbrukere? Nar en person ikke kommer opp til andre etasje, er det fordi hun bruker rullestol eller

er det fordi det mangler heis? (Tossebro 2010, s. 15-16)

Ut ifra sitatet overfor kan en tenke den samme problemstillingen med deve eller sterkt tung-
horte nar det for eksempel er pasienter. Det kan implisitt forstds her at det menes at alle som
jobber 1 helsevesenet skal kunne tegnsprak, men det er utopisk. Det er 20.000 deve og sterkt
tungherte nordmenn (Helsedepartementet & Sosialdepartementet 2002; Schreder 2008) og det
kan nok vere varierende hvor ofte helsepersonell far vedlikeholdt sine tegnsprakkunnskaper.
Det har vaert diskutert, og diskuteres fortsatt, om deve er funksjonshemmede eller en kulturell
minoritet (Breivik 2000). Som Breivik fremhever fra sin forskning hvor han fikk spersmaél fra
en gruppe deve «Sd du tror vi er funksjonshemmede? Men det er jo du som er funksjonshem-
met blant oss» (Ibid, s. 86). Dette sitatet er en god illustrasjon av hvordan funksjonshemming-
en kan sees fra ulike vinkler, og denne vinkelen er lett & forsta i lys av den sosiale modellen

hvor det vektlegges at funksjonshemmingen er samfunnsskapt.

Den sosiale modellen kan sees som emansipatorisk i forhold til den medisinske modellen og
dens hegemoni. Samtidig har den sosiale modellen veart, og er, kritisert for a ha et for ensidig
syn pa barrierer av omgivelsene. En av kritikerne er Tom Shakespeare (2006) som argumente-
rer blant annet at den sosiale modellen 1 s& stor grad fornekter individuelle og medisinske til-

naerminger at den risikerer a antyde at funksjonsnedsettelsen ikke er et problem.
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2.3.3 Den relasjonelle forstaelsen, GAP-modellen
Ivar Lie, psykolog og professor ved Universitetet 1 Oslo, sees pd som den forste i Norge som

systematiserte en relasjonell forstaelse av funksjonshemming pa 1970-tallet (Tossebro 2010,

s. 23). I Lies bok om rehabilitering beskriver han funksjonshemming slik:

Kjernen i det & veere funksjonshemmet er & bli satt utenfor deltakelse i livssammenhenger som anses
som viktige i det samfunn en lever. I hovedsak dreier det seg om praktiske problemer som er et resultat
av manglende samsvar mellom funksjonsevne hos personen og funksjonskrav i miljeet (Lie 1989, s. 11,

referert i Tossebro 2010, s. 23).

Ogsé 1 dag 1 Norge og Norden er den gjeldende forstdelsen av funksjonshemming i mange
politiske dokumenter at funksjonshemmingen oppstar i gapet mellom individets forutsetning-
er og samfunnets krav. Den relasjonelle forstdelsen har vert gjeldende de siste tre tiarene
(NOU 2001:22). Det er ogsa understreket i FNs Konvensjon om rettighetene til mennesker

med nedsatt funksjonsevne (2006) at begrepet funksjonshemming er i utvikling:

Funksjonshemming er resultat av interaksjon mellom mennesker med nedsatt funksjonsevne og hold-
ningsbestemte barrierer og barrierer i omgivelsene som hindrer dem i & delta fullt ut pa en effektiv mate

i samfunnet, pé lik linje med andre (FN 2006, punkt f), s. 2)

Funksjonshemning - gap-modell

Situasjon

Funksjonshemning :
Samfunnets krav

Individets forutsetninger

Figur 2, Gap-modellen, illustrasjon av den relasjonelle forstaelsen. Bildet er gjengitt med tillatelse fra Nasjonal
Digital leeringsarena.

Figur 3 illustrerer den relasjonelle forstdelsen, som ogsa kalles gap-modellen, og viser ogsa
hvordan funksjonshemmingen oppstér. En ser at funksjonshemmingen oppstar 1 gapet mellom
individets forutsetninger og samfunnets krav. Utfordringen blir & styrke individets forutset-

ninger samtidig som samfunnets krav endres.

Breivik (2000, s. 86) papeker at begrensningene i det & vere dov oppstar 1 situasjoner hvor

kommunikasjonstorholdene ikke er gode (min utheving). Dette kan en se nermere pa 1 trad

20



med den relasjonelle forstaelsen; funksjonshemmingen oppstér fordi forholdene er funksjons-
hemmende, den ene har ikke forutsetninger for & mestre den andres forutsetninger. For a styr-
ke individets forutsetninger og endre samfunnets krav (redusere det funksjonshemmende ga-
pet) ber kommunikasjonssituasjonene tilrettelegges. Tiltak for a styrke individets forutset-
ninger kan vare CI, hareapparat og/eller lytte- og taletrening. Her ser en at individets forut-
setninger styrkes, men det kan stilles sporsmélstegn om samfunnets krav er blitt endret 1 s
stor grad at det imetekommer individets forutsetninger i alle situasjoner. A bruke tolk mellom
dov eller sterkt tunghert pasient og helsepersonell kan vare et tiltak for & redusere det funk-
sjonshemmende gapet mellom samtalepartene. Ved & alminneliggjore tegnsprdk og bruk av
tolk kan en endre samfunnets krav om at kommunikasjon ma foregd pd herendes premisser.
Gronlie (2005, s. 57) skriver «Dove er mennesker som aldri skal fa bli uavhengige av tolk».
Med den relasjonelle forstaelsen kan en ogsa se det slik at deve aldri blir uavhengige av tolk
fordi (det lydbaserte) samfunnet er funksjonshemmende. Det kan tenkes at tolken er et av de
tilgjengelige verktayene for & redusere det funksjonshemmende gapet mellom samtalepartene.
Pé den andre side, om tegnsprak var en del av samfunnets krav ville ikke den deve eller sterkt

tungherte (og samfunnet) vart avhengig av tolk.

For d oppsummere noen av avsnittene hittil; Historien forteller om mange ar hvor deve og
tungherte har undertrykkelse og blitt betraktet som unormale eller avvikere. For & bli s nor-
mal som mulig skulle de lere seg & oppfatte og produsere tale, dette gikk pa bekostning av
leering og innhold. Dette kan ogsa ha fert til at mange opplevde at tale og det a fremstille seg
selv som herende (normal) var det foretrukne. Tegnspraket var noe som synliggjorde annerle-
desheten og unormaliteten. Dette kan ogsa vere aktuelt den dag 1 dag, spesielt med tanke pa

noen av funnene fra rapporten til Kermit et al. (2014).

Det er forst de siste tidrene, etter at tegnsprék ble anerkjent og akseptert som fullverdig sprak
og tolkerettighetene ble formalisert og styrket, at dove og sterkt tungherte begynte a ta hoyere
utdannelse. A vare dev eller sterkt tunghert kan betraktes pa ulike méter. Det ene perspekti-
vet som er det dominante, handler om det medisinske hvor funksjonshemmingen ligger hos
individets mangler eller avvik. Det andre perspektivet omhandler barrierer av omgivelsene og
kan 1 forhold til deve og sterkt tungherte ogsd knyttes opp til spraklig tilherighet. Det siste
perspektivet er relasjonelt og vektlegger at funksjonshemming er noe som oppstér i gapet
mellom individets forutsetninger og samfunnets krav. Masteroppgaven har primart forankring

1 den relasjonelle forstaelsen av funksjonshemming (NOU 2001:22; Tassebro 2010).
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2.4 Tolk og tolking

Her beskrives tolkens oppgaver og rammer, og hvem som er tolkens tolkebrukere. Oppbyg-
gingen av tolketjeneste beskrives ogséd, og noe informasjon fra en kartleggingssamtale med
NAV Hjelpemiddelsentral Ser-Trondelag presenteres ogsa her. Til slutt blir Medisigns- pro-
sjektet kort omtalt.

2.4.1 Hva er en tolk og hva gjor tolken?
I Tolkeutredningen (2008, s. 17) stér det at «Tolkingens ytterste hensikt er a sikre retten til

kommunikasjon og retten til menings- og ytringsfrihety. Denne retten til menings- og ytrings-

frihet er nedfelt 1 artikkel 19 1 Verdenserklceringen om menneskerettigheter (FN 1948).

Tolken er en som formidler sprak, og tolkens tjeneste muliggjor kommunikasjon mellom
mennesker som ikke behersker den andres sprak (Trygdeetaten 2004; Grenlie 2005). En defi-
nisjon av tolking kan vare «Tolking er en mest mulig trofast overforing av budskapet mellom
mennesker som mangler felles sprdak» (Jareg & Pettersen 2006, referert i Berg & Soderstrom
2012, s. 191). I offentlig sektor er tolking et verktoy som gjor yrkesuteveren i stand til & vei-
lede, informere og here partene i saker hvor det er sprakbarriere. Slik sett har tolking et men-

neskerettslig grunnlag som kommer frem i tolkens yrkesetikk (Skaaden 2013, s. 17).

Tolken kan betraktes som et bindeledd for partene i en kommunikasjonssituasjon. Grenlie
(2005) fremhever at tolken er like viktig for de herende som de deve. Skaaden (2013) presise-
rer ogsd at tolken er en person som jobber for begge parter i en samtalesituasjon. Rekenes
(1995, referert i Rokenes & Hanssen 2012, s. 205) sier det kan kreve spesiell tilrettelegging &
samtale med personer som ikke behersker norsk. De fleste fagfolk behover tolk hvis de ikke
mestrer det andre sprdket. Om det er behov for tolk ber det avsettes dobbel tid til samtalesitu-
asjonen (Ibid). Dette bekreftes ogsé 1 Bergs (2004) artikkel om legens mete med deve pasien-

ter.

Det finnes mange ulike typer tolk. I denne masteroppgaven menes det tolk som oversetter
mellom tegnsprak og talesprak. I Norge ble tolkeutdanningen for tegnspraktolker etablert med
en tredrig bachelorgrad ved tre byer 1 2004 (Gronlie 2005). Det er utarbeidet retningslinjer for
etikk og yrkesutovelse for tolker som utferer tjenester for herselshemmede samt kombinert

syns- og herselshemmede (Tolkeforbundet 2011). Her stér det blant annet:

Tolkens primaroppgave er & tolke mellom parter som mangler et felles sprak /en kommunikasjonsform.
Tolken skal fremme likeverdig deltakelse og god samtaleflyt mellom partene. Tolken har unik og

verdifull kunnskap om bade herendes, herselshemmedes og kombinert syn- og herselshemmedes sprék,
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kommunikasjonsformer og kultur. Denne kunnskapen skal han/hun bruke for & muliggjere god kommu-
nikasjon mellom partene. Hvis tolken ser det nedvendig, ber han/hun informere om hvordan en kom-

munikasjonssituasjon med tolk til stede kan fungere best mulig (Tolkeforbundet 2011, punkt 1).

Det understrekes ogsé 1 retningslinjene at en tolket situasjon alltid innebaerer et samarbeid
mellom de involverte partene og tolken. For & oppna god kommunikasjon forutsettes det vilje
og innsats fra partene (Tolkeforbundet 2011; Berg & Soderstrom 2012; Medisigns 2014a).
Tolkerollen er krevende (Grenlie 2005; Berg 2011) og det kan vere mange som ikke er for-
trolig med & bruke tolk, og som ikke vet hvordan de skal forholde seg til tolken (Grenlie
2005). Tolken har taushetsplikt, som er forankret i Forvaltningslovens (1967) paragraf 13 a-f.

Taushetsplikten er ogsa en del av Tolkeforbundets retningslinjer og denne er omtalt 1 punkt 8:

Taushetsplikt er en plikt til & tie om bestemte forhold (jfr. Forvaltningsloven) og en plikt til & hindre at
uvedkommende far mulighet til & skaffe seg tilsyn i disse forholdene. Taushetsplikten omfatter ogsa

eventuelle dokumenter som tolken far tilgang til i forholdene med oppdraget (Tolkeforbundet 2011).

Videre i retningslinjene star det at nér situasjonen omfatter for eksempel helsepersonell eller
psykolog og deres klienter, er tolken underlagt den samme taushetsplikten som er gjeldende
for den aktuelle yrkesgruppen (Tolkeforbundet 2011). Tolken har samme ta ushetsplikt som
alle andre yrkesutevere med tilgang pé sensitiv informasjon. Taushetsplikten inneberer for-
bud mot & viderebringe informasjon tolken fér vite gjennom sitt arbeid (Skaaden 2013). Ker-
mit (2002) skriver at det er en forutsetning at tolken garanterer sine brukere om at ingenting
de samtaler om blir brakt videre. Denne forutsetningen ma vare pa plass for at tolkens bruke-
re skal fole at de kan samtale som om tolken ikke var til stede. Samtidig er taushetsplikten noe
som ogsa beskytter tolken, ikke bare brukerne; Det er lettere for tolken & vise til taushetsplik-
ten enn a skulle gi personlig forklaring pa hvorfor en ikke vil utlevere opplysninger en har
tilegnet seg fra et tolkeoppdrag (Ibid). Tolken skal oversette alt og vere en upartisk deltaker

som kun tolker (Olsen et al. 2010 s. 35). Upartiskhet nevnes ogsa i retningslinjene:

Tolken skal aldri uttrykke egne holdninger og meninger ved & involvere seg i samtalen eller gi uttrykk
for dette pa en annen mate. Tolken skal ikke svare pa spersmél om noen av partenes forhold eller tale

noen av partenes sak (Tolkeforbundet 2011, punkt 5).

2.4.2 Totolksystem, kvalitetssikring av tolkingen
Av de tolkeoppdragene som stiller serlig krav til kvalitet er tolking i retts,- politi- og helseve-

sen (Berg & Soderstrom 2012; Skaaden 2013). I rapporten «Tegn, tillit og troverdighet — om
rettssikkerhet for dove og horselshemmede» beskriver Olsen et al. (2010, s. 68) tolking i to-

tolksystem. Dette inneberer at to tolker samarbeider om tolkingen; tolk A tolker og tolk B
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stotter tolk A. Tolk B kalles ofte for «stettetolk». Stetten innebarer at tolk B er en som ogsa
har tilgang pa begge sprak; bade det spraket det tolkes fra og det spraket det tolkes til. Tolk B
lytter og ser samtidig om tolk A tolker korrekt. Om tolk A mister et ord eller tegn som ytres,
eller stdr fast 1 tolkingen, kan tolk B stette tolk A og «sufflere» slik at tolk A kan fortsette &
tolke uten & matte stoppe opp kommunikasjonssituasjonen for a avklare det som er uklart eller
mistet 1 padgdende tolking. Tolk A og tolk B bytter vanligvis pa A- og B- rollen i intervaller pa
omtrent 15 minutter. P4 denne méten kan tolkene opprettholde bedre konsentrasjon og ogsa
utove lengre tolkegkter uten & matte avbryte for 4 ta pause (Ibid). Olsen et al. (2010, s. 68)
sine informanter ser pa denne tolkeformen som en metode som hgyner kvaliteten pa tolking-

en, sammenlignet med nar bare en tolk tolker alene.

2.4.3 Nar trengs og hvem trenger tolkens tjenester?

Nar helsepersonellet og pasienten ikke har felles sprak (eller optimal kommunikasjonsform)
er bruk av tolk avgjerende, den profesjonelle trenger ogsa tolk (Berg 2011; Skaaden 2013).
Berg (2011, s. 243) sper om hvordan en kan vite om det foreligger et behov for tolk, og at den
beste miten for 4 finne ut av det er & sporre den andre parten. Olsen et al. (2010, s. 35) skriver
at ndr tolkens tjenester onskes er hensikten med tolkingen & lese kommunikasjonsutfordringer
for likestilte samtaleparter, men tolken skal ikke vare part. Dette perspektivet legger grunnla-
get for at den majoritetsspraklige parten ogsé har et like stort behov for tolk som den minori-
tetsspraklige. Gjennom tolkingen skal tolken sette tolkebrukerne i stand til & samhandle som

om den spréklige barrieren ikke eksisterer.

En vanlig feiloppfatning er at det er den minoritetsspraklige parten 1 en samtalesituasjon som
trenger tolk (Berg & Soderstrom 2012; Skaaden 2013). Skaaden (2013, s. 41) trekker frem
begrepene «innvandrertolk», «polititolk» som er viser hvordan begrepene har vart brukt. Det-
te kommer ogsa frem 1 et eksempel fra rettens referat i Olsen et als’s rapport (2010, s. 56) at
begrepet «devetolk» brukes. Jeg har ogsa mange ganger erfart at betegnelsen «devetolk» bru-
kes. Et personlig eksempel: Sist gang jeg hadde (poliklinisk) time pé sykehuset, stod det med
store bokstaver i innkallingsbrevet «DOVETOLK ER BESTILT». Dette var ogsa i tillegg
markert med en bld markeringstusj. Dette gjorde et sterkt inntrykk pd meg, jeg likte ikke at
sykehuset brukte dette begrepet (DOVETOLK). Jeg stilte da spersmalstegn ved hvilken for-
stdelse sykehuset, eller helsepersonellet, har av tolkens funksjon. Skaaden (2013, s. 41) pape-
ker at nar en bruker slike begreper, knyttes tolken ensidig til én av partene, og dette gir en
misvisende fremstilling av tolkens funksjon. Samtidig ser jeg apenbart her den medisinske

modellens hegemoni og det herende majoritetsblikkets dominans i den forstand at det er den
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dove det er noe avvikende med, og dermed oppfatningen av at det er den deve som trenger
tolk. Kanskje denne begrepsbruken (DOVETOLK) ogsé sier noe om holdninger overfor deve

som rar i samfunnet. Korrekt begrepsbruk i innkallingsbrevet vil veere «Tolk er bestilty.

2.4.4 Hvordan er tolketjeneste for dgve, dovblitte og dgvblinde organisert?
Tolketjeneste ble etablert 1 tolkesentraler i1 hjelpemiddelsentralene fra 1994 (Raanes 1999, s.

88). Tolketjeneste er en del av NAV Hjelpemiddelsentral (NAV HMS) i alle fylker, og tolke-
ne som brukes herfra er enten ansatt i NAV eller frilanstolker (NOU 2010:5; Helsedirektoratet
2011). En fagansvarlig tolk med rammeavtale med NAV leder den enkelte tolketjeneste og
fungerer som mellomleder under leder av den enkelte hjelpemiddelsentral. NAV HMS har
ansvar for 4 gjore vedtak pd tolkehjelp, koordinere tolkebestillinger, fordele tolkeoppdrag
samt sorge for at tolkeressursene blir effektivt utnyttet. Denne delen av tolketjenestenes virk-

somhet er etter hvert blitt kalt for «formidlingen» (Olsen et al. 2010, s. 35).

Gruppefordelingen ved NAV HMS Ser-Trendelag sitt tolkeomride folger de lovfestede ret-
tighetene for tolk. Tolkene er folgelig delt inn i tre grupper (skole, arbeid og dagligliv) slik at
de far storre kompetanse, stabilitet og kvalitet 1 tolketjenesten. Gruppefordelingen kan vaere
fordelaktig for mange parter; for tolkene selv og for tolkebrukerne. Tolkene har i hovedsak ett
tolkeomrade & konsentrere seg om og far dermed bedre forutsetninger for & bli kjent med det
aktuelle tolkeomradet og dens utfordringer. Tolkebrukerne far dermed ogsa faerre tolker &
forholde seg til, alt 1 alt mener NAV HMS Ser-Trondelag at dette gir tolkebrukerne en bedre

tolketjeneste”.

2.4.5 Kartleggingssamtale med NAV HMS Sor-Trgndelag tolketjeneste
19. juni 2013 var jeg pa kartleggingssamtale med leder, gruppeleder og tolkekoordinator ved

NAV HMS Ser-Trendelag sitt tolkeomride. Jeg onsket blant annet & vite hvor mange tolke-
oppdrag de har ved St. Olavs Hospital 1 Trondheim for & {4 oversikt over omfanget av dove og
sterkt tungherte pasienter. Det kom frem at de har tolkeoppdrag ved St. Olavs Hospital om-
trent hver dag, i snitt ti tolkeoppdrag per uke’. Det varierte om det var sykehus eller pasient
som bestilte tolk. De har dessverre ingen statistikk over arlige, manedlige eller ukentlige opp-

drag pa grunn av et nytt datasystem som ble innfert 1 2013.

? Etter samtale med Berit Sergérd (leder), Brita Salberg (gruppeleder) og Tove Jystad (tolkekoordinator) ved
NAYV HMS Ser-Trendelag tolketjeneste 19.06.13.

* Ti tolkeoppdrag per uke fikk jeg opplyst per e-post fra NAV HMS Ser-Trendelag februar 2014.

25



I forbindelse med tolkebestillinger opplever NAV HMS Ser-Trondelag tolketjeneste noen
utfordringer, blant annet at tolkebestillinger kommer sent. I pasientinformasjonen som syke-
huset har stér det kanskje et notat nederst om at pasienten er dev, og dette oppdages ofte sent.
Rehabilitering etter sykehusinnleggelse er ofte noe som blir planlagt i god tid, men her kom-
mer ogsa tolkebestillingene sent. Rehabilitering strekker seg ofte over lengre tid og dette kre-
ves planlegging og nok tolkeressurser. Sent innkommende tolkebestillinger er ikke den eneste
utfordringen, det kom ogséd frem at finansiering av tolkeoppdrag byr pa utfordringer. For a
lose kommunikasjonsutfordringen har NAV HMS Ser-Treondelag behov for avklaring mellom
hva som er dagliglivets gjoremél og hva som kommer innenfor behandling for den hersels-
hemmede tolkebrukeren mens vedkommende er innlagt 1 institusjon. Hva som defineres som
dagliglivets gjoremal eller behandling varierer fra institusjon til institusjon. For eksempel re-
gistreres dagligdagse aktiviteter i1 rehabiliteringsinstitusjonen som dagliglivets gjoremal og
utgiftene dekkes da av Folketrygdloven. Rehabiliteringsinstitusjonene ensker ofte & bare beta-
le for tolking ved for eksempel konsultasjoner, trening eller samtaler. Disse utgjor 1 enkelte
tilfeller minutter eller et par timer per dag. Ved enkelte institusjoner er det heldogns behand-
ling og tolkebestillingene finansieres deretter. Det kan tenkes at om pasienten er kommunika-
tivt isolert og ikke har kontakt med andre pasienter, kan pasientens motivasjon, hép og
mestringsfolelse synke. Dette kan pévirke utviklingen i rehabiliteringen. Hanssen (2006, s.
98) skriver om interkulturell sykepleie og pépeker at det forste skrittet for & skape trygghet
mellom sykepleier og pasient er & opprette tilfredsstillende kommunikasjon (Ibid). Det kan

forstas at god pasientomsorg innebarer god kommunikasjon.

Andre utfordringer er at sykehuset ikke alltid bestiller tolk, fordi pasienten prater selv med
egen stemme. Da kan det vaere at helsepersonellet oppfatter at pasienten har kontroll pa kom-
munikasjonen, fordi helsepersonellet forstdr hva pasienten sier. Men fordi helsepersonell for-
stdr pasienten nar pasienten snakker med egen stemme, er det ikke sagt at pasienten forstar
helsepersonellet. Peterson (2009, s. 1056) er innom den samme tematikken, hun skriver at det
kan virke overdrevent a bestille tolk hvis pasienten klarer seg noksé greit med munnavlesning
og har en stemme som er lett for herende & oppfatte. Men da, uten tolk, legger en hele belast-

ningen pa pasienten nar det gjelder & handtere kommunikasjonsbarrieren (Ibid).

NAV HMS Ser-Trondelag tolketjeneste fortalte ogsd at tolker opplever utfordringer i forhold
til & tolke 1 sykehus. Blant utfordringene er det & tolke hvordan leger og sykepleiere forklarer
medisinske uttrykk, men disse utfordringene er ogsa avhengig av tolkebrukerne. Tolken tar pa

seg ansvar for oversettingen, men gir ansvar til lege eller sykepleier nar tolken oppfatter at
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pasienten kanskje er usikker og trenger utdypende forklaring. Andre utfordringer tolker kan
oppleve er at pasienten etter konsultasjon sper tolken om forklaringer eller detaljer etter at
konsultasjonen med lege eller sykepleier er ferdig. Det hender at tolkene 1 etterkant av tolke-
oppdrag ser at situasjonen burde vert tilrettelagt pd en annen mate, eller legen burde visst
eller skjont mer. Dette er ogsa noe som kommer frem 1 Kermit, Mjoen & Olsens artikkel
(2011) hvor det kommer frem at tolker er bekymret for at den profesjonelle akteren undervur-
derer de utfordringene som inngar i tolkingen og dermed gjorde for lite for a justere sin vanli-
ge méite 4 jobbe pd. Den andre bekymringen er at de profesjonelle akterene mangler nedven-
dig kunnskap og innsikt for & forstd hva det kan innebaere & vere dov og tegnspraklig (Ibid).
NAV HMS Ser-Trendelag tolketjeneste fortalte ogsa at tolker av og til opplever utfordringer
ved at pasienten i1 forkant av en konsultasjon kan fortelle ganske mye til tolken for de to gér
inn pé legekontoret eller undersgkelsesrommet. Ved selve konsultasjonen har det hendt noen
ganger at pasienten «glemmenr» det han/hun skal si, eller han/hun vet ikke hva han/hun skal si
eller svare pa legens eller sykepleierens speorsmél — og dette var noe som pasienten fortalte
tolken mye om for konsultasjonen. Tolken sitter da og vet alt, men kan jo ikke «rekke opp
handa» og si til pasienten at «Pa venterommet sa du at...» for & hjelpe brukeren pa rett spor.
Og dette er forankret 1 Tolkeforbundets retningslinjer (2011), hvor det star i punkt 5 om upar-
tiskhet at tolken ikke skal tale noen av partenes sak, eller besvare spersmal om noen av parte-

nes omstendigheter.

Ved lange behandlingslep opprettes det et team pa to eller tre faste tolker, av flere arsaker.
Blant annet bidrar dette til trygghet og stabilitet for pasient, lege, tolk, andre pasienter og pa-
rerende 1 avdelingen. Det er ikke vanlig med totolksystem i1 sykehus, men kan vere aktuelt,
avhengig av situasjon og tid. I Olsen at al. (2010) sin rapport kommer det frem at ved for ek-
sempel politiavher er det alltid to tolker fordi konsekvensene av misforstielser under avheret

kan bli store bdde for de involverte, deres berarte og for politiets videre arbeid.

Nasjonal Standard for tolketjenesten (Trygdeetaten 2004) brukes jevnlig, fortalte NAV HMS
Ser-Trendelag. Dette innebarer at tolketjenestens arbeidsoppgaver baseres pa retningslinjene
fra denne (Tolkeutredningen 2008, s. 107). De fortalte ogsa at i senere ar har Tolkeutredning-
en fra 2008 lagt grunnlag for et storre arbeid som forte til to rapporter om fornying av tolke-
tjeneste. Som folge av disse er det blant annet kommet pé plass en samordning pé fire omra-
der av tolkeomradet; Akuttvakttelefon, Samordning av frilandomradet, Fakturering av opp-
drag som faller utenfor NAVs ansvar og Fellesoppdrag hvor NAV har bruk for & se pad den

helhetlige tjenesten og ressurssene for a dekke ett tolkeoppdrag. I veilederen fra Helsedirekto-
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ratet beskrives det at akuttvakttelefonen gir en degndpen tolketjeneste, og telefonen er be-
mannet med formidlere eller tolker som rykker ut i samrad med den som kontakter akuttvakt-

telefonen (Helsedirektoratet 2011).

NAV HMS Ser-Trondelag tolketjeneste har delt ut brosjyrer om deres tolketjeneste pé ulike
avdelinger ved St. Olavs Hospital, men erfaringen er at brosjyrene blir lagt bort etter en tid.

De uttrykte ogsa at det naturlig nok er vanskelig & nd ut med informasjon til alle ansatte.

2.4.6 Medisigns

Medisigns er et prosjekt som er stottet av EU, som ensker & finne ut hva som kan gjeres for a
sikre god tolking 1 helsekonsultasjoner. En av de viktigste tingene Medisigns ensker & gjore er
a vise hvordan deve pasienter, helsepersonell og tolk kan jobbe sammen for & fa de beste re-
sultatene. De understreker at god kommunikasjon ikke bare lgses av tolken, alle mé& samar-
beide (Medisigns 2014a). Dette er ogsa noe som stir 1 Tolkeforbundets retningslinjer (2011,
punkt 1): «En tolkesituasjon inkluderer alltid et samarbeid mellom involverte parter og tolk.

Vilje og innsats fra samtalepartene er en forutsetning for a oppna god kommunikasjony.

Prosjektet ble gjennomfert 1 2010-2012 og 1 rapportens sammendrag star det at det er serlig
viktig & innse at tilgang pa tolker er det forste steget mot en fullt tilgjengelig helseomsorg for
dove og herselshemmede. For & {4 best resultat fordrer det at pasient, helsepersonell og tolk
har felles referanseramme og vet hvordan de skal samarbeide best mulig for & fa en effektiv
samhandling. Utilstrekkelig tilgang pa tolk kan fore til skader, til og med resultere 1 livstruen-
de situasjoner (Medisigns 2014b). Pa deres hjemmeside finnes en nedlastbar brosjyre i PDF-

format, med ti kortfattede rdd til helsepersonell som meter dove pasienter (Medisigns 2014c).

2.5. Nar pasienten er dgv eller sterkt tunghgrt

Her gjennomgas ulike nyanser av det & vere pasient, dov og sterkt tunghert pasient, & vaere
tolkebruker og rettighetene rundt dette, og til slutt en begrepsavklaring 1 forhold til begrepene

pasient og tolkebruker.

2.5.1 Pasient

Det kan vere nedvendig med innleggelse 1 sykehus nar en far en sykdom eller skade. I syke-
hus fir en gjennomfert undersokelser, behandling og pleie. Arsakene til at en har behov for
sykehusinnleggelse kan vare forskjellige — en skade eller en sykdom kan oppsta over lengre
tid eller 1 lapet av relativt kort tid. Det kan vare en kjent sykdom eller skade som er forbundet

med liten utrygghet, eller noe som er ukjent og skremmende. Mulighetene til & forberede seg
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kan ha stor pavirkning pad hvordan pasienten reagerer og opplever innleggelse og opphold i
sykehus. Folelser og tanker er i stor grad affisert nar en er syk og innlagt. Av ulike &rsaker
kan pasienten ha vansker med & konsentrere seg, og de kan virke desorientere og uoppmerk-
somme (Fagermoen 2001). Street (1991, referert i Rokenes & Hanssen 2012, s. 134) har av-
dekket en tydelig sammenheng mellom pasienters utdanningsnivd og kommunikasjon; de med
lav utdanning stiller ferre spersmal, snakker mindre, og uttrykker feerre egne meninger sam-

menlignet med de som har universitets- eller hagskoleutdanning.

2.5.2 Dgv eller sterkt tunghgrt pasient

Dove og tungherte klarer seg som tidligere beskrevet ofte fint i en-til-en samtale ved gode
lytteforhold eller med munnavlesing. Chan et al. (2007) skriver at munnavlesning er en posi-
tiv ferdighet, men det uvanlige medisinske spraket kombinert med det raske tempoet nar me-
disin praktiseres 1 en akuttsituasjon kan ofte gjore fatteevnen vanskeligere (Ibid). Munnavles-
ning er heller ikke ideelt nar en er i en stresset situasjon, som for eksempel nar en er blitt pasi-
ent og alvorlig syk eller stresset, ved for eksempel 1 en akuttsituasjon. Da kan pasientens evne
til & munnavlese reduseres (Berry & Stewart 2006; Chan et al. 2007). Her kan dette tolkes

som at en som er pasient og dev eller sterkt tunghert kan vere dobbelt sérbar.

Det kommer frem 1 artikkelen til Berry & Stewart (2006) at mange sykepleiere foler seg util-
strekkelig nér de prover & kommunisere med den deve pasienten. Samtidig skriver Chan et al.
(2007) at det ikke overraskende er kommet frem i undersokelser at dove pasienter avslerer en
overveldende preferanse for bruk av tegnspréaktolk. lezzoni et al. (2004) skriver at det ser ut til
at de fleste behandlere, ogsa sykepleiere, er uvitende om at American Sign Language har egen
grammatikk og syntaks som er forskjellig fra engelsk. De skriver ogsa at den herende syke-
pleieren har en tendens til & overvurdere eller misforstd den deve pasientens kunnskaper om,

og oppfattelse av engelsk (Ibid).

Roum (2011) er sykepleier og har skrevet en kort tekst fra en hendelse hun opplevde pé jobb.
Hun fulgte opp en dov og tegnspriklig pasient fra hjemmesykepleien og skulle vere til stede
sammen pasienten ved en undersgkelse pa sykehuset. Tolk var bestilt. Roum kom tidlig til

undersokelsen som viste seg & vaere fremskyndet og startet for tolken kom:

Jeg hadde fatt vite nér undersekelsen skulle vaere, og kom i god tid. Men tidspunktet var fremskyndet.
Han var allerede fort inn pa undersegkelsesrommet da jeg kom. Jeg fikk en frakk og tillatelse til & gé inn.
Pasienten 14 péa siden med en benk med ansiktet mot veggen. Det var flere leger og annet personell i
rommet, alle bak ryggen hans. I det jeg kom inn herte jeg legen si: Na blir det et stikk! Dette kommer til
4 ga bra, la han beroligende til. Han sa det bak ryggen til en dev pasient! (Roum 2011).
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Pasienten var etter undersgkelsen fortvilt og folte seg ogsa overkjert. Etter undersokelsen satt

Roum og pasienten igjen med folelsen av at pasienten bare var et objekt (Roum 2011).

Chan et al. (2007) sier at en dov eller sterkt tunghert pasient ikke er forskjellig fra en annen
pasient som opplever spraklige barrierer. S4 lenge det medisinske personalet er villig til &
sporre om pasienten foretrukne kommunikasjonsmetode, skal den samme overveielsen ogsa
anvendes overfor deve og sterkt tungherte pasienter som for fremmedspraklige talende pasi-
enter. I disse tilfellene er bruken av en tegnspraklig tolk den overordnede lgsningen for den
kommunikative barrieren (Ibid). Blant annet Harmer (1999, referert 1 Berry & Stewart 2006)
og Carrasquillo, Orav, Brennan & Burstin (1999, referert 1 Chan et al. 2007) viser til at deve
pasienter rapporterer om mindre tilfredshet med helsetjenestene sammenlignet med herende
pasienter. I forbindelse med fremmedspraklige og tolking skriver Berg & Soderstrom (2012,
s. 190) at hovedproblemet er underforbruk av tolk innenfor offentlig tjenesteyting og spesielt

innen helsevesenet.

2.5.3 A vaere den dgve eller sterkt tunghgrte tolkebrukeren

Nér en dov eller sterkt tunghert er i en samtalesituasjon hvor det er behov for tolk, inneberer
det ofte at den deve eller sterkt tungherte befinner seg 1 en situasjon som er heorbar og dermed
oversiktlig for de som herer. Hvis budskapet ikke rettes direkte eller tilpasses til den deve, vil
den deve «falle ut» av det som skjer i lyd- og sprakmiljeet (Grenlie 2005, s. 56). Om den
dove tolkebrukerens virkelighet skriver Grenlie (2005):

Dove er mennesker som ma ha tolk for & dra nytte av samfunnets goder, og for & kunne samtale pa en

tilfredsstillende mate med andre enn de aller neermeste og en handfull andre herende (Ibid, s. 56-57).

I sitatet sier Gronlie at deve trenger tolk for & samtale pa en tilfredsstillende médte med heren-
de. Om en snur dette pa hodet kan en tenke slik at det er herende som trenger tolk for & samta-
le pé en tilfredsstillende mate med deve. I denne sammenhengen blir det slik at helsepersonel-
let trenger tolk for & kunne samtale pa en tilfredsstillende mate med den deve eller sterkt
tungherte pasienten. Berg & Soderstrom (2012, s. 191) fremhever at tolking i mange sam-
menhenger er avgjerende for at kommunikasjonen skal bli god og gjensidig. Tolking kan
vare bade et hjelpemiddel og kvalitetssikring av kommunikasjonen. Og dette er noe som er

serlig aktuelt 1 blant annet sykehus, som blant annet Skaaden (2013) fremhever.

A ha rett til tolk er forankret i en diagnose som herselshemmet (Grenlie 2005, s. 53). I Folke-
trygdloven (1997) er det hjemlet 1 §10-6 at en skal f& stonad dersom en pa grunn av sykdom,

skade eller lyte har fétt sin funksjonsevne i dagliglivet varig og vesentlig nedsatt. Stenaden
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blir gitt 1 forbindelse med tiltak som er hensiktsmessige og nedvendige for & blant annet oke
funksjonsevnen 1 dagliglivet. Videre 1 samme lov, ved § 10-7 presenteres ulike stonadsformer
en kan fa tilskudd eller 14n til. Disse er blant annet hereapparat (§ 10-7 b) og tolkehjelp for
herselshemmede (§ 10-7f). Horselshemmedes rettigheter til tolk er hjemlet 1 Folketrygdlovens
§10-7. Horselshemmede har lovfestet rett pd tolk til bade utdanning, arbeid og dagliglivets
gjoremal (Folketrygdloven 1997; Opplaringslova 1998).

Rettigheten fra Folketrygdloven (1997) som omfatter daglige gjoremal er mest relevant her. [
helsemessige sammenhenger dekker §10-7 1 Folketrygdloven (1997) tolk til polikliniske un-
dersgkelser og behandlinger 1 sykehus og konsultasjoner hos fastlege. Kostnader for tolking
nar pasienten er innlagt dekkes av sykehuset (Tolkeutredningen 2008; Helsedirektoratet
2011). Av Tolkeutredningen (2008) fremkommer det at sykehusene ikke avsetter tilstrekkeli-
ge midler for & dekke tolkeutgifter. Det blir da en diskusjon om hvor mye tolking som trengs
(Ibid). Sektoransvarsprinsippet ligger til grunn for at sykehusene skal betale for tolken. Med
dette menes at samfunnet skal vere tilgjengelig for alle, og samfunnet har et aktivt ansvar for
a tilrettelegge for alle (NOU 2001:22; BLD 2009; Soderstrom 2012). Det er et uheldig utslag
av dagens lovverk, fordi det er mange deve som ikke fér tolk hos offentlige instanser pa grunn
av gkonomiske hensyn. Okonomiske begrunnelser for & ikke bestille tolk er forstaelig, men
det er et lovbrudd nér deve pasienter blir liggende pa sykehus 1 flere dager uten & fa informa-

sjon om sin tilstand (Peterson 2009, s. 1056-1057).

For d oppsummere her,; Folketrygdloven (1997) dekker utgifter for tolk til dagliglivets gjore-
mal (for eksempel ved polikliniske konsultasjoner og behandlinger), mens sykehusene er an-

svarlige for tolkebestilling og tolkefinansiering for pasienter som er innlagt.

2.5.4 Pasient eller tolkebruker?

I de forrige avsnittene ble ulike sider av det & vare pasient og den deve eller sterkt tungherte
tolkebrukeren belyst. Allerede 1 starten av skriveprosessen av masteroppgaven var det uklart
hvilket begrep som er korrekt & anvende nér pasienten ogsa er tolkebruker. Som Skaaden
(2013) fremhever er begge partene 1 en kommunikasjonssituasjon tolkebrukere. Dette avklarte
begrepsbruken; Bdde helsepersonellet og pasienten er tolkebrukere. Begrepet pasient brukes
om den deve eller sterkt tungherte for & holde begrepene ryddig. Samtidig padpeker Rokenes
& Hanssen (2012, s. 244) at det & vaere bruker er en rolle, selv om den er mindre formalisert
enn andre roller, som for eksempel lege, tolk, advokat eller leerer. Det samme kan tenkes om &

vare tolkebruker eller pasient, rollen(e) er ikke formalisert men likevel en (to) rolle(r).

31



2.6 Utfordringer og muligheter ndr pasient og helsepersonell ikke har like fo-
rutsetninger i kommunikasjon og samhandling med hverandre

Kommunikasjon og informasjon er sentralt nar en er pasient, dette tas opp 1 de forste underav-
snittene. Deretter utdypes noen utfordringer en kan mete pd bdde nar tolk er til stede, og nar

tolk ikke er til stede.

2.6.1 Kommunikasjon
Kommunikasjon er vitalt i et individs eksistens, skriver forfatterne av en sykepleierartikkel

som handler om kommunikasjon med den deve pasienten (Berry & Stewart 2006). Gjennom
kommunikasjonen blir individets ensker og behov kjent for andre, uten kommunikasjon vil
individet vare isolert fra nesten alt. Kommunikasjonen mellom pasient og behandler har en
direkte pavirkning pd utfallet av det medisinske meatet, og pavirker ogséd kvaliteten pd pasient-
omsorgen (Ibid). Kommunikasjon legger grunnlaget for samspill mellom mennesker, sosialt
liv og virke. Det er i kommunikasjon med andre mennesker at det enkelte mennesket trer frem
som unikt, som bade ulikt og likt andre mennesker. A ha rett til & kommunisere er grunnleg-

gende for det menneskelige livet (Tolkeutredningen 2008, s. 17).

Det latinske ordet communicare som betyr «a gjore noe felles» er opphavet til det norske or-
det kommunikasjon (Lind 2005, s. 42). Berg & Soderstrom (2012, s. 191) poengterer godt
her: «Hvis vi mener at kommunikasjon handler om noe gjensidig, er ogsd kommunikasjons-
problemer noe som oppstdr i motet mellom oss og demy. Dette kan minne om det funksjons-
hemmende gapet 1 den relasjonelle forstdelsen (NOU 2001:22; Tassebro 2010). Med dette 1
bakhodet kan en vinkle dette til at kommunikasjonsproblemene er noe som oppstar i gapet.

Utfordringen blir a styrke individets forutsetninger samtidig som samfunnets krav endres.

Mennesker motes og da oppstdr det kommunikasjonssituasjoner. Kommunikasjonssituasjone-
ne varierer, de kan vere formelle, uformelle, hverdagslige, eller planlagte (Berg 2011). Dove
og sterkt tungherte lever i en herende verden, og som Harmer (1999, referert i Kritzinger et
al. 2014, s. 379) fremhever, er kommunikasjonsbarrierer noe som oppleves konstant av deve 1
deres liv 1 den herende verden. Kommunikasjonsbarrierene oppstér i ulike grader, typer, og pa
individuelle, systemiske og personlige nivéer, og de oppstdr ogsd i kommunikasjonssituasjo-
ner 1 helsevesenet (ibid). Den sprdklige barrieren er den primere utfordringen i mete med
fremmedspraklige. Selv om kommunikasjon og sprakbarrierer mellom helsepersonell og pasi-
enter har fatt oppmerksomhet i Norge, er det fa studier som dokumenterer hva helsepersonell

gjor nér de moter pa spraklige hindringer (Kale & Syed 2010).
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Et felles spréak gir et unikt fundament for effektiv kommunikasjon (Vonen 1998, s. 26) og
effektiv kommunikasjon er ogsd nevnt 1 Wiener og Rivera (2004) sin artikkel. Forfatterne
fremhever at effektiv kommunikasjon er en nedvendig forutsetning for at behandleren skal
oppnd empatisk kontakt med pasienten og for at behandlingen skal ha et gunstig forlep. Ef-
fektiv kommunikasjon mellom pasient og behandler er ogsé nedvendig for informert samtyk-
ke ved medisinsk behandling. I forbindelse med deves situasjon skriver Grenlie (2005, s. 23)
at sa lenge mennesker har behov for et effektivt sprak for & kunne delta ubesvaret i kommu-
nikasjonssamhandling og tilegne et godt begrepsforrad vil det alltid veere behov for tegnsprak
(Ibid). Med bade den relasjonelle forstaelsen 1 bakhodet kan en tenke slik at det er samfunnet,
eller samfunnets krav, som funksjonshemmer personer som herer darlig ved at det er lite til-
rettelagt for det menneskelige mangfoldet. A veare herselshemmet, spesielt dev eller sterkt
tunghert 1 det lydbaserte samfunnet kan sees som en kommunikasjonshemming. Breivik
(2000) fremhever at begrensningene ved a4 vare dev 1 slike sammenhenger ikke forstds som
en individuell defekt, men som noe som oppstar 1 situasjoner hvor kommunikasjonsforholde-
ne ikke er gode. Berg (2011, s. 236) viser til flere studier som har vist at minoritetsspraklige
brukere av offentlige tjenester opplever sprak- og kommunikasjonsproblemer som en tilleggs-
barriere. Disse problemene kan medfere at tilgangen pa tjenester blir vanskeligere for grupper

som har problemer med & formidle sine behov pd grunn av spraklige arsaker (Ibid).

2.6.2 Informasjon

Det er et demokratisk prinsipp at en skal ha rett til & bli hert og motta informasjon, noe som
skal sikre individet mot tilfeldig maktmisbruk fra samfunnsinstitusjoner (Skaaden 2013, s.
17). En grunnleggende forutsetning for likeverdighet og kommunikasjon er informasjon, som
er en nodvendighet for aktiv deltakelse, som igjen er en nedvendighet for pavirkning (Berg &
Ask 2011, s. 18). Berg (2011, s. 239) skriver at «Det er ogsa viktig d understreke at informa-
sjon handler om kommunikasjon mellom to parter». For a fjerne tilleggsbarrieren som mang-
lende felles sprak kan skape, er gode kommunikasjonsstrategier og tilrettelagt informasjons-
formidling avgjerende (Berg 2011). Tilgang pé informasjon er en sentral kampsak for deve-

bevegelsen:

Jankowski har antydet at kommunikasjonsaspektet har veert devebevegelsens sentrale mobiliseringsfak-
tor helt siden oppstarten pa slutten av 1800- tallet. Tegnsprék har ikke bare vert mélet, det er ogsa be-

traktet som veien til kommunikasjon og informasjon for deve (Jankowski 1997, referert i Haualand

2002, s. 16) .
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Mangel pd informasjon pa minoritetssprékliges eget sprak ferer til at mye informasjon som
blir gitt p& majoritetsspraket blir misforstatt eller gar tapt (Soderstrom 2012). Paragraf 3-1 og
3-2 1 Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) skal sikre pasientens rett til medvirkning samt
informasjon. Om rettigheten til informasjon (§3-2) stir det at pasienten skal ha nedvendig
informasjon for & f4 innsikt i egen helsetilstand og innholdet i helsehjelpen. Mulige risikoer
og bivirkninger skal ogsa informeres til pasienten. Paragraf 3-5 1 Pasient- og brukerrettighets-

loven (1999) tar for seg informasjonens form:

Informasjonen skal vere tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger, som alder, modenhet, erfa-
ring og kultur- og sprakbakgrunn. Informasjonen skal gis pa en hensynsfull méate. Personellet skal s&
langt som mulig sikre seg at mottakeren har forstatt innholdet og betydningen av opplysningene. Opp-

lysning om den informasjon som er gitt, skal nedtegnes i pasienten eller brukerens journal.

Ut ifra denne paragrafen forstds det at det er helsepersonellet som har ansvaret for at pasien-
ten forstar informasjonen. Med dette vil det ogsd bety at det er helsepersonellet som trenger

tolk, og som har ansvaret for & skaffe tolk.

Kreftforeningen samarbeider med Nasjonal Kompetanseenhet for Minoritetshelse om & over-
sette informasjon fra Kreftforeningens nettsider samt brosjyrer for minoritetsspraklige fordi
«de onsket informasjon pd eget sprak» (Kreftsykepleie 2013, s. 35). Nér en del dove og sterkt
tungherte kan ha dérlige lese,- og skriveferdigheter (Svinndal 2002; Berg 2004) kan det ten-
kes at det er viktig at dove og sterkt tungherte ogsa fér tilpasset informasjon, kanskje pé tegn-
sprak. Statped (2013) har utarbeidet en nettside som er en ressurs for herselshemmede og her
er en del undervisningsmateriell materiell oversatt til tegnsprak. Det er ogsd for eksempel
informasjon om sorg pa tegnsprak pa denne nettsiden. Ut ifra dette kan det tolkes at det er

behov for, eller enske om, at skriftlig informasjon ogsa er tilgjengelig pé tegnsprak.

2.6.3 Nar tolk ikke er til stede

I artikkelen til Horne & Pennington (2010) kommer det frem at deve pasienter 1 Storbritannia
opplever problemer 1 mote med psykiatriske helsetjenester, dette bekreftes ogsé for Norge 1
utredningen til Statens helsetilsyn (2001). I Storbritannia har det blant annet vert situasjoner
hvor deve har fétt ukorrekte psykiatriske diagnoser pa grunn av sviktende kommunikasjon og
lite kunnskap blant (herende) helsepersonell om deve (Horne & Pennington 2010). Selv om
minoritetsspraklige har et brukbart ordforrad av majoritetens sprék, kan det veere vanskelig a
uttrykke seg sé neyaktig og nyansert som en vil. Kommunikasjonen risikeres & bli overfladisk

(Fladstad & Berg 2008, referert 1 Soderstrom 2012, s. 139). Dove og sterkt tungherte klarer
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seg, som tidligere beskrevet, ofte fint 1 en-til-en situasjoner, eller i situasjoner med gode lytte-
forhold. Men faller ofte utenfor sa snart tre eller flere er til stede 1 samtalen, eller nar de snak-
ker med personer som har en ukjent aksent eller dialekt. Det kan betraktes slik at det er slike
samtaler som kan vare kompliserte for deve, og det er 1 slike samtaler deve og sterkt tungher-

te oftest kan ha behov for spréaklig bistand i form av tolk.

Harmer (1999, referert i Berry & Stewart 2006, s. 510) konstaterer at den deve pasienten be-
soker medisinske behandlere hyppigere enn herende pasienter, men rapporterer mindre til-
fredshet med tjenestene de mottar (Ibid). Sprakproblemene kan fore til at tilgangen pa tjenes-
ter for grupper som av spréaklige arsaker har problemer med & formidle sitt behov blir kompli-
sert (Berg & Soderstrom 2012, s. 191). Chan et al. (2007) skriver at akuttleger ofte blir kon-
frontert med spraklige barrierer, og at det er viktig at helsepersonell 1 akutten og helsevesenet
etterstreber kulturell kompetanse nar de kommuniserer med pasienter med ulik bakgrunn.
Manglende felles sprak 1 akuttavdelingen pa sykehus kan ha en direkte pavirkning pa pasien-
tens medisinske tilstand og undersegkelser. De viser til annen forskning (s. 134) som har vist at
pasientens tilfredshet eker hvis tolk brukes i akutten nér pasienten er minoritetsspraklig.
Sammenlignet med majoritetsspraklige pasienter vil den minoritetsspraklige pasientens tid i
avdelingen samt overfladig ressursforbruk av for eksempel diagnoseverkteoy reduseres nér det
er tolk til stede (Ibid). Kale & Syed (2010, s. 187) viser til flere, blant annet Bischoff, Bovier,
Isah, Francoise, Ariel & Louis (2003), som har dokumentert negative konsekvenser pa grunn
av spraklige barrierer mellom minoritetsspraklige pasienter og helsepersonell. I Skandinavia

er denne negative konsekvensen blitt mye diskutert (Kale & Syed 2010).

Det er dokumentert at tungherte barn av og til svarer «ja?/!» med en intonasjon slik at det er
opp til den andre & vurdere om den tungherte svarer bekreftende eller sperrende. Dette er ty-
deligvis en strategi som det herselshemmede barnet brukte i situasjoner hvor barnet ikke opp-
fattet det som ble sagt (Kermit, Mjoen & Holm 2010). Det gjelder ikke bare for barn — dette
kan ogsé skje 1 relasjonen mellom dev pasient og helsepersonell, som en informant fra Krit-
zinger et al. (2014, s. 381) sin forskning fortalte: «Sometimes they talk to me, but I cannot
always understand, then I just answer «Yes» to everything they say». Dette er ikke unikt bare
for deve og tungherte, men ogsa for andre som er minoritets- eller fremmedspraklige (Hans-
sen 2006; Soderstrom 2012). En arsak til dette kan vare at den minoritetsspraklige personen
onsker & fremstd som kompetent og beholde sin selvrepresentasjon som god, som Goffman
(1963) beskriver. Eksemplene som er trukket frem overfor kan vare alvorlig nér pasienten far

informasjon, eller er i samtale med helsepersonellet ndr kommunikasjonen ikke er tilpasset
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partenes forutsetninger. Det kan pavirke behandling eller diagnosesetting. Blant annet Davies
& Channon (2004, referert i Berry & Stewart 2006, s. 510) viser at de fleste behandlere tror
de har en bra kommunikasjon med den deve pasienten, mens 70% av de deve pasientene av-
slorer at de ikke fullstendig forstdr hva som skjer med dem. Harmer (1999, s. 510 i Berry &
Stewart 2006) skriver at blant de undersgkte kommer det frem at 59% oppgav at de forstod
sin behandler «av og til» eller «ikke 1 det hele tatt». Konsekvensen kan bli at kommunikasjo-

nen blir knapp mellom pasienten og helsepersonellet (Ibid).

Rokenes & Hanssen (2012, s. 241) nevner en mulig vurdering av god kommunikasjon er
«[...] nar det er samsvar mellom budskapet som blir sendt, og det budskapet som blir oppfat-
tety. Forst og fremst blir god kommunikasjon betraktet som effektiv meningsformidling og
informasjonsformidling, ved at man forstar hverandre pa den méten at man vet hva den andre
mener, eller at informasjon er utvekslet. Mange deve og sterkt tungherte baserer mye av
kommunikasjonen med herende personer (som ikke kan eller bruker tegnsprak) med & munn-
avlese (Grenlie 2005). Imidlertid viser forskningen at munnavlesning ikke er ideelt ved for
eksempel en situasjon hvor en er blitt pasient og er alvorlig syk eller stresset, som for eksem-
pel 1 en akuttsituasjon. Da vil (naturligvis nok) pasientens evne til & munnavlese reduseres
(Berry & Stewart 2006; Chan et al. 2007). Chan et al. (2007, s. 134) refererer til flere kilder,
blant annet Carrasquillo et al. (1999) som har funnet ut at pasientens forstaelse av egen syk-
dom reduseres ved sprakbarrierer og dette far dermed en direkte pavirkning for bade legens
og pasientens etterlevelse og oppfelging. De viser ogsé til flere studier som viser at personer
med begrensede engelskkunnskaper opplever redusert kvalitet pa helseomsorgen. Her kan det
passe a trekke inn et klassisk tilfelle av kommunikasjonssvikt: En dev pasient var innlagt péd
sykehus, han var preget av fremskreden kreft. I lgpet av natta ringte pasienten péd alarmen for
a varsle sykepleier om magesmerter, og fikk da et par bredskiver. Det kan tenkes at pasienten
har pekt pa magen og gitt uttrykk for ubehag, som deretter naturlig nok kan tolkes som sult av
sykepleieren (Lekken & Ringse 2013).

En undersokelse av Integrerings- og mangfoldsdirektoratet (IMDi) viser at over halvparten av
ansatte 1 NAV sjelden eller aldri bruker tolk. Det er 1 undersgkelsen skilt mellom avtalte og
uplanlagte moater og ved uplanlagte meoter bruker kun 5% tolk (IMD1i 2012). En plausibel ar-
sak til dette kan veare at det er vanskelig & {3 tak a tolk pa kort varsel, eller at tolk ikke er til-
gjengelig pa stedet. Det kommer ogséd frem 1 undersgkelsen at ansatte gjor det beste ut av situ-

asjonen 1 de uplanlagte metene uten & bruke tolk (Ibid). Andre strategier for & overkomme
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spraklige barrierer kan vare telefontolking, profesjonelle tolker og mobil datateknologi ved

sengen. Alle disse strategiene har imidlertid sine fordeler og ulemper (Chan et al. 2007).

Berg (2011) sier at det ikke er uvanlig at personer med en viss tospraklig kompetanse blir
brukt som tolk. Disse kan vaere for eksempel pasientens barn, eller rengjeringspersonale 1
sykehus. Begrunnelsen er akutte behov, men denne losningen er verken faglig tilfredsstillende
eller etisk korrekt. Om pasientens barn blir brukt som tolk truer det bade pasientens og barnets
grunnleggende rettigheter (Ibid). Disse personene omtales som ad hoc- tolker av Chan et al.
(2007), disse personene er ofte lett tilgjengelig, de rekrutteres fra personale i avdelingen, pasi-
entens venner eller familie (Ibid). Og det bar poengteres her at ad hoc- tolker er ikke under-

lagt taushetsplikt, som profesjonelle tolker er underlagt.

Det ideelle hadde kanskje vaert & ha faste ansatte tolker 1 sykehus, men det er nok utopisk a ha
tilgang pa tolk ved ethvert sykehus i1 langstrakte Norge. Da er det nok enda viktigere med in-
formasjon om tolketjeneste, okt bevissthet om viktigheten av bruk av tolk, og at tilretteleg-
ging ved for eksempel for bildetolk, er implementert 1 de offentlige helsetjenestene. Det ser ut
som Oslo Universitetssykehus (OUS) har innsett denne utfordringen med tilgang pa tolker (i
hovedsak fremmedspréklige), og viktigheten av bruk av tolk. Pa nettsiden opplyser de om at
de er 1 gang med & opprette egen tolkesentral fordi de ensker bedre tilgang pa tolker, samt best
mulig kvalitet pa tolkingen (OUS 2013). Jeg sendte en e-post til Tolkesentralen ved OUS vin-
teren 2014 og spurte om dette ogsa inkluderte tegnspraktolker, noe de bekreftet.

2.6.4 Nar tolk er til stede

De tolkeoppdragene som stiller sarlig krav til kvalitet er situasjoner i rettsvesenet, hos politi
og helsevesen, fordi konsekvenser av misforstielser kan bli store for bade personene det tol-
kes for, og omgivelsene (Olsen et al. 2010; Berg & Soderstrom 2012; Skaaden 2013). Det kan
vare behov for tilrettelegging nér en skal samtale med personer som ikke behersker majori-
tetsspréket, og de fleste yrkesutovere trenger tolk hvis de ikke behersker det andre spriket
(Rokenes 1995, referert 1 Rokenes & Hanssen 2012, s. 205). Om det er behov for tolk ber det
settes av nok tid til samtalen (Berg 2004; Rokenes & Hanssen 2012). Det onskes at en tolket
samtale skal oppleves tilnermet en normal samtale som mulig, altsd at en opplever samtalen
som om den spraklige barrieren ikke var der (Olsen et al. 2010; Berg 2011; Berg & So6-
derstrom 2012; Skaaden 2013). Det vil vaere helt avgjerende & bruke tolk i situasjoner hvor
klient og yrkesutover mangler felles sprik. Selv personer som har noenlunde bra norskkunn-

skaper kan ha behov for spréklig bistand ved kompliserte samtaler (Berg 2011, s. 233).

37



Nar en samtale blir tolket, pavirker dette konteksten og sammensetningen i samtalen og dette
kan gi utslag som enten fordelaktig eller uheldig for interaksjonen i samtalesituasjonen (So-
derstrom 2012, s. 140). P& den ene siden ber tolken veare bevisst pd at tilstedevaerelsen kan
fungere badde kommunikasjonshemmende og kommunikasjonsfremmende (Nesse, Peterson &
Jorgensen 2006, s. 116). Det kan vare at noen er ukomfortabel eller ukjent med & bruke tolk,
og da kan det bli kommunikasjonshemmende. Pa den andre side, hvis informasjon og formali-
teter om tolkens rolle er gitt pa forhand til partene i samtalesituasjonen kan dette bidra til &
gjore situasjonen kommunikasjonsfremmende. I Tolkeforbundets retningslinjer fremheves det
at en tolket situasjon alltid fordrer et samarbeid mellom de involverte partene. Vilje og innsats
fra de involverte partene i situasjonen er ogsa en forutsetning for & oppné en god kommunika-
sjonssituasjon (Tolkeforbundet 2011). Samtidig er det & ha en tredjeperson til stede i en for-
trolig samtale er ikke bestandig like enkelt (Berg 2011, s. 243). Denne endrede sammenset-
ningen 1 en tolket samtale fremheves ogsa i et kapittel av Jessen (2008). Endringen forutsetter
at minst tre deltakere er tilstedevarende; yrkesutaveren som behersker majoritetsspraket, en
minoritetsspraklig klient og en tolk. Innbakt ligger det et krav om at tolken behersker bade
majoritetsspraket og klientens morsmal eller foretrukne sprak (i tilfelle klienten er flersprék-
lig). Samtidig skal tolken opptre etisk korrekt og tolkefaglig til sin oppgave. Tolken kan be-
traktes som ’en bru’ mellom yrkesuteveren og den minoritetsspréklige klienten (Ibid). Tolken
Atle Orsnes har tatt opp dette temaet i sitt avsnitt om bruk av tolk i behandling. Han hevder at
tolken gjennom sin fortolkning av konteksten, aktive forforstaelse, og den interkulturelle for-
stdelsen blir en tredjepart 1 samtalen. Tolken kan dermed vere en kulturell brobygger mellom

partene nér en er bevisst pa dette (Dahl & Isakka 2011, s. 17-18).

A bruke tolk kan lgse noen problemer, samtidig er det ogsa utfordringer ved gjennomfering
av samtaler med tolk (Berg 2011), som belyst overfor. Det er ogsd dokumentert at nar tolker
blir brukt, enten det er ad hoc- eller profesjonelle tolker, er det likevel en gkt risiko for kom-
munikasjonsfeil eller misforstaelser. Kommunikasjonsfeilene korrelerer med utnyttelsen, eller
bruken av tolk. Samtidig viser det seg at det er mest gunstig & bruke profesjonelle tolker, da
det viser seg at ad hoc- tolker har atskillig flere feil enn profesjonelle tolker (Flores, Laws &
Mayo 2003, referert i Chan et al. 2007, s. 135). Chan et al. (2007) fremhever at bruk av tolk
forer til en betydelig reduksjon 1 kostnadene per visitt. Wiener & Rivera (2004) tar opp denne
problemstillingen 1 sin artikkel. Tolk er absolutt et foretrukket valg, samtidig er forfatterne
ogsa opptatt av a understreke tolkingens kvalitet, noe som innebarer et godt samarbeid og

forberedelser med tolkebrukerne. Muligheten for a ha spesialiserte tolker, altsa tolker som er
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vant til & tolke 1 helsevesenet (medical interpreters) dreftes ogsd 1 denne artikkelen. Det er
paralleller mellom Wiener & Rivera’s artikkel og det som kommer frem 1 Lokken & Ringse’s
(2013) artikkel. Her papekes det at tolken ikke har den kunnskapen helsepersonellet er 1 besit-
telse av, derfor er det gunstig & bruke noen minutter i forkant av en samtale til & forberede
tolken pa innholdet i samtalen. Dette kan bidra til & bedre kvaliteten i samtalen nér samtalen
skal tolkes (Ibid). Kvalitet er noe som understrekes av blant annet Berg & Soderstrom (2012):
blant tolkeoppdrag som stiller serlig krav til kvalitet er oppdrag i helsevesenet. Chan et al.
(2007) papeker at spesialiserte tolker 1 helsevesenet ville gitt en stor fordel og trygghet for de
involverte partene, inkludert tolken. De konkluderer med at utnyttelse av profesjonelle medi-
sinske tolker er det overordnede og tryggeste valget i helsevesenet. I tillegg konkluderer de
ogsa med at profesjonell medisinsk tolking skulle vert anerkjent, akseptert og implementert i
alle medisinske institusjoner (Ibid). En innsigelse mot & bruke tolk er relatert til tilgjengelig-
het. Det er ikke like lett a fa tak i tolk nar en trenger det, spesielt nar det a bestille tolk er noe

som en husker pa i siste liten (Berg 2011, s. 243). Videre skriver Berg (2011, s. 245):

Bruk av tolk leser selvsagt ikke alle kommunikasjonsutfordringer, men det kan bidra til & redusere mis-
forstéelser og til & skape en mer likeverdig situasjon mellom bruker og tjenesteyter. Retten til likeverdi-
ge tjenester handler om rettsikkerhet, men den handler ogsa om verdighet. Det handler om & forstd — og

om a bli forstatt.

2.7 Makt

A ha evne til 4 kommunisere, gjore seg forstatt, overtale den andre og forklare hvorfor det er
viktig eller riktig at en gjor det den andre ensker og forventer, er nesten alltid en forutsetning
for & uteve makt (Engelstad 2011, s. 21). Effektiv kommunikasjon som nevnes av Vonen
(1998) og Wiener & Rivera (2004) er kanskje en forutsetning for dette. Samtidig er det nok
sjeldent at helsepersonellet kan tegnsprak (pa et tilfredsstillende nivd) slik at de kan kommu-
nisere effektivt med den deve eller sterkt tungherte pasienten. I lys av dette kan det vaere vik-
tig & ha tilgang pa tolk slik at en har mulighet til & kommunisere pd et kvalitativt heyt, til-
fredsstillende og trygt niva. A bruke tolk kan sees som kvalitetssikring av kommunikasjonen,

partene fir mulighet til & kommunisere, gjore seg forstitt og forklare seg overfor den andre.

Maktbegrepet er sentralt 1 all yrkesetikk, ogsd 1 tolkens yrkesetikk (Kermit 2002). Rekenes &
Hanssen (2012, s. 134) papeker at maktforholdet er serlig relevant nér det gjelder kommuni-
kasjon mellom yrkesutavere og brukere. Kermit (2004) skriver at yrkesutoveren kan karakte-
riseres som en person som i kraft av sitt yrke stilles overfor andre mennesker som vedkom-

mende har en viss makt over. Engelstad (2011, s. 46) ogsé skriver det samme, at yrkesutove-
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ren 1 form av sin posisjon har makt. De har sine oppgaver 1 sin yrkessutevelse, og ulike méter
a undersoke og «eksaminere» klienten. Denne relasjonen mellom klient og yrkesutever inne-
baerer at klienten utleverer intime personlige opplysninger, mens yrkessuteveren holder seg
innenfor sin yrkesprofesjon. Berg & Soderstrom (2012, s. 205) papeker at det kan vaere vans-
kelig nok & skulle fortelle om tabubelagte temaer til legen, og ekstra vanskelig at tolken ogsa
skal vite det samme. Dette minner om det Berge, Garden, Nyhus & Raanes (2007) fremhever,
at nar en er tolkebruker sé& avslerer en mye av seg selv. I denne sammenheng kan folelsen av

at tolken bryr seg, veere med pé & bidra til at samtalen oppleves behagelig (Ibid).

Pasientrollen er en underordnet og avhengig rolle og blir karakterisert som asymmetrisk (Fa-
germoen 2001, s. 12); pasienten er maktmessig underlegen. Kermit (2004) trekker i sin artik-
kel frem en tese inspirert fra Max Weber, om dobbel avmakt. Weber skiller mellom legitimert
og uregulert makt, hvor legitimert makt beskrives med termen herredemme. Eksempler pa
personer som utever herredemme, er lerere, leger, sosionomer, disse er personer som stilles
overfor en motpart som overgir noe av sitt eget herredemme. Disse er for eksempel studenter,
elever eller klienter som er nedt til & ha tillit til at sakene deres blir ivaretatt av den profesjo-
nelle. Nér vi tenker pd den deve pasienten som ogsa er tolkebruker, blir den deve pasienten
satt 1 en dobbel avmaktssituasjon (Ibid). I en annen artikkel skriver Kermit (2002) at pasienten
1 motet mellom pasient og tolk er den maktmessig underlegne. Pasienten har ikke kontroll pa
tjenesten tolken utforer og mé stole pd tolkens oversettertjeneste pd samme mate som pasien-
ten ma stole pa legens forordninger. I trdd med den doble avmaktssituasjonen kan det kanskje
tenkes at den deve pasienten ogsé foler seg dobbelt sérbar 1 en kommunikasjonssituasjon hvor

det er behov for tolk.
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3.0 METODOLOGI

Her redegjor jeg for vitenskapsfilosofisk stdsted, valg av metode, forforstdelse, forskningspro-

sessen og etiske refleksjoner. Til slutt foretas en kort presentasjon av det empiriske utvalget.

3.1 Vitenskapsfilosofisk stdsted

Edmund Husserl la grunnlaget for moderne fenomenologi rundt 1900, og denne ble senere
utviklet som eksistensfilosofi av Martin Heidegger. Deretter ble den videreutviklet 1 en eksis-
tensialistisk og dialektisk retning av blant annet Jean-Paul Satre og Maurice Merleau-Ponty.
Til & starte med var fenomenologiens fokus bevissthet og opplevelse, senere ble den utvidet
av Husserl og Heidegger til & inkludere menneskets livsverden. Sa ble fenomenologien pévir-
ket av Merleau-Pontu og Satre slik at den ogsa skulle inkludere kroppen og menneskers hand-
linger (Kvale & Brinkmann 2012, s. 45). Denne vitenskapelige forankringen herer til kvalita-
tive metoder, og bygger pa teorier om menneskelig erfaring (Langergaard, Rasmussen & So-
rensen 2006; De Nasjonale forskningsetiske komiteer 2010; Malterud 2011). Kvale & Brink-
mann (2012, s. 33) skriver at fenomenologer er spesielt interessert 1 a skildre hvordan men-
nesker opplever fenomener 1 sin livsverden. Jeg har da valgt en fenomenologisk tilnerming i
masteroppgaven fordi denne er godt egnet for & trekke frem og beskrive informantenes opple-
velser. Kort sagt betyr fenomenologi «leren om fenomeneney, eller laeren om «det som viser
seg» (Langergaard et al. 2006, s. 21). Fenomenologi er mer bestemt et begrep som fremhever
en interesse for at sosiale fenomener skal forstas ut ifra informantenes perspektiver. Samtidig
skal informantenes verden beskrives slik de opplever den, ut ifra forstdelsen at «/...] den vir-
kelige virkeligheten er den mennesker oppfattery (Kvale & Brinkmann 2012, s. 45). Et feno-
men er noe som kommer til syne eller viser seg for menneskets bevissthet. Fenomenet som
studeres her er hvordan deve og sterkt tungherte opplever & vere pasienter 1 somatiske syke-
hus. Bade Langergaard et al. (2006) og Kvale & Brinkmann (2012) beskriver livsverden som
var umiddelbare og ureflekterende opplevelse av verden. Livsverdenen er bakgrunnen i en
helhet av mening som vi innehar nar vi opplever et fenomen. Jeg liker dette sitatet som be-

skriver livsverdenintervjuets apne fenomenologiske holdning:

Jeg onsker & forstd verden ut i fra ditt synspunkt. Jeg ensker & vite hva du vet, pd den méten du vet. Jeg
onsker & forstd betydningen av dine opplevelser, vaere i dine sko, fole ting slik du feler dem, forklare
ting slik du forklarer dem. Vil du veere min larer og hjelpe meg med & forsta? (Spradley 1979, s. 34, re-
ferert i Kvale og Brinkmann 2012, s. 138).

Denne holdningen har jeg 1 storst grad forsekt & tilegne meg og ha i bakhodet 1 arbeidet med

masteroppgaven.
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3.2 Valg av forskningsdesign

Malterud (2011) sier at det er avgjerende at problemstillingen avgjer hvilken metode som skal
brukes. Med problemstillingen min hvor jeg ensket & belyse dove og sterkt tunghertes opple-
velse som pasient ble kvalitativ metode valgt. Kvalitativ metode er godt egnet til & fa frem for
eksempel opplevelser og erfaringer. Metoden er ogsa gunstig for & studere dynamiske proses-
ser som utvikling, bevegelse, samhandling og helhet (Malterud 2011). Feltet deve og sterkt
tungherte 1 sykehus er lite forsket pd tidligere 1 Norge, og kvalitativ metode er godt egnet for &
fa frem erfaringer og belyse fenomener som har vert lite studert eller lite beskrevet (De na-
sjonale forskningsetiske komiteer 2010; Malterud 2011). Malet er ikke a presentere alt, men a
gi prioritet til funn samt lofte disse frem. Disse kan kanskje fortelle noe en ikke vet fra for,
eller bidra til nye refleksjoner. Kvalitative metoder tilherer den hermeneutiske forstaelsestra-

disjonen, hvor en tolker meninger i menneskelige formuleringer (Malterud 2011).

Creswell (2007) ville trolig definert denne studiens design som fenomenologisk, da jeg legger
vekt pa a belyse informantenes opplevelse av et fenomen. Malterud (2011) sier at om en skal
bruke fenomenologisk tilnerming innebaerer dette at forskeren har bakgrunnskunnskap om

litteraturen 1 det feltet som forskes pé.

Jeg valgte semistrukturert intervju for & fa frem informantenes opplevelser, refleksjoner og
oppfatninger. Denne intervjuformen kan brukes nar dagliglivets temaer skal forstas ut i fra
informantenes perspektiver. Dette gir informantene muligheten til & fortelle mer fritt og ogsa
styre intervjuet slik de vil, ner en vanlig samtale, men intervjuet er regulert av intervjuguiden
(vedlegg 3) som legger rammer for intervjuet. Intervjuguiden (vedlegg 3) hadde noen under-
sporsmal for hvert tema, slik at jeg kunne sperre informantene dersom det var noe som mang-
let 1 deres svar som jeg onsket & vite om (Kvale & Brinkmann 2012). Antall intervjuer ligger
vanligvis pa 3-15 (Creswell 2007; Kvale & Brinkmann 2012), og jeg hipet a fa intervjuet

mellom 5 og 10 informanter.

3.3 Min rolle og forforstdelse

Malterud (2011, s. 40) sier at min forforstaelse er den bakgrunnen som jeg har med meg inn i
studien for studien starter. Denne bakgrunnen kan ogsa vare en kilde til at forskeren ensker &
forske innenfor et bestemt felt (Ibid). Som dev, tegnspréklig, sykepleier og tolkebruker har
jeg gjennom drene mett pd mange ulike situasjoner og ogsa blitt fortalt om mange ulike situa-
sjoner. Dette har samtidig gitt meg en grobunn og interesse for at denne tematikken ber un-

dersgkes nermere. Denne bakgrunnen, samt det som er presentert i kapittel 2 utgjer min for-
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forstaelse og referanseramme. Tjora (2009, s. 126) skriver at forskeren innenfor samfunns-
forskning pé ett eller annet niva vil ha et engasjement 1 det feltet som utforskes. Engasjemen-
tet kan sees pd som stoy, ved at engasjementet kan pavirke resultatene. Samtidig kan enga-
sjementet sees pd som en ressurs. Dermed er det desto viktigere at jeg gjor rede for hvordan

min posisjon kan ha pavirket eller preget forskningsarbeidet (Ibid).

Jeg er 1 denne studien verken dev, tegnspriklig, sykepleier eller tolkebruker, jeg er forsker.
Jeg har forsgkt sd godt jeg kan & ta pd meg «forskerbriller» og sette til sides min bakgrunn 1
arbeidet med denne studien. Imidlertid kan bakgrunnen min samtidig ha gitt meg et bedre
utgangspunkt og forstielse av informantenes opplevelse som «insider». Dette kan ogsa ha gitt
meg bedre forutsetninger for a identifisere og trekke frem vesentlige elementer fra det empi-
riske materialet. Jeg har imidlertid ikke vert innlagt pasient i sykehus som jeg kan huske,
akkurat denne erfaringen deler jeg ikke med informantene. Jeg har dog vert pasient hos fast-

lege, legevakt, eller ved polikliniske undersgkelser i sykehus de siste drene.

A vare «insider» kan vare negativt, da jeg kan ha oversett vesentlige elementer som en «out-
sider» kanskje ville vektlagt mer. A vare «insider» kan ogsd innebzre at jeg har en relasjon
og kjennskap til devesamfunnet, noe som kan ha pdvirket informantenes utsagn overfor meg
ved intervjuene 1 bade positiv og negativ retning. Ulempen kan tenkes at aktuelle informanter
ikke onsket & la seg intervjue av meg fordi relasjonene er for tette. Eller at informantene har
holdt tilbake informasjon under intervjuene, fordi de ikke ensker at jeg skal vite altfor mye.
Haualand (2002, s. 52) beskriver utfordringen og sjeldenheten med a vaere dev og forsker nar
en skal forske pa deove. Et eksempel hun trekker frem er at informanten hennes sier ved inter-
vjuet «/...] men det vet du jo selvy. Jeg opplevde ogsa det samme ved noen av intervjuene,
hvor informantene sa: «Ja du forstary eller «Du vet hvordan det ery. 1 det forste intervjuet
nikket jeg bekreftende til dette uten a tenke over det der og da. Etter at intervjuet var ferdig og
jeg skrev ned umiddelbare tanker og notater etter intervjuet, kom jeg over denne «tabbeny
min. Da valgte jeg & folge strategien i1 de neste intervjuene: «Ja jeg forstdr, men kan du for-
klare likevel?». Noen av informantene spurte hvorfor, og da svarte jeg svarte at det var med
tanke pd masteroppgaven, jeg onsket informantens beskrivelse (og livsverden).

En forsker som er dev eller sterkt tunghert kan inneha taus kunnskap og erfaring om
det & vaere dov eller sterkt tunghert, og folgende ha storre muligheter til & forsta den deve eller
sterkt tungherte informantens livsverden. Taus kunnskap er en form for erfaringskunnskap da
den erverves gjennom erfaring (Langergaard et al. 2006). Hvis forskeren har vert deov eller

sterkt tunghert hele livet, kan forskeren ha opparbeidet seg mye erfaring om hvordan det er &
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vaere dov eller sterkt tunghert. Fellesskapsfolelse kan kanskje ogsd oppstd mellom forsker og
informant, med grunnlag i felles funksjonsnedsettelse og erfaringer. Min tilknytning til grup-
pen med deve og sterkt tungherte kan ogsd vare av betydning, som Kvale & Brinkmann

(2012) skriver:

Intervjuere kan, pa grunn av nere interpersonlige samspill med intervjupersonene, vare spesielt tilboye-
lige til & la seg pavirke av dem. Forskeren kan identifisere seg sa sterkt med deltakerne at de ikke opp-
rettholder en profesjonell avstand, men i stedet rapporterer og fortolker alt ut fra sine deltakeres pers-

pektiver — de blir ”innfedte” for & bruke et antropologisk uttrykk (Kvale og Brinkmann 2012, s. 92).

Imidlertid opplevde jeg at min forstdelsesramme og forutintattenhet ble utvidet gjennom den-
ne studien. Av arbeidet med studien lerte jeg at alt henger sammen 1 en sterre sammenheng,

og jeg foler at jeg har klart & innta et metaperspektiv i forhold til det empiriske materialet.

3.4 Innsamling av empirisk materiale

Her vil jeg beskrive fremgangsmetoden jeg benyttet ved innsamling og bearbeiding av det

empiriske materialet.

3.4.1 Planlegging og forarbeid

Jeg deltok vinteren 2013 pa et obligatorisk masterseminar ved Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap pd NTNU. Prosjektskisse ble utarbeidet til masterseminaret og jeg la frem
denne for klassen hvor en medstudent var opponent. Jeg fikk konstruktive tilbakemeldinger

pa prosjektskissen fra medstudenter og lerere, og endret denne etter tilbakemeldingene.

Prosjektskissen ble sendt inn sammen med ovrige seknadsdata til Regionale etiske komiteer
for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK). Studien ble godkjent 11.10.2013, god-
kjennelsen kan sees 1 vedlegg 1. P& grunn av at jeg ensket & innhente informasjon om infor-
mantenes diagnose(r) métte studien meldes til REK. Jeg hentet inn informasjon om diagnose
fra informantene selv om det ikke er direkte relevant for masteroppgaven, her er det opplevel-
sen 1 helsevesenet og av kommunikasjon med helsepersonell som er 1 fokus. Dette er ikke
helsevitenskapelig forskning, men forskning innenfor funksjonshemmingsfeltet, hvor infor-
mantenes opplevelser og erfaringer med helsevesenet og kommunikasjon med helsepersonel-
let er 1 fokus. Diagnoser publiseres ikke 1 masteroppgaven av hensyn til informantenes konfi-
densialitet, men var likevel nedvendig for meg a vite, for & fa bakgrunnsinformasjon og bedre
forsta informantenes opplevelse og livsverden gjennom analysene. Diagnose gir ogsa forstael-
se for bakgrunnen som ferer til behandling i sykehus. Som Fagermoen (2001) sier kan en

sykdom eller skade oppstd pa ulike méter. Arsaken til sykdomsforlepet kan pavirke pasient-

46



opplevelsen og pasientforlapet; Det er forskjell pd & brekke en fot, eller & ha kreft og ga til
cellegiftbehandling.

I forarbeidet ensket jeg & samle inn teoretisk bakgrunn og tidligere forskning om dette temaet.
Etter et omfattende sok i ulike databaser fant jeg ikke nasjonal forskning om dette temaet. Det
var dog mye forskning om blant annet deve og tungherte med CI og herselshemmede og psy-
kisk helse, men dette var ikke direkte relevant for denne studien. Av nasjonal forskning er det
forsket pa fremmedspraklige pasienters erfaringer med kommunikasjon og ogsa bruk av tolk i
mete med det offentlige. Det er i internasjonal forskning jeg har funnet forskning relatert til
dove og sterkt tungherte pasienter som handler om kommunikasjon og tolking i helsevesenet.
Databasene jeg sokte 1 var Cinahl, SienceDirect, Elsewier og PubMed. Disse sgkeordene ble
anvendt: ’deaf + patient’, "hard of hearing patient’, ’deaf + patients’, ’communication + deaf

+ patient’, ’interpreting + deaf + patient’, *deaf + health care’, og "health care + interpreting’.

3.4.2 Kriterier for a vaere informant og rekruttering
For & fa frem mest mulig relevant informasjon fra intervjuene i forhold til problemstillingen

utarbeidet jeg kriterier som jeg anvendte ved utvelging av informanter; (1) de skulle vare
dave eller sterkt tungherte, (2) vaere over 18 ar, (3) ha norsk tegnsprak som forste,- eller and-
resprdk, og (4) har vert 1 behandling i lepet av de siste 5 drene (etter fylte 18 &r). Jeg onsket
primart informanter som har vert innlagt, men satte behandling som kriterium i det fjerde

kriteriet da jeg var usikker pa omfanget av innleggelser blant deve og sterkt tungherte.

Jeg fikk tillatelse av leder 1 Trondheim Dgveforening for & komme og informere om studien
min ved medlemskveld hesten 2013. Etter det forste besgket var det ingen respons, og jeg
besokte derfor Trondheim Dgveforening igjen en maned senere og informerte igjen, med re-
spons. I mellomtiden mellom de to besgkene 1 Trondheim Dgveforening ble det drlige nasjo-
nale arrangementet Doves Kulturdager arrangert, denne gang 1 Trondheim, og jeg fikk tilfel-
digvis rekruttert en informant herfra. Jeg fikk ogsa tillatelse av daglig leder pa «Vaskeriet» til
a komme pa besgk og informere om masteroppgaven. «Vaskeriet» er et kommunalt dagtilbud
for deve, devblitte og devblinde (Trondheim kommune 2013). Et par informanter tipset meg
om andre som kunne vere aktuelle informanter, og jeg tok kontakt med disse via e-post eller
Facebook. Etter et annet tips tok jeg ogsé kontakt med Bergen Dgveforening og bad de legge

ut informasjon om studien min pé deres nettsider.
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3.4.3 Semistrukturerte intervju og intervjuguide

For & fa kunnskap om hvordan enkeltindivider opplever og forstar sin situasjon er intervju et
godt utgangspunkt (Thagaard 1998). Nar temaer fra dagliglivet skal forstis ut ifra informan-
tens perspektiver, her pasientperspektivet, brukes et semistrukturert livsverdenintervju. Denne
intervjuformen vektlegger & innhente beskrivelser av informantens livsverden, og spesielt
fortolkninger av meningen med de beskrevne fenomenene. Et slikt intervju gjennomferes med
en intervjuguide som legger rammer for intervjuet, og som kan ha forslag til spersmél (Kvale
& Brinkmann 2012, s. 47). For & fa frem svar som kunne tenkes a belyse problemstillingen
min utarbeidet jeg en intervjuguide med fem tematiske spersmal, som 1 stor grad tillot infor-
mantene & fortelle fritt om sine opplevelser. Intervjuguiden er i vedlegg 3.

Intervjuene ble gjennomfert individuelt med hver informant. Intervjuguiden (vedlegg
3) som la rammer for intervjuet var semistrukturert med fem &pne hovedspersmal. Jeg onsket
apne sporsmal slik at informantene lettere kunne fortelle fritt om sine opplevelser uten for stor
pavirkning fra meg. Hovedspersmalene var ordnet i1 temaer som jeg onsket & se n@rmere pa,
de utgjorde rammene for intervjuet. Tema 1 tok for seg bakgrunn, tema 2 omhandler pasient-
opplevelsen, mens tema 3 og 4 handler om a vere pasient med og uten tolk. Tema 5 tar opp
informasjon i behandlingsforlepet. Til slutt fikk alle informantene «Dremmesporsmalety:
«Kan du fortelle hvordan du vil sykehuset eller tolketjenesten skal tilrettelegge best mulig for
deg ndr du er innlagt?». Jeg hadde undersporsmal til hvert hovedspersmél som jeg kunne

sporre informantene om hvis de ikke fortalte noe om dette ved sitt svar pa hovedspersmalet.

Etter det tredje intervjuet sa jeg et behov for a revidere intervjuguiden, til ogséd a omfatte te-
matikken rundt kontakt mellom pasienten og sykehuset. Dette var noe som kom frem fra in-
formantene 1 de tre forste intervjuene. Informantene opplevde det som upraktisk & vere dev
eller sterkt tunghert 1 kontakt med sykehuset ndr det kun er fasttelefon- eller brevkommunika-
sjon med sykehuset. Noen av informantene opplevde det belastende og frustrerende a skulle
kontakte sykehuset, eller nar sykehuset ringte de. Jeg identifiserte dette som utilgjengelighet
og en funksjonshemmende barriere for kommunikasjon. Dette virket som et viktig element &
vektlegge 1 den videre forskningen. Intervjuguiden ble revidert 06.11.13 til & ogsa omfatte et

sjette tema, «Kommunikasjon med sykehuset».

3.4.4 Gjennomfgring av intervjuene
Intervjuene ble gjennomfert mellom oktober og desember 2013, og lengden pd intervjuene

varte mellom 37 og 88 minutter. Spréket 1 intervjuene var enten tegnsprak eller TSS.
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Jeg avtalte pd forhdnd tidspunkt og sted med informantene. Ved ett intervju ensket informan-
ten at jeg skulle komme hjem til henne og gjennomfoere intervjuet der. De fire andre intervju-
ene ble gjennomfert pA NTNU Dragvoll, hvor jeg booket grupperom. Jeg beregnet 1.5-2 timer
til hvert intervju, og booket grupperommene 1 2.5 time for & ha gode tidsrammer rundt inter-
vjuet slik at jeg unngikk stress for, under eller etter intervjuet. For jeg meotte informanten(e)

brukte jeg tid pa & klargjere grupperommet og sette opp teste videokamerautstyret.

For hvert intervju startet presenterte jeg meg selv, hvor jeg studerte og hva jeg studerte (dette
stdr innledningsvis 1 intervjuguiden, vedlegg 3), slik at informanten fikk et inntrykk av meg
som forsker og mastergradsstudent. I tillegg tilbad jeg tegnspréklig gjennomgang av informa-
sjonsskrivet (vedlegg 2) til alle informantene. En av fem informanter takket ja til dette. Denne
informanten har tegnsprék som forstesprék, og av de fire andre var det to som har tegnsprak

som forstesprak og to har norsk som ferstesprak.

Atmosfearen i intervjuene varierte, informantene kom frem med ulike folelser fra latter, ironi,
trygghet, til bitterhet, frustrasjon og oppgitthet. Gjennom informantenes formidling av ulike
folelser fikk jeg kjenne pé et stort folelsesspekter som bidro til forstaelse av hva de formidlet.
Det var interessant og sterkt & here enkelte av informantenes beretninger, de fortalte deskrip-
tivt om sine opplevelser. En informant var 1 starten tilbakeholden, dette bererte tydeligvis en
vanskelig sykdomssituasjon med ubehagelige folelser. Denne informanten var imidlertid den
som fortalte aller mest, og dette intervjuet var det som varte lengst. Jeg opplevde at intervjuet
ble en positiv opplevelse for denne informanten. Kvale & Brinkmann (2012, s. 51) sier at et
velfungerende intervju kan oppleves som fint og berikende, og vare en positiv opplevelse for
informanten. Det er ikke ofte at en annen person setter av en time eller mer og viser interesse

for, og ensker a forstd informantens erfaringer med og oppfatninger av et felles tema (Ibid).

3.4.5 Intervjuopptak med videokamera

Alle intervjuene ble tatt opp med videokamera. Jeg brukte kun ett videokamera, montert pa et
stativ og plasserte bade meg og informanten slik at vi var innenfor videokameraets rekkevid-
de. Nar bade jeg og informanten var plassert slik kunne jeg etter intervjuet se hva begge sa
under hele intervjuet og transkribere alle utsagn. For a fa klare og tydelige opptak ble et vi-
deokamera med HD — kvalitet brukt. For hvert intervju testet jeg videokameraet samt
gjennomgikk et kort (30-60 sekunders) preveopptak hvor jeg og informanten smépratet slik at
jeg kunne kontrollere at var plassering, lysforholdene og kameraets retning var optimale. Etter

at jeg gjennomgikk preveopptaket foretok vi eventuelle justeringer for intervjuet startet.
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Etter hvert intervju overforte jeg opptaket fra kamera til min private datamaskin, som er last
for tilgang fra andre (passordbeskyttet). Med en gang opptaket var overfort og lagret pd data-

maskinen slettet jeg innholdet fra videokameraet.

3.4.6 Notater underveis

Jeg tok svert lite eller ingen notater ved intervjuene pa grunn av hensynet til samtalen med
informanten(e). Det er to arsaker til dette; Om jeg ikke opprettholder eyekontakt med
informanten kan informanten oppleve meg som uheflig, at jeg ikke er interessert i & here pa
det informanten forteller — & ha blikkontakt viser at en lytter til den som prater. Dette kan
kanskje innenfor devekulturen betraktes som en «kulturell kode» som Rekenes & Hanssen
(2012, s. 135) beskriver. For det andre vil jeg miste det informanten forteller akkurat da hvis
jeg flytter blikket til papiret for & notere underveis. Det kan ha medfert at jeg har mistet
enkelte tanker og umiddelbare refleksjoner. Men jeg brukte tid umiddelbart etter hvert

intervju (etter at informanten hadde dratt) til & skrive ned mine tanker og refleksjoner.

3.4.7 Transkribering og oversettelse

En transkripsjon er en fysisk omgjering av muntlig (tegnspriklig) samtale til skriftlig tekst
(Kvale & Brinkmann 2012). I forbindelse med transkripsjoner er det ogsé viktig a vare opp-
merksom pa at publisering av usammenhengende, og gjentakende, ordrette transkripsjoner
kan fore til en uetisk stigmatisering av bestemte personer eller grupper. Om en overferer in-
tervjusamtalen til en littereer form blir det mulig & formidle meningen i informantenes histori-
er til leseren (Kvale & Brinkmann 2012, s. 195). Sitatene 1 resultatdelen er derfor noe ren-
skrevet og presenteres 1 en mer skriftlig form enn utgangspunktet. I denne sammenhengen er
transkripsjonen ogsa en oversettelse, fra tegnsprak til norsk. Jeg vil serlig presisere at jeg har
oversatt fra tegnsprak til norsk. Som vist i1 teoridelen er det egen grammatikk og syntaks i
tegnsprak, og dette kommer ikke til syne 1 de publiserte sitatene. Med tanke pé tegnspréakets

grammatikk og syntaks kan sitatene vare misvisende for leseren.

For transkriberingen overforte jeg videoopptaket fra videokamera til datamaskin for & gjore
avlesingsprosessen 1 transkriberingen lettere. Transkriberingen foregikk ved at jeg hadde to
vinduer oppe pa min datamaskin; ett vindu med videoopptaket og ett vindu med et word- do-
kument. Videoopptaket spiltes av og jeg transkriberte samtidig pa vinduet ved siden av. 315
minutters (5.25 timers) videoopptak ble til 151 transkriberte sider. Alle intervjuene ble transk-

ribert av meg, og jeg transkriberte samme dag eller dagen etter hvert intervju.
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Kvale & Brinkmann (2012, s. 195) skriver om konfidensialitet og etikk i forbindelse med
transkribering. De papeker at det er viktig & beskytte konfidensialiteten til bade intervjuperso-
nen og personene og institusjonene som nevnes i intervjuet (Ibid). Bade informantenes navn
og andre navn som ble nevnt i intervjuene er fiktive i transkripsjonene. Sykehusene informan-
tene var innlagt og behandlet ved nevnes ikke i transkripsjonene. Og med tanke pé at deve-

samfunnet er lite, er enkelte av informantenes beskrivelser utelatt i det presenterte materialet.

Transkripsjonene er lagret pa min private datamaskin som er last for tilgang fra andre (pass-
ordbeskyttet), og en sikkerhetskopi av hver transkripsjon er lagret i min mappe pa It’s Lear-

ning som bare jeg og min veileder har tilgang til.

3.5 Bearbeiding og analyse av empirisk materiale

Jeg skal her redegjore for hvordan jeg har gétt frem ved analysen av det empiriske materialet.
Tjora (2009) sier at om en bruker systematikk 1 analyseprosessen vil dette gjore mulig for
andre kolleger og interesserte & vurdere ens arbeid. Samtidig gir systematikk ingen garanti for
sikker viten innenfor humaniora (Ibid). Min analyse kan betraktes som en tverrgaende analyse
som Malterud (2011, s. 94) beskriver, da informasjon fra mange forskjellige informanter
sammenfattes. Systematisk tekstkondensering kan vare et verktoy for & gjennomfere en
tverrgdende analyse (Ibid). Jeg har i analysen av intervjuene fulgt Malteruds (2011, s. 96-113)
fremgangsmate for systematisk tekstkondensering som er inspirert av Giorgi og modifisert av

Malterud.

For analysearbeidet tok jeg utskrift av alle transkripsjoner slik at jeg kunne jobbe med det

empiriske materialet 1 papirformat.

3.5.1 Analysens fgrste trinn — a fa et helhetsinntrykk
Jeg gjorde som Malterud (2011) anbefaler, i1 forste omgang brukte jeg god tid pa & bli kjent

med materialet, og samtidig motsta trangen til & systematisere. Jeg leste gjennom alle transk-
ripsjonene flere ganger for a fa et helhetsinntrykk. Noen notater ble skrevet ned underveis,
mine umiddelbare tanker ved gjennomlesingen av materialet. De forelopige temaene jeg satte
opp 1 ferste omgang ble lik de seks temaene 1 intervjuguiden. Malterud (2011) sier at det er
gunstig 4 drofte de forelopige temaene en finner 1 denne prosessen for en eventuelt reformule-
rer de forste betegnelsene en kommer frem til. Jeg droftet en del med meg selv og min veile-
der 1 forhold til temaene bide her og de neste trinnene 1 analysen, men det var forst i trinn fire

at de seks temaene ble reformulert og organisert til tre kategorier.
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3.5.2. Analysens andre trinn — a finne de meningsbzerende enhetene

I det andre trinnet skal jeg finne meningsbarende enheter, og som Malterud (2011) sier har en
de forelopige temaene fra forrige trinn i bakhodet. En skal her i det andre trinnet g gjennom
det empiriske materialet systematisk, linje for linje for & finne de meningsbarende enhetene.
Nar jeg fant de meningsbarende enhetene satte jeg opp koder i teksten slik at jeg kunne koble
disse kodene med tilsvarende koder andre steder i transkripsjonen eller fra de andre transkrip-
sjonene. Malterud (2011, s. 104) sier at utbyttet blir best hvis jeg arbeider induktivt, altsd om
jeg koder forst og ser hva dette resulterer 1 enn omvendt — & forhdndsdefinere en kode og der-
etter sorterer. Jeg arbeidet induktivt, kodene ble utviklet intuitivt mens jeg leste teksten som
Malterud (2011) anbefaler. Eksempler pa koder jeg utviklet er ’LKO’ = lavt niva pa kommu-
nikasjonen, "MKO’ = mye kommunikasjon, "NAR’ = nar relasjon til tolk, ’FUH’ = funk-

sjonshemmende, SLI’ = slitsomt og *USI” = usikkerhet.

3.5.3 Analysens tredje trinn — 3 abstrahere kunnskapen

Som Malterud (2011) sier skal jeg her hente ut meningen og kondensere innholdet i de me-
ningsbarende enhetene som jeg har kodet. Jeg startet i det fysiske i de to forrige trinnene,

med gjennomlesing, tematisering og induktiv koding 1 papirutskriftene av transkripsjonene.

Her ble det kaotisk a skille de meningsbarende enhetene fra de som ikke var meningsbaren-
de. Da tok jeg i bruk det digitale formatet for & fa system og orden. Jeg fant frem transkripsjo-
nene som var lagret digitalt p4 min datamaskin, og overforte kodene enkeltvis fra papirutskrif-
tene og inn pa de digitale transkripsjonene pa datamaskinen. Deretter klippet jeg ut tekstene
med kodene fra de ulike transkripsjonene og limte de inn 1 et nytt dokument pa datamaskinen.
Da satt jeg til slutt med et nytt dokument pa datamaskinen med bare meningsbarende enheter.
De meningsbarende enhetene ble deretter organisert og plassert under temaene jeg kom frem
1 forste trinn. Dette ble organisert ved at hver kode var skrevet inn 1 teksten, mens teksten ble
farget etter de opprinnelige temaene. Da fikk jeg flyttet de ulike kodene inn under hver farge
(tema) og fikk bedre oversikt over nyansene i de ulike temaene. Malterud (2011 s. 105) sier at
pa dette stadiet sitter en igjen med et redusert empirisk datamateriale som inneholder et de-

kontekstualisert utvalg med sorterte meningsbarende enheter.

Den kodegruppen som vekket mest interesse var koden uten tolk, og jeg arbeidet med denne
forst, som Malterud (2011) anbefaler. Da sd jeg at kodegruppen inneholdt flere nyanser, som
for eksempel «passing» som Goffman (1963) beskriver. Passing er et eksempel pa en sub-

gruppe, som i resultatdelen har overskriften «A matte papeke sine feil». Dette (passing) var
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ikke noe jeg hadde tenkt pa i forkant av studien, men det dukket opp som et viktig element i
informantenes pasientopplevelse. Jeg la ogsa na merke til at informantene faktisk ikke hadde
sagt s& mye om skriftlig informasjon, noe jeg trodde pa forhand var et sentralt tema. Denne
kodegruppen om informasjon (INF) ble liten med fa beskrivelser, denne var ikke serlig sent-

ral 1 informantenes utsagn.

3.5.4 Analysens fjerde trinn — @8 sammenfatte kunnskapen

I det siste trinnet skal en rekontekstualisere — altsa sette sammen bitene (Malterud 2011). Her
ble de ulike subgruppene og de seks temaene fra de forrige trinnene etter mye frem og tilbake
sammenfattet til tre kategorier som utgjer resultatdelens forste, andre og tredje del; «Likever-
dige offentlige helsetjenester?», «A vare pasient uten tolk» og «A vare pasient med tolk».
Disse kategoriene er de overordnede, og utgjer grunnlaget for avsnittene med subgruppene i
resultatdelen. Jeg har forsekt & formidle sammenfatningen pa en méte som er lojal overfor

informantene, og som samtidig gir leseren mulighet for innsikt og tillit (Ibid, s. 107).

A vurdere mine funn mot gjeldende empiri og teori herer ogsé med til analysen (Malterud
2011). Thagaard (1998) sier at forskerens kritiske tolkninger skal vise at studien er bekreftbar
ndr studiens funn kan stettes av tolkninger fra annen forskning. Gjennom resultat- og dreft-
ningsdelen har jeg knyttet mine funn fra det empiriske materialet med funn og tolkninger fra

relevant forskning og litteratur.

3.6 Vurdering av studiens kvalitet

I forskning er tre sentrale kvalitetsindikatorer validitet, reliabilitet og generaliserbarhet (Tjora
2009). Ringdal (2013) sier at disse begrepene er nart knyttet til kvantitativ forskning, og at
det er andre benevnelser som passer bedre til kvalitativ forskning. Thagaard (1998) bruker
henholdsvis begrepene bekreftbarhet, troverdighet og overferbarhet istedenfor begrepene Tjo-

ra (2009) trekker frem. Jeg skal her vurdere studiens kvalitet.

3.6.1 Funnenes validitet og reliabilitet
Validitet handler om gyldighet (Tjora 2009, s. 128). Som Malterud (2011, s. 181) sier skal en

stille spersmal til kunnskapens gyldighet ndr en validerer. Da skal en vurdere hva dette er
gyldig om, og ved hvilke betingelser dette er gyldig. Gjennom valideringen skal en fa frem
muligheter og begrensninger rundt den spesifikke versjonen en har opparbeidet seg (Ibid).

Innen humaniora handler validitet om metodens egnethet til & undersegke det som skal under-

sokes (Kvale & Brinkmann 2012, s. 250). Thagaard (1998) sier at bekreftbarhet krever at jeg
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forholder meg kritisk til mine tolkninger, og at studiens resultater skal kunne bekreftes av

annen forskning.

Generaliserbarhet er et problematisk begrep, fordi ingen kunnskap er allmenngyldig i den
forstand at den er korrekt 1 alle anledninger ved ethvert formal 1 folge Kvale (1996, referert 1
Malterud 2011, s. 21). Derfor skal forskeren vurdere validiteten av det studien forteller om
samt hvilken overforbarhet funnene har utover konteksten studien er gjennomfort (Ibid). Mal-
terud (2011, s. 17) sier at en viktig ambisjon for forskeren er overforbarhet, slik at funnene
kan veare aktuelle 1 andre sammenhenger enn min. Thagaard (1998) skriver at overferbarhet
kan forbindes med gjenkjennelse. Hvis tolkningen i teksten gir lesere med kjennskap til fe-
nomenet en folelse av gjenkjennelse kan dette relateres til overforbarhet (Ibid). Det feltet som
studeres 1 denne masteroppgaven ligger tett opp til min bakgrunn, men jeg har imidlertid ing-
en erfaring med & veare innlagt pasient 1 sykehus. Likevel kan jeg forstd informantenes opple-
velser, da jeg har kjent pad noen av de samme opplevelsene 1 andre settinger. I og med at jeg
kan forsta informantenes opplevelser da jeg har kjent pa de samme opplevelsene i1 andre set-

tinger, kan dette kanskje ogsa sees pd som overforbarhet.

Reliabilitet handler om palitelighet, altsd om forskningsresultatenes troverdighet og konsis-
tens, og handler ofte om resultatet kan reproduseres av andre forskere pa andre tidspunkter
(Kvale & Brinkmann 2012, s. 250). Det kan hende at informantene ville svart annerledes om
en annen «insider»- forsker enn meg gjennomforte intervjuene. Og informantene kan kanskje
ogsd ha svart annerledes til en «outsider»- forsker som ikke har kjennskap til tegnsprék, deve-
samfunnet, devekulturen og tolking. Min bakgrunn og personlige engasjement kan ha vert
styrende 1 tolkninger og dreftning. Det kan ha medfert at jeg har oversett vesentlige elementer
som en «outsider»- forsker kanskje ville lagt merke til eller vektlagt i storre grad. For & unngd
at min bakgrunn skulle bli for styrende utarbeidet jeg intervjuguiden slik at informantene i

stor grad kunne fortelle fritt om sine egne opplevelser uten pavirkning fra meg.

Nar det gjelder reliabilitet sa kan det ogsé foreligge feilkilder i intervjutranskripsjonene. Kva-
le & Brinkmann (2012 s. 193) viser at to personer kan transkribere et intervjuutsagn pa ulike
mater. De viser ogsa til forskning som viser hvordan en setter punktum og komma kan pévir-
ke tekstens betydning (Ibid). Nar jeg i transkripsjonsprosessen ogsa har oversatt fra tegnsprak
til norsk kan det hende at jeg har mistet nyanser i ansiktsuttrykk, mimikk eller gester som kan
ha pévirket oversettelsen og dermed transkripsjonen. Jeg var bevisst pa dette, og for a fore-

bygge feilkilder stoppet jeg videoopptaket, spolte tilbake, sa igjennom utsagnet igjen en eller
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flere ganger for jeg fortsatte. Om jeg likevel var usikker spolte jeg tilbake til starten péd akku-
rat den samtalesekvensen eller til et tidligere tidspunkt i samtalen en eller flere ganger for a

forsikre meg om at jeg oppfattet, oversatte og transkriberte utsagnet sa korrekt som mulig.

3.6.2 Vurdering av metoden

Med tanke pa at noen deve og sterkt tungherte kan ha varierende lese- og skriveferdigheter
(Berg 2004; Svinndal 2002) kan det ha vert gunstig & anvende kvalitativ metode med intervju

pa tegnsprék, fremfor kvantitativ metode med skriftlig sperreskjemaundersokelse.

En fordel kan vare at jeg bruker tegnsprdk og at kommunikasjonen i intervjuene derfor fore-
gar direkte, uten tolk. Antall tolkningsledd er ogsa faerre nér jeg og informantene har brukt
tegnsprak og kommunisert direkte med hverandre. Dette kan ogsa foles «lettere», 1 den for-
stand at bade informantene og jeg slipper & ga «omveien» via tolk. Informantene utleverer seg

«bare» til meg, og faerre personer er involvert 1 intervjuet.

Jeg kunne ha brukt flere og mer etablerte informasjonskanaler, som for eksempel Norges Do-

veforbund eller Horselshemmedes Landsforbund for a rekruttere informanter.

Malterud (2011) skriver at forskerens data alltid bare vil vise en avgrenset del av virkelighe-
ten, og at forskerens person alltid vil fore til pdvirkning av resultatene en kommer frem til.
Gjennom metodekapitlet har jeg beskrevet min fremgangsmaéte fra start til slutt i studien slik

at leseren kan forsta hvordan jeg kom frem til resultatene.

3.7 Anonymisering og etiske refleksjoner

Malterud (2011, s. 201) sier at nir en meter mennesker gjennom kvalitative studier, innebarer
dette mater hvor normer og verdier utgjor viktige elementer av kunnskapen som utveksles og
skapes. Dermed er det viktig at forskeren kjenner til noen av de spesielle etiske utfordringene

som dette medforer.

Studien er meldt til REK, og det empiriske materialet oppbevares hos forsker (meg) frem til
studien avsluttes. Det empiriske materialet behandles konfidensielt, og det er bare jeg og min

veileder som har tilgang materialet.

Informantene er deve og sterkt tungherte og kan sees pa som funksjonshemmede, og sénn sett

vurderes som en sarbar gruppe (Solbakk 2011; NOU 2011:10).

I forskning innebarer konfidensialitet ogsa at private opplysninger som identifiserer infor-

manter ikke avsleres (Kvale & Brinkmann 2012, s. 90). Med betraktningen at devesamfunnet
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er lite har jeg tenkt pa at det kan vaere ekstra gjenkjennbart om jeg publiserer informasjon som
kobler informantene til bosted og diagnose. For eksempel kan det kanskje vare bare én dov
dame i Bodo som har amputert et ben, eller én sterkt tunghert mann i Alesund som har gjen-
nomfort lungetransplantasjon. Jeg har derfor utelatt bosted og diagnose fra masteroppgaven,
resten av informasjonen presenteres kun generelt; Jeg publiserer derfor heller ikke detaljer
som utdanning, alder, tidspunkt for behandling i1 sykehus, og heller ikke hvem av informante-
ne som er dov, sterkt tunghert eller bruker hereapparat eller CI. Denne informasjonen presen-

teres bare pd generelt grunnlag. Informantene omtales med fiktive navn.

Alle informantene har fatt skriftlig informasjon om studien, og de har gitt skriftlig samtykke
for & delta (vedlegg 2). Med bakgrunn i1 kunnskapen at noen deve, spesielt eldre, kan ha dérli-
ge lese- skriveferdigheter tilbad jeg alle informanter en gjennomgang av informasjonsskrivet
og samtykkeskjemaet (vedlegg 2) pa tegnsprak fer vi startet intervjuet. Alle ble for intervjuet
startet informert igjen om at deltakelsen var frivillig, og at de nar som helst kunne trekke seg
uten 4 matte begrunne dette. De ble ogsa informert om min og veileders taushetsplikt, og at

det empiriske materialet ville bli behandlet konfidensielt (vedlegg 3).

Jeg onsket & ivareta informantene pd en best mulig méte for, under og etter intervjuene, bade
ved avtale av tidspunkt og sted. Jeg tilpasset meg informantenes ensker 1 forhold til nar og
hvor intervjuet skulle foregd. Rett for intervjuene smépratet jeg lost og fast med informantene
slik at de skulle fole seg trygge i intervjusituasjonen. Etter intervjuene var det ogsé litt sma-
prat med informantene for vi dro fra hverandre. To av informantene er bekjente av meg, men
jeg har ikke neare relasjoner eller personlige vennskapsband med de. De tre siste informantene
«kjenner jeg til» gjennom devesamfunnet, de har jeg enten sett, hort om, eller utvekslet et par

ord med tidligere.

Breivik (2000, s. 83) sier at det ikke er en neytral affeere & forske pa deve. Dette fordi valg av
forklaringsramme og forhandskategorisering kan medbringe fordommer med etiske konse-

kvenser (Ibid).

Kvale & Brinkmann (2012, s. 91) skriver at det kan vaere vanskelig nér intervjuet plutselig
kommer inn pd sensitive spersmél som bergrer informanten. Det kan veare belastende & gjen-
fortelle vanskelige sykdomsopplevelser, noe jeg erfarte ved ett intervju. Men det er ikke syk-
domsopplevelsen som er i fokus. Her er det informantenes erfaringer og opplevelser av 1 for-
hold til & veere dev eller sterkt tunghert pasient 1 somatiske sykehus samt kommunikasjon med

helsepersonell med og uten tolk som er i fokus.
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3.8 Utvalget som utgjor det empiriske materialet

Informantene er tre kvinner og to menn; Anna, Birte, Christian, Dyveke og Einar. En har ba-
chelorgrad, en har ingen utdanning, og tre har fagbrev. Informantene er mellom 38 og 53 ar,
med gjennomsnittsalder pa 44 ar. Jeg hadde i1 grunn hapet a fa tak 1 informanter som var bade
yngre og eldre for & fa frem flere perspektiv og nyanser som kanskje kan vare typiske for de
ulike aldersgruppene. Imidlertid har informantene vart deskriptive i sine historier og jeg foler
jeg har fatt dekket et bredt omrdde 1 intervjuene og analysene.

To av informantene er deve, to er sterkt tungherte og en er devblitt (men omtaler seg
selv som dev). Tre har tegnsprék som sitt forstesprak mens norsk er andrespraket, og to har
tegnsprak som sitt andresprak og norsk som ferstesprék. Fire av fem informanter bruker here-
apparat eller CI, og 1 felge gap- modellen (NOU 2001:22; Tossebro 2010) har de fatt forutset-
ningene styrket. Enda en styrke hos informantene er at de taler med egen stemme nar situa-
sjonen krever det. De fleste har ogsé gode ferdigheter i munnavlesning. De har i stor grad fatt
sine forutsetninger styrket for & imgtekomme samfunnets krav. Likevel skinner det klart gjen-
nom analysene at informantene blir funksjonshemmet pa grunn av samfunnets krav. Denne
funksjonshemmingen illustreres i del 4.1 og 4.2.

Alle oppfyller kriteriene for & vaere informanter (vedlegg 2). Fire av fem informanter
har hatt tolk ved sykehusoppholdet, mens den femte informanten, Dyveke, ikke hadde tolk i
det hele tatt selv om hun og hennes barn etterlyste tolk. Christian fortalte imidlertid om to
sykehusopphold, det forste var et opphold pa 3 '2 uker hvor han ikke onsket & ha tolk. Ved det
andre oppholdet tre &r senere hadde han tolk etter eget enske. Informantene har vert 1 sykehus
1 forbindelse bade akutte og planlagte innleggelser, og 1 dette utvalget er det fire akutte og to

planlagte innleggelser ved to sykehus 1 Norge.

Tabell 1: Oversikt over innleggelsesdogn og tolkeforbruk

Informant Innlagt Tolk

Anna 5 degn 8 timer

Birte 5 degn 2 timer

Christian 24 degn (ferste innleggelse) 0 timer (forste innleggelse)
5 deogn (andre innleggelse) 2 timer (andre innleggelse)

Dyveke 3 degn 0 timer

Einar 7 degn 9 timer (kun forste dag)

Totalt 49 degn 21 timer

Ut 1 fra tabellen ser jeg at den gjennomsnittlige innleggelsestiden per informant er 9.8 degn,
og gjennomsnittlig tolkeforbruk 1 lepet av 9.8 degn er 0.43 time per degn. Om jeg tar bort de
3 2 ukene Christian var innlagt hvor han ikke ensket tolk, blir den gjennomsnittlige innleg-

gelsestiden 5 degn per informant og den gjennomsnittlige tolkebruken 0.84 time per degn.
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4.0 RESULTAT
Dette kapitlet er organisert slik at hvert avsnitt og dens overskrift (4.1, 4.2 og 4.3) utgjer kate-

goriene som er en sammenfatning av kodene jeg utviklet fra det empiriske materialet. Kodene

utgjer avsnittene i underavsnittene og her presenteres et utvalg av funnene.

Resultatene presenteres tilneermet som teoridelens oppsett; forst presenterer jeg i del 4.1.
«Funksjonshemmende offentlige helsetjenestery, resultater og funn fra analysene knyttet til
tematikken rundt likeverdige offentlige tjenester og jeg belyser her hvordan det kan oppleves
4 vaere dov eller sterkt tunghert pasient. Deretter kommer del 4.2 «A4 veere pasient uten tolky.
Informantene fortalte aller mest om det a vere pasient uten tilrettelegging (herunder uten
tolk). Jeg forstod det slik at det & vare pasient uten tilrettelegging tydeligvis har medfort
mange negative opplevelser hos informantene, som de ville fa frem. Jeg haper jeg her klarer a
fa frem poenger som viser hvordan biade pasienten og samtalepartene blir funksjonshemmet,
og hvordan dette pavirker pasienten og interaksjonen mellom pasient og helsepersonell. Som
det kom frem pa slutten av metodedelen er det gjennomsnittlige tolkeforbruket per informant
0.43 time per degn, og det er naturlig at dette utgjor en stor del av informantenes opplevelser.
Siste del, 4.3 «A veere pasient med tolk», handler om & vare pasient med tolk og her preges

funnene av trygghet, men ogsé ubehag.

4.1 Funksjonshemmende offentlige helsetjenester

Her blir funn knyttet til tematikken rundt likeverdige offentlige tjenester trukket frem, og in-
formantenes sitater viser hvordan det kan oppleves & vare dov eller sterkt tunghert i mete

med de offentlige helsetjenestene.

4.1.1 Manglende tilrettelegging

Institusjonens manglende tilrettelegging og dermed manglende tilgjengelighet kan fore til
tilleggsbelastninger. En herer eller oppfatter ikke hva som blir sagt 1 heyttaler pd for eksempel
legevakten, som Dyveke fortalte:

Jeg matte vente cirka en halvtime for tolken kom, og det blir jo helt feil! Fordi du snakker jo med dem
nar du kommer i skranken.. Jeg bruker & gi streng og tydelig beskjed til dem om at jeg er dev og ikke
herer hoyttaleren! Og at de m& komme til meg! Da er det greit, de forstir det, de sier at de skal gjore

det. Nér det er min tur til & bli ropt opp s& kommer de og gir beskjed til meg.

Jeg spurte henne her om hun opplevde dette som en «ekstra belastning», & matte passe pa seg
selv, og 4 madtte si ifra om at hun er dov (pdpeke sine feil jamfor Goffmans (1963) begrep

passing), og som hun fortalte (se avsnitt. 4.1.2), at hun ma si ifra at hun har CI og ikke kan
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legges inn i MR- maskin®. Da svarte hun: «Ja. Ja.. Det er altfor mye.. Men hva kan man gjo-
re? Sdnn er det bare.. (lofter hendene oppgitt og trekker pd skuldrene)». Noe av det samme
fortalte Christian, han reagerer pa Horesentralen’ og kommer samtidig med et stikk til audio-

grafene:

Og jeg reagerer pa den der herselssentralen. Jeg mener at det er en selvfolge at den personen som sitter i
skranken skal beherske tegnsprak! Jeg har provd med teleslynge i skranken der, men nei, det fungerer
darlig! Og nar jeg ikke bruker teleslyngen sa er det jo mye lyd rundt der, det er brakete, det er folk som
vasker og sanne ting. Det syns jeg er darlig. Og jeg har faktisk sagt ifra der at det ma vere en person der
som behersker tegnsprék. Det er jo audiografer der, og i den audiografutdanningen sé ber de gjennomgé
tegnsprakkurs ogsa! Jeg syns at det... ja.. Jeg mener at det er en selvfolge at det.. Det henger jo sammen
med hersel! Og selvfolgelig, den sterste delen av pasientene som er innom heresentralen er jo tegn-

sprakbrukere, antar jeg. S& da ma det jo vaere naturlig at vedkommende i skranken behersker tegnsprék.

Jeg spurte Christian s& om han mente at de i skranken p& Heresentralen har for lite kompetan-
se om herselshemming og tegnsprak, og da svarte han «Ja, altfor litey. Jeg tolker Christian
her at det er funksjonshemmende forhold i form av darlig tilrettelegging, manglende til-
gjengelighet pd kommunikasjon, som ferer til utrygghet, frustrasjon, og belastninger. Jeg ser
ogsd at det er lite kunnskap om det & vere dov eller sterkt tunghert og hvilke forhold som kan

vaere funksjonshemmende for en som er dov eller sterkt tunghert.

Dyveke papeker en viktig og helt vanlig del av samfunnet som hun ikke har tilgang til pa nar
hun er innlagt i sykehus. Dette kan sees i sammenheng med manglende tilrettelegging og

dermed manglende tilgjengelighet, dette gjor pasienten funksjonshemmet og frustrert:

De tv-skjermene som kan trekkes frem ved sengen har ikke tekst-tv! Det er jo 777, pd NRK vet du! Det
gar ikke for deve! Ogsa pé tv2, far ikke opp tekst pa tv, og pa tv2 er det 222! Jeg s pa nyheter pé tv pa
den skjermen, provde & munnavlese pd tv men det gikk jo ikke, det gikk over hodet pa meg. Jeg forstod
jo litt, men det sliter sdnn péa @ynene, jeg orket ikke. Men ja, tekst pa de tv-skjermene, det finnes ikke.
De kan jo brukes som data ogsé, og det gikk jo greit. Men ikke tekst pa tv. Jeg sa i fra til sykepleieren,
at dette var dérlig, at det ikke gikk an & sette pa tekst. Men hun kunne ikke gjore noe. Nei.. Sann er det.

A ha tekst pa tv er naturligvis noe som er viktig for deve, ogsd for de fleste med varierende
grad av herselstap. A utforme tv-skjermene universelt er kanskje noe som er glemt ved utfor-

mingen av sykehuset? Soderstrom (2012, s. 143) trekker frem at et likeverdig tjenestetilbud

* Pasienter med bl.a. CI kan ikke gjennomfere undersokelser i MR-maskin (Norsk Helseinformatikk 2014).

> Horesentralen er en del av helsevesenet. Horesentralen tilbyr blant annet utredning, rehabilitering og oppfel-
ging i forbindelse med herselstap (St. Olavs Hospital 2013).
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inneberer at tjenestene skal ha like god tilgjengelighet og kvalitet, samt sikre et like godt re-
sultat. Det er ikke lik tilgang pa denne tjenesten (tv) for deve og sterkt tungherte som for he-
rende pa sykehuset. Her gar tankene mine tilbake til likestillings- og diskrimineringsombudets
bilde som jeg tok med i begynnelsen av kapittel 2 som illustrerer hvordan samfunnet ofte er
organisert slik at en mé& vare normal for & passe inn. Samtidig dveler jeg litt over Dyvekes
siste setning «Sdnn er dety», det kan kanskje tenkes at hun (dessverre) er vant til a bli funk-

sjonshemmet av omgivelsene?

Ved spersmél om hvordan Birte opplever kontakten med sykehuset, svarte hun:

Det er egentlig vanskelig. Jeg husker en gang jeg sendte en sms til tolketjenesten med et nummer og
spurte om de kunne ringe for meg. Men tolketjenesten tar ikke i mot sdnne meldinger. Det er jo et prob-
lem hvis jeg ikke har teksttelefon, eneste alternativ er e-post. Det betyr jo at jeg ma bruke teksttelefon
for & ringe til 149 for s& a ringe til det nummeret jeg skal ringe til. Men sé, hvis jeg skriver sms og be-
stiller tolk ja da er det greit for tolketjenesten. Men hvis jeg sender sms med for eksempel et nummer
som jeg vil at de skal ringe til for meg for & bestille time eller noe, far jeg til svar at de ikke utforer slike

tjenester. Men jeg syns det er litt dumt egentlig, for jeg foler meg hjelpeles. Ja.

Her ser jeg tydelig at Birte blir funksjonshemmet pa grunn manglende tilgjengelighet, og det
kan ogsa implisitt forstas at Birte er forvirret og usikker. Og dette kan ogsd betraktes som
slitsomt. Flere av informantene nevnte at det er dérlig at sykehusene ikke har mulighet for

kontakt gjennom sms- eller e-post, som igjen trekkes frem her av Birte:

Hvis det skulle skje noe alvorlig sa betyr det jo at jeg bare ma kjore til legevakten for a bli sjekket og
undersekt og finne ut hva det er. S4, ja jeg ma til sykehuset for kontakt men sénn er det. Det er vanlig.

Og med mobil, 4 skrive sms, det gér jo ikke, hva skal man gjere? Det er vanskelig, jeg syns det er synd.

Det kan ogsa vere en tilleggsbelastning & métte dra fysisk til legevakten bare for en konsulta-
sjon, som en herende person kan ta over telefon og kanskje slippe & matte dra til legevakten.
Dette er ogsa noe som tas opp 1 artikkelen til Steinberg, Barnett, Meador, Wiggins & Zazove
(2005, s. 262) hvor vansker med telefonkommunikasjon ferer til at den deve ikke har andre

alternativer enn & dra og mete opp fysisk pa et akuttmottak.

Mobilen til Christian ringte midt under intervjuet. Han visste ikke hvilket nummer det var, og
lurte pd om det kanskje kunne vare sykehuset igjen som provde a fi tak 1 han pd mobilen.

Han legger pé uten a svare, og jeg spurte hvordan han opplever det nér sykehuset ringer ham:

Frustrerende! Fordi, jeg har sagt ifra at jeg er dev og at enhver beskjed ma skje gjennom brev eller sms

eller e-post! Og jeg forventer at det er skrevet ned i journalen eller et eller annet sted. Men nei, det skjer
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ikke. Det skjer av og til at sykehuset ringer til meg. De ringer og ringer og ringer og jeg skjenner ikke

hvorfor. Hva er vitsen med & ringe til meg?!
Jeg spurte han sa hva han gjer ndr sykehuset ringer:

Nei, du jeg bryr meg ikke, jeg gir blaffen. Det skjer av og til, at jeg oppdager at det er sykehuset som
har ringt, nar jeg faktisk gidder & underseke hvilket nummer som har ringt meg. Og hvis det er sykehu-
set sd ma jeg jo lete gjennom de brevene jeg har og se om det er noen timeavtaler eller noe jeg har glemt
eller noe sant. Og da ma jeg jo dra dit for & si ifra. Men, jeg gir faen. Far jeg for eksempel purring for
eksempel, som folge av at de har provd & ringe meg for & minne pa at jeg har timeavtale akkurat da, da
gir jeg faen 1 & betale. Nei, jeg vet ikke hva jeg skal gjore. Jeg syns det blir for dumt. Jeg har gitt be-

skjed om at jeg er dev og at enhver kontakt mé skje gjennom mail, sms eller brev!

Jeg ser fra Christians sitater overfor at denne ubetenksomheten er funksjonshemmende og
slitsomt, og ferer til stor frustrasjon. Han sier ogsa at han mé dra dit for & si ifra, og det er noe
av det som kan vare upraktisk og tidkrevende nar en har en funksjonsnedsettelse, bare fordi
samfunnet ikke er tilrettelagt for alle. Noe av det samme nevnte Birte i sitatet pa forrige side,
hun forsgker & sende sms til tolketjenesten for 4 fi de til & ringe for henne, men det gar ikke.
Om informantene hadde hatt tilgang pa denne tilretteleggingen kunne de opplevd mindre
funksjonshemmende forhold og spart tid. Pa den andre side tyder det pa at de kanskje ikke har

ordnet seg tilgang pa teksttelefon eller bildetelefon slik at de kan ringe for a si ifra.

4.1.2 Ubetenksomhet og manglende kunnskap i majoriteten

Det behgver ikke bare vare institusjonens funksjonshemmende forhold som forer til tilleggs-
belastningen. Jeg trakk frem Roum (2011) sin opplevelse 1 teoridelen, og dette kan kanskje
identifiseres som ubetenksomhet eller uvitenhet og manglende kunnskap. Det kan vare en
belastning & vere pasient, og det & vere dov eller sterkt tunghert og pasient kan medfere enda
en tilleggsbelastning nar de rundt pasienten ikke har erfaring med, og kunnskap om disse
gruppenes behov. Det kan kanskje ogsé sees i ssmmenheng med at denne pasientgruppen har

en usynlig funksjonsnedsettelse (Gronlie 2005). Dette kan sees 1 trdd med det Einar fortalte:

Jeg skvatt flere ganger nar de bare plutselig kom inn pd rommet. En person kom plutselig inn, jeg

skvatt, sd at det var sykepleieren, og da var det greit.

Nar en er dov herer en selvfolgelig ikke at legen eller helsepersonellet banker pd dera for de
kommer inn. Det er nok lett for helsepersonellet & «glemme seg» nér en dev pasient er til ste-
de i avdelingen, en kan ikke se denne funksjonsnedsettelsen umiddelbart. Her ser jeg igjen det
Wrigley (1996, referert i Breivik 2007, s. 14) pdpeker, at deve er en gruppe som sliter med

majoritetens fonosentrisme. Majoriteten, her helsepersonellet, er oftest vant til et liv og en
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hverdag basert pa lyd. A ikke ta hensyn til dove og sterkt tunghertes visuelle behov kan sees
som uvitenhet og ubetenksomhet. A ha en usynlig funksjonsnedsettelse kan fere til ubetenk-
somhet, som ogsd kan medfere en tilleggsbelastning. Dyveke fortalte hva som skjedde 1

akuttmottaket (hennes CI er skjult under héret):

De sa de vurderte MR, jeg ble forskrekket og sa «Nei, jeg har implantat!». De ble overrasket og sa «Nei
da skal du ikke ha MR» og sa det var bra jeg sa i fra. De takket meg for at jeg sa ifra om min CI°.

Jeg spurte henne sa om ikke helsepersonellet visste at hun hadde CI, da svarte hun:

Det skulle statt i papirene! Jeg ble frustrert! Det skulle veert sann at det star i legejournalen at jeg har CI
og ikke kan bruke MR. Det star ikke noe der! Jeg mé si ifra og si ifra hele tiden! Jeg ma veare pa vakt og

passe pa meg selv!

4.1.3 Holdningsbestemte barrierer

Holdningsbestemte barrierer nevnes 1 punkt e) i FNs Konvensjon om rettigheter til mennesker
med nedsatt funksjonsevne (2006). Dette er noe jeg har merket meg, jeg har sett i analysene at
andres (negative) holdninger overfor den deve eller sterkt tungherte pasienten kan pavirke

situasjonen. Einar fortalte at han 14 1 sengen mens helsepersonellet var inne pé hans isolat:

Jeg visste ikke hva jeg kunne gjore. Jeg 1& bare der og oppfattet ingenting. Og de virket sur. Jeg bad de
om 4 skrive, og de skrev. Det var.. ja, jeg leste. Men jeg kunne ikke skrive selv. Jeg hadde vondt i ar-
mene og kunne ikke skrive. Og hvis de hadde spersmal mens de skrev, sa oppfattet jeg ikke alltid, jeg
var tdkete og oppfattet ingenting. Og jeg ble irritert, men det far vere. Det ut som om de ikke kjenner til

hvordan deve er og hvordan de skal kommunisere med deve. De forstar ikke, de tror vi deve er dumme.

I de to forste setningene ser en ogsa at Einar blir umyndiggjort og avmektig. Og kanskje be-
handlet som et «objekt» som Roum (2001) og pasienten opplevde. En av informantene, Dy-

veke, hadde ikke tolk i det hele tatt ved sykehusoppholdet. Jeg spurte henne hvordan det var:

Ble fort sliten av det. Mye kommunikasjon og alle skulle snakke med meg. Det var en sykepleier, helt
utrolig, hun hadde sykt smale lepper! Det var umulig & munnavlese henne! Jeg sa at hun matte skrive pa
lapp! Hun sa at jeg skulle fa venflon i hdnden, og fa noe sann vaske i venflonen. Jeg vet ikke hva slags

vaske det var. Jeg opplevde henne som sur, sur fordi jeg var dev, sur fordi jeg ikke oppfattet henne.

Det Dyveke fortalte her 1 siste setning, kan kjennes igjen 1 det Einar fortalte i sitatet overfor.
Og ogsa som Christian sa «Sd da ja, jeg merket der ja at legen ble irritert for d mdtte gjenta

om igjen sd ofte». Anna har ogsa nevnt noe av det samme i et annet sitat, hun tror sykepleie-

6 pasienter med bl.a. CI kan ikke gjennomfere undersekelser i MR-maskin (Norsk Helseinformatikk 2014).
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ren pd nattevakt kanskje var redd for & kommunisere med henne fordi hun var dev. Og dette
har jeg ogsa identifisert fra Kritzinger et al. (2014, s. 382) sin forskning hvor en av deres in-
formanter sier «/...] Some doctors are afraid of the deaf, they are afraid to communicate with
deaf patients. The doctors do not always understand what the deaf say [...]». Ut 1 fra disse
beskrivelsene kan det anes at deove og sterkt tungherte ofte opplever at helsepersonellet er
irriterte pa pasienten fordi pasienten pa grunn av pasientens funksjonsnedsettelse. Men om en
har den relasjonelle forstielsen eller den sosiale modellen 1 bakhodet — er det seg selv helse-
personellet ber vare irriterte pa. I disse tilfellene som informantene har fortalt om er det sam-

funnets krav som funksjonshemmer begge parter.

Dyveke snakket ogsa spesielt om holdninger, hun sa hun felte de hadde bedre holdninger
overfor henne som pasient pa observasjonsposten enn i akutten. Vi diskuterte om det kanskje
kunne veaere fordi det ofte kan vare hektisk pa akutten, og da sa hun: «Ja, men likevel skal det

ikke vcere sann mener jeg. De skal ta hensyn til meg som er dovy.

4.1.4 Manglende forutsigbarhet
A vaere bade dev eller sterkt tunghert og pasient medferer ogsa usikkerhet knyttet til tilrette-

legging av kommunikasjonen som Anna og Birte fortalte:

Men ved de akutte hendelsene sier jeg ifra til lege, eller ambulanse at jeg er dev slik at de vet. De ser,
eller skjonner jo at jeg er dev. Og jeg sier i fra at jeg vil ha tolk. Bra. Det fungerer bra. Men neste gang
hva da? (Anna)

Jeg husker en gang jeg brakk armen og da dro jeg til legevakten. Det foltes som at de ikke gjorde noe,
de bestilte ikke tolk. Sa jeg folte «hva skjer liksomy». De fortalte litt. Det er ikke automatisk at de bestil-
ler tolk. Men, kanskje senere, det spers om de gjor det hele tiden. Hvis en far time da, er det sann at jeg

tenker «bestiller de tolk eller ma jeg selv bestille tolk»? (Birte)

Ut i fra Birtes sitat kan vi se at hun er usikker pa tilretteleggingen, hun vet ikke om det blir
ordnet med tolk né eller neste gang. Dette var ogsa noe som ble nevnt av Anna. Og dette,
manglende forutsigbarhet vedrerende tilrettelegging og tilgang pa tolk — og dermed tilgang pa
kommunikasjon, kan sees pad som en ekstra usikkerhet hos den deve eller sterkt tungherte
pasienten siden det er en faktor som herende pasienter (safremt de ikke er fremmedspréklige)

ikke tenker over.

4.1.5 Sektoransvarsprinsippet og pasientrettighetsloven

Som nevnt 1 teoridelen er det i offentlige settinger det offentlige tjenesteapparatet som eier et

potensielt kommunikasjonsproblem, og som dermed har plikt til a legge til rette for god
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kommunikasjon (Berg & Soderstrom 2012). Dette er ogsa innbakt 1 Pasient- og brukerrettig-
hetsloven (1999). Jeg spurte informantene om de opplevde at sykehuset, eller helsepersonel-
let, tilbad seg & bestille tolk nar de var innlagt. Ingen av informantene hadde opplevd dette.
Nar jeg spurte Christian om han hadde opplevd tilbud om tolk, svarte han: «Nei, faktisk ikke.
Sykehuset tenker okonomi». Og hvis det er tilfellet, at sykehuset vil spare penger ved a ikke
bruke tolk, er det en feiltakelse — Chan et al (2007, s. 138) har funnet ut at ndr en bruker tolk
(dog 1 akutten) forer dette til en betydelig reduksjon 1 kostnadene per visitt. De fikk tolk enten

ved at de eller deres pédrerende varslet tolketjenesten selv, eller slik som Anna fortalte:

Opplevde ikke at sykehuset tilbad seg a bestille tolk nei. Nei, altsa, forste dag sa jeg i fra at jeg ville.
Andre dag sa jeg ogsé i fra at jeg ville ha tolk. Jo, det blir kanskje riktig, for den tredje dagen, da bestilte
de tolk. For de sa at jeg né skulle pa endoskopi, og da sa de at de nd hadde bestilt tolk. Fint, bra sa jeg.
Og da fikk jeg tolk, sykehuset bestilte ja. Men at du ma si ifra og si ifra i to eller tre dager.. A lide deg

gjennom forskjellige undersekelser forst for det endelig gér opp for de, at de «endrer meningy...

Anna fikk tolk etter at hun maste, og hun sendte sms selv til tolketjenesten for sikkerhets
skyld. Men, Anna var «frisk nok» til & bestille tolk selv. Det var ikke Dyveke. Jeg spurte Dy-

veke om hun vurderte & bestille tolk selv, da svarte hun:

Jeg tenkte ikke pé det, jeg hadde jo smerter. Jeg hadde ikke kontroll p& noen ting selv. Sykehuset, de ma
ta kontrollen. De mé tenke bevisst, og bestille tolk! Jeg har jo mobil, jeg kunne sendt sms selv, men jeg

var ikke helt bevisst og hadde jo ikke kontroll. Det var litt sann, faen, at jeg ikke kunne ordnet opp selv.

Dyvekes barn sa i fra til helsepersonellet flere ganger at de matte bestille tolk, Dyveke spurte
ogsa selv om det var bestilt tolk. Dyveke gav tolketjenestens akuttnummer til sykepleieren
som var pa vakt, men verken hun eller barna fikk forklaring fra helsepersonellet eller tolketje-
nesten pd hvorfor tolk ikke ble ordnet. Dyveke var innlagt langfredag til andre paskedag, og
det er mulig at det er en medvirkende arsak til at tolk ikke ble ordnet. Kanskje sykehuset tenk-
te det var dyrt a bestille tolk nar det var helligdager og dermed ikke sendte inn bestilling pa
tolk? Eller sykehuset tenkte tolketjenesten ikke hadde tilgjengelige tolker i paskehelgen? Dy-
vekes barn ville hjelpe moren sin nar hun ikke hadde tolk, de tolket mellom henne og helse-

personellet selv om hun ikke ville at de skulle tolke:

Jeg vil ikke at mine barn skal tolke for meg! Jeg liker ikke at mine barn tolker for meg. Jeg ville at son-
nen min skulle dra. Men nei, han ville bli. BAde min datter og senn sa at de ville stille opp for mamma-

en sin. Jeg forstar det godt.
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Senere fortalte Dyveke at sennen var til stede og tolket mens helsepersonellet snakket med
henne. Men nar de skulle gjennomfere undersgkelser eller prosedyrer gikk sennen ut av rom-

met. Anna fortalte om en annen situasjon hvor hun insisterte pd at hun skulle ha tolk:

Legen sier «I morgen skal du ha undersgkelse og underseke det og det, men vet ikke hvilket tidspunkt».
Og ok, jeg sier ifra at jeg vil ha tolk. Sa sier legen (viser, fremoverlent med overdrevent tydelige munn-
og leppebevegelser) «Det blir vanskelig. Du, jeg, vi kan skrive». Men s sier jeg «Nei, jeg vil ha tolk.
Det er jo viktig informasjon, hva skjer med meg, hvordan gjennomfores undersekelsen, og hva skjer et-
ter undersekelsen». Sa sier legen «Nei, vi behgver ikke tolk. Og du kan jo ogsé lese og du er flink». S&
sier jeg «Nei, jeg vil ha tolk». Sa det blir jo mye diskusjon frem og tilbake. [...] Men altsd ved underse-
kelsen neste dag bestilte jeg selv tolk. Jeg sa i fra forst at jeg ville ha tolk! Og de prevde med «Nei, det
gar bra, vi skriver jo pa lapper». Og da sa jeg igjen «Nei, jeg vil ha tolk!», og da sendte jeg melding til

tolketjenesten og bestilte tolk selv!

Jeg ser tydelig at Anna kjemper for at sykehuset skal bestille tolk nar hun er innlagt. Og slik
legen snakker, fremoverlent med overdrevent tydelige munn- og leppebevegelser, kan faktisk
gjore det verre & munnavlese. I rapporten om rettssikkerhet for deve og tungherte (Olsen et al.
2010) beskriver de lite funksjonelle kommunikative strategier mellom herende og deve og
tungherte. Det kommer frem blant annet at en vanlig misforstéelse hos herende er & boye seg
sd naer som mulig til den som er dov for & sikre munnavlesning. Dette er ukorrekt; munnavle-
sing er veldig krevende, og denne uriktige gode intensjonen kan forverre munnavlesningen
(ibid). Akkurat denne handlingen er Anna veldig flink til & fremheve i intervjuet, som kom-
mer frem 1 flere av hennes sitater her 1 resultatdelen. Samtidig ser jeg at det blir knapp og for-

enklet kommunikasjon, slik Anna beskriver at legen uttrykker seg. Videre sier Anna:

Ofte bestiller jeg tolk selv. Jeg sender melding til tolketjenesten: «Hei, jeg er innlagt pd sykehus. Vear sa
snill & ordne tolk». Mulig sykehuset allerede har gjort det, men likevel, for & vare sikker, hvis jeg treng-

er tolk til i morgen for eksempel — ja, da gjer jeg det.

Ut 1 fra Annas sitater overfor ser jeg at det kan vaere en unedvendig tilleggsbelastning & matte
«kjempe» for a fa tolk. Og enda en usikkerhet til, om sykehuset bestiller tolk eller ikke — det

ordner Anna opp i selv ved at hun sender melding til tolketjenesten, for sikkerhets skyld.

4.1.5 En offentlig helsetjeneste uten funksjonshemmende barrierer

Pa slutten av hvert intervju fikk informantene Drommespeorsmalet: «Kan du fortelle hvordan
du vil sykehuset eller tolketjenesten skal tilrettelegge best mulig for deg nar du er innlagt?»
(vedlegg 3). Det var spesielt en ting som gikk igjen 1 informantenes svar, at ting skal ga auto-

matisk, noe som illustreres godt av Christian og Annas sitater:
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At ting skal g& automatisk, at tolken er pé plass med en gang en kommer inn pa sykehuset. Jeg mener
ogsé at nar de vet at pasienten er dev, s skal alt veere tilrettelagt pa forhand! De skal ha ringt og bestilt

tolk, tolken skal vare pé plass, eller at tolken er ansatt og til stede med en gang. (Christian)

At alt skal vaere automatisk! At tolk kommer automatisk nér du legges inn, at du ikke trenger & bestille
eller si ifra at du er dev. At det kommer tolk automatisk til alle undersekelser, at sykehuset ordner alt.

Pasienten skal slippe & lide for tolkemangel og kjempe for & fa tolk i tilegg til & vaere syk. (Anna)

Birte, Anna, Christian og Dyveke nevnte alle sammen at det skulle vart en, to eller tre tolker
fast ansatt pa sykehuset, og at disse hadde sitt eget kontor pa sykehuset. Bade Anna, Birte,
Christian og Dyveke sa at «Det hadde veert fint, eller fantastisk» a ha faste ansatte tolker pa
sykehuset. Alle informantene kommer faktisk frem med begrunnelser pé eget initiativ for
hvorfor det er en fordel a ha fast ansatte tolker pa sykehuset, og disse begrunnelsene handler i
grunn om kommunikasjon og trygghet; 4 ha tilgang pa tolk kan gi tilgang pa ekt, og likever-
dig kommunikasjon og dermed trygghet. Birte sa ogsa at for eksempel «To faste ansatte tol-
ker vil etter hvert bli godt kjent med sykehuset og komme seg fort frem til oppdragsstedety.
Christian sa at om en har tolk tilgjengelig hele tiden hadde det vert bra, for det vil ogsa «/.../

kvalitetssikre kommunikasjoneny.

Anna nevnte at det hadde vert positivt for pasienten & ha et team med faste tolker, hvertfall
om en er innlagt i flere dager. A ha faste tolker rundt en pasient kan vare fordelaktig for flere,
dette kan gi trygghet for leger, sykepleiere, andre pasienter og parerende. Det vil ogsd gi mer
trygghet overfor tolken(e) selv, da vet de mer om hva som har skjedd med pasienten, som for
eksempel hva som skjedde dagen for. Dette kan ogsé formidles videre innad i teamet, til den
tolken som skal tolke neste gang. Dette var ogsd noe som ble nevnt av NAV HMS Ser-

Trendelag. Christian pépekte at rask tilgang pé tolk ville vert en fordel:

Hvis det er akutt kan det jo ta opptil en time for en tolk er pa plass. Hvis de har et system, en ordning,
som gjor at en kan fa tak i tolk med en gang, innen ti minutter, s kunne det vaert.. Gjort ting mye enkle-
re. Det tror jeg. De sparer tid, de sparer ressurser, og mange andre ting. Ja, det tror jeg. A betale en fast
sum for & ha en tolk fast ansatt et sted, eller ja, en ma jo se an behovet selvfelgelig. Hvis de ser det er
dove pasienter pa sykehuset daglig, hvorfor ikke ha en fast tolk ansatt et sted pa sykehuset? Eller to da,

sé kan de vaere tilgjengelig rundt omkring pé sykehuset og tolke der det trengs. Hvorfor ikke.

Dyveke nevnte ogsd noe lignende som Christian, og at dersom det ikke er deve eller sterkt

tungherte pasienter kan tolken(e) dra pa andre oppdrag med kontor pé sykehuset som base:
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Hvis tolkene er ute pd oppdrag et annet sted og en akuttsituajson oppstér pa sykehuset, ma tolken bare
avbryte det oppdraget og komme tilbake til sykehuset med en gang og tolke der. Det hadde vert fint om

det var sann 1 fremtiden!

Einar snakket mye om & ha bildetelefontolk tilgjengelig pa sykehuset, og at bildetelefontje-
nesten skulle hatt for eksempel fire tolker med kunnskap om sykehus, innhold og kompetanse

1 medisinsk terminologi. Han ramset opp fordelen med dette:

Hvis jeg er innlagt sa er det fint & kunne plassere tv-skjermen ved siden av legen og ringe opp tolk. En
lettvint lgsning ogsa hvis sykepleier bare kommer inn for & sparre «hva vil du ha & drikke». [...] Og tol-

ken er veldig tilgjengelig med bildetelefon, og ikke dyrt for sykehuset heller.

Jeg har en kommentar til Einars sitat, bildetelefontolk hadde kanskje vert ideelt for en som
ligger pa isolat, som Einar gjorde. Det er ikke sikkert at det er sd stor nytte av tolk hvis tolken
ogsa ma ha munnbind inne pa isolatet (og evt. ogsa i operasjon, hvis tolken mé& ha pa4 munn-
bind). Vi (jeg og Einar) diskuterte 1 intervjuet at bildetelefon i dataskjermene pa pasientrom-
mene kanskje ikke er sé praktisk hvis pasienten skal forflyttes til for eksempel rentgen. Da
svarte Einar «Ja, men jeg har jo bildetelefon pad iPad. Ikke noe problemy. Samtidig er det en
svakhet med a ta med egen iPad, en tar ikke alltid med seg sin iPad overalt. Og a tenke pa a ta
med egen iPad til sykehuset er kanskje ikke det forste en tenker pd nér en er blitt akutt skadet

eller syk. Da innebarer det at sykehuset bor ha tilgang pa en mobil bildetelefon.

Dyveke sa hun folte sykehuset og tolketjenesten kunne samarbeidet bedre og hatt mer infor-

masjonsutveksling. Andre ting informantene ensket skulle forbedres eller vere pd plass:

Teksting pé tv-skjermene pé pasientrommene! (Dyveke)

At sykehuset har bildetelefon. (Einar)

At det som sies pa hayttalere pa sykehuset ogsa blir tekstet pa skjermer. At teksten kommer auto-
matisk opp pa skjerm, slik jeg bare kan ga forbi og se pa skjermen hva som blir sagt eller hva som

skjer. Og det skulle veert teksttelefon eller bildetelefon pa hvert pasientrom. (Birte)

Til sist vil jeg trekke frem det Einar sa 1 sitt svar pd dremmespersmalet, noe som jeg i grunn
delvis har til hensikt med masteroppgaven: «Mer bevissthet blant helsepersonell om dove (og

sterkt tunghorte) pasienter og bruk av tolky.

4.1.6 Ja takk, begge deler

Einar etterlyste informasjonsmateriell pé tegnsprak, han ensker at sykehuset har for eksempel
en nettside med informasjon om ulike sykdommer, diagnoser og behandling pa tegnsprak.

Han fortalte ogsa at han gjerne skulle sett at det var inkludert informasjon om sykehusets mal-
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tidsrutiner, besgkstider 1 tegnspraklig informasjonsmateriell. Slike ting ber nok tilpasses indi-
viduelt ut i1 fra hvert sykehus eller sykehusavdeling. Nar jeg spurte de andre informantene om

tegnspraklig informasjonsmateriell, svarte alle omtrent det samme som Christian:

Tja.. Jeg kunne vel brukt begge deler. P4 grunn av at jeg behersker norsk sa bra som jeg gjor, jeg forstar
norsk. Men det er greit & ta de pa tegnsprak ogsd. Men vet at det sikkert er en stor fordel for de deve

som ikke star sa sterkt i norsk.

Ingen av informantene svarte tydelig at de kun ensker & bruke tegnspréklig informasjonsmate-
riell. De fleste sier at de kan bruke begge deler (bade norsk skriftlig og tegnspréklig informa-
sjonsmateriell), og de sier at det nok er andre deve og tungherte som har behov for dette. Det
kan kanskje delvis grunne 1 at informantene ensker & holde sin selvrepresentasjon som kom-

petent, jamfor Goffmans teori som er presentert i Olsen et al. (2010, s. 17)?

4.2 A veere pasient uten tolk

Funn som blir presentert her omhandler mer spesifikt om kommunikasjon mellom pasient og
helsepersonell uten tolk, fra skaden eller sykdommen oppstér, frem til utskrivelse. Situasjoner
hos fastlege trekkes frem 1 siste avsnitt «Det kjente og enkley, da tre av fem informanter ikke

onsker tolk hos fastlege. Imidlertid ensker alle informantene tolk i sykehus.

4.2.1 A matte papeke sine «feil»

A veere dov eller sterkt tunghert er en usynlig funksjonsnedsettelse (Grenlie 2005), noe som

vises tydelig 1 det Einar fortalte fra ulykken:

Akkurat da kom det en bil, nér jeg begynte & klatre opp til veien. Og sd kom det en bil og s& meg, de
stoppet. Men kommunikasjonen fungerte ikke. Han s& pd meg og var alvorlig. Han visste ikke at jeg var
dov. Jeg klarte ikke & bruke tegn, jeg vet ikke hvorfor — jeg hadde vondt i armen og blodet rant fra an-
siktet. En annen bil kom og stoppet, og de sa alvorlig pd meg, jeg sa at de sé alvorlige ut. Jeg oppfattet
ingenting av det de sa, men jeg s ansiktsuttrykkene deres. Og de ansiktsuttrykkene sa at dette sd
skummelt ut, og at dette var farlig. De s pad meg og pratet, jeg vet ikke hva de sa. Og s& kom den tredje
bilen. Han kjente meg og fortalte de andre at jeg var dev. Og da skjente de andre hvorfor det var darlig

kommunikasjon, at jeg ikke oppfattet hva de sa.

Her ser jeg at funksjonshemmingen oppstar ganske fort, faktisk med en gang Einar blir pasi-
ent, her blir han skadet og far hjelp. Funksjonshemmingen oppstar med en gang Einar far
hjelp, for det er naturligvis nok da kommunikasjonen oppstar. Og det kan vere vanskelig for
hjelperne & vite at en er dev nar funksjonsnedsettelsen ikke er noe som umiddelbart synes. I
dette tilfellet er det nok ikke det forste Einar tenker pd, om han skal informere andre om sine

«feil» jamfor Goffmans (1963) beskrivelse av begrepet passing. Og jeg ser ogsa her at Einar
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beskriver de andres ansiktsuttrykk, han skjente dette var alvorlig ut ifra ansiktsuttrykkene.
Dette viser ogsa tydelig hvordan det visuelle er en del av devekulturen. Kommunikasjons-
problemer nar en blir akutt syk eller skadet og fikk hjelp av andre er noe som ogsé ble nevnt
av Anna og Dyveke. De to sa 1 fra at de var dov eller sterkt tunghert. Dyvekes sonn tolket da
hun ble skadet og fikk akutt hjelp pa stedet av personell fra rede kors og ambulanse. Dyvekes
sonn ble da ad hoc- tolk som Chan et al (2007) beskriver; han var tilgjengelig der og da.

Einar 14 alene pa isolat 1 seks av syv dager, og selv om han opplevde funksjonshemmende
forhold pa isolat, sa han: «Jeg var heldig fordi det var smittefare med meg og at jeg derfor
madtte ha enerom, jeg var heldig sann setty. Det kan tolkes dit hen at pa et enerom far han
vere 1 fred og slippe & bli funksjonshemmet av andre pasienter, og méitte papeke sine «feil» i
tillegg til & vere skadet. P4 et enerom kan det vere mindre tilleggsbelastning for den deve
eller sterkt tungherte pasienten. Den syvende dagen ble Einar flyttet til et rom med fire andre
pasienter, noe han syns var ubehagelig. Og her ser jeg igjen hvordan det kan vere & ha en

usynlig funksjonsnedsettelse:

Einar: Nér jeg delte rom med fire andre som 14 i hver sin seng merket jeg at de ville ha kontakt med
meg, men jeg oppfattet ingenting. Det s& ut som om de ble sure over at jeg ikke pratet til de. De visste
ikke at jeg var dev. Forsker: Sa du ifra at du var dev? Einar: Nei, jeg var sliten, jeg orket ikke & si ifra.
Jeg provde 4 si noe verbalt, men de oppfattet ikke. Da pratet verbalt de tilbake til meg, de pratet og pra-
tet. Nei, huff.. Forsker: Hadde det veert bedre hvis helsepersonellet sa ifra? Einar: Ja, men de gjorde
ikke det. Men, det var morsomt, tre av de som 14 pad rommet ble skiftet ut med tre nye nér jeg var der, og
de visste ikke at jeg var dev, ingen hadde sagt ifra om det. De kom til meg og pratet verbalt, jeg ble
oppgitt. Sa ifra, jeg herer ikke. De trodde kanskje jeg herte darlig pa grunn av skaden, de pratet videre.
Men jeg forstod ikke, og det var bare & gi opp. Like etterpd kom det en annen inn og sa ifra, unnskyld
men han er dev. Da var de sdnn «a4, né forstar vi hvorfor». De var jo irriterte over han som ikke svarte.

De trodde sikkert at jeg hadde darlig oppdragelse eller sant, eller at jeg ikke var flink til & samarbeide.

I forbindelse med det & vaere dov pasient pa et firemannsrom trekker Anna frem et annet, vik-
tig poeng; Ved legevisitt 1 et firemannsrom sa far de tre andre pasientene vite hva som blir
sagt mellom henne og legen. Legen taler med stemme, tolken oversetter til tegnsprdk. Anna
prater pa tegnsprak, tolken oversetter til talesprak. S& drar tolken, tolken er jo ferdig med &
tolke mellom henne og legen. Legen fortsetter visitten og prater hver sin tur med de andre

pasientene pa samme rom:

Jeg som er dov, ligger i sengen pad samme rom mens de andre prater. Hvis jeg ikke har tolk sé ligger jeg
jo bare der og far ikke vite noe om de andre pasientene. Altsd, jeg ma jo ikke vite eller «overhare» sam-

talene med de andre pasientene — men! I prinsippet sa ja!
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Det kan kanskje vere en belastning eller padkjenning for selvfelelsen & hele tiden maétte infor-

mere om sine «feil» og papeke at en er dov:

Altsa i dag, har jo sykehusene endret seg. Jeg har vaert mye pa sykehus opp gjennom arene. Men i dag,
er det sann at det er, det er jo selvfalgelig viktig at du klarer deg selv, det du klarer & gjore selv skal du
gjore selv. Du skal lete etter mat selv, og du méa skaffe hdndkle selv, om du klarer sdnne ting sa er det en
selvfolge at du skal gjere det selv. Alt du kan gjere selv er det beste. Men samtidig er du nedt til 4 ga ut
i gangen og finne en sykepleier og forseke & kommunisere (viser hvordan kommunisere visuelt med sy-
kepleier) «du, hvor er handkle», sykepleier prater tilbake til meg, jeg sier «du, jeg er dev». M4 jo in-
formere om at du er dev, de husker jo det ikke. Og sé nér du har sagt i fra flere ganger om at, jeg er dov,
jeg er dov, jeg er dov hver eneste gang jeg skal sparre om noe. — sier i fra til alle — «kan du snakke tyde-
lign, «hva sa du». Jeg blir sliten pa en mate. Kanskje du er i bra form, du kan vare oppe og ga i gangen.

Og folk er jo i gangen og de tar kontakt med meg og den folelsen.. det er ubehagelig syns jeg. (Anna)

Fra en annen situasjon fortalte Anna ogsa. «Sa kommer plutselig legen. Vi handhilser og han
begynner a prate. Og jeg mad avbryte og si «Du vet jeg er dov ja?»». Med bakgrunn 1 det
Anna fortalte tenkte jeg pa dette nar jeg senere intervjuet Christian som var innlagt sa lenge 1
forste periode uten tolk, og jeg spurte han «Du matte nok mange forskjellige leger og syke-
pleiere, det er mange av de i avdelingen. Vet alle de at du er dov, eller md du stoppe de og si

ifra «du md snakke tydelig? »:

Nei.. Jeg gjor det klart ganske tidlig at jeg herer darlig, s de tok hensyn til det. Sdnn sett var det ikke
noe problem. S& kommunikasjonen gikk jo greit. Det skjedde jo for sd vidt mest under fire oyne, altsé
pa tomannshand, sé det var jo ikke noe problem. Men hvis det for eksempel var to leger og tre sykeplei-

ere til stede, ja da var det litt sann.. ubehagelig. Jeg matte jo prove & konsentrere meg om én person.

Bédde Anna og Christian valgte & informere omgivelsene om sine «feil», jamfor Goffmans
(1963) begrep «passingy, slik at det ble mindre funksjonshemmende situasjoner. Imidlertid er
det vanskelig (funksjonshemmende) & folge med pd kommunikasjonen nar det er flere til ste-
de (det funksjonshemmende gapet okes). Det synliggjores at det er best med en-til-en kom-
munikasjon ndr en er dov eller sterkt tunghert og kommuniserer med personer som ikke kan

tegnsprak — da reduseres det funksjonshemmende gapet.

4.2.2 Slitsomme opplevelser i mgte med helsepersonellet

Nar informantene ikke har tolk bruker de fleste & munnavlese, eventuelt i kombinasjon med
eventuelle horselsrester. Birte fortalte at nar hun er 1 avdelingen og helsepersonellet kommer
inn for & sperre om korte ting, for eksempel fedselsnummer da ma hun konsentrere seg om

hva de sper om. lezzoni et al. (2004) skriver at den herende sykepleieren har en tendens til &

71



overvurdere, eller misforstd den deve pasientens kunnskaper om, og oppfattelse av engelsk

(tale). Og dette er noe jeg kjenner igjen fra Dyveke og Anna:

Det var flere samtaler om tolk, men det kom ikke noen tolk. Og det syns jeg var rart. Sykepleieren sa
«Nei men, du er flink til & lese pa leppene. Trenger ikke tolk». Og jeg orket ikke bry meg, jeg lot det
vere. (Dyveke)

Anna: Jeg tror hver gang at nar jeg sier i fra om at jeg vil ha tolk og de er sdnn «Nei, du trenger ikke
tolk» sd, poenget er at de mener at jeg klarer meg selv, og de betaler jo fra egen lomme for tolk.. (Slar
oppgitt ut med hendene i lufta og rister pd hodet). Forsker: Sd du sier at du oppfatter at helsepersonel-
let syns det fungerer bra nok, men du syns ikke selv at det fungerer bra nok? Anna: Riktig. Og forskjel-
len er, hvis du har tolk, sa prater du pa tegnsprak, ubesvaret pa eget sprak, og legen ogsa prater og leg-
ger ut om diagnose og sann pa sitt sprak. Og ja, vi forstér alt, jeg far vite nesten alt. Jeg vil, og vil gjerne
vite og sperre om alt. Hvis vi ikke har tolk sa sper legen (viser, overdrevent tydelig med store munnbe-
vegelser) «gar det bra?», «ja, hmmy, «du far dra hjem til helga». Men, bare det?! Det er ikke bra nok!

Fér jo ikke vite noe mer. Det er stor forskjell med og uten tolk!

A skulle vare arviken slik at en kan jobbe si hardt for & munnavlese er slitsomt, pasienten
bruker krefter pa & forsta. Christian fortalte ogsa at han brukte krefter pa a konsentrere seg, og
at det var vanskelig 4 konsentrere seg hvis han enten var neddopet av medisiner og slov, eller
hvis han var skadet. Det kan her stilles sparsmélstegn om helsepersonellet er bevisste nok
overfor Pasient- brukerrettighetslovens § 3-5 og sektoransvarsprinsippet. Samtidig kan det
kanskje hende at helsepersonellet ikke ensker & ha tolk fordi helsepersonellet syns det er ube-

hagelig eller forstyrrende & ha en tredjeperson til stede? Videre sier Christian:

Men nér jeg ma konsentrere meg s& mé jeg jo holde meg véken. Nei, det er litt merkelig med meg
egentlig, jeg kan vaere.. I forbindelse med den ferste operasjonen sé var jeg jo fullstendig neddopet. Ho-
det hang jo bare pa, jeg var sé slapp. Og hvis legen kom sa var det fullt fokus pa han, da konsentrerte
jeg meg og fulgte med. Og nar legen var ferdig, sa deste jeg av igjen. Ja. Det er litt sdnn. Jeg er litt redd

for & ga glipp av noe for a si det sdnn. Det er viktig for meg & f& med mest mulig.

Christian svarte her bekreftende pa spersmél om det er en «tilleggsbelastning» & skulle kon-

sentrere seg sa hardt. Og sa sa han:

Ja, blir ogsé sliten, men ogsa samtidig stresset. For du kan ikke veare hundre prosent sikker pa at du
oppfatter alt.. Sa det skjer jo ofte at lege henter inn sykepleier, og de to snakker sammen og sa «hva

mener han egentligy» , sa far jeg forklaring og sanne ting. Sa det.. Ja..

Som en kan se av Christians sitater overfor sier han at han ikke kan veere hundre prosent sik-

ker pa at han oppfatter alt. Munnavlesning er en positiv ferdighet som Chan et al. (2007) pa-
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peker, men for eksempel bruk av munnbind er klart en barriere for munnavlesning. Einar for-

talte hvordan det var nar alle kom inn pa isolatet hans med smittevernutstyr:

Neste dag var ikke tolken eller kona mi der. Og sykepleieren kom inn med munnbind og lue, og pratet
med stemme, jeg forstod ingenting! Det er umulig & munnavlese nar de har munnbind. De kom inn og
pratet, jeg forstod ingenting. Og det s ut som om de var irritert! Jeg sa «kan du ver sé snill & ta av
munnbindet», og de sa «nei det kan jeg ikke, jeg har ikke lov». Nei, det ble jo ingenting, jeg skjonte
ingenting av det de sa. Folte meg hjelpelos ja. Og s& kom legen inn, han ogsa hadde munnbind. Ja. Det

var helt umulig for meg.

Her ser jeg helt klart at pasienten blir funksjonshemmet, han har absolutt ingen tilgang pa
kommunikasjonen nar det brukes munnbind. For at Einar skulle ha mulighet til &4 forseke &
forsta hva de sa til han, spurte han om de kunne ta av seg munnbindene, noe de ikke kunne
gjore. Det kan se ut som om helsepersonellet 1 disse tilfellene ikke tar pa alvor pasientens be-

hov, og at de ikke skjenner hvor mye krefter pasienten bruker pa & forstd og & munnavlese.

4.2.3 Manglende oversikt og ekstra utrygghet

Dyveke brukte mye krefter pa & konsentrere seg, hun skulle se (munnavlese) hva andre sa

eller hva som foregikk rundt henne fordi hun var redd for misforstdelser:

Sykepleier kom og snakket med meg pé observasjonsposten. Fortsatt ingen tolk. Mange folelser surret i
kroppen, ogsa frustrasjon. Jeg var redd for misforstaelser. Men jeg ville ikke ha noen misforstéelser! Jeg
blanektet, jeg ville ikke ha noen misforstéelser. Jeg ville oppfatte riktig! Brukte krefter pa & se hva and-

re sa eller gjorde rundt meg.

At den dove eller sterkt tungherte er redd for konsekvenser av misforstdelser kommer ogsa
frem 1 Steinberg et al. (2005) sin artikkel. Birte og mannen hennes var pd vei til fodeavdeling-
en, hun sendte sms og varslet tolken som var satt opp pa bakvakt i denne anledning om at

tolken ogsa matte komme:

Men tolken var ikke fremme med en gang. Nér jeg kom frem var det litt sdnn.. «Hva nd» og jeg matte
skrive lapper. Skrev en lapp med mitt navn pa og de «A ja ok, kom her» og jeg fulgte etter de. Men det
er jo spesielt for min mann, han er jo helt dev. Og jeg kan prate litt med min stemme og jeg kan munn-
avlese litt. Men han kan ingenting og han forstod ingenting. Jeg tror det var verst for han, han fulgte
bare etter. Men s kom tolken og da felte vi «puhy, lettelse. N& er det bare bra, tolken er her. Nar tolken

er til stede sa betyr det jo, alt er bra og det gér greit.

Jeg identifiserte 1 fra Birtes sitat overfor, at uten tilgang pa tolk oppstar funksjonshemmingen,

og det blir lite kommunikasjon og dermed utrygghet. Utryggheten viser seg spesielt 1 nest
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siste setning der Birte sier «Men sd kom tolken og da folte vi «puhy, lettelse» og jeg oppfatter

at de foler seg utrygge uten tolk til stede. Om det & vaere uten tilgang pd tolk sa Anna:

Det er jo bare & gjennomfere det som mé gjennomferes sd far det gd som det gar. Uten tolk blir det

sann.. Et klapp pé skuldra og «Bra» og nikk og smil. Det er ikke tilfredsstillende kommunikasjon.

4.2.4 Hvordan pavirker dette pasientomsorgen?

Tilgjengelighet, iseer manglende tilgjengelighet pd kommunikasjon og tolk er et funn som gar
igjen flere steder 1 analysene. Anna fortalte at hun hadde tolk to-tre timer 1 lopet av degnet nar
hun var innlagt, og da bare péd dagtid, mest i forhold til undersgkelser. Og hun forteller ogsa
«Men pa dagen, hvis det skjer noe sa er det ikke tolk dery. Her ser en at tilgang pa tolk er

sentralt. Samtidig er det er jo ikke kun pa dagtid det skjer noe, som her:

Jeg har vert skikkelig darlig. Jeg spydde og spydde sist gang. Sykepleieren som var pa nattevakt kom
og var hardhendt, tok bort bekkenet, kastet det i sepla en meter unna senga, gav meg et nytt bekken fra
nattbordet mitt og gikk. Ikke noe kommunikasjon! Jeg 1& der og hadde vondt og kastet opp igjen. Seri-
ost, jeg kunne gjort det samme selv, & kaste bekkenet og hente nytt bekken, seppelbetta var jo like ved
senga! Hvor ble det av kommunikasjonen? Du har ikke noe sjanse til & kommunikasere. Nattevakta
kunne spurt meg «Hva er det, hvor har du vondt, har du smerter»? Det var ingenting kommunikasjon!

Helt forferdelig. Selvfalgelig kan en jo ikke ha tolk om natta. Men likevel, det er en ubehagelig folelse..

Nér en er s& syk som Anna beskriver overfor, har en kanskje behov for trest, omsorg og smer-
testillende eller kvalmestillende medisin. Her ser jeg at kommunikasjonen har sviktet totalt,
og dette ser ut som uetisk, eller uverdig pasientomsorg. Nar jeg spurte henne hvorfor hun tror

det var sann, svarte hun:

Tja, det kan jo vaere personen. Eller flere ting. Den personen, den sykepleieren var kanskje travel, og sur
og irritert fordi jeg spydde sann. Eller hun var redd for & ta kontakt med deve, eller tenker at hun ikke

kan kommunisere. Jeg vet ikke. Men det var jo en forferdelig folelse. (Anna)

I forbindelse med Annas sitater overfor, kan det ogsa implisitt forstas at Anna er skuffet over
sykepleierens handtering av situasjonen. Som Grimen (2008, s. 198) fremhever, overlater
tillitsgiveren (her, pasienten) noe i andres varetekt 1 god tro. Tillitsgiveren forventer at det blir
ivaretatt pd en passende maéte, og tar dermed ikke forholdsregler mot misbruk av tilliten. Pa
den andre side kan det 1 dette tilfellet tenkes at sykepleieren faktisk sa eller spurte om noe
(med tale), uten & ha gyekontakt slik at Anna kunne se at sykepleieren sa noe. Da har syke-
pleieren sannsynligvis glemt at Anna var dev og pratet til henne slik herende gjor, og dermed
oppfattet ikke Anna at sykepleieren spurte henne om noe. Og sykepleieren kan da ha oppfattet

at Anna ville vere 1 fred siden hun (naturligvis) ikke fikk den forventede responsen fra Anna.
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Fra en annen situasjon fortalte Anna:

Det blir lettere & gjennomfere undersgkelser, ogsa i de undersekelsene nér informasjonen gis pa for-
hand. De sier du mé huske & gjore sdnn og sann, og underveis; «husk & puste» og sann, og informasjon
om den bedevelsen du fir, og om smerter og sé videre. Det er mye informasjon. De ma jo bare gjen-

nomfere uansett, selv om en ikke har tolk. Det er grusomt, egentlig, et overgrep.

Christian ogsa nevner noe i denne sammenheng, som Anna fortalte om pa slutten av forrige

sitat, og papeker et viktig poeng:

Det er viktig &.. ja, akutte ting for eksempel.. Hvis det er en person som er nadt til & bli operert med en
gang, og ja.. Det skjer kanskje at de er nadt til & vente pa tolken, og det kan jo forverre saken eller..
Hvis en for eksempel er jehovas vitne og gir blodoverfering til pasienten, som pasienten ikke skal, eller
vil ha, eller kan ha nytt blod. Hva gjer man da? Det blir jo helt kaos etterpa. Kommunikasjon er num-
mer en. Sykehuset er i stand til & takle krisesituasjoner selvfglgelig, men med minimalt informasjon om

pasienten, sd, om det er religionen eller sdnne ting. Sa ja, hva da? Det er viktig. (Christian)

Jeg ser her at det er viktig og avgjerende 4 ha mulighet til & kommunisere med hverandre for &

fa giennomfoert god og kvalitativ pasientomsorg og oppfelging.

Christian sa han merket motvilje fra helsepersonellet om & ha tolk til stede, og han sa at det
nok kommer fra gkonomiske hensyn knyttet til tolkeutgifter. Og videre sier han: «Jeg skulle
gjerne ha sett at de hadde tolk hele tiden. Ja, hele tiden. Hele dognet, ja, hele tiden, sd lenge
jeg er innlagty. Og her bemerket jeg meg ved analysen 1 at han sa de 1 forste setning. Flott at
han sa det, det er jo de (helsepersonellet) som har ansvaret for at informasjon skal forstds av
mottakeren, og dermed bestille tolk. Samtidig sier han det samme som Anna, at det er nok et
unntak & ha tolk om natten, men at det selvfolgelig kan skje noe akutt om natta og da er det
godt 4 ha tilgang pa tolk. Det kan diskuteres hvor ofte tolken skal vare til stede, eller rettere
sagt hvor tilgjengelig tolken skal vare. En mulig losning kan kanskje vere at tolken har hvi-

lende vakt péd sykehuset, og kalles opp samtidig som helsepersonellet trenger tolk?

Birte hadde bare tolk til planlagte tidspunkt, som for eksempel ved samtale:

Egentlig sa vi ingenting til hverandre, for kanskje det ikke er sa viktig nar de kommer og serverer meg
middag eller lunsj. Hvis jeg har noen spersmal eller vondt i [...] da fir jeg jo en tablett. Men ved en stor

samtale som varer en time ja da bestiller jeg tolk. Hvis det er planlagt samtale s& gjor vi det.

Ut i fra det Birte fortalte, ser jeg at det blir lite og bare nedvendig kommunikasjon uten tolk.
Jeg biter meg litt 1 det hun fortalte 1 forbindelse med maltidene, denne situasjonen preges av

lite kommunikasjon og kanskje utrygghet hos den som serverer maltidene. Om partene hadde
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behersket hverandres sprak, eller om det hadde vert tolk tilstede hadde de kanskje pratet mer
rundt maltidene og dermed skapt en triveligere atmosfere. Samtidig ser jeg at det er en trygg-
het 1 & ha tolk, og ogsa at det er mer kommunikasjon nér tolk er tilstede, eller omvendt — nér
det er tolk til stede er det mer kommunikasjon. Og Birte sier ogséd at hun bestiller tolk, men

det er jo i grunn sykehuset som skal bestille tolk. Birte fortalte ogsa:

Noen ma jo ha tolk. Men jeg kan klare meg uten tolk, men likevel foles det som det bare blir overfla-
disk. Det blir ikke dypt. Bare overfladisk uten tolk. Ja.. M4 vente til jeg skal inn til mete eller samtale

hvor det er bestilt tolk. Imens er det bare & skrive lapper, og sperre korte spersmal.

Her kommer det eksplisitt frem at det blir overfladisk og enkel kommunikasjon uten tolk. I
folge Brody (2007, referert i Chan et al. 2007, s. 134) er det en feiltakelse av leger & snakke til
pasienter i enkle ordelag («plain english») og tro at pasienten forstir hva som er fortalt og hva
de er formodet til 4 gjore og hvorfor. Det kan grunne 1 funksjonshemming hos partene 1 kom-
munikasjonssituasjonen. Nér det funksjonshemmende gapet er tilstede kan det bli for enkel og

overfladisk kommunikasjon, og slitsomt for pasienten som bruker sine ressurser pa a forsta.

4.2.5 Bra nok kvalitet pa kommunikasjonen?

Med utgangspunkt i det informantene fortalte er det grunn til 4 stille spersmal ved kvaliteten
pa kommunikasjonen mellom pasient og helsepersonell. Det kan ogsa virke som om helseper-

sonellet ofte bare snakker #i/ pasienten, ikke med pasienten. Som Dyveke fortalte:

Legen sa jeg matte trene og gd. Han sa jeg matte gd og bruke prekestolen nar jeg gar. Jeg ville helst ikke
gd. Jeg ville ligge en stund til. Men legen var sta, han sa jeg matte opp og gd, jeg maétte trene sa han.

[...] og sykepleieren kom og var bestemt, hun ville at jeg skulle gé.

I etterkant av intervjuet, nér jeg gjennomgikk det empiriske transkriberte materialet oppdaget
jeg at jeg kunne spurt Dyveke under intervjuet om hun fikk forklaring pa hvorfor hun maétte
opp og ga. Almas & Engum (2008) skriver at det er viktig & mobiliseres for & opprettholde
sirkulasjon, forebygge for eksempel trykksér og blodpropp. De skriver ogsé at det viktig med
god informasjon og smertelindring om pasienten skal klare & mobilisere seg. Oppmuntring og
ros er ogsa viktig for mobilisering, men dette sa Dyveke ingenting om (Ibid). Dyveke var den
av informantene som ikke hadde tolk 1 det hele tatt, og det kan kanskje sees her som at kom-
munikasjonen var knapp og enkel, hun fikk tydeligvis ikke noen begrunnelse fra legen eller

sykepleieren pa hvorfor hun matte opp og gi. Noe lignende fant jeg ogsé fra Einar:

Jeg s& pa tv i tre dager, og legen var sur, jeg forstod ikke hvorfor. Han tok fra meg fjernkontrollen. Etter

tre dager sa han sure legen at det ikke var bra & se pa tv for det kunne forstyrre hjernen. Jeg visste ikke
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at hvis en ser for mye pa tv med hjernerystelse kan en skade hjernen slik at en mister hukommelse. Det

visste jeg ikke, jeg ble overrasket. Jeg skjonte bare ikke hvorfor legen var sur.

Anna er nysgjerrig av natur og fortalte at hun ville ha informasjon om hva slags medisiner

hun fikk 1 venflonen, hun sa at det var viktig & fa informasjon om den medisinen en far:

Jeg fikk noe smertestillende i venflon og jeg spurte hva det het, og de (viser med tydelig munn og snak-
ker sakte) forklarte meg hva den het, men jeg forstod ikke. Det var jo smertestillende og jeg forstod at
det var smertestillende. Jeg er jo nysgjerrig, jeg ville vite akkurat hva det var jeg fikk i venflonen. Hvis
tolk hadde vert der sd hadde det gatt fort og greit & forsta. Det var jo bare & godta & fa noe i venflonen.
Jeg er jo klar over at de ikke gir meg gift i venflonen, de gjor jo jobben sin, jeg er jo bare nysgjerrig.
Men kommunikasjonen, hvor blir den av. Jeg vil jo vite hva det og det heter, og hvorfor den eller den

medisinen skal brukes.
Birte og Anna fortalte om kommunikasjonssituasjoner ved utskrivelse:

Ved utskrivelse foler jeg det som en bra avslutning hvis tolk er til stede. For da far vi pratet, ogséd om
folelser. Hvis tolk ikke er til stede sa prater vi likevel, jeg foler jeg far bra informasjon, men det foles
ikke fullkomment. Det foles viktig at tolk er til stede hvis jeg skal snakke med lege eller jordmor. Mest

viktig med tolk til samtaler, men i mellom samtalene er det egentlig ikke s& viktig med tolk. (Birte)

Sa bayer legen seg frem og sier (viser, veldig tydelig munn, snakke sakte og nikker) «Ja, du kan bare
reise hjem». Men hva..??!! Null informasjon. Jeg blir oppgitt. Altsa, egentlig, jeg presser om & fa vite
mer, sier til legen at du mé skrive, men legen gidder ikke. Og sa drar jeg jo hjem.. Og venter, hva na?
Vente pé brev fra fastlegen..? Det er darlig! Det er jo pd en méate & «gi opp» egentlig, du sier jo ikke det
men & bare fa beskjed fra legen sann (viser igjen tydelig munn og snakker sakte) «Du kan reise hjem.

Alt bra». Nei, det er trist. Det er darlig. (Anna)
Anna fortalte videre:

Men tanke pa det med informasjon, fra lege uten tolk, det er helt uholdbart. Det skulle vart forbudt. For
eksempel ved legevisitt pd formiddagen, hvis jeg har spersmal og sa blir det bare.. Ja.. Legen har en
tommel opp og peker pd meg og nikker og sper med tydelig munn «er du bra nd?» «er du bra na?» og
«jan. Og jeg bare «litt vondt her og her». Og legen prater, og sd begynner de a prate mye, lege og syke-

pleier sammen, og jeg bare nei, forstar ingenting nar de snakker.. huff.. det er forferdelig.

Dyveke sa hun ikke fikk mye informasjon, men hun fikk et ark med informasjon om medisin:
«Legen pekte pa arket og sa «Den og den skal du ta, sa og sa mange gangery. Jeg fikk forkla-
ring og sann. Sennen min overtok praten, men han fortalte meg ikke noe etterpay. Jeg spurte
henne da: «4h, sonnen din fortalte deg ikke noe etterpd?». Da svarte hun: «Nei. Jeg forstod at

det ble for mye for han. Men jeg hadde jo forstdtt og var ferdig, og det var det».
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4.2.6. Det ukjente og kompliserte

Det kom frem at alle informantene onsket tolk nér de er innlagt i sykehus. To fortalte om ekst-

ra utfordrende situasjoner med helsepersonellet néar helsepersonellet er fremmedspraklige:

Den legen var svensk vikarlege. Det var vanskelig & oppfatte han, men jeg oppfatter svensk bedre enn
dansk, sé& det var jo like greit. Men selvfolgelig, kommunikasjonen tok jo lengre tid fordi jeg métte bru-
ke tid pa & forstd, og han métte selvfalgelig gjenta hvis jeg ikke oppfattet hva han sa. Sé da ja, jeg mer-

ket der ja at legen ble irritert for & matte gjenta om igjen sé ofte. Men det driter jeg i. Ja. (Christian)

De sykepleierne, noen var svenske og noen var danske. De danske var grusomme & oppfatte og munn-
avlese. Og sa var det en svensk dame, en svensk sykepleier. Og det var litt.. shit. Men jeg kan litt
svensk. Sykepleieren sa for eksempel «Hur mar du?», og jeg rakte tommelen opp og sa «Det gar bra,

men litt vondt». Og hun sa til meg «Du far morfinsprayte». (Dyveke)

Ut i fra Christian og Dyvekes sitater overfor ser jeg at det kan ta ekstra tid & kommunisere
med den dove eller sterkt tungherte pasienten, spesielt nar helsepersonellet har ukjent aksent,
dialekt eller et annet sprak. Haualand (2011) fremhever dette, noe jeg skrev om 1 teoridelen.
Samtidig skriver Middleton et al. (2010, referert 1 Kritzinger et al. 2014, s. 379) at dove treng-
er lengre tid til moter eller samtaler som inneberer samhandling med herende helsepersonell
som ikke kan tegnsprék. Nér helsepersonellet ikke kan tegnsprak trenger den deve mer tid for

a bli forstétt, og for 4 forsta behandlingsvalg og beslutninger.

Christian hadde ikke tolk ved det forste sykehusoppholdet sitt, og han forteller om en klassisk

situasjon hvor den deve eller sterkt tungherte blir funksjonshemmet:

Kommunikasjon under fire gyne fungerte greit, & snakke en-til-en var ikke noe problem. Men hvis det
var flere til stede og flere som pratet, ja, da sleit jeg, da koblet jeg av. Men jeg er jo vant med det. S&
sann sett gjorde det ikke meg noe. I ettertid.. sé.. N4 ja, er jeg blitt mer flink til & bruke tolk i forbindelse
med skole og andre ting og jeg ser at jeg har stort utbytte av & bruke tolk. Hvis jeg kunne skru tiden til-

bake s& hadde jeg absolutt bestilt tolk.

Christian sier han sleit og koblet av nar det kom flere inn 1 samtalen, og her er kommer vi inn
pa det jeg trakk frem i teoridelen fra Haualands rapport (2011), at mange tungherte og deve
mestrer & fore en samtale med tale pd tomannshand, men «faller ut» straks det blir tre eller

flere personer i samtalen.

4.2.7 Det kjente og enkle

Tre av fem informanter brukte ikke tolk hos fastlegen. Av de tre har to tegnsprék som forste-
sprék, den tredje har norsk som ferstesprak. Jeg spurte Birte om det var noen situasjoner hun

ikke ensket a ha tolk, da svarte hun:
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Naér jeg ikke ensker & ha tolk.. Hos fastlege med legekontroll da feler jeg det gar greit uten tolk. Men
hvis det er komplikasjoner eller hvis det er mye samtale si da ja trenger jeg tolk. Feler det er variert,

noen ganger har jeg mer behov for tolk, noen ganger mye, noen ganger lite, andre ganger ingenting.

Christian ville tidligere ikke ha tolk, og hadde ikke tolk da var innlagt pd sykehuset i 3 72 uke
1 forbindelse med den forste operasjonen. Jeg spurte han om det var noen andre situasjoner

han ikke ville ha tolk, da svarte han:

For, ja. Fordi jeg mener at sénne ting er privat. Og fremdeles i dag nar jeg drar til min fastlege, da vil
jeg ikke ha tolk. Jeg vil ikke ha tolk der. Selvfelgelig sé sliter jeg litt med kommunikasjonen av og til.

Det blir litt sann.. Legen méa gjenta ting av og til. Ja.. Men.. Privat er privat. Ja.
Dyveke bruker heller ikke tolk hos fastlegen:

Nei, han kjenner meg etter mange ar som min fastlege. Har hatt samme fastlege hele tiden. Han er bare
hyggelig og snakker tydelig. Hvis det er krise sé kan jeg jo ordne tolk, men jeg har ikke gjort det enna.

Nei, jeg vil vare sterk og fortsette sann.

Jeg bemerket meg 1 Dyvekes siste setning og stilte da henne et spersmél for & sjekke om jeg
hadde forstdtt henne riktig: «Hvis jeg forstar deg riktig sda vil du veere mest mulig selvstendig
og fungere mest mulig uten tolk?» Da svarte hun «Ja, riktig!/». S& fortalte hun at hun er trygg

pa fastlegen sin, men ikke 1 sykehus:

Pé sykehus er jeg utrygg uten tolk. For der er jeg jo skadet! Hos fastlegen er det bare sdnn enkelt, hvis
det er eksemet mitt sa snakker vi og jeg far resept pa salve. Det er ikke det samme pé sykehus som hos

fastlegen. Pa sykehus er det mer alvorlig, da er det alvorlige skader.

Dyveke fortalte ogsa at fastlegen hennes kjente henne godt gjennom mange ar som hennes
lege, han visste hvordan han skulle kalle opp henne pa ventevarelset (f4 oyekontakt og/eller
vinke), og hvordan han skulle kommunisere med henne ved konsultasjoner. I forbindelse med
det Dyveke fortalte om at hun var utrygg uten tolk i1 sykehus, «For der er jeg jo skadet», vil
jeg her trekke inn det jeg trakk frem i teoridelen; I stressede situasjoner, som for eksempel nar
en er alvorlig syk eller skadet reduseres pasientens evne til munnavlesning (Chan et al. 2007).
Og som vist gjennom sitatene bruker informantene mye krefter pd & munnavlese, de vil ikke
misforstd. Det er ikke sikkert at en klarer & mobilisere disse kreftene nar en er alvorlig syk
eller skadet. Da kan det tenkes at det kan vare ekstra godt & ha mulighet til & kunne kommu-

nisere pa et sprdk som en kanskje har et mer avslappet forhold til.
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4.3. A vaere pasient med tolk

Her illustrerer informantenes sitater hvilken forskjell det er pa a ha tolk til stede, sammenlig-
net med & ikke ha tolk til stede. Funnene viser en stor trygghet og tillit til tolken, men ogsa

ubehag ved a ha tolk til stede.

4.3.1 Oversikt og kontroll gir trygghet
Det er tydeligvis stor forskjell pd & ha tolk eller ikke tolk til stede, som Christian fortalte:

Det er avslappende & ha tolk. Da bruker jeg ikke s& mye energi pa & konsentrere meg. Det er mange som
ikke er klar over at det faktisk er veldig utmattende & skulle konsentrere seg alene, pa egenhand og vere
usikker og «pé» hele tiden. Du blir veldig sliten av det. Og nar du har tolk s er det bare & slappe av og

se pa tolken og forstd alt som bli sagt, da er det ikke noe problem. Jeg syns det er fantastisk.

Han fortalte ogsé at han syns det fungerte bra med tolk, for han opplevde at han fikk med seg

mer med tolk:

Det er enorm forskjell. Den sterste forskjellen var faktisk at jeg fikk med meg alt som ble sagt. Det var
faktisk da jeg forstod hvor lite jeg oppfattet uten tolk. Den gangen jeg var vant med & ikke ha tolk s&
trodde jeg jo faktisk at jeg oppfattet alt, men i realiteten sa har jeg bare fatt med meg det viktigste, det
nedvendigste. Med tolk sé har jeg fatt med meg selvfelgelig det viktigste, men ogsé det som er ubetyde-
lig. S4 ja.. Det er fantastisk & ha tolk.

Ut 1 fra Christians sitater skjonner jeg at han gjennom tolk far oversikt og kontroll over situa-
sjonen. Han foler seg da trygg og kan derfor slappe av. Og Birte fortalte «Ndr tolk er til stede
sd virker alt greit, alt er normalt. Hva jeg kan bidra med til dem og hva de kan bidra med til
meg, det fungerer som en vanlig samtale». Begrepsbruken normal 1 denne setningen er kan-
skje litt rart med utgangspunkt 1 majoritetens (herendes) perspektiv, men ganske logisk fra
den doves stdsted. Dove er oftest vant med & bruke tolk, og som Grenlie (2005) skriver, er
dove personer som ofte har et livslangt behov for tolk. Begrepet normal kan ogsa betraktes
slik at Birte prater pa sitt foretrukne sprék, det er det som er naturlig eller normalt for henne.
Hun er en av de informantene som har tegnsprak som forstesprak. Her ser jeg ogsé umiddel-
bart at med tolk oppheves funksjonshemmingen og det blir mer samt kvalitativt bedre kom-
munikasjon mellom partene. Imidlertid er det ikke normalt for helsepersonellet & bruke tolk,
derfor er det ikke en helt normal samtale for dem. Helsepersonellet er ikke vant til & ha tolk til
stede. Samtidig er kanskje dette er en ubevisst arsak til at helsepersonellet ikke bestiller tolk —
helsepersonellet opplever kanskje at det er forstyrrende & ha en tredjeperson til stede, dette er
ikke normalt for dem? Og helsepersonellet opplever kanskje at det er mest kontakt mellom

tolk og pasient? Anna fortalte at hun far mer informasjon med tolk til stede:
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Naér tolk er til stede er det mye mer informasjon enn nar det ikke var tolk til stede. Og de oppferte seg
litt.. Annerledes.. Eller kanskje litt mer hoflig kanskje. Eller ikke hoflig er riktig ord men de pratet abso-
Iutt mer, informerte mer, pratet kanskje ogsad om varet. Det er mer prating! S& ja, det er stor forskjell

mellom a ha tolk til stede eller ikke.

Her ser jeg igjen at det funksjonshemmende gapet blir mye mindre nér tolk er til stede. Tol-
ken gir partene bedre forutsetninger for & kommunisere med hverandre, og det virker kanskje

som om helsepersonellet foler seg tryggere og mer avslappet med tolk til stede.

Selvfolgelig, 4 ha tolk, jeg elsker & prate! Det er forskjell pa & ha tolk og ikke. Det er forskjell! Tolken

trenger ikke vare ner hele tiden, jeg kan jo av og til ligge i senga og lese en bok. Godt det ogsé. (Anna)

Et viktig poeng som Anna implisitt kommer med overfor, er fleksibel tilgang pa tolk. At tol-
ken ikke trenger & vaere naer hele tiden, men likevel et sted 1 naerheten. Fleksibel tilgang pa
tolk kan ogsé forstds som trygghet. Samtidig kommer det frem at Anna er glad 1 & prate, og
med tolk oppheves barrieren — hun kan snakke mer med tolk til stede, da er det lettere for hel-

sepersonellet & forstd henne. Christian fortalte at han syns tolken forsvant fort:

Under operasjonen var tolken tilstede hele tiden og brukte tiden pa operasjonen. I oppfelgingssaken et-
terpa nar de skulle underseke [...] kom tolken og tolket bare fem minutter og sa dro tolken igjen. Jeg
var litt overrasket over at det var sa kort, jeg grublet litt pd hvorfor det var sa kort. Jeg pratet med den
tolken senere, hun sa hun hadde fatt beskjed om at sykehuset ensket hun skulle vare der i bare fem mi-
nutter, helst s kort som mulig. Og bare oversette det som skulle oversettes og s& méatte hun dra. Det er

dumt. Ja.

Jeg spurte tolkene 1 dagliglivsgruppa fra NAV HMS Ser-Trendelag ved deres fagdag 03. Ja-
nuar 2014 om dette, og da sa de at de ikke har opplevd slike beskjeder fra sykehuset. De sa
ogsa at takstene for tolkebestillinger gjelder for 30 minutter, uansett hvor kort oppdraget er.
Imidlertid gar de ut av rommet nar legen og/eller sykepleieren gar ut av rommet. En av tolke-
ne svarte ogsa at det hender de opplever at enkelte pasienter gnsker tolken skal vere til stede
og prate med pasienten hvis pasienten er alene, og derfor gér de ut av pasientrommet nir det
ikke er andre personer til stede som gjor at det er behov for tolking. Og det betrakter jeg som
riktig handtering av situasjonen; dersom det ikke er annen kommunikasjon i rommet eller
mellom pasienten og andre er det ikke behov for tolking. Da er det riktig valg av tolken & for-

late pasienten.

Ved sin andre operasjon ble Christian operert perifert med lokalbedevelse og var vdken. Han

bestilte tolk til denne operasjonen og tolken var til stede under hele operasjonen:
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Gjennom tolken fikk jeg oppleve hvordan dynamikken var i operasjonssalen mellom legene, hvordan
legene oppferte seg. Det var som i en film! De pratet om helt hverdagslige ting mens de opererte meg sa
spurte de hverandre «Hva skal du gjere i morgen?» og fortalte hverandre «Jo i1 gar var jeg...» mens de
opererte meg og sanne ting. Jeg fikk folelsen av at legene var veldig trygge pa det de gjorde, at de fak-
tisk kunne konsentrere seg om a operere meg og samtidig pratet om noe annet. Det syns jeg var bra! Jeg
ble beroliget av det ogsa. Jeg satt faktisk og s& pa at de opererte meg, jeg s& pad min egen [...] og syns
faktisk det var spennende. Samtidig snakket legene ogsa faglig, og de brukte latinske ord, tolken over-
satte jo det ogsa. Jeg var overrasket, jeg leerte mye nytt og var overrasket over at det het det og det. Det

syns jeg var interessant. Den andre perioden jeg var innlagt likte jeg faktisk. Det var behagelig 4 ha tolk.

Jeg spurte Christian her hvordan det fungerte med tolk i operasjonen, for tolkene ma vel ogsa
ha munnbind i1 operasjonen. Da svarte han at siden operasjonen var perifert, var en det en
skjerm som skilte mellom over- og underkroppen hans. Han kunne se operasjonsomradet via
et speil 1 taket. Tolken var plassert pa den siden av skjermen som var pd overkroppen, og det
var lett for Christian & se tolken. Og nér tolken var «sdpass langt unna» operasjonsomradet
gikk det greit at tolken ikke hadde munnbind. Det innebar likevel en okt risiko for smitte, men
det lot seg gjennomfere slik, fortalte Christian. Jeg vil her igjen presisere at ansikt, munn og
mimikk er en viktig del av tegnspraket, som Malmquist og Mosand (1996) fremhever i sin
beskrivelse av tegnsprdk. Einar som 14 pa isolat fortalte hvordan det var nar personer rundt

han hadde munnbind:

Den andre dagen kom mine svigerforeldre innom. De hadde selvfolgelig seg munnbind, men de var ty-
delige med gestikuleringen med armene. De pratet ikke sd mye, for jeg oppfattet ingenting nar de hadde
pa seg munnbind. Det ble skriving, de skrev og spurte om det gikk bra. En dev arbeidskollega kom ogsa
innom og det gikk greit men, det ble bare en kort prat. Vi gav pa en mate opp i kommunikasjonen, vi

klarte ikke & kommunisere.

4.3.2 A vaere syk er et privat anliggende
A bruke profesjonell tolk er fortsatt i dag noe som kan sitte langt inne hos mange (Berg 2011,

s. 223) og dette identifiserte jeg hos blant annet Christian. Han fortalte han ikke ville bruke
tolk og begrunnet dette tydelig med at & vere syk er noe privat. Han sa at det var helt greit a
ha tolk pa skole, men ikke 1 sykehus. Dette var privat. Ved ferste sykehusinnleggelse hvor han
var innlagt 1 3 2 uker ville han ikke ha tolk, mens ved den neste innleggelsen to ar senere
bestilte han tolk. I denne anledning sa han at han fikk seg en tankevekker og — «Sd mye jeg
har gatt glipp av uten d vite det!». Birte ogsa fortalte det samme, hun brukte ikke tolk 1 syke-
hus tidligere, men na bruker hun tolk. Kropp, sykdom og helse kan oppleves som et privat

anliggende, og Dyveke fortalte at hun ikke vil ha tolk ved for eksempel ved mammografi:
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Jeg har kjennskap til tolkene. Jeg foler jeg vet hvem de er. Jeg vil absolutt ikke ha de der! De far ikke se
pa brystene mine ogsé! Ja, sann er det. Jeg snakket med sykepleieren, vi noterte og skrev pé papir, om

kreft, informasjon og snakket. Det var ikke noe problem.

Birte ogsa fortalte om noe lignende som Christian og Dyveke overfor. Og med bakgrunn i
dette kan det kanskje anes at det er et underforbruk av tolker, ikke kun fra det offentliges (her,

sykehusenes) side, men ogsa fra pasientenes side?

Andre ubehagelige situasjoner med a bruke tolk, er av hensynet til situasjon og kjenn:

Med hensyn til kvinnelig og mannlig tolk, det er ikke sd hyggelig for meg & ha en mannlig tolk. Det er
jo avhengig av hva situasjonen er. Det er greit nok nér det er «uskyldige» undersekelser. Men ved un-
dersgkelser i underlivet, og hos gynekolog.. A sitte der med bena spredt.. Selvfolgelig gar det an 4 gjore
det slik at ved selve undersgkelsen gér tolken ut av rommet og kommer igjen etterpa nar en skal snakke

om undersgkelsen. Det er jo en méte & gjore det pa. Men, viktigst er selvfelgelig at du har tolk! (Anna)

Som Anna sier, kan en sende tolken ut av rommet under selve undersgkelsen. Og det er noe
som Dyveke kunne vurdert ved mammografiundersegkelsen? Jeg spurte Anna om hun av og til

ikke har ensket & ha tolk, da svarte hun nei. Hun har alltid ensket & ha tolk:

Onsker alltid 4 ha tolk. Jeg foler meg tryggere. Det er jo en grunn til at jeg er innlagt pa sykehus, og da
vil jeg jo vite hva, uansett om det bare er en bagatell eller hva. Nei, uansett sé vil jeg ha tolk for & vaere
sikker, trygg. Ja. Men selvfolgelig, det er ikke alle undersekelser som er hyggelige, og sd har man med
tolk i tillegg... men sdnn er det bare. Ja. Det er bedre & ha tolk. Det er jo séklart, mange tolker far jo vite

mye om meg, eller andre deve, men, sann er det, og de har jo taushetsplikt. Ja, sdnn er det bare.

Jeg forstér her at Anna foler seg trygg med tolk til stede selv om det kan veare ubehagelig 4 ha
tolk til stede. Hun vet jo at tolken har taushetsplikt, samtidig kommer det frem at det er ube-
hagelig at en ekstra person, en tredjeperson er til stede og far en «deltakerstatus» eller «inn-

syn» 1 pasientens situasjon.

Det ser ut til at ubehaget oppstar ved flere faktorer; 1) a vare syk er et privat anliggende, 2)
nare relasjoner til tolkene, 3) en er 1 en sarbar situasjon nér en er syk 4) en ekstra, offentlig,
person har deltakerstatus. Disse faktorene kan fere til en «dobbel sdrbarhet» eller en dobbel
avmaktssituasjon. Summen av disse faktorene gjor at ubehaget ved & bruke tolk godt kan vaere
forstaelig. Ogsa ser jeg at det er forskjellig fra person til person hvordan det kan oppleves a

«vere avhengig av tolk».
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4.3.3 Kvalitet pa tolkingen?
Dyveke hadde ikke tolk ved sitt sykehusopphold, og hadde ikke noe & si fra dette oppholdet.

Einar hadde tolk omtrent ni timer, bare den forste dagen. Akkurat dette var kaotisk for Finar,
som var akutt innlagt med alvorlige skader. Han var ikke helt orientert og vet ikke selv om
han hadde sa godt utbytte av tolk den dagen. Han nevnte at han gjerne ogsa skulle hatt tolk de
neste dagene, nar han var mer orientert og klar for & ta i mot informasjon. Birte, Anna og

Christian fortalte gjennomgaende at de opplever kvaliteten pa tolkingen som bra:

Bra. Opplever at tolkene er flinke, bra kvalitet og de er vant til & tolke i sykehus. De detter av av og til
men retter opp dette. (Birte)

Foler at det er bra tolking i sykehus. Og tolking fungerer bra. Og de tolkene, de er ogsé vant til & tolke i
sykehus tror jeg. (Anna)

Bare bra. De er vant til & tolke i sykehus, og den tolken som tolket for meg i operasjonen hadde vaert pa

flere operasjonsoppdrag fer. S& de var tydeligvis vant til det. (Christian)

Bade her, og 1 Kermit et al. (2011) sin forskning gir informantene udelt positiv omtale om
tolkingen, eller kvaliteten pa tolkingen. Dette er verdt & tenke over — den deve eller sterkt
tungherte (og den herende som ikke kan tegnsprik, for den saks skyld) har jo ikke et sam-
menligningsgrunnlag for & avgjere om kvaliteten pa tolkingen er bra. Dyveke fortalte dette fra

en tidligere hendelse pa sykehus:

Sennen min er flink i tegnsprék, han s hva tolken tolket og herte hva helsepersonellet sa — og han sa til
meg at tolkens oversettelse ikke stemte med hva helsepersonellet sa. Det var helt forskjellig fra hva hel-
sepersonellet sa. Sennen min matte avbryte og stemmetolke meg, eller tolke hva helsepersonellet sa for

a rette opp tolken. Da oppfattet jeg at tolkene ikke har bra nok sprak i forhold til & tolke i sykehus.

Dyvekes sonn er herende, CODA, og ogsa flink i1 tegnsprdk som hun sier. Han er en person
som har et sammenligningsgrunnlag nér han behersker begge sprék (eller, har tilgang pa beg-
ge sprak) og far med seg hva partene sier 1 tillegg til tolkens oversettelse av partenes ytringer i

samtalesituasjonen.
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5.0 ANALYSE OG DR@FTNING

Noen av funnene fra resultatdelen dreftes mer 1 dybden her, og noen sentrale faktorer fremhe-
ves. Selv om informantene har fatt sine forutsetninger styrket opplever de likevel klart funk-
sjonshemmende situasjoner med bade fysiske, kommunikasjonsmessige og holdningsmessige
barrierer. Disse barrierene kan betraktes som tilleggsbarrierer, da herende pasienter (safremt
de ikke er fremmedspraklige) mest sannsynlig ikke opplever dette. I avsnitt 5.1 drefter jeg
noen systemiske og individuelle faktorer som kan betraktes som kilde til funksjonshemming-
en. I avsnitt 5.2 dreftes og fremheves noen sentrale faktorer i pasientopplevelsen og konse-
kvenser av funksjonshemmingen for de involverte partene. A ha tolk gir tydeligvis informan-
tene trygghet, men ogsa ubehag, og det kan ogsa stilles spersmélstegn ved kvaliteten pa tol-

kingen, dette droftes 1 siste avsnitt (5.3).

5.1 Er de offentlige helsetjenestene likeverdige?

Funnene viser at de offentlige helsetjenestene kan oppleves som diskriminerende og util-
gjengelige for mine informanter. Mye tyder ogsa pé at selve utformingen av sykehusene funk-
sjonshemmer. Manglende tilrettelegging er et stikkord her. Ikke bare sykehusenes manglende
tilrettelegging er funksjonshemmende, men ogséd helsepersonellets manglende kunnskap om
og forstielse av den deve eller sterkt tungherte pasientens situasjon. Det ser ut som manglen-
de kunnskap og forstielse bade pa systemniva i helsevesenet og individuelt blant helseperso-

nellet kan fore til darlige holdninger og manglende tilrettelegging.

5.1.1. Systemiske faktorer som kilde til funksjonshemming

Manglende tilrettelegging er et gjennomgédende tema. Blant annet er vesentlige elementer i
den universelle utformingen forsemt, og dette vanskeliggjor tilgangen pa ulike tjenester for
denne pasientgruppen. Som Sdderstrom (2012) sier i denne sammenheng, kan dette karakteri-
seres som institusjonalisert diskriminering. I NOU 2001:22 kommer det frem at herselshem-
mede opplever vansker nédr informasjonen formidles verbalt, som for eksempel ved radio eller
hoyttaleranlegg. Dette forer til at herselshemmede utestenges fra informasjon som gar gjen-
nom for eksempel radio og TV (Ibid). I et dokument hentet fra St. Olavs hospitals nettsider
stdr det at sykehuset oppfyller kravene slik at venterom og vestibyler gir en likeverdig til-
gjengelighet for alle (St. Olavs Hospital 2008). Dette ser ikke ut til & stemme overfor deve og
sterkt tungherte pasienter, her tenker jeg pa det Dyveke fortalte om hoyttaler fra venterommet

pa legevakta. Legevakta er en del av Trondheim kommune, men leier lokaler av St. Olavs
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hospital’. Her skulle det vaert tilrettelagt for deve og sterkt tungherte med for eksempel digita-

le skjermer som viser nummer som oppdateres fortlapende.

Ut i fra det informantene fortalte ser det ikke ut til at de to sykehusene ivaretar sitt ansvar i
forhold til sektoransvarsprinsippet og pasientrettighetsloven. A ligge pa sykehus i flere degn
uten tolk, som for eksempel Dyveke fortalte, er diskriminerende og et lovbrudd. Helseperso-
nellet sa til henne at det gar bra uten tolk, hun er jo sé flink til & lese péd leppene. Dyvekes til-
stedevaerende barn observerte at det likevel var et behov for tolk, og de ville hjelpe sin mor.
Chan et al. (2007) skriver om ad-hoc tolker, som ofte er tilstedeverende eller tilgjengelige der
og da. Om det hadde vert tilgang pa (profesjonell) tolk hadde Dyvekes barn sluppet & fole at
de matte hjelpe til (& tolke) mellom mor og helsepersonellet. Berg & Soderstrom (2012 s.
192-193) skriver at det ikke er etisk korrekt eller faglig tilfredsstillende at pasientens barn
brukes som tolk. Om dette skjer blir i tillegg ogsa bade barnets og pasientens grunnleggende
rettigheter truet. At barn ikke skal brukes som tolk understrekes ogsa av Rekenes & Hanssen
(2012) og Helsedirektoratet (2011), og om barn blir brukt som tolk kan det vere et brudd pa
FNs Konvensjon om barnets rettigheter (1989, artikkel 36). Rekenes & Hanssen (2012) skri-
ver at barnas egeninteresser kan péavirke tolkingen. Og om barn brukes som tolk kan det ogsa
skape ubalanse innad i familien, ved at barnet fir mer makt enn sine foreldre (Ibid). Det er
sektoransvarsprinsippet med utgangspunkt i likeverdige tjenester som ligger til grunn for at
det er sykehuset som har ansvaret for & bestille tolk (NOU 2001:22; BLD 2009; Soderstrom
2012). Likevel fortalte informantene at de eller deres barn har etterlyst eller kjempet for & fa
tolk pa plass. Det ser ut til at det dessverre ikke er uvanlig & méatte kjempe for a fa tolk nér en
er tilherende en institusjon, noe som ogsé fremkommer av Haualands (2011) rapport «Straffet
og isolert — Innsatte med funksjonsnedsettelser i norske fengsler». Berg & Soderstrom (2012,
s. 206) skriver at det er «/.../manglende bevissthet om hva tolking betyr for bdade behand-
lingsutfall og tilgang pd likeverdige tjenestery, og dette kan dessverre ogsa bekreftes gjennom
denne studien. For eksempel Dyveke fikk ikke tolk i det hele tatt ved sitt sykehusopphold.

Om det skyldes skonomiske hensyn eller manglende bevissthet fra sykehusets side vites ikke.

Fire av fem informanter bruker hereapparat eller CI, deres forutsetninger er styrket for & hore,
men de opplever likevel funksjonshemmende forhold, med bakgrunn i den relasjonelle forsta-

elsen (NOU 2001:22; Tessebro 2010). Ut 1 fra det informantene fortalte kan jeg se at det &

7 Opplyst via e-postkorrespondanse 08.04.1014 med Legevaka i Klabu, Malvik, Melhus, Midtre Gauldal og
Trondheim.
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vaere dov eller sterkt tunghert ndr en er pasient inneberer ekstra belastninger, usikkerhet,
manglende tilgjengelighet, frustrasjoner, diskriminering og funksjonshemming som folge av
at helsevesenet ikke er tilrettelagt for alle. Dette kan sees pa som funksjonshemmende barrie-
rer 1 mote med majoritetssamfunnet, det er et tydelig gap mellom individenes forutsetninger
og samfunnets krav. Og jeg kan her stotte Mannerdkutvalget (NOU 2011:22, s. 14) som be-
merker at utformingen av det norske samfunnet er preget av at den velfungerende samfunns-

borger er blitt brukt som modell, samfunnet er ikke tilrettelagt og utformet for alle.

Et sentralt element informantene snakket om var at de ensket at ting skulle ga automatisk,
som for eksempel at tolk skal vere pa plass nar en kommer pa legevakten eller blir innlagt.
Denne automatiske tilretteleggingen som informantene etterlyser handler 1 bunn og grunn
indirekte om tilrettelegging (som kan sees pa som universell utforming) og dermed tilgang pa
kommunikasjon. Og det er fullt forstaelig, det er jo tydeligvis her funksjonshemmingen opp-
stdr. Om tilretteleggingen er pa plass vil de funksjonshemmende barrierene fjernes. At infor-
mantene ensker at ting skal gd automatisk er kanskje helt naturlig, sammenlignet med heren-
de. Nar ting gér automatisk vil ogsd kommunikasjonen og tryggheten rundt kommunikasjonen
for bade helsepersonellet og pasienten vare pa plass.

I forbindelse med den ekstra usikkerheten som skapes pa grunn av funksjonshem-
mingen kan det tenkes at denne skapes pa grunn av manglende forutsigbarhet (man vet ikke
om ting ordnes automatisk, som Anna og Birte fortalte). Pasienten vet ikke om det kommer
tolk na, neste gang, eller om sykehuset i det hele tatt bestiller tolk. Kritzinger et al. (2014, s.
379-380) skriver at individuelle kommunikasjonsbarrierer kan fore til at den deve pasienten
foler mistenksomhet og utrygghet. Det Anna fortalte om at hun sender inn bestilling om tolk
«for sikkerhets skyld» kan kanskje vere et eksempel pé dette, ogsd fordi hun heller ikke vet
om sykehuset automatisk bestiller tolk.

Det er ikke automatisk at sykehusene er tilrettelagt for deove og sterkt tungherte pasienter, og
ut i fra det Einar fortalte om at han skvatt nar helsepersonellet kom inn pa rommet kan jeg se
manglende automatisering forst og fremst pa systemnivé; Det kunne vert aktuelt & ha en por-
tabel varsellampe, sengevibrator tilgjengelig som blir installert i pasientens rom ved innleg-
gelse, eller at pasienten far en «varselklokke». Det finnes slike hjelpemidler til utdeling (NAV
2014c). Imens vil jeg papeke at dersom sykehusene hadde vert absolutt universelt utformet
hadde en sluppet & hanskes med denne tilretteleggingen hver gang en dov eller sterkt tunghert
pasient er pa sykehuset. Samtidig fremheves det 1 NOU 2001:22 at universelle losninger 1

utgangspunktet skal gi likestilling for alle ved bruk, og unedige tilleggslosninger for personer
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med funksjonsnedsettelser skal unngas. I bdde NOU 2001:22 og 1 Hall (2001) sin artikkel
kommer det frem at det nedvendig med bruk av spesielle hjelpemidler i mange tilfeller, men
ubegrunnet bruk av spesielle hjelpemidler kan virke stigmatiserende og ekskluderende. Om
denne tilretteleggingen er pa plass (systemniva) kan helsepersonellet (individniva) «ringe pa
dereny slik at varsellampen blinker, eller at sengevibratoren eller «varselklokkeny vibrerer for
en gar inn pa pasientrommet.

Christian fortalte om utfordringer ved Heresentralen, og 1 Horselshemmedes landsfor-
bunds tilgjengelighetsguide (2013) stir det at personer med nedsatt hersel ofte har ekstra ut-
fordringer for & oppfatte tale i omgivelser hvor det er bakgrunnsstey, sammenlignet med de
som herer normalt. Dette gjelder spesielt personer som bruker hereapparat, men ogsa for de
som har lettere grad av herselstap og ikke bruker hereapparat. Ogsa de som kun har nedsatt
hersel pé ett ore har utfordringer med taleoppfattelse 1 stoyende omgivelser (Ibid). Med bak-
grunn 1 dette er et paradoks at Horesentralen, som hjelper harselshemmede & gke sine forut-
setninger virker sé lite tilretteleggende og inkluderende. Jeg ser her at Christians frustrasjon
skapes av funksjonshemmingen, og dette kan vare enda en medvirkende faktor til at deve og
sterkt tungherte ofte opplever redusert kvalitet pa helseomsorgen. Frustrasjonen hans oppstar
fordi han blir funksjonshemmet, haresentralen ikke er tilrettelagt for det horselstapet han har,
tilretteleggingen er ikke tilstrekkelig ivaretatt. Han blir ogsa frustrert nar sykehuset ringer
ham fordi det er totalt funksjonshemmende for ham 4 skulle here 1 telefon. Hans reaksjoner pa
at sykehuset ringte han; «Jeg gir blaffen» og «Men, jeg gir faen» kan betraktes som en
mestringsstrategi — han overlater funksjonshemmingen (problemet) til sykehuset. Han valgte a
ikke bruke ekstra energi pa dette, sykehuset skal tilpasse seg. Han har gjort sitt ved a si ifra til
sykehuset at enhver kontakt ber skje skriftlig via e-post, sms eller brev. Hans foretrukne
kommunikasjonsform som han har varslet om er ikke funksjonshemmende for verken sykehu-
set eller han selv. Men om han overlater funksjonshemmingen til sykehuset og sykehuset ikke
handterer dette slik at han far informasjon kan dette ga utover hans liv og helse.

Harmer (1999, referert 1 Berry & Stewart 2006) og Carrasquillo et al. (1999, referert i Chan et
al. 2007, s. 134) har funnet ut at deve pasienter rapporterer om mindre tilfredshet med helse-
tjenestene sammenlignet med herende pasienter. Med utgangspunkt i Christians og de andre
informantenes sitater kan jeg godt forstd, og stette tidligere forskning, som viser at deve og
sterkt tungherte pasienter opplever redusert tilfredshet og kvalitet pd helseomsorgen. Birte
fortalte at det var tungvint & maétte dra til legevakten for en konsultasjon for noe som kan vere
tilstrekkelig & fa over telefon. Jeg spurte henne om hun hadde tilgang pa teksttelefon eller

bildetolk, men det hadde hun ikke. Hun kunne jo ordnet seg teksttelefon eller bildetelefon og
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dermed hatt mulighet til & ringe til legevakten for konsultasjon. Samtidig kommer en tilbake
til det at unedige tilleggslosninger skal unngas (NOU 2001:22; Hall 2001). Det hadde vert
unedvendig for Birte & skaffe teksttelefon eller bildetelefon om det for eksempel var mulig for
a kontakte legevakten via e-post, sms eller chat. Eller om en pa legevakten kan tegnsprak og
Birte kan ringe med en visuell telefonform (for eksempel mobil/data/web-kamera, Facetime
eller Skype) direkte til legevakten og kommunisere direkte med vedkommende pa legevakten.
Manglende tilrettelegging, manglende automatisering, uvitenhet og lite kunnskap er
noen faktorer som til sammen kan bli en stor tilleggsbelastning. Her vil jeg trekke frem titte-
len fra en reportasje av Jones & Landre (2013); «Dave md veere ekstra toffey. Det kommer
frem 1 reportasjen at deve hver dag mé kjempe for 4 gjore seg forstitt. Som jeg trakk frem i
teoridelen, papeker Wrigley (1996, referert i Breivik 2007, s. 14) at deve sliter med majorite-
tens fonosentrisme. Dette kommer godt til syne her i del 5.1, spesielt i det Christian fortalte
om sykehuset som ringte han. Dette kan virke som ubetenksomhet fra sykehusets side. Samti-
dig er det ikke sikkert at helsepersonalet har tilgang pa tjenester i avdelingene slik at de kan
sende sms fra sykehuset. Det kan ogsa settes speorsmélstegn ved om det er registrert tydelig
nok 1 pasientinformasjonen at pasienten er dov og at henvendelser ber skje gjennom e-post,
brev eller sms.
Det er ogsa tydelig her at den deve eller sterkt tungherte far, og foler mye av, belastningen og

utryggheten nar ting ikke gar automatisk eller er automatisk tilrettelagt.

Ingen av informantene ensket kun tegnspraklig informasjonsmateriell, men kunne gjerne bru-
ke bade norsk og tegnspriklig informasjonsmateriell. Imidlertid sa de at det nok er andre dove
som har behov for tegnspréklig informasjonsmateriell. Det kan kanskje delvis grunne 1 at in-
formantene ensker 4 holde en selvrepresentasjon som kompetent (Goffman 1963). I forbindel-
se med tegnspraklig informasjonsmateriell spurte jeg informantene om dette fordi jeg har sett
en demonstrasjon av dette, og tenkte det var aktuelt i denne sammenheng ogsa. Det er utar-
beidet et utredningsverktey pé tegnsprak for deve med psykiske problemer som et tiltak for &

forebygge at tegnspréklige dove og tungherte personer fir ukorrekte diagnoser (OUS 2012).

Det optimale er at tegnspraklige personer blir utredet og behandlet av fagfolk med tegnsprakkompetan-
se, men virkeligheten er ofte annerledes. I det vanlige helsevesenet er derfor bruk at tegnspréktolk en
forutsetning for utredning og behandling av tegnspraklige pasienter. [...] De oversatte verktgyene kan
benyttes av psykolog og behandler uten tegnsprakkompetanse i samarbeid med en tegnspraktolk (OUS
2012).

91



Jeg har sett en demonstrasjon av dette utredningsverktoyet, en dvd med spersmal tekstet pa
norsk og filmsekvenser av spersmélene pa tegnsprdk. Med dette har pasienten mulighet til &
anvende en eller begge sprék. For & besvare spersmalene trykker pasienten pa svaralternative-
ne 1 dvd’en og svarene blir lagret. Samtidig vil jeg understreke at medisinsk informasjonsma-
teriell kan vere like uforstéelig for bdde en som herer og en som er dev eller sterkt tunghert;
Medisinsk terminologi, medisinske uttrykk, nye sykdommer og rehabiliteringstiltak kan vere
like forvirrende og uoversiktlig for en herende som for en som er dov eller sterkt tunghert.
Gabrielsen & Lundetrae (2014) har skrevet en artikkel om voksnes nordmenns forstéelse av
skriftlig helseinformasjon, og har funnet ut at blant annet de over 56 ar er de som har darligst
forstaelse av skriftlig helseinformasjon. Utdanningsniva, og om en er innenfor eller utenfor

arbeidslivet har ogsa betydning for hvordan en forstar skriftlig helseinformasjon (Ibid).

5.1.2 Bade systemiske og individuelle faktorer som kilde til funksjonshemming

Det er heller ikke automatisk at helsepersonellet er vant med eller har kunnskap om deve og
sterkt tungherte pasienter. Ubetenksomhet og lite kunnskap om deve og sterkt tungherte ser
ogsd ut til & vaere en tilleggsbelastning. Helsepersonellet, som er herende og har hersel som
normal standard, tilherer majoriteten kan virke ubetenksomme og uheflige nir de «braser
inn» pd pasientrommet til den deve eller sterkt tungherte pasienten (jfr. Einars sitat). Det kan
grunne 1 bade lite kunnskap om denne pasientgruppen, eller at tilrettelegging (som nevnt i
5.1.1) ikke er implementert 1 sykehuset. Nar systemet mangler tilrettelegging gir det klart in-
dividuelle konsekvenser. Dersom helsepersonellet ikke har tilgang pé slike tilretteleggingstil-
tak (som nevnt i 5.1.1) 1 sykehuset burde helsepersonellet tenke seg om og tenke péd logiske
strategier. Logiske strategier kan en enkelt resonnere seg frem til ved & tenke pd at deve og
sterkt tungherte 1 stor grad er avhengig av visuelle signaler. Da vil alternative tilretteleggings-
tiltak pé individnivd vaere for eksempel vere & vente 1 derdpningen og signalisere at en skal
inn, for eksempel ved & vinke eller fa gyekontakt. Andre momenter en ber tenke pé, er nar
pasienten for eksempel sover, ber vekking skje ved berering, som for eksempel et par klapp
eller lett risting pa skulderen. Samtidig er kanskje slike naturlige og logiske behov hos deve
og sterkt tungherte noe som herer inn under devekulturen. Her kan det passe & trekke inn det
som stéar 1 FNs Konvensjon om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne (2000, s.
43): «Mennesker med nedsatt funksjonsevne skal pa lik linje med andre ha rett til anerkjen-
nelse av og stotte til sin spesielle kulturelle og sprdklige identitet, herunder tegnsprdk og do-
vekultur». Rokenes & Hanssen (2012, s. 135) trekker frem «spraklige ulikheter» og «kulturel-

le koder» som relevante i1 interaksjonen mellom fagfolk og brukere. Nar bevisstheten rundt de
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spraklige ulikhetene eller kulturelle kodene mangler kan det bli oppfattet som krenkelse eller
uhoflighet noe som 1 verste fall kan svekke relasjonen mellom de involverte (Ibid). Som Einar
fortalte, skvatt han nér helsepersonellet kom inn pa rommet. Det kan tenkes at helsepersonel-
let utforer de vanlige normene for god folkeskikk, som & banke pa deren eller si «hallo» for de
entrer pasientrommet. Dette har jo ingen hensikt nir pasienten er dev. Det kan virke som hel-
sepersonellet, hvertfall 1 Einars tilfelle, kunne tenkt seg om og tenkt pa logiske strategier og
handlingsvalg nér de har en pasient som er dev. Med bakgrunn i1 dette ber det vektlegges un-
dervisning om deve og sterkt tungherte pasienter i helsepersonellets utdanning (systemniva)

slik at de individuelle faktorene av funksjonshemming reduseres.

Kritzinger et al. (2014, s. 381) skriver at som resultat av kommunikasjonsfeil oppfatter deve
at helsevesenet utnytter deve personer, at helsepersonell frykter deve, ikke lytter til den deve
pasientens bekymringer og ikke kommer med informasjon som den deve pasienten trenger.
Dette er noe som kommer til syne gjennom resultatdelen, som for eksempel det Anna sa «FE!-
ler hun [sykepleieren] var redd for d ta kontakt med dove, eller tenker at hun ikke kan kom-
muniserey, eller Dyveke sa «Jeg opplevde henne [sykepleieren] som sur, sur fordi jeg var
dov, sur fordi jeg ikke oppfattet henney, eller som Einar sa «De forstdr ikke, de tror vi dove er
dummey. Her gar mine tanker til begrepet «audism» som omtales 1 Baumans (2004) artikkel.
Beskrivelsene rundt «audismy ser dessverre ut til & passe godt i forhold til informantenes sita-
ter. Gjennom informantenes sitater her kan jeg ogsa se at den medisinske forstaelsen av funk-
sjonshemming (Tessebro 2010) er hegemonisk, i den forstand at helsepersonellet betrakter
den deve eller sterkt tungherte pasienten som problemet. Det kan ogsd sees pa som en slags
ekstra fremmedgjering av den deve eller sterkt tungherte pasienten pa grunn av at helseperso-
nellet er usikker p4 kommunikasjonen og ikke har tilstrekkelig kunnskap om deve eller sterkt
tungherte. Pasienten kan kanskje std igjen med folelsen av 4 vare noe «fremmed og ukjent».
Det kan ogsa se ut som om helsepersonellet pd grunn av lite kunnskap om og usikkerhet i
forhold til kommunikasjonen, unngar «problemet» (kommunikasjonen) eller rettere sagt funk-
sjonshemmingen. Nar problemet unngés blir helsepersonellet heller ikke vant til hvordan det
er best & kommunisere med den deve eller sterkt tungherte pasienten. Helsepersonellet gar
kanskje rundt og feler seg utrygge pad kommunikasjonssituasjoner med den deve eller sterkt

tungherte pasienten og for eksempel «den gode samtalen» kan gi tapt.
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5.2 A veere pasient uten tolk

Pé slutten av metodedelen kom det frem at det gjennomsnittlige tolkeforbruket per informant
var pé 0.43 time per degn. Nér informantene har vart uten tolk 1 s& mange timer 1 degnet vil
det vaere naturlig at mesteparten av informantenes opplevelser og fortellinger handler om &
vaere pasient uten tolk. A ha tolk i kun 0.43 time per dogn kan vere lite. Dognet har 24 timer,
og timene kan bli lange nar en ikke har noen & dele sine tanker, folelser og bekymringer med.
Dette er ogsa noe som tas opp 1 artikkelen «Dgv pasient, hva nd?» (Lokken & Ringse 2013).
Her skrives det at det oftest er tolk til legevisitt og undersokelser, noe som ogsa bekreftes av
NAV HMS Sor-Trendelag®, og det samsvarer ogsd med det Anna, Birte og Christian fortalte.
Jeg ser at det er tolk til planlagte avtaler, men lite tolk ellers. @konomiske begrunnelser er
trolig arsaken til dette, samtidig det nok ogsé et spersmél om fornuftig og optimal utnyttelse
av tolkeressurser fra tolketjenestens side. Om ingenting skjer med pasienten péd sykehuset kan

tolken bli «arbeidsledig» og det er nok mange andre som trenger tolkeressursene andre steder.

5.2.1 Det ukjente og det kjente

Jeg trakk 1 resultatdelen frem det som kan se ut som spesielt kompliserte samtalesituasjoner,
og enkle samtalesituasjoner for deve og sterkt tungherte. Tre av fem informanter ensker ikke
a ha tolk hos fastlegen, men i sykehus vil alle informantene ha tolk. Det kan ha en sammen-
heng med det ukjente og det kjente. Det ukjente og kompliserte er nye personer en meater i
sykehus som for eksempel er fremmedspraklige, eller har ukjent aksent, eller ikke er vant med
dove og sterkt tungherte, noe som kan egke det funksjonshemmende gapet. Det ser ut som at
informantene har et storre onske om & ha tolk i sykehus enn hos fastlegen. Hos fastlegen er
pasienten ofte i en «selvvalgt kontekst». Og det kan indirekte kobles opp mot Kermit et al.
(2010) sin forskning hvor det kommer frem at et barn med CI 1 et talesprdklig miljo ofte vel-
ger samtalesituasjoner hvor barnet kan kontrollere temaet selv (selvvalgte kontekster) (Ibid).
Hos fastlegen er det oftest pasienten som tar kontakt etter behov, og kontrollerer temaet —
pasienten legger frem symptomer eller samtaletema. Og det er ofte en-til-en situasjon hos
fastlegen. I sykehuset nér pasienten som regel er i en ikke selvvalgt kontekst og skal forholde
seg til det talte eller skrevne spréket kan det vere vanskeligere & samtale med herende. Og her
meter pasienten ofte mange nye personer som ikke er vant med & kommunisere med deve og
sterkt tungherte. Det virker som det er flere faktorer som spiller inn pd hvordan deve og sterkt

tungherte mestrer kommunikasjonssituasjoner, og 1 hvilke situasjoner tolkebehovet er storst.

¥ Epostkorrespondanse 17.02.2014.
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Som tidligere fremhevet er det ofte lettere for dove og sterkt tungherte & kommunisere med
kjente personer. Fastlegen er ofte blant de kjente personene, men det er ikke dermed sagt at
det ikke er behov for tolk hos fastlegen. Som Berg & Soderstrom (2012, s. 191) skriver kan
fremmedspraklige trenge spréaklig bistand ved kompliserte samtaler, og 1 dette tilfellet med
dove og sterkt tungherte pasienter kan det kanskje vaere nedvendig med spréklig bistand hvis
fastlegen kanskje har behov for & bruke mer avanserte medisinske uttrykk for & bedre nyanse-
re og forklare sykdom, diagnoser, medisiner eller bivirkninger.

Jeg ser ogsd at informantene har et spesielt sterkt enske om tolk nar en er innlagt 1
sykehus, blant annet fordi «Der er jeg jo skadet» (Dyveke), og som tidligere nevnt kan pasi-
entens evne til munnavlesning reduseres ved alvorlig skade eller sykdom. Det kan her oppfat-
tes at den deve eller sterkt tungherte pasienten er dobbelt sarbar. Og nar pasienten er alvorlig
skadet eller syk er det ikke sikkert at pasienten selv er i stand til & bestille tolk, og da er det
desto viktigere at ting gar automatisk — at sykehuset bestiller tolk. En annen faktor til dette
sterke ensket om tolk ser ogsé ut til 4 henge sammen med det ukjente — pasienten kjenner ikke
sykehuspersonalet, og vet heller ikke om de nye menneskene en mater 1 sykehuset er vant
med deve og sterkt tungherte, og de har kanskje ogsé annen bakgrunn med tanke pa dialekter
og sprak. I et sitat fortalte Christian at det tok lengre tid for (den svenske) legen & prate med
ham, fordi Christian insiterte pa & forsta alt. Og i et annet sitat fra Christian, fra samtale hos
fastlegen, kom det frem at legen ma gjenta av og til. En ser at det er et behov for at helseper-
sonellet setter av mer tid nér de skal snakke med en dev eller sterkt tunghert pasient nér tolk
ikke er til stede. Dette kommer ogsa frem blant annet fra Middleton et al. (2010, referert i
Kritzinger et al. 2014, s. 379) hvor de skriver at ndr deve skal samhandle med personale som
ikke kan tegnsprak trenger de mer meotetid for & bli forstatt og for & forstd behandlingsvalg og
beslutninger. Med bakgrunn 1 dette ber helsepersonell f4 mer tid fra sin arbeidsgiver (helseve-
senet) nar de har en dev eller sterkt tunghert pasient til behandling eller undersekelse (og det-

te er noe som ber forankres pd systemniva).

5.2.2 Hva pasienten kan ga glipp av

A ha en usynlig funksjonsnedsettelse er sentralt, og spesielt fra det Einar fortalte kan det virke
som om det 1 enkelte situasjoner (som krever kommunikasjon) kan vere en belastning a ha en
usynlig funksjonsnedsettelse. Einars fortelling om hvordan det var nar andre tok kontakt med
han nar han 14 pa firemannsrom illustrerte dette godt. Han fortalte ogsd hva han tenkte at de
andre tenkte om han. Anna fremstilte ogsa det godt i forbindelse med sitt poeng om tolking

ved legevisitt i et firemannsrom. Fra det Anna poengterte ser jeg at kommunikasjonen ikke er
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like tilgjengelig for alle, den som er dov eller sterkt tunghert ser ut til & «vare til stede uten &
veere til stede». Samtidig er det en ting som ber trekkes frem her: Ved legevisitt pa et fire-
mannsrom kan de fleste (herende) pasientene med eller uten hensikt overhere og plukke opp
hva legen samtaler med de andre pasientene om, og dette er noe som kan legge grunnlag for
samtaletemaer senere. For eksempel hvis den (herende) pasienten overherer at pasienten i
nabosengen ogsa sliter med celiaki kan dette vare et samtaletema for disse senere. Den ene
pasienten har da mulighet til & innlede en samtale med «Unnskyld, men jeg overhorte at du
ogsd har coliaki. Det er fryktelig slitsomt, maten md tilpasses, men det er sd vanskelig d finne
glutenfri mat [...]». Da kan de to pasientene utveksle erfaringer og tipse hverandre om hvilke
butikker som har best utvalg av glutenfri mat. Eller pasientene utvikler et vennskap pa grunn
av felles diagnose som forer til at de utveksler opplevelser og erfaringer. Dette vennskapet
eller den felles opplevelsen forer til at en ikke foler at en er «alene» 1 verden om sine opple-
velser og erfaringer rundt sykdommen. Om det sd er en dov eller sterkt tunghert pasient til
stede pé firemannsrommet og tolken drar nér legen er ferdig med sin visitt hos den deve eller
sterkt tungherte pasienten vil denne pasienten miste det som de herende pasientene har mu-
lighet til & plukke opp.

Med bakgrunn 1 dette kan det tenkes at den deve eller sterkt tungherte pasienten mister
en del tilfeldig lcering og fellesskapsfolelse av denne type ndr han/hun ikke far muligheter til &
delta 1 det kommunikative rom pé lik linje som herende. Med dette ser jeg ogsd at den deve
eller sterkt tungherte pasienten lett kan bli utenfor, ensom og isolert. P4 den andre side kan
det kanskje bli veldig «dpenbart» at den deve eller sterkt tungherte pasienten «overherer»
legens samtaler med de andre pasientene hvis tolken er igjen pa rommet og tolker de andre
samtalene. Marsick & Watkins (1990) skriver om uformell og tilfeldig lering som er det mot-
satte av formell lering som typisk er institusjonelt sponset, klasseromsbasert og strukturert.
Den uformelle leeringen er en kategori som inkluderer tilfeldig leering, som kan skje 1 institu-
sjoner, men denne er ikke typisk klasseromsbasert eller strukturert. Kontrollen over denne
uformelle leringen hviler pa eleven eller nybegynneren. Tilfeldig lering beskrives som et
biprodukt av andre aktiviteter, som for eksempel mellommenneskelige interaksjoner og vil
nesten alltid finne sted selv om mennesker ikke alltid er klar over det (Marsick & Watkins
1990, s. 12 referert i Marsick & Watkins 2001, s. 25). Da kan det tenkes at nar den deve eller
sterkt tungherte pasienten uten tolk ikke har tilgang pd kommunikasjonen mellom de tre andre
pasientene og helsepersonellet, og dermed ikke tilgang pa den tilfeldige leeringen, ber sykehu-
set vurdere ekstratiltak 1 form av formell leering for deve og sterkt tungherte pasienter (pa

systemniva). Om sykehuset skal organisere ekstratiltak i form av formell leering vil dette kan-
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skje vaere mer kostbart enn om det skal betales for tolk. Formell laering vil ogséa ga pa bekost-
ning av helsepersonellets og pasientens tid. Den formelle leringen for pasienten vil sikkert
forega nar pasienten er frisk nok til a delta pa formell leering, og da er pasienten sannsynligvis
utskrevet fra sykehuset. Dette hadde vert unedvendig dersom kommunikasjonen var tilgjeng-
elig for pasienten per se i1 firemannsrommet. En liten tilfoyelse til slutt, dette gjelder ikke bare
1 forbindelse med firemannsrom, men kan ogsé gjelde ved andre settinger, som for eksempel i

felles spisesal 1 avdelingen som pasientene ofte oppholder seg i nar de er friske nok.

5.2.3 Kommunikasjonshemming pavirker de involverte partene

Harmer (1999, referert i Kritzinger et al. 2014, s. 379) skriver at kommunikasjonsbarrierer er
noe som oppleves av deve konstant gjennom deres liv i en herende verden. Kommunika-
sjonsbarrierene finnes pa ulike nivaer, inkludert individuelle, interpersonelle og systemiske,
og alle disse nivaene vil vare aktuelle i kommunikasjon i helsevesenet (Ibid). Alle informan-
tene opplevde kommunikasjonsbarrierer, spesielt nar helsepersonellet hadde munnbind som
Einar fortalte. Da hadde han ingen mulighet for & munnavlese og han fortalte at det virket som
om helsepersonellet virket irriterte nir han ikke forstod dem. Her kan en igjen se den medi-
sinske modellens hegemoni i den forstand at helsepersonellet betrakter pasienten som prob-
lemet. Helsepersonellet ser kanskje ikke at det er de som skaper det funksjonshemmende ga-
pet 1 dette tilfellet. Om en tar utgangspunkt i den relasjonelle forstielsen er det seg selv helse-
personellet ber vaere irriterte pa. I forbindelse med munnavlesning er kun 30-40% av det talte
spraket (engelsk) synlig pa munnen (Steinberg 1991; Ebert 1995, referert 1 Steinberg et al.
2005, s. 264). Tilsvarende tall for munnavlesning i det talte norske spraket er pd ca 33% (Sto-
re norske leksikon 2005b). Steinberg et al. (2005) betrakter munnbind og smale lepper som en
fysisk barriere for munnavlesning, og disse barrierene er noe som er fremhevet av informan-
tene. Med bakgrunn 1 den relasjonelle forstdelsen (NOU 2001:22; Tessebro 2010) kan en be-
trakte munnbind som en del av samfunnets krav, som blant annet skal begrense smitte, og det
er fullt forstaelig. Samtidig skaper denne fysiske barrieren (samfunnets krav) totalt funksjons-

hemmende forhold for pasienten.

Gapet 1 den relasjonelle forstdelsen (NOU 2001:22; Tassebro 2010) kan illustreres her:

Merker at hvis jeg ikke har tolk sa sier de ikke s& mye. Men ja, det blir jo mer vanskelig for meg a snakke til

dem, eller for dem & snakke til meg. Hvis vi har tolk s& gar kommunikasjonen greit begge veier. (Birte)

Nér en ikke har tolk kan det sees pa som et funksjonshemmende gap i folge den relasjonelle

forstdelsen (NOU 2001:22; Tassebro 2010), her blir begge parter blir funksjonshemmet 1 en
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kommunikasjonssituasjon. Uten tolk blir det klart mindre kommunikasjon, samt ogsa lavere
niva pa kommunikasjonen, noe som ogsd kommer frem i Steinberg et al. (2005) sin artikkel.
Vedrerende avsnittet 1 resultatdelen hvor jeg stilte spersmdl ved kommunikasjonens kvalitet
ser jeg giennom informantenes sitater at nar kommunikasjonen ikke er utfyllende kan dette gi
konsekvenser for behandlingsutfallet. Om helsepersonellet ikke gir tilstrekkelig og forstaelig
informasjon, begrunnelser for behandling, helsetilstand og/eller bivirkninger kan dette gi kon-
sekvenser ved at pasienten ikke skjonner hvorfor det er sa viktig & gjore akkurat dette eller at
pasienten ikke ter 4 ta medisinene. Det kan ogsa fore til at pasienten ikke folger opp behand-
lingsopplegget eller ikke folger helsepersonellets forordninger. Det ble vist gjennom det Dy-
veke fortalte om legen som sa at hun matte opp og ga, og det Einar fortalte om nar han ikke
forstod hvorfor legen var sur for at han s& pa tv. Denne konsekvensen ser ikke ut til & vere
tilfeldig: I en video pd Medisignsprosjektets nettsider forteller en dov mann at han fikk medi-
sin og forklaring om medisinene fra legen uten tolk til stede, men han forstod ikke hva legen
sa og torde dermed ikke & ta medisinene sine (Medisigns 2014d). Det kan dermed se ut som
om legen (helsepersonellet) kan miste kontrollen over (og muligheten til) effektiv behandling.
Som jeg trakk frem fra Engelstad (2011, s. 21) i teoridelen, er det & ha evne til & kommunise-
re, gjore seg forstatt, overtale den andre og forklare hvorfor det er viktig eller riktig at en gjor
det den andre onsker og forventer, nesten alltid en forutsetning for & uteve makt (Ibid). Ut ifra
kommunikasjonens kvalitet uten tolk og hvordan dette pavirker partene i samtalesituasjonen
ser det ut til at helsepersonellet kan miste kontroll over behandlingsforlepet og behandlingsut-
fallet. Dette kan fa alvorlige konsekvenser for pasienten. Med dette ser en at det er viktig at en
er bevisst betydningen og viktigheten av & bruke tolk, da vil helsepersonellet i bedre forut-
setninger for & utfore sine oppgaver pé en forsvarlig og tilfredsstillende mate. Betydningen og
viktigheten av & bruke tolk gjelder ogsé den andre veien, pasienten ma ogsa fa muligheten til
a kommunisere, gjore seg forstdtt og forklare. Misforstéelser eller «hull i kommunikasjonen»
pa grunn av manglende tolkebruk kan gi konsekvenser bade pé individniva, systemniva og for
pasienten. Med utgangspunkt i dette ser en at betydningen av & bruke tolk er noe som ber for-
ankres og automatiseres pa systemniva. Om tolkebestillinger er forankret og automatisert pa
systemniva vil det merkes pé individniva blant helsepersonell og pasient. Nér systemet har en
automatisk ordning (og dermed en bevisst holdning til viktigheten av & bruke tolk) vedrerende

tolkebestillinger kan dette lettere forplante seg til individniva.

Gronlie (2005, s. 28) skriver om eldre og pleietrengende deve som trenger andres hjelp, de

«[...] har et spesielt sterkt og helt naturlig behov for d fa mote omsorgspersoner og behandle-
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re som kjenner deres virkelighet og kan kommunisere med dem direkte». Her forstér jeg Gron-
lie dit hen at hun mener personer som kan tegnsprak (og dermed kan kommunisere direkte,
uten 4 g «omveien» gjennom tolk) og kjenner til deves kultur og visuelle behov. Uansett
hvilket forstesprak en har kan det vaere godt & ha muligheten & kunne kommunisere pé sitt
foretrukne sprdk, 1 enhver situasjon. Videre sier Grenlie (2005, s. 29) at det kan oppleves
utrygt og krenkende nar en ikke har mulighet til 4 fa spurt eller forklart, eller uten at en forstér
pleierens forklaring og spersmaél. P4 grunn av kommunikasjonsbesvaret opplever mange 4 bli
undervurdert, spesielt hvis de ikke har forstaelig stemme (Ibid). Og her vil jeg trekke frem det
Soderstrom (2012, s. 132) refererer til fra Eriksen & Serheim (2006) som skriver at fremmed-
spréklige pd grunn av manglende norskkunnskaper kan fole seg mindreverdige i mote med
majoritetsspraklige. Jeg ser denne folelsen kan vare felles for badde tegnspriklige og frem-
medspraklige. Sa skriver Grenlie (2005, s. 29) at 1 slike situasjoner er minstekravet & bruke
tegnspraktolk. Ebert (1995, referert 1 Chan et al. 2007, s. 137) skriver at den overordnede los-
ningen er 4 bruke tegnspraktolk for & lese sprakbarrieren. Ebert (1995, referert i Chan et al.
2007, s. 137) har funnet ut at selv om nyere lovbestemmelser har forbedret situasjonen for
herselshemmede pasienter, far disse likevel ofte annenrangs eller darligere omsorg, delvis pa
grunn av en vid misoppfatning om herselshemmede og tegnsprik (Ibid). Denne misoppfat-
ningen kan kanskje henge igjen fra historien hvor det har vaert mange myter og fordommer
om deove (Bauman 2004; Grenlie 2005; Norsk devemuseum 2014). Det diskuteres ogsd om
kanskje misoppfatningen grunner i at termene «horselshemmet» og «dev» inneholder et vidt
spekter av funksjonelle funksjonsnedsettelser, og at pasientene har ulike grader av komfort i
forhold til det talte spraket, munnavlesning, tegnsprak og skriftlig kommunikasjon. P4 grunn
av dette kan ikke en behandler alene konkludere at en pasient har som evner til & munnavlese
ikke onsker tegnspriktolk, eller at pasientens kompetanse er tilstrekkelig for en medisinsk

setting (Ebert 1995, referert i Chan et al. 2007).

5.2.4 Bagatellisering av tilretteleggingsbehovet?

Noe jeg ikke vektla spesifikt i resultatdelen, var det Anna fortalte: «Sd sier legen «Nei, vi be-
hover ikke tolk. Og du kan jo ogsd lese og du er flink»» og som Dyveke fortalte «/...] Syke-
pleieren sa «Nei, men du er flink til d lese pd leppene. Trenger ikke tolk»». Det kan sees pa
som bagatellisering av situasjonen, at informantene er sa flinke til 4 tilpasse seg at helseperso-
nellet ikke anerkjenner eller innser behovet for tilrettelegging. At individet prater med stem-
me, eller er flink til 8 munnavlese er noe som styrker individets forutsetninger 1 folge den re-

lasjonelle forstaelsen (NOU2001:22; Tassebro 2010). Samtidig ser det ut til at individets styr-
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kede forutsetninger er noe som kan «sla tilbake» pé individet ved at de herende oppfatter at
dette fungerer bra (for den herendes del) — de herende har kanskje ikke behov for tolk for &
forsta. Som Kermit et al. (2014) skriver 1 sin rapport er mange ungdommer flinke til & skjule
funksjonsnedsettelsen for & skjule sine avvik eller stigma. De trekker ogsa 1 denne sammen-
heng frem Goffmans (1963) begrep «passing». Nér en er flink til 4 «late som» forer dette til at
omgivelsene ikke tar pd alvor individets behov for tilrettelegging (Ibid). Tilgjengeligheten pa
kommunikasjonen og tolkebehovet blir da skjevt fordelt ved at den herende ikke blir funk-
sjonshemmet, mens den deve eller sterkt tungherte kanskje ikke har optimal tilgang pa det
talte spraket. Den herende som taler trenger tolk for & tilrettelegge, for & gjore seg forstatt.
Om helsepersonellet var mer bevisste 1 forhold til kommunikasjon med den deve pasienten,
samt viktigheten av a bruke tolk kunne det redusert kommunikasjonsbelastningen pa pasien-
ten. Peterson (2009, s. 1056) er inne pa noe av det samme 1 sin artikkel, som tidligere nevnt;
uten tolk legges hele belastningen pé pasienten om & takle kommunikasjonsbarrieren. Pasien-
ten ma bruke ekstra krefter og innsats bade for a oppfatte og snakke det spraket som for pasi-
enten kan vare et fremmedsprak, mens behandleren kan snakke fritt pa eget sprék (Ibid). Det-
te er ogsd noe som ble tatt opp 1 kartleggingssamtalen med NAV HMS Sor-Trendelag, de
opplever at sykehuset ikke alltid bestiller tolk fordi pasienten prater med egen stemme. Gjen-
nom resultatdelen har jeg sett at dette er noe som funksjonshemmer og er slitsomt for infor-
mantene, og som kan oppleves utrygt eller uoversiktlig for informantene som ogsa gar glipp
av mye. At den deve eller sterkt tungherte pasienten kan g glipp av mye illustreres gjennom
Christians sitat fra det andre sykehusoppholdet: «Sa mye jeg har gatt glipp av uten a vite
det!». Han understreket jo ogsa at han hadde fatt med seg det aller viktigste uten tolk (dette
kan betraktes som formelle beskjeder). Her kan det ogsa vare aktuelt & koble inn den ufor-
melle og tilfeldige leeringen fra Marsick & Watkins (2001) som beskrevet overfor. Gjennom
tolken fikk Christian et uformelt og tilfeldig innblikk 1 hva han hadde mistet uten & ha tolk til
stede; den avslappede atmosfaren i1 operasjonen gjennom legenes samtale og bruken av la-
tinske ord som han syns var interessant og laererikt. Det er ikke uvanlig at en dov eller sterkt
tunghert pasient mister slike ting 1 en operasjon; I Steinberg et al.s (2005, s. 263) artikkel
kommer det frem at det ikke var kommunikasjon mellom pasient og helsepersonell 1 opera-

sjon fordi helsepersonellet brukte munnbind.

Det kom ogséd frem at informantene har mottatt muntlig informasjon uten tolk til stede. So-
derstrom (2012) skriver om minoritetsspraklige (innvandrere), men dette kan vaere overforbart

1 denne sammenheng — hun refererer (s. 135) til flere studier som viser at det ikke er uvanlig
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at minoritetsspraklige mottar muntlig informasjon pa majoritetsspraket uten at tolk er til stede
(Ibid). Enkel eller fleksibel tilgang pa tolk er kanskje noe som ber vurderes, og dette var noe
som informantene etterlyste. Samtidig ber alternative kommunikasjonsmetoder vurderes nar
tolk ikke er til stede. A skrive er en losning, men dette ber selvsagt vurderes ut i fra individu-
elle preferanser og ensker. Ebert (1995, referert 1 Chan et al. 2007, s. 137) skriver at den mest
valgte losningen nar tolk ikke er tilgjengelig er & skrive. Skriftlig kommunikasjon kanskje
ikke forstevalget for mange, da en del deve, spesielt eldre, kan ha dérlige lese- og skrivefer-
digheter som tidligere nevnt (Svinndal 2002; Berg 2004). Imidlertid kan det vare tungvint og

lite tilfredsstillende & kun forholde seg til en skriftlig kommunikasjonsform.

Noe jeg trakk frem 1 teoridelen, at deve eller sterkt tungherte av og til sier «ja» selv om ved-
kommende ikke har oppfattet hva som er blitt sagt eller spurt om. Dette fortalte Christian om
tilfeldigvis innledningsvis 1 intervjuet, at han hadde sagt «ja» uten & forst, men i andre sam-
menhenger. Dette kommer ikke eksplisitt frem 1 det empiriske materialet. Det kan tenkes at
informantene ikke har fortalt meg om slike situasjoner fra helsevesenet fordi 1) Jeg har for
god kjennskap til devesamfunnet og indirekte til informantene, dermed har de valgt & holde
tilbake denne informasjonen overfor meg, 2) De vil fa frem at de tar helse og sykdom pa alvor

3) De onsker a fremstd som kompetent, som kan knyttes opp mot «passing» (Goffman 1963).

5.3 A veere pasient med tolk

Med tolk fér pasient og helsepersonell redusert det funksjonshemmende gapet i kommunika-
sjonen. Pasienten far dermed storre oversikt og kontroll over situasjonen sin, og det er tyde-
ligvis avslappende for pasienten & ha tolk. Pasienten og helsepersonellet far bedre forutset-
ninger for 4 forstd og bli forstétt. Dette vil heyne kvaliteten og presisjonen i kommunikasjo-
nen. A forstd og 4 bli forsttt gir tydeligvis trygghet for partene i en kommunikasjonssitua-

sjon, men kan ogséd innebare ubehag.

5.3.1 Lgses alle problemer ved a ha tolk til stede?

Informantene fortalte 1 storst grad om trygghet, og de opplevde tolkingens kvalitet som bra.
Det ser ut til at informantene er trygg pé tolken og tolkingen, de har tydeligvis stor tillit til
tolken og tolkingen. I forbindelse med a stole pa tolkingen og tolkingens kvalitet er det kan-
skje lurt & vaere oppmerksom pé at kvaliteten pa tolkingen oppfattes som gjennomgaende bra
blant informantene. Med bakgrunn i1 det Dyveke fortalte fra en tidligere hendelse 1 sykehus
om sin sgnn som fikk med seg hva partene sa i en tolket situasjon, ble Dyveke kritisk til kvali-

teten pa tolkingen. Gjennom sennen sin fikk hun et sammenligningsgrunnlag, noe som de
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andre informantene ikke hadde. Tolken kan skape misforstaelser gjennom sin tolking, og som
Skaaden (2013, s. 51) nevner har heller ikke fagpersonen mulighet til & oppfatte eventuelle
feil eller misforstéelser i tolkingen. Det kan tenkes at tolkene far for mye tillit fra sine tolke-
brukere, og at tolkebrukerne tenker at alt ordner seg bare tolken er pa plass.

Bekymringen rundt kvaliteten pa tolkingen er noe tolkene ogsé er opptatt av, som tid-
ligere nevnt fra Kermit et al. (2011) sin artikkel hvor det kommer frem at tolkene uttrykker
bekymringer i forbindelse med tolkede situasjoner. Dette kom ogsé frem 1 kartleggingssamta-
len med NAV HMS Ser-Trondelag, de fortalte at tolkene av og til i1 etterkant tenker at det
burde vert tilrettelagt pd en annen mate, og legen burde visst eller skjont mer. En annen ut-
fordring som NAV HMS Ser-Trendelag fortalte var at tolker av og til opplever at pasienten
ved en konsultasjon ikke vet hva han/hun skal si eller svare pa legens eller sykepleierens
sporsmdl. Andre utfordringer var at de iblant opplever at pasienten spor tolken om forklaring-
er eller detaljer etter at konsultasjonen er ferdig. Dette er noe som ikke er nevnt av mine in-
formanter. Det kan kanskje ogsd grunne i at jeg har for ner relasjon til devesamfunnet og
indirekte til informantene og at de ensker & opprettholde en selvrepresentasjon som «god». En
kan med bakgrunn i det NAV HMS Ser-Trondelag fortalte, begynne & lure pa4 om de deve og
sterkt tungherte tolkebrukerne forstar alt tolken (i utgangspunktet den andre tolkebrukeren,
den profesjonelle) sier. P4 den andre side er det en sterk sammenheng mellom pasienters ut-
danningsnivd og kommunikasjon som tidligere nevnt (Street 1991, referert 1 Rokenes &
Hanssen 2012, s. 134). Det kan ogsé sees 1 sammenheng med det Gronlie (2005, s. 48-49)
skriver, at frem til 1990-tallet var det fa deve og sterkt tungherte som tok heyere utdanning.
NAV HMS Sor-Trendelag sine tolker vil kanskje etter hvert (med tanke pé studiekullene etter
1990-tallet) mote pa flere dove og sterkt tungherte med heyere utdanning, som 1 sterre grad
vet hva han/hun skal si til eller svare pd legens eller sykepleierens spersmél. Men med dette
ser en ogsé at 4 hente inn en tolk ikke lgser alt. Som det star 1 Tolkeforbundets retningslinjer
(2011, punkt 5) skal tolken vere upartisk — selv om tolken gjennom sin utdanning kjenner til
dovehistorien skal ikke tolken vare mer for den ene parten. Det kan vare nyttig for helseper-
sonellet & vite om og forsta historien om deve, sterkt tungherte, tegnsprak og ogsa «passing»
(Goffman 1963) for a bedre samhandle/samarbeide med pasienten, fa en bedre relasjon til
pasienten og forstd pasientens situasjon. Dette fordi tolkens oversettertjeneste ikke vil lase
alle problemer. Chan et al. (2007) skriver om begrepet kulturelt kompetent omsorg (culturally
competent care), og at en ikke kan oppna kulturell kompetanse ved bare fa oversatt sprak.
Samtidig pdpeker de at tolken er et viktig element for & serge for kulturelt kompetent omsorg

(Ibid). A forst og ta hensyn til alle sider av pasientens liv og bakgrunn, herunder devekultur,
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1 tillegg til de medisinske vurderingene kan kanskje betraktes som helhetlig pasientomsorg
istedenfor kulturelt kompetent omsorg. Som tidligere nevnt er det en endret sammensetning i
en tolket samtale og tolken kan sees pa som ei ’bru’ mellom samtalepartene (Jessen 2008). At
tolken fungerer som en kulturell brobygger mellom samtalepartene blir ogsa tatt opp av Ors-
nes 1 rapporten til Dahl & Isakka (2011, s. 17-18), som tidligere beskrevet. P4 den andre side
det kanskje merkelig at informantene 1 stor grad er kritiske overfor helsepersonellets handte-
ring av kommunikasjon, mens de er positive til tolkingen. Helsepersonellet gjor jo jobben sin,
pasienten blir frisk, men det er tydeligvis noe som mangler her i relasjonen mellom helseper-
sonellet og pasienten. Kanskje «the missing link» er effektiv kommunikasjon som Vonen
(1998) nevner. Rokenes & Hanssen (2012, s. 135) fremhever ogsd «spréklige ulikheter» og
«kulturelle koder» som potensielle kilder til svekket relasjon (Ibid). Poenget her er at det ikke
ma tenkes at alle problemer er last bare ved a hente inn tolk, det kreves ogsé kulturell og his-

torisk bakgrunnskunnskap hos helsepersonellet for & gi en helhetlig og god pasientomsorg.

Som det kom frem fra det Christian fortalte kan samtaler uten tolk ta mer tid, men tolkede
samtaler krever ogsd mer tid. Rokenes & Hanssen (2012) og Berg (2004) skriver at det ma
settes av nok tid til en samtale med tolk (Ibid). Med tanke pé at vilje, innsats og forberedelser
for & oppnd en god kommunikasjonssituasjon med tolk er sentralt, ber det settes av tid for,
under og kanskje ogsa etter samtalen. Som tidligere nevnt forutsettes det vilje og innsats fra
alle parter 1 en tolket situasjon for a skape en god kommunikasjonssituasjon (Tolkeforbundet
2011; Medisigns 2014b). Om partene 1 en tolket situasjon er bevisst pd dette vil det forbedre
situasjonen for alle. Vilje og innsats krever ogsa forberedelser 1 forkant av samtalen: Det kan
hende at partene for eksempel har ulikt utgangspunkt i forkant av en samtale, eller at legen vet
han skal formidle en alvorlig kreftdiagnose til pasienten. Da kan det vere gunstig for tolken a
vaere forberedt pa dette. I Lokken & Ringses (2013) artikkel poengteres det at tolken ikke er 1
besittelse av den kunnskapen helsepersonellet er i besittelse av. Derfor kan det vare gunstig
for alle partene 1 en tolket situasjon at tolken far forberedt seg pa hva som kommer til a skje
eller hva som skal tas opp 1 forestdende tolket situasjon (Ibid). Bdde Chan et al. (2007) og
Wiener & Rivera (2004) drefter muligheten og behovet for & ha spesialiserte tolker (medical
interpreters) 1 helsevesenet. I konklusjonen skriver Chan et al. (2007) at det overordnede og

tryggeste valget er bruk av profesjonelle medisinske tolker 1 helsevesenet.

Gjennom analysene har jeg sett at det er helt klart mer kommunikasjon med tolk enn uten,
tolken reduserer det funksjonshemmende gapet for partene og apner for gkt tilgang pa kom-

munikasjon. Informantene fortalte 1 stor grad at det var avslappende a ha tolk. Det kan ogsa
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anes at helsepersonellet foler seg mer avslappet og mindre begrenset av kommunikasjonsbar-
rierer med tolk til stede, som Anna fortalte: «/...] de snakket ogsa om veeret!». Det kan be-
traktes som om gapet 1 den relasjonelle forstaelsen (NOU 2001:22; Tassebro 2010) reduseres
med tolk, altsd at funksjonshemmingen reduseres. Chan et al. (2007) sier ogsa at effektiv
kommunikasjon kan ogsa ha en positiv pavirkning pa pasientens emosjonelle helsetilstand og
symptomer. Christians aha-opplevelse ved det andre sykehusoppholdet hvor han hadde tolk er
ikke unikt, det tilsvarende kommer ogsé frem i Steinberg et al. (2005, s. 262) sin forskning.
En av deres informanter hadde ikke tolk i forste mete med helsevesenet, men tolk ved det
andre motet. Informanten sa om det andre metet: «Oh my gosh! I learned so muchy». 1 denne
sammenheng liker jeg godt det Gronlie (2005, s. 30) sier: «Det er ikke dovheten i seg selv som
er problemety, det er tilgang pa kommunikasjon som er problemet (funksjonshemmingen).
Med tolk blir det mye mer og bedre kommunikasjon, som informantene har nevnt. Det er fullt
forstaelig, tolken gir partene tilgang pd den andres sprdk. Samtidig kan dette betraktes som

kvalitetssikring av kommunikasjonen.

I teoridelen trakk jeg frem et sitat fra Gronlie (2005, s. 56-57) hvor hun sier at dove mé ha
tolk for & kunne ha utbytte av samfunnets goder og for samtale & pa en tilfredsstillende mate
med andre. Det kan snus pa hodet, helsepersonell trenger tolk for & samtale pa en tilfredsstil-
lende méate med den deve eller sterkt tungherte pasienten. Om en tenker annerledes, med den
relasjonelle forstdelsen (NOU 2001:22; Tessebro 2010) i bakhodet; Ja, deve og sterkt tung-
horte trenger tolk, men hvorfor? Kanskje fordi samfunnets krav ikke er tilpasset individets
forutsetninger? Informantene har fatt sine forutsetninger styrket, men en ser at det funksjons-
hemmende gapet er stort og det er belastende og slitsomt for informantene. Tolken kan vare
et verktoy for & redusere gapet mellom samfunnets krav og individets forutsetninger. Men om
tegnsprak var en del av samfunnets krav hadde samfunnet (her, helsepersonellet) og deve og
sterkt tunghorte kanskje ikke hatt behov for tolk. Da hadde helsepersonellet og pasienten
sluppet & ga omveien rundt tolk, de kunne kommunisert direkte og pa den méten ogsa redusert
antall tolkningsledd. Pasienten hadde da ogsé opplevd en mindre sarbar og avmektig situasjon

ved a slippe & ha en tredjeperson til stede, noe som dreftes 1 neste avsnitt.

5.3.2 Flere personer med innsyn i pasientens sarbare situasjon

Tolken gir partene tilgang pa hverandres sprak og legger til rette for bedre kommunikasjon,
forstaelse og trygghet. Samtidig er det ikke slik at & ha tolk (& forstd og bli forstatt) kun inne-
baerer trygghet. Som Berge et al. (2007) sier, avslorer en mye av seg selv nér en er tolkebru-

ker, noe som ogsa er sentralt i mine funn. Det kan forstds at mine informanter foler de gir fra

104



seg en bit av sitt privatliv til tolken. Tolken blir en ekstra person i informantenes privatliv, og
det virker som det ogsé kan vere en ekstra sarbarhetsfaktor nar en er pasient. For 4 oppna
tryggheten (& forsta og bli forstatt) ved a ha tolk ma pasienten tydeligvis ogsa velge a aksepte-
re ubehaget ved & ha tolk til stede 1 en sarbar situasjon. Og det er tydeligvis noen av informan-
tene som har gitt avkall pa tryggheten og heller valgt det mer funksjonshemmende og slit-
somme alternativet for a slippe ubehaget ved & ha en tredjeperson i private settinger rundt
helse og sykdom. Jeg trakk frem i teoridelen det Fagermoen (2001) beskrev om pasientrollen,
at denne er en underlegen rolle, pasienten er en del av et asymmetrisk maktforhold. Og som
Kermit (2004) skriver, blir pasienten som ogsé er tolkebruker, satt 1 en dobbel avmaktsposi-
sjon. Denne doble avmaktsposisjonen grunner i folge Kermit (2002) 1 at pasienten verken har
kontroll pa tjenesten som legen eller tolken utferer. Pasienten mé stole pd bade legens og tol-
kens arbeid (Ibid). Dette kan ogsé vare en del av ubehaget pasienten opplever nér tolk er til
stede. Samtidig skriver Engelstad (2011, s. 46) at yrkesuteveren holder seg innenfor sin profe-
sjon, mens klienten utleverer intime, private personlige opplysninger (Ibid). I denne sammen-
heng nér pasienten ogsa er tolkebruker, vil pasienten kanskje maétte fortelle eller vise intime,
personlige og private personlige opplysninger og felelser til to personer — legen og tolken.
Begge holder seg innenfor sin yrkesprofesjon. Pasienten kan da fole seg dobbelt sarbar, eller
dobbelt avmektig. Kanskje denne bakgrunnen er &rsaken til at pasientene ikke ensker & ha

tolk 1 enkelte situasjoner, spesielt hos fastlegen.

Som nevnt kan vare vanskelig nok for den minoritetsspraklige (fremmedspraklige) pasienten
a fortelle om tabubelagte temaer til legen, og ekstra vanskelig at tolken ogsa skal vite om det
samme (Berg & Soderstrom 2012). Det er noe som jeg har sett gjennom analysene, denne
opplevelsen ser ut til & vare identifiserbar mellom bide fremmedspraklige, og deve og sterkt
tungherte som bruker tolk. Berge et al. (2007) fremhever at i1 folsomme situasjoner kan folel-
sen av at tolken bryr seg, vere med pa & avgjere om situasjonen oppleves behagelig. En gest
for & vise at tolken bryr seg kan vere et smil eller et varmt blikk. Nér tolken for eksempel
lever seg inn 1 det positive yrkesuteveren forteller til den ferske moren, kan dette utgjore for-
skjellen pad en behagelig samtale. Om tolken ikke folger yrkesuteverens positive innstilling
kan det oppleves krenkende for den ferske moren (Ibid). Det kan vaere sarbart & ha med tolk 1
en «privaty situasjon, grensen kan vare skjor mellom en positiv og negativ kommunikasjons-
situasjon med tolk. Og jeg kan kanskje her ogséd se at tolken har oversikt over sprakene og
makt over situasjonen. Berg (2011 s. 234) skriver at det er viktig i en terapisituasjon at tolken

har de personlige egenskapene som trengs for a takle samtaler rundt sensitive temaer. Det
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handler her ikke om & vise empati, men om & vaere profesjonell. A vare profesjonell som tolk
forutsetter at tolken behersker « /...] bdde det kommunikasjonsmessige, det tolketekniske, det

etiske og det mellommenneskelige» (Ibid).

En annen arsak til ubehaget nér en har tolk tilstede kan ogsa vare nare relasjoner til tolken(e)
som Dyveke sa, «Jeg har kjennskap til demy, og dette var ogsa noe som ble nevnt av Einar og
Anna. Grenlie (2005, s. 57) skriver at deve er personer som aldri skal fa bli uavhengige av
tolk. Med tanke pa det livsvarige tolkebehovet som Grenlie nevner, og 1 tillegg at devesam-
funnet (Haualand 2006) er lite kan det tenkes at tolken(e) kjenner den dove gjennom mange ar
og mange ulike tolkesituasjoner. Dette er ogsa noe jeg ogsa kjenner igjen i det Berg & So-
derstrom (2012, s. 201) skriver, at en del fremmedspraklige familier ikke ensker & bruke tolk,
som blant annet kan grunne 1 at minoritetsmiljeene er lite og gjenkjennelige. Med bakgrunn 1
dette kan jeg godt forstd Dyveke nér sier at hun vil vere selvstendig uten tolk nér hun feler at
hun mestrer det, som for eksempel hos fastlegen.

A ivareta sitt privatliv i et livslangt avhengighetsbehov og tolkebruk kan sees som at
en vil «verne omy sitt privatliv i forhold til det offentlige (tolkene), selv om tolkene har taus-
hetsplikt. Tolken(e) kan gjennom sin yrkeskarriere fa vite mye om de deve eller sterkt tung-
horte tolkebrukerne. Det er kanskje ikke lett for en som er dev eller sterkt tunghert & starte
med «blanke ark» nar en har en eller flere tolker som ofte har tolket for en gjennom é&rene,
som dukker opp 1 nye situasjoner hvor den deve eller sterkt tungherte meater nye personer. Pa
den andre side kan det kanskje vare godt for pasienten i et bestemt sykdomsforlep at en be-
stemt tolk «folger opp» tolkingen 1 akkurat det sykdomsforlepet. Da slipper pasienten at flere
personer enn nedvendig far innsyn 1 pasientens privatliv og sirbarhet, noe som fremtrer som
et emfintlig tema av et par informanter. Samtidig har ogsd pasienten mulighet for 4 si ifra til
tolketjenesten om hvilke tolker pasienten ensker & ha, og dette onsket ber imagtekommes 1 sa
stor grad det er mulig med tanke pa at informantene kanskje ensker & «verne om» sitt privat-
liv. A ha et team med to eller tre faste tolker var noe som ble nevnt av Anna og ogsi noe som
NAV HMS Ser-Trondelag nevnte ved kartleggingssamtalen. Dette kan vere gunstig for pasi-
enten, og ogsa med tanke pa eventuelle sykefraver ved tolketjenesten, og belastningen forde-
les over flere tolker. Gunstig for flere parter ogsa, som for eksempel leger, sykepleiere, paro-
rende og andre pasienter som meter kjente tolker samt at tolkene har kjennskap til situasjonen

og de involverte.
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6.0 Avsluttende refleksjoner

A vare dov eller sterkt tunghert er ikke nodvendigvis et problem for den deve eller sterkt
tungherte pasienten. Problemene (funksjonshemmingen) oppstar i mete med omgivelsene og
det er bemerkelsesverdig at problemene oppstar selv om informantene har fatt sine forutset-
ninger styrket. Forutsetningene er styrket med CI, hereapparat, munnavlesning, og at de prater
med stemme selv. Ved at informantene er flinke til a tilpasse seg kan det se ut som om de far
mindre tilrettelegging som vist gjennom informantenes opplevelser nar helsepersonellet baga-
telliserer situasjonen og sier «Nei du er flink — trenger ikke tolk». Helsepersonellet opplever at
det gir bra, men som Kermit et al. (2014) skriver kan en lure pd om «premien» for & vere
«flink» er at en far mindre tilrettelegging. Samtidig er det jo naturlig at en vil fremstd som

flink, for & beholde sin selvrepresentasjon god som Goffman (1963) sier.

Problemene (funksjonshemmingen) gar ikke bare utover pasienten, de kan ogsa gi konsekven-
ser for helsepersonellet nar de ikke klarer & kommunisere tilfredsstillende med pasienten. Hel-
sepersonellet mister pd den maten sin kontroll (eller makt) over pasienten, behandlingsforle-

pet og behandlingsutfallet.

Flere av informantenes opplevelser ligner de som er presentert i noen av de internasjonale
forskningsartiklene. Det kan vare mye felles pd tvers av nasjoner nar pasienten er dev eller
sterkt tunghert — bade opplevelser, utfordringer og erfaringer ser ut til & vare «universelle»
opplevelser. Opplevelsene og problemene fra lignende situasjoner er de samme uansett om en
er dov 1 USA, Norge eller Ser-Afrika. Noen av informantenes opplevelser som er presentert
har jeg koblet til annen forskning som har samme funn. Og det er kanskje slike felles opple-
velser som kan vere med pa & skape en fellesskapsfolelse blant deve, uansett hvilken nasjona-
litet en har. Disse felles opplevelsene som en kan fole fellesskap 1, kan kanskje betraktes som

en del av devekulturen (eller som en del av identiteten som Dgv).

Det er svart lite positive opplevelser rundt det & vare sterkt tunghert eller dev pasient, som
vist gjennom resultatdelen. Det kan tenkes at informantene har ensket & la seg intervjue fordi

de har sarlig negative opplevelser som pasient som de vil fa utlep for eller f& frem.

De offentlige helsetjenestene er ikke likeverdige for deve og sterkt tungherte pasienter sam-
menlignet med herende pasienter, og mye av det som kommer frem her kan ogsa betraktes
som institusjonalisert diskriminering. Samtidig er det flere skjulte lovbrudd og overgrep som

er begatt fra det offentliges side, som vist gjennom resultatdelen.
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Det ser ut som om tolkebehovet ikke blir dekket i1 de fleste tilfeller. Som informantene fortalte
har ingen av dem opplevd at sykehuset har tilbydd seg a bestille tolk nar de har vaert innlagt,
sykehuset har kanskje bestilt tolk etter at informantene (eller deres barn) har kjempet for a fa
tolk. Eller tolkebestillingene er kommet ved at informantene selv har sendt inn bestilling.
Samtidig er det ikke alltid informantene ensker & ha tolk, som for eksempel Christian ved sitt

forste sykehusopphold eller Dyveke ved mammografi.

6.1. Tanker om hva det bgr forskes videre pa eller jobbes mer med fremover

Ut 1 fra resultatene ser det ut som om det ber belyses om helsepersonellet har tilstrekkelig
opplering 1 lover og rettigheter, spesielt 1 forbindelse med sektoransvarsprinsippet, likeverdi-
ge offentlige tjenester og viktigheten av & bruke tolk. Helsepersonell ber fi bedre opplering 1
dette. Og ogséd hvordan det er gunstig & samarbeide med den deve pasienten, bdde nar det er
tolk eller ikke til stede. Som det fremkommer av Tolkeforbundets retningslinker (2011) og
medisignsprosjektet (2014b) innebarer god tolking et samarbeid mellom alle parter i en kom-

munikasjonssituasjon.

Universell utforming ber bli annet enn bare et pent begrep, de to sykehusene er ikke univer-
selt utformet for pasienter som er deove eller sterkt tungherte. Innledningsvis 1 teoridelen (2.1)
trakk jeg frem det Magnus og Tassebro (2004, s. 39) sier, at universell utforming krever en
helhetlig tankegang (Ibid). Det ber utredes og iverksettes tilretteleggingstiltak for deve og
sterkt tungherte pasienter 1 den fysiske utformingen av sykehusene, samt fi pa plass hjelpe-
midler som for eksempel varslingsutstyr. Absolutt universell utforming er det ideelle, uned-

vendig bruk av spesielle tilretteleggingsutstyr skal unngas.

Informantene uttrykte «Ja takk, begge deler» ved spersmalet om tegnspraklig informasjons-
materiell. Dette ber utvikles slik at deve og sterkt tungherte pasienter kan fa velge mellom

informasjonsmateriell pa norsk og tegnsprak.

6.2 Uetisk pasientomsorg?

Problemstillingen i1 denne studien har vaert «Hvordan opplever dove og sterkt tunghorte d
veere pasienter i somatiske sykehus?». For a fa svar pa problemstillingen har jeg intervjuet
fem informanter som til sammen har fortalt om seks innleggelser. Gjennom analyser og droft-
ning har jeg sett at det er mye som mangler av den fysiske tilretteleggingen i sykehusene og
kunnskap hos helsepersonellet. En pasient som er dev eller sterkt tunghert ser ut til & vaere
dobbelt sérbar og dobbelt avmektig 1 forhold til en herende pasient pd narmest alle omrider

(bédde med og uten tolk).
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Fire av fem informanter har hereapparat eller CI, og de har ogsé ferdigheter 1 bdde munnav-
lesning og/eller a tale med egen stemme — det kan ogsa forstas slik at de er tilrettelagt for det
herende samfunnet. Likevel, selv om de har fatt sine forutsetninger styrket fortalte de om ioy-
nefallende mange situasjoner hvor de ble funksjonshemmet. Uten tilrettelegging fra det ho-
rende samfunnet moter pasienten barrierer i et helsevesen som er lagt opp ut 1 fra «normale»
forutsetninger. Sykehusene ber endre sine krav og tilpasses mangfoldet i befolkningen, og
helsepersonellet ber fa okt kunnskap om deve og sterkt tungherte pasienter. Med okt kunn-
skap vil ogsa helsepersonellet bli mer bevisste 1 forhold til regler, og tilrettelegging, viktighe-
ten av & bruke tolk, forstaelse for ubehaget ved & bruke tolk, og ogsé ha en storre forstaelse for
den deve eller sterkt tungherte pasientens situasjon. Helsepersonell og tolker kan ha nytte av &

vite hvordan det kan oppleves & vare dov eller sterkt tunghert pasient bide med og uten tolk.

Barrierer 1 omgivelsene kan vare én side av den offentlige helsetjenesten, som for eksempel
informasjon via heyttaler, sykehus som ringer, eller helsepersonell som banker pa deren. A
kommunisere med helsepersonellet uten tolk kan ogsa vare en barriere som er slitsomt og
medferer utrygghet. Med tolk far pasienten oversikt, kontroll og dermed trygghet rundt sin

situasjon. Samtidig kan det vaere ubehagelig 4 ha tolk i en «privaty setting.
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Patrick Stefan Kermit
NTNU, Institutt for Sosialt arbeid og Helsevitenskap

2013/1367 Dgve pasienter i somatiske sykehus

Forskningsansvarlig: NTNU
Prosjektleder: Patrick Stefan Kermit

Vi viser til spknad om forhdndsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Spknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK midt) i mgtet 23.08.2013, og
tilbakemelding mottatt 27.09.2013. Tilbakemeldingen er vurdert av komiteens leder pd fullmakt, med
hjemmel 1 helseforskningsloven (hfl.) § 10, forskningsetikklovens § 4 og forskrift om behandling av etikk og
redelighet i forskning § 10.

Prosjektomtale

Dette prosjektet omhandler dpve som har vert pasienter | somatiske sykehus. Forskningsansvarlig vil belyse
hvordan kommunikasjon mellom pasient og helsepersonell har fungert for, under og etter behandling i
sykehus. Forskningsansvarlig ensker ogsd d se pd hvordan det fungerer bdde med og uten tegnspraktolk i
denne sammenheng. Et annet aspekt som pnskes belyst er hvordan dove pasienter opplever eventuelle
utdelte informasjonsbrosjyrer, samt underspke om det er pnske om eller behov for informasjonsbrosjyrer pd
tegnsprdk (i form av cd/dvd). Forskningsansvarlig vil tydeliggjore at dette ikke er helsevitenskapelig
forskning, men prosjektet md meldes til REK pd grunn av at det skal innhentes informasjon om
informantenes diagnose som bakgrunn for behandling i sykehus. Dette prosjektet skal vare forskning
innenfor funksjonshemmingfelter, om doves opplevelse og erfaringer i kommunikasjon med helsepersonell.

Vurdering

Komiteen har vurdert spknad, forskningsprotokoll, tilbakemelding og revidert informasjonsskriv.
Prosjektleder har besvart komiteens spersmal pa en fyllestgjgrende mate, og informasjonsskrivet er revidert
i samsvar med komiteens merknader. Prosjektet framstir som forsvarlig, og hensynet til deltakernes velferd
og integritet er ivaretatt.

Vilkar for godkjenning

1. Godkjenningen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfgres slik det er beskrevet i
spknaden og protokollen, og etter de bestemmelser som fglger av helseforskningsloven med
forskrifter.

2. Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2,
og Helsedirektoratets veileder for «Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter
innenfor helse- og omsorgssektoren». Prosjektdata skal oppbevares i minimum 5 4r etter

Uosaknacrosse: Teloton: #REGION TELEFONS Al past 0 8-post SOm inngar Kindy acddess al mal and a-mals 10
Det medisinske fakultat E-post: rek-m@med sin.niru.no saksbenanclingen, bes adressert tH REX  the Regional Ethics Commitiee, REK
Medisinek teknisk Web: hitpimelsatorskning etidaom no/ midt 0 ikke il eneaite parsoner midt, not 10 ndvidual stalt
forskningssenter 7488

Trendheim
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prosjektslutt.
Vedtak

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk Midt-Norge godkjenner prosjektet med de
1k -

@vrige merknader

De fleste kiiniske studer skal registreres i www clinicaltrials.gov

Komiteen minner om at de aller fleste kliniske studier skal registreres i det offentlig tilgjengelige registeret
www.clinicaltrials.gov. Prosjektleder er ansvarlig for 4 avklare om forskningsstudien omfattes av kravet til
registrering.

Sluttmelding og seknad om prosjektendring

Prosjektleder skal sende sluttmelding til REK midt pi eget skjema senest 30.06.20135, jf. hfl.

12. Prosjektleder skal sende sgknad om prosjektendring til REK midt dersom det skal gjores vesentlige
endringer i forhold til de opplysninger som er gitt i spknaden, jf. hfl. § 11.

Klageadgang

Du kan klage pa komiteens vedtak, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK midt. Klagefristen
er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK midt, sendes klagen videre til
Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Med vennlig hilsen
Sven Erik Gisvold
Dr.med.
Leder, REK midt
Tone Natland Fagerhaug
Radgiver

Kopi til: postmottak@svt.ntnu.no
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Vedlegg 2

Dgve pasienter i somatiske sykehus Likeverdige offentlige tjenester? 17.09.2013

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Deove pasienter i somatiske sykehus”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spersmaél til deg som er sterkt tunghert eller dov, om & delta i en forskningsstudie
for 4 finne ut hvordan deve opplever & vare pasienter 1 somatiske sykehus. Forskningsstudien
er en del av min mastergradsoppgave 1 Funksjonshemming og samfunn ved Institutt for sosi-
alt arbeid og helsevitenskap (ISH), NTNU.

Hensikten med studien er & belyse hvordan det er & vaere dev pasient, og ogsa hvordan deve
pasienter opplever at kommunikasjonen med helsepersonell fungerer. Her ensker jeg & se
narmere pd hvordan det fungerer bdde med og uten tegnspréktolk. Et annet aspekt som ens-
kes belyst er hvordan deve pasienter har opplevd eventuelle utdelte informasjonsbros;jyrer.

Hva innebzrer studien?

Intervju pé ca en time. Intervjuet kommer til & forega pé tegnsprdk med videokamera. Det er
jeg som gjennomforer alle intervjuene og dermed bare jeg som kommer til & vite hvem du er.
Hvis du ensker 4 stille opp som informant til intervju, blir vi sammen enige om sted, dato og
klokkeslett for intervjuet. Intervjuene utfores i lapet av oktober 2013 — januar 2014.

Spersmélene 1 intervjuet vil handle om hvordan du har opplevd din situasjon som sterkt tung-
hort eller dov pasient. Ogsa om hvordan du opplever kommunikasjon og informasjon med
helsepersonell bade nar det er tolk og ikke tolk til stede.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Opplysningene jeg far ved intervjuene blir behandlet slik at ingen personer kan gjenkjennes i
den ferdige mastergradsoppgaven. Etter intervjuene blir videomaterialet transkribert og analy-
sert. Ved mastergradsoppgavens sensur, eller senest desember 2014 blir videomaterialet slet-
tet og transkripsjonene avidentifisert.

Det er kun jeg som har tilgang til navnelisten, og som kan finne tilbake til deg. All personin-
formasjon blir behandlet konfidensielt, og jeg har taushetsplikt.
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Dgve pasienter i somatiske sykehus Likeverdige offentlige tjenester? 17.09.2013

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta 1 studien. Dersom du ensker & delta, undertegner du samtykkeerklee-
ringen pa siste side. Om du na sier ja til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke
uten konsekvenser. Du kan nér som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt samtykke til
a delta 1 studien. Dette vil ikke f4 konsekvenser for deg. Dersom du senere onsker & trekke
deg eller har spersmadl til studien kan du kontakte meg p& marilokk@stud.ntnu.no eller sms til
977 29 111. Min veileder Patrick Kermit ved NTNU (Institutt for sosialt arbeid og helseviten-
skap) kan ogsa kontaktes pa telefonnummer 73 59 19 26 eller epost
patrick.kermit@svt.ntnu.no.

Med vennlig hilsen

Marita Lekken

Mastergradsstudent

Ytterligere informasjon om studien finnes i kapittel A

Ytterligere informasjon om personvern finnes i kapittel B

Samtykkeerkleering folger etter kapittel B
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Dgve pasienter i somatiske sykehus Kapittel Aog B 17.09.2013

Kapittel A — utdypende forklaring av hva studien innebzerer

Kriterier for deltakelse

- Du er over 18 ar, og har vert til behandling etter fylte 18 ar.

- Du har veert til behandling i lgpet av de siste 5 arene (2008-2013).
- Du er dov eller sterkt tunghert.

- Norsk tegnsprak er ditt forste,- eller andresprak.

Bakgrunnsinformasjon om studien

Studien er en del av min mastergradsoppgave 1 Funksjonshemming og samfunn ved Institutt
for sosialt arbeid og helsevitenskap ved NTNU. Metodologisk fremgangsméte i studien er
semistrukturerte intervju med 5-10 informanter, og transkripsjonene analyseres 1 arbeidet med
mastergradsoppgaven.

Tidsskjema
Intervjuene gjennomfoeres fra oktober 2013 til januar 2014.

Kapittel B — Personvern

Personvern

Hvis du sier ja til a delta i studien, har du rett til & fa innsyn 1 hvilke opplysninger som er re-
gistrert om deg. Du har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som
registreres. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet samtykkeskjema og
innsamlede opplysninger med mindre opplysningene allerede er inngatt 1 analyser eller brukt 1
vitenskapelige publikasjoner.

Hvis du har lyst til & stille opp som informant, fyller du ut samtykkeerklaeringen og leverer til
meg. Da tar jeg kontakt med deg for & avtale tidspunkt og sted for gjennomfering av intervju-
et.
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Dgve pasienter i somatiske sykehus Kapittel Aog B 17.09.2013

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta som informant 1 studien ”Dgve pasienter 1 somatiske sykehus”

(Dato, signatur av informant, og mobilnummer eller epostadresse).

Jeg bekrefter 4 ha gitt informasjon om studien

(Dato, signatur Marita Lekken).
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Vedlegg 3

Intervjuguide for masteroppgaven «Deove og sterkt tungherte pasienter i

somatiske sykehus»

Kort introduksjon fer intervjuet starter; informasjon om masteroppgaven og intervjuet:

Jeg er masterstudent ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap ved NTNU. Er na i mitt
siste studiear, og skal skrive masteroppgave om hvordan deve og sterkt tungherte pasienter

har opplevd kommunikasjon 1 et behandlingsforlep.

Det er bare jeg som vet hvem du er, og jeg har taushetsplikt om informasjonen jeg far fra deg
1 dette intervjuet. Etter intervjuet skal jeg transkribere videomaterialet. Transkripsjonene bru-

kes 1 analysen i mitt videre arbeid med masteroppgaven.

Etter mastergradsoppgavens sensur blir videoopptak slettet og transkripsjoner avidentifisert.
All informasjon om deg i oppgaven min blir anonymisert, jeg skal ikke opplyse spesifikt om

alder, utdanning, bosted eller diagnose 1 min mastergradsoppgave.

I samtykkeskjemaet som du signerte, star det at det er frivillig a delta, og du kan nar som helst
trekke deg uten & matte begrunne dette, ogsé etter at intervjuet er gjennomfort. Hvis du kom-

mer pé noe du vil si ifra til meg etter intervjuet om s er det bare a ta kontakt med meg.

Intervjuet er lagt opp slik at du kan fa snakke fritt, jeg har seks spersmél med noen under-
punkter som jeg héper at jeg far svar pd mens du snakker. Forste tema er bakgrunn, deretter
gér vi inn pa hvordan du har opplevd & vare pasient. De tre neste spersmélene handler om
hvordan du har opplevd 4 ha tolk, eller ikke tolk til stede. De to siste spersmélene handler om
hvordan du har opplevd informasjon i behandlingsforlepet, og hvordan du har opplevd kom-

munikasjon med sykehuset.

Har du spersmaél for vi starter?
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1. Spersmal: Kan du fortelle om deg selv?

(Tema: Bakgrunn)

Alder, bosted, utdanning? Personlighet? Dov/tunghort hele livet? Horeapparat, CI eller ing-
enting? Er tegnsprak ditt forste/andresprak? Eneste dove/tunghorte i familien? Hvis flere
dove i familien, hvor mange andre i familien er dov/tunghort? (hvis ja kanskje relevant d stille

oppfolgingssporsmdl til dette senere; om pdrorende ogsd foler behov for tolk?).

2. Spersmal: Kan du fortelle om din opplevelse som pasient?

(Tema: pasientopplevelsen)

Akutt/planlagt/poliklinisk/medisinsk/kirurgisk? Ndar og hvor lenge var du til behandling i sy-
kehus? Hvor lenge var du innlagt/til behandling pd sykehus? Hva var du operert for/hvilken
diagnose hadde du? Hvilket sykehus ble du behandlet ved? Kontakt med andre pasien-
ter/pdarorende i avdelingen? Hvordan opplevde du kommunikasjon ved innleggelse, opphold,

behandling, utskrivelse? Var tolk til stede? Hvem bestilte tolk?

3. Spersmal: Kan du fortelle hvordan du opplevde a vaere pasient nar tolk ikke var til
stede?

(Tema: d veere pasient uten tolk)

Tilbad sykehuset d bestille tolk eller var det du som mdtte si ifra at du ensket tolk? Opplevde
du at lege/sykepleier ikke onsket tolk? Eller onsket du ikke tolk? Hvordan opplevde du at sy-
kepleiere og leger kommuniserte med deg? Opplevde du forskjell pa d ha tolk tilstede/ikke til
stede? Var pararende til stede, fungerte disse som tolk ved behov og hvordan fungerte dette?

Har du opplevd at du eller helsepersonellet har resignert i kommunikasjonssituasjon?
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4. Spersmal: Kan du fortelle hvordan du opplevde & vzere pasient nar tolk var til stede?
(Tema: d veere pasient med tolk)

Hadde du mange forskjellige tolker? Hvor ofte hadde du tolk tilstede? Hvem bestilte tolk?
Tilbad sykehuset d bestille tolk eller var det du som mdtte si ifra at du ensket tolk? Eller hvis
du ikke onsket tolk, hvorfor? Opplevde du at lege/sykepleier ikke onsket tolk? Hvordan opp-
levde du at sykepleiere og leger kommuniserte med deg? Opplevde du at tolk tolket
bra/darlig?

5. Spersmail: Kan du fortelle hvordan du opplevde informasjon underveis i behandling-
en?

(Tema: Informasjon)

Fikk du utdelt informasjonsbrosjyrer, hvordan var det d forsta disse? Onsker du informa-
sjonsbrosjyrer pa tegnsprak (i form av cd/dvd)? Hvordan var det d fa informasjon fra leger

og sykepleiere i avdelingen, bdde med og uten tolk?

6. Spersmal: Kan du fortelle hvordan du opplever kommunikasjon med sykehuset?
(Tema: Kommunikasjon med sykehuset)
Hvordan er det a ta kontakt med sykehuset? Hvordan er det ndr sykehuset tar kontakt med

deg? Brev, mail, telefon, sms?

Til slutt fer vi avslutter, ”dremmesporsmalet”:

Kan du fortelle hvordan du vil sykehuset eller tolketjenesten skal tilrettelegge best mulig for
deg nar du er innlagt?

For eksempel et team med faste tolker i ditt behandlingsforlop? Tolk tilgjengelig i avdelingen

hele tiden? Helsepersonell som kan tegnsprak? Informasjonsbrosjyrer pa tegnsprak?

Har du noen kommentarer eller spersmél for vi avslutter?

Tusen takk for at du stilte opp som informant!
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