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MILD-projektet

Mentalisering, interaktion och lirande hos dova barn med dova foraldrar

Specifika mal

I de tidiga program som den pedagogiska horselvirden erbjuder familjer som just fétt veta att
deras barn har en dovhet eller horselnedsittning forsoker de att 1 sd stor utstrickning som
mdjligt tillimpa de forskningsresultat som finns. Nér det giller den tidigaste interaktionens
betydelse for dessa barn finns daremot ytterst lite forskning. Vi anser darfor att denna studie
kan ha stor betydelse for utformning av dessa program sérskilt som barnen numera upptéicks
mycket tidigt, 1 samband med horselscreening redan under fOrsta levnadsveckorna.
Horselscreening dr nu sedan 2007 fullt utbyggd i alla landsting (HRF, 2007). Detta dr ett
ocksd exempel pad att teknik ofta utvecklas snabbare &n tillimpning och metoder for
pedagogiskt bemdtande hinner utvecklas. Vi har i Sverige idag dnnu ingen utbyggd beredskap
for detta mycket tidiga pedagogiska stdd. Insatserna for dessa familjer ar oftast medicinsk och
teknisk support, vilket ar otillfredsstillande (HRF, 2007).

Begreppet mentalisering syftar pd en forméga att forstd att vért beteende styrs av de tankar
och kénslor vi har. Detta innefattar ocksd formagan att ta andras perspektiv och en forstéelse
for att ménniskor alltid handlar utifrdn sina egna uppfattningar om en situation oavsett om
denna uppfattning stimmer med verkligheten eller inte. Denna férmaga uppvisar barn med
typisk utveckling vid en mental &lder av c:a fyra 4r. Idag tyder aktuell forskning pd att
mentaliseringférmédgan har sin grund 1 den tidiga sociala och kommunikativa interaktionen
mellan fordldrar och barn. Stod for detta har forts fram bl.a. inom forskningen kring
mentalisering hos dova barn.

I en dov miljo kriver allt ménskligt samspel nirvaro och visuell kontakt. Visuellt turtagande
ar nodvandigt och taktil kontakt viktig 1 initiativ till samspel och kommunikation. Vi vet idag
en hel del om tidiga kommunikativa strategier i den sociala interaktionen mellan fordldrar och
typiskt utvecklade horande barn och vi vet ocksé att tidig interaktion &r viktig for de horande
barnens mentaliseringsprocesser (Carpendale & Lewis, 2004; Meins & Fernyhough, 1999;
Meins, Fernyhough, Wainwright, Gupta, Fradley and Tuckey, 2002).Vad vi inte vet ddremot &r
vilka strategier dova fordldrar med dova barn anvénder 1 visuell, teckensprikig interaktion.
Hur syns barnets tidiga tecken pa social kognition i interaktionen med fordldrarna?

Syfte
Syftet med projektet &r att ur ett longitudinellt perspektiv studera den tidiga kommunikativa

och sociala interaktionen hos dova barn i samspel med sina dova fordldrar under de tva forsta
levnadsaren. Studien har sitt fokus pd den tidiga sociala kognitionen med utgdngspunkt 1
barnets kommunikativa strategier och dess betydelse for barnets larande.

Fragestdllningar
Projektet stéller fragorna:
* Hur ser samspelssituationerna ut i relation till barnets nyfikenhet, uppmérksambhet,
iniativ och ldrande?
*  Hur uppritthaller teckensprakiga barn med teckensprakiga fordldrar interaktionen i en
visuell milj6?
* Vilka faktorer kan finnas i den tidiga teckensprékiga och visuella kommunikationen
som mojliggodr samspel kring barnets egna intentioner?
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» Vilka specifika faktorer under de forsta levnadsaren kan tdnkas utgéra grunden for en
utveckling av formagan att tinka om det egna och andras tinkande hos teckensprakiga
barn med teckensprékiga foridldrar?

* Hur kan barnets tidiga sociala kognition synas i interaktionen?

Omréadesdversikt

I Sverige far dova barn, relativt sett, teckensprék tidigt och har uppvisat béttre resultat nir det
giller mentaliseringsférmaga dn de barn som inte fétt teckensprak tidigt (Falkman, Roos &
Hjelmquist, 2007). Council of Europe (2005) rapporterar att tidig intervention och stod till
familjer med dova barn dr ovanligt. Teckensprak som en del av programmen ir dessutom
dnnu ovanligare. Marschark (2001) skriver att ungefdr hélften av alla dova barn i USA har
tillgdng till stodtecken och av dem &r det ndgra fa procent som fér stdd i form av teckensprak.
I de nordiska ldnderna har teckensprék sedan borjan pa 1980-talet ansetts som viktigt for
barnens mdjlighet till en &ldersadekvat kommunikation (Roos, 2006). Tidig horselscreening
sker nu 1 Sverige for alla barn fr&n och med 2007 (HRF, 2007). Den pedagogiska
horselvardens insatser dr lingt ifrén tillfredsstillande. Barnet fir 1 ménga fall endast
medicinsk och tekniskt stdd menar Horselskadades Riksforbund (2007). Forskning pa
omrédet finns dnnu inte 1 Sverige (Roos, 2006).

Gruppen ddva kan delas in i1 flera grupper beroende pa ndr skadan ar forviarvad. Man talar
t.ex. om barndomsdova. Barndomsddva dr de som varit dova sedan spad alder eller fotts som
dova och ér den grupp som giller for det planerade projektet. Det finns totalt 8 000 - 10 000
barndomsddva 1 Sverige. Man brukar beteckna dévhet som en sensorineural skada som
overstiger 80dB pé biasta 6rat (WHO:s klassifikation, se Arlinger, 2007). Av 200 barn som
arligen fods med horselnedséttning berdknar Statistiska Centralbyran att c:a 70 barn dr dova.
Av dessa har mellan 5 och 10% dova foréldrar.

Teckensprdk ar gestuellt-visuella sprdk som finns over hela vérlden. Det dr sprdk som dova
anviander i sin kommunikation med varandra och med hdrande som kan teckensprak.
Teckensprik dr inte internationellt utan har, som talade sprék, en nationell och historiskt
kulturell grund och har utvecklats under ménga tusen ar (Stokoe, 2001). Det finns manga
teckensprak 1 virlden, precis som talade sprik. Teckensprak dr alltsd inget artificiellt skapat
sprék, vilket t.ex. esperanto dr (Ahlgren & Bergman, 2006). Till skillnad mot talsprék har ett
dovt barn med typisk spréklig forméiga inga svérigheter att spontant tilligna sig teckensprak
under forutséttning att det har mojlighet att vara i1 en teckensprakig miljo (Cramér-Wolrath,
2006).

Mentalisering

Forskningen kring barns formaga till mentalisering tog sin bdrjan 1 det tidiga 1980-talet och &r
idag ett av de mest aktiva och snabbast vixande omrddena inom utvecklingspsykologin.
Forskare har identifierat en rad utvecklingssteg pd vidgen till en fullbordad
mentaliseringsforméga (t ex. Bartsch & Wellman, 1995; Gopnik & Slaughter, 1991). Dessa
utvecklingssteg tar sin borjan vid en mental dlder av ca 2 ar och stricker sig fram till en
mental alder av ca 4 ar, vilket dr den alder de flesta forskare idag dr Gverens om att typiskt
utvecklade barn besitter en grundliggande formaga till mentalisering. Det finns ocksé studier
som visar att utvecklingen av mentaliseringsformégan foljer ett relativt likartat monster vid en
jamforelse mellan olika kulturer (Wellman, Cross & Watson, 2001).

Mycket av den tidiga forskningen pd omradet kom att handla om barn med autism som i
manga fall har visat sig ha bdde en avvikande och en forsenad utveckling av
mentaliseringsformégan (Baron-Cohen, 1989). Senare studier har visat att &ven andra grupper
av barn med funktionsnedsittningar har problem att 16sa uppgifter som kriaver en formaga till
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mentalisering. En sddan grupp dr dova barn. Det &r dock viktigt att papeka att detta inte
innebaér att etiologin bakom problemen dr de samma for bada grupperna. Studier pa déva barn
har dven visat pd en forsenad, men dock inte avvikande utveckling (Falkman, Roos &
Hjelmquist, 2007) .

Den forsta studien om mentalisering hos dova barn publicerades 1995 av Peterson och Siegal
och den tillsammans med manga efterfoljande studier pa omradet har visat pd stora skillnader
vad géller mentaliseringutvecklingen hos olika grupper av dova barn. Tidigare forskning gjord
framforallt i 6vriga Europa och Australien visar att dova barn till dova fordldrar, dvs. barn
som frdn fodseln har ett sprdk gemensamt med sina forédldrar, inte uppvisar nagon forsenad
mentaliseringsutveckling (Peterson & Siegal, 1995: Woolfe, Want & Siegal, 2002) Dova barn
till horande fordldrar daremot har visat en kraftigt forsenad mentliseringsutveckling (e.g.
Courtin, 2000; Woolfe, Want & Siegal, 2002). Forskningen tyder pa att en brist i den tidiga
kommunikativa utvecklingen kan vara en mojlig orsak till denna forsening (Falkman, 2005;
Falkman, Roos & Hjelmquist, 2007; Figueras-Costa & Harris, 2001; Siegal & Varley, 2002;
Peterson, 2004).

Nar det giller svenska forhallanden saknas emellertid forskning kring utvecklingen hos dova
barn till dova fordldrar som kan forvintas ha en naturlig och mycket tidig teckensprakig
kommunikation med sina fordldrar. Det finns inte heller svensk forskning som beskriver hur
samspel 1 ldrandesituationer ser ut dessa familjer. Nir det géller horande barn har t.ex. Harris
(2000) framfor att den tidiga interaktionen har stor betydelse for senare utveckling av kognitiv
formaga och att barns tidiga insikter om andras tdnkande paverkar kognitiv utvecklilng. Att
kunna tdnka om andras tdnkande och anta ett analytiskt och reflekterande tdnkande r 1 sin tur
en forutsdttning for interaktionen kring ldrande av olika slag, menar han. Hur denna
interaktion kring dova barns tidiga fragor och nyfikenhet ser ut i familjesituationen vet vi inte
mycket om.

Tidig kommunikation och social interaktion

Vi vet idag en hel del om tidiga kommunikativa strategier i den sociala interaktionen mellan
fordldrar och typiskt utvecklade horande barn och vi vet ocksa att tidig interaktion &r viktig
for de horande barnens mentaliseringsprocesser (Carpendale & Lewis, 2004; Meins &
Fernyhough, 1999; Meins, Fernyhough, Wainwright, Gupta, Fradley and Tuckey, 2002).
Spadbarn deltar redan fran fodseln 1 social interaktion med sin omgivning. Leenden ger
mdjlighet att 6va pd beteenden som dr mycket viktiga for senare kommunikativa formégor,
t.ex. turtagning, forstielse for orsakssamband, samt formaga att initiera och uppratthalla social
interaktion. Spéadbarn dr ocksd predisponerade att foredra méinskliga ansikten. Detta hjélper
dven barnet att forstd att man kan anvinda Ogonkontakt for att dra till sig och bibehalla
vuxnas uppméirksamhet. Vid c:a nio ménaders alder borjar typiskt utvecklade barn édven
kommunicera med hjélp av gester, t ex genom proto-imperativ pekning och nagot senare
utvecklas protodeklarativa pekandet. Kommunikation kan dven ske genom att barnet t.ex.
skakar pa huvudet det inte vill ha ett objekt, eller delta i en oonskad aktivitet (Franco, 1997).

Aven om barnet kan siigas vara kommunikativt redan fran fodseln sé ér det forst vid ca ett ars
alder som han eller hon borjar utveckla ett verbalt sprdk. Spriket &r en viktig bestandsdel 1
ndstan all social interaktion och barnets sprak blir mer och mer betydelsefullt i utvecklingen
av ett sjalv och i formandet av relationer med andra barn och vuxna utanfor den egna
familjen. Barnet lar sig anvinda spraket for att begédra information, uttrycka kénslor, testa
idéer och underitta social kontakt. Spriket dr ocksd en viktig del i barnets latsaslekar som
ocksa anses vara en viktig forelopare till den senare mentaliseringsutvecklingen. Gemensamt
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for ovan beskrivna beteenden dr att de visar att formégan till social kognition grundléggs langt
tidigare dn 1 fyradrsédldern dd en mer regelrdtt mentaliseringsformaga utvecklas. Den
kommunikativa och sprakliga utvecklingen anses idag vara en mycket starkt bidragande
faktor 1 barnets mentaliseringsutveckling (Astington & Jenkins, 1999; Hughes, Jaffe, Happé,
Taylor, Caspi & Moffitt, 2005). Darfor ar det ocksa mycket viktigt att vi skaffar oss mer
kunskap om hur den tidiga utvecklingen ser ut hos de barn som inte anvidnder det talade
spraket, i detta fall dova barn till dova fordldrar. Vi behdver veta mer om hur
larandesituationen ser ut som uppstdr spontant i familjer som &r teckensparkiga diar dova
fordldrar moter sina dova barns nyfikenhet. Den kunskapen skulle kunna vara av stor
betydelse for hur det pedagogiska stodet for familjer dar fordldrarna &r hérande.

Idag tyder alltsd aktuell forskning pa att mentaliseringformagan har sin grund i1 den tidiga
sociala och kommunikativa interaktionen mellan fordldrar och barn. Det vi hittills inte kunnat
svara pa ar vad 1 den tidiga interaktionen som har betydelse och hur processen ser ut dver tid i
teckensprakiga dova familjer.

Projektbeskrivning

Teori

Detta projekt vill, utifran ett social-konstruktivistiskt (social-interaktionistiskt) perspektiv,
studera barnets tidiga kommunikativa strategier med fokus péd social kognition. I ett
socialkonstruktivistiskt perspektiv pé ldrande betonas inte enbart en inre kognitiv process utan
ocksa de konstruktioner, som skapas i sprakligt utbyte mellan manniskor. En stark betoning pé
sprakets roll &r tydlig i den socialkonstruktivistiska traditionen (Berger & Luckmann, 1979;
Wenneberg, 2001). Detta projekt anvinder alltsa en socialkonstruktivistiskt plattform for att
beskriva dova barns interaktion som en spraklig, social och kulturell process, dédr barnets
tillignande av mentaliseringsformagan kan ses som beroende av de mdjligheter och de
begrinsningar, vad géller socialt samspel och interaktion, som erbjuds.

Metod

For att studera de tidiga kommunikativa strategierna hos dova barn behover vi studera dels
den naturliga interaktionen mellan barn och fordldrar och dels mer strukturerade
samspelssituationer. Studien planeras darfor att genomforas som en observationsstudie dir det
ocksa ingar analys av specifika faktorer i den tidiga sociala kognitionen med utgangspunkt i
Early Social Communication Scale (ESCS) (Mundy et al, 2003). ESCS utgors av
strukturerade videoobservationer diar man med hjdlp av 25 semi-strukturerade situationer
forsoker locka fram olika sociala och kommunikativa beteenden hos barnet. ESCS kan
anvdndas med barn mellan 8 och 30 manader, bade typiskt utvecklade barn och barn med
olika typer av funktionshinder (Mundy et. al., 2003). De videoinspelningar som gors ger
mojlighet till analys av tre kategorier av sociala och kommunikativa beteenden: 1) Gemensam
uppmdrksamhet vilket syftar pa barnets formaga att med hjidlp av icke-verbala beteenden
tillsammans med ndgon annan gemensamt uppmirksamma objekt och hédndelser i
omgivningen, 2) Begdran, barnets forméga att anvinda icke-verbala strategier for att f ndgon
att ge dem nagot objekt de inte kan na sjdlva alternativt fa ndgon annan att utféra nagon
specifik handling, 3) Social interaktion, dvs. barnets formdga att delta i lekfullt, positivt
turtagningsbeteende med andra. Dessa beteenden anses utgdra grundldggande element i den
tidiga sociala kognitionen och ligger ddarmed till grund for senare mentaliseringsférméga.

Ovriga videoobservationer planeras ske av naturliga samspelssituationer mellan barnen och
deras fordldrar. Vid analys och oOversittning av teckensprdk av dessa anvdnds metodik
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beskriven av Roos (2004). Analysen gors tillsammans av de tvé forskarna som kommer frn
tva universitet och frdn tva olika forskningsfilt, ndmligen psykologi och pedagogik.
Materialet kommer att analyseras i forsta hand med utgéngspunkt i de variabler som anses
vara forelopare till den utvecklade mentaliseringsformégan. Vidare analyseras det i relation
till faktorer for ldrande av betydelse for pedagogiskt arbete tidiga stodinsatser for familjerna.

Genomforande

Undersokningsgruppen utgors av dova barn som dr mellan 0 och 2 ar gamla. Barnen ska
ocksa ha dova fordldrar. Eftersom denna grupp barn dr mycket liten rédknar vi med att antalet
deltagare kommer att vara nagra enstaka barn, c:a 5-7 barn. Vart mal &r att na alla déva barn
med dova fordldrar som fods/fotts under hosten 2008 och under 2009. For att nd dessa
familjer kommer vi att ta kontakt med landets samtliga horcentraler, Sveriges Ddvas
Riskforbund samt genom personlig kontakt. (Carin Roos har arbetat med barn med dévhet
och horselnedsittning sedan 1975 vilket gor att hon har manga kontakter inom gruppen.)
Informanterna kommer att vara spridda over hela landet, mojligen med viss koncentration till
de storsta stiderna och till Orebro.

Projektet planeras som ett longitudinellt forskningsprojekt som berdknas innebdra en
datainsamling som Ioper Over tvd ar. Datainsamlingen kommer att ske vid regelbundna
intervall c:a 10 génger per barn under barnets forsta levnadsar och dérefter nagot farre génger.
Huvudsaklig metod planeras vara videoinspelningar av naturliga samspelssituationer mellan
foréldrar och barn. Plats for videoinspelningarna blir i barnets trygga hemmiljo och berdknas
paga under en hel dag vid varje tillfdlle. Vid vissa tillfdllen kommer vi att anvidnda oss av
strukturerade samtalssituationer med utgangspunkt i ESCS. Dessa blir i huvudsak i borjan och
1 slutet av datainsamlingsperioden. Kompletterande intervjuer med fordldrarna kommer att ske
vid flera tillfillen under datainsamlingsperioden.

En viktig aspekt i analys av data kommer vér olika erfarenhet och utbildning att vara. Med
utgangspunkt 1 pedagogik respektive psykologi rdknar vi med att kunna na en djupare analys
likvdl som en bredare. Vi har bada erfarenhet av forskning med och om dova barn vilket &r
viktigt. En av oss har ett mera inifrdnperspektiv med lang bakgrund inom det teckensprakiga
omradet som pedagog medan den andra har erfarenhet av ett forskningsprojekt dir ett
kognitivt-psykologiskt synsétt snarare har ratt. Med en medvetenhet kring de fordelar och
nackdelar dessa bada infallsvinklar och forforstielse kan ha kan detta berika projektet.
Arbetsplan

2009 * Etisk provning gors

*  Viss litteraturinldsning

* Kontakter tas med myndighet och med foréldrar

* Péborjar videobservationer av barnen i naturligt samspel med fordldrarna
* Testning med hjidlp av ESCS

2010 * Analys av de kommunikativa strategier som framkommer i observationerna,
vilken funktion de har och hur de anvinds av barnen i samspelssituationerna

* Analys av resultaten frén testning med ESCS

* Analys av intervjuerna

* Videoobservationer av naturliga samspels- och ldrandesituationer

* Kontinuerlig aterkoppling och diskussion med fordldrarna utifrdn analysen av
videoobservationer av barnen

2011 e Slutfor videobservationerna
* Testning med hjilp av ESCS
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*  Analys av resultaten fran testning med ESCS

* Fortsatt analys av insamlat material samt dokumentation (rapporter, artiklar,
presentation pa konferenser, rapport till VR)

* Pedagogiska implikationer analyseras och rapporteras

Etiska overviganden

Vetenskapsradets forskningsetiska principer kommer att foljas i varje del av projektet.
Projektets planering tar hinsyn till de fyra forskningsetiska principerna vilket t.ex. innebér att
anonymitet och skyddande av den enskilde gors 1 varje del av datainsamling och rapportering
likvél som att information ges pd ett sitt som gor det mojligt for respektive tillfragad familj att
ta stéllning till om de Onskar delta i projektet eller inte. Likasa kommer skriftligt samtycke att
inhdmtas och texten forklaras samt information ges pa teckensprdk for att undanrdja, i
gorligaste man, sprakliga missforstand.

Forskningsprojektet kommer att inlimnas for beddmning till den regionala etiska ndmnden
innan projektets start. Forskning kring en minoritetsgrupp och som i det aktuella fallet, kring
en grupp barn med funktionshinder, gor att sérskilt stor hinsyn méste tas till barnens rtt till
integritet och anonymitet. Eftersom antalet barn ar begransat kommer vi sérskilt att vinnldgga
oss om att presentera data sd att enskilda individer inte kan identifieras. Det krévs forsiktighet
dels 1 skrivandet av rapporter men sdrskilt i behandling av datamaterialet och 1 datainsamling.
Eftersom teckensprak inbegriper mimik och munrérelser for forstaelse av det som sidgs maste
videoinspelningar goras. Ytterligare skl till att anvénda videoinspelningar &r att en del av den
tankta metoden, dvs. ESCS, bygger pa analyser av videoinspelat material samt att vi &r
intresserade av att se pa den tidiga interaktionen mellan fordldrar och barn, och denna till
storsta delen bygger péd icke-verbal kommunikation. Detta material kommer sedan inte att
visas utanfor forskargruppen. Videomaterialet kommer vidare att forvaras inldst for att
omojliggora att det kan komma i orétta hander. Ytterligare en viktig aspekt dr ocksa att en av
forskarna till fullo beharskar familjernas sprak, teckensprak.

Samverkan

Projektet planeras i ett samarbete mellan Specialpedagogiska institutionen vid Stockholms
universitet och Psykologiska institutionen vid Go&teborgs universitet. Kontaktytorna for
respektive forskare pd hemmainstitutionerna utgor en bred bas for skapandet av referensgrupp
och for seminarieverksamhet kring dataproduktionen och senare rapportskrivande.

Arbetsfordelning

Datainsamlingen &r tdnkt att utforas av projektets forskare sjdlva, medan t.ex. utskrifter kan
goras av en projektassistent. Eftersom filmmaterialet och intervjuerna kommer att vara pa
teckensprak ska insamling och bearbetning av datamaterialet frimst goras av projektledaren
som &r teckensprakig. Kodning och dverséttning av data kommer att ske efter den modell som
utarbetats av Carin Roos (2004). Det Oversatta materialet blir sedan 1 sin tur underlag for
analys dér de tva forskarna har kompletterande erfarenheter och kunskaper som kommer att
berika analysen.

Utbildningsvetenskaplig relevans

Da det sa vitt vi vet inte foreligger ndgon tidigare forskning pa omradet ar detta projekt att
betrakta som av grundforskningskaraktir. Resultaten frén projektet kommer likasd kunna ha
pedagogiska implikationer for undervisningen och stodinsatser for fordldrar till déva barn.
Idag har vi ingen forskning kring den tidigaste interaktionen och det tidiga larandet trots att vi
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genom tidig horselscreening under barnet forsta levnadsveckor nu diagnostiserar
horselnedsittningar. Familjerna hédnvisas 1 stort sett enbart till medicinska och tekniska
stodatgérder. Detta &r en otillfredsstidllande situation som pédpekats av framfor allt
brukarorganisationerna. Sammanfattningsvis kan man dock séga att forskning om den tidiga
interaktionen 1 naturligt samspel mellan dova forldrar och deras dova barn &r i sig viktig for
pedagogiska stodatgérder.
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