Malin Akerstrém

| socialmedicinsk litteratur betonas ofta hoppets
betydelse nar det galler patienters och anhérigas
férmaga att handskas med kroniska sjukdomar. Det
finns emellertid nu en motsatt strategi namligen att
hoppet skall avsvaras. Denna inriktning &r sarskilt
tydlig nér det géller déva och hérselskadade barn.
De former av retorik och de strategier som darvid
utvecklas behandlats i nedanstaende artikel av do-
cent Malin Akerstrém, sociologiska institutionen vid
Lunds universitet.

Pappa: De forsta fragorna (till sjukvardspersonalen) var
ju, hela tiden, om man kunde géra nat sa han kunde hora.
Mamma: Ja, just det!

Pappa: Det var ju mycket da.... ’ja, men finns det inte i
Japan eller nanstans man kan aka och operera och fixa till
det?”, va’.

(Intervju med foréldrar till ett dovt barn)

Hoppet att bli frisk eller *fullsinnad’ kan ses som en
naturlig utgéngspunkt. I socialmedicinsk litteratur be-
tonas ofta hoppets betydelse - man uppfattar forekom-
sten av hopp som sammanhéngande med patienters el-
ler anhorigas forméga att handskas med kroniska sjuk-
domar (Farran, 1990; Herth, 1991; Lazarus-Folkman,
1984). Mirta Danielsson (1995) har i en lic.avhandling
i sociologi beskrivit hur hoppet inordnas i omorien-
teringens strategier hos cancersjuka, efter den biogra-
fiska oordning som kronisk sjukdom ger upphov till
(Bury, 1982).

Hoppet kan emellertid inordnas i omorienteringens
strategi pa ett motsatt sitt. I en studie av foréldrar till
dova och horselskadade barn gavs ett radikalt annor-
lunda perspektiv: hoppet skall avsviras.

Att avsvira sig hoppet ses som vigen till ett bittre
liv for de dova. Utgangspunkten skall vara att dovheten
ar ett faktum. Utifrén detta skall de dovas kultur och
sdrpriagel byggas upp. For att astadkomma en forind-
ringen fran den motsatta utgangspunkt, vilken det inle-
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En annorlunda retorik - hoppet som fafanglighet

dande citatet avspeglade, anvinds olika former av re-
torik. I interaktion och diskurs meddelas de Gvertalande
formuleringar, varmed hoppet som forstahandsinstéll-
ning motarbetas.

Bakgrund

Retoriken sker inom tva huvudsakliga ramar. En ir den
medicinska. Inom denna betonas det omdjliga i att bota
dovhet. (Vilket tidigare i historien inte hindrade att hor-
apparater, orala undervisningmetoder etc presenterades
inom en ram som om detta vore majligt). En annan ram
utgdres av den ideologiska. Inom denna argumenterar
man mot en vardideologi och en pedagogik som beto-
nar integrering och normalitet. Att vara dov eller hor-
selskadad skall vara accepterat i sig.

Sannolikt dr formerna uttryck fér samma underlig-
gande tidstypiska ideologi, som ménga andra rorelser
intar. Vissa etniska rorelser utmirks t ex av just denna
instéllning (Calhoun, 1994). Farrakhans afro-amerikan-
ska rorelse, Nation of Islam, syftar t ex inte till att inte-
grera svarta i det vita USA utan vill stodja den egna
kulturen. Liknande rorelser finns inom feminismen
(Wolf, 1993). I dessa giller det inte att ta sig in i den
manliga virldens etablissemang. Istillet handlar det om
att ta fasta pa det specifikt kvinnliga. Forskare har upp-
mirksammat det nya i sociala rorelser; forr stred man
for vissa materiella rittigheter, numera handlar striden
till stor del om identitetspolitik (Calhoun, 1994; Hall
och du Gay, 1996). Sannolikt dr emellertid dessa krav
sammanvivda, som t ex Sellerberg (1993) papekat be-
triffande handikapporganisationer. Relaterat till
"hopp’ och for att dterkomma till de dova: For de dovas
del handlar inte “hopp” numera om att bli hrande. Nu
sdger man i stillet att “deaf is beautiful”. Norma-
litetsretoriken har, &tminstone pa den normativa nivan,

Man argumenterar mot en vardideologi och en pe-
dagogik som betonar integrering och normalitet
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Horselfrimjandets fordndring till Horselskadades
Riksforbund var en sddan central strategi

bytts ut mot en rittighetsretorik som betonar den egna
gruppens ritt att existera i vid bemérkelse.

Nedmonteringsarbetet av hopp
Budskapet "avsvir dig hoppet” presenteras i flera olika
sammanhang och pa flera nivaer.

Budskap pa central niva
P4 en systemnivd, handlar budskapet “utga fran
dévheten” om teckenspraksundervisning, accepterande
spraket som rikssprak, tolkar, skolformer, etc. Budskap
sprids ocksa i olika diskursiva former. En sker genom
de egna foreningarna. Inslag av motarbetande av hop-
pet finns hos alla foreningarna - det ingar idag i den
ideologiska retoriken. Forkunnelsen kan t ex inpréintas
via namnbyte. Horselfrimjandets fordndring till
Horselskadades Riksforbund var en sddan central stra-
tegi. Man talade hiarigenom om att horseln inte kan for-
bittras - det dr inte detta vi arbetar for. Vi dr horsel-
skadade och det dr det som &r utgangspunkten. I en
debattartikel skriven av Sven-Erik Magnusson, barn-
domshorselskadad, kan vi ldsa foljande: .
Forbundets ideologiska framtoning speglas bra i dess namn
- Horselfrdmjandet. Att frimja ndgot betyder att under-
stodja det. I Sverige har vi ett antal organisationer som
arbetar i den riktningen - som Nationalféreningen for
Trafiksikerhetens frimjande, Simfrimjandet, Ridfrdm-
jandet m fl. For dessa organisationer ér det viktigt att un-
derstodja ménniskors simkunnighet, ridkunnighet, trafik-
sidkerhetskunnighet. Men var kommer Horselframjandet
in i bilden? Ska vi understddja bittre horsel? Eller under-
stodja horselskadade? ... Som barndomshorselskadad
kénns det ndgot ironiskt att ga med i ett forbund som i
huvudsak arbetar for bittre horsel, trots vetskapen om att
man sillan lér sig hora bittre. For mig kénns det mer an-
geldget att arbeta for horselskadades rittigheter till ett bra
liv i gemenskap (Auris, 1988:3 s. 7).

P& samma sitt dr organisationernas [Horselskadades
riksforbund (HRF), Riksférbundet fér dova och horsel-
skade, och spréakstorda barn (DHB), Sveriges dovas riks-
forbund (SDR)], officiella stidllningstagande mot
cochlea implantat - en operation som grovt uttryck kan
sigas gora dova till gravt horselskadade - ett centralt
budskap. I en gemensam skrivelse star det:
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”Sma barn kan inte sjdlva bestimma om de ska opereras
eller ej. Beslutet tas ofta av de horande fordldrarna som i
ménga fall har en stor och kanske orealistisk férvintan pa
att deras barn ska bli horande.”

Overtygelseformer i interaktion
Budskapet férmedlas ocksa i interaktion genom sam-
tal, miner, presentationer av kénslor, grupperingar, osv
pé foreningsmoten, forédldratriffar, informationsmoten
pé horselvarden mm. Ibland utformas retoriken subtilt
och kanske pa ett, for de inblandade, icke medvetet sitt.
Men forildrar kan mycket medvetet inordnas i formella
overtygelseformer. I en av dessa utgar man fran att *de
egna’ informerar mest effektivt. En horselvards-
konsulent beriittar t ex om en fordldrakurs, dér han vill
visa pa teckenspréikets betydelse. Till detta mote bju-
der han foreningen Unga horselskadade. Gruppen har
plédderat for s k horselskademedvetande och for teck-
ensprak (istillet for att enbart forlita sig pa teknik som
horselslingor och horapparater).Ungdomarna kan da
beskriva for fordldrarna hur de kan uppfatta tal i min-
dre grupper, men har svart att kommunicera i situatio-
ner med manga ménniskor.
Jag vill ha hit dom for det &r inte alltid ldtt att Overtyga
fordldrarna till horselskadade barn om nyttan av att lira
sig teckensprak. Forildrarna tror mer pa dom &n pa mig.
For skadan blir ju ofta virre. Horseln forsamras. Ibland
séiger de (forildrarna) att mitt barn har ju en hjdrnhinne-
inflammations- eller passjukeskada och da blir det inte
sdmre. For det dr ju de drftliga horselskadorna som blir
simre. Men man vet ju inte om det bakom dessa skador
finns drftlighet ocksa. Och da blir dven dessa barnen for-
sdamrade i sin horsel.

En variation av denna interaktiva, retoriska form var
den da andra foréldrar i samma situation anvéndes i
overtalande syfte. I ett fall talar en horselvardskonsulent
om beslut att flytta till ett s k dovcentra (en ort med
dovskola, teckensprakigt daghem, manga familjer med
dova barn). En sadan flyttning innefattar att familjen
far bygga upp en ny umgingeskrets, byta arbete, skaffa
sig ny bostad, samtidigt som de ldr sig ett nytt sprak:
teckenspraket. Beslutet ér alltsd inte litt. Konsulenternas
arbetsrationalitet innefattar rad och information. Dessa
bor ges i en neutral form. (Samtidigt anser man att dova
barn mar bist av att familjer bor i ett dovcentra).
Overtalningsstrategier i form av "familjer moter famil-
jer” kan ségas vara en form dar det neutrala formellt
sikerstills, medan budskapet dnda gar fram.

Varje san flyttning har krivt ett livsavgorande beslut. Och
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Hur de samtidigt tonade ned hoppet och pekade pa
hur livet kunde byggas upp pa nytt

du har syskon som ocksa maste flytta. ...Jag brukar gora
sa att dom som funderar pa att flytta hit far tréffa en fa-
milj som redan har flyttat. Och sa stéinger jag dérrn och sa
far dom sitta och prata. Dom som redan har flyttat har ju
en massa kunskap. Sen far de dterkomma till mig.

Samma lite forsiktiga 6vertalning sigs ocksé ha givits
av hemvigledare (ambulerande forskolldrare, som kom-
mer hem till familjer med dova barn). I flera berittelser
om dessa har man poéngterat hur de samtidig tonade
ner hoppet och pekade pé hur livet kunde byggas upp
pé nytt. Man introducerade teckenspraket, dir bevis s a s
gavs omedelbart. Nedan finns en beskrivning av upp-
skattningen av hur, som ett forsta steg, hoppet riktat
mot horsel tonas ner. En pappa séger i en intervju, om
fragorna han stillde till hemvégledaren:
.... ”’Kan han prata”? ”Kan han hora sen”? ”Kan det for-
svinna”?, och liksom sa. Man hade ju alltid — hoppet &r
vil det sista som Overger en. Men sen berittade hon
(hemvégledaren) ju, hon sa vil ingenting, men att hon holl
ju sig hela tiden pa att...det var intill det omgjliga va’. Jag
menar vem som helst kan ju trilla och sla sig och helt
plotsligt hora om man sdger sd, allting kan vinda. Men
hon gav ju inga férhoppningar utan hon skotte det snyggt

s

va'.

Foréldrar som mott mer “raka budskap” appladerar
emellertid dessa - atminstone i de intervjuer som gjorts
i efterhand. Flera intervjuade, vars barn var lite dldre,
uttalade sin uppskattning 6ver likare som da de gav
beskedet uppgav att: “Detta dr inget medicinskt pro-
blem, utan ett socialt. Det kunde verka lite hart, men
..... det var ritt.”

Kritik mot falskt hopp

Kommentarerna ovan var efterhandsuttalande. Man vet
inte hur forildrarna kiinde det da detta nedmontering-
sarbete av hoppet utfordes. Kanske ska de i huvudsak
tolkas sd att de belyser den radande ideologin. Samti-
digt fangar de nog den faktiskt mer forsiktiga “infor-
merande” varianten av retoriken som torde vara nod-
vindig i interaktionssammanhang innan forildrarna dr
overtygade. Bland de 6vertygade och i organisations-
tidningar mm finns det emellertid ocksa en uttalad kri-
tik mot dem som sigs uttrycka “falskt hopp”. Dessa

446

framstillningar kan fungera pa tva huvudsakliga sitt:
dels uppritthaller de ideologin bland de inordnade, dels
utgdr de information till de nyanlénda. Diskursen kring
temat “’falskt hopp” aterfinns dven den i flera, olika sam-
manhang.

En maltavla for kritiken har utgjorts av cochlea
implantat, sirskilt operationer pa barn. Bendmning-
arna av denna édr signifikant. Flera har refererat till
implantatmojligheten som en “napp”, dvs som en trost,
ett falskt ndrande av hopp. Operationen forstor barnets
mojligheter till en ”genuin barndom” och till ett egen-
viérde:

I Sverige har ju debatten varit att de blir hrande och det
ar precis samma man sa om horselskadade barn nir de
fick pa sig horapparaten; ”"De blir som om de var hérande”.
Och man betraktar dem som att de ska lira sig talat sprak,
de ska ldra sig hora, det ska taltréinas, det ska horseltrinas
och sa forstdr man inte vilka ingrepp det blir i ett litet
barns liv att inte duga som det . (Mamma till horsel-
skadat barn, aktiv inom Horselskadades riksforbund)

Retoriken kring operationen sker inom en form som dr
en grundlidggande variant da sociala problem konstru-
eras (Ibarra och Kitsuse, 1993). Inom denna pekar man
dels ut en svag, mottaglig grupp, dels intressenter som
antingen &dr of6rmogna att forstd de ”verkliga behoven”
eller har sekundidra motiv. Den forsta gruppen utgors
av fordldrar som sdgs befinna sig i en sdrskilt kinslig,
mottaglig situation. Den andra gruppen utgérs av ld-
karna. Det medicinska perspektivet sdgs vara enkelrik-
tat ”De ser bara ett stort 6ra”. Likares rationalitet utgar
fran att bota, att reparerar det som brister. De ir inte
intresserade av att satsa pa det som fungerar (tecken-
sprék som genuin kommunikation):
Pappa: Jag menar en audiolog, en ldkares instillning till
detta det dr verkligen en ldkares instdllning, alltsa ju fris-
kare desto bittre. Horande bist, dov dr sdmst och sa har
man den graderingen. Det hir outtalade, “ja, vi far se, det
ir nog inte sa farligt, men i virsta fall far vi vil ta till
teckensprak”, som man har hort.

Retorisk stil

Ovan har innehéllet i diskursen diskuterats. Utsagor kan
emellertid framforas i varierade former. Budskapet for-
medlas t ex genom olika retoriska stilar (Ibarra och

Hoppet skall avsvdras ddrfor att man belagt att dova
har storre sjdlvfortroende dn horselskadade
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Kitsuse, 1993). I den vetenskapliga stilen anvinds sta-
tistik, referenser, ett stramt “korrekt sprak”. Hoppet skall
avsviras dérfor att olika undersokningar har belagt att
dova har storre sjélvfortroende dn horselskadade, man
har fatt bra resultat vid undervisning pa teckensprak
etc. Denna form av retorik dr mycket vanlig i motes-
diskussioner och i organisationernas tidskrifter.

Jag skall emellertid uppehalla mig lite mer vid den
ironiska stilen. Denna kan sigas utgora en grund for de
redan dvertygade, men kan ocksa fungera som en so-
cial kontroll gentemot de vacklande. Denna vacklan
kan gilla den egna identiteten. Pa ett medvetandeldger
for horselskadade, som en doktorand i vért projekt var
med p4, fick ungdomarna framfora s k statyer eller sma
rollspel. En scen spelade ironiskt pa de egna drom-
marna: den horselskadade tog ett piller och blev frisk.

Bekriiftelse pa att man delar “det ritta” ges genom
ironin 6ver de andra: de som uttrycker ndgot som
indikerar hopp eller ses som en preferens for det ho-
rande. Véra intervjuer ir fulla av ironiska kommenta-
rer kring dem som pé foridldraméten och annat sagt “fel”.
Man distanserar sig ocksd mot omgivningen (vénner
och sliktingar) som man upplever bedomer barnet en-
ligt irrelevanta kriterier, som t ex uppmuntrande sagt:
hon “hor ju riktigt bra”.

Absurda paralleller ir ett sérskilt uttrycksmedel inom
denna retoriska stil. I en artikel i en av organisationer-
nas tidning tog man avstand fran utsagorna om cochlea
pa detta sitt. Argumentationen for operationen ségs i
denna tappning vara att implantatet hjdlper dova att in-
tegreras i det horande samhillet. Eftersom de horande
trots allt besitter makt och mdojligheter maste ett nér-
mande till denna grupp innebéra fordelar. Varpé skri-
benten menar att da borde ju kvinnor opereras till min
eftersom dessa bevisligen har det bittre i vart samhille
(Rabalder 1991, nr 3, s 3).

Att beméta andras hopp

Om nedmonteringsarbetet via de olika retoriska for-
merna som beskrivits ovan varit framgangsrikt och hop-
pet avsvurits intrdder nésta fas. Nu maste andras hopp
bemoétas. Detta giller de dova och horselskadade savil
som forildrarna till sédana barn. Nedan begrinsas dis-
kussionen till de senare. I relation till olika professio-
nella beskrivs, i foréldraintervjuerna, irritation och ilska:
dessa borde veta bittre. I relation till vinner och sldk-
tingar ér det kénsligare. Ddr kan det handla om att man
nu far ta itu med att fa dven dessa att avsvira sig hoppet.
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Foréldrar framhdller ofta att olika yrkesgrupper for-
medlar "falskt hopp"

Forildrar framhaller ofta att olika yrkesgrupper for-
medlar “falskt hopp”. Inte séllan dterger man sina egna
starka kiinslor i férhallande till yttrande som tolkas inom
denna ram. I ett fall berittade en mamma att hon kastat
ut hemvigledaren fréan sitt hem:

Mamma: Tva veckor efter att vi tittat pa det dér (hor-
apparater) sa ringde det. “Hejsan, jag &r en hemvigledare
och jag (otydligt)” Och sd kom hon hem och sé siger hon
s& hir det forsta hon siger: “Ja, vi far ju se vilket sprak
han viljer”. Och jag vart fullstindigt knépp och kastade
ut ——

Intervjuaren: Sa du at henne att fara och flyga?

Mamma: Ja. For jag sa att “det dr det dummaste”, jag
menar, hon hade ju tillgéng till hans...audiogram. Hon vis-
ste det att han nér inte talomradet med hjilp av hor-
apparater. Och 4nda sdga en san dum grej. Hér var man
liksom mitt uppe i en process av att, sd att sidga, accep-
tera...”’jag har ett horselskadat barn. Han behover tecken-
sprak.”

Intervjuaren: Inge falska forhoppningar typ?

Mamma: Visst.

Forvintningarna om att nu — “hér &r man mitt uppe i
en process av att acceptera” — kunna ta avstamp i det
som uppfattas som realistiskt, stors av ndgon som fore-
slar “fel”. Situationen ir kiinslig: Den biografiska ord-
ningen har storts (Bury, 1982). Fragor om hur denna
skall byggas upp pa nytt, borjar tentativt besvaras. Den
som professionellt skall konkretisera det nya vacklar
sjilv: fungerar inte som den tydliga vigledare man for-
véntar sig.

Aven andra allmént vilmenande kommentarer fran
omgivningen ramades in som ’falskt hopp’ i berittel-
serna. En mamma rekapitulerade t ex ett samtal om bar-
nets framtid med daghemspersonal. Pa en fraga om hon
sjilv vid diagnosenfunderade 6ver barnets framtid, sva-
rade hon:

- .. Jo, da tinkte jag det att “jaha, det var ju trist d4 kan
han inte bli vad han vill”. S jag sa det pa dagis och s var
det ndn som sa att “niimen, han kan ju bli precis vad han
vill” Och man blir s arg. Jag menar, det kan han ju inte
alls det! Det #r bittre att séiga "nd, det kan han inte’, for
detkan han ju inte! Det ér sd mycket sént dér men ooohh,
det gér sd bra” (ironiskt). Det ér precis som att det finns ju
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inte det hér handikappet. Jag menar dr du handikappad sa
gor det bésta utav det, tycker jag da. Men liksom, mycket
sldta 6ver: “men det &r inga problem!”

Den ironi, irritation och t o m handfast uttryckta ilska
som skildrats ovan framtridder inte dd man beréttar om
slaktingars och vinners “hopp-uttalanden”. Professio-
nella moter man i avgriansade situationer: relationen tar
slut efter lakarbesoket, avslutad daghemsvistelse, osv.
Sliktingar och vinner ingar i allménhet i en mer livs-
lang kénslogemenskap dér kraven dr storre pa ett delat
perspektiv. Samtidigt dr dessa ofta mer involverade dn
de professionella. I intervjuer och sjdlvhjdlpsgrupper
refererade man till hur mor- och farforéldrar inlednings-
vis stindigt aterkom med nya tips om operationer,
skickade tidningsartiklar etc. Detta i en situation dér
man sjdlv tagit stillning mot en saddan operation eller
visste att en sadan inte var medicinskt mojlig. En pappa
sdger t ex pa ett fordldramote:
En man: Jag tycker man fér ju... eh... For de ser ju da...
Sldkt och vinner: “Jamen, varfor opererar ni henne inte”?
“Det finns ju en operation”. Da maste man sta dédr och
forklara detta, va, som man egentligen inte vill d&. Och fa
dom att forstd detta. Dom tycker ju att man &r konstig att
man inte gor detta nir det dnda finns en operation.

I forhallande till dessa grupper - slikt och vinner - kan
man inte enkelt bli arg och avfirda, vilket dr mojligt
betriffande de professionella. Nu ligger 6vertygelsearbetet
pé en sjalv: att ’forklara” och "fa dom att forsta”.

Sammanfattning

Hoppet att bli frisk eller ’fullsinnad’ kan ses som en
naturlig utgéngspunkt. I socialmedicinsk litteratur be-
tonas ofta hoppets betydelse - man uppfattar forekom-
sten av hopp som sammanhingande med patienters el-
ler anhorigas formaga att handskas med kroniska sjuk-
domar. Hoppet kan emellertid inordnas i en motsatt stra-
tegi. I en studie av forildrar till dova och horselskadade
barn ges ett radikalt annorlunda perspektiv: hoppet skall
avsviras. For att astadkomma detta krivs olika former
av retorik. I interaktion och diskurs meddelas de Gver-
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talande formuleringar, varmed hoppet som forstahands-
instdllning motarbetas. Mottagarna - ofta forildrar till
dova barn - far, dé de sjdlva Gvertygats, axla overtygelse-
arbetet infor sin omgivning.

Avsaknad av hopp ir inte, som i vissa sammanhang
liktydigt med hopploshet eller resignation. Tvértom. Har
finns ett aktivt, militant krav pa att avsvéra sig hopp.
Kampen mot hoppet dr riktat mot det som &r géngse i
det medicinska kontextet. Inom den ovan beskrivna
retoriken utgor just denna kamp grundvalen for ett hopp
om en bittre framtid.
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