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Forord

Malet med prosjektet «Inkludering av barn og unge med sansetap i skole og
fritid» har veert & generere kunnskap om skolesituasjonen til barn og unge
med sansetap, og hvorvidt det er sammenheng mellom skolesituasjonen og
elevenes fritidsaktiviteter. Prosjektet har videre fokusert pa hvordan
tilrettelegging har pavirket lzering og sosial deltakelse til elever med sansetap
i ordineer oppleering.

Studien ble gjennomfart i perioden fra desember 2012 til desember 2013 av
NTNU Samfunnsforskning AS, avdeling Mangfold og inkludering i
samarbeid med Norges Teknisk- Naturfaglige Universitet (NTNU) og Statlig
spesialpedagogisk tjeneste (Statped). Studien bygger dels pa kvantitative data
fra en sparreskjemaundersgkelse rettet mot ungdom med sansetap i
ungdomsskole og videregdende skole, og dels pa kvalitative data basert pa
personlige intervju med 31 informanter; ungdommer med sansetap, foreldre
og ressurspersoner. Professor Patrick Kermit har ledet arbeidet og
gjennomfart studien sammen med Anne Mali Tharaldsteen, Gry Mette D.
Haugen og Christian Wendelborg.

Prosjektgruppen gnsker & rette en stor takk til alle informantene som har
bidratt til gjennomferingen av dette prosjektet. Takk til alle ungdommene i
ungdomsskole og videregdende skole som har fylt ut og returnert
sparreskjema. Takk til elever, foreldre og ressurspersoner som velvillig har
stilt opp til intervju og slik delt av sine erfaringer, refleksjoner og
opplevelser.  Prosjektet er finansiert av Barne-, ungdoms- o0g
familiedirektoratet (Bufdir) og kontaktperson hos Bufdir har veert Grete
Hjermstad. Vi vil i den forbindelse takke Hjermstad og Bufdir for godt
samarbeid, fleksibilitet og imgtekommenhet. Vi vil ogsa takke medlemmene
av prosjektets referansegruppe for bistand samt gode rad og diskusjoner
undervis i prosjektarbeidet. Endelig vil vi takke Statped og serlig Gudmund
Eikli for samarbeid og bistand i opprettelsen av utvalgene i studien.

Reitan, januar 2014

Patrick Kermit
prosjektleder
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Sammendrag

I denne rapporten presenteres funnene fra prosjektet «Inkludering av barn og
unge med sansetap i skole og fritid». Prosjektet er gjennomfert av NTNU
Samfunnsforskning AS i samarbeid med Statlig spesialpedagogisk tjeneste
(Statped) og NTNU, etter oppdrag fra Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet. Malet med dette prosjektet har veert & generere kunnskap
om skolesituasjonen til barn og unge med sansetap, og hvorvidt det er
sammenheng mellom skolesituasjonen og elevenes fritidsaktiviteter.
Prosjektet har videre fokusert pa hvordan tilrettelegging har pavirket laring
og sosial deltakelse til elever med sansetap i ordinaer opplaering.

| denne rapporten fokuseres det pa tre hovedproblemstillinger: 1) Er det slik
at barn og unge med sansetap inkluderes i skolen? 2) Huvilke
inkluderingsutfordringer mgter barn og unge med sansetap i skole og fritid?
3) Er det en sammenheng mellom inkludering i skolen og deltakelse i
samfunnet, serskilt den ordinare fritidsarenaen?

| kapittel én redegjores det for Prosjektets faglige forankring innen
funksjonshemmingsforskning (som pa engelsk tilsvarer mye av det som
betegnes som  «disability  research»).  Sentrale  begreper  som
«funksjonshemming», «funksjonsnedsettelse» o0g «sansetap» diskuteres
sammen med termen «inkludering». Det gis et kort riss av skolehistorien
knyttet til inkludering og spesialordninger, samt sentral norsk empirisk
forskning innenfor feltet. Endelig gis det en kort presentasjon av hva som
forstas med «ungdom med sansetap» og spesialpedagogiske klassifiseringer
knyttet til syn og hersel.

Kapittel to tar for seg den empiriske og metodiske tilneermingen. Prosjektet
kombinerer  informasjon  samlet inn  gjennom en  kvantitativ
breddeundersgkelse  (spgrreskjemaundersgkelse) og en  kvalitativ
dybdeundersgkelse (personlig intervju). | alt har 175 ungdommer med
sansetap fylt ut sparreskjema, og 31 strategisk utvalgte informanter (hvorav
10 er ungdommer med sansetap) har blitt intervjuet. Slik sikrer prosjektet at
bade at syns- og/eller hgrselshemmede ungdommers egne perspektiver
kommer fram, samtidig som de kvantitative funnene kontekstualiseres. De to
metodiske tilnzrmingene blir dels brukt til & besvare ulike sparsmal, men det
er ogsa et mal at resultatene fra de ulike datakildene skal bidra til & kaste lys
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over samme problemstilling fra litt ulike vinkler. Funn fra
sparreskjemaundersgkelsen reflekteres videre opp mot funn fra tidligere
sparreskjemaundersgkelser; A vokse opp med funksjonshemming i dagens
Norge (Tessebro og Wendelborg 2014), Undersgkelsen av sgsken til
barn/unge med funksjonsnedsettelser (Tagssebro, Kermit, Wendelborg og
Kittelsaa, 2012), Ung i Norge (Frgyland, Strand og Soest, 2010) og
Elevundersgkelsen (Wendelborg 2012).

Kapittel tre til fem presenterer studiens funn og analyser. Disse diskuteres
fortlgpende i lys av teorikapittelets kilder. Kapittel 3 innledes med en
presentasjon av to konstruerte case som summerer forskjellen pad to
hovedtyper av funn: Det som fremmer og det som hemmer inkludering og
deltakelse. Videre fokuserer kapittelet pa problemstilling 1: Blir ungdom med
sansetap inkludert i skolen? Analysene i dette kapitlet er basert pa var egen
sparreundersgkelse og diskuteres ved hjelp av data fra de gvrige
undersgkelsene nevnt ovenfor. Analysene viser at selv . om majoriteten av
ungdommer med sansetap er i en ordingr klasse, er det fremdeles tilneermet
en fjerdedel av ungdommene som har et skoletilbud som innebzrer at de ikke
er i en ordinzr klasse hele skoledagen eller hele skolearet. To av tre
ungdommer i ordinaer klasse gnsker at det skal veere slik, samtidig som omlag
en av fem ungdommer i ordinar klasse oppgir at de egnsker flere elever med
deres funksjonsnedsettelse pa skolen.

Nesten én av fem ungdommer i utvalget har opplevd endringer i
organiseringen av skoletilbudet. For flertallet av disse har endringene
innebaret en overgang fra en inkludert til en mer segregert organisering.
Videre viser analysene at de som er inkludert pa fulltid i en vanlig klasse har
bedre akademisk og sosial selvoppfatning og bedre selvbilde enn de som er
delvis eller helt segregert. Sosial selvoppfatning er markert lavere for
ungdom med sansetap enn for ungdommer i den generelle befolkningen, noe
som bekrefter funn fra tidligere studier. Studien stetter ogsa tidligere studier
som paviser mye mer ensomhet blant funksjonshemmet ungdom enn blant
ungdommer flest. Nesten en fjerdedel av ungdommene som deltar i
undersgkelsen oppgir at de opplever ensomhet.

Denne studien kan ikke si noe om de lange trendene som andre undersgkelser
har identifisert, og som antyder at bruken av segregerte opplaringstilbud til
funksjonshemmede barn og unge har gkt i de senere ar. Studien bekrefter
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imidlertid en annen pavist trend, den at segregering gker jo hgyere opp i
klassene man kommer, ved at flere elever har segregerte lgsninger i
videregaende skole enn i ungdomsskolen. Ungdom med sansetap felger
dermed trenden som er pavist for andre ungdommer med fysiske
funksjonshemminger.

Videre stotter studien andre undersgkelser som viser at de som er inkludert i
skolen ogsa har sterre sjanse for & veere deltakende pa den ordinzre
fritidsarenaen.

Kapittel fire belyser studiens andre problemstilling som handler om hvilke
inkluderingsutfordringer unge med sansetap mater i skole og i fritid. For det
farste viser analysene at det eksisterer ulike former for utfordringer knyttet til
informasjon og kunnskapsgrunnlag bade blant foreldre og lerere. Praksisen
knyttet til inkludering, tilrettelegging og bruk av hjelpemidler er varierende,
men det som kjennetegner de gode prosessene er tilstrekkelig
informasjonsutveksling mellom skole og hjem, god planlegging og at man er
«fare var», samt formalstjenlig bruk av tekniske hjelpemidler og andre typer
tilrettelegging, for eksempel tolk.

Et sentralt funn er at samtlige av de unge informantene forteller historien om
hvordan de selv, i ulik grad, ma streve med 4 tilpasse seg de andre elevene
eller jevnaldrende pa skole og i fritiden. Flere historier handler om & skaffe til
veie og tilrettelegge tekniske hjelpemidler pa en mate som ikke forstyrrer
resten av klassen, men samtidig letter undervisningen for informanten.
Analysene viser videre at mange unge med sansetap strever for a «vere lik
alle andre» samtidig som de ser fordeler med & vaere sammen med andre
ungdommer med sansetap. Samtidig som fordelene av a veere integrert i en
ordinaer klasse understrekes, peker mange pa ngdvendigheten av a vaere en
del av, og fale tilhgrighet til, fellesskap med andre ungdommer med lignende
funksjonsnedsettelser. Det gar klart frem av informantenes fortellinger at
funksjonshemming er en sarbarhetsfaktor. Spesielt gjelder dette fortellinger
om inkludering hvor det understrekes at det & veere sosialt tatt med er noe
annet enn det a fale seg sosialt tatt med.

| kapittel fem drgfter vi problemstilling 3: | hvor stor grad er det
sammenheng mellom inkludering i skolen og deltakelse pa den ordineere
fritidsarenaen? Problemstillingen drgftes innledningsvis ved hjelp av
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regresjonsanalyse og videre ved hjelp av kvalitative data. De kvantitative
analysene viser ingen signifikant sammenheng mellom klassedeltakelse og
sosial deltakelse i fritiden, men klassedeltakelse har en sterk effekt pa
opplevelse av tilhgrighet med jevnaldrende. Videre viser analysene at
opplevelsen av ulike sosiale hindringer/barrierer har innvirkning pa sosial
deltakelse i fritiden. Samlet sett viser analysene en klar sammenheng mellom
skolens organisering av undervisningen til elever med syns- og/eller
hagrselshemming og deres tilhgrighet med jevnaldrendegruppa.

De kvalitative analysene i dette kapitlet trekker frem spenningen mellom det
a godta seg selv som man er, og gnsket om a tilhgre en annen gruppe med
antatt hgyere status. | kapitlet illustreres ulike uttrykk for fenomenet Goffman
betegner som «passing» og hvordan ungdommene i hverdagen ma forholde
seg til det & bli merket som «annerledes» i mange sammenhenger.

Et tydelig funn i studien er at selv. om de fleste ungdommene er godt
inkludert i mange sammenhenger, er dette resultat av ungdommens bevisste
og ubevisste egeninnsats og «emosjonelt merarbeid». Det er gjennomgaende i
det kvalitative materialet at «inkludering koster» og flere forteller om
slitsomme og frustrerende prosesser.

Kapittel fem fokuserer ogsd pa faktorer som fremmer gode
inkluderingsprosesser. Sentralt her er fortellinger om ungdommer som finner
en nisje hvor de kan utmerke seg, ressurssterke foreldre og kloke
ressurspersoner, men ogsa det at informantene selv har statt pa, veert aktive
og ikke redd for & prave nye utfordringer.

Kapittel seks avslutter rapporten med en kort oppsummering av de viktigste
utfordringer  knyttet til behovet for generell kunnskaps- og
kompetanseheving. Videre diskuterer kapittelet hvordan man kan forholde
seg til det at ulike funn i studien konstituerer en del paradokser knyttet til
ideen om inkludering.
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English summary

This report presents findings from the study "Children and adolescents with
sensory impairments — participation, inclusive schooling and inclusive leisure
activities”. The study is carried out by NTNU Social Research AS, in cooper-
ation with Statped and NTNU, and funded by the Ministry of Children,
Equality and Social Inclusion. The main objective has been to generate
knowledge about the school situation for children and adolescents with sen-
sory impairments, and explore to what extent there is a correlation between
the situation at school and in leisure activities. Further, the project has fo-
cused on the impact of facilitation of education regarding school results and
leisure activities for pupils with sensory impairments who attend mainstream
schools.

The report focuses on three main research questions: 1) To what extent are
children and adolescents with sensory impairments included in school? 2)
What kind of challenges related to inclusive schooling do these children and
adolescents deal with? 3) Is there a correlation between inclusive schooling,
inclusion in the society in general, and in leisure activities in particular?

Chapter one describes the project's theoretical approach within the field of
disability research, and discusses key concepts such as "disability"”, "impair-
ments", "sensory impairments” and “inclusion”. The chapter further presents
briefly the history of special education and inclusive schooling in Norway, as
well as Norwegian empirical studies within this field. Finally the chapter of-
fers a brief introduction to the term “adolescents with sensory impairments”
and the way vision- and hearing impairments are classified in the context of

special needs education.

Empirical and methodological approach is discussed in chapter two. Drawing
on a triangulation of methods, data are gathered from both a survey and per-
sonal interviews. A total of 175 adolescents with sensory impairments filled
out a questionnaire, and 31 strategically selected informants (10, of which are
adolescents with sensory impairments) have been interviewed. In this way,
the study secures both that the views of adolescents with visual and/or hear-
ing impairments are presented, and that the quantitative results are contextu-
alised. The two methodological approaches were chosen in order to answer
different questions, but it is also an ambition that results gained from differ-
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ent data sources contribute to shed light on identical question, however from
different angels. Results from the survey are further compared to previous
surveys; «Growing up disabled in Norway (Tgssebro and Wendelborg 2014),
«Siblings of Children and adolescents with impairments” (Tgssebro, Kermit,
Wendelborg and Kittelsaa, 2012), “Young in Norway” (Frgyland, Strand og
Soest, 2010) and “The student survey” (Wendelborg 2012).

Chapter three through five present the study’s results and the analysis of the
results. These are consecutively discussed in light of the theoretical back-
ground presented in chapter one. Chapter three starts with a presentation of
two constructed cases, which sum up the difference between two main types
of results; those results that tell about how to promote inclusion and partici-
pation, and those results that tells about the opposite. Further, this chapter
focuses on the first research question: To what extent are children and ado-
lescents with sensory impairments included in school? The analysis in the
chapter is based on our own survey and discussed in light of data from the
other surveys listed above. The analysis shows that even though the majority
of adolescents with sensory impairments attend a mainstream class, nearly a
quarter of the adolescents are educated in a manner where they are partly or
permanently outside a mainstream class. Two out of three adolescents at-
tending main stream classes are satisfied with their schooling. However, one
out of five report that they would like more disabled children to attend their
school as well.

About one out of five adolescents have experienced changes in the organiza-
tion of their education. Among these, the majority had experienced changes
towards a more segregated practice. The analysis further shows that those
who attend full time in an ordinary class report higher academic and social
self-esteem than those who — full time or partly — attend a segregated class or
school. In line with previous research our findings suggest that children with
sensory impairments report significant lower self-esteem than what is evident
among children and youth in the general population. Further our study sup-
port previous findings who suggest that adolescents with sensory impair-
ments are lonelier than their peers. Almost one out of four report that they
experience solitude.

Other studies have identified a trend implying that the use of segregated
schooling for disabled children and adolescents with impairments have in-
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creased during later years. This study cannot contribute to these results, how-
ever, the study confirms another identified trend; an increase in segregation
with increasing age. More students are segregated in the sixth forms of com-
prehensive school than in comprehensive school/lower secondary school.
Adolescents with sensory impairments thus follow the same trend identified
for other adolescents with physical impairments.

The study further support other studies showing that those in inclusive educa-
tional settings also stand a better chance of participation in ordi-
nary/mainstream leisure activities.

Chapter four centers around the study’s second research question about the
challenges children and adolescents with sensory impairments have to deal
with when it comes to inclusive schooling and leisure activities. First, the
analysis suggests the existence of different challenges linked to information
and knowledge/competence among parents as well as teachers. What counts
as “inclusive schooling”, “adaption” and the use of technical aids varies. The
hallmark of good inclusive processes are sufficient sharing of information
between school and home, good planning, precaution, as well as purposive
use of technical aids and other types of assistance, for example sign language

interpreters.

An important result is that all the young informants tell the story of how they
themselves, to different degrees, have to strive to adapt to other students or
peers in school or during leisure activities. A topic of several stories is the
obtainment and adaption of technical aids. According to the informants, the
use of these aids should not disturb the rest of the class, but still ease the op-
portunity to follow the teaching. The analysis suggest that many adolescents
with sensory impairments strive in order to be “similar to the rest”, but at the
same time they recognize the benefits of spending time with other sensory
impaired adolescents. As the benefits of attending a mainstream class is em-
phasized, so is the necessity of both being a part of, and have a sense of be-
longing to, communities with other similarly impaired youths. From the in-
formants’ stories, it is evident that being disabled is a factor of vulnerability.
This holds especially for stories of inclusion emphasizing the difference be-
tween being socially tolerated and feeling socially included.
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Chapter five discusses the third research question: Is there a correlation be-
tween inclusive schooling, inclusion in the society in general, and in leisure
activities in particular? Initially, the question is discussed on the basis of a
regression analysis, and further on the basis of the qualitative data. The quan-
titative analysis shows no significant correlation between class participation
and social participation in leisure activities. However, class participation has
a strong effect on sense of belonging among peers. Further, the analysis
shows that the experiencing of different socially constructed barriers influ-
ences social participation in leisure activities. In sum, the analysis show a
clear connection between the way inclusive schooling is organized for stu-
dent with sensory impairments and their sense of belonging together with
their peers.

The qualitative analysis in this chapter focuses on the tension between self-
acceptance, and the ambition of belonging to another group of presumed
higher status. The chapter illustrates different displays of the phenomenon
Goffman labeled “passing”, as well as how the adolescents have to cope with
being marked as “different” in several contexts.

A clear result in the study is that even though many adolescents are well in-
cluded in many settings, this inclusion is first and foremost the result of the
adolescent’s own deliberate and unconscious efforts and “the management of
the heart” (Hochschild, 1983). It is consistent in the qualitative material that
“inclusion costs”, and many tell about tiresome and frustrating processes.

Chapter five focuses also on factors promoting good processes of inclusion.
Central here are the stories about adolescents who find a niche where they
can excel, the stories about parents with plenty of resources, as well as the
stories about competent adults outside the family. In addition comes the sto-
ries about how the informants themselves have struggled, been active and not
been afraid of taking on new challenges.

Chapter six ends the report with a brief summary of the most important chal-
lenges when it comes to the general need for increased knowledge and com-
petence. Further the chapter discusses how to deal with some of the results
that presents paradoxes attached to the idea of inclusion.
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Innledning

| Stortingsmelding nr. 40 (2003) “Nedbygging av funksjonshemmende
barrierer” (Sosialdepartementet, 2003) uttrykte Regjeringen et gnske om a
sette skarpere fokus pa situasjonen til familier med barn med nedsatt
funksjonsevne og utfordringer knyttet til deltakelse og inkludering. A veere
"funksjonshemmet” handler om & mgte barrierer i interaksjon med en
omgivelse (Tessebro, 2010). Barn med funksjonsnedsettelser trenger en
velfungerende familiekontekst for & vere rustet mot andre barrierer som
hindrer samfunnsdeltakelse, samtidig som de trenger tilrettelegging og
forstaelse fra sine omgivelser. Det er vanlig a hevde at en families reaksjoner
pa a ha et barn med nedsatt funksjonsevne er nert knyttet til den kontekst
foreldrene star i (Ferguson, 2002). Som med all menneskelig streben, vil det
familien strever med komme an pa hvilken tolkning eller mening en finner i a
ha funksjonsnedsettelse og hvilke sosiale holdninger og historiske realiteter
som omgir mennesker med funksjonsnedsettelse (Ferguson, 2002). Vi vet fra
norsk forskning at foreldre ofte far rollen som koordinator og padriver i mate
med hjelpeapparatet pd grunn av mangler i rutiner, tiltak, koordinering og
oppfalging (Askheim, Andersen, og Eriksen, 2004; St.meld.nr. 40, 2003;
Statens Helsetilsyn, 2007; Tessebro og Lundeby, 2002; Tgssebro og
Ytterhus, 2006). Dette er i kontrast til den politiske konteksten hvor det
hersker en bred enighet om at barn med nedsatt funksjonsevne skal vokse opp
hjemme med offentlige tjenester, herunder ordinaer opplering, som ivaretar
barnets og familiens behov (Lundeby 2008).

Forskningen om elever med funksjonsnedsettelser i ordinar opplering har
imidlertid i mindre grad fokusert pa elever med sansetap, men mer pa for
eksempel utviklingshemmede elever eller elever med ulike former for
lerevansker. Det sentrale malet med dette prosjektet har derfor vert a
generere kunnskap om skolesituasjonen til barn og unge med sansetap, og
ogsa sammenhengen mellom skolesituasjonen og elevenes fritidsaktiviteter.
Prosjektet har fokusert pa hvordan tilrettelegging — eller mangel pa sadan —
har pavirket lering og sosial deltakelse for elever med sansetap i ordiner
opplaering pa ungdomsskole og videregaende skole. | denne rapporten
fokuseres det pa tre hovedproblemstillinger:

1. Er det slik at ungdom med sansetap inkluderes i skolen?



2. Hvilke inkluderingsutfordringer mater ungdom med sansetap i skole
og fritid?

3. Er det en sammenheng mellom inkludering i skolen og deltakelse i
samfunnet, serskilt den ordinare fritidsarenaen, for ungdom med
sansetap?

Prosjektet er basert bade pa kvantitative og kvalitative data. En survey til
ungdom med sansetap gir grunnlag for det kvantitative materialet i dette
prosjektet. | og med at NTNU Samfunnsforskning driver prosjektet «A vokse
opp med funksjonshemming i Norge» (Tessebro og Wendelborg, 2014)
sammenligner vi funnene vare med denne studien, resultater fra studien Ung
I Norge (Freyland, Strand og Soest, 2010) samt med tall fra
Elevundersgkelsen (Wendelborg 2012) hvor hele elevpopulasjonen har svart.
| forbindelse med rekruttering til datainnsamlingen har NTNU
Samfunnsforskning fatt hjelp fra Statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped).
NTNU samfunnsforskning har ogsa knyttet til seg en forsker som er ansatt i
Statped og har i tillegg samarbeidet med NTNU.

Rapporten er delt inn i seks kapitler. | kapittel 1 gjennomgar vi sentral
tidligere forskning knyttet til problemstillingene. Samtidig diskuterer vi
betydningen av sentrale fagtermer som inkludering, deltakelse,
funksjonshemming og sansetap. Kapittel 2 tar for seg metodisk tilnzerming,
innsamling, bearbeiding og analyse av kvantitative og kvalitative data.
Kapittel 3 til 5 presenterer funn og analyser, og disse diskuteres fortlgpende. |
kapittel 3 gjennomgas sarlig funnene knyttet til det kvantitative materialet og
problemstilling 1 i hovedsak, mens funn generert via det kvalitative
materialet gjennomgas i kapittel 4 og 5. Mens kapittel 4 fokuserer pa
utfordringer, muligheter og begrensinger knyttet til inkludering, tar kapitel 5
opp ulike former for inkluderingsprosesser og sosiale og personlige
omkostninger knyttet til deltakelse og inkludering. De viktigste analysene og
funnene oppsummeres avslutningsvis i kapittel 6.



1 Forskning og kunnskap om inkludering og
unge med sansetap

Rapporten formidler og drgfter resultatene av en samfunnsfaglig studie av
syns- og eller harselshemmede ungdommer. Rapporten er faglig forankret i
tradisjonene til det som i dag gjerne kalles funksjonshemmingsforskning (en
term som delvis tilsvarer den engelske betegnelsen «Disability research»).
Det er to begreper som i denne sammenhengen er sentrale, begrepene
«funksjonshemming» og «funksjonsnedsettelse». Disse brukes i dag som
innarbeidede norske ekvivalenter til de engelske begrepene «disability» og
«impairment», men bruken krever noen presiseringer.

Funksjonshemmingsforskning er et sammensatt felt som involverer flere
fagdisipliner. Historisk sett har noen forskere sitt teoretiske fundament i
marxistisk-materialistisk og sosialkonstruktivistisk  teori.  «Disability
research» er en disiplin som har sine rgtter seerlig i britiske og amerikanske
forsknings- og aktivistmiljger. Et viktig trekk ved disse tradisjonene er at
man har avvist at funksjonshemming (disability) er et individuelt anliggende
en person ma takle fordi en person har en funksjonsnedsettelse (impairment).
Tvert i mot har man hevdet at funksjonshemming er et sosialt fenomen, og at
nar individer blir funksjonshemmet skyldes dette barrierer som er skapt av
mennesker i et samfunn. Et mye brukt eksempel som illustrerer denne
tenkningen er at en trapp er en menneskeskapt barriere for en person som
sitter 1 rullestol. Denne personen opplever trappen ikke bare som en fysisk
hindring, men som en hindring som kan utelukke en fra sosial deltakelse pa
linje med andre. Menneskeskapte barrierer har dermed det til felles at de har
en undertrykkende og diskriminerende effekt (Tgssebro, 2010, Oliver, 1996).

Denne sakalte «sosiale modellen av funksjonshemming» kritiserer fremfor alt
en medisinsk forstaelse, hvor en funksjonsnedsettelse gjares il
funksjonshemmingens arsak, og hvor en medisinsk tilstand dermed blir
forklaringen pa hvorfor en person kan oppleve utestengelse og innskrenkede
muligheter sammenlignet med andre. De mest radikale teoretikerne har gatt
sa langt som a si at en funksjonsnedsettelse overhodet ikke har noen relevans
for begrepet funksjonshemming. Den nordiske forskningstradisjonen om
funksjonshemming har trukket store veksler pa de britiske og amerikanske
perspektivene, men kjennetegnes ogsa ved at man ikke har delt disse mest
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radikale oppfatningene om forholdet mellom funksjonshemming og
funksjonsnedsettelse (op.cit). | Norden har man isteden utviklet en
forskningsbasert tilnerming som gjerne kalles en relasjonell modell av
funksjonshemming. Her sees funksjonshemming som et fenomen som
oppstar i samspillet mellom samfunnet og individet som har en
funksjonsnedsettelse. Funksjonshemming er blant annet beskrevet som
misforholdet mellom funksjonskravene som usagt legges inn i hvordan en
bygger og strukturerer et samfunn (for eksempel kravene til bevegelse og
mobilitet), og den enkeltes individuelle funksjonskapasitet. Dette er essensen
i den sakalte GAP-modellen om funksjonshemming som er fremstilt i figur
1.1.

Funksjonell
kapasitet 4
Krav til
t funksjon
Gap = Funksjonshemming

Individuell v
funksjonell
kapasitet

Figur 1.1 GAP-modellen om funksjonshemming

Den nordiske tilneermingen beholder dermed et tydelig perspektiv pa
funksjonsnedsettelse som en del av hva funksjonshemming involverer, men
samtidig legger tilneermingen ogsa tydelig til grunn at «funksjonshemmet»
ikke er noe man «er» pa grunn av sin funksjonsnedsettelse, men noe man
«blir» i en sosial kontekst (op.cit.).

I denne rapporten er hovedfokuset unge med funksjonsnedsettelser knyttet til
syn og hgarsel, og i studien brukes bade begrepet funksjonshemmet og



begrepet funksjonsnedsettelse i forbindelse med utvalg, spgrsmalsstillinger
og intervjuer. Hovedspgrsmalene i studien retter seg mot begrepene
deltakelse og inkludering. Hva som ligger i disse blir presentert og dreftet
bredere litt lenger ut i dette kapittelet, men allerede her er det viktig a peke pa
at de fenomenene vi er opptatt av er sosiale fenomener, det vil si at det er
forhold som oppstar mellom mennesker og i fellesskapene vi studerer. Vi
beskriver fglgelig ikke enkeltmenneskers egenskaper. Dette betyr at begrepet
funksjonshemming i denne teksten brukes bevisst som et relasjonelt begrep
som farst og fremst sier noe om utfordringer som oppstar mellom ulike
mennesker. Nar vi har bruk for & snakke om den medisinske tilstanden det er
a ha nedsatt syn og/eller hgrsel bruker vi begrepet funksjonsnedsettelse
(Tassebro, 2010 ).

1.1 Sansetap som betegnelse - som a
sammenligne epler og bananer?

Det er vanlig & si at vi har fem sanser: syn, lukt, smak, harsel og falesansen.
Dette er sanser som alle er rettet mot omgivelsene vare. | tillegg regner man
ofte ytterligere to sanser til de fem klassiske. Dette er balanse- og
stillingssansen, som forteller oss hvor vi er i forhold til omgivelsene vare.

Begrepet  «sansetap» er innarbeidet serlig i1  medisinske og
forvaltningsmessige  kontekster hvor man sgker & kategorisere
funksjonsnedsettelser ut fra hva slags kroppslige funksjoner som har en
skade. Sansetap henspiller her pa at det finnes mennesker som kan ha skader
pa sine sanser, men i praksis er det bare to av sansene, syn og harsel, man
inkluderer i begrepet. Det kan nevnes at siden noen av de viktigste
balanseorganene vare ligger i det indre gret, kan det skje at en hgrselskade
ogsa pavirker balansesansen, men en slik funksjonsnedsettelse er det altsa
ikke fokus pa nar man bruker det innarbeidede begrepet «sansetap». Da
snakker vi kun om tre innarbeidede kategorier av funksjonsnedsettelser:
synstap, hgrselstap eller kombinert syns- og hgrselstap.

«Sansetap» som begrep gir dermed mening om man vil klassifisere
funksjonsnedsettelser ~ medisinsk  eller ~ ordne  grupperinger  av
funksjonshemminger enten for politiske, forvaltningsmessige, organisatoriske
eller andre formal. «Sansetap» blir et uttrykk for noen klassiske
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funksjonsnedsettelser knyttet til syn og/eller hersel, som skiller seg tydelig
for eksempel fra «bevegelseshemming» (og dette siste begrepet spenner ogsa
over mange ulike funksjonsnedsettelser; fra det & ha en skade i ryggmargen
som gjer at man ikke kan ga, til ulike former for cerebral parese).

Folketrygdlovens kapittel 10; «Stegnad for & kompensere for utgifter til
bedring av arbeidsevnen og funksjonsevnen i dagliglivet» (Folketrygdloven,
1997) gjenspeiler dette pa en tydelig mate. Lovens kategoriseringer er
grunnleggende tuftet pa medisinske klassifikasjoner, og lovens hensikt er
blant annet & klargjare retten til ulike hjelpemidler utviklet for harsels-, syns-
eller bevegelseshemmede. Dermed finner vi i samme paragraf (§ 10.7) omtalt
retten til ganske ulike hjelpemidler og tjenester, blant annet hgreapparat,
farerhund, tolk, motorkjeretey (tilpasset bevegelseshemmede) og lese- og
sekreteerhjelp for blinde og svaksynte.

Et annet eksempel pa bestemmelser hvor ulike grupper, ogsa sansetap, blir
slatt sammen, finner vi i Opplaringslovas bestemmelser (Opplaringslova,
1998) om rett til spesialundervisning (kapittel 5). Loven skisserer her helt
generelle rettigheter til ekstra ressurser for elever som ikke har utbytte av a
folge vanlig undervisning, sa selv om syns- og/eller hgrselshemmede kan ha
ganske forskjellige behov for tilrettelegging i undervisningssituasjonen, far
alle vedtak om rett til spesialundervisning basert pa samme lovbestemmelse.

Det er dermed ikke urimelig @ mene at «sansetap» til en viss grad er et begrep
som har sin primere relevans i forvaltning og politikk. Begrepet mister mye
av sin nytte straks man vil ga i detaljer pa hvilke behov og hvilke utfordringer
for eksempel syns- og/eller hgrselshemmet ungdom har i sine daglige liv. I
tillegg er det ogsd viktig & papeke at syns- og hgrselshemming i
skolehistorisk, og serlig spesialpedagogisk sammenheng, har vert to adskilte

felt.

Dette er en spenning som ogsa preger denne rapporten: Pa den ene siden er
det en lang tradisjon for & skille mellom det syns- og harselsfaglige feltet.
Bade nar det gjelder interesseorganisasjonenes historier, skolehistorien og
organiseringen av ulike offentlige tjenester gar det i mange tilfeller et skarpt
skille mellom syn og hgarsel, og her blir gruppen som kombinerer syns- og
harselstap ofte bare en liten mellomkategori som tilordnes enten syn eller
hersel. P4 den andre siden er det slik at ungdom med syns- og/eller



hgrselshemming i liten grad er representert i norsk forskning som tar for seg
funksjonshemmede barn og unge generelt, og mye taler for at man skal veere
forsiktig med & understreke forskjellene mellom de tre aktuelle gruppene
(synshemmet ungdom, hgrselshemmet ungdom og kombinert syns- og
hgrselshemmet ungdom) for sterkt. Det er absolutt grunn til @ mene at det kan
veere like mye som forener disse ungdommene som det som eventuelt skiller
dem. De er, nettopp, ungdommer, de forholder seg stort sett til den norske
enhetsskolen, og selv om barrierene de treffer pa kan ha noe forskjellige
aspekter ved seg er det stadig et fellestrekk at de star overfor ulike barrierer.

| det falgende vil vi gi en kort introduksjon bade av det som forener og det
som skaper forskjeller nar det gjelder begreper og historikk som er sentrale
for denne rapporten.

1.2 Inkludering og spesialordninger - et kort riss
av skolehistorien

Med “The Salamanca Statement and Framework for action on Special Needs
Education” ("Salamancadeklarasjonen”, Unesco, 1994) knesatte UNESCO
prinsippet om inkludering som hovedprinsipp for maten spesialundervisning
skulle organiseres pa i skolen. | norsk og internasjonal sammenheng er dette
begrepet styrende for tenkingen omkring undervisningen av grupper som
historisk har veert henvist til egne spesialskoler. Hvordan inkludering
organiseres og praktiseres i norsk skole har veert et tema for flere
forskningsprosjekter bade innen pedagogikk og funksjonshemmingsforskning
(se for eksempel Simonsen 2000).

Ideen om den inkluderende barnehage og skole har ikke veert noen radikal
nyskapning i norsk sammenheng nar det gjelder maten skoler og barnehager
er organisert pa. Prinsippet om at skolen og barnehagen skal vere et sted
hvor alle barn skal oppleve likeverdighet og deltakelse har veert et viktig
element i norsk skolehistorie over mange tiar (Kyrkje-, utdannings- og
forskningsdepartementet, 1999). Allerede i 1975/76 ble det som i dag blir
kalt inkludering formalisert gjennom «Integreringsloven». Her ble for farste
gang undervisning til alle elever i grunnskolen beskrevet i én og samme
lovtekst (Klingenberg 2013). Det skulle imidlertid ta flere ar fer loven ble
fulgt opp med praktiske tiltak.



Inkludering er ikke bare et normativt, verdiladet prinsipp, men ogsa et begrep
med sveert konkrete og praktiske implikasjoner: I Norge vil man si at de aller
fleste barn skal komme sammen pa den samme barnehage eller skole. Her
skal barn oppleve a vere likeverdige deltakere i et jevnbyrdig fellesskap
(Utdannings- og forskningsdepartementet, 2004).

I en spesialpedagogisk historisk kontekst har synshemmede og
harselshemmede barn og unge hatt det til felles at de som ble vurdert a ikke
kunne ga i ordinar skole fikk tilbud om egne segregerte skoletilbud pa en
spesialskole. Spesialskolene var ofte institusjoner som ogsa kunne tilby
elever med lang reisevei a bo pa internat med heldggns omsorg. Likevel var
skillet mellom syns- og hgrselshemmede elever temmelig absolutt i Norge,
med adskilte dgve-/tunghgrt- og blindeskoler. Dette skillet eksisterer den dag
i dag innenfor spesialpedagogikken hvor man skiller mellom syns- og
audiopedagogikk. (I internasjonal sammenheng finner man imidlertid
eksempler pa felles institusjoner for dgve og blinde). For barn med
kombinerte syns- og hgrselshemming, ble det man oppfattet som
«primervansken» ofte avgjgrende for hvilken skole man ble henvist til.

Fra 1970-tallet og utover 1980-tallet var det i den offentlige og politiske
debatten flere og flere som tok til orde for at de statseide spesialskolene for
elever med funksjonsnedsettelser matte legges ned, og at elevene matte fa et
skoletilbud i sitt nermiljg pa linje med andre. Blindeskolene fanget opp de
nye trendene hurtigere enn harselsskolene, sa allerede i lgpet av 1970-tallet
gikk de  fleste  synshemmede elever  som ikke  hadde
tilleggsfunksjonsnedsettelser pa ordinzre skoler.

Det var ulike argumenter som ble brukt mot spesialskolene: Det ble vist til at
mange elever ikke fikk fullstendig vitnemal etter ni ars skolegang, noe som
ledet til en mistanke om at spesialskolene hadde kultur for ikke & stille
faglige krav pa linje med vanlig skole (Kermit 2006). Videre ble det stilt
spgrsmalstegn ved om det var rimelig & palegge barn helt ned i de laveste
grunnskoletrinnene a flytte pa internat, og dermed miste muligheten til a
danne nettverk i sine narmiljger pa linje med andre barn og unge. Med
Stortingsmelding nr. 35 (1990-91) «Om opplering av barn, unge og voksne
med serskilte behov» (Kirke- og undervisningsdepartementet, 1990) og det
sakalte «Prosjekt S» ble nedleggelsene av statens spesialskoler satt ut i
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praksis. De statlige spesialskolene, med unntak av dgveskolene, ble lagt ned
pa begynnelsen av 1990-tallet og i lgpet av dette tidret ble mange tidligere
spesialskoler omdannet til kompetansesenter med tredjelinjeansvar organisert
under Statlig spesialpedagogisk stattesystem (i dag Statped).

1.3 Inkludering som normativ doktrine

Slik lov- og planverket for grunn- og videregaende skole i dag er utformet
(Oppleringslova og Lereplanverket), er det rimelig & si at inkludering er
forsgkt gjort til et prinsipp som skal gjennomsyre all virksomhet, pa alle
nivaer i skolen. Den siste store skolereformen - Kunnskapslgftet —
viderefgrer denne tenkningen fra tidligere reformer. Lereplanverket for
kunnskapslgftet (Kunnskapsdepartementet, 2006) bygger pa prinsippet om
«tilpassa opplaering» som noe alle elever skal fa, ikke bare de som tydeligst
har behov for det. Tilpassa opplearing er dermed et begrep som er neart
forbundet med malsettingen om en inkluderende skole. Man skal ikke gjare
forskjell pa de som far et ordinaert pedagogisk tiloud og de som far et
spesialpedagogisk tilbud. Alle elever i skolen skal fa undervisning tilpasset
sine evner og forutsetninger. Like viktig: Dette skal skje innenfor klasse-
eller trinnfellesskapet ved hjelp av variasjon i lerestoff, arbeidsmater og
leeremidler.

Inkludering er dermed en underliggende forutsetning i prinsippet om tilpassa
opplering. Man kunne da kanskje ha tenkt at dette skulle ha overflgdiggjort
den individuelle retten til spesialpedagogiske tiltak som er hjemlet i
Oppleringslovas kapittel 5, og under arbeidet med Kunnskapslgftet var
fjerning av kapittelet ogsa et diskusjonstema. Nar Oppleringslovas kapittel 5
fremdeles er beholdt skyldes dette blant annet at interesseorganisasjonene for
funksjonshemmede motsatte seg fjerning. Denne motstanden kan virke
selvmotsigende all den tid mange av de samme organisasjonene er varme
forkjempere for en inkluderende skole, men var den gang hayst forstaelig:
Organisasjonene var rett og slett redde for kommunale innsparinger og
darligere stgtte hvis man fjernet bestemmelsene som utlgste konkrete
ressurser og erstattet dem med en generell malsetning for hele skolen. Det
var, og er fremdeles, slik at «tilpassa opplaring» er en malsetning for hele
skolen og alle elever, men ressurser til ekstraordinare tiltak i form av penger



og personalressurs tilkom, og tilkommer, fremdeles bare de elevene som har
vedtak og rettigheter etter kapittel 5 (Wendelborg, 2006).! Det er dermed
ikke urimelig & si at den norske skolen i dag preges av at visjoner og
virkelighet fremdeles ikke er helt samstemte: Pa den ene siden har
artikuleringen av malsetningen om en inkluderende skole blitt stadig mer
tydelig, helt til det punktet hvor man artikulerer erkjennelsen at en
inkluderende skole ikke kan skille mellom de som har «vanlige behov» i
motsetning til de som har «spesielle behov». Tvert imot har alle ulike behov,
og det er skolens oppgave a mgte den enkelte elev der han eller hun er.

Pa den andre sideen er det slik at nar denne malsetningen skal omsettes i
praksis, sgrger likevel forvaltningsmessige praksiser for at det tradisjonelle
skillet mellom «ordiner» og «spesiell» elev bestar. Dersom det trengs
ekstraordinare ressurser i form av midler eller personell for at en elev skal fa
tilpasset opplaring, ma eleven innvilges slike ressurser med begrunnelsen at
de trengs for «spesialpedagogiske tiltak».

1.4 Forskning om inkludering og deltakelse

Forskere og akademikere som er opptatt av funksjonshemming og
inkludering har bade bidratt til forstaelsen av begrepet, og bidratt med kritikk
av skolens tradisjonelle praksiser. Tgssebro og Lundeby poengterte i 2002
(Tassebro og Lundeby, 2002) at malet med inkludering er a sikre deltakelse i
miljger og sammenhenger som er vanlige og positivt verdsatte, og a fjerne
ordninger som er nedvurdert og stigmatisert — slik sesrordninger for
funksjonshemmede lett blir. 1 bunn og grunn har vi farst oppnadd full
inkludering nar vi slutter a skille mellom det allmenne og det spesielle, og
dermed slipper & bruke begrepet inkludering eller integrering. Tagssebro og
Lundeby (op. cit.) kobler med dette inkluderingsbegrepet og begrepet om
deltakelse sammen.

Skoleforskeren Peder Haug (2004) har delt skolens inkluderingsarbeid i fire
dimensjoner: (1) A oke fellesskapet, (2) A gke deltakelsen i skolen (& bade gi
til og fa noe fra det samme fellesskapet), (3) @ke demokratiseringen og (4)

! Man far ogsé egne ressurser etter § 2.6. Dette kommenteres lenger ute i teksten.
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@ke utbyttet for hver enkelt elev. Haug fokuser ved en slik forstaelse pa
inkludering pa hele skolesystemet og ikke pa elever som har sarskilte behov.
Dersom en fokuserer pa enkeltindividet blir  lgsningen eller
inkluderingsarbeidet fort knyttet til individet istedenfor systemet. Hvis man
fokuserer bare pa enkeltindividet kan tiltak for & bedre inkludering lett bli
spesialpedagogiske virkemiddel som i seg selv kan vere segregerende, og
hvor en ensidig identifiserer de spesielle og gjar handlinger ut i fra dem. Her
er det klare paralleller mellom forstaelse av inkludering og forstaelse av
funksjonshemming.

Tiln@rmingen til Tessebro og Lundeby, og tilnermingen til Haug
sammenfaller godt og far frem ulike aspekter ved inkluderingsbegrepet. Pa
den ene siden gar det et skille mellom det & oppfatte inkludering som et
organisatorisk prinsipp for en pedagogisk virksomhet, og det a se pa
inkludering som et anliggende for det enkelte barn som har spesielle behov.
Dette skillet er interessant nar man vil nerme seg spgrsmalet om hvilke
utfordringer inkludering byr pa, da det kan vere ulike verdiforutsetninger
knyttet til det som bergrer det organisatoriske niva og det som bergrer det
enkelte individ. Samtidig er det ogsa viktig & behandle dette skillet som et
relativt skille all den tid det i mange sammenhenger er snakk om gjensidig
forutsettende malsetninger. Dette kommer til uttrykk for eksempel i denne
uttalelsen i Salamancadeklarasjonen: “Inclusive schooling is the most effec-
tive means for building solidarity between children with special needs and
their peers” (Unesco, 1994). Her sies det bade noe om organisasjonsform —
”inclusive schooling” — og implikasjonen for elevene i skolen — ”solidarity”.
Sitatet trekker dermed inn deltakelsesdimensjonen like mye som spgrsmalet
om organisering av oppleringen.

Det er lett & problematisere det at ulike forskere behandler begrepene
inkludering og deltakelse pa ulike mater. Hvis man vil sette det pa spissen
kunne man hevde at begrepene blir sa altomfattende at det til syvende og sist
er vanskelig a sette dem meningsfullt opp mot andre begreper. Man kan ogsa
hevde at det ikke gir mening a sparre etter forholdet mellom inkludering og
deltakelse all den tid begrepene nesten brukes som synonymer. Endelig
snakkes det av og til om inkludering som et middel for & oppna deltakelse,
mens inkludering andre ganger omtales som noe som er et mal seg selv og
ikke bare et middel. Tilsvarende er deltakelse i noen sammenhenger en
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forutsetning for inkludering, og i andre sammenhenger et resultat av
inkludering.

Dette er viktige innvendinger fordi maten begrepene oppfattes pa ogsa vil
vaere bestemmende for hva inkludering og deltakelse skal bety bade for det
enkelte barn/den enkelte ungdom med spesielle behov, og for barn og unge
flest. I studien som presenteres i denne rapporten erkjenner vi de utfordringer
som knytter seg til de sentrale begrepene vi arbeider med. Samtidig statter vi
o0ss ogsa pa forskere som er opptatt av barns og unges opplevde virkelighet,
og som argumenterer for at de teoretiske begrepenes innhold ma veere
forankret i disses opplevelse.

Shirin Antia har statt i spissen for en gruppe forskere (Antia, S. og M.
Stinson, 1999 og Antia, Stinson og Gaustad, 2002) som har arbeidet med
spgrsmalet om inkludering av dgve og hgrselshemmede barn som gar i
ordinar skole. Hun bruker begrepene ™visitorship” og ”membership” for &
betegne to ytterpunkter i maten dgve og hgrselshemmede barn er tilstede pa i
allminnelige klasser. Den som er "visitor” — gjest — vurderes & ha behov som
avviker sa mye fra resten av klassen at de best ivaretas av voksne med
ekspertise. Selv om gjesten er fysisk tilstede sammen med de andre barna
gjer organiseringen det dave eller hgrselshemmede barnet til en person som i
mange sammenhenger blir staende utenfor det som skjer i klassen. Dette
gjelder bade faglig og sosialt. Den som er "member” — medlem — anses a
veere i klassen med samme rettigheter og plikter som alle andre. Her er det en
forutsetning at undervisningspraksisen legges opp slik at den passer for det
deve eller hgrselshemmede barnet'ungdommen og alle de andre
barna/ungdommene i klassen (ibid). Dette reflekterer ogsa noe som kan sees
som et viktig poeng i Salamancadeklarasjonen som bade Tgssebro, Lundeby
0og Haug ivaretar: Begrepet om inkludering innebarer et perspektivskifte i
forhold til barnet/ungdommen med spesielle behov. Istedenfor & satse pa a
endre barnet slik at det tilpasses fellesskapet, inneberer inkludering at
fellesskapet endrer seg slik at det omfatter alle.

Skillet mellom «visitorship» og «membership» er fruktbart som et verktay
for & vurdere inkludering, men det er pa sin plass & papeke at det & skape
felleskap der alle er «<medlemmer» («members») er en kompleks utfordring
bade i praksis og som en teoretisk malsetting. Antia uttrykker det slik:
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»A quality inclusion program that promotes membership is possible,
but requires a serious commitment of resources — it is not for the
faint-hearted.” (Antia m.fl., 2002, 226)

For & gi et riss av kompleksiteten og utfordringene i norsk kontekst kommen-
terer vi i det fglgende noen empiriske studier som problematiserer inklu-
dering og deltakelse.

1.5 Norske empiriske studier

Tenkningen omkring inkludering og tilpasset opplering legger til grunn at
man skal unnga praksiser i skolen der det gjares forskjell pa ulike barn pa en
mate som kan virke stigmatiserende (Goffman, 1968) og ekskluderende.
Under oppgjeret med spesialskolevesenet var nettopp motstanden mot at
enkelte barn ble fysisk segregert bort fra flertallets vanlige arenaer et sentralt
tema. Det fordres av den inkluderende skolen at man tar avstand fra, og
unngar, slike segregerende praksiser. Pa dette omradet er det likevel mange
indikasjoner pa at det fremdeles er langt mellom visjon og virkelighet. For
eksempel har Jan Tgssebro og Christian Wendelborg sammen med andre
forskere (T@ssebro og Wendelborg, 2014) gjennomfert undersgkelser som
viser at jo eldre funksjonshemmede barn blir, jo starre er sjansen for at de far
deler eller hele skoletilbudet sitt lagt opp utenfor ordinaer klasse. I melding til
Stortinget nr. 18 (2010-2011) «Lering og fellesskap: Tidlig innsats og gode
leeringsmiljger for barn, unge og voksne med serlige behov»
(Kunnskapsdepartementet, 2011) kan man lese at antall elever utenfor
vanlige klasserom har gkt siden 2003, men meldingen gir ikke
detaljopplysninger om hvilke grupper som opplever denne gkningen.

| den longitudinelle studien «A vokse opp med funksjonshemming»
(Tassebro og Wendelborg, 2014) har man fulgt en kohort funksjonshemmede
barn gjennom hele skolegangen deres. Figur 1.5 som er gjengitt med tillatelse
(fra Wendelborg, 2014) viser at s&rlig utviklingshemmede barn og barn med
sammensatte vansker segregeres mer og mer jo hgyere opp i klassene man
kommer, men ogsa andelen fysisk funksjonshemmede barn/unge som
segregeres gker fra 5% i barnehage til 26,9% i videregaende skole. | en ny
studie av barn og unge med funksjonsnedsettelser knyttet il
bevegelseshemming dokumenterer Jon Erik Finnvold (2013) en helt parallell
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trend: «Andelen pa spesialskule aukar fra sju prosent i ferste til fierde klasse
til 17 prosent for barn i ungdomsskulealder» (Finnvold 2013 s. 37).
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Figur 1.2 Utvikling av andel barn utenfor vanlig klasse i perioden 1999 til
2012 fordelt p& type funksjonshemming (prosent?)Kilde: Wendelborg, 2014.

Bruken av slike fysisk segregerende undervisnings- og organisasjonsformer
er et brudd med forutsetningene for en inkluderende skole. Det er ogsa
bekymringsfullt at andelen funksjonshemmede elever utenfor vanlige
klasserom stiger med gkende alder.

Christian Wendelborg har sammen med @yvind Kvello ogsa undersgkt andre
statistiske sammenhenger i dataene fra undersgkelsen «A vokse opp med
funksjonshemming i Norge». De har kunnet dokumentere en Kklar positiv
sammenheng mellom organisering av undervisningen, klasseromsdeltakelse
og generell sosial deltakelse i skole og fritid (Wendelborg & Kvello, 2010).
Wendelborg og Kvello finner at funksjonsnedsettelse som forklaringsvariabel
har mindre betydning for deltakelse, enn det & veere tilstede pa skolens ulike
sosiale arenaer sammen med andre, bade i og utenfor undervisning.

2 n=558 (1999), n=448 (2003), =392 (2006), n=364 (2009), n=241 (2012, de som fremdeles gar i
ungdomstrinnet er tatt ut)
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Det er ogsa flere norske kvalitative studier av funksjonshemmede barns
interaksjon med ikke funksjonshemmede jevnaldrende i skolen som utfyller
det overordnede bildet av inkludering som en krevende malsetning som ikke
alltid lykkes (se for eksempel Ytterhus 2002, Ohna 2005, Kermit, Mjgen og
Holm 2010). Mange av disse studiene beskriver utfordringer ulike aktarer
star overfor nar malet er inkludering. Noen av disse er relevante a
kommentere her:

Trenden med gkende fysisk segregering med gkende alder som Wendelborg
(2014) dokumenterer, belyses i de kvalitative studiene til Borgunn Ytterhus
(2002 og 2004). Det er mye som tyder pa at voksne med ansvar for barn og
unges opplaering ofte ser pa det a fa til inkluderende fellesskap hvor
funksjonshemmede barn inngar, som enklere jo yngre barna er. Alminnelige
forklaringer pa dette er at yngre barn er mindre fordringsfulle nar det gjelder
hva de krever av sine samhandlingspartneres samhandlingskompetanse, det
veere seg spraklig, kognitivt eller sosialt. Den som er «snill og grei» (Ytterhus
2004) blir ikke ekskludert sa lenge kravet til samhandlingskompetanse bare
er at han eller hun kan delta i parallelle aktiviteter (sitte sammen og bygge
lego), eller vaere med pa leker som for eksempel bare krever at man kan lgpe
rundt eller falge enkle regler.

Nar det dokumenteres at bruken av segregerende oppleeringsformer gker nar
barn blir eldre og etter hvert entrer ungdomsstadiet, kan man se for seg at en
forklaring pa dette er at kravene til sosial kompetanse og spraklig interaksjon
blir hgyere etter hvert som man blir eldre, og dersom man pa en eller annen
mate er annerledes er man mer sarbar for ensomhet og mangel pa venner eller
samhandlingspartnere nar man blir eldre og kravene til samvar blir mer
komplekse.

Dette er en erkjent utfordring som Ytterhus beskriver som «vendepunkt i
oppveksten» (Ytterhus 2002). I tillegg beskriver Jan Tgssebro ogsa hvordan
det som for de fleste er ordinzere overganger fra barnehage til skole og fra
skole pa lavere trinn til skole pa hgyere trinn, som faser hvor
funksjonshemmede barn er mer sarbare enn sine jevnaldrende (Tgssebro
2014).

Det er med andre ord forskningsmessig belegg for at det a vokse opp som
funksjonshemmet er en prosess hvor inkludering ofte blir en stadig taffere
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utfordring. Det er likevel viktig & ikke bruke alder som enkeltstdende
arsaksforklaring pa dette forholdet. Gjorde vi det, kunne vi likesa godt si at
inkludering blir vanskeligere av naturgitte arsaker som vi ikke rar over. Nar
mange studier rapporterer om funksjonshemmede barn og unge som nar
kritiske faser hvor det plutselig ikke lenger er enkelt & oppleve seg som
inkludert, er det urimelig & tro at dette utelukkende skyldes biologiske
forhold knyttes til barnets alder, eventuelt at jevnaldrendegruppa plutselig
blir mer ekskluderende fordi alle er blitt biologisk eldre.

Det er derimot grunn til & mene at nar inkludering blir vanskelig, er det farst
og fremst av sosiale arsaker som ligger bade i det funksjonshemmede barnets
og dets jevnaldrenes fortid. Det er rimelig & anta at barnas sosiale
samhandlingsferdigheter utvikles over tid. Nar det oppstar kriser i
samhandlingen er det urimelig & mene at disse skyldes akutte forhold. Tvert i
mot ma man anta at krisen bunner i problemer som allerede har eksistert i
lengere tid. Det er nar disse problemene ikke lenger kan handteres at de blir
synlige for voksne som omgir barna, og det er da voksne artikulerer at man
har en krise. Studien til Kermit m.fl. (2010) har undersgkt hgrselshemmede
barns spraklige interaksjon med hgrende jevnaldrende i barnehage og tidlig
grunnskole. Barna var i alderen 5-8 ar og studien fant at de hgrselshemmede
barna hadde svart begrenset spraklig interaksjon med sine hgrende
jevnaldrende til tross for at voksne aktgrer som kjente de hgrselshemmede
barna mente at de fungerte godt blant de herende jevnaldrende. De
hagrselshemmede barna var absolutt inkludert i en rekke sammenhenger.
Likevel ble det funnet at de systematisk gikk glipp av spesielt spraklig
interaksjon hvor temaer som dreide seg om mer abstrakte forhold enn her-og-
na-situasjonen ble tatt opp. Studien konkluderer med at det er grunn til
bekymring for disse barna fordi de gar glipp av viktig sosial laering gjennom
jevnaldrendeinteraksjon. Det er godt forskningsmessig belegg for at slik
jevnaldrendeinteraksjon er av avgjgrende betydning for barns utvikling (se
for eksempel Frgnes 1998). Leeringen med jevnaldrende er en kontinuerlig
prosess som preger oppvekst, og dersom det oppstar huller i leringen er det
rimelig & anta at dette vil pavirke muligheten for senere lzring. Studien til
Kermit og hans medforskere dokumenterer at noen barn med
funksjonsnedsettelser systematisk gar glipp av erfaringer og laring blant sine
jevnaldrende fra den dagen de blir en del av disse fellesskapene, uten at
voksne med ansvar for barnegruppa ngdvendigvis er oppmerksomme pa
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dette. P& bakgrunn av dette funnet kan man postulere hypotesen at én faktor
som medvirker til at segregering gker med alderen, er at man ikke godt nok
forstar betydningen av & ga glipp av viktig lering og sosial erfaring med
jevnaldrende, ogsa pa de lavere alderstrinn der voksne kan mene at ting
tilsynelatende «gar greit».

Kermit m.fl. (2010) beskriver ogsa én viktig medvirkende arsak til at voksne
kan ha problemer med & forsta hva funksjonshemmede barn strever med blant
sine jevnaldrende: Man fant at hgrselshemmede barn helt ned i barnehagen
brukte sofistikerte teknikker for a skjule at de kom til kort i ulike
samhandlingssituasjoner. Eksempler pa slike teknikker kunne vare a svare pa
tiltale pa mater som i de fleste situasjoner ville oppfattes som adekvat (det &
svare «ja» med en svakt spgrrende undertone), eller & konsekvent oppsgke
aktiviteter hvor kompleksiteten i kravene til sosial samhandlingskompetanse
var liten eller kunne kontrolleres (a spille brettspill, leke regelleker ute eller
bare leke med bestemt utvalgte jevnaldrende.) Ved a gjere dette oppnadde
barna & fremstd som mer «normale» og mindre avvikende. Dette er et
fenomen som er beskrevet mange steder og som Erving Goffman har kalt
«passing» (1968); at man skjuler sitt stigma for & fremsta mest mulig lik
andre. Nar «passing» kan dokumenteres selv blant sma barn antyder dette at
det & fremsta som inkludert er noe som kan kreve stor innsats av det
funksjonshemmede barnet, men samtidig veere noe som bidrar til & skjule
vesentlige inkluderingsutfordringer for voksne ansvarspersoner.

Bildet som kan tegnes for en del funksjonshemmede barn som gar pa skole
sammen med vanlige jevnaldrende ligner da kanskje pa det a springe etter et
tog som er i ferd med & forlate perrongen: Man sakker stadig akterut selv om
man lgper sa fort man kan, og til sist er det slutt pa perrongen, det vil si at
krisen er et faktum. Problemets kjerne er farst og fremst at den sakalte
inkluderingen handler om at det ofte bare er det funksjonshemmede barnet
som ma tilpasse seg, og leve opp til, kravene i jevnaldrendemiljget, uten at
jevnaldrendemiljget ngdvendigvis pa eget initiativ eller med hjelp av voksne
kommer det funksjonshemmede barnet i mgte gjennom tilpasning. |
internasjonal forskning har man innarbeidet termene «U-turn» og «L-turn»
(U-sving og L-sving) for & beskrive alternativene funksjonshemmede barn
som opplever kriser i slike «inkluderte settinger» ofte ser som sine eneste
(Nakamura 2006): Man kan enten ta helt farvel med den ordinare skolen og
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ga over i en spesialskole hvor det bare er andre funksjonshemmede (U-
sving), eller man kan redusere sin tilstedeverelse i det ordinare
klasserommet helt eller delvis til fordel for en segregert spesialklasse/gruppe
med funksjonshemmede pa samme skole (L-sving).

Det er grunn til & tro at U- og L-svinger gjerne foretas i forbindelse med de
nevnte sarbare overgangene. Pa dgveskolene i Norge (som er blant de fa
gjenveaerende spesialskoletilbudene) har det for eksempel ikke veert uvanlig at
man pa hgsten far nye elever i avgangsklassen pa ungdomsskolen. For disse
elevene kan det da handle om at man foretar en U-sving fordi man ikke
lenger henger med faglig i den talebaserte undervisningen og er engstelig for
sin grunnskoleeksamen, fordi man har mgtt veggen nar det gjelder sosial
kontakt med jevnaldrende, eller pd grunn av en kombinasjon av bade faglige
0g sosiale arsaker.

1.6 Hvem er «ungdommer med sansetap»?

Syns- og audiopedagogikk har som nevnt over blitt utviklet som beslektede,
men adskilte disipliner i spesialpedagogikken. Innen hver av disiplinene
(syns- og audiopedagogikk) har man benyttet seg av ytterligere inndelinger
av elever med syns-, eller hgrselshemming. Terminologisk hinter disse
inndelingene om at man har gnsket a innfare skiller som skulle reflektere
sansetapets grad, og dette er inndelinger som brukes fremdeles.
Synspedagoger skiller mellom blinde og svaksynte. Audiopedagoger skiller
mellom dgve og tunghgrte. Sa lenge man hadde spesialskoler fantes det ogsa
ulike skoler for deve og tunghgrte, men ikke innen synssektoren hvor
svaksynte og blinde gikk pa samme spesialskoler, som regel Kkalt
«blindeskoler».

Innledningsvis betonte vi at det er like viktig & fokusere pa likheter mellom
syns- og/eller hgrselshemmede ungdommer som eventuelle forskjeller
mellom de tre gruppene som peker seg tydelig ut (synshemmede,
hgrselshemmede og kombinert syns- og hgrselshemmede). Nar det gjelder
maten skoletilbudene har veert, og er, organisert for gruppene er det likevel en
del viktige forskjeller som gjer at vi her finner det pa sin plass med en noe
mer detaljert gjennomgang. Av arsaker som blir kommentert i det falgende er
temaet opplering av herselshemmede barn og unge preget av stgrre
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kompleksitet og kontroverser enn tilfellet kan sies & veere for synshemmede.
Nar det gjelder kombinert syns- og hgrselshemmede barn og unge bade far
0g na, har disse i regelen fatt tilbud basert pa det som man har ment har veert
deres primere sansetap. Kombinert syns- og hgrselshemmede elever har
dermed gatt bade pa deve-, tunghgrt og blindeskoler.

Disse forholdene medvirker til at vi i det falgende konsentrerer oss om a
beskrive opplering innenfor hgrsels- og synssektoren, og at fremstillingen av
harselssektoren volummessig er den mest omfattende. Dette innebeerer pa
ingen mate at vi ellers har prioritert harselshemmede i studien.

1.6.1 Om hgrselshemming

Funksjonsnedsettelsen som inneberer at man ikke hgrer pa linje med de
fleste andre blir i medisinsk sammenheng betegnet ut fra graden av
harselstap. 1 medisinsk forstand hgrer man normalt dersom man oppfatter lyd
som er inntil 20 desibel heyere enn lyd et gjennomsnitt av
normalbefolkningen kan oppfatte (noe som innebarer at «normal hgrsel»
bare er et uttrykk for det gjennomsnittlige, og at en person dermed ogsa kan
hgre unormalt godt, selv om det sjeldent er et tema). Harer man ikke lyder
som er 20 desibel hgyere enn det gjennomsnittsbefolkningen oppfatter har
man et hgrselstap. Dette harselstapet kan det veere svaert ulike arsaker til. Det
kan veere medfedt og skyldes genetiske disposisjoner eller infeksjon hos mor
under svangerskapet (for eksempel rgde hunder), det kan skyldes ulike
sykdommer og infeksjoner (for eksempel hjernehinnebetennelse eller
gjentatte grebetennelser), det kan vere et resultat av paferte skader (slag mot
hodet) eller en skade som skyldes for mye stgy. Endelig er gkende alder noe
som ofte medfgrer at hgrselen svekkes.

Mennesker med nedsatt hgrsel blir kategorisert pa ulike mate i forhold til
graden av hgrselstap. | denne rapporten bruker vi en av de groveste
inndelingene der man skiller mellom de som har et «mildt hgrselstap», et
«moderat hgrselstap» og et «alvorlig hgrselstap». Dette tilsvarer enkelte
kategoriseringer man kan finne i faglitteraturen. Det er komplisert a angi hva
de ulike gradene innebarer. Populariserte fremstillinger kan for eksempel
angi at de ulike gradene tilsvarer a ikke kunne oppfatte visking (mildt),
vanlig tale (moderat) eller roping (alvorlig/dgv), men slike forenklinger er
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misvisende av flere grunner. Det & hgre innebaerer mye mer enn bare grenes
funksjon, og hvor mye et menneske med nedsatt hgrsel kan gjare bruk av sin
harsel er et sparsmal bade om hvilke situasjoner personen opptrer i, hva slags
tekniske hjelpemidler personen har tatt i bruk, og ikke minst hvilken
kompetanse personen har om egen hgrsel og hvordan man kan optimalisere
bruken av den, for & nevne noen forhold man kjenner.

Det er samtidig mye man ikke vet om hvilke faktorer som fremmer godt
utbytte av restharsel, eventuelt med hgrselstekniske hjelpemidler, og man ma
ga ut fra at det kan vere store individuelle variasjoner selv mellom personer
der type og grad av harselstap kan virke likt.

1.6.2 Spesialpedagogiske tilnaerminger til ulike grader av
horsel

Hvis man ser historisk pa hvilke spesialpedagogiske opplaringstilbud som er
gitt til harselshemmede barn og unge finner man at det har gatt et temmelig
fundamentalt skille mellom de som ble vurdert som «tunghgrte» og de som
ble vurdert som «dgve». Som nevnt tidligere har det veert egne spesialskoler
for tunghgrte og egne spesialskoler for dgve. Disse skolene har ofte veert
internatskoler slik at elevene har tilbrakt store deler av aret pa skolen, borte
fra hjemsted og familie. De barn og unge som hadde milde hgrseltap har
historisk sett ikke hatt andre tilbud enn de ordinere skoletilbudene, og er
fremdeles i dag en lite paaktet gruppe til tross for at man i dag vet mye om
denne gruppens utfordringer (Wie, 1996), og at disse utfordringene slett ikke
trenger & veere ubetydelige. Tilsynelatende handler inndelingen i
spesialskoler for hgrsel da om grad av moderate og alvorlige harselstap, men
det stemmer bare delvis. Skillet har historisk sett gatt mellom de man mente
kunne utnytte restharselen sin til & utvikle tale- og lytteferdigheter og de man
mente ikke kunne utnytte resthgrselen. Den siste gruppen matte dermed
trenes i munnavlesning og drive taletrening uten & kunne kontrollere
stemmen ved hjelp av hgrselen.

Et kanskije viktigere kjennetegn er at skillet mellom tunghgrte og dgve ogsa
har veert skille mellom de som ikke snakket tegnsprak pa skolen og de som
gjorde det, men her er det viktige detaljer som bgar presiseres: Flere av de
farste dgveskolene som ble etablert i Norge hadde lerere som stilte seg
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positive til & bruke tegnsprak i undervisningen og som mente at styrking av
tegnsprak fremmet elevenes mulighet til & lere norsk talesprak. Denne
undervisningsdoktrinen ble i lgpet av siste halvdel av 1800-tallet gradvis
fortrengt av den motsatte oppfatningen: At tegnsprak sto i veien for
talesprakstilegnelse og svekket de deve elevenes motivasjon til & gve pa
artikulasjon og munnavlesning. Denne andre doktrinen blir av dgve aktivister
i dag gjerne referert til som «oralisme», et begrep med nedsettende
konnotasjoner (Kermit, 2006).

For & forsta betydningen av de ulike utdanningstilbudene hgrselshemmede
barn og unge har i dag, er det viktig a kjenne til kritikken av «oralismen» og
diskusjonen om plassen til tegnsprak i oppleeringen av hgrselshemmede. Nar
tegnsprak ble fortrengt av talebaserte undervisningsmetoder skyldtes dette
farst og fremst at man ikke sa pa tegnsprak som et «ordentlig» sprak. Tvert i
mot mente man at for mye tegnsprak kunne vaere uheldig for elevene. I denne
tidlige moderne fasen pa begynnelsen av 1900-tallet var det ideen om
rehabilitering som vant oppslutning: Der man tidligere hadde sett pa avvik
som noe den som hadde avviket matte bare og tale, mente man na — med de
nye vitenskapene i ryggen — at avvik kunne bekjempes og rettes opp. For
harselshemmede (og ogsd synshemmede) elever innebar dette at malet for
deres utdanning og opplering i hgyere grad enn tidligere ble at de skulle bli
s& «normale» som mulig.

Tegnsprak ble i denne sammenhengen sett pa som noe som forsterket avviket
og gjorde den hgrselshemmede eleven mer unormal, mens det & beherske og
oppfatte tale ble sett pa som et kriterium for vellykket rehabilitering. Nar det
gjaldt forholdet mellom tungherte og dave elever fikk man — kanskje ikke
veldig overraskende — stort sett bedre resultater pa spesialskolene for
tunghgrte enn pa deveskolene. Vi kjenner ogsa eksempler som antyder at
«tunghgrt» og «dgv» ikke ngdvendigvis var begreper som objektivt
reflekterte hgrselsstatus. Det hendte at de svakeste tungherte elevene ble
flyttet «ned» til dgveskolen, mens de sterkeste dgve elevene ble flyttet «opp».
| dag er man blitt klar over at disse praksisene og ideen om rehabilitering
hadde flere uheldige bieffekter, der den mest alvorlige handler om hva slags
selvbilde elevene i spesialskolevesenet kom til & utvikle. Fokuset pa
harselshemming som et avvik som burde bekjempes og overvinnes pafarte
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mange nederlagsopplevelser til de elevene som ikke lyktes sd godt med &
mgte forventningene om a veere sa «normale» som mulig.

Interessant nok forsvant ikke tegnsprak fra deveskolene selv om lererne
sluttet & bruke tegnsprak i undervisningen. En del av de deve elevene hadde
degve foreldre og tilegnet seg tegnsprak like naturlig som barn i hgrende
familier tilegner seg talesprak. Dgveskolen hadde ogsa gjerne dgve ansatte i
ulike stillinger (men ikke i leererstillinger). Dette ga deve barn god mulighet
til & lere, og ta i bruk, tegnsprak utenfor klasserommene. Inne i
klasserommene var den tause leerdommen som ble formidlet at tegnsprak
ikke dugde like godt som verktgy for tanke og intellekt som talt sprak. Nar
man senere nadde erkjennelsen at tegnsprak er like naturlige og fullverdige
sprak som talte sprak, medvirket disse erfaringene som dgve elever hadde til
at erkjennelsen ikke bare kan betegnes som en objektiv vitenskapelig
erkjennelse (Kermit, 2006).

1.6.3 Tegnsprak og emansipasjon

Erkjennelsen at tegnsprak er like naturlige som, og fullstendig likeverdige
med talte sprak kom ikke fra dgvelarernes egne rekker. Derimot er dette noe
lingvister, farst i USA pa begynnelsen av 1960-tallet, og siden verden over,
har vist i en slik grad at ingen fagpersoner pa harselsfeltet i dag benekter det.
For dgve som hadde fatt sin skolegang og opplaring under «oralismen» var
den vitenskapelige erkjennelsen om tegnsprak av enorm betydning. Det var
en erkjennelse som tillot mange av dem a skrive om sin egen historie og
endre selvoppfatning. Med et spraklig perspektiv pa dgveundervisningen er
det kanskje ikke sa forunderlig at dgve elever strevde med a folge
undervisning som foregikk pa tale; det spraket de hadde minst forutsetninger
for & forsta. Og den tause leerdommen at tale er bedre enn tegn — og dermed
at hgrende er bedre enn dgve — mistet med ett sin kredibilitet. Erkjennelsen
om tegnsprak ble dermed grunnlaget for en frigjerende opplevelse for mange
dgve mennesker, og starten pa en alternativ diskurs om dgvhet. Slike
emansipatoriske — frigjgrende — prosjekter hvor en gruppe gjer opprgr mot
maten man er blitt definert pa av andre finnes det mange eksempler pa.
Kvinnefrigjering er et sentralt eksempel. En viktig del av feminismens
prosjekt har veert a avvise at det er noen naturgitt forskjell mellom kjgnnene
som kan sies a legitimere at kvinner skulle ha en rolle som er underordnet
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mannen. Borgerrettighetsbevegelsen i USA kan ogsa forstds i denne
konteksten. Funksjonshemmingsaktivistene og akademikerne som utviklet
den sosiale modellen om funksjonshemming — som ogsa denne teksten
baserer seg mye pa — startet et emansipatorisk prosjekt ved & vende
spgrsmalet om funksjonshemming bort fra enkeltindividet og over pa hele
samfunnet. For dgve aktivister og en del akademikere innen «Deaf studies»
har det veert viktig & argumentere for at daves frigjering skiller seg fra
funksjonshemmingsdiskursen. Selv om dgve utvilsomt kan beskrives som en
gruppe som funksjonshemmes nar de stilles overfor samfunnsskapte
barrierer, har det vert et mer sentralt anliggende & argumentere for status som
et spraklig og kulturelt minoritetsfellesskap hvor tegnsprak og tegnspraks
kulturelle uttrykksformer er barende elementer (Kermit, 2010). Som nevnt
tidligere var dgveskolene de eneste statlige spesialskolene som ikke ble lagt
ned pa begynnelsen av 1990-tallet. Da det ble klart at det sakalte «Prosjekt-
S» gikk inn for & legge ned samtlige statlige spesialskoler gikk elever pa
daveskolene i demonstrasjonstog til Stortinget. Der argumenterte de for at
dgveskolene ikke bare skulle sees pa som spesialskoler, men ogsa matte
anerkjennes som sentrale kulturelle institusjoner som bidro til & holde norsk
tegnsprak levende og fare det videre til nye generasjoner dgve. Dgveskolenes
status som en skole for minoritetsspraklige snarere enn en spesialskole for
funksjonshemmede ble ytterligere fremmet ved skolereformen i 1997 (Det
Kongelige kirke- utdannings- og forskningsdepartement, 1996). Her fikk man
for farste gang en egen lereplan i tegnsprak, og opplaringsloven fikk en ny
paragraf - § 2-6 — som ga rett til «opplaring i og pa tegnsprak» (op.cit) til
elever med tegnsprak som farstesprak, enten pa en egen dgveskole eller pa
hjemmeskolen. Malet for deves opplaring blir videre sagt a vere
«funksjonell tospraklighet», noe som understreker at dgve elever fremdeles
skal leere norsk sa godt at de med sin basis bade i tegnsprak og i norsk skal
kunne bli likestilte deltakere i det norske samfunnet.

1.6.4 Horselsteknologiens betydning for kategoriseringene

Den spesialpedagogiske tilnermingen til deves utdanning er altsa blitt preget
av diskusjonen om tegnsprakets plass, og nar vi har brukt sapass mye plass pa
denne utviklingen her er dette fordi retten til tegnsprakoppleering er en
enestaende sarrettighet for gruppen hgrselshemmede barn og unge som skal
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lere bade tegnsprak og norsk. Dette er en rett som ikke bunner i erkjennelsen
av et spesialpedagogisk behov, men en rett som reflekterer anerkjennelsen av
tegnsprak som et minoritetssprak i Norge. Ingen andre barn og unge som
faller inn under sansetapkategorien har serrettigheter som er tilsvarende
begrunnet. For alle andre enn de som har tospraklig opplaring pa tegnsprak
og norsk er eventuelle spesialordninger basert pa de generelle rettighetene om
spesialundervisning som er nedfelt i Opplaringslovas kapittel 5.

Nar det gjelder de som tradisjonelt ble vurdert som tunghgrte, har tegnsprak
aldri veert et tema. For denne gruppen har utnyttelse av hgrselsrest sammen
med kompensatoriske teknikker (lyttetrening og munnavlesning) veert det
sentrale. Dermed har betydningen av hgrselsteknologiske hjelpemidler
historisk sett gjort seg mye sterkere gjeldende her enn pa dgveskolene.

De farste elektroniske harselshjelpemidlene sa dagens lys i 1898 og baserte
seg pa Alexander Graham Bells oppfinnelse av telefonen. Sakalte
kroppsbarne hgreapparater som ligner pa dem vi ser i dag har vert pa
markedet siden begynnelsen av 1950-tallet. De kunne gjgres mindre og bruke
sma batterier takket veare oppfinnelsen av transistoren. | dag er hgreapparater
for lengst blitt digitale og enormt sofistikerte pd den maten at de kan
skreddersys til & passe den enkeltes harselsprofil.

Grunnprinsippet for hgreapparater er likevel det samme i dag som da de ble
introdusert for mer enn hundre ar siden: De har en mikrofon som fanger opp
lyd. Denne lyden blir sd elektronisk forsterket (den blir gjort
hagyere/kraftigere) og sendt inn i gregangen gjennom en hgyttaler. For at en
person med nedsatt hagrsel overhodet skal kunne ha glede av et hgreapparat er
han eller hun derfor ngdt til & ha en utnyttbar hgrselsrest slik at man har
mulighet til & oppfatte den forsterkede lyden.

Hgreapparater er og blir med andre ord et teknisk hjelpemiddel bare for
tunghgrte mennesker. Medisinsk teknologi har ikke hatt noe a tilby
mennesker som er helt dgve for cochleaimplantater kom pa markedet fra

midten av 1980-tallet.

Et cochleaimplantat har ogsa en mikrofon som fanger opp lyd, men
istedenfor at denne lyden forsterkes og gjengis av en hgyttaler blir den
omformet av en datamaskin til et elektrisk signal som stimulerer
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harselsnerven i sneglehuset (cochlea) direkte. Dette kan skje fordi man har
operert et elektrodesystem med inntil 22 elektroder inn i sneglehuset. Likevel
kan det skilles klart mellom teknologi som er "utenfor” kroppen og teknologi
som er “inne i” kroppen. Mikrofonen, datamaskinen/lydomformeren og
batteriene som driver dem har produsentene i dag klart a fa plass til i en liten
buet kasse som ved hjelp av en bgyle kan henge bak gret og som til
forveksling ligner et vanlig hgreapparat. Fra denne kassen gar en kort ledning
til en flat senderspole pa sterrelse med en stor mynt. Elektrodene som sitter
inne i sneglehuset er forbundet med en flat signalmottakerdel som ligger
under huden bak gret. Senderspolen plasseres utenpa huden over
mottakerdelen og henger fast der ved hjelp av en magnet. Dermed kan
signalet overfgres tradlgst fra de ytre komponentene til de indre. De indre
komponentene trenger ikke tilfgrsel av annen elektrisk kraft enn signalet fra
spolen for & fungere. Nar en person med cochleaimplantat tar av seg de ytre
komponentene forsvinner lydopplevelsen teknologien fremskaffer, og et
operasjonsarr bak gret er det eneste som kan rgpe at personen har implantatet.

Etter implantering ma den som har fatt cochleaimplantat lzere seg a tolke det
elektroniske signalet som lyd. Cochleaimplantatene har gjennomgatt en stor
utvikling siden de farste modellene ble godkjent for bruk pa voksne av den
amerikanske godkjenningsmyndigheten Food and Drug Administration i
1985. Likevel gir ikke implantatene hgrsel som tilsvarer det medisinen
definerer som normalt. De som tar i bruk teknologien opplever mange av de
samme utfordringene som de som bruker hgreapparater opplever og vil selv
med optimalt utbytte av implantatene fremdeles ha et herselstap som kan
sammenlignes med det moderat til lett tunghgrte mennesker har (Wie 2005).
En helt typisk utfordring dreier seg om a oppfatte relevant lyd der det er
andre lyder samtidig, for eksempel bakgrunnsstgy. Teknologien bade i
hgreapparat og cochleaimplantater kan ikke skille ut bakgrunnsstay like godt
som en person med vanlig hgrsel opplever & kunne. En person med
hgreapparat eller cochleaimplantat kan dermed ha problemer med & oppfatte
tale i en setting der det foregar mange samtaler samtidig, men samtidig ikke
ha noen problemer med en samtale med bare én annen person i et stille rom.

Denne teknologiske utviklingen har dermed i dag pa mange mater relativisert
det tradisjonelle skillet mellom «tunghgrte» og «dgve» og fert til en strid om
hva slags opplaring som er mest hensiktsmessig for deve barn som har fatt
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cochleaimplantat. Rikshospitalet anbefaler foreldre til barn som far
cochleaimplantat & satse primert pa talespraksopplering og ikke benytte
rettighetene til tospraklig opplaring (Siem, Wie og Harris, 2008). Norges
Dgveforbund pa sin side har markert seg med klar statte til tospraklig
opplaring.

1.6.5 Om synshemming

Synet er pa samme mate som hgrselen en fjernsans, det vil si at man med syn
og harsel kan motta og oppfatte sansestimuli over avstander. Synet setter 0ss
i stand til raskt a fa overblikk over omgivelsene, og motta et mangfold av
informasjon om hendelser og detaljer rundt oss. Man regner med at opp til
atti prosent av alle sanseinntrykk kommer gjennom gynene, og derfor regner
mange synet som var viktigste sans. @yet stiller seg inn i forhold til
avstanden til det vi ser pa, det veere seg visuell tekst eller spatial informasjon
om omgivelser vi inngar i. Med alder reduseres denne egenskapen, og fra ca.
45 ars alder er de fleste avhengig av nerbriller. Det er gynene som forteller
o0ss hvordan verden rundt oss ser ut, og hvordan vi skal forholde oss til den.
Det vil for eksempel veare vanskelig a vite hva som ligger i begrepet farger
hvis man aldri har sett.

@ynene og gyeomradet i ansiktet har ogsa en viktig kommunikativ funksjon.
Via gynene kan man gi signaler til omverdenen om hvordan man har det. Er
man redd, overrasket, oppspilt eller glad, vil gynene vare kunne fortelle om
det. Samtidig far man viktige signaler fra andre ved a se pa deres gyne. Et
blikk kan si mer enn tusen ord, sier et gammelt ordsprak.

For synshemmede er situasjonen annerledes. De bruker ofte lengre tid pa a
skaffe seg oversikt. Synsinntrykket deres kan veere uskarpt, eller deler av
synsfeltet kan veere borte. Dette gjgr at det kan veere tidkrevende a tolke det
en ser, spesielt der bare bruddstykker eller deler av helheten er visuelt
tilgjengelig. Helt blinde personer ma alltid stette seg til andre sanser for a
kompensere for manglende syn. For personer med moderat eller alvorlig
synssvekkelse vil det variere mer hvor mye man ma stgtte seg pa andre
sanser. For noen vil det veere naturlig & bruke synet i de aller fleste
situasjoner, mens det for andre blir sterre variasjon grunnet synstapets
spesielle karakter. Et godt eksempel pa dette er personer med retinitis
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pigmentosa (vanligvis omtalt som «RP»), som opplever at innskrenket
synsfelt pavirker orienteringsevnen i betydelig grad, spesielt under ugunstige
lysforhold.

Det & kunne se involverer flere prosesser, fra optisk avbildning og sansing i
netthinnen, via overfaring og bearbeiding av nerveimpulser til synsomradene
I hjernen, til «sluttbehandling» i de deler av hjernen som tolker og gir
synsinntrykkene mening (Sosial- og Helsedirektoratet, 2006).

Synsevnen bestar av ulike delfunksjoner. Her kan nevnes visus
(synsskarphet), fargesyn kontrastfglsomhet, synsfelt og evne til lys- og
marketilpasning (adaptasjon). Andre funksjoner som involverer persepsjon
og kognisjon bergres ikke videre her.

Netthinna er en tynn hinne som kler gyets innside. Her har man to celletyper
— tapper og staver - som har ulike funksjoner. Tappene registrer detaljer og
farger og fungerer best under gode lysforhold. Tappene gjgr oss i stand til &
lese liten skrift og oppfatte @rsma detaljer og fargenyanser i bilder og i
omgivelsene rundt oss. Tappene har hgyest konsentrasjon i et lite sentralt
omrade pa netthinnen, kalt den gule flekken, som er senteret for skarpsynet
med 14000 sanseceller pr. kvadratmillimeter (Den lille gyeboken, 2005).
Farge- og detaljsynet (visus) er tilknyttet dette sentrale omradet av
netthinnen. Visus, som er et mal pa gyets evne til & skille to narliggende
punkter fra hverandre, omtales gjerne som gyets opplgsningsevne.

Synstavler, slik en finner de hos optiker eller gyelege, bestar av bokstaver,
figurer eller tall av ulik stagrrelse, og benyttes for @ male hvor sma detaljer vi
kan se. Jo mindre detaljer som kan identifiseres, jo bedre er visus. Visus
pavirkes av lysforhold rundt oss. Hvis lysnivaene er lave, faller visus, noe
som naturlig kan forklares ved at tappene da ikke lenger er (fullt) aktive.

Stavene befinner seg i hovedsak i de perifere deler av netthinnen. De
kjennetegnes ved at de er svert lysfglsomme, noe som gjegr at en kan
orientere seg brukbart under sveert lave lysforhold. Det samlede synsfeltet er
definert av den sentrale og perifere del, og utgjer samlet ca 180 grader hvis
begge @ynene fungerer normalt. «Sidesynet» registrerer lett bevegelse og gir
oss varsling, noe som gjer at vi raskt kan rette gyne og hode mot det vi
skimter i synsfeltet. Under orientering og forflytning er derfor den perifere
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delen av synsfeltet spesielt viktig. En person uten funksjonelle staver har et
sterkt innskrenket synsfelt. Vedkommende vil ha problemer med orientering
og forflytning, uavhengig av lysniva.

Kontrastfglsomhet er et mal pa menneskets evne til & skjelne ulik lyshet
mellom narliggende flater. Sterkt redusert kontrastfglsomhet gjor at en far
problemer med visuell orientering (eksempelvis vansker med a skjelne en gra
fortauskant fra veibanen), men det pavirker ogsa sosiale funksjoner som det a
avlese ansiktsuttrykk og mimikk. | sistnevnte tilfeller er det
kombinasjonsfaktorer av nedsatt visus og kontrastfglsomhet som gir
begrensningene.

Menneskets lys- og mgrkeadaptasjonsevne gjar at gynene kan tilpasse seg
svaert ulike lysniva, fra det aller markeste, til heylys dag. For mange
mennesker med synshemning er denne evnen nedsatt, noe som gjer at gynene
trenger svert lang tid for & omstille seg fra marke til lyse omgivelser, eller
motsatt. For noen grupper er omstillingen narmest umulig grunnet
sykdommer/tilstander i stav- og tappesystemet.

Evnen til a tolerere hgye lysniva varierer ogsa fra person til person. Noen
opplever sterk lysgmfintlighet, som gjerne er knyttet til spesielle sykdommer
(for eksempel RP) eller tilstander (okulezer albinisme; aniridi). Ved sterk
lysamfintlighet kan evnen til & se detaljer rundt seg bli vesentlig redusert, og
for noen er det knyttet til ubehag og/eller smerte.

En synshemning kan innebeare alt fra ulike grader av synstap til total
blindhet. Arsakene kan veaere medfadte eller arvelige tilstander, sykdom,
skader eller aldersbetingede forandringer i gyet. | medisinsk litteratur er
synshemning knyttet til spesifikke objektive kriterier som ma veere oppfylte.
Dette er knyttet til grad av visusnedsettelse og synsfeltinnskrenking.

WHO (2007) har erkjent at visus- og synsfeltangivelser er darlige mal for
funksjonelle beskrivelser. To mennesker med samme «objektive» synstap
kan oppleve hverdagen som synshemmet sveert forskjellig. Dette skyldes
delvis personlige faktorer, men ogsa hvordan miljget er tilrettelagt for a mate
den synshemmede. WHO opererer derfor med et rent diagnostisk system
(ICD-10) og et funksjonelt (ICF, 2001). | det sistnevnte er det samspillet
mellom individ og miljg som star i fokus. Hvis miljget er lagt til rette for at
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en person med synsvansker skal kunne oppleve mestring gjennom deltakelse
i ulike aktiviteter, er dette den situasjon en etterstreber. Motsatt, hvis miljget
ikke ivaretar dette behovet, vil resultatet ende opp med manglende mestring
og nederlagsfalelse.

| denne rapporten bruker vi en grovinndeling, der man skiller mellom
kategoriene «svaksynt», «sterkt svaksynt» og «blind».

1.6.6 Spesialpedagogiske tilnaerminger til ulike grader av syn

Selv om elever med synshemning er like forskjellige som alle andre, har
mange det til felles at de kan ha starre eller mindre tilretteleggingsbehov i
skolesammenheng. Som det er bergrt tidligere, involverer dette bade
organisatoriske, metodiske og fagspesifikke former for tilrettelegging av
undervisningen i skolen. I tillegg kan det veare behov for opplearing i sakalte
synskompenserende ferdigheter, som for eksempel mobilitet og punktskrift.

Det foreligger fa nyere studier av synshemmede og deres psykososiale
situasjon. De som er gjort, preges ofte av at de ikke skiller klart mellom barn
og unge med og uten tilleggsvansker, og dataene er sprikende (Fasting,
2006). Noen studier peker mot at elever med synshemning har stgrre vansker
med sosial tilpasning enn hva medelever har. De har utfordringer med & fa
sosialt innpass i klassen og jevnaldringsgruppen, og ofte utviser elevene en
atferd det kan veere rimelig a tolke som uttrykk for mistrivsel. Andre studier
igjen tyder pa at dette ikke stemmer (Huurre, 2000). Enkelte hevder at det &
veere synshemmet i en visuell verden innebarer en kronisk stressfylt situasjon
(Fasting, 2006).

Nedsatt syn kan skape begrensninger i den enkeltes hverdag. Omfanget av
begrensningene avhenger blant annet av hvilke holdninger omverdenen har
til funksjonsnedsettelser, og hvordan de fysiske omgivelsene er utformet.
Flere studier hevder at grad av synshemning vil innvirke i starre eller mindre
grad pa hvilke problemer og utfordringer synshemmede kan bli stilt overfor i
hverdagen. Noen studier viser at sterkt svaksynte og blinde oftere opplever
kommunikasjonsproblemer fordi de gar glipp av viktig informasjon som
formidles gjennom blant annet mimikk, gyekontakt og andre fysiske uttrykk.
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Det er ogsa eksempler pa eldre studier som hevder at sterkt svaksynte og
blinde utvikler evnen til & ta andres perspektiv og forstd andre menneskers
tanker og felelser, noe senere enn personer med normalt syn (McAlpine &
Moore, 1995). Nyere forskning nyanserer dette bildet ved & peke pa at en
ogsd ma se dette i forhold til arsakene til synshemning. En finner da at
personer som er synshemmet grunnet okulere forhold, scorer som personer
med normalt syn, men at personer med synshemning grunnet cerebrale
arsaksforhold kan ha en forsinkelse (Begeer et.al, 2014). Denne nyanseringen
er viktig da en ellers lett kan trekke feilaktige slutninger om synshemmede
som gruppe. Det kan altsd veere en forsinkelse hos noen i utviklingen av
evnen til & ta andres perspektiv, men det er altsa ikke et gjennomgaende trekk
i gruppen. Det understrekes ogsa at dette kun dreier seg om en forsinkelse i
utviklingen av denne evnen (ikke en permanent tilstand).

Det er store individuelle forskjeller nar det gjelder hvordan den enkelte
fungerer med en synsdiagnose, og det kan ogsa veere individuelle variasjoner
i synsfunksjon innen samme diagnose. Det er forskjell pa a veere fgdt med
nedsatt syn, og a fa et synstap senere i livet. Enkelte har synshemning i
kombinasjon med andre vansker, noe som kan gjere bildet enda mer
sammensatt.

Paradoksalt nok kan omgivelsene finne det enklere a forsta hva det innebzrer
a veere helt blind, enn hva det inneberer & vaere svaksynt. Svaksynte barn og
unge kan oppleve starre vansker med psykososial utvikling og tilpassing enn
blinde. Svaksynte star i stgrre grad i fare for & bli misforstatt av omgivelsene
(for eksempel medelever). Det kan ogsa vaere vanskelig bade for en selv og
andre, & forholde seg til at synsfunksjonen kan variere, som en faglge av
eksempelvis vekslende lysforhold. Dette kan vare med a bidra til at
svaksynte i starre grad enn blinde stilles overfor uklare og vekslende krav og
forventninger. Dette igjen kan oppleves som stress, serlig i
prestasjonsrelaterte situasjoner.

| et historisk perspektiv er det som nevnt forskjell pa maten spesialskoler ble
organisert for syns- og hgrselshemmede barn og unge. Pa synsomradet ble
det ikke opprettet ulike skoler for blinde og svaksynte, slik det ble gjort pa
harselsomradet for dgve og tunghgrte. En arsak til dette var at man mente at
svaksynte elever kunne svekke synet ytterligere dersom de anstrengte synet
for mye ved a lese trykt skrift. Derfor besto elevmassen pa blindeskolene av
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bade blinde og svaksynte som skulle bli «punktskriftorukere», og en viktig
del av oppleringen var derfor undervisning i lesing av punktskrift.

I henholdsvis 1861 og 1886 starter internatskoler for blinde i Oslo
(Christiania Blindeinstitut), og Trondheim (Den Nordenfjeldske blindeskole).
Til sammenlikning starter for eksempel den forste deveskolen i Norge i 1825
i Trondheim. Blindeskolene ble flyttet og skiftet navn i arenes lgp. Fram til
1925 var blindeskolene bade barne- og yrkesskoler, eller arbeidsskoler som
de gjerne ble kalt.

Som nevnt begynte integreringen av synshemmede elever i hjemmeskolene
langt tidligere enn pa harselsomradet. Allerede fra midten av 1970-tallet
begynner en gradvis integrering av sakalt "normalt-fungerende" (Larssen,
2007) blinde og svaksynte. Dette skjer parallelt med utviklingen i andre land
(Forsbak, 2008), og som en konsekvens av kritikken som hadde vokst fram
mot spesialskolesystemet (Sorkmo, 2011). Dette var en i en periode da den
utdanningsideologiske retorikken endret seg fra at spesialskolen sikret elever
med synshemning et godt og tilpasset skoletilbud, til at spesialskolen var
segregering av elevgruppen (Klingenberg, 2013).

Fra midten av 1970-tallet gkte den digitale produksjonen av beker (Forsbak,
2008), noe som apnet opp for starre muligheter for synshemmede elever i
ordinare klasserom. De kunne na fa tilgang til de samme laerebgkene som de
andre medelevene brukte. | denne perioden fikk dessuten elever som hadde
en synsrest ogsa gkt tilgang til optiske og elektroniske hjelpemidler, slik at
flere kunne lese visuell skrift (Klingenberg, 2013). Dette ble en sentral og
viktig faktor med tanke pa integreringen.

Ved den endelige nedleggelsen av blindeskolene besto elevmassen dermed av
elever som hadde andre funksjonsnedsettelser i tillegg til synshemming. |
1981 gikk siste kull av «normaltfungerende» grunnskoleelever ut fra
Tambartun skole i Melhus (Forsbak, 2008). Fra da av besto elevmassen av
omtrent bare synshemmede elever med sammensatte vansker. | 1987 gikk
siste ungdomsskoleelev (én elev) ut fra Huseby skole i Oslo, og i 1989 gikk
de siste helarselevene ut fra Tambartun skole (Prosjekt S, 1989).

Fra slutten av 80-arene begynte planene for omstrukturering av statlige

o

spesialskoler til kompetansesentra a ta form. | 1992 ble Huseby og
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Tambartun skoler formelt omorganisert til kompetansesentre med navnene
Huseby og Tambartun kompetansesenter, Statlig spesialpedagogisk senter for
synshemmede.

Hvis man ser historisk pa hvilke spesialpedagogiske opplaringstilbud som er
blitt gitt til synshemmede barn og unge finnes det relativt lite skriftlig
materiale, serlig etter ca. 1970. | dag begynner barn med synshemning i
1.klasse pa narskolen det aret de fyller 6 ar og avslutter 10.trinn det aret de
fyller 16 ar pa linje med andre. 1 tillegg til den ordinzre timerammen i
grunnskolen har sterkt svaksynte og blinde elever siden ar 2000 hatt rett til
ngdvendig opplering i punktskrift og opplering i bruk av ngdvendige
tekniske hjelpemiddel. Elevene har ogsa rett til ngdvendig opplaring i a ta
seg frem pa skolen, til og fra skolen og i hjemmemiljget» (Opplaeringslova §
2.14 og 3.10, Kunnskapsdepartementet, 1998).

1.6.7 Kombinert syns- og hgrselshemming

I norsk og nordisk kontekst har man gjerne referert til mennesker med
kombinert syns- og hgrselshemming som «dgvblinde», noe som lett kan
misforstas dithen at alle med kombinert syns- og hgrselshemming er helt
deve og helt blinde. Slik trenger det ikke vaere. Personer som kombinerer en
syns- og harselsnedsettelse kan kombinere alle ulike graderinger av de to
sansetapene. Det er imidlertid viktig 4 veere oppmerksom pa at
kombinasjonen av sansetap reduserer gjensidig mulighetene for & utnytte
eventuelle syns- og harselsrester (Statens Helsetilsyn, 2000). Det vil si at selv
relativt sma syns- eller hgrselsnedsettelser som hver for seg ikke trenger a
oppleves som veldig utfordrende, i kombinasjon med hverandre kan utgjere
en funksjonsnedsettelse som inneberer store utfordringer.

En annen misforstaelse er knyttet til sparsmalet om nar man erverver de ulike
funksjonsnedsettelsene: Bare et veldig lite antall mennesker fades helt
devblinde eller med en kombinasjon av alvorlig syns- og hgrselshemming.
Disse fa betegner man vanligvis som degvblindfedte. Gruppen dgvblindfadte
faller utenfor det denne rapporten tar opp, da oppleringstilbudet til denne
gruppen er sveert spesialisert.
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De fleste som da regnes til gruppen kombinert syns- og hgrselshemmede er
voksne som har ervervet den ene sansenedsettelsen pa et senere tidspunkt enn
den andre, for eksempel hvis man er fedt dev og sa gradvis har begynt &
miste synet, eller om man er fadt svaksynt og sa gradvis begynner a miste
harselen. Noen eldre mennesker regnes som dgvblinde pa grunn av
aldersrelatert syns- og hgrselshemming.

For gruppen barn og unge har det i spesialpedagogisk sammenheng ikke veert
tradisjoner for & gi egne opplearingstilbud ved ikke medfadt kombinasjon av
syns- og hgrselshemming. | regelen har man henvist barnet til enten et syns-
eller et hgrselspedagogisk fagmiljg, avhengig av hvilken sansenedsettelse
man har oppfattet som den mest primeere.

Usher syndrom er den vanligste arsaken til ervervet dgvblindhet. Usher
syndrom er et ressesivt arvelig syndrom. Det er tre typer Usher (Sadeghi,
2005): Usher syndrom type 1 som innebarer medfgdt devhet og
gyesykdommen retinitis pigmentosa (RP). Usher 1 medfgrer ogsa darlig
balanse, da vestibulerfunksjonen fungerer darlig. Personer med Usher 1 har
ofte tegnsprak som sitt farstesprak. Usher syndrom type 2 innebaerer medfadt
tunghgrthet og gyesykdommen retinitis pigmentosa (RP). Herselstapet er
stabilt, hvis ikke andre sykdommer inntreffer. Barn med type 2 er
vanskeligere & identifisere pa et tidlig tidspunkt da de ofte befinner seg i
miljg blant hgrende som ikke er oppmerksomme pa risikoen for kombinerte
sansetap. Det er derfor ofte i ungdomsalder synsproblemene blir konstatert,
og de eventuelt far noe tilrettelegging knyttet til synstapet. Den siste type av
Usher syndrom, type 3, inneberer et progredierende hgrsels- og synstap
(RP). Det begynnende hgrselstapet kan ofte pavises allerede i
smabarnsalderen og det blir antatt at hgrselstapet er til stede allerede fra
fadselen av. Harselstapet utvikler seg gradvis og kan fare til dgvhet allerede i
ung voksen alder. Det er fa personer som har fatt denne diagnosen i Norge.

Disse tre typene av Usher syndrom skiller seg fra hverandre ved hgrselstapets
karakter, samt at balanseevnen er pavirket i noen tilfeller. Men for alle
personer med Usher syndrom reduseres synet gradvis og med ulik hastighet.
Det er store variasjoner i synsfunksjon fra person til person. Noen veldig fa
mister synet helt. De fleste vil fa et redusert sidesyn i 30-50 ars alderen, og
beholder et lite, sentralt synsfelt (sakalt kikkertsyn).
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Forekomst av Usher syndrom varierer i ulike undersgkelser. Mellom 3-6 %
av fedte herselshemmede og 50 % av alle dgvblinde har Usher syndrom
(Sadeghi, 2005). Man regner med at forekomsten av Usher syndrom (alle tre
typer) i Nord-Europa er 3-6 pr. 100 000.

1.6.8 Tilleggsvansker

| innledningen til dette kapittelet stilte vi spgrsmalet om likheter og ulikheter
mellom syns- og hgrselshemmede ungdommer. Sa langt i fremstillingen har
vi papekt de overordnede felles utviklingstrekk begge grupper deler nar det
gjelder skolehistorien, deretter har vi gatt inn pa hver gruppe for seg.
Problemet med fremstillingene av gruppene syns-, hgrsels- og kombinert
syns- og hgrselshemmede er at disse alle behandler sansetap som klart
avgrenset mot andre funksjonsnedsettelser eller diagnoser. En slik klar
avgrensing er en teoretisk fiksjon. Syns- og/eller hgrselshemmet ungdom kan
ha fysiske tilleggsfunksjonsnedsettelser,  utviklingshemming, ulike
sykdommer, lettere psykiske lidelser, ADHD, konsentrasjons- o0g
lerevansker, for & nevne noe. Det vi vet om forekomsten av det vi her litt
rundt velger a kalle «tilleggsvansker» antyder at i hvert fall en femtedel, og
kanskje mer enn halvparten av ungdommene det er snakk om har «noe» i
tillegg til sin syns- og/eller hgrselshemming. For eksempel fant Hendar
(2012) at noe over halvparten av de herselshemmede elevene som inngikk i
hans studie av skoleprestasjoner hadde tilleggsvansker.

Det er rimelig & mene at dette ma fa betydning for hvordan man skal forsta
inkludering for gruppen ungdom med syns- og/eller hgrselshemming. Det er
ogsa mulig & se for seg at hos personer med tilleggsvansker som blir sett pa
som omfattende, sa blir syn/hgrsel kanskje oversett fordi andre vansker kan
vaere mer fremtredende. Det kan ogsa tenkes at konsekvensene av syns- eller
harselsnedsettelsen undervurderes.
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2 Empirisk og metodisk tilnarming

Slik problemstillingene i denne studien er formulert krever de at det benyttes
ulike forskningsmetoder. Vi skal sikre bade at syns- og/eller harselshemmede
ungdommers egne perspektiv. kommer fram, men ogsa at de kan
sammenlignes med andre pa samme alder. Vi kombinerer derfor kvantitative
breddeundersgkelser med kvalitative dybdeundersgkelser, det farste i form av
sparreundersgkelser, det andre i form av intervjuer. De to metodene blir dels
brukt til & besvare ulike spgrsmal, men det er ogsa et mal at resultatene fra de
ulike datakildene skal bidra til a kaste lys over samme problemstilling fra litt
ulike vinkler.

2.1 Kvantitativ tilnaerming

Datagrunnlaget for den Kkvantitative delen av undersgkelsen er en
sparreskjemaundersgkelse til ungdom med sansetap. Utvalget var tenkt
sammensatt slik at man skulle fa representative data for gruppen ungdom
med sansetap i ungdomsskole og videregaende skole, det vil si seks arskull.
Det foreligger ulike estimater nar det gjelder antallet elever med sansetap
som primardiagnose pa et gjennomsnittlig arstrinn i skolen. Statped opplyste
pa forespgrsel at de regner med 50 synshemmede elever pr ar. Statens
Helsetilsyn (2000) angir at det fgdes mellom 100 og 200 synshemmede barn
pr ar hvorav 30 er sterkt synshemmede. Helsetilsynet regner videre med at
synstapet for halvparten av disse barna skyldes, eller oppstar sammen med,
andre funksjonsnedsettelser.

Nar det gjelder hgrsel angir en nyere studie (Hendar og Lundberg, 2010) som
baserer seg pa svensk forskning og tall fra Sunnana-utvalget (2000) at 2,8
promille av elevene i skolen er hgrselshemmede, det vil si rundt 160-170 pr
arskull. Helsetilsynet rapporterer at mellom 50 og 60 nyfgdte pr ar har en sa
betydelig hgrselshemming at det ma iverksettes tiltak/tilpasninger av
hagreapparat eller ci. Dette antallet gker til ca 100 frem mot skolestart (Statens
Helsetilsyn, 2000).

Vi vet ikke hva slags tilvekst som skjer gjennom barneskolen, men
Midtlyngutvalget (NOU 2009) angir at 6% av de som far spesialpedagogisk
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oppfelging i videregaende skole (ca 250 personer pr arskull), far dette pa
bakgrunn av sansetapsdiagnoser.

For a fa tak i disse ungdommene sendte vi brev til 785 foreldre til unge fadt i
arene 1994-1999, altsa seks arsklasser som dekket alle trinn pa ungdoms- og
videregdende skole pa tidspunktet for undersgkelsen. Vi ba foreldrene
videreformidle invitasjonen til den nettbaserte undersgkelsen til sin sgnn eller
datter med sansetap. | informasjonsbrevet forklarte vi hensikten med studien
og det inneholdt en internettadresse som ledet til et sparreskjema som vi ba
ungdommene svare pa. Det var Statped som sto for utsendelsen av brevene,
og Statped tok forbehold om at det kunne forekomme feilregistreringer i
listene deres.

Det ble sendt ut to purrebrev til foreldrene, og da undersgkelsen ble avsluttet
hadde 175 ungdommer besvart vart spgrreskjema, noe vi estimerer til a
tilsvare en svarprosent pa rundt 25. Selv om vi ikke har kontroll over hvor
mange ungdommer som faktisk fikk videreformidlet informasjonen om
undersgkelsen fra sine foreldre, ma vi anse at dette er en lav svarprosent. En
del tilbakemeldinger fra foreldre som fikk vare brev antyder at noen foreldre
enten ikke ansa at barnet deres hadde noe sansetap eller at barnets sansetap
var sekundert sett i forhold til andre funksjonsnedsettelser. Dette vil i tilfelle
innebeere at reell svarprosent er hgyere.

2.2 Presentasjon av utvalget

De 175 ungdommene som besvarte undersgkelsen fordelte seg kjgnnsmessig
som falger; 99 jenter (56,6%) og 76 gutter (43,4%). Ungdommene
representerer alle landsdeler og deler seg nesten ngyaktig mellom by og land
(47,9% bor i by, 50,3% bor pa landet.) 13 ungdommer (7,4%) oppgir at de
har et annet talesprak i tillegg til norsk, noe som vi tolker som et mal pa
innvandrerbakgrunn. Statistisk sentralbyra regner at innvandrerbefolkningen i
Norge utgjer 12% av den samlede befolkningen. Vi slutter dermed at
ungdommer med innvandrerbakgrunn er noe underrepresentert i
undersgkelsen. Aldersmessig er det en jevn fordeling mellom de seks
arskullene vi har spurt, med en liten tendens til at de yngste har veert mest
ivrige og de eldste minst ivrige til & svare (23,4% av samtlige svar er avgitt
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av ungdommer fgdt i 1999, 7,4% av ungdommer fgdt i 1994, de gvrige
fordeler seg jevnt med mellom 13% og 17% svar pr. arskull). Dermed er det
ogsa litt flere ungdomsskoleelever enn elever pa videregaende skole i
utvalget. Av de som gar pa videregaende skole tar noe over halvparten
(54,1%) studiespesialiserende utdanninger, 35,1% tar yrkesrettet utdanning
eller er leerlinger, mens 10,8% har alternativ opplaring.

Med den jevne fordelingen mellom kjenn, bostedskommune og alder ligner
ungdommene i utvalget pa sine jevnaldrende i den gvrige befolkningen, noe
som er fordelaktig for undersgkelsen. Hvis vi ser bort fra andelen med
alternativ opplaring i videregaende skole avviker heller ikke fordelingen
mellom studiespesialisering og yrkesutdanning mye fra lignende statistikk for
hele befolkningen.® Vi har ikke spurt ungdommene inngaende om deres
gvrige bakgrunn, bortsett fra foreldrenes hagyeste fullfgrte utdanning. Det er
vanlig & bruke foreldreutdanning som et mal pa sosiogkonomisk status.
Opplysningene vi har fatt gir grunn til & anta at ungdommene som har svart
generelt representerer et utsnitt av befolkningen hvor foreldrene har noe
hgyere utdanning enn gjennomsnittet i befolkningen for gvrig. Dette er ikke
uvanlig ved denne typen undersgkelser, og inneberer at tolkninger og
analyser som legger sosiogkonomiske variabler til grunn ma tolkes med
forsiktighet.

2.3 Ungdommenes funksjonshemming

| teorikapittelet som innleder rapporten legger vi vekt pa at det ofte i
forskningssammenheng skilles mellom et medisinsk og et sosialt perspektiv
pa funksjonshemming, og vi legger forst og fremst det siste til grunn for
denne rapporten. Nar vi da skal klassifisere og beskrive ungdommenes
funksjonshemming har vi gnsket a gi ulike mal pa disse. For a balansere
fremstillingen presenterer vi her bade en tradisjonell inndeling etter type og
grad av funksjonsnedsettelser. | tillegg har vi utviklet en skala som maler
grad av opplevde barrierer i dagliglivet.

8 http://www.ssh.no/utdanning/statistikker/vgu/aar/2013-05-07?fane=tabell &sort=nummer&tabell
=109472
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Tabell 2.1 Type sansetap

Sansetap Antall Prosent
Synshemming 45 25,7
Hgarselshemming 118 67,4
Kombinert syns- og hgrselshemming 12 6,9
Totalt 175 100,0

Tabell 2.1 viser fordelingen av typer sansetap (synshemming 25,7%,
hgrselshemming 67,4% og kombinert syns- og herselshemming 6,9%) blant
de som besvarte spgrreundersgkelsen. Det er flest ungdommer med
hgrselshemming som har svart, men sett i forhold til det man antar om
forholdet i skolen mellom syns og hgrselshemmede (grovt regnet én til fem)
representerer de hgrselshemmede antagelig en lavere prosentandel av
totalpopulasjonen enn de synshemmede.

Tabell 2.2 Grader av synstap

Grad Antall Prosent

Svaksynt 26 57,8
sterkt svaksynt 18 40,0
Blind 1 2,2
Totalt 45 100

Hvis vi sa ser pa den enkelte gruppen viser det seg ogsa noen ulikheter
gruppene imellom. Tabell 2.2 viser at nar det gjelder grader av synshemming
fordeler ungdommene i undersgkelsen seg ganske i trad med forventningene:
Det er flere svaksynte enn sterkt svaksynte og det a veere helt blind er
sjeldent. Denne fordelingen finner vi ikke blant de herselshemmede
ungdommene. Tabell 2.3 viser at bare 19,7% av ungdommene som oppga a
veere hgrselshemmede sa pa seg selv som mildt hgrselshemmet. Skal man
folge samme logikk som nar det gjelder syn, er antakelsen at det skulle veert
flest mildt hegrselshemmede og faerrest alvorlig hgrselshemmede i
undersgkelsen. Dermed er det sannsynlig at de mildt hgrselshemmede er
underrepresentert i undersgkelsen.
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Tabell 2.3 Grader av hgrselstap

Grad Antall Prosent
mildt hgrselshemmet 23 19,7
moderat hgrselshemmet 58 49,6
alvorlig hgrselshemmet/dav 36 30,8
Totalt 117 100
Mangler 1

Slik underrepresentasjon av de med «mild» funksjonsnedsettelsene er ikke
ukjent. Ola Hendar (2012) fikk for eksempel samme type skjevhet i utvalget i
sin undersgkelse av hgrselshemmedes skoleprestasjoner. Dette bunner blant
annet i at ungdommen som er invitert til undersgkelsen ikke deltar fordi han
eller hun rett og slett ikke ser pa seg selv som — i dette tilfellet —
hgrselshemmet. Eventuelt kan ogsa foreldre som har mottatt brevet med
invitasjon latt vaere & gi det videre til sitt barn med samme begrunnelse. Nar
det gjelder den generelt lavere deltakelsen av hgrselshemmet ungdom
kommer vi tilbake til dette nedenfor.

Tabell 2.4 Grader av kombinert syns- og hgrselshemming*

Mildt Moderat
Grad hgrselshemmet hgrselshemmet Totalt
Svaksynt 4 7 11
% av total 33,3% 58,3% 91,7%
sterkt svaksynt 0 1 1
% av total 0,0% 8,3% 8,3%
Totalt 4 8 12
% av total 33,3% 66,7% 100,0%

*Ingen av respondentene kombinerte alvorlig syns- eller hgrselshemming
med en harsels- eller synshemming.

| tabell 2.4 har vi krysset de som har svart at de bade har en syns- og en
harselshemming mot hverandre, og dermed far vi bade tall pa hvor mange
ungdommer med kombinert syns- og hgrselshemming vi har i vart utvalg (12
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ungdommer, 6,9% av utvalget), og et bilde av hvordan disse
funksjonsnedsettelsene arter seg. Vi kan lese av tabellen at 11 ungdommer
kombinerte svaksynthet enten med en mild (4 ungdommer) eller moderat
hgrselshemming (7 ungdommer). Bare én ungdom kombinerte sterk
svaksynthet med moderat hgrselshemming. Det er i seg selv et viktig resultat
a ha fatt et prosenttall som sier noe om starrelsen pa denne gruppen i forhold
til ungdommene med bare enten syns- eller hgrselshemming.

Som nevnt tidligere er kombinert syns- og hegrselshemming tradisjonelt ikke
et eget omrade innen spesialpedagogikk, derimot beskrives det sansetapet
man anser for minst alvorlig eller bestemmende for barnet/ungdommens
aktiviteter mye pa linje med en tilleggsvanske blant andre mulige
tilleggsvansker. 1 undersgkelsen stilte vi spgrsmalet «Har du andre
funksjonsnedsettelser?» til hele utvalget etter at man hadde krysset av pa
syns- og/eller hgrselshemming. 21,5% av ungdommene svarte bekreftende pa
dette. Disse fordelte seg i tre grupper som vist i tabell 2.5; fysiske
funksjonsnedsettelser  eller ~ somatisk ~ sykdom, lettere  psykiske
vansker/dysleksi/konsentrasjonsvansker og utviklingshemming.

Tabell 2.5 Tilleggsvansker

Type Antall Prosent
Ingen tilleggsvansker 135 78,5
Fysisk/somatisk medisinsk tilleggsvanske 20 11,6
Lettere psykiske_ _ 9 5,2
vansker/dysleksi/konsentrasjonsvansker

Utviklingshemming 8 4,7
Totalt 172 100,0

Hvis vi ogsa regner gruppen med kombinert syns- og hgrselshemming til
gruppen med tilleggsvansker finner vi at drgyt én fjerdedel (ca 25%) av det
totale utvalget representerer ungdommer med et sansetap og en
tilleggsvanske. Dette er en noe lavere andel enn andre studier gir grunn til &
forvente. Som vist i forrige kapittelet er det et anslag at opp mot halvparten
av barn og unge med syns- og hgrselshemming kan ha en tilleggsvanske.
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Hvor stor hjelp far vi til & danne oss et inntrykk av ungdommene i utvalget pa
bakgrunn av helseopplysninger om grad av sansetap og tilleggsvansker? Pa
den ene siden kan vi klart argumentere for at dette er helt relevante data fordi
opplysningene lett kan relateres til hva andre har skrevet om ulike typer
sansetap, og ikke minst fortelle oss noe om hvor representativt utvalget er.
Samtidig forteller ikke disse opplysningene noe sarlig om hvem
ungdommene er i en sosial kontekst. Faktisk er det slik at helseopplysninger
om grad av sansetap ogsa bidrar til & tilslgre hva slags funksjonshemming
ungdommen opplever i en mer sosial forstand. To interessante eksempler pa
dette finner vi om vi krysser helseopplysningene med opplysninger om bruk
av hjelpemidler:

Tabell 2.6 Grader av hgrselstap og hgreapparat/cochleaimplantat™*

hgreapparat cochleaimplantat Totalt

Mildt hgrselshemmet 17 0 17
% av total 16,3% 0,0% 16,3%
rl:/rla(r)geelrs?]temmet 49 4 53
% av total 47,1% 3,8% 51,0%
ﬁ\rz:\r/soerlls!ﬁemmet/dﬂv 12 22 34
% av total 11,5% 21,2% 32,7%
Totalt

% av total 8 26 104

*13 av respondentene har ikke krysset av for hgreapparat eller
cochleaimplantat.

Tabell 2.6 viser hva slags kroppsbarne hgrselstekniske hjelpemidler de i
gruppen «hgrselshemmede» (117 personer) har krysset av for at de bruker.
Cochleaimplantater er, som beskrevet i forrige kapittel, en type
harselshjelpemiddel som bare tilbys til alvorlig harselshemmede/dgve barn.
Vi ser i tabell 2.6 at 22 ungdommer har oppgitt at de er «Alvorlig
hagrselshemmet/dgv» og at de har cochleaimplantat. Samtidig har fire
ungdommer oppgitt at de er «moderat hgrselshemmet» og at de har
cochleaimplantat. For disse fire siste ma vi regne med at de ikke har oppgitt
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sin medisinske hgrselsstatus, men den opplevde funksjonsnedsettelsen de har
som dgve med cochleaimplantat (fordi cochleaimplantat ikke tilbys moderat
harselshemmede). Samtidig ma vi regne med at det er medisinsk korrekt at
de 22 som har cochleaimplantat er sterkt hgrselshemmet/dgve, men med sine
implantater kan det godt veere at de fungerer som moderat til mildt
hgrselshemmede i ulike sammenhenger.

Det andre eksempelet finner vi nar vi ser pa hjelpemiddelbruk generelt i
skolen. Tabell 2.7 viser bruken av hjelpemidler for hele utvalget.

Tabell 2.7 Tekniske hjelpemidler (inkludert tolk og/eller ledsager)

(N=175)
Hjelpemiddel Antall Prosent
Tegnspraktolk 24 13,7
Skrivetolk 2 11
Teleslyngeanlegg 54 30,9
Mikrofonanlegg 93 53,1
Digitale lesehjelpemidler eller skjermleser 33 18,9
Forstarrende hjelpemidler 26 14,9
Leselist 6 34
Ledsager 13 7,4
Annet 13 7.4

| gruppen «synshemmede» (45 ungdommer) var det én som oppga & vere
blind og atten som oppga a veere «sterkt svaksynt». Leselist er et
hjelpemiddel som brukes istedenfor tekst pa dataskjermen, og leselisten
gjengir Braille (blindeskrift) som leses taktilt og ikke forutsetter syn. Det er
seks personer som har oppgitt at de bruker leselist. Ikke uventet er én av dem
ungdommen som har oppgitt & veere blind, men eksempelet far frem at
gruppen sterkt svaksynte i utvalget ogsa spenner over fem personer som har
leselist som hjelpemiddel.

Det er med andre ord ikke gitt at vi lerer sa mye om ungdommenes
funksjonshemming dersom vi bare legger til grunn opplysninger om deres
funksjonsnedsettelser og tilleggsutfordringer. For a preve a gi et alternativt
mal pa funksjonshemming bestemte forskerteamet seg i en tidlig fase for
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ogsa & lage en sakalt additiv skala som skulle male opplevde barrierer, og
som forholdt seg til typiske problemstillinger knyttet til inkludering i skole
og generell deltakelse. | dette spgrsmalsbatteriet ble ungdommen bedt om a
hake av hvilke av fglgende syv pastander han eller hun mente gjaldt for seg
selv:

«Min syns- og/eller hgrselshemming...»

gjer det vanskelig a fa med seg det leererne mine sier

gjor det vanskelig a fa med seg det medelever pa skolen sier
gjer det vanskelig a falge med pa TV

gjer det vanskelig & bevege seg pa egenhand inne pa skolen

o b~ w e

gjer det vanskelig & bevege seg pa egenhand utenders selv pa steder
jeg kjenner

6. gjar det vanskelig & bevege seg utendgrs pa ukjente steder

7. hindrer meg i & delta pa aktiviteter utenfor hjemmet

Hvert alternativ er vektet med ett poeng, slik at en ungdom som bekrefter alle
pastandene oppnar sju poeng, som er maksimalt antall poeng. Tabell 2.8
fremstiller hvordan poengene fordelte seg pa hele utvalget. Vi ser av denne
fremstillingen at nesten ngyaktig halvparten (50,9%) av ungdommene scorer
to eller tre poeng (hhv 26,9% og 24,0%). 11,4% scorer fire poeng og bare
3,9% (sju ungdommer) er fordelt pa fem til sju poeng. 33,7% opplever enten
ingen eller bare én av pastandene i batteriet som gyldig for dem. (Dette tallet
kan vaere noe for hgyt da inntil ti av ungdommene star registrert med mangler
I utfyllingen av spgrreskjemaet. Dersom du dermed har du hoppet over dette
spgrsmalet registreres det likevel som null poeng score.)
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Tabell 2.8 Opplevde barrierer pa en skala fra 0-7(N=175)

Kummulativ

Grad Antall Prosent prosent

0 (ingen opplevde barrierer) 26 14,9 14,9
1 33 18,9 33,7
2 47 26,9 60,6
3 42 24,0 84,6
4 20 114 96,0
5 3 1,7 97,7
6 2 11 98,9
7 2 1,1 100,0

Total 175 100,0

Denne inndelingen etter opplevde barrierer gir informasjon som supplerer det
som kan leses ut av beskrivelsen av ungdommenes funksjonsnedsettelser. Nar
96% av utvalget scorer fra fire og ned til null og medianscoren (den
poengsummen som deler utvalget i to) er to, gir det et mal pa hvordan
ungdommene i undersgkelsen opplever seg funksjonshemmet i hverdagen.
Det er ogsa et interessant funn at avkryssingen ungdommene har foretatt bare
i noen grad speiler forventningene man kan ha til forskjellen pa en
synshemming og en hgrselshemming. Tabell 2.9 viser hvordan avkryssingen
fordelte seg mellom alternativene og hvordan de tre gruppene synshemmede,
hagrselshemmede og kombinert syns- og hgrselshemmede har svart.

Hovedtendensen er ikke overaskende at synshemmede ser mobilitet som sin
sterste utfordring, de hgrselshemmede opplever kommunikasjon som sin, og
de med kombinerte syns- og herselshemming begge deler. Likevel er det
verdt & merke seg at drgyt ti prosent av ungdommene med synshemming
oppgir at de synes det er vanskelig a fa med seg hva laerere og medelever sier,
nesten tjue prosent av ungdommene med hgrselshemming opplever det
utfordrende & ferdes pa ukjente steder. A falge med pad TV er utfordrende for
en tredel av synshemmede, 40,7% av de hgrselshemmede, og halvparten av
de med kombinert syns- og hgrselstap, altsa hgye andeler for hver gruppe.
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Tabell 2.9 Opplevde barrierer: «Min syns- og/eller hgrselshemming...»
(N=175)

Utsagn Antall  Prosent* Fordeling**

Syn Hgrsel  Kombinert

gjer det vanskelig & f& med seg det leererne mine

- 87 49,7 5 75 7
sier
Relativ prosent*** 11,1 63,6 58,3
gjer det _vanskellg a fa med seg det medelever pa 106 60,6 6 89 11
skolen sier
Relativ prosent*** 13,3 75,4 91,6
gjer det vanskelig & falge med pd TV 69 39,4 15 48 6
Relativ prosent*** 33,3 40,7 50,0
gjer det vanskelig a bevege seg pa egenhand inne pa 8 46 6 2 0
skolen
Relativ prosent*** 13,3 1,7 0,0
gjer det vanske!ng a bev_ege seg pa egenhand 13 74 8 5 0
utendars selv pa steder jeg kjenner
Relativ prosent*** 17,7 4,2 0,0
gjer det vanskelig a bevege seg utendgrs pa ukjente 55 314 28 23 4
steder
Relativ prosent*** 62,2 19,5 333
hindrer meg i & delta pa aktiviteter utenfor hjemmet 36 20,6 18 15 3
Relativ prosent*** 40,0 12,7 25,0

*Prosent av N=175

**Tallene angir fordeling av avkrysset alternativ mellom gruppene syn-
hgrsel-kombinert syn og harsel

***Prosent av gruppene syn-hgrsel-kombinert syn og hgrsel (hhv N’=45
N’’=118 og N’’’=12, se tabell 4)

Tallene er for sma til & trekke bombastiske konklusjoner av disse funnene,
men de bekrefter i hvert fall de teoretiske tilneermingene til gruppene som
legger vekt pa at ulike sansetap ikke trenger & innebaere at man opplever helt
ulike forhold som barrierer. Tvert imot innebeerer det a leve med en eller flere
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funksjonsnedsettelser i samspill med omgivelsene komplekse utfordringer, og
at en funksjonshemming er resultat av mer enn funksjonsnedsettelse er noe vi
har oppnadd et mal pa her.

2.4 Sprak og deltakelse?

Den siste pastanden ungdommene skulle ta stilling til i sparsmalsbatteriet om
opplevde barrierer omhandlet muligheten til & «delta pa aktiviteter utenfor
hjemmet». Vi kan lese ut av tabell 3.9 at 40% av ungdommene med
synshemming har haket av for denne pastanden mot bare 12,7% av
ungdommene med hgrselshemming. Samtidig oppgir tre fjerdedeler (75,4%)
av den sistnevnte gruppen at de har problemer med & oppfatte hva medelever
pa skolen sier. Dette siste sparsmalet om deltakelse utenfor hjemmet griper
rett inn i tematikken for denne rapporten og vil bli drgftet bredere lenger ute i
teksten. Her vil vi imidlertid gjare rede rent deskriptivt for det vi vet om eller
kan anta om utvalget nar det gjelder sprak generelt.

Vi har allerede nevnt at 7,4% av ungdommene i utvalget oppga & ha et
fremmedsprak i tillegg til norsk. | tabell 2.10 kan vi i tillegg lese at til
sammen 12,5% av ungdommene ogsa oppgir a snakke tegnsprak i tillegg til
norsk og eventuelt annet talt fremmedsprak. Som nevnt i forrige kapittel har
man siden skolereformen i 1997 (Reform 97) lagt til grunn at tospraklig
opplering i norsk og norsk tegnsprak er en utdanningsfilosofi som skal bedre
dgve barn og unges ferdigheter i begge sprak, og reformen reflekterer
erkjennelsen at mange harselshemmede barn og unge historisk ikke har fatt et
tilstrekkelig fotfeste i norsk til at de har kunnet realisere seg selv og delta pa
line med andre i samfunnet. Samtidig har utviklingen av
cochleaimplantatteknologien fart til en diskusjon om hvorvidt det er naturlig
4 mene at barn og unge som har fatt bedre hgrsel med cochleaimplantater
fremdeles skal ha en tospraklig oppleering. | vart utvalg er det 26 ungdommer
med cochleaimplantat og ngyaktig halvparten (13 personer, 50%) oppgir
tegnsprak som et av sine sprak. Dette er i trad med Rikshospitalets
opplysninger om fordelingen mellom tospraklige og enspraklige barn og
unge med cochleaimplantat (Johansen, 2013). Sparsmalet om leseforstaelse
er fremdeles et apent spgrsmal nar det gjelder gruppen hgrselshemmede. |
invitasjonen til undersgkelsen som foreldrene fikk, gjorde vi det klart at
foreldrene ogsa kunne delta i utfyllingen dersom ungdom og forelder fant det
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pa sin plass. 41,8% av alle ungdommene som deltok krysset av for at de
hadde besvart spgrsmalene sammen med «mor eller far, eller annen person».
Ser vi hva som skjuler seg bak dette tallet finner vi at henholdsvis 48,8% av
de synshemmede ungdommene, 35,6% av de harselshemmede ungdommene
0g 41,6% av ungdommene med kombinert syns- og harselshemming ikke
besvarte skjemaet alene. For de med synstap er det rimelig a anta at en del
har brukt andre som lesehjelp (det vil si hjelp til & lese spgrsmalene men ikke
ngdvendigvis noe mer), selv om spgrsmalsskjemaet var tilrettelagt for
forstarrelse, men det er likevel tvilsomt om dette alene kan forklare de haye
tallene. For gruppen med hgrselstap er det ikke rimelig & bruke lesehjelp
alene som forklaring. En mulig forklaring er at mange av de hgrselshemmede
som har fylt ut med en annen har gnsket hjelp ikke bare til & fa spgrsmalene
lest, men ogsa til & fa dem forklart.

Tabell 2.10  Sprak

Sprak Antall Prosent
Norsk 141 80,6
Norsk og norsk tegnsprak 20 11,4
Norsk og et annet talesprak 11 6,3
Norsk, et annet talesprak og norsk 2 11
tegnsprak
Ikke oppagitt 1 0,6
Total 175 100,0

Spersmalet om leseforstaelse som reises her bergrer problemstillingen om
hvorvidt skriftlige undersgkelser av denne type er hensiktsmessig, kanskje
serlig overfor gruppen hgrselshemmede.

2.5 Sammenligningsgrunnlag i andre studier

Et av formalene med denne undersgkelsen er & se om ungdom med sansetap
skiller seg fra sine jevnaldrende, og vi har derfor blant annet stilt sparsmal
som forteller noe om selvbilde, mestringserfaringer og forhold til foreldre.
For & undersgke dette har vi fatt tak i sammenlignbare maleinstrumenter og
data p& disse omrédene fra flere andre undersgkelser: «A vokse opp med
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funksjonshemming i dagens Norge» (Tessebro og Wendelborg, 2014),
«Undersgkelsen av sgsken til barn/unge med funksjonsnedsettelser»
(Tassebro, Kermit, Wendelborg og Kittelsaa, 2012), «Ung i Norge»
(Frgyland, Strand og Soest, 2010) og Elevundersgkelsen 2012 (Wendelborg,
2012).

2.5.1 A vokse opp med funksjonshemming i Norge

«A vokse opp med funksjonshemming i dagens Norge» (T@ssebro og
Wendelborg, 2014, i det falgende ogsé referert til som «A vokse opp»-
undersgkelsen) er en longitudinell undersgkelse gjennomfart ved NTNU og
NTNU Samfunnsforskning AS i perioden 1997-2013. Studien har fulgt et
utvalg funksjonshemmede barn og deres familier fra barnehage til
videregaende skole. | var undersgkelse har vi inkludert flere av de samme
maleinstrumentene slik at vi kan sammenligne hvordan syns- og/eller
hgrselshemmede ungdommer har svart i forhold til funksjonshemmede
ungdommer generelt.

2.5.2 Sgskenundersgkelsen

NTNU Samfunnsforskning AS gjennomfarte i 2012 en spgrreundersgkelse
blant sgsken til funksjonshemmede barn og unge i Norge (Tgssebro, Kermit,
Wendelborg og Kittelsaa, 2012). Ungdommene svarte blant annet pa
spgrsmal om selvbilde, utdanning og fremtidsplaner. I var undersgkelse har
vi inkludert noen av de samme maleinstrumentene slik at vi kan sammenligne
hvordan syns- og/eller hgrselshemmede ungdommer har svart i forhold
jevnaldrende uten funksjonsnedsettelser.

2.5.3Ung i Norge

Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring (NOVA) har
gijennomfgrt  flere store  nasjonale  ungdomsundersgkelser  med
datainnsamlinger 1 1992 (T1), 2002 (T2) og 2010 (T3). I perioden fra 1990 til
I dag har de ulike datainnsamlingene hatt finansiering fra Norges
allmennvitenskapelige forskningsrads/Norges Forskningsrads program for

48



ungdomsforskning, program for utdanningsforskning og program for mental
helse, samt fra Lotteri- og stiftelsestilsynet (Frgyland, Strand og Soest, 2010).

Ung i Norge-undersgkelsene har et nasjonalt representativt utvalg og
karakteriseres ved at de har utprgvde maleinstrument pa ulike omrader som
karriereintensiver, selvbilde, vennskap og relasjon til foreldre. 1 var
undersgkelse har vi inkludert de samme maleinstrumentene slik at vi kan
sammenligne hvordan ungdom med sansetap har svart pa disse omradene
med hvordan ungdommene i Ung i Norge har svart.

Vi presiserer at vi i denne undersgkelsen ikke har gjort nye analyser av data
fra «Ung i Norge», men bare sammenligner med publiserte resultater fra «A
vokse opp» og sgskenundersgkelsen.

2.5.4 Elevundersgkelsen 2012

Elevundersgkelsen (Wendelborg, 2012) er en nettbasert spgrreundersgkelse
hvor elever fra femte trinn til ut videregaende skole uttrykker sin mening om
forhold som er viktige for & lzere og & trives pa skolen. Det er obligatorisk &
gjennomfagre Elevundersgkelsen for sjuende og tiende trinn, samt for
videregaende trinn 1 (VG1), mens det er frivillig & delta for gvrige trinn.
Hvert ar er det over 350 000 elever som svarer pa Elevundersgkelsen. Det er
Utdanningsdirektoratet som er ansvarlig for gjennomfgringen av
Elevundersgkelsen. | var undersgkelse benytter vi oss av spgrsmalene om
mestringserfaringer pa skolen og mobbing, slik at vi kan sammenligne
svarene med svarene fra Elevundersgkelsen 2012.

2.6 Statistiske analyser

I denne rapporten vil det presenteres tabeller som viser forskjeller i
gjennomsnitt mellom hvordan deltakere med sansetap har svart pa ulike
spgrsmal og hvordan deltakere i de andre undersgkelsene har svart pa de
samme spgrsmalene. | den forbindelse bruker vi ofte begrepet statistisk
signifikante forskjeller og sammenhenger. Nar vi bruker begrepet statistisk
signifikant resultat mener man, enkelt sagt, at forskjellen eller
sammenhengene ikke skyldes tilfeldigheter. Det vil si at det er ikke
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tilfeldigheter eller malefeil som gjgr at vi finner forskjeller eller
sammenhenger, men noen egenskaper i gruppene eller det vi maler som gjer
at vi finner disse forskjellene eller sammenhengene. Imidlertid gir et
signifikant resultat bare en indikasjon pa sterrelsen pa forskjellen mellom
grupper. Signifikante forskjeller kan veere trivielle og lite viktige. Vi gnsker
ofte ogsd & si noe om styrken i forskjellen eller starrelsen pa forskjellen.
Derfor kjgrer vi ogsa analyser som maler effektstarrelse. Dette er analyser
som maler styrken pa forskjellen eller sammenhengen og gir et bedre mal pa
styrken i sammenhenger enn en signifikanstest.

| denne rapporten bruker vi Cohens d som et slikt effektmal. Cohens d, maler
styrken i forskjellen mellom to gruppegjennomsnitt (se Cohen 1988). I tillegg
oppgir vi effektstarrelsen som er en omregning av Cohens d. Forskjellen er at
Cohens d kan bli stgrre enn 1 mens effektstarrelsen bare kan ligge mellom 0
og 1.

Tabell 2.11  Effektmal og effektstarrelse

o Ingen/svak . Moderat
Effektmal offekt Liten effekt effekt Stor effekt
Cohens d 0-0.19 0.2-0.49 0.5-.0.79 >0.8
Effektstarrelse 0-0.09 0.1-0.29 0.3-0.49 >0.5

Tabell 2.11 viser hvordan vi tolker de ulike effektmalene.

| denne rapporten benytter vi oss ogsa av faktoranalyser. Dette er en analyse
som viser hvordan ulike spgrsmal grupperer seg sammen, og brukes som en
test av ulike former for indekser og skalaer. Vi presenterer ikke resultatene av
faktoranalysene i denne rapporten, men de er gjennomfert for det forste for a
se om ulike spegrsmal lader naturlig til en underliggende faktor og for det
andre for & se om faktorstrukturen i vér undersgkelse er lik den fra «A vokse
opp»-undersgkelsen/Sgskenundersgkelsen/Ung i Norge/Elevundersgkelsen.
Faktorstrukturen har vist seg & sammenfalle godt med disse undersgkelsene.
Det styrker troen pa validiteten (gyldigheten) i maleinstrumentet og var
undersgkelse. | tillegg er det kjart reliabilitetstest av spgrsmalene i de ulike
faktorene for & undersgke den indre konsistensen mellom spgrsmalene. Ogsa
reliabilitetstesten viste tilfredsstillende resultat. En tommelfingerregel er at
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resultatet av testen (Cronbach Alpha) bar ligge et sted mellom 0,7-0,9 for &
ha en god reliabilitet.

For noen av temaene som vi undersgker har vi kjert regresjonsanalyser for a
se og kontrollere om ulike bakgrunnsvariabler har innvirkning pa resultatet.
Dette er bakgrunnsvariabler som kjgnn, alder, type funksjonshemming, grad
av funksjonsvanske og tilleggsfunksjonsnedsettelser. Der vi finner at disse
bakgrunnsvariablene har innvirkning pa resultatet vil vi kommentere det i
teksten og dersom det ikke er spesifikt omtalt i teksten betyr det at
bakgrunnsvariablene ikke har innvirkning.

2.6.1 Representativitet og generalisering

Hvis vi vurderer det samlede bilde som tegnes av hvem undersgkelsen ikke
fanger opp kan vi merke o0ss at andelen respondenter med
tilleggsfunksjonsnedsettelser er lavere enn forventet, samtidig som i hvert fall
de hgrselshemmede ungdommene med de mildeste hgrselsnedsettelsene ogsa
er mindre representert enn forventet i et representativt utvalg.

| denne rapporten gnsker vi & si noe om hvordan det er & vare en ungdom
med syns- og/eller hgrselshemming — bade hvordan de skiller seg fra gvrige
unge og hvordan deres situasjon pavirker deres mulighet til & delta i
samfunnet pa linje med andre og a fa oppfylt de samme rettighetene gjennom
sin oppvekst som andre. Det siste gjelder ikke bare utdanning, men ogsa
mulighet til identitetsutvikling, og det & utvikle seg som individ i bred
forstand.

Med en lav svarprosent som vi har her (estimert til rundt 25%) er det en fare
for at de som har svart ikke er representativ for hele gruppen «ungdom med
sansetap». Vi har derfor, som vist, undersgkt om ungdommene skiller seg fra
gvrige ungdommer, grad av funksjonsnedsettelse, foreldrenes sivile status og
foreldrenes utdanningsniva. Disse analysene viser at familiene til deltakerne i
undersgkelsen ikke skiller seg nevneverdig fra gvrige familier i for eksempel
«A vokse opp»-undersgkelsen. Det betyr ikke at vi kan utelukke skjevheter,
men det styrker likevel tiltroen til data.
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| bunn og grunn betyr dette at vi ma tolke resultatene i denne undersgkelsen
med forbehold og diskutere dem edruelig. Samtidig er det viktig &
understreke at vi i gjennomfgringen av undersgkelsen og i analysene har gjort
mye for a forebygge eventuelle skjevheter og datamaterialet anses som
forholdsvis godt og vil gi oss innsikt i flere forhold om hvordan det er &
vokse opp som en ungdom med et eller flere sansetap.

2.7 Kvalitativ tilnaerming

Mens den kvantitative tilnsermingen er benyttet som grunnlag for a si noe om
i hvor stor grad barn og unge med sansetap er inkludert i skole og fritid,
omfanget av ulike utfordringer, samt grad av sammenheng mellom
inkludering i skolen og pa andre arenaer, er formalet med den kvalitative
tilnermingen & si noe om opplevelsene av de ulike prosessene. Selv om de
kvantitative dataene gir oss viktige mal pa grad av inkludering i skole og
fritidsarenaer sier de ikke noe om de unike erfaringene og opplevelsene som
knyttes til den enkelte informant. Hva betyr det for den enkelte ungdom a
veere inkludert? Hvordan oppleves inkludering av ungdommene selv? Hvilke
utfordringer synes de at de mgter de i hverdagen?

Som understreket av for eksempel (Thagaard, 2010) gir en kvalitativ
tilnserming ett grunnlag for & fordype seg i ulike fenomener og opplevelser,
og slik etablere en bredere og mer inngdende forstaelse av de temaer som
skal studeres. 1 tillegg til noen innledende observasjonsrunder valgte vi i dette
prosjektet & benytte samtalelignende intervju (Mason, 2005 og Thagaard,
2010). Denne typen intervju krever godt forarbeid, men er samtidig
eksplorerende ved at den gir rom for forandringer og nye refleksjoner under
selve samtalen (Garbarino, 1997). Dybdeintervjuene gav oss mulighet til &
stille de sparsmalene vi mente var relevante for & belyse problemstillingene
og informantene fikk rom til & dele egne erfaringer og meninger, tanker og
refleksjoner.

2.7.1 Utvalg av strategiske informanter

Det ble gjort intervjuer bade med ungdommer med sansetap, foreldre til
ungdommer med sansetap, samt andre ressurspersoner knyttet til familiene.
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Til sammen har ti familier som har ett eller flere barn med sansetap veert
involvert i undersgkelsen. Familiene er strategisk utvalgt (Mason, 2005)
hvilket betyr at man velger informanter som har egenskaper eller
kvalifikasjoner som er strategiske i forhold til problemstillingen og
undersgkelsens teoretiske perspektiv (Thagaard, 2010). | dette prosjektet
gnsket vi a rekruttere ungdom med syns- eller hgrselshemming, av begge
kjgnn, og med bosted i ulike geografiske kontekster.

Det & fa frem de unges perspektiv er et sentralt anliggende i internasjonal og
tverrfaglig barndomsforskning (se for eksempel Corsaro, 1997; James, Jenks
og Prout, 1998; Kjgrholt, 2004; Qvortrup, 2005) og var et viktig premiss for
dette prosjektet. Forskning med utgangspunkt i barn og unges perspektiver
viser for eksempel at barn og unge opplever skilsmisse og familieforandring
forskjellig fra sine foreldre eller andre voksenpersoner (Haugen, 2008) og at
det er derfor er ngdvendig a innhente informasjon fra barn og unge selv.
Tilnermingen i dette prosjektet har slik veaert motivert ut fra forventninger om
at informasjon bade fra ungdommene selv og fra voksenpersoner i
ungdommens nettverk er ngdvendig for derigjennom & nyansere og utfylle
det eksisterende kunnskapsgrunnlaget. Erfaringsfortellinger og levde
opplevelser kan gi konkrete eksempler pa hva som ligger til grunn for ulike
stasted, og gir oss et utgangspunkt til & utkrystallisere faktorer av betydning
for inkludering.

| tillegg til & intervjue ungdommene selv og en av deres foresatte, gnsket vi
0gsa & intervjue ressurspersoner knyttet til den enkelte ungdom. Dette var
typiske «ngkkelinformanter» (Mikkelsen, 1995), personer som ikke bare
hadde kjennskap til den enkelte ungdom og dennes utfordringer, men som
hadde jobbet pa feltet i lang tid, som kjente til problematikken og som slik
hadde kvalifiserte meninger om hva som kunne gjeres for a lette inkludering
av barn og unge med sansetap. Bade ungdommer og foreldre ble forespurt
om det var personer i deres nettverk de mente det var viktig at vi tok kontakt
med. Vi forsikret oss om at bade eleven selv og deres foresatte var positive til
at vi kontaktet navngitte personer i deres nettverk, fer vi tok kontakt. Slik ble
tilgangen til disse informantene avhengig av at bade foreldre og barn var
port-apnere eller det Hammersley og Atkinson (2007) betegner som «gate
keepers». Det ble rekruttert en til tre ressurspersoner knyttet til den enkelte

53



elev. Tre av elevene var imidlertid over 18 ar og gnsket ikke at vi intervjuet
hverken deres foresatte eller andre ressurspersoner.

Den danske forskeren Jette Fog snakker om den kvalitative informant som en
«person-i-sammenheng» (Fog, 1995) pa den maten at man lever som en del
av en kulturell kontekst (for eksempel knyttet til ungdommer med sansetap),
og slik har unike erfaringer fra denne konteksten. Bade barn og unge med
sansetap, deres foreldre og faglige ressurspersoner kan forstds som en
«person i sammenheng». Med forskjellig stasted og ulike erfaringer har
informantene gitt oss konkrete eksempler pa hva som ligger til grunn for
ulike inkluderingsprosesser. Bade ungdommer, foreldre og andre
ressurspersoner knyttet til deres nettverk har bidratt med unik informasjon og
perspektivering om viktige prosesser og opplevelser.

| tabell 2.12 framgar en oversikt over informantene som deltok i denne delen
av undersgkelsen:

Tabell 2.12 Oversikt over informanter

Familie Navn Type
Nr sansetap
1 Ann Harsel
2 Benjamin Harsel
3 Charlie Syn
4 Donna Harsel
5 Eva Syn
6 Fiona Horsel
7 Gina Harsel
8 Hannah Syn
9 lan Syn
10 John Harsel

Foreldre 7 stk
Nettverkspersoner 14 stk

Tilsammen antall informanter: 31 stk
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Elevene som deltok i den kvalitative undersgkelsen var plukket ut med tanke
pa a fa variasjon bade i forhold til kjgnn, alder og type sansetap. I alt ti elever
ble intervjuet, seks jenter og fire gutter. Fire av elevene hadde synstap og
seks hadde hgrselstap, og noen hadde tilleggsdiagnoser. Ni av elevene gikk
pa vanlig skole pa det tidspunktet de ble intervjuet, men samtlige hadde hatt
ulike former for deltidsopphold pa kompetansesentra, spesialundervisning
eller kursing av ulike slag. Slik sett hadde informantene som gruppe
erfaringer som kan sies a veere typiske for populasjonen.

2.7.2 Innledende observasjoner

Den kvalitative forskeren Judith Ennew (2009) har hevdet at det alltid vil
ligge ulike former for usystematisk observasjon til grunn for all god
kvalitativ analyse. Observasjon er ngdvendig for a forsta den de betingelser
studien foregar innenfor, og videre for a kontekstualisere kvalitative analyser.
Innledningsvis i dette prosjektet ble det foretatt noen systematiske
observasjoner i elevenes skolesituasjon for a fa litt bakgrunnsinformasjon om
eleven og klassen og pa den maten gjare intervjuet bedre. Det var opprinnelig
tenkt at dette burde innga i alle intervjuer, men dette ble oppgitt bade av rent
praktiske arsaker og fordi forskerteamet i noen tilfeller vurderte at det a tre
inn i informantens klasserom kunne oppleves som ubehagelig for
informanten.

2.7.3 Gjennomfgring av intervju med strategiske informanter

Intervjuene foregikk med stette i en intervjuguide som anga spgrsmal og
tema i intervjuene. Intervjuene var imidlertid apne og samtalepreget for a fa
fram innsikt som var viktig for informantene som deltok i undersgkelsen
(Kvale, 2001; Mason, 2005; Malterud, 2009). Det er lagt vekt pa a fremskaffe
data som synliggjer hvilke sammenhenger foreldre og ungdommer opplever
de star oppe i og hvordan de selv opplever og reflekterer rundt hverdagslige
utfordringer.

Informantene er rekruttert fra hele landet. Samtlige som sa seg villig til &
delta, var udelt positive til undersgkelsen og a dele sine personlige erfaringer
med forskerne. Foreldrene understreket spesielt betydningen av & formidle
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sine erfaringer til oss i hdp om at det kunne komme andre familier til gode.
Noen familier hadde ogsa «god trening» i & dele sine betraktninger, da de ved
flere anledninger hadde blitt kontaktet i forbindelse med ulike undersgkelser
eller forskningsprosjekt. 1 noen tilfeller hadde noen av barna spesielle
tilleggsvansker, eller familiene tydelige utfordringer som gjorde at de lettere
kunne gjenkjennes hvis man presenterte en systematisering av
bakgrunnsfaktorer. 1 fremstillingen som falger beskrives ikke andre
utfordringer enn ungdommens syns- eller hgrselshemming. Alle person- og
stedsnavn fiktive. Alle intervjuene ble foretatt sommeren og hgsten 2013 og
de fleste intervjuene varte mellom en og tre timer.

2.7.4 Analyser av det kvalitative materialet

Det & analysere et kvalitativt materiale handler i stor grad om refleksivitet,
nerhet og distanse til feltet. | hvor stor grad man er refleksiv handler igjen
om faglig stasted, men ogsa om personlige erfaringer (Widerberg, 2001). Det
er ulike meninger om hvor godt man bgr kjenne til eller veere en del av det
feltet man skal forske pa. | dette prosjektet har alle forskerne tidligere
arbeidet med prosjekter og problemstillinger knyttet til utsatte barn og
ungdom spesielt og marginaliserte grupper generelt. Dette har gitt
forskergruppa anledning til a gjere det Jette Fog betegner som a «tenke pa
fornand» (1995: 115). A tenke pé forhand handler om & bli klar over sin egen
forforstaelse for feltet og temaet man skal forske pa — for slik & std bedre
rustet til & unnga feiltolkninger. Samtidig er spesifikk fagkunnskap viktig for
a ha god nok innsikt i et tema til & kunne gjere gode og grundige analysere
det kvalitative materialet.

Analysene av det kvalitative materialet ble i hovedsak gjennomfart i to
omganger. Innledningsvis ble det foretatt en «within-case» tilnaerming (Miles
and Huberman, 1994 s. 174) primert ved & bruke apen og aksial koding,
inspirert av prinsipper innenfor «grounded theory» (Strauss og Corbin, 1990).
Med apen koding menes den fortlgpende og forelgpige kodingen som gjares
ved ferste gjennomgang av intervjuteksten, mens det med aksial koding
menes at man bearbeider og modifiserer disse kategoriene for videre analyser
(op.cit.). Her fikk vi foretatt en forelgpig systematisering av hovedtema fra de
ulike intervjuene knyttet til de tre hovedproblemstillingene, samt fremhevet
hva som har veert kjennetegnende og tydelige i de ulike kategorier. Videre ble
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det foretatt en «cross case» analyse (Miles og Huberman, 1994 s. 174) hvor
vi analyserte de ulike intervjuene, og de kategoriene som kom frem gjennom
den aksiale kodingen, i sin sammenheng. Ved & se hele datamaterialet i
sammenheng kunne vi foreta en selektiv koding (Strauss og Corbil, 1990) for
a identifisere noen kjernekategorier og begreper som var gjennomgaende i
det samlede kvalitative materialet. Betydningen bade av ungdommenes og
foreldrenes egeninnsats er dimensjoner som kommer tydelig frem gjennom
den selektive kodingen, og som diskuteres i resultatkapitlene. Sistnevnte del
av analysene ble i hovedsak gjennomfart ved at forskergruppen hadde flere
analyseseminar der man i felleskap gikk gjennom det samlede materialet og
diskuterte funn, tolkninger og mulige sammenhenger.

2.8 Etiske retningslinjer

De forskningsetiske overveielsene er foretatt i samarbeid med Norsk
Samfunnsvitenskapelig  Datatjeneste (NSD) og feglgende punkter
representerer vare overveielser i forhold til viktige prinsipielle aspekter: 1) at
informantene ble informert om prosjektets mal og hensikt, I1) at informantene
ble informert om at deltakelse er frivillig og at man til en hver tid har rett til &
trekke seg, og 111) at alle informanter matte gi informert samtykke til & delta.
Informert samtykke til deltakelse i undersgkelsen ble innhentet i trdd med
forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap (Forskningsetiske
komiteer, 2006) og med retningslinjer for inklusjon av barn i
samfunnsvitenskapelig forskning (Ennew, 2009). For gvrig falger prosjektet
barndomssosiologiske faglige anbefalinger for forskning med barn og
ungdom, i trad med Morrow and Richards (1996) som sarlig vektlegger
fokus pa at barn har en annen kompetanse enn voksne og at de er ikke
myndige.

Presentasjonen av resultatene er organisert i fire hovedkapitler. De tre farste
tar for seg hver av de tre hovedproblemstillingene. Deretter folger et
diskusjonskapittel hvor vi forsgker a lgfte frem og diskutere sammenhenger i
det samlede materialet.
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3 Inkludering i skolen

Dette kapittelet forholder seg mest til studiens farste problemstilling, hvor
man stiller spgrsmalet: Blir ungdom med sansetap inkludert i skolen? Slik
spgrsmalet er stilt er det metodisk mest relevant a forsgke a besvare det ved
hjelp av data fra var egen sparreundersgkelse og ved hjelp av data fra de
andre undersgkelsene vi bruker til sammenligning, og fremstillingen av dette
utgjer dermed hoveddelen av dette kapittelet.

Det er gjennomgaende i det samlede materialet at bade de unge og deres
foresatte mgater ulike typer utfordringer, samtidig som de opplever ulike
muligheter og begrensninger. Selv om variasjonen er stor er det noen
hovedtrekk som gar igjen. Fer vi presenterer resultatene fra
sparreundersgkelsen og sammenligner med andre ungdommer vil vi derfor
innledningsvis i dette kapitlet presentere vi to oppkonstruerte case-
beskrivelser: Fortellingen om Hans og Grete. Vi innleder med disse for a fa
frem noen av de mest sentrale temaomradene resultatkapitlene samlet sett vil
fokusere pa. Casene er altsda konstruert med tanke pd & tydeliggjere
dimensjoner som er gjennomgaende i materialet, bade nar det gjelder

utfordringer, muligheter og begrensninger.

Fremstillingen i casene er basert helt pa det kvalitative materialet vart, og det
er brukt elementer fra flere informanter i begge historiene. Det er tilfeldig
valgt at Hans har synstap og Grete har hgrselstap, og kjgnn kunne ogsa veert
byttet om uten at historiene hadde endret karakter.

3.1 Fortellingen om Hans - med fokus pa
muligheter

Hans er fgdt med synshemming og forteller at han derfor aldri har «lengtet
etter & veere seende». Han vokste opp pa et lite sted der «alle kjenner alle» og
forteller at han har felt seg inkludert bade i skolesammenheng og i
fritidsaktiviteter. Han fremstar som en utadvendt og positiv gutt og har bade
seende venner og venner med synstap. «Jeg har en stor omgangskrets»
forteller han.
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Da foreldrene til Hans oppdaget at han hadde en synshemming tok de raskt
kontakt med ulike fagmiljg for & leere seg mer om synshemming og om
hvordan de best mulig kunne tilrettelegge for sennen. De ble enige om at han
skulle leere & bruke de hjelpemidler som var tilgjengelig, ikke fordi han
ngdvendigvis trengte alle hjelpemidlene der og da, men fordi han selv skulle
sta fritt til & velge det som passet ham best ogsa for fremtiden.

Vi fikk ogsa spersmal fra hjelpemiddelsentralen om det virkelig var
ngdvendig, men det kunne vi ikke vite fgr vi hadde prevd det ut, sa vi
sa: ja — det er ngdvendig. (Mor)

Hans hadde egen assistent bade pa barnehagen og pa skolen. Det var godt
tilrettelagt for at han kunne delta i alle typer aktiviteter. 1 overgangen fra
barnehagen til skolen hadde bade barnehage og foreldre en dialog med
skolen. Ved skolestart var alle tekniske hjelpemidler pa plass og Hans fikk en
godt utdannet assistentlzrer. | tillegg fikk bade elever og foreldre/foresatte pa
skolen informasjon om situasjonen til Hans, om hvilke hjelpemidler han
hadde og om hvordan de andre elevene kunne bidra til & gjgre hverdagen
lettere for ham. | tillegg fikk bade larere, elever og foreldre/foresatte
anledning til & veere med pa et kurs i tilrettelegging for svaksynte. Moren til
Hans understreker hvor viktig dette var:

Jeg ser at det har gjort noe med foreldrene nar de mgter Hans... sa er
de bevisst ham [og hans synstap]nar de snakker til ham (...) det

handler om informasjon og kunnskap knyttet til det a ha et
synstap...det gjer noe med maten de mgter ham pa. (Mor)

Mor til Hans forteller at konfirmasjonen var et typisk eksempel pa hvordan
inkluderingsarbeidet har fungert bra:

Da Hans skulle konfirmeres tok vi tidlig kontakt med kirka. Vi ble
fantastisk godt mottatt og de innkalte oss til et par mgter hvor vi
gjennomgikk planen. Sammen fant vi ut hvor utfordringene | og nar
han trengte en ledsager og nar det fantes andre lgsninger. Hans fikk
selv fortelle hva han syntes var viktigst a tilrettelegge og hva som ikke
var sa ngye. De skaffet bibelen pa lydbok samtidig som han fikk den i
bokform som han kunne ha sammen med de andre konfirmantene pa
presentasjonsgudstjenesten -sa ble han lik de andre! (Mor)

60



Mor forteller videre at Hans ble plassert i en studiegruppe sammen med noen
av bestevennene, og at de fant smarte lgsninger som for eksempel at elevene
ofte opptrer i grupper istedenfor alene.

Hans har under hele oppveksten vaert delaktig i ulike fritidsaktiviteter som ski
og sykling, samt lesing, tegning og musikk. Nar det gjelder musikk er Hans
spesielt dyktig, sa dyktig at han deltar i flere band. Her har han status og kan
bade fa og gi anerkjennelse i et miljg av jevnbyrdige. Utstrakt bruk av
tekniske hjelpemidler og mange gode hjelpere er elementer som medvirker til
at Hans sier at han ikke har fglt noen begrensninger i forhold til deltagelse pa
lik linje med seende. Sentralt i fortellingen om Hans er aktive foreldre som
har innhentet informasjon, skaffet seg kunnskap om sgnnens situasjon, og
ikke minst latt vaere & begrense Hans i hans utfoldelse og valg av aktiviteter.
Pa hjemplassen brukte Hans for eksempel & sykle nar han skulle forflytte seg
mellom steder han kjente, selv om det hendte at syklingen resulterte i
blamerker. Nar det gjelder tilrettelegging bade pa skole og ulike
fritidsarenaer og arrangementer har foreldrene alltid veert i forkant:

En viktig suksessfaktor i dette tilfellet er at vi alltid har veert tidlig ute
og at bade skole og andre arenaer har lyttet til oss. Nar de lurer pa
noe sa har de ganske enkelt ringt oss. (Mor)

Hans sine foreldre understreker at samarbeid med skole og andre
institusjoner har veert av avgjgrende betydning slik at man i felleskap kunne
benytte en samlet kompetansen til & finne gode lgsninger for Hans. Samtidig
er det viktig & understreke at selv om veldig mye fungerer vellykket for Hans,
forteller mor at ndr Hans kommer hjem er han ofte veldig sliten, og ofte lei
seg fordi han misforsto eller ikke fikk med seg alt som foregikk i klassen.
Inkluderingen koster noe for alle, men det er Hans som betaler absolutt mest.

3.2 Fortellingen om Grete - med fokus pa
begrensninger

Utgangspunktet til Grete er ikke veldig annerledes enn for Hans. Grete ble
fadt med harselstap, men dette ble ikke oppdaget far hun gikk i barnehage.
Hun vokste opp pa et lite sted der «alle kjenner alle» og forteller at selv om
det til tider kan veere vanskelig, feler hun seg godt inkludert bade i
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skolesammenheng og i fritidsaktiviteter. Hun fremstar som en utadvendt og
positiv jente og har en «liten, men eksklusiv omgangskrets».

Fordi man etter hvert oppdaget at Grete nesten ikke hadde harsel i det hele
tatt ble det bestemt at hun skulle lere tegnsprak. Hun begynte & lere
tegnsprak i barneskolen, men skolen hadde vanskelig for & finne kompetente
lerere og foreldrene hadde heller ikke kapasitet til & sette seg inn i
tegnsprakets verden. En lzrer lzrte seg litt tegnsprak, men Grete kunne mer
enn laereren sin og matte i perioder leere opp sin egen lerer. Medelevene pa
skolen fikk aldri leere noe tegnsprak, og etter hvert falt ivaretagelsen av
tegnspraket helt bort.

Grete sine foreldre forteller at skole-hjem-samarbeidet har veert vanskelig. |
motsetning til historien om Hans, der bade foreldre/foresatte og medelever
fikk kurs og opplaering, har det ikke veert arrangert noe tilsvarende for Grete
sine medelever. Ikke engang laererne har blitt kurset. 1 tillegg har de flere
eksempler pa uheldige situasjoner. En gang fikk klassen utdelt et brev med
invitasjon til felles kveldsmat som elevene skulle ta med hjem og vise til
foreldre/foresatte. Grete fikk ikke med seg brevet fordi hun var ute av
klasserommet store deler av tiden og leerer glemte & gi henne brevet etterpa.
Resultatet var at Grete og foreldrene gikk glipp av det eneste sosiale
arrangementet den hgsten, men fikk hgre om det uka etterpa.

Moren til Grete forteller at hun fikk preve seg pa fotball, men falt utenfor da
hun ikke fikk med seg det som ble sagt. Som mange andre ungdommer i
samme situasjon syntes Grete det var vanskelig & spgrre opp igjen. Selv om
Grete pa det tidspunktet hun begynte pa fotball kunne tegnsprak var det ingen
av de voksne i idrettsmiljget som behersket tegnspraket. Dessuten vokste
Grete opp i en liten kommune der det var vanskelig & finne/fa tilgang pa tolk.
Pa selve treningen lgste man dette ved at Grete ble holdt igjen og fikk
beskjedene etter at alle de andre barna var kommet i gang med aktivitetene.
Slik forsgkte trenerne a ivareta informasjonsbehovet til Grete. Ofte var det da
aktiviteter hvor man skulle veere to og to, for eksempel under oppvarmingen
hvor man skulle sentre til hverandre, og Grete ble derfor ofte stdende igjen
alene da alle de andre allerede hadde funnet seg en medspiller og spille ball
med. Dette ble lgst ved at hun matte sentre med en av trenerne eller holde pa
med ballen for seg selv.
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Grete forteller at det av og til kan vere vanskelig & fA med seg innholdet i
skoletimene. Hun blir ofte sliten av & bruke hgreapparatet og hun kvier seg
for & be lereren bruke mikrofon fordi hun synes det forstyrrer de andre
elevene. Dessuten vil hun ikke ha sa mye oppmerksomhet rundt den darlige
harselen sin. Selv om Grete ikke far med seg alt, leser hun og studerer mye
pa egenhand. Grunnen til at hun gjer det bra pa skolen handler mye om at
hun bruker mye av fritiden til & sitte hjemme og gjere lekser. Selv om Grete
jobber mye med skolen er det vanskelig & fa sa gode karakterer pa
videregaende skole som hun fikk pa ungdomsskolen. Pa tidspunktet vi treffer
Grete tenker hun i retning av & bli helsearbeider, men foreldrene til Grete
uttrykker usikkerhet rundt datterens fremtidsplaner. De er usikre pa Gretes
mulighet til & klare & skaffe seg en utdanning som leder til en jobb.
Kontaktleereren hennes mener at det er «mer» med Grete enn bare hgrselen.
Hun har darlige leseferdigheter i norsk, men laereren mener a ha plukket opp
at dette er vanlig for dgve.

3.3 I hvilken grad blir elever med sansetap
inkludert?

De konstruerte fortellingene om Hans og Grete setter fingeren pa en rekke
tematikker knyttet til inkludering og deltakelse. Far vi i neste kapittel skal
belyse disse ut fra det kvalitative materialet i studien, vender vi farst her
tilbake til studiens farste problemstilling hvor det spgrres om ungdom med
sansetap inkluderes i skolen.

Som vist i kapittel 1 er det en trend at elever med funksjonsnedsettelser blir
mer tatt ut av klassen jo eldre de blir, og generelt er det grunn til & anta en gkt
bruk de senere ar av undervisningsformer som gjor at eleven med
funksjonsnedsettelser fysisk oppholder seg utenfor klassefellesskapet. For
vart utvalg gjelder det at nesten en fjerdedel (24,1%) har et skoletilbud som
innebaerer at man ikke er i en vanlig klasse hele skoledagen eller hele
skolearet. | tabell 3.1 fremgar det at de som ikke har svart at de gar heltid i en
vanlig klasse fordeler seg som falger: 8,8% gar i en egen spesialgruppe med
elever med funksjonsnedsettelse pa en vanlig skole. 4,7% gar delvis i
spesialgruppe og delvis i vanlig klasse. De to siste alternativene gjelder bare
for gruppen hgrselshemmede ungdommer: Ti av disse (5,9% av totalt utvalg)
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gar i en vanlig klasse men reiser pa ukesopphold til en dgveskole eller en
tilrettelagt skole (en ordning som kan innebare opp til tolv ukers opphold pr
skolear pa deveskolen), og endelig er atte ungdommer (4,7% av totalt utvalg)
fulltidselever pa en daveskole eller en tilrettelagt skole for hgrselshemmede.

Tabell 3.1 Inkludering og organisering pa skole

Organisasjonsform Antall Prosent
Jeg gar i en vanlig klasse/gruppe pa
en vanlig skole 129 75,9

Jeg gér pé en vanlig skole, men i en
klasse/gruppe hvor det bare er
elever med funksjonshemminger 15 8,8

Jeg gar delvis i en vanlig

klasse/gruppe og delvis i en

klasse/gruppe hvor det bare er

elever med funksjonshemminger 8 4,7

Jeg gar i en vanlig klasse/gruppe og
reiser pa korttidsopphold til en
skole hvor det bare er elever med

synstap/hgrselstap 10 59
Jeg gér pé en skole hvor det bare er

elever med synstap/hgrselstap 8 4,7
Totalt 170 100,0

Det er like mye et politisk/ideologisk som et pedagogisk spgrsmal hvordan
man skal karakterisere de egne skolene for hgrselshemmede. De tradisjonelle
dgveskolene kan konsistent bestride en status som et segregert tilbud ved &
vise til at de er tegnsprakskoler og ikke spesialskoler. Andre skoler har mer
klart preg av & veere tilpasset hgrselshemmet ungdom gjennom
spisskompetanse i audio- og  spesialpedagogikk.  Tilsvarende
problemstillinger finnes ikke for synshemmede da det ikke er noe eget
segregert skoletilbud for denne gruppen.

| den longitudinelle studien «A vokse opp med funksjonshemming i Norge»
har man funnet tilsvarende tall for et utvalg ungdom med ulike
funksjonshemminger, fearst og fremst fysiske funksjonshemminger,
utviklingshemming og sammensatte vansker. Videre hadde de som inngikk i
utvalget i «a vokse opp» det til felles at alle fikk identifisert sine
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funksjonsnedsettelser tidlig i livet (early onset). Som nevnt har Wendelborg
(2014) funnet folgende tall for disse funksjonshemmede ungdommene i
ungdomsskole og videregdende skole: | 2009 fant man at 50,8% av
ungdommene i «A vokse opp» sto utenfor vanlige klasser. Denne andelen
gkte til 71,8% nar de samme ungdommene begynte pa videregaende. |
Wendelborgs definisjon er man «utenfor vanlig klasse» bare nar man svarer
at man er i en spesialgruppe pa en vanlig skole eller pa en spesialskole. Nar
vi gnsker & sammenligne studien som presenteres her med «A vokse opp» mé
vi dermed se hvordan fordelingen er mellom de som har haket av for
alternativ 1, 3 eller 4 i tabell 3.1 og de som har haket av for 2 eller 5.

Utvalget i «A vokse opp» er sammensatt for & gi et bredt bilde av
funksjonshemmede ungdommer. Hva slags funksjonshemming man har er
imidlertid en faktor som sterkt pavirker om man havner i den vanlige klassen
eller i et spesialtilbud. Nar Wendelborg (2014) ser pa andelen unge utenfor
det vanlige klasserommet fordelt etter type funksjonshemming blir det som
vist i figur 1.2 i kapittel 1 klart at det er ungdommer med utviklingshemming
0g sammensatte vansker som trekker snittet opp. For ungdommer med
fysiske funksjonshemminger er andelen utenfor vanlige klasserom 10,6% pa
ungdomsskolen og 26,9% pa videregdende. Andelen ungdommer med syns-
og/eller hgrselshemming i «A vokse opp»-utvalget er lav, og dermed gir
tallene fra var undersgkelse et tilskudd til forstaelsen av fordelingen av
elevene.

| var undersgkelse finner vi tilsvarende forskjell pa ungdoms- og
videregaende skole som Wendelborg. Andelen elever med syns- og eller
harselshemming utenfor vanlig klasse er 8,6% pa ungdomstrinnet og 20,3%
pa videregaende skole (og 9,4% av hele utvalget). Vi har ikke malt endringer
i samme populasjon slik «A vokse opp» har gjort (som longitudinell studie),
men likevel kan vi se at gruppen syns- og/eller hgrselshemmede folger
trenden for andre ungdommer med fysisk funksjonshemming. Vi ser at
tallene er lavere for ungdom med sansetap enn fysisk funksjonshemmet
ungdom generelt, men denne forskjellen er ikke signifikant* og kan dermed
skyldes tilfeldigheter hos de respektive utvalg.

* Testet med to-samplet t-test mellom prosenter.
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Hendar (2012) har ikke helt sammenlignbare tall, men finner at om lag 29%
av hgrselshemmede elever har et annet tiloud enn narskolen. Dette sier
imidlertid ikke noe eksplisitt om hvorvidt man er utenfor klassen, men man
ma regne med at mange i Hendars utvalg faller i denne kategorien.

Nar vi analyserer tallene fra var undersgkelse ngyere finner vi at de ulike
gruppene «ungdom med synshemming/hgrselshemming/ kombinert syn- og
harselshemming» skiller seg lite fra hverandre: For ungdom med synstap er
tallet for ungdomsskole 8,7% utenfor klassen og 25,0% pa videregaende. For
ungdom med hgrselstap er tilsvarende tall henholdsvis 9,5% og 18,4%. |
gruppen med kombinert syns- og herselshemming er ingen utenfor
klasserommet pa ungdomsskolen mot 20% pa videregaende, men da hele
gruppen bare teller 12 personer kan dette resultatet ikke vektlegges. Samlet
sett er det likevel et sentralt funn at gruppen ungdom med sansetap ligner
andre ungdommer med fysiske funksjonshemminger, og dermed bekrefter
denne studien den generelle trenden Wendelborg (2014) beskriver.

Wendelborg har videre funnet ytterligere to faktorer som er viktige for om
man havner i spesialskole eller spesialklasse: Kommunestgrrelse og grad av
funksjonsnedsettelse. Nar det gjelder starrelsen pa kommunen er det slik at
man i store kommuner har sterre sannsynlighet for & bli plassert i et
spesialtilbud enn man har i mindre kommuner. Wendelborg forklarer dette
blant annet ved a vise til at starre kommuner har mer ressurser til & opprette
egne klasser eller skoler enn mindre kommuner. | tillegg peker han pa at det
ogsa kan veere ulike tradisjoner fra sted til sted nar det gjelder hvordan man
organiserer spesialpedagogiske tiltak.

Vi har ikke spurt pa en direkte sammenlignbar mate, men blant ungdommene
med sansetap er det en litt hgyere andel blant de som svarer at de ikke bor i
en by som oppgir & vare utenfor det vanlige klasserommet enn blant
ungdommene som oppgir & bo i en by. Funnet fra «A vokse opp» blir dermed
ikke bekreftet.

Nar det gjelder grad av funksjonsnedsettelse finner vi ingen systematisk
sammenheng mellom grader av hgrsels- og/eller synstap og plassering
utenfor det ordinere klasserommet. Dette er interessant nar man tar i
betraktning at hgrselshemmede ungdommer fremdeles har skoletilbud som i
denne sammenhengen regnes som spesialskoler, noe synshemmede
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ungdommer ikke har. Det er dermed ikke slik at det at det fremdeles finnes
egne skoler for dgve og tunghgrte synes a gjare noen store utslag her nar man
sammenligner segregering knyttet til grad av hgrselshemming med
segregering knyttet til grad av synshemming.

| «A vokse opp»-studien (Wendelborg 2014) har man ogsa gjort en ngyere
registrering av hvor stor andel av skoletiden barn med funksjonshemminger
som faller under kategorien «i klassen», faktisk tilbringer i klassen. Vi har
brukt samme Kkartleggingsverktay, og selv om det ikke er de samme
ungdommene som er spurt bade nar de var ungdomsskoleelever og nar de gar
i videregéende (som det er i «A vokse opp»-studien) lar resultatene seg
sammenligne. | tabell 3.2 er dette fremstilt.

Tabell 3.2 Klasseromsdeltakelse; sammenligning mellom ungdom med
sansetap og «A vokse opp»-undersgkelsen (%,)

I hvor stor del av skoletida er Ungdom med sansetap «A vokse opp»
barnet sammen med vanlig klasse?

Ungdom- VGS Ungdom- VGS
skole skole (2012)
(2009)

Mindre enn 25% 8,5* 3,5* 28,6* 18,2*
25% til 50% 3,7* 53 14,9* 9,1
51% til 75% 15,9 3,5* 16,6 21,2*
Mer enn 75% 72,0* 87,7* 40,0* 51,5*
(n) (82) (57) (175) (33)

*Forskjellene er signifikante i T-test med signifikansniva 0,05 eller lavere

Ikke overraskende finner vi at ungdom med sansetap er signifikant mer
tilstede i sine klasser en ungdom med funksjonshemming generelt. Dette er i
trad med funnet om at det er elever med utviklingshemming og sammensatte
vansker som segregeres mest. Wendelborg (2014) fant at andelen
ungdommer med fysisk funksjonshemming som tilhgrer en vanlig klasse og
som tilbringer mindre enn halvparten av tiden i denne klassen var
henholdsvis 12,0% for ungdommene nar de gikk pa ungdomsskole og 27,0%
pa videregaende. Vare tilsvarende tall er 12,2% for ungdomskolen - som
samsvarer godt - og 8,8% for videregaende. Nar det gjelder det siste tallet er
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forskjellen til «A vokse opp» stor, men her er usikkerheten pa grunn av lavt
antall svar i «A vokse opp» for stor til at sikre konklusjoner kan trekkes.

3.4 Endringer i organisering

Selv om vi i denne studien ikke kan uttale oss om endringer over tid ved a
folge informantene vare over flere &r slik man har gjort i «A vokse opp»-
studien, har vi stilt spgrsmal om endringer av skoletilbud. Som nevnt i
teoridelen er det kjent at ungdommer med sansetap kan velge seg mot mer
segregerte tilbud nar de faglige kravene fra skolen og de sosiale kravene fra
jevnaldrende gker med skoletrinnet og alderen. Her skiller man gjerne
mellom de som gar fra vanlig klasse til spesialklasse (L-turns eller L-sving)
og de som gar fra vanlig klasse til spesialskole (U-turns eller U-sving,
Nakamura 2006).

I var studie har vi undersgkt disse fenomenene. 32 av ungdommene (19,2%)
oppga at det hadde veert endringer i skoletilbudet deres. 1 trad med
Wendelborgs (2014) inndeling skiller vi mellom de som regnes som inkludert
i ordinar klasse (men som ogsa omfatter de som oppholder seg deler av tiden
i egen gruppe utenfor klassen eller pa Kkorttidsopphold pa en
deveskole/kompetansesenter), og de som ikke er i ordinger klasse (det vil si
enten hele tiden i spesialgruppe/klasse pa ordineer skole eller heltid pa en
spesialskole).

I den farste gruppen (inkludert i ordinar klasse) hadde 15 ungdommer (9,0%
av utvalget) opplevd endringer. 13 av disse er hgrselshemmede, noe som ikke
er helt uventet da overgangen fra grunnskole til videregdende skole ofte
innebarer & ga fra et spesialtilbud til et mere ordinzrt tiloud. Elever som har
tospraklig oppleering i norsk og tegnsprak etter §2.6 i Opplearingslova har
krav pa leerere og pedagogisk personell som behersker tegnsprak sa lenge de
gar i grunnskolen, men ikke pa videregaende skole. | videregaende lgses
rettigheten til undervisning pa tegnsprak dermed som regel ved bruk av
tolker. 5 av ungdommene (3% av utvalget) hadde nettopp tolk i en ordinaer
klasse pa videregaende skole, men hadde tidligere veart elever enten pa
daveskole eller i egne hgrselsklasser. For de gvrige dreide endringene seg
enten om at de hadde gatt fra heltid i vanlig klasse til en delvis heltid (fem
ungdommer) eller motsatt vei (tre ungdommer, to har ikke oppgitt hva
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endringen bestar i). Disse siste ma dermed regnes & ha veert «i klassen» hele
tiden.

| den andre gruppen (heltid i spesialgruppe/klasse pa ordinaer skole eller
heltid pa en spesialskole) hadde 17 ungdommer (10,2% av utvalget) opplevd
endringer. Ogsa her var et stort flertall hgrselshemmet ungdom (12
hgrselshemmede, 4 synshemmede og 1 kombinert syns- og hgrselshemmet).
Her finner vi at sju ungdommer (4,2% av utvalget) har foretatt en «U-sving»
fra vanlig skole til spesialskole. Ni ungdommer (5,4% av utvalget) har
foretatt en L-sving fra en vanlig klasse til spesialklasse. Bare én ungdom har
gatt fra spesialskole til spesialklasse.

Hvis vi oppsummerer avdekker studien at nesten én av fem ungdommer i
utvalget har opplevd endringer i organiseringen av skoletilbudet. For et knapt
flertall av disse har endringene innebaret en overgang fra en inkludert til en
mer segregert organisering.

3.5 Egenvurdering av trivsel, selvbilde og sosial
tilhgrighet

Inkludering er som forutsatt i teoridelen ikke bare et spgrsmal om fysisk
plassering eller organisatorisk tilpasning. En viktig dimensjon ved fenomenet
inkludering er den delen som ogsa handler om egne opplevelser. Dette
aspektet ved inkludering er vanskeligere & dokumentere eller klassifisere enn
for eksempel det & male antall timer en elev oppholder seg i et klassevarelse.
| dette avsnittet skal vi derfor se pa ulike indikatorer som sier noe om
hvordan man opplever seg selv og sin hverdag; i) selvrapportert forngydhet
med/trivsel i skolen, ii) selvbilde og selvoppfatning, iii) vennskap, og iv)
sosial deltakelse og mobbing. Disse indikatorene er ikke i seg selv mal pa
inkludering men mer mal pa falelsen av medlemskap («membership») som
bar folge av inkludering i arbeidene til Antia m.fl. (1999 og 2002).

Det teoretiske utgangspunktet vart er at man ma forvente at elever med
sansetap har stgrre utfordringer knyttet til sosial inkludering i skolen enn
mange andre. Samtidig ma man forvente at ungdommene som svarer pa
undersgkelsen var for sin egen del vil ha behov for & oppvurdere forhold som
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trivsel og tilhgrighet. Vi har derfor stilt ulike spgrsmal om disse forholdene
pa ulike mater for & fange opp slike effekter.

3.6 A trives pa skolen

| tabell 3.3 ser vi fordelingen av svar pa pastanden «Jeg trives pa skolen.
Svarene er fordelt i forhold til hva slags organisering av skoletilbudet eleven
mottar. Tabellen er uoversiktlig, men etterlater likevel ingen tvil om at det
store flertallet av ungdommene er helt eller delvis enig i at de trives.
Unntaket er de som har et delvis inkludert tilbud pa en vanlig skole. Her
fordeler de syv svarene seg jevnt langs hele aksen fra helt enig til helt uenig.

Tabell 3.3 Jeg trives pa skolen (antall)

Jeg trives pa skolen

Helt Litt Litt Helt

Organisasjonsform enig  enig  uenig uenig  Totalt
Jeg gér i en vanlig klasse/gruppe pa en
vanlig skole 82 37 6 2 127

Jeg gar pa en vanlig skole, men i en
klasse/gruppe hvor det bare er elever med
funksjonshemminger 9 2 3 1 15

Jeg gar delvis i en vanlig klasse/gruppe og
delvis i en klasse/gruppe hvor det bare er
elever med funksjonshemminger 2 2 2 1 7

Jeg gar i en vanlig klasse/gruppe og reiser
pé korttidsopphold til en skole hvor det

bare er elever med synstap/hgrselstap 7 0 3 0 10
Jeg gér pé en skole hvor det bare er elever

med synstap/hgrselstap 7 1 0 0 8
Totalt 107 42 14 4 167

En annen indikasjon pa trivsel far man gjennom & spgrre ungdommene i
undersgkelsen hva slags skoleorganisering de ville hatt om de kunne velge
fritt. Tabell 3.4 gir en oversikt over fordelingen av svarene pa dette
spgrsmalet. Ogsa her er tabellen organisert slik at man kan lese faktisk
organisering mot foretrukket organisering.
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Tabell 3.4 Faktisk organisering mot gnsket organisering av skoletilbud
Foretrukket organisering
En skole der
En vanlig det er flere En skole der
skole i en ungdommer det bare er
vanlig klasse med ungdom med
sammen lignende lignende med
med all slags type lignende type
ungdomen harselstap/ harselstap/
med all slags synstap som synstap som
Organisering i dag ungdom meg meg Totalt
Jeg gar i en vanlig
klasse/gruppe pa en
vanlig skole 100 24 5 129
% 77,5% 18,6% 3,9% 100,0%
Jeg gér pé en vanlig
skole, menien
klasse/gruppe hvor det
bare er elever med
funksjonshemminger 7 7 1 15
% 46,7% 46,7% 6,7% 100,0%
Jeg gar delvis i en
vanlig klasse/gruppe og
delvis i en
klasse/gruppe hvor det
bare er elever med
funksjonshemminger 1 5 1 7
% 14,3% 71,4% 14,3% 100,0%
Jeg gér i en vanlig
klasse/gruppe og reiser
pé korttidsopphold til
en skole hvor det bare
er elever med
synstap/hgrselstap 6 3 1 10
% 60,0% 30,0% 10,0% 100,0%
Jeg gar pa en skole
hvor det bare er elever
med synstap/hgrselstap 2 1 5 8
% 25,0% 12,5% 62,5% 100,0%
Totalt 116 40 13 169
% 68,6% 23,7% 7,7% 100,0%
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Her kommer det noen tendenser til syne som kan kommenteres: Det store
flertallet av ungdommene i undersgkelsen er i en ordinar klasse og gnsker a
veere der (77,5%), men 18,6% av ungdommene i vanlig klasse gnsker at det
var flere med deres funksjonsnedsettelse pa skolen. Av de som har et
segregert tilbud pa en ordineer skole gnsker knapt halvparten (46,7%) seg inn
i et ordinart klasserom. De atte ungdommene i undersgkelsen som er elever
pa spesialskole oppga ifelge tabell 3.3 at de var helt eller delvis enig i at de
trivdes pa skolen, men to av ungdommene ville likevel gjerne ha gatt i en
ordineer klasse.

3.7 Selvbilde og selvoppfatning

Et annet mal pad hvordan ungdommer med sansetap opplever seg selv i
fellesskap med andre knytter seg til selvoppfatning. I «Ung i Norge»-
undersgkelsen har man benyttet sparsmalsbatterier som gir palitelig mal pa
selvoppfatningen til ungdommer i Norge pa omrader som skoleprestasjoner
(akademisk selvoppfatning), sosiale kontekster (sosial selvoppfatning/
selvakseptering) og selvbilde. 1 tillegg til & sammenligne med resultatene fra
«Ung i Norge» har vi ogsa tilsvarende tall for andre funksjonshemmede
ungdommer («A vokse opp») og sesken til barn/unge med funksjons-
hemming («sgskenundersgkelsen»). For disse maleinstrumentene er det
gjennomfgrt faktoranalyse og reliabilitetstest som viser tilfredsstillende
resultater, jfr. Kapittel 2.

Det er noen tendenser i resultatene knyttet til disse malingene som det er
naturlig & nevne: For det farste er det en svak tendens til at synshemmede
ungdommer scorer litt bedre enn hgrselshemmede, som igjen scorer bedre
enn ungdommer med kombinert syns- og herselshemming, men her er det
ingen signifikante resultater, sa selv om tendensen ikke virker urimelig kan
den her skyldes tilfeldigheter. Tilsvarende scorer gutter litt hgyere pa alle tre
mal enn jenter, og heller ikke her er det noen signifikante utslag selv om det
pa bakgrunn av mange lignende studier ikke er uventet at guttene far litt
hagyere score.

Signifikante forskjeller fant vi pa variabelen «sosial selvoppfatning» nar vi
sammenlignet gruppen med alvorlige syns- og/eller hgrselshemminger med
gruppen milde syns- og/eller hgrselshemminger. Selv om testen (enveis
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ANOVA) her viste en statistisk signifikant forskjell (p<0.05), var
effektstarrelsen liten (malt med Cohens d/r <0,49/0,29), og det kan dermed
ikke legges mye vekt pa dette resultatet som i seg selv knapt er
oppsiktsvekkende. Det samme gjaldt ogsa nar vi sammenlignet de som ikke
hadde tilleggsfunksjonsnedsettelser med de som hadde tilleggsfunksjons-
nedsettelser. Det var signifikant forskjell pa gruppene pa variablene «sosial
selvoppfatning» og «akademisk selvoppfatning», men ogsa her var
effektstgrrelsene sma.

Tabell 3.6 Forskjeller i selvoppfatning mellom ungdom med
sansetap(n=168) fordelt pa skoletilbud og
Ungdomsundersgkelsen 2009 (A vokse opp) (N=72), samt
Seskenundersgkelsen (N=97) og deltakere i Ung i Norge
(N=7850-11060). Gjennomsnitt,

Ungdom med sansetap Funksjonshemmet ungdom,
Ungdomsundersgkelsen 2009 § ;,g
n c c
§ >z
& =% € =2 & 2% T ¢«
S L = - [ S D = -_ [
g °8% = g °§ =
Akademisk 29 28 30 29 30 2,9 32 31 32 29
selvoppfat-
ning
Sosial selv- 25 27 30 29 2,9 2,5 31 29 31 32
oppfatning
Selvbilde 29 30 31 31 34 34 32 33 30 31

| tabell 3.6 er gjennomsnittsscorene (pa en skala hvor man kan score mellom
1 og 4 og hvor hgyere score tolkes som uttrykk for bedre selvoppfatning) til
ungdommene i undersgkelsen sammenlignet bade med jevnaldrende i Norge
generelt, sgsken til barn/unge med funksjonsnedsettelser, og funksjons-
hemmede ungdommer pa ungdomstrinnet som deltok i «A vokse opp»-
studien. | tillegg er scoren for ungdommer med sansetap vist fordelt pa
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alternativene «segregert», «delvis segregert» og «inkludert» etter samme
definisjoner som tidligere.

Det er en helt klar trend at akademisk og sosial selvoppfatning er hgyere for
de ungdommene i var undersgkelse som er i vanlig klasse enn de som er
delvis segregert (tiloringer tid i egen spesialgruppe eller reiser pa
kortidsopphold til spesialskole) eller helt segregert (er i spesialgruppe eller
spesialskole). Dette resultatet sammenfaller godt med det man fant for
funksjonshemmet ungdom generelt i «A vokse opp»-undersgkelsen. Nar det
gjelder sosial selvoppfatning er denne likevel markert lavere for ungdom med
sansetap enn de for de ungdommene i den generelle befolkningen vi
sammenligner med. Dette bekrefter annen forskning som beskriver barn og
unge med funksjonshemming som sosialt mer sarbare enn andre. Nar det
gjelder selvbilde viser ungdom med sansetap samme trend som de gjer nar
det gjelder akademisk og sosial selvoppfatning. Dette gjor ikke
funksjonshemmet ungdom i «A vokse opp»-undersgkelsen. Kittelsaa og
Wendelborg (2014) tolker dette som uttrykk for et misforhold mellom
foreldres oppfatning og ungdommenes oppfatning da mange i «A vokse
opp»-undersgkelsen har fylt ut sperreskjema sammen med foreldre. Kittelsaa
og Wendelborg mener da at der foreldre har veert med, tegnes det muligens et
for positivt selvbilde. Som nevnt tidligere er det ogsa i undersgkelsen av
ungdom med sansetap slik at 41,8% av alle ungdommene som deltok krysset
av for at de hadde besvart spgrsmalene sammen med «mor eller far, eller
annen persons.

Nar vi analyserer tallene med henblikk pa om ungdommen har fylt ut alene
eller sammen med noen finner vi i vart utvalg at de som fyller ut alenescorer
heyere pa akademisk selvoppfatning og sosial selvoppfatning enn de som
fyller ut med en annen. Nar det gjelder selvbilde er det imidlertid motsatt: De
som fyller ut med en annen scorer hgyere pa selvbilde. Tendensen som
Kittelsaa og Wendelborg finner bekreftes dermed her. Seerlig nar det gjelder
selvbilde ser det ut til at de som fyller ut med en annen far en hgyere score.
Forskjellen er angitt i tabell 3.7.
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Tabell 3.7 Forskjeller i selvoppfatning mellom ungdom med sansetap
som har fylt ut spgrreskjemaet alene (N=96) eller med en
annen (N=68) og ungdom 2009 som har fylt ut alene og
sammen med en annen

Ungdom med sansetap Ungdom 2009

Alene Ikke Alene Alene Ikke Alene
Akademisk 3,0 2,8 3.2 2,9
selvoppfatning
Sosial selvoppfatning 3,0 2,7 3,2 2,6
Selvbilde 2,9 3,2 3.4 3,2

Hovedfunnet er altsa at de som er inkludert pa fulltid i en vanlig klasse har
bedre akademisk og sosial selvoppfatning og bedre selvbilde enn de som er
delvis eller helt segregert. | var undersgkelse har vi muligheten til a
undersgke detaljer knyttet til typer av delvishet og typer av segregering, og
da finner vi noen interessante forskjeller.

Tabell 3.9 Forskjeller i selvoppfatning mellom ungdom med sansetap
fordelt pa ulike skoletilbud.

Ungdom med sansetap

Vanlig Spesial- Delvis Vanlig Spesial-
klasse klasse vanlig klasse og skole
heltid heltid delvis korttids- heltid
spsialklasse opphold
spesialskole
Akademisk 3,0 2,7 2,4 3,1 3,2
selvoppfatning
Sosial 3,0 2,4 2,3 2,9 2,9
selvoppfatning
Selvbilde 3,1 29 2,5 34 2,8
N= 127 15 7 10 8

Tallene er for sma til at disse forskjellene kan betegnes som noe annet enn
tendenser. Likevel kan man lese av tabell 3.9 at det er ungdom i spesialklasse
pa vanlig skole eller delvis i spesialklasse pa vanlig skole som virkelig
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trekker tallene nedover. Ungdommer i vanlig klasse som reiser il
spesialskole (dgveskole/kompetansesenter) pa sakalt korttidsopphold scorer
pa linje med eller over de som er i vanlig klasse. Heltidselever i spesialskole
scorer lavere pa selvbilde, pa linje med vanlig klasse og korttidsopphold nar
det gjelder sosial selvoppfatning og godt over nar det gjelder akademisk
selvoppfatning. Dette siste kan man pa den ene siden fortolke som et klassisk
utslag av at spesialskolene er skjermet og at det skal lite til for a fale seg flink
pa skolen i spesialskolens laringsfellesskap (det siste kalles ofte «Big fish-
little pond-effekten» og er en etablert teori Herbert W. Marsh (1987) har
utviklet innen pedagogikk). P& den andre siden er ikke akademisk
selvoppfatning knyttet bare til hvordan man presterer pa skolen, men like
mye til hva slags tro man har pa at man kan og far til. At elevene pa
spesialskolene scorer sa vidt hgyt over andre kan dermed ogsa tolkes som
uttrykk for at elevene har fatt utvikle tro pa egne evner til & mestre
skolefagene mer enn sine jevnaldrende. For & teste dette resultatet har vi
benyttet en annen variabel som bygger pa andre spgrsmal enn de som maler
selvoppfatning, og som gir et mal pa ensomhet og tilhgrighet. Her scorer man
pa en skala fra null til fem der null er hgy grad av ensomhet og fem er hgy
grad av tilhgrighet.

| tabell 3.10 kan man se at de to gruppene som scorer darligst pa tilhgrighet
er de samme som over: De som enten er i spesialklasse pa vanlig skole eller
delvis i spesialgruppe pa vanlig skole.
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Tabell 3.10  Tilhgrighet fordelt etter organisering av skoletilbud

N Mean Std. Deviation

Jeg gar i en vanlig klasse/gruppe pé 127 4,1 .82
en vanlig skole
Jeg gar pa en vanlig skole, men i en 14 2,8 1,17
klasse/gruppe hvor det bare er elever
med funksjonshemminger
Jeg gar delvis i en vanlig 7 2,6 ,89
klasse/gruppe og delvis i en
klasse/gruppe hvor det bare er elever
med funksjonshemminger
Jeg gér i en vanlig klasse/gruppe og 9 41 1,02
reiser pa korttidsopphold til en skole
hvor det bare er elever med
synstap/hgrselstap
Jeg gér pé en skole hvor det bare er 8 3,8 ,59
elever med synstap/hgrselstap

Total 165 3,9 ,97

Forskjellene er signifikante (p>0,05) og har hgy effektstarrelse (Cohens
d/r>0,8/0,5), men pa grunn av de sma tallene (N=14 og 7) kan vi heller ikke
her betegne dette som annet enn tendenser, dog klare.

3.8 Vennskap og naere relasjoner

Et annet viktig mal pa inkludering handler om vennskap og nere relasjoner. |
«A vokse opp»-studien har man dokumentert at funksjonshemmet ungdom er
langt mindre sammen med jevnaldrende enn ungdom i befolkningen for
gvrig. Dette kan tolkes som en indikasjon pa at funksjonshemmet ungdom er
mer ensomme enn andre ungdommer. | spgrreundersgkelsen til ungdom med
sansetap har vi brukt samme spegrsmalsstillinger og far dermed
sammenlignbare tall pa spgrsmal om vennskap. | tabell 3.11 er svarene i de
ulike undersgkelsene fremstilt. Vi kan lese av tabellen at det er ferre
ungdommer med sansetap som oppgir at de sjeldent er sammen med andre pa
egen alder enn det som gjelder for funksjonshemmet ungdom generelt. Dette
er ikke oppsiktsvekkende og henger etter alt & demme sammen med at det er
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ungdom med utviklingshemming som trekker opp tallene for de som sjeldent
er sammen med andre i «A vokse opp»-undersgkelsen. Det er likevel verdt &
merke seg at 12,4% av ungdommene med sansetap oppgir at de sjeldent er
sammen med jevnaldrende mot 1,4% av ungdommen i den generelle
befolkningen. Vi ser ogsa at ytterligere 12,4% oppgir at «det er noksa
tilfeldig» hvem de vanligvis er sammen med. Som nevnt i teorikapittelet er
det rimelig a tolke dette som uttrykk for manglende opplevelse av deltakelse,
ikke fordi man aktivt utestenges, men fordi man ikke inngar tette sosiale
forbindelser med jevnaldrende. | sum antyder dette at nesten én fjerdedel av
alle ungdommene med sansetap som deltar i undersgkelsen opplever
ensomhet. Det er en liten tendens i materialet til at ungdom med
synshemming er mer ensomme enn ungdom med hgrselshemming.

Tabell 3.11 Vennskap. Prosenter

Funksjons- Funksjons-
Ungdom hemmet hemmet
med ungdom ungdom Ungi
sansetap 2009 2012 Sgsken norge
Nar du er
sammen med
venner/
kamerater, (n=169) (n=72) (n=43) (N=93) (n=8369)
hvem er du da
vanligvis
sammen med?
En eller to faste 30,2 33,3 34,9 34,4 28,1
Flere som
holder sammen 45,0 333 34,9 57,0 58,0
Noksa tiIfeIdig 12,4 42 9,3 8,6 8,8
Er ikke s ofte
sammen med
andre pa min
alder 12,4 25,0 18,6 0,0 1,4
Annet 0,0 4,2 2,3 0,0 3,6

Vi har ogsa spurt ungdommene med sansetap hvor ofte de har hatt besgk av
eller veert pa besgk til venner i lgpet av uka og om de har vert ute med
venner i lgpet av uka. Ogsé her kan vi sammenligne med «A vokse opp»-
undersgkelsen som har dokumentert at samveeret med venner sank da
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ungdommene i undersgkelsen begynte pa ungdomsskole. En slik effekt kan
ikke undersgkelsen av ungdom med sansetap male (fordi vi ikke har data fra
nar ungdommene gikk i barneskole). I tillegg ser vi av tabell 3.12 at andelen
som ikke har hatt samvar med venner siste uke er hgyere enn hva svarene om
venner generelt skulle tilsi.

Tabell 3.12 Vart sammen med venner. Prosenter

Sammen med venner Ungdom Ungdom Ungdom Funksjons- Funksjons-

med med med hemmet hemmet
sansetap sansetap sansetap ungdom ungdom
ungdom-  videre- tot 2009 2012
skole gdende  (n=168) (n=76) (n=44)
(n=92) (n=73)
Hatt besgk av venner i 60 63 60 46 50
lgpet av uka (ja)
Nei 40 37 40 54 50
Veert pa besgk til venner 65 65 64 46 48
i lgpet av uka (ja)
Nei 35 35 36 54 52
Veert ute sammen med S4** 63> 58+ 4r* 49%*
venner i lgpet av uka (ja)
Nei 46 37 42 53 51

*Brukt stgrstedelen av kvelden ute sammen med venner; ** Mgtt venner ute

Endelig har vi ogsa stilt ungdommene med sansetap samme spgrsmal om
mobbing som er stilt til alle ungdommer i Norge som deltar i
Elevundersgkelsen. Svarene kan leses i tabell 3.13. Det er signifikant flere
ungdommer med sansetap som opplever mobbing «2 eller 3 ganger i
maneden» enn i Elevundersgkelsen for 2012, og en slik frekvens regnes som
mobbing. Det er derimot ikke flere ungdommer med sansetap som opplever
daglig eller ukentlig mobbing enn det er i den generelle
ungdomsbefolkningen. Dette kan godt tolkes som et uttrykk for manglende
inkludering eller en inkluderingsutfordring. Pa mange mater er det ikke
utenkelig at det & ha en syns- eller hgrselshemming er en beskyttelsesfaktor
mot direkte eller apen mobbing, for eksempel fordi voksenpersoner pa skolen
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er tydelige pa at ingen skal mobbes pd grunn av funksjonsnedsettelser.
Samtidig indikerer disse resultatene at mange ungdommer med sansetap inn i
mellom opplever adferd fra medelever som er sarende og ekskluderende, og
det er rimelig a tolke det dithen at nar mange opplever dette, er det enda en
vei & ga for & oppna inkludering i skolen.

Tabell 3.13  Med mobbing mener vi gjentatt negativ eller «ondsinnet»
atferd fra en eller flere rettet mot en elev som har vanskelig
for & forsvare seg. Gjentatt erting pa en ubehagelig og
sarende mate er ogsa mobbing.

Er du blitt mobbet pa skolen de siste manedene?

Ungdom med sansetap Elevundersgkelsen
(N=380 000)

Vurdering Antall Prosent Prosent

Ikke i det hele tatt 121 71,6* 79,0*
En sjelden gang 30 17,8 14,2
2 eller 3 ganger i maneden 12 7,1% 3,2%
Omtrent 1 gang i uken 3 1,8 1,7
Flere ganger i uken 3 1,8 1,9
Totalt 169 169 100,0

*Forskjellene er signifikante i T-test med signifikansniva 0,05 eller lavere
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4 Utfordringer, muligheter og begrensninger

Vi innledet forrige kapittel med to konstruerte fortellinger hvor forholdet
mellom muligheter og begrensninger blir belyst. Videre har vi sett at mange
ungdommer med sansetap ikke kan sies a oppleve inkludering i skolen, enten
man maler dette ved & se konkret pa klasseromsdeltakelse eller ved & se pa
ungdommens opplevelse av seg selv og skolen. Studien som presenteres her
bekrefter dermed trender funnet i annen forskning: Ungdom med sansetap
segregeres ofte i skolen og segregeringen gker med alderen.

| dette kapittelet knytter vi an til de innledende casene om Hans og Grete, og
vi skal her belyse studiens andre problemstilling som handler om hvilke
inkluderingsutfordringer unge med sansetap mgater i skole og i fritid, samt
hvilke muligheter som kan dpnes for dem.

4.1 Virkelighetens kompleksitet

Vi understreker at for de fleste informantene vare var hverdagen full av bade
muligheter og begrensninger, og ofte er det vanskelig a skille skarpt mellom
disse begrepene: Hvis en ungdom med sansetap for eksempel blir sa sliten av
a henge med i en ordinarklasse at han eller hun er ngdt til a fa veere pa et eget
hvilerom deler av dagen, s& kan dette tolkes bade som fornuftig
tilrettelegging og som noe som bidrar til & svekke elevens «membership» i
klassen. | analysene av det kvalitative materialet hvor vi fokuserte pa ulike
former for utfordringer var det noen Kjernekategorier som var
gjennomgaende (jfr selektiv koding). I historiene om Hans og Grete i forrige
kapittel er dette eksemplifisert. For det farste viser analysene at det eksisterer
ulike former for utfordringer knyttet til informasjon og kunnskapsgrunnlaget.
Videre viser det at praksisen knyttet til inkludering, tilrettelegging og bruk av
hjelpemidler er varierende. Det er et helt sentralt funn at samtlige informanter
forteller historien om hvordan det ferst og fremst er de selv som ma streve
med & tilpasse seg de andre elevene eller jevnaldrende pa skole og i fritiden,
men graden varierer: Noen opplever knapt at omgivelsene kommer dem i
mgte, andre opplever en langt mer positiv hverdag. Foreldre og foresatte sin
rolle er et tema som er mye omtalt i litteraturen (se for eksempel Haugen,
Hedlund og Wendelborg, 2012) og det kommer ogsa tydelig frem i materialet
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at dette er en viktig faktor, spesielt knyttet til samarbeid med skole- og
fritidsarenaer. | tillegg viser analysene at utfordringer knyttet til inkludering
ogsa handler om a balansere eller tilpasse det enkelte tiltak i trad med den
enkelte elev sine behov og konteksten forgvrig.

4.2 Informasjonsutveksling, kunnskapsbehov og
samarbeid

Nei, det er to mater a gjgre det pa da — enten sa gar du i
nedoverbakke da eller sa gar du opp da! Vi har hele veien jobbet med
a skaffe oss mer informasjon om det a veere synshemmet og hva det
handler om. (Mor til synshemmet gutt)

Nedleggelsen av spesialskolevesenet bygget pa sterke normative prinsipper
om at alle barn og unge skulle ga pa skole og vare en del av sine naermiljger.
Samtidig er det ingen selvfglge at det pa enhver barne- og ungdomsskole i
dette landet finnes god kompetanse om inkludering av barn og unge med
sansetap. Skolen skal stgttes i inkluderingsarbeidet av Pedagogisk-
Psykologisk Tjeneste (PPT) som skal finnes i alle kommuner, og PPT pa sin
side skal kunne be om, og fa, oppfelging og veiledning fra de statlige
kompetansesentrene (i dag Statped, tidligere spesialskoler).

Det er mange funn i vart materiale som forteller at denne ideelle modellen for
samarbeid, kunnskapsoppbygging og informasjonsutveksling ikke fungerer
sa godt i praksis som forutsatt i plan- og regelverk. Det er selvfglgelig barnet
eller ungdommen med sansetap som betaler prisen nar inkluderingen svikter,
men de som farst og fremst ma forholde seg til de spesialpedagogiske
stottesystemene og andre offentlige stettefunksjoner (NAV, NAV
Hjelpemiddelsentral, Helsevesenet, Spesialisthelsetjenester) er barnets
foreldre/foresatte. Denne studien bekrefter her andre studier (se for eksempel
Haugen m.fl., 2012: Wendelborg og Tassebro, 2010) som alle forteller det
samme: Foreldre/foresatte til funksjonshemmede barn ma pata seg flere roller
som andre foreldre/foresatte stort sett slipper. Dette er serlig roller som
sakfarer, koordinator og padriver overfor det offentlige. Det er da heller ikke
spesielt oppsiktsvekkende at foreldrene i denne studien — som i andre —
lykkes i varierende grad med & handtere sine «ekstraroller»: Noen har god
kjennskap til offentlige stgttesystemer og opplever fa om noen problemer nar
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det gjelder & fa sine rettigheter oppfylt. Noen forteller om bratte
leeringskurver, men ogsa at de i kraft av sine generelle ressurser har kommet
ned med beina pa jorden. Noen opplever a lykkes i mindre grad og faler bade
bitterhet og darlig samvittighet nar de ser at barna deres far mindre enn
optimal rettighetsoppfyllelse.

Selv om dette altsd pa ingen mate er et originalt funn, men bare enda en
bekreftelse pa eksistensen av en skjevhet, er det grunn til & fremheve det
opplagt problematiske: Barn med sansetap som har ressurssterke
foreldre/foresatte far etter alt & demme en bedre rettighetsoppfyllelse pa
mange omrader sammenlignet med barn som har ikke har foreldre/foresatte
som ikke har samme resurser.

Som vist i tidligere studier (Haugen m.fl., 2012) og nevnt i farste kapittel er
det mange milepaeler som barn med funksjonshemming gar igjennom, pa lik
linje med alle andre barn. Overgangen fra barnehage til skole og mellom
skoleslag er overganger som alle barn og foreldre/foresatte erfarer, men for
barn med sansetap er disse overgangene mer kritiske og mer sarbare.
Opparbeidede relasjoner brytes og kunnskap og innsikt om barnet og
familiens situasjon fglger ikke alltid med fra en hjelpeinstans eller en
institusjon til en annen. | materialet finner vi flere eksempler pa at
mottakerskolen vegret seg mot a fa informasjon om barnet og barnets behov.
De gnsket a starte med «blanke ark» og bygge opp sin egen kompetanse fra
bunnen av. Dette kan fa negative konsekvenser for barna og virke
merbelastende for foreldre/foresatte. Et annet eksempel som gir uheldige
konsekvenser er nar informasjon og kunnskapsoverfgring uteblir i
overgangen mellom skoler.

Foreldrene mener at overgangen fra for eksempel barnehage til skole er
vanskelig. Nar foreldrene hadde barn i barnehagealder ga foreldrene uttrykk
for at de var bedre fulgt opp, ofte var det kun en kontaktperson og mer
stabilitet i personalet ved barnehagene. Skolene beskrives oftere som et sted
med starre gjennomstrgmning, lgsere band og vanskeligere tilgjengelighet pa
informasjon. Selv om informantene forteller om ulike forlgp, er de fleste
foreldrene opptatt av at de brukte mye tid pa a innhente informasjon og «a ta
utdanning» i hva det betyr og hvilke konsekvenser det har & fa et barn med
sansetap.

83



Nar du far en unge som er det noe med — sa var det et darlig team
som tok i mot meg — helsestasjon — hele permisjonstida gikk med til &
lese lover og regelverk — vi ser jo at de som ikke er like ressurssterke
far det tilrettelagt — jeg fikk ikke veere mamma — jeg matte vare den
som ordnet opp — jeg har enda ikke bearbeidet sorgen — det er utrolig
kipt & se at andre far — de som trenger hjelp fra det offentlige — det
var ingen plass det sto at vi kunne ordne det og det (...) Jeg burde
hatt psykolog — selvfglgelig skulle jeg hatt det...vi skulle hatt
oppfalging...og mer avlastning. (Mor til Charlie)

Ett forhold som ikke alltid belyses i de andre studiene som tar opp det
uuttalte kravet til foreldre/foresatte om at de skal ga inn i nye roller som
ombudspersoner for sine barn, bergrer valg og ansvar. Flere av foreldrene i
undersgkelsen var inne pa at det var de som i ulike sammenhenger var de
formelle beslutningstakere nar viktige avgjerelser ble tatt pa barnets vegne.
Dette handlet typisk om valg av skole- eller oppleringstiloud, og flere
foreldre ga uttrykk for at de hadde truffet slike valg uten at de hadde full
oversikt over implikasjonene og mulige konsekvenser. Like fullt matte de
leve med ansvaret for & ha foretatt slike valg og fele pa usikkerhet om
hvorvidt de hadde truffet de beste beslutningene, som illustrert i sitatet fra
moren til Benjamin som er hgrselshemmet:

| en slik fase har du veldig behov for klare svar (...) jeg fikk veldig
behov for informasjon... for ingen var veldig tydelige...jeg tenkte at
jeg ma finne de riktige svarene for & kunne ta de riktige valgene...for
du ma foreta deg noe og da trenger du svar pa hva du bgr gjgre...og
nar du da far motstridende svar da blir det veldig frustrerende(...)sa
det jeg hadde behov for var noen, for eksempel foreldre som var
lenger fram i lgypa og som kunne ha fortalt meg hva som hadde
fungert for dem og ikke, og hvordan de hadde gjord det...for det er
vanskelig a vite. (Mor til Benjamin)

Mens moren til Benjamin tok et aktivt grep ved a «kurse seg selv» for slik a
sta bedre rustet til 4 ta overveide valg, var det andre foreldre som ikke hadde
kapasitet til & sette seg godt nok inn i konsekvensene av ulike valg og slik ble
mindre delaktig i barnas utdanningsforlgp. Samtidig finner vi eksempler pa
fortellinger der forberedelser og informasjonsarbeidet har fungert utmerket.
Et gjennomgéaende trekk i de fortellingene som kommuniserer god
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tilrettelegging er at bade foreldre og ressurspersoner har vert tidlig ute og
slik sett godt forberedt. En av ressurspersonene rundt Charlie forteller om
overgangen til ny skole:

Vi startet forberedelsene sommeren fgr han skulle begynne. Vi hadde
en person som var der... en ledsager... som var i kontakt med bade
hjem og spesialskolen. Og den sommeren var han pa skolen for &
«leaere seg skolen» slik at han kjente skolen ved skolestart. Vi har hatt
et veldig godt samarbeid med fagmiljget. Vi har gjort forarbeid ... og
medelever tar ansvar. (Ressursperson)

Videre ble det gjort konkrete tiltak ved skolestart for & informere medelever
og sette dem inn i situasjonen til Charlie:

Vi har forsgkt a legge til rette... vi har hatt gvelser... for det er dette
med alt det man ikke tenker pa... for han kan jo ikke se... sa alle de
andre elevene matte lere seg a fere han... alle matte preve a ga med
blindfold... og nar jeg har elevsamtaler spgr jeg dem direkte hva de
gjer for a falge opp Charlie. S& jeg tror det fungerer veldig greit...
jeg ser aldri at han star alene eller blir overlatt til seg selv, men
samtidig sa er Charlie en meget velfungerende elev. (Ressursperson)

Sitatet overfor bergrer noe vesentlig som ogsa andre informanter har veert
inne pa: Kunnskapen om det & ha en medelev i klassen med et sansetap kan
neppe spres nok. Moren til Benjamin forteller at ikke bare klassekameratene,
men ogsa deres foreldre/foresatte i sin tid ble med pa en klassetur til et senter
for tegnsprak. Moren understreker viktigheten av at alle lerere og ledelsen
ved Benjamins hjemmeskole tar og faler ansvar for inkludering, ikke bare de
fa leererne som har det daglige direkte ansvaret der Benjamin gar. | likhet
med Charlie og moren til Charlie, forteller bade Benjamin og moren hans om
en hverdag som riktignok har mange utfordringer, men som samtidig preges
av at det er mange gode hjelpere som bidrar til inkludering. Benjamin selv
opplever sin hverdag som positiv, om enn ogsa utfordrende.

Eva er synshemmet og en av de informantene som fremstar som deltaker i et
positivt inkluderingsprosjekt og som mener at ting fungerer godt bade pa
skolen og i fritiden. Samtidig forteller moren hennes om hvordan de hele
veien har jobbet hardt for a fa til et konstruktivt samarbeid, bade med skole

85



og andre instanser. Selv om samarbeidet med skolen stort sett har fungert bra
er det ikke uten utfordringer:

Ungdomsskolen var veldig flinke med fysisk tilrettelegging... og det
handler nok om at det er mere handfast. Hvis man etterlyser det og
det sa kan man kjgpe det...mens derimot andre tilpasninger har ikke
veart like enkelt. Det er vanskelig, for eksempel det a fa ekstra ressurs
i timene...for det hadde hun p& barneskolen, mens pa ungdomsskolen
sd har man tatt bort denne ressursen i noen av timene. Vi vet ikke
hvorfor...vi far som forklaring at man skal fremme selvutvikling og
selvstendighet. Hun ligger litt etter i noen fag sa det synes vi er rart,
vi skjgnner det ikke. (Mor til Eva)

Slik vi tolker denne uttalelsen, handler den om et viktig aspekt ved
inkludering; spgrsmalet om dimensjoneringen pa tilretteleggende tiltak. Det
kan her virke som om Eva «straffes» nar det ser ut til at hun fungerer pa linje
med medelevene sine: ressurser fjernes.

Dette understreker igjen at en viktig premiss for god inkludering et godt
samarbeid mellom skole og hjem basert pa gjensidig tillit og likeverd. Det er
ingen selvfalge. Moren til Donna forteller at pa tross av at hun var aktiv med
a ringe til skolen, skolens rektor og ogsa til kontaktleerer for a fa til en dialog,
sa opplevde hun & ikke bli hart som mor. Derimot fikk hun falelsen av a veere
den som bare kom med mas og krav.

Skolen var overhodet ikke flink til & inkludere- hadde ogsa en larer
som ikke fulgte spesielt godt opp...det virket som at skolen ikke gnsket
rad om det & ha hgrselstap og konsekvenser av dette — jeg ringte ofte
da ting hadde skjeert seg pa skolen, men da hadde jo allerede skaden
skjedd. (Mor til Donna)

Et konkret eksempel var da mor tok kontakt med skolen for a fortelle at det
var uheldig nar lzrer valgte at elevene selv skulle velge det & jobbe sammen
to og to, for da ble Donna alltid valgt bort. Mor savnet forstaelse for at skolen
kunne ha valgt en mer inkluderende strategi i undervisningen:

De visste jo...forhapentligvis...at hun alltid falt utenfor ved slike
lgsninger. Jeg mener skolen hadde mulighet til & velge en mer
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inkluderende mate & jobbe sammen pa blant medelevene, serlig i
fagene kunst & handverk, musikk og gym. (Mor til Donna)

Eksemplet med Donna er ikke enestaende. Flere av foreldrene refererte til
lignende episoder og praksisen med at elevene selv skal velge hvem de vil
jobbe sammen med to og to er tema i mange intervjuer. Videre illustrer dette
eksemplet — som vi ogsa kommenterer lenger ute i teksten — at det & bidra i
inkluderingsarbeidet ikke ngdvendigvis krever store og ressurskrevende grep,
men det krever at leerere og andre ressurspersoner er bevisste, tar sitt ansvar
pa alvor, og har en holdning knyttet til tilrettelegging for bedre inkludering.
Foreldrene erfarer ogsa at de ma spille sine roller som ombudspersoner for
sine barn «smart», ved for eksempel a aldri la sin egen frustrasjon komme til
syne pa en mate som skolen kan oppfatte som kritikk:

Ikke alltid like lett for foreldre & sitte og si: S& bra — dere gjor en
kjempejobb — dere gjgr masse — vi vil bare at dere skal gjgre enda
mer — det er aldri noe godt a sitte & kjenne pa den at du skal sitte der
a veere sa kravstor — men samtidig hvis hun skal komme seg gjennom
pa en god mate er vi ngdt til det! (Mor)

Dette, at du ma spille din rolle smart for & oppna dine rettigheter, er dessverre
velkjent i funksjonshemmingsforskning. Den som bekler rollen som
«klienten» og som utmerker seg som «vanskelig» ma betale en pris for sin
oppfaersel. Foreldrene opplever dermed en ambivalens i forhold til i hvor stor
grad de kan si i fra til skolen. Foreldre forteller at de ikke kan vere sint pa
lerer eller tolk, fordi det er tross alt de som skal ta seg av barnet deres. Og
likeledes er det emosjonelt krevende nar man gjentatte ganger opplever at
man ikke blir tatt pa alvor eller trodd samtidig som man vet at man er den
som Kkjenner sitt barn best. Moren til John forteller for eksempel at hun fikk
kjeft av rektor fordi hun brydde seg for mye. Skolen gnsket & ordne opp pa
egen hand uten innblanding av mor:

Rektor pa barneskolen var totalt fraveerende, forstaelsen fra ledelsen
var sveert liten. (Mor til John)

Dette er dessverre beskrevet i flere studier og behgver derfor ikke a draftes
bredt her. Det som likevel er pa sin plass er a papeke at det er barnet eller
ungdommen som blir offer for darlige inkluderingsprosesser, og at
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ungdommene i vart utvalg dermed er dobbelt sarbare, som understreket her
av en av foreldrene:

For vi vet at vi ringer ofte og det synes vi er ekkelt — du blir den som
maser — jeg skjenner det veldig godt — og jeg hadde ikke kunne statt
pa sann bare for meg selv — men hun er ikke gammel nok til a ta den
kampen. (Mor)

Det er sa langt nevnt flere faktorer som kan bidra til & legge til rette for
inkludering. For det farste er det & veere i en ordinzrklasse/gruppe en faktor
(som vist i kapittel 3), men det er ogsa viktig med gode lererkrefter, tilgang
pa god og riktig informasjon, og ikke minst at det er lagt til rette for at
hjelpemidlene kan anvendes pa en mate som brukeren er komfortabel med.
Samtidig er det flere av elevene og deres familier som opplever store
utfordringer  knyttet til tilrettelegging, seerlig til den praktiske
tilretteleggingen.

4.3 Praktisk tilrettelegging og inkluderende
praksiser

En ting er & fa tak i hjelpemidler — noe annet er hvordan man bruker
dem — her er det mange som trenger hjelp eller en innfgring. (Mor til
hagrselshemmet gutt)

Historien til Fiona kan virke som eksempel for det flere av de utfordringene
mange av elevene hadde erfaringer med: Ledelsen ved skolen til Fiona er
stort sett fravaerende og har ikke vert veldig imgtekommende nar Fionas
leerer har trengt fri for & dra pa kurs/mgter pa det hgrselsfaglige
kompetansesenteret: «...det er flaut rett og slett at lererne ikke orker a
komme pa kurs» (Mor til Fiona).

Det er gjort lite for & bevisstgjere medelever og andre lerere om Fionas
behov for tilrettelegging for eksempel viktigheten av & bruke mikrofon- og
teleslyngeanlegget i klasserommet. Ingen av lererne pa bostedsskolen kan
tegnsprak og har heller ikke vist noen interesse for a lere seg det. Det er
ingen kontakt mellom bostedsskolen og spesialskolen. Leareren til Fiona
forteller ogsa at man av og til lurer pa hvor mye hun hgrer for eksempel nar
de ser norsk film som ikke er tekstet, men at de aldri egentlig har sjekket ut
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dette med henne. Sa lenge Fiona eller andre ikke stiller krav til skolen blir det
ikke foretatt ytterligere tilrettelegging. Fiona forteller at hun stadig opplever
at hun ikke far med seg hva som blir sagt fordi det ikke brukes mikrofon:

Jeg opplever det hver dag... for at det blir for fort overgang da... fra
lzerer til elev... som snakker.®> S&nn at hvis lreren sier noe og s& er
det en elev som rekker opp handa og da blir det sa fort for meg og jeg
ma snu meg... men jeg sier ingenting da jeg bare sitter der og... men
jeg sitter med bestevenninnen min og hun ser det pa meg hvis jeg ikke
harer noe sa da gjentar hun det (...) jeg bare ser pa henne slik og da
skjgnner hun det med en gang... eller jeg bare lgfter pa skuldrene og
da skjenner hun det ... eller hvis det er beskjeder i klassen og jeg ikke
far det med meg sa gjentar hun det ... men det har blitt en vanesak for
henne at hun gjentar alle beskjeder lereren gir sa noen ganger kan
jeg hagre dem bade to og tre ganger ... sann at hun er sikker pa at jeg
har fatt det med meg. (Fiona)

Fiona sier hun ikke vet om larer vet at det foregar slik (at en venninne tar
dette ekstra ansvaret) Hun forteller videre at hun ikke vil bruke FM lyden —
som kutter ut alle andre enn lereren — og hgreapparatet virker darlig i
skolesammenheng. Dette er et teknisk problem som far sosiale konsekvenser:
Det handler om at teknologien vanskeliggjer & fa med seg bade det laereren
sier og fortlgpende kommentarer fra medelever. Som nevnt i farste kapittel er
hereapparater og cochleaimplantater darligere enn et vanlig gre nar det
gjelder & kunne skille mellom vesentlig og uvesentlig lyd (som for eksempel
bakgrunnsstgy). Mikrofonsystemene i et klasseveerelse er konstruert for a
kompensere for dette, men prisen den hagrselshemmede eleven betaler er at
man ikke far bade det leereren og medelevene sier inn pa gret med mindre
bade lerer og medelever er disiplinerte nok til hele tiden a bruke mikrofon.
Slik disiplinering har ogsa den kostnaden at den legger dempere pa spontane
ytringer i klasserommet (for eksempel i diskusjoner hvor mange er ivrige og
vil slippe til med sine synspunkter). Det er dermed ikke sa enkelt som man
skulle tro for en elev som Fiona a simpelthen forlange at medelevene skal ta
hensyn. Fiona har valgt & handtere dette pa en mate som gjer at hun ikke hele
tiden blir synlig som den det skal tas hensyn til, men prisen hun betaler er at

% Her papeker Fiona noe som er kjent; at selv med bruk av mikrofon kan det veere krevende for den
harselshemmede eleven & f& med seg nar ulike talere snakker. (Se kapittel 1.)
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hun ikke far med seg alt som skjer i klasserommet, noe som antakelig bade
har negative faglige og sosiale konsekvenser over tid.

Elevene som nevner slike eksempler er mest opptatt av den sosiale
dimensjonen ved bruken av tekniske hjelpemidler, og det er flere enn Fiona
som forteller om problemer med & bruke mikrofon i undervisningen:

Men jeg bruker ikke sa& ofte mikrofon jeg da ... for jeg far jo ikke til &
hgre hva de andre sier. .. ikke sant (Benjamin)

Problemene kan ogsa omfatte kunnskap om bruken. Flere av elevene forteller
om situasjoner der de ma ta ansvar for ekstraoppgaver knyttet til at de har et
sansetap, og John forteller at det er ofte at det tekniske utstyret svikter og at
det er han selv som ma ta ansvar for dette:

Det er jeg som ma ta ansvaret for det er jo jeg som kjenner om det
virker eller ikke, de kan jo ikke hgre det. Det er jeg som sier i fra og
sa far de ta ansvaret for & ringe hjelpemiddelsentralen... men det er
bare det at den hjelpemiddelsentralen er ikke alltid til a stole pa...for
nar vi ringer sa sier de at de skal komme og sa kommer de ikke! S&
ringer vi igjen og sa sier de at de kan godt komme, men det ma bli
etter skoletid. Og da er det ofte like darlig dagen etterpa, det blir
bedre nar jeg er tilstede for da kan jeg hgre om det virker eller ikke
(...) Jo, leerere kan ogsa si noe om det, men de har sa lite erfaring
med & ha tunghgrte elever her pa skolen (...) Det er ikke alltid de
husker a bruke mikrofon sa jeg ma minne dem pa det nesten hver time
at de ma ta pa seg mikrofon...kontaktleereren min har begynt & venne
seg til det da etter tre ar da. (John)

Sa jeg ma passe pa at de bruker mikrofon og at de slar den pa av og
til (...) jo det hadde kanskje vert greit om de hadde fatt lere litt mer
og kunne vite litt mer for det de vet er det jeg som har fortalt dem...og
det er jo ikke nok det egentlig. (John)

Nar John blir spurt om dette virkelig er hans oppgave svarer han at «nei, det
er vel egentlig ikke det». Samtidig illustrerer eksemplet med John at nar
systemet ikke virker som det skal gar det utover barna som blir palagt en
betydelig merbelastning. Som vi tidligere har sett er ikke eksemplet over
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enestaende, og de fleste av ungdommene vi snakket med hadde store
merbelastninger i hverdagen som direkte eller indirekte virkning av
sansetapet.

Samtidig illustrer dette eksemplet hvor viktig det er med gode
ressurspersoner. | det kvalitative materialet forteller dataene om laerere som
selv innrgmmer at de glemmer a bruke mikrofon, at assistenter ikke har
erfaring eller kompetanse til & gjere den jobben de er satt til & gjare og at krav
om dokumentasjon og gkt byrakratisering vanskeligjgr inkluderingsarbeidet.
Eva forteller for eksempel om hvordan man i sprakundervisningen skulle se
en film med fransk tale og engelsk tekst for at elevene skulle gve seg i sprak:
«...0g da var det jo a hgre pa fransk og lese engelsk, men jeg kan jo ikke
fransk sa jeg skjgnte ingenting». (Eva)

Sa hverdagslig dette enn kan fortone seg er det et alvorlig problem dersom
den funksjonshemmede ungdommen opplever at de voksne pa skolen svikter
sitt ansvar for a tilrettelegge for inkluderende praksiser. At medelever ikke
ngdvendigvis er sa flinke & ta hensyn har vi mange eksempler pa, men
medelever er som jevnaldrende selv i utviklingsprosesser og stadier av
modenhetsutvikling, der det er urimelig & forvente at de alltid skal kunne
treffe riktige valg (Kermit 2010). Vart overordnede funn er som nevnt at det
er den funksjonshemmede ungdommen selv som ma dra det tyngste lasset i
en stadig kamp for inkludering, hvor mange hensyn skal balanseres; hensynet
til seerlig tilrettelegging og behovet for ikke & alltid stikke seg ut med sine
stigma, samt behovet for a fremsta som én som er lik sine jevnaldrende. De
funksjonshemmede ungdommene burde dermed slippe & i tillegg skulle takle
voksnes manglende kompetanse eller vilje til & drive praksiser i skolen som
er inkluderende. Ann uttrykker det presist i det fglgende sitatet om hvordan
det er hun som betaler prisen nar voksne svikter:

Jeg skulle gnske at laererne kunne styre litt tydeligere, for eksempel
nar det er diskusjoner... men larerne er uvante. Jeg er vant til & si i
fra, men hvis temaet ikke er sa viktig hender det at jeg ikke bryr meg.
(Ann)

Et selvstendig poeng i denne sammenhengen er at det er et misforhold
mellom rettigheter og malsetninger pa den ene siden, og maten rettigheter
innlgses pa og maten malsetningen om inkludering behandles. Flere studier
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har papekt hvordan familier hvor ett eller flere av medlemmene har en
funksjonsnedsettelse bruker mye tid og energi i kontakten med
hjelpeapparatet (Haugen m.fl. 2012). Dette er ogsa et aspekt ved det & veare
funksjonshemmet elev i skolen. Charlie som bor for seg selv pa det
tidspunktet han blir intervjuet er opptatt av dette:

Ja og sgknader og sann det tar ‘skitlang® tid... til
hjelpemiddelsentralen for eksempel... du skal behandles tredve
ganger fgr de kan behandle noe som helst... og si ja eller nei ... og
styr og stell. (Charlie)

Noen av ressurspersonene var ogsa opptatt av hvor viktig det var at de
tekniske hjelpemidlene til en hver tid var pa plass.

Teknologisk er det ikke alltid tilbudet pa skolen er tilrettelagt det
tilbudet som finnes, og elven burde ha tilgang til samme type utstyr
hjemme. Hvis noe gar i stykker, og det gjer det med jevne mellomrom,
tar det flere uker fra vi leverer til hjelpemiddelsentralen til vi far PC
tilbake. Det sier seg selv at dette ikke er sarlig optimalt.
(Ressursperson)

For & oppsummere dette avsnittet kan man si at manglende tilrettelegging er
en alvorlig hindring for malsettingen om inkludering, og manglende
tilrettelegging er noe vi dessverre finner mange eksempler pa. Da handler det
sjeldent om de store linjene — alle informantene vare er formelt beskyttet av
formelle vedtak og sterke rettigheter. Det handler dess mer om svikt i detaljer
og manglende omhyggelighet i gjennomfering av malsetninger: De
synshemmede informantene fortalte for eksempel om mangel pa ledsaging i
forbindelse med trening og noen fa fortalte ogsa at de i perioder hadde gatt pa
skoler hvor det ikke var tilrettelagt for kroppseving i det hele tatt. Her er bare
noen sentrale eksempler tatt med, men det er grunn til & papeke at det Annick
Prieur (2004) i en annen kontekst (innvandring) har kalt «summen av sma
krenkelser» kan belgpe seg til mye ogsa for vare informanter. Av og til blir
prisen sa hgy at den nuller ut hele inkluderingsprosjektets positive
normgrunnlag. | neste avsnitt skal vi se nermere pa det vesentlige forholdet
mellom «visitorship» og «membership», samt forholdet mellom inkluderende
0g segregerende praksiser.
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4.4 Integrert eller segregert tilbud

| det kvalitative materialet kommer det klart frem at folelsen av & veere
inkludert ogsa kan forstas i sammenheng med det & veare «slik som alle de
andre», a vaere «member» med ordene til Shirin Antia og hennes medforskere
(1999: 2002). Det & ga i en ordiner klasse blir dermed en sentral faktor, noe
som ogsa understrekes i det foregdende kapittelet. Noen av ungdommene
som gikk i ordinzr klasse fortalte at for dem var det «helt vanlig» a leve med
det sansetapet de har, de har ikke opplevd noe annet. Charlie for eksempel
illustrer dette nar vi sper ham hvilke konsekvenser det & veere blind har hatt
for ham i skolen og i hverdagen ellers:

Spar du meg sa har det jo ikke hatt noen konsekvenser for jeg har jo
aldri hatt serlig syn sa jeg har ikke mistet noe som helst ... sa jeg
synes ikke det har hatt noen store konsekvenser ... det eneste er det
ene store problemet med & komme seg rundt og sann... det er det
eneste upraktiske jeg kan komme pa na i farten ... kan ikke kjgre bil
for eksempel... eller jeg kan, men det er ikke sa lurt (ler). (Charlie)

Nar det gjelder & «veere som alle andre» understreker Charlie flere ganger i
intervjuet at han alltid har fglt seg som «en av gjengen». Han forteller at han
er god til & snakke for seg og at han ofte bruker ironi og er glad i humor. Han
synes ikke man skal gjare veldig stort nummer ut av at han har et sansetap:

...for jeg synes ikke det er noe a skru sa voldsomt opp det at jeg har
litt darlig syn. (Charlie)

Benjamin er ogsa en av ungdommene i studien hvor det nedlagt et godt
arbeid og hvor vi kan identifisere en rekke positive aspekter i
inkluderingsprosjektet han er en del av. | fglge han selv har han et rikt sosialt
liv bade i skole- og fritidsammenheng. Han vektlegger det & veere tilknyttet
en liten skole:

Jeg trives pa skolen for det er sa godt miljg her... spesielt det at vi er
en sann liten klasse... vi er bare 15 stk ... sa ift de andre som er 26 og
28... sa vi blir ganske sammenspleiset. (Benjamin)

Flere av ungdommene uttrykte at de fglte seg inkludert i klassen og i
nermiljoet, og beskriver en hverdag preget av «membership» mer enn
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«visitorship». Hannah, en synshemmet jente pa 18 ar forteller at «vi var
heldige som hadde en skole med mye ressurser» som la grunnlag for
inkludering i klassen. Men Hannah forteller ogsa hvordan hun selv nektet a
bli tatt ut av klassen i matematikktimene (hvor serlig geometri var
utfordrende) for & fa eneundervisning. 1 denne sammenhengen snakker
Hannah ogsa om sin egen betydning for utkommet av inkluderingsprosjektet:
«Jeg ma jo inkludere meg!»

Selv om de kvantitative resultatene presentert i forrige kapittel utvetydig
papeker det positive ved a ga i en ordinaer klasse, far statistikken bare i
begrenset grad frem hvilken daglig kamp det & vare, og forbli, «<member»
kan innebzre for den enkelte elev. Ann forteller:

Men det er utfordringer, for eksempel det & fglge med i boka og se pa
tolken — vanskelig & kombinere. Hvis det er diskusjon og jeg rekker opp
handa, s& er det ofte noen som sier noe uten & rekke opp handa, det er
mange som er ganske umodne i klassen... jeg kjenner at jeg er eldre.
(Ann)

Nar Ann sier at hun er eldre er det fordi hun etter forsteklasse pa
videregaende valgte & ta videregaende over mer enn tre ar og dermed har fag
med elever som er ett ar yngre enn henne. Hun oppgir flere grunner til dette,
men én faktor er at overgangen fra dgveskolen hun gikk pa til en
videregaende skole og en ordinzr klasse hvor eneste tilrettelegging er tolk,
var teff. Ogsa leereren til Ann bekrefter at det er lite fokus pa hva inkludering
av hgrselshemmede elever i videregaende skole innebzrer, utover at alle far
oppfylt retten til tolk. Skolen Ann gar pa har flere hgrselshemmede elever og
dermed et lite tegnsprakmiljs, men tegnsprak blir ikke mobilisert som en
ressurs i inkluderingen pa en mate som ogsa involverer de andre elevene. Pa
spgrsmal om noen av de hgrende i klassen bruker tegnsprak svarer Ann:

Har sett at noen staver litt til hverandre — positivt, men det er ikke jeg
som har undervist dem. De har jo fatt litt info om tegnsprak. | fjor var
det noen som kom inn og snakket med dem. (Ann)

«Staving» betyr i denne sammenhengen at Anns medelever har plukket opp
det sakalte enhandsalfabetet i norsk tegnsprak og dermed kan de visualisere

o

norske ord ved a stave disse. Dette funnet er absolutt positivt, men
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helhetsinntrykket av tilbudet Ann far i videregaende skole er preget av at hun
behandles «som en hgrende som ikke kan hgre» (Kermit 2011 med
henvisning til Marc Marschark). Det vil si at mange i hennes omgivelser
anser at hun ikke har andre behov enn behovet for tolket oversettelse, for &
veere inkludert. Resultatet er at nar tolk er pa plass, er det fa som fagler noe
insentiv for & endre de vanlige praksisene. Resultatet er igjen at det er Ann
som ma anstrenge seg for a tilpasse seg radende praksis, istedenfor at praksis
tilpasses slik at den passer alle elevene, Ann inkludert.

Fra barneskolen har Ann erfart en praksis hvor hun kunne oppleve a veere pa
linje med jevnaldrende som fullverdig «member», for da gikk Ann pa en
dgveskole med undervisning bade i og pa tegnsprak, og en malsetning om
tospraklig kompetanse i bade norsk og tegnsprak. Dette er et tilbud som i
forrige kapittel bade ble omtalt som et «segregert» tilbud og et «ordinert
opplaeringstilbud hvor tegnsprak er oppleeringsspraket». Dgveskolen etter
Reform 97 har denne tvetydige karakteren, noe Anns egen beretning ogsa
reflekterer: Hun beskriver daveskolen som et godt tilboud som har gitt henne
muligheter og styrket hennes ressurser for a kunne veere medlem ikke bare i
et tegnspraklig fellesskap, men i samfunnet generelt. Ann ser for eksempel
positivt pa norskopplaringen hun mottok pa dgveskolen, og mener at selv
terpingen pa talespraklyder (som kritiseres veldig som en avleggs metodikk i
mange andre sammenhenger) mener hun har gjort henne godt og styrket
hennes mot til & snakke norsk med hgrende medelever i dag.

Majoriteten av ungdommene i vart utvalg hadde mer eller mindre kontakt
med spesialleerere og spesialpedagogiske kompetansemiljger i form av
ekstratimer, spesialundervisning, korttidsopphold pa deveskole, for eksempel
en dag i uken, eller lignende. Noen hadde ogsad veert pa kurs og/eller
sommerleir og slik knyttet vennskap med andre ungdommer i samme
situasjon. Alle ungdommene snakker positivt om a treffe andre ungdommer
med (en form for) sansetap, ha noen som «vet hvordan det fgles» og noen
«du ikke trenger a forklare alt til». Samtidig er det flere av ungdommene som
legger vekt pa viktigheten av & utvide omgangskretsen. Ved siden av Ann var
bade Hannah og Fiona veldig klare pa dette punktet:

Det holder ikke & ha bare synshemmede venner. Det er litt stusselig
bare a treffe mennesker som er synshemmet, det er en sosial styrke &
knytte seg til andre, og ikke bare med synshemmede... som har en sa
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liten arena. Det handler om & transendere de trygge rammene.
(Hannah)

... for jeg er kjemperedd for at hvis jeg begynner pa videregaende
med dgve sa kommer jeg bare i en gjeng med dgve... sa kobler jeg
helt ut av den hgrende verden... og det er jeg litt redd for. (Fiona)

Donna hadde i en periode gatt pa en hjemmeskole hvor det ikke var
tilrettelagt verken med dgvetolk eller lererkrefter med tegnsprakkompetanse,
men hvor hun matte folge talebasert undervisning med bruk av tekniske
hjelpemidler. Hun forteller om hvordan det var en lettelse for henne a fa et
tiloud ved en dgveskole:

Det var mye lettere & kommunisere — og a veere sammen med andre
nar de snakket tegnsprak, det var ikke noe lett i den hgrende
klassen... det var vanskelig @ kommunisere og vanskelig & oppfatte
ting i mattetimen og sann. Da kunne jeg ikke matte en gang. Men nar
jeg kom pa daveskolen da kunne jeg lere matte for da ble det mye
lettere @ kommunisere med dgvelaerer og lerere som kunne tegnsprak.
(Donna)

Denne folelsen av automatisk medlemskap er det flere enn Donna som
beskriver, og dette har flere aspekter ved seg. Moren til Benjamin — som pa
mange mater er blant de i vart utvalg som langt pa vei kan beskrives som
inkludert i sin hjemmeskole — forteller at korttidsoppholdene hans pa
deveskolen har mange positive funksjoner: Kortidsopphold og kontakten med
dgveskolen er en «sikkerhetsventil» for Benjamin som pa tross av alt det
positive i sin hverdag pa hjemmeskolen ofte er fullstendig utslitt etter de
vanlige skoledagene. I tillegg forteller moren at han med gkende alder og
modenhet ogsa blir mer og mer frustrert og sint over det han opplever a ga
glipp av blant jevnaldrende, og over de gangene han opplever a tape ansikt
fordi han ikke har forstatt riktig. Opp i alt dette er det en trygghet for ham a
vite at han har valget om a bli elev pa fulltid pa dgveskolen (ta en U-sving),
og kortidsoppholdene gjar at Benjamin har hatt oversikt over implikasjonene
av et slikt valg. Videre gir kortidsoppholdene Benjamin et pusterom hvor han
kan slippe ned skuldrene og hvor han ikke trenger & jobbe konstant for & fa
med seg det lerere og medelever sier. Endelig er deveskolen ogsa et sted
hvor Benjamin kan oppleve a fa spille rollen som en populer og attraktiv
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samvarspartner, og hvor han kan hevde seg. At korttidsopphold dermed er et
godt alternativ har stette ogsa i de kvantitative dataene (se forrige kapittel).
Likevel er det ogsa her en personlig omkostning for Benjamin: Det er ikke
alltid hjemmeskolen og daveskolen klarer & koordinere undervisningen sin
(noe som er en forutsetning), sd Benjamin ma jobbe ekstra for & ikke havne
etter pa hjemmeskolen. | tillegg ma han balansere fritidsaktiviteter hjemme
mot tid gatt med til reise og opphold pa dgveskolen:

Jeg har fatt tiloud om a fortsette [& komme til dgveskolen] en dag i
uka, men jeg har sagt at det vil jeg ikke ... det er greit a vaere med pa
alt det [hjemme]skolen gjer ogsa. (Benjamin)

Benjamin holder likevel fast pa korttidsopphold inntil atte uker i aret pa
deveskolen, og han deler Anns oppfatning om at dgveskolen er noe annet enn
et segregert spesialpedagogisk alternativ. Det handler desto mer om et
naturlig sosialt milje:

Vi som er hgrselshemmede faler en tilhgrighet til hverandre og til
daveskolen. Kanskje de med cochleaimplantat har godt av a trene pa
a prate, men det er det & veere i et miljg hvor man kan prate
uanstrengt og hvor ingen tenker over at man ikke hgrer — vi er like.
Det er jo viktig & kunne tale, men det er stor forskjell pa deveskolen
og den hgrende skolen. P& hgrende skole er det fa som kan
tegnsprak.. (Ann)

Nar vi oppsummerer dette avsnittet har vi her satt fingeren pa flere forhold
som kan virke innbyrdes paradoksale. Det er klart at alle ungdommene vi
intervjuet motsetter seg a bli skilt ut av sine ordinere klasser pa en mate som
gjer dem synlige som funksjonshemmede (pa en stigmatiserende mate). Alle
gnsker & veere «som andre», et gnske mange nok vil si er typisk for pubertet
og ungdom. Samtidig opplever flere det som viktig & vaere sammen med
«sine egne», og her er dgveskolen i en spesiell stilling som et alternativ som
ikke ubetinget kan beskrives som «segregert». | forrige kapittel fremgikk det
at tilherigheten til hjemmeskolen ikke ble svekket av kortidsopphold, og her
har vi fulgt opp dette med ett empirisk eksempel som styrker dette funnet.
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4.5 Reell og ikke reell inkludering

Det & veere sosialt tatt med og det & fale seg sosialt med — det er en
vesentlig forskjell. (Ian)

Som understreket i teorikapitlet er begrepene "visitorship” og "membership”
(Antia m.fl., 1999 og 2002) nyttige for & betegne to ytterpunkter i maten
syns- og/eller hgrselshemmede unge er tilstede i klassen pa. Selv om den som
er "visitor” - eller gjest - er fysisk tilstede sammen med de andre, er han eller
hun ikke reelt inkludert hverken faglig eller sosialt. Den som er "member” —
medlem — anses imidlertid a vere i klassen med samme rettigheter og plikter
som alle andre.

lan, en av informantene, er nettopp ferdig med videregdende skole og har
veert nesten blind store deler av livet. Han fremstar som godt inkludert pa
flere arenaer bade i skolesammenheng og pa fritiden. Han trener og er sosial,
gar pa byen og studerer na sammen med jevnaldrende. Fra utsiden oppfyller
lan alle kriterier for & veere godt inkludert. Samtidig har han nyanserte
beskrivelser av hvor «inkludert han egentlig faler seg», beskrivelser som
passer godt til & eksemplifisere de teoretiske termene «membership» og

«vistorship». lan forteller:

Jeg kan fint veere med en haug med mennesker og fgle meg helt utafor
— det kan jeg enda — hvor du vet at ja jeg sitter her og jeg konverserer
med de menneskene rundt meg — men jeg foler ikke at det er
grunnlaget — jeg faler ikke at jeg egentlig har noen grunn til & vare
her(...) Og jeg tror det kan sammenlignes med hvordan mange
funksjonshemmede kan ha det — at det er noen som tar deg med, men
du ser at enten fordi de ikke snakker sa mye med deg eller at du pa en
mate spiller pa bortebane — det er en gjeng og du er ikke med i
gjengen ... og at du rett og slett ender opp med a fale deg utenfor selv
om du er med andre mennesker, og det er veldig ofte at du ikke kan fa
gjort noe med det, utenom a vare enda teffere selvfglgelig — & bare
kaste deg ut i samtaler du ikke aner hva du har a gjere i. (lan)

Jeg har jo... etter at jeg flytta... kjent pa det igjen... denne
utryggheten... du kommer hjem og legger deg ned pa senga og tenker:
hvorfor gidder jeg dette? Og sa gar det 5 sekunder og sa tenker jeg:
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Jjo jeg gidder fordi... jeg kan snakke om det fordi jeg vet at mange har
det sann... og jeg tror det er helt normalt og kanskje serlig blant
funksjonshemmede... fordi... du har alltid den utryggheten med
deg.... er det fordi jeg ikke ser eller er det fordi det bare er meg. (lan)

A vere ungdom mé& p& mange vis generelt betegnes som & veere sarbar pa
ulike mater; pa veien mellom barndom og en tilstand som voksen er det
mange utfordringer knyttet til identitetsdannelse og utvikling bade kognitivt,
sosialt og moralsk (for & nevne noen). Det som blir tydelig i materialet vart er
at funksjonshemming er en sarbarhetsfaktor som utgjer en tilleggsdimensjon
for ungdommene i vart utvalg. Hvor mye denne faktoren betyr varierer
mellom informantene, men det gar ikke an & si at det er en liten faktor for
noen av dem. For var fiktive «Grete» som vi innledet forrige kapittel med kan
summen av barrierer og begrensninger bli sa hgy at det til syvende og sist
begrenser Gretes mulighet til & gjgre seg de erfaringer i oppveksten som vi
ma anta er viktige for a lykkes godt med prosjektet det er & bli voksen. Grete
blir hengende etter bade faglig og sosialt, noe som resulterer i at hennes
verden krymper: Hun far ikke forlgst sine evner og anlegg og vil kanskje
etter hvert bli sa vant med a ikke lykkes at hun ma rasjonalisere sine nederlag
ved a forklare dem med faktorer knyttet til seg selv. Prisen for sviktende
inkludering kan med andre ord veaere betydelig.
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5 Inkludering pa ulike arenaer og pa ulike niva

For mye av det de snakker om pa skolen henger sammen med det
man gjear i fritida! (Ressursperson)

| de to foregaende resultatkapitlene har vi presentert og drgftet temaer knyttet
til sparsmalet om inkludering versus segregering, og pekt pa noen sentrale
faktorer som har betydning for det & kunne arbeide med inkludering. I dette
kapittelet fortsetter vi diskusjonen samtidig som vi utvider fokuset til ogsa a
omfatte fritid. | det falgende bruker vi termen «den ordinare fritidsarenaen».
Det finnes ingen ekstraordinzr fritidsarena, sa nar vi bruker denne termen
betegner den fritidsaktiviteter som ikke er segregerte eller spesielt tilrettelagt
for syns- og eller hgrselshemmet ungdom.

5.1 1 hvor stor grad er det sammenheng mellom
inkludering i skolen og deltakelse pa den
ordinaere fritidsarenaen?

Spersmalet i overskriften er den tredje hovedproblemstillingen i prosjektet.
De kvalitative dataene peker samlet pa at det er en klart tenkelig sammenheng
mellom inkludering i skolen og deltakelse pa fritiden. | kapittel 3 har vi
presentert og diskutert ulike mal pa integrering. For & besvare
problemstillingen mer konkret kan vi analysere forholdet mellom de ulike
faktorene som beskriver inkludering og deltakelse og slik fa et statistisk mal
pa hvilke sammenhenger man kan finne.

Vi vil farst undersgke om hvordan skoletilbudet organiseres har innvirkning
pa sosial deltakelse pa fritiden. For & undersgke dette har vi gjennomfart en
regresjonsanalyse hvor vi ogsa kontrollerer for type funksjonsnedsettelse og
opplevd barriere.
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Tabell 5.1 Multivariat linezr regresjon: Sosial deltakelse i fritiden etter
Type funksjonsnedsettelse, Opplevde barrierer og
Klassedeltakelse. N=159

B Beta t Sig.
Konstant 1,98 9,96 ,000
Type funksjonsnedsettelse
(Syn referansekategori)
Harsel 0,27 0,16 1,90 ,059
Kombinert hgrsel 0,43 0,14 1,69 094
og syn
Opple_vd barriere/grad av 017 0,29 361 000
funksjonsvanske
Klassedeltakelse 0,22 0,12 1,49 ,137
R%: 0.11

B=ustandardisert regresjonskoeffisient

Tabell 5.1 viser at i dette datamaterialet finner vi ikke at klassedeltakelse har
innvirkning pa sosial deltakelse i fritiden. Dette samsvarer ikke med det
Wendelborg og Paulsen (2014) finner blant elever med funksjonshemming.
Imidlertid ser vi i andre deskriptive analyser at det er et mgnster hvor elever
som er delvis i vanlig klasse og delvis ute av klassen kommer darligere ut
0gsa pa sosial deltakelse i fritiden. Grunnen til at dette ikke slar ut her kan
veere at antallet elever er lite og malet klasseromsdeltakelse inkluderer starre
variasjon av organisasjonsformer enn tidligere undersgkelser. Videre i tabell
5.1 ser vi at det er bare opplevd barriere som har innvirkning pa sosial
deltakelse i fritiden. Det vil si at jo flere barrierer en opplever jo mindre
sosial deltakelse pa fritiden.

Vi gnsker videre & se pa hvordan sosial deltakelse i fritiden og
klasseromsdeltakelse har innvirkning pa opplevelse av tilhgrighet i
jevnaldergruppa. Dette er et mal pa i hvilken grad personen opplever
tilhgrighet og intimitet med jevnaldergruppen. Dette er en form for
ensomhetsmal og Wendelborg og Kvello (2010) fant at skolens organisering
av undervisningen til funksjonshemmede barn har innvirkning pa deres
tilhgrighet til jevnaldergruppa. Dette skal vi undersgke nermere med vart
datamateriale.
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Tabell 5.2 Multivariat linegr regresjon: Tilhgrighet kontrollert for Type
funksjonsnedsettelse, opplevde barrierer, Sosial deltakelse i
fritiden og klassedeltakelse. N=159

B Beta t Sig.
Konstant 3,08 12,83 ,000
Type funksjonsnedsettelse
(Syn referansekategori)
Haorsel 0,06 0,03 0,46 ,646
Kombinert hgrsel 0,40 011 1,64 103
og syn
Opple_vd barriere/grad av 022 0,30 472 000
funksjonsvanske
Sosial deltakelse i fritid 0,32 0,27 4,31 ,000
Klassedeltakelse 0,89 0,40 6,48 ,000
R%: 0.47

B=ustandardisert regresjonskoeffisient

I motsetning til tabell 5.1 viser tabell 5.2 at klassedeltakelse har en klar og
relativ sterk effekt pa opplevelse av tilhgrighet med jevnaldrende. Det vil si
at de som er mye sammen med de andre i klassen opplever mer tilhgrighet
med jevnaldrende, kontrollert for de andre variablene i tabellen. Dette er i
trad med hva Wendelborg og Kvello (2010) fant. Videre ser vi av tabellen at
sosial deltakelse i fritiden ogsa har en klar effekt pa tilhgrighet. Det samme
har opplevd barriere, men ikke type funksjonsnedsettelse. Kort oppsummert
finner vi at type sansetap forklarer lite, det som forklarer mest er opplevd
barriere, sosial deltakelse fritid og serlig klassedeltakelse (betaverdi: 40).
Samlet sett forklarer disse variablene over 47 prosent av variansen i den
avhengige variabelen tilhgrighet (noe som er en hgy prosent).

Samlet sett viser dette en klar sammenheng mellom skolens organisering av
undervisningen til elever med syns- og/eller hegrselshemming og deres
tilhgrighet med jevnaldrendegruppa. Det er ogsa indikasjoner pa at denne
organiseringen av undervisningen har innvirkning pa deres sosiale deltakelse
pa fritiden. Dette er i trdd med hva tidligere undersgkelser om
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funksjonshemmede elever forteller oss (Wendelborg og Kvello 2010;
Wendelborg og Paulsen 2014; Wendelborg 2010; Finnvold 2013).

5.2 A vaere ung og handtere annerledeshet i
skole og fritid

For vi vet hvordan det er & vaere annerledes. (Fiona)

| forrige kapittel kommenterte vi hvordan flere av ungdommene vi intervjuet
uttrykte et klart gnske om & «veere som alle andre», samtidig som flere —
seerlig de tegnspraklige hgrselshemmede — ogsa vektla det positive ved a
«vaere hos sine egne». Dette antyder en spenning mellom det & godta seg selv
som man er pa den ene siden og gnsket om tilhgre en annen gruppe med
antatt hgyere status. Ann knyttet for eksempel en viss stolthet til det at hun
ikke «bare» hadde dgve venner, men ogsa mange hgrende. Samtidig er hun
ogsd medlem av en tegnspraklig fritidsklubb, som i denne konteksten ma
betegnes som et ikke-ordinzrt fritidstilbud. Ann setter stor pris pa dette
tilbudet, men vektlegger ogsa at hun ikke bare kan vaere der. Nar vi intervjuer
de tegnspraklige klubblederne i dette tilbudet far vi vite at Ann uttrykker en
holdning som ikke er uvanlig. Samtidig er det mange tegnspraklige
ungdommer som aldri oppsgker ordinzre fritidsarenaer.

Dette bergrer spgrsmalet om ungdommenes selvoppfatning og sparsmalet om
hvordan de forholder seg til det & bli merket som «annerledes» i mange
sammenhenger. Kermit (2006) har pad bakgrunn av historier til
harselshemmede pekt pa at det er et spenn mellom det & se pa seg selv som
«likeverdig om enn annerledes» og det a se pa seg selv som en person med et
mindreverdig avvik. Ungdommene vi intervjuet handterer sin opplevde
annerledeshet pa mange ulike mater; noen er konstruktive og understreker
likeverd, andre bygger kanskje mer under en selvopplevelse som
mindreverdig eller stigmatisert.

Et sansetap trenger ikke & vare synlig i det hele tatt, eventuelt kan synlige
tegn pa sansetap skjules, for eksempel haret over hgreapparatet:

Jeg bruker fletter eller hestehale, men jeg liker best lgst har (...) Ja,
litt opptatt av & dekke ClI [cochleaimplantatet]... s& na har jeg fletter
pa begge sider. (Gina)
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Det gar frem av materialet at selv om mange av elevene er apne om sitt
sansetap og kanskje eksponerer det ved & bruke humor eller gjare seg til, er
det ogsa sarbare sider, sider som kanskje ikke er like eksplisitte men som
foreldre og leerere som kjenner elevene godt legger merke til. Larere forteller
om svaksynte som knipser eller smatter hgyt. De far det til & fremsta som en
komisk gimmick, men gjer det i virkeligheten for & kunne orientere seg i
rommet og under bevegelse ved hjelp av ekkolokasjon. Andre igjen bruker
derimot ikke et synliggjgrende hjelpemiddel som for eksempel blindestav
fordi de kjenner miljget og miljget kjenner dem og vet at de ma ta hensyn.

Jeg trengte ikke blindestav i hjembygda, alle visste hvem jeg var og
flyttet seg hvis jeg kom bortover veien. (lan)

Den kvalitative forskjellen mellom disse eksemplene bestar i at det farste kan
tolkes som et uttrykk for fenomenet «passing» (Goffman 1967) som er omtalt
i farste kapittel. Det andre sitatet handler om at man er sa trygg at man ikke
faler at man trenger & signalisere for eksempel behov for & bli tatt serlig
hensyn til. De fleste av vare informanter forteller at de opptrer i kontekster
der de faler denne siste typen trygghet, men det er ogsa mange som forteller
om «passing» og et fenomen beslektet med passing: Det at omgivelsene
minimaliserer betydningen av ens funksjonsnedsettelse med begrunnelsen
«[han/hun ] fungerer sa godt at vi glemmer at de har et sansetap»
(ressursperson). Utsagn av denne siste typen er som regel godt ment, men de
kan like gjerne handle om at ungdommer har sa vellykkede strategier enten
for «passing» eller sansetapskompenserende teknikker at jevnaldrende og
voksenpersoner som lerere rett og slett lar seg lure til & tro at sansetapet ikke
er noe man trenger a ta sa alvorlig. Benjamin var tunghgrt allerede som lite
barn, og harselstapet ble sterkere (det progredierte) ettersom han ble eldre.
Som sveert mange andre barn i hans situasjon lerte han seg fort & stotte
harselen sin ved a lese pa munnen til den som snakket. Dette medfarte, i
falge Benjamin, at ansatte i barnehagen ikke tok hgrselstapet hans alvorlig
nok, og heller ikke trodde helt pa at han harte darlig:

Dem trudde ikke pa det pa barnehagen... fordi jeg leste pa munnen
hele tiden. (Benjamin)

Dette kan medfare at viktige hjelpetiltak som kunne veert anvendt pa et tidlig
stadium uteblir fordi barnets sansetap ikke fanges opp og heller ikke tas
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serigst nok. 1 Benjamins tilfelle forte dette til at han ikke fikk viktige
harselstekniske hjelpemidler far i 4. klasse. Satt inn i en bredere kontekst og
tolket pa bakgrunn av studiens samlede funn fremstar det som noksa typisk at
voksne ansvarspersoner heller vil nedtone ungdommens funksjonsnedsettelse
enn a understreke hvor viktig det er a ta pa alvor de utfordringer den kan
medfare. Dette blir gjerne gjort i god mening for ikke & stigmatisere, men
som nevnt tidligere er faren da at man ogsa lar bagatelliseringen bli en
sovepute og en unnskyldning for ikke & sette sterkt fokus pa inkluderingen.
Nar dette skjer er det eleven selv som ma fortsette & kompensere.

Endelig er det ogsa andre forhold i elevens handtering som minner om
«passing», men som er mer komplekse. En av ressurspersonene Vi intervjuet
fortalte hvordan hun hadde observert en synshemmet elev som konsekvent
valgte seg ut jevnaldrende samhandlingspartnere som eleven kunne
kontrollere og fa med pa aktiviteter som foregikk mest pa hennes premisser:

Slik det fungerer i dag er det fort gjort at de synshemmede drar med
seg andre elever som de er trygge pa og lager seg passive leker, for
eksempel de sitter og snakke sammen, for da er de innenfor noen
trygge rammer. Noen kan ogsa bli ganske kontrollerende og styre
leken, ved for eksempel & kommandere de som er seende til & hente
ting, gjere ting, sitte og sta pa spesielle plasser osv. De gjor dette
fordi de ma lage seg trygge rammer og ha kontroll over omgivelsene.
Synshemmede liker & ha kontrollen for da er det trygt og greit, men
ofte burde de ogsa tvinges litt ut av komfortsonen...og da ma de
voksne legge til rette for & bryte denne utviklingen og det kan man
gjere ved a organisere gruppe og par lek sa tidlig som mulig i forhold
til  barnas alder slik at de far opparbeidet seg gode praksiser.
(Ressursperson)

Denne ressurspersonen bekreftet med dette lignende funn og observasjoner
som er gjort blant hgrselshemmede barn og omtalt i kapittel 1. Dette ma
tolkes som et eksempel pa at barn og unge med sansetap vil ga langt for a fa
til a ligne sine jevnaldrende. Denne ressurspersonen var ogsa opptatt av at for
det farste sa ma foreldre, laerere og andre ressurspersoner legge til rette for at
barna skal inkluderes i lek i skolen. For det andre understrekes det ogsa at
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noen av elevene ma fa hjelp til & utfordre sin egen komfortsone. Dette
diskuterer vi i et senere avsnitt.

Selv om det er urimelig & anta at «passing» og de mer sofistikerte strategiene
vi presenterer her velges helt bevisst og kalkulert av informantene vare, er det
likevel klart at ungdommene med sansetap kjemper for en selvpresentasjon
som gjar at de ikke skiller seg negativt ut. Na kan man anfgre at alle unge i
skolen gjer dette, men dette koster utvilsomt mye mer energi og innsats for
en ungdom med et potensielt stigma og en funksjonsnedsettelse som gjer det
krevende & fa med seg alt som foregar, det veere seg auditivt eller visuelt. Det
er ogsa eksempler i materialet som antyder at det er et aspekt her av
balansegang hvor ungdommen hele tiden ma vurdere hvordan man
opprettholder sin fasade av «vanlighet». Flere av ungdommene vi intervjuet
fremstar som erfarne balansekunstnere. Det er viktig for dem & benytte
hjelpemidler for & fa med seg innholdet i skolen, bade det faglige og det
sosiale, samtidig som dette ikke ma ga utover de andre elevene i klassen. En
av madrene forteller:

| skolen tror jeg det er viktig at leerere er flinke til & la de svaksynte
elevene fa vise frem noe de mestrer som gir status hos de andre
elevene. (Mor)

Og sa ma lererne passe pa sa ikke den svaksynte eleven fremstar som
gullunge som aldri far kjeft eller som de andre synes far fordeler i
form av mer hjelp... det har vi opplevd da noen ble misunnelig pa at
hun fikk mye hjelp av matteleereren i en time selv om det bare var
synshjelp pa grunn av statistikk. (Mor)

Informanten Gina er opptatt av det samme. Det gjelder a ikke bli for mye lagt
merke til, det vere seg i positiv eller negativ forstand. Nar Gina i tillegg har
tolk i klassen er det veldig viktig for henne at det er en tolk som ikke
skjemmer henne ut eller gjer henne ubehagelig synlig ved sin opptreden.
Tolken ma vere sann passe kul og gli inn uten & bli for synlig, for Gina har
pa den ene siden nok av negativ erfaring med det & bli synliggjort samtidig
som hun anerkjenner at hun har behov for tilrettelegging:

Det er viktig at de er der for meg... at de hjelper meg hvis jeg ikke
hagrer helt...at de respekterer meg, men noen ganger kan det bli litt
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for mye, for eksempel hvis jeg skal pa nytt dansekurs... noen ganger
kan mamma si: ja hun hgrer litt darlig...og da kan det bli litt sann
overdrevet tydelig...sann...HYORDAN HAR DU DET [snakker hayt
og overdrevent tydelig] ... da far jeg lyst til & svare... JO JEG HAR
DET BRA [snakker hgyt og overdrevent tydelig] ...for jeg harer ikke
sa darlig...jeg harer jo bra...men hvis det blir mye stgy og sann da
blir det vanskeligere...eller hvis noen har vanskelig dialekt. (Gina)

Hannah, som er litt eldre enn Gina, bruker begrepet a «utlgse fremmedheten»
samtidig som hun viser til at hennes eget forhold til det & skille seg ut har
endret seg med alderen:

Jeg brukte IKKE blindstav, ville ikke skille meg ut, ikke for a skjule en
synshemming, men for ikke & utlgse fremmedheten...men det er
annerledes i dag. (...)1-10-klasse var greit, men jeg gjennomgikk en
stor utvikling i forhold til syn i ungdomsarene, s nar jeg begynte pa
videregaende skole var det «greit» a skille seg ut. Jeg kjente folk i
narmiljget, men hadde ikke et sa stort nettverk som pa videregaende.
Pa videregaende... nar jeg utvidet det sosiale miljget, var det enklere
med stokk. Det er litt hva man gjgr det til. Det & vare annerledes er
ikke a veere ser, du bruker det mer som et statement. (Hannah)

Dette a vende annerledeshet til en positiv ressurs finnes det fa eksempler pa i
vart materiale, men det er interessant at én av de ungdommene vi snakker
med opplever at det at han har en funksjonsnedsettelse ogsa kan bidra til at
han kan ta, og fa, en tiltrodd rolle i ungdomsmiljget sitt. Charlie forteller
hvordan han ofte opptrer som «klassens psykolog»:
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Jeg vet ikke hvorfor, men pa ett vis har det blitt slik at hvis noen har
noen problemer de har behov for & snakke om sa har jeg bestandig
blitt psykologen (...) ikke bestandig... men i 99,9% av tilfellene s har
det blitt sann at om det er noe skitsnakk...for eksempel pa Facebook
eller skype eller noe sant...plutselig har jeg blitt psykolog. Jeg vet
ikke helt hvorfor...det bare ble slik...alle vil ha Charlies gode
rad...bade jenter og gutter...jeg vet ikke hvorfor ... Det er s& mye
utseendepress i vart samfunn vet du...det er mange som styrer og
steller med det... jeg ser da ikke det jeg... jeg skiter da i hvordan folk
ser ut! (Charlie)



Charlies fortelling handler om en positiv identifisering med en rolle han bade
kan fylle og som er verdsatt, og det er dessverre ikke mange lignende
fortellinger i materialet vart. Det overordnede resultatet i dataene er at
ungdommene vi intervjuer alle opplever at deres bestrebelser pa a oppna en
selvfremstilling som «lik andre jevnaldrende» er et prosjekt ingen klarer a
lykkes helt med (med et mulig unntak av tegnspraklige harselshemmede nar
de er pa deveskolen). De ma dermed bade rasjonalisere hva dette betyr for
dem, samt mobilisere det de kan for & kompensere. To typiske eksempler pa
rasjonalisering som er kjent fra andre sammenhenger dreier seg om ukuelig
optimisme — «Det gar bra skjgnner du!» - og det som er kjent som Polyanna-
syndromet; Jeg har det ikke sa ille, for det er alltid noen som har det verre.
Andre studier av synshemmede ungdommer har tilsvarende funnet en tendens
til & bagatellisere og a spille ned betydningen av for eksempel ubehagelige
kommentarer fra jevnaldrende i klassen (se for eksempel Almbakk, Wold og
Brandsborg, 2011).

Et eksempel pd mobilisering som ogsa er kjent fra annen forskning (se for
eksempel Ytterhus 2002 og 2004), bestar i det a alltid vaere den positive og
hensynsfulle:

Jeg bryr meg om andre — setter andre foran meg selv — tar meg som et
sistevalg — faler at jeg ma hjelpe andre — jeg har en venninne som er
tunghert — vi er veldig lik — vi setter de andre foran — nar vi er
sammen snakker vi om det vi trenger.

Intervjuer: Tror du hgrende tenker sann?

Jeg faler at mange tenker bare pa seg selv, men mange tenker ogsa pa
andre — de er litt mer ego enn oss — for vi vet hvordan det er a veere
annerledes. (Fiona)

Dette kan jo overfladisk sett fremstd som en positiv form for mobilisering.
Snille og positive mennesker oppnar utvilsomt bedre kontakt med andre enn
sure og negative. Det dystre ved dette funnet bestar da i at eleven som velger
a mobilisere pa denne maten kan vere ngdt til & bruke strategien ogsa nar han
eller hun slett ikke faler for a veare snill og positiv. Dette kan med andre ord
vaere en strategi som tvinger ungdommen til alltid & bite i seg skuffelser,
frustrasjoner og sinne. Dette kommenterer vi nermere i neste avsnitt.
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5.3 Emosjonelt merarbeid og inkludering som slit

Det er et tydelig funn at det «a inkludere seg» (Hannah) slik det kommer
fram i denne studien, medfarer en betydelig felelsesmessig merbelastning.
De unge blir frustrerte, slitne, irriterte og mentalt utmattet. Det a hele tiden
veere «pa» er ngdvendig for & fremme sin egen inkluderingsprosess, samtidig
gar det klart fram i materialet at dette medfarer en merkostnad. Handtering av
ulike typer falelser og arbeidet med & bearbeide disse, er gjennomgaende i
foreldrenes fortellinger og kan forstas som ulike typer «emosjonelt
merarbeid». Ungdommene opplever at de hele tiden ma kjempe for & veere
«pd» og for & veere med. Dette kan vaere svert utfordrende og koste mye i
form av anstrengelse og frustrasjon. En av mgdrene i studien beskriver dette:

Han kommer hjem og sier at han har det bra og at han trives, men
samtidig ser jeg at nar han kommer hjem om dagene er sa er han
forferdelig sliten. Det handler om at han bruker hgreapparat, det
handler om stgy, han bruker utrolig mye energi pa & henge med i
kommunikasjon som er spontant...for han far ikke med seg alt...og sa
ma han spgrre opp igjen...og sa far han hgre om hva som har blitt
sagt 0g... sa skjgnner han hvorfor de flira, men da er det ikke artig
lenger. Sa han han blir forferdelig sliten. (Mor)

Mor forteller at det er mange sanne situasjoner i lgpet av en dag, «der han
liksom blir litt dum». Dette er et tema som gar igjen i flere av intervjuene —
det & bli inkludert har en betydelig merkostnad eller det krever betydelig
falelsesmessig merarbid.

«Emosjonelt arbeid» ble farste gang beskrevet av Arlie Hochschild i boken
The Managed Heart (1983). Noe av kjernen i Hochschilds arbeid handlet om
a synliggjere hvordan servicearbeidere i amerikanske flyselskaper matte laere
seg «how to manage the heart» for & utfgre arbeidet etter bedriftens gnsker.
De ansatte matte lere seg a aktivere gnskede falelsesuttrykk og samtidig
undertrykke private faglelser der og da. Hochschild argumenterte videre for at
det emosjonelle arbeidet slik bergrer selvet pa en mer direkte mate, enn i
annen type arbeid og dermed virker merbelastende. Vi kan her dra paralleller
til hvordan ungdom med sansetap ogsa utfgrer et betydelig emosjonelt
merarbeid.
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Mor til en annen hgrselshemmet gutt forteller at han er veldig god til & lese
pa munnen og at han derfor klarer seg godt skolesammenheng. Samtidig er
det veldig kontekstavhengig hvorvidt han far med seg det som blir sagt, og
det har ogsa en kostnad a matte spgrre folk om a gjenta:

Jeg ser det godt i skolesammenheng og i store grupper... og han ber
folk gjenta i mindre grad nd enn far... for det & vaere den som hele
tiden skal be om fa det gjentatt... det gjer noe med deg!(...) Jeg tenker
ungdomstid... den her fglelsen av a... hvis jeg hele tiden matte sparre
og be folk gjenta s& har jeg kanskje fglt meg litt dum... eller han
svarer ikke ngdvendigvis pa det det han blir spurt om... og sa kan han
kommentere eller komme med en kommentar til en samtale som ikke
hgrer hjemme i den samtalen... fordi han har mistet en liten bit og
dermed sa er innholdet noe annet enn han trodde det var. Og nar man
opplever det veldig ofte sa gjer det noe med deg... og for hans tilfelle
sa er det kanskje det & trekke seg litt unna... ikke veaere sa pakoblet na
som det han har veert fgr. (Mor)

| falge mor har sgnnen blitt gradvis mindre sosial etter at han begynte pa
ungdomsskolen, og hun mener ogsa at sgnnen selv aksepterer dette i sterkere
grad. Hun mener dette skyldes at det & vaere sosial er krevende, han ma veere
pakoblet hele tiden og det kan veere vanskelig & fa med seg alt nar guttene for
eksempel star i ring og snakker om jenter. Mor synes dette er synd, samtidig
sier hun at hun forstar sgnnens valg:

Det er jo pa en mate synd at han ikke far med seg dette, men pa den
andre siden sa forstar jeg han veldig godt. Det er veldig mye stgy og
han blir sliten av all denne pratingen. Derfor ma& han ha lov til & bare
melde seg av... .og tidligere sa har jeg vert bekymret for at han ikke
klart & sortere ut... han skulle veere med pa alt... sa pa et vis er jeg
glad at han klarer & sortere ut og ta hensyn til at han blir sliten.
(Mor)

Det at han blir sliten er ogsd noe som merkes pa hjemmebane. Flere av
foreldrene i utvalget fortalte om ungdommer som tilsynelatende fungerte
godt pa skolen, men som kom hjem slitne og full av frustrasjoner som var
ngdvendig a ta ut hjemme:
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Masse frustrasjon pa hjemmebane...der han sitter og skriker uten a
vite hva han skriker for. Han kommer hjem og er kjempeirritabel og
sliten og sint uten at han klarer a forklare hvorfor. (Mor)

Fortellingene om hvor utmattet ungdommene vi har intervjuet kan veere er
mange og samstemte, og det er helt plausibelt at dette i seg selv legger en
demper pa hvor aktiv man kan vere bade i skole- og fritidssammenheng.
John legger vekt pa dette:

Jeg er egentlig en god del alene da, men egentlig er det litt greit for
da far jeg slappe litt av... sa er jeg veldig glad i & hgre pa lydbok (...)
Det er ikke noe problem a ta kontakt med andre, men det er ikke sa
ofte at jeg har lyst... nar jeg er sliten da er jeg ikke interessert i &
veere sammen med andre. (John)

Faktisk var det dette aspektet ved hgrselshemming John farst trakk opp da vi
spurte hva han tenker om at han har nedsatt hgrsel. Han svarte umiddelbart:

Nei, det gar litt utover fritida for jeg blir veldig sliten av
skoledagene... bade [mikrofon]anlegg og skolearbeid... jeg bruker jo
hgreapparat hele tiden og det blir en sliten av. (John)

John legger spesielt vekt pa at det & bruke hgreapparat, i tillegg til at det letter
skolehverdagen, ogsa er en betydelig merbelastning:

Det er slitsomt & ga og hare rett inn pa eret... all lyd rett gjennom
hele dagen... det ma jeg si. Det er greit nok at jeg bruker det, men det
er like hgy lyd hele dagen... ikke noe avstand... bare rett inn hele
dagen... det blir jeg sliten av (...) Det er mye stgy, men enkelte
plasser gar det an a stikke seg vekk... det er grupperom hvor man kan
stikke seg bort... bruker & ga dit av og til. (John)

Flere av de unge var opptatt av at selv om de falte seg inkludert var ikke dette
en prosess som forlgp uten merkostnader. Gina som ogsa er hgrselshemmet
forteller om hvordan hun ofte i skolesammenheng ma konsentrere seg for a fa
med seg det som blir sagt:

Det varierer hvor vanskelig det er, men jeg ma fokusere... ellers hgrer
jeg ikke noe... jeg lytter... og hvis jeg ikke hgrer sa ser jeg pa
leppene... og det er viktig hvis jeg mater fremmede sa ma jeg se pa
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leppene! Med vennene mine kan jeg hgre hva sier til og med med lav
musikk i bakgrunnen. (Gina)

For mange handler det etter alt & demme bade om en fysisk utmattelse som
falger av det rent fysisk anstrengende ved & kompensere for sitt sansetap, og
om en psykisk utmattelse som fglger av det a hele tiden matte arbeide for &
opprettholde en selvpresentasjon som en som er mest mulig vanlig eller «lik
de andre» slik det er beskrevet i forrige kapittel. Merbelastningen med a veere
annerledes kommer ogsa til uttrykk nar Fiona forteller om lettelsen hun fglte
nar hun for en gangs skyld opplevde at en jevnaldrende kom henne i mate pa
en enkel og liketil mate. Det dreier seg om at Fiona pa konfirmasjonsleir
hadde begynt & fa kontakt med ei av de andre deltakerne:

Jeg fortalte henne ikke med en gang at jeg var tunghgrt, det gjorde
jeg ikke, men sa fant jeg ut at hun virket veldig ok og som en god venn
sd jeg fortalte henne det... og da sa hun bare: jeg vet det! Og da ble
jeg veldig sann lettet for at hun faktisk ville veere venn med meg. For
jeg har alltid opplevd at nar jeg sier at jeg er tunghgrt sa er folk
sann... & ja... sa drar de... men hun var liksom sann «jeg vet det» og
sa var hun der... hun dro ikke. (Fiona)

Fionas beretning forteller mye om ulike overveielser knyttet til hvorvidt man
skal eksponere sitt sansetap, men kanskje enda mer om hvorfor det er sa
viktig for ungdommene vi har intervjuet a bygge opp en selvfremstilling som
«lik andre». Det handler om det Hannah betegnet som & ikke «utlgse
fremmedheten». Erfaringene ungdommene gjar seg er at jevnaldrende trekker
seg unna den de oppfatter som annerledes.

Til tross for av mange av ungdommene i vart materiale, som vist foran, gjer
en iherdig innsats for & veere «like alle andre» viser vare funn at det blir
vanskeligere «a veere lik» jo eldre informantene blir. | kapittel 1 viser vi
hvordan flere studier dokumenterer at barn med funksjonsnedsettelse
segregeres mer og mer jo eldre de blir. | vart materiale fremkommer flere
fortellinger som pa ulikt vis gir inntak til & danne hypoteser om arsakene til
denne trenden. Fglgende sitat hvor John snakker om sin oppvekst er ett
eksempel:
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Jeg har ogsa diskutert dette med andre svaksynte. Jeg ser en likhet pa
at veldig mange har det bra i barnehagen og barneskolen gar veldig
fint, men sa skjer det ofte noe rundt 5-6 klasse. Plutselig er ikke alle
der lenger... det lages gjengdannelser... det er ikke det at gutta ikke
vil ha meg med, men de bruker i hovedsak tre ar av livet sitt til &
spille fotball i hvert eneste friminutt. Det er ingen «vilje-
ekskludering», men du har ikke kommet sa langt at du rekker & tenke
at dette er dumt... det bare blir sann... det er ikke vond vilje... men
det blir mer gruppedannelser. (John)

De fleste av ungdommene vi snakker med forteller at de fagler seg godt
inkludert, bade i skole- og fritidsammenheng. Videre er det gjennomgaende i
materialet at foreldrene jevnt over utrykker flere og mer alvorlige
bekymringer om situasjonen enn det barna selv gjer. De fleste foreldrene
forteller eksplisitt om hvordan det «a veere med» medferer betydelige
«merkostnader» for barna i skolehverdagen som illustrert ovenfor, men ogsa i
fritida. Det er sart for foreldrene a veare vitne til at ingen lenger «slenger med
etter skolen», eller at «ingen kommer og ringer pa deren». | tillegg kommer
bekymring for at venner ser begrensninger fremfor muligheter:

For det er en utfordring — det at man fgler at man ofte blir utenfor -
for de tenker at hun kan ikke dra pa kino, men jo det kan hun, eller
hun kan ikke bli med pa sykkeltur, men jo det kan hun for vi har en
tandem. (Mor)

Endelig er foreldrene ogsa opptatt av, pa den ene siden den merkostnaden
venner palegges nar de skal veere sammen med et barn med sansetap, og pa
den andre siden deres egen bekymring:

Man ma ta hensyn... og det er ikke sa lett alltid... for eksempel hvis
hun drar til byen med venner s& ma vi vite at de er der... og at de ikke
bare plutselig kikker pa klokka og sier: «ups jeg ma kaste meg pa den
bussen»... og sa kan hun bli staende igjen midt i byen. (Mor til
synshemmet datter)

Som vi sa i kapittel 4 var flere av ungdommene opptatt av at det at de har et
sansetap ikke skal forstyrre resten av undervisningen eller legge ekstra
belastinger pa medelevene. Fortellingen handler ogsa om hvordan barna med
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sansetap selv tar hensyn til omgivelsene. Moren til en synshemmet jente
forteller:

Et eksempel for en tid tilbake var da en av venninnene hennes skulle
ha bursdag og matte sjekke om [navn pa datter] kom... for hun hadde
tenkt & ha en sann inne fotball-bursdag... og da sa [navn pa datter] at
nei, det passer nok ikke for meg sa bare ha det der du... sa det blir
slik at hvis hun lukter lunta om at her vil de egentlig ha noe annet, sa
trekker hun seg for ikke a vere til bry. (Mor)

| dette avsnittet har vi vist hvordan det a leve med et sansetap stiller bade
barna og deres foreldre ovenfor ulike utfordringer. For det farste er det & ha
et sansetap i seg selv en merbelastning fordi man ma jobbe ekstra med a fa
med seg det som skjer bade i undervisningstimen og i friminuttet. Dette gjar
at barna er slitne ndr de kommer hjem og har mindre overskudd til & veere
med pa fritidsaktiviteter. Materialet avspeiler videre en sarbarhet bade blant
foreldre og barn som ogsa har en emosjonell dimensjon. Det er mange
hensyn & ta bade blant barna og deres foreldre, hensyn som gir en emosjonell
merbelastning disse familiene ma forholde seg til daglig.

5.4 Hva fremmer inkluderende prosesser?

Sa langt er det ikke tegnet et spesielt opplgftende bilde verken av den
inkluderende skolen eller inkluderende prosesser utenfor skolen.
Hovedkonklusjonen i det kvalitative materialet star fast: Inkludering er en
daglig kamp, og den som ma kjempe desidert hardest er den syns- og/eller
hgrselshemmede ungdommen. Dernest har vi pekt pa at foreldrenes innsats er
av stor betydning. Nar inkludering ma beskrives som en daglig kamp skyldes
det ferst og fremst at man i skolen fremdeles i alt for hgy grad behandler
syns- og/eller hgrselshemmede ungdommer som anomalier som har behov
som bryter med det skolen normalt tilfredsstiller av behov. Lgsningen man
forsgker for & hanskes med «problemene» dette utlgser blir alt for ofte
individrettede tiltak mot eleven, noe som bygger pa en sveart gammeldags
spesialpedagogisk tanke: Gjennom individrettede rehabiliterende prosesser
vil man endre og «normalisere» eleven som har et avvik slik at han eller hun
kan gjeninntre i det «normale» fellesskapet.
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Samtidig er hverdagen til ungdommene i undersgkelsen langt fra bare sa
nedslaende som foregaende avsnitt kunne antyde. Virkeligheten er kompleks,
og det selv om vi tegner et noe dystert bilde av helheten, er det mange
nyanser og mange funn som peker pd muligheter og som identifiserer
positive ressurser. Disse vil vi kommentere og diskutere nermere her.

5.4.1 A kunne delta p3 linje med jevnaldrende fordi man er
flink til noe

Mange av de elevene som er deltakere i inkluderingsprosjekter preget av
positive ressurser har veert aktive pa fritida og ofte tatt del i og pravd ut ulike
fritidstiloud. Noen av dem som for eksempel Benjamin, Charlie, Eva og
Hannah har funnet aktiviteter hvor de — uavhengig av funksjonsnedsettelse —
enten er like dyktige, eller dyktigere enn sine jevnaldrende.

Fellesnevneren er at det dreier seg om aktiviteter der en syns- og/eller
hgrselshemming ikke er en avgjerende hindring for deltakelse. For
ungdommene med synshemming handler dette da om musikkrelaterte
aktiviteter  eller  kunstneriske aktiviteter. For ungdommer med
harselshemming handler det om lagidretter, eventuelt med tolk.

Moren til Benjamin understreket viktigheten av at Benjamin hadde brukt tolk
pa treningene helt siden han startet med sin lagidrett og strengt tatt far hun
selv, trener og tolketjeneste sa det helt store poenget med tolk:

Og vi fikk ogsa spgrsmal fra hjelpemiddelsentralen om det virkelig
var ngdvendig [med tolk pa treningene], men det ville vi prgve ut sa vi
bestilte tolk. Og han prevde det ut...og sa hadde han nytte av det! Sa
det at han begynte med dette far han kom i tenaringsalderen...det var
viktig! For da var de vant med det nar han kommer i denne alderen at
man ikke vil veere spesielle eller utmerke seg...ikke lage noe styr av
noe, men det med & ha tolk det er ikke a lage noe styr, for det er en
naturlig del for han og for alle som kjenner han! Og det tror jeg var
kjempeviktig! (Mor til Benjamin)

Moren til Benjamin understreker et viktig poeng: Man kan ikke forvente at
foreldre eller ungdom selv vet nar behov oppstar, og man bar i hvert fall ikke
vente til et behov er blitt tydelig for alle far man setter i verk tiltak (som — i

116



denne sammenhengen — tolk). Benjamin er i dag fast pa laget, med tolk fast
pa treningene, ogsd nd nar de narmer seg videregaende og kravet til
dedikasjon og trening er hgynet. Han har hatt samme trener over noen ar,
som han setter pris pa.

Denne treneren ga uttrykkelig uttrykk for viktigheten av at alle pa laget er
like, og at de har en felles interesse for lagsporten sin. Han la vekt pa at ingen
skal forfordeles/serbehandles (f.eks. fordi man hgrer darlig), men at alle har
rett pa tilrettelegging for at de skal kunne fungere ut fra sitt niva.

Da Benjamin tidvis var mye borte fra treningene tok treneren tilslutt kontakt
med mor for & hagre hva som var arsaken til at Benjamin ikke kom pa trening.
Treneren forteller; «jeg ville mase litt for & f& han pa trening, vi trenger dem
alle». Grunnen til at Benjamin var mye borte fra treningene var at han hadde
mye annet, ikke minst reising til korttidsopphold pa dgveskolen som tok en
del av hans fritid.

Denne treneren var ogsa veldig opptatt av at alle skal ha forstatt instruksjoner
og beskjeder, derfor var talmodighet og disiplin viktige faktorer som ramme
rundt treningene. Som treneren sa: «ingen far snakke i munnen pa meg eller
holde pa med tull og tays- slik ma det vare og slik skal det vaere — godt for
alle det!»

Treneren til Benjamin forteller hvordan han tenker/legger opp treningen:

Ved oppstart av treningen samler jeg gruppa og gir en felles
instruksjon til hele gruppen, dette blir tolket til Benjamin. Nar
treningen er i gang sa tar jeg direkte kontakt med Benjamin, da
bruker jeg ikke tolk. Da er det viktig at Benjamin og jeg har kort
avstand til hverandre, at han ser og kan lese pd munnen min, sier
treneren. Mye av dette har jeg leert meg selv, men ogsa fatt noen gode
rad fra tolken. Det er viktig at Benjamin ogsa feler at jeg kan gi ham
direkte beskjeder, uten at en tolk ma vaere mellomleddet. Under kamp
har jeg gjort avtale med Benjamin om at han ma se pa meg en gang i
blant for om jeg gir han noen beskjeder (dvs gjere avtaler i forkant). |
tillegg gir jeg ogsa beskjeder via andre pa laget nar de er pa banen.
Av og til kan jeg ta han ut i 5 min for & snakke med ham og sa sende
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han utpa igjen. Alle pa laget vet at Benjamin hgrer darlig — dette er
helt uproblematisk og han er akseptert pa lik linje med de andre
guttene.(Ressursperson)

Treneren forteller videre at det er viktig a behandle alle pa ett niva, og
likeledes ta vare pa alle. Det skal ikke veere noen ungdvendige
seerbehandlinger eller forskjellsbehandling. «Ingen er annerledes pa vart lag
og ingen skal behandles annerledes pa vart lag. Benjamin er en helt vanlig
ungdom, men han hgrer bare litt darlig».

Blant vare voksne informanter som er ressurspersoner utmerker denne
treneren seg nar det gjelder & formulere disse essensielle prinsippene for
inkludering.

5.4.2 A sta pa og ikke gi seg for lett

Det gar frem av ungdommenes fortellinger om inkludering at man ikke blir
inkludert hvis man ikke gjer en innsats selv. Som nevnt snakker Hannah til
og med om a «inkludere meg» (Hannah). Eva, som ogsa var synshemmet,
forteller hvordan hun selv gjorde en iherdig innsats da hun begynte pa
ungdomsskolen:

Jeg har fatt mange nye venner. Jeg tenker: grip alle du far tak i og
forsgk a bli venner... for det er na de farste bandene bindes sa jeg har
blitt venner med veldig mange fra den nye skolen. De er veldig
koselige der. Og sa har jeg blitt venner med vennene til de andre
[gamle]venninnene mine... og det funker veldig bra! (Eva)

Ann er ogsa opptatt av at for & bli inkludert ma man ogsa informere sine
medelever om hvordan man selv opplever hverdagen. Man ma terre a spgrre
hvis det noe man ikke forstir og man ma kunne formidle sine egen
opplevelser av situasjonen, og hva som fungerer og ikke nar man for
eksempel snakker sammen:

Jeg ma jo selv ta ansvar for a si ting som «jeg forsto ikke» og «du ma
se pa meg nar du prater», men det er jo viktig at det er noen jeg er
trygge pa, vanskeligere med nye mennesker. (Ann)
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Som tidligere nevnt forteller Ann at hun har lagt vekt pa & ha venner som er
bade hgrende og deve og at hun tenker dette er viktig for at hun skal kunne
inkluderes pa lik linje med andre.

Egentlig har jeg flere hgrende venner enn dgve, jeg liker meg sammen
med dem, det er folk som tar & si fra. Ofte blant deve hvis man sier
noe, sa far man ikke sa mye respons, folk har et ngytralt ansikt og sier
ikke sa mye fra hva de synes... det er litt sann; «Bare glem det!» Men
jeg vil at man skal kunne ta opp ting: Det var en hgrende jente som sa
til meg «Du snakker darlig» og da svarte jeg henne «Jo, men du
kommuniserer ogsa darlig med meg» og sa sa jeg at hvis hun ville
kunne jeg hjelpe henne slik at vi bedre forsto hverandre. Folk ma jo
bli kjent med meg og min bakgrunn. (Ann)

Ann forteller videre at hun har en venn som ogsa har et sansetap og at hun
forsgker & motivere han til & ta mer del i hennes sosiale krets:

Vennen min er dgv og han blir ikke sa mye med nar jeg er med de
hgrende vennene mine, han synes det er litt ekkelt. Jeg prover &
oppmuntre ham og si at det ikke er sa farlig og at han bare ma kaste
seg ut i det. Har tenkt pa det; mange dgve ser mer pa problemene enn
mulighetene — de skylder pa hgrselen nar de ikke lykkes, men kanskje
de burde sta litt mere pa selv? (Ann)

Ann formulerer her noe helt sentralt som handler om egen kompetanse pa
egen syns- eller hgrselshemming. Dersom man vet hvilke behov man har og
kan artikulere dette pa en grei mate til sine omgivelser i ulike settinger kan
man lettere hgste bade aksept, forstaelse, fa bedre tilrettelegging og «unnga &
utlgse fremmedheten» (som er Hannahs formulering).

5.4.3 Hvis man har, far man

Den sakalte «Matteus-effekten» er formulert av sosiologen Robert Merton
(1968) og har navn etter lignelsen i Matteusevangeliet hvor de som har
mange talenter (som i evangeliets kontekst er penger) far flere, mens den som
bare har ett, mister det.
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En slik effekt gjer seg gjeldene for ungdommene i det kvalitative utvalget.
De som har mange bein & std pa og mange jern i ilden far ogsa mye til
sammenlignet med de som har faerre ressurser. Flere av ungdommene snakket
om viktigheten av & veare en del av et nermiljg for og a kunne delta pa
fritidsaktiviteter som et ledd i inkluderingsprosessen. Dette ble blant annet
understreket av Hannah:

Jeg spilte i korps fra jeg var 6-7 ar og det gjorde sgsteren min ogsa.
Vi spilte ogsd Goalball® med andre fra bygda, det opplevde jeg som
inkluderende, men de var kanskje eldre enn oss. Og sa gikk jeg pa
turn. (Hannah)

Hannah sier her noe om det a profitere bade pa a ha flere aktiviteter og det a
ha flere andre & spille pa i ulike kontekster. Det & ha flere valg kan
tilsynelatende resultere i at man ogsa far aktiviteter knyttet til flere ting og
flere personer. Videre forteller Hannah at hun husker det som spesielt positivt
at eldre ungdommer i korpset ubedt inkluderte henne pa en mate som gjorde
at ogsd Hannahs jevnaldrende gjorde det samme. De eldre ungdommenes
innsats er noe Hannah legger stor vekt pa og som vi skal diskutere nermere,
men farst skal vi oppsummere funn knyttet til to sentrale resurser som er en
faktor som gir mer til dem som har dem: Foreldre og ressurspersoner.

Det er gjennomgaende i det kvalitative materialet at foreldrene spiller en
betydelig rolle nar det gjelder inkludering av barn og unge bade i forhold til
skolen og fritidsarenaer ellers. Som vi har nevnt, ser Charlie pa seg selv som
forst og fremst en vanlig ungdom, og Charlie understreker foreldrenes
betydning da han forteller om hvordan han fgler han kan vaere med bade i
skolesammenheng og i ulike fritidsaktiviteter. Han forteller:

Det ma vaere foreldrene mine som ikke har stoppet meg i & prave ut
ting (...) for det skal mamma ha! Det er mange foreldre som hvis de
far en sgnn som er svaksynt sa blir de veldig sann
overbeskyttende...og styr og stell...man det har ikke mamma gjort.
Hennes motto har alltid veert la heller gutten fa preve og heller fa seg
noen skrubbsar. (Charlie)

® Et ballspill hvor man bruker en lydball og hvor alle deltakere har blindfold slik at ingen ser noe og
synshemmede og seende dermed stiller pa lik linje.
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Charlie understreker at han ser pa foreldrenes rolle, og deres holdning til hans
sansetap som en av de viktigste faktorene for at han har kommet sa langt som
han har.

Overbeskyttende foreldre det liker vi ikke...en far sa lite muligheter
da...sd mamma visst jo at jeg var svaksynt, men jeg fikk likevel sykle
for eksempel...og jeg knakk handa, men det var ikke sann at hun
stoppet meg i a sykle...hun sa bare: ja ja, det er sant som skjer
det...alle kan knekke noe enten man er svaksynt eller ikke...sa jeg har
bare veert Charlie jeg — ikke blinde-Charlie nei!

Charlies mor er ogsa tydelig nar hun snakker om hvordan hun har tenkt
omkring sin rolle som mor for en gutt med sansetap. Hun understreker
betydningen av pa den ene siden a stille opp for sine barn, men pa den andre
siden at dette medfgrer handtering av merkostnader, utfordringer og
frustrasjoner.

Jeg har to valg: jeg kan sette meg med & deppe eller jeg kan sta opp
for Charlie. Sa det har kostet, men jeg bestemte meg tidlig. (Mor)

Det gar tydelig frem i det kvalitative materialet at bak en god
inkluderingsprosess star det gjerne en aktiv forelder, og betydningen av a ha
ressurssterke foreldre som jobber aktivt med inkluderingsarbeidet kan ikke
understrekes nok. Bare foreldre er imidlertid ikke alltid nok:

Foreldre er viktige, men det er ogsa lererne.

Sitatet over er fra en av ressurspersonene vi intervjuet som hadde lang
erfaring serlig knyttet til elever med synstap. Hun understreket betydningen
av gode ressurspersoner i arbeidet med a fremme inkludering. Ser vi det
kvalitative materialet som helhet er det ogsa gjennomgéaende at i de
vellykkede inkluderingsfortellingene er det ogsad fortellinger om sentrale
ressurspersoner som stiller opp. | fortellingen om bade Charlie, Benjamin og
Eva er det ressurssterke personer i miljget rundt som fokuserer pa oppfelging
bade i og utenfor skolen. Sammenhengen mellom aktive ressurspersoner og
inkludering blir ogsa understreket i intervjuet med en av ressurspersonene, da
med seerlig vekt pa betydning av inkludering i friminuttene:
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Det jeg ser der det gar bra er at her har vi hatt flinke aktive lerere
som ogsa har tatt ansvar for eleven i friminuttene. Man har ikke en
vellykket integrering i skolen hvis eleven ikke er sosial i friminuttene.
Mange laerere tenker at friminuttet trenger vi ikke & bry oss om, men
det er akkurat det vi gjgr! Vi ma bry oss om friminuttene for
grunnlaget for den sosiale integreringen foregar der (...) Mange
leerere tenker pa friminuttet som fristed og... «la henne vere for hun
ma hvile seg». Men dette blir sd feil... man ma bruke tid pa det
sosiale...og det kan ikke overlates til elevene. Slik det fungerer er det
ofte at inkludering i friminuttene blir overlatt til de jevnaldrende...
bade fysisk, men ogsa sosialt. Dette kan ikke de jevnaldrende ha i
oppgave... det er en voksenoppgave. (Ressursperson)

Og informanten fortsetter:

Tenk pa en skolegard hvor alle lgper fritt... hvordan er dette for den
som er synshemmet? Det blir vanskelig og utrygt... gymtime er jo
alltid et mareritt... derfor viktige at barna blir «lert opp» og dette ma
man begynne med pa et tidlig stadium helt i de ferste trinnene pa
barneskolen som en viderefgring av barnehagen. Det er viktig at de
synshemmede far etablere «skikkelige venner» for «skikkelige venner»
vil etter hvert kunne ledsage og bidra til leker hvor man ledsager
naturlig... og da blir ikke til at man ma tilpasse leken til den som er
synshemmet, men det blir en naturlig ramme for den leken alle skal
delta i. (Ressursperson)

I neste kapittel vil vi diskutere og problematisere noen av denne informantens
uttalelser, for informanten papeker noen paradoksale forhold knyttet til
inkludering. Dette rokker likevel ikke ved det at denne informanten utmerker
seg ved a tydelig tilkjennegi en dyp innsikt i problematikken inkludering
innebeerer. Ikke alle de andre voksne vi har intervjuet gjorde det.
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6 Oppsummering og avsluttende diskusjon:
Inkluderingens paradokser

«Han vil veere en av flokken...dessverre...» (Ressursperson)

| dette kapittelet oppsummeres og drgftes studiens viktigste funn. | tillegg
knytter vi ogsd tradene til tidligere forskning som studien har tatt
utgangspunkt i, og endelig draftes noen gjennomgaende paradokser knyttet til
studien.

Denne studien kan ikke si noe om de lange trendene som andre undersgkelser
har identifisert, og som viser at bruken av segregerte opplaeringstilbud til
funksjonshemmede barn og unge har gkt i de senere ar. Denne studien
bekrefter imidlertid en annen pavist trend, den at segregering gker jo hgyere
opp i klassene man kommer. Studien som presenteres her dokumenterer at
drayt 25% av syns- og/eller harselshemmet ungdom far hele eller deler av sitt
skoletilbud utenfor det ordinzre klasserommet. Det er flere elever med slike
segregerte lgsninger i videregaende skole enn i ungdomsskolen, og ungdom
med sansetap falger dermed trenden som er pavist for andre ungdommer med
fysiske funksjonshemminger.

Studien stetter ogsa tidligere studier som paviser mer ensomhet blant
funksjonshemmet ungdom enn blant ungdommer flest. Videre statter studien
andre undersgkelser som viser at funksjonshemmet ungdom som er inkludert
i skolen ogsd har stgrre sjanse for & vare deltakende pa den ordinzre
fritidsarenaen.

Inkludering som en normativ maksime som trekker opp retningen for
pedagogisk virksomhet i skolen finner dermed statte i denne studien, som i
tidligere studier. Inkludering er en god ting. Nar man da dokumenterer at
utviklingen i arbeidet for & oppna mer og bedre inkludering gar feil vei, er
dette alvorlig, og det er en utvikling som bgar snus.

En viktig konklusjon i denne studien er dermed at det er grunn til & mene at

skolen som samfunnsinstitusjon med ansvar for inkludering av alle elever, pa
makroniva, samlet sett ikke gjgr jobben sin godt nok. P& mikroniva, nar vi ser
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pa den enkelte skole og det enkelte klasserom, er bildet forstaelig nok mer
komplekst: Noen skoler jobber malbevisst for & fremme inkludering, andre
gjor det i mindre grad. Noen larere som prgver a legge til rette for
inkludering opplever sine kollegaer og sin skoleledelse som stgttende, andre
gjer det i mindre grad. Endelig stetter ogsa studiens kvalitative data
observasjonen at noen steder svikter bade skole og lerere sitt ansvar,
henholdsvis som inkluderende organisasjon og som pedagoger som skal
legge til rette for god inkludering.

Denne variasjonen kan ikke beskrives som annet enn et
rettssikkerhetsproblem for funksjonshemmede ungdommer. Oppleringsloven
sikrer alle elevene pa noksa klare og utvetydige mater, og arbeidsdelingen
mellom farste-, andre- og tredjelinjetjenesten, samt andre stettefunksjoner, er
heller ikke uklar. Likevel kan det se ut som at retten til for eksempel tilpassa
opplaering — og dermed indirekte retten til ikke & bli utelukket fra sine
naturlige fellesskap — praktiseres sveert ulikt.

Denne studien bidrar til & artikulere bekymringen om at spgrsmalet om hva
som er god inkludering i mange sammenhenger reduseres til spgrsmalet om
den enkelte lzerers eller skoleleders skjgnn. Denne rapporten dokumenterer at
det er all grunn til & stole pa skjennet til dyktige fagfolk, men dessverre
antyder ogsa studien at mange fagfolk ikke er dyktige nar det kommer til
inkludering. Det er tre problemomrader som er identifisert: Behov for
tilstrekkelig  kunnskap/kompetanse, innarbeidede  spesialpedagogiske
praksiser og behovet for nytenking omkring inkludering

6.1 Kunnskap og kompetanse

For & fa til inkludering trenger alle deltakende aktarer i inkluderingsprosessen
kunnskap og kompetanse. Sparsmalet om hvem «deltakende aktarer» er kan
diskuteres, men omfatter i alle fall ungdommen selv, medelever,
ungdommens foreldre, lerere — bade de med direkte og mindre direkte
ansvar, skoleledelsen, samt andre yrkesgrupper ved skolen (fritidskonsulent,
helsesgster, tolk). | det kvalitative materiale er det noen eksempler pa gode
inkluderingsprosesser. Her er aktgrbegrepet strukket til & omfatte ikke bare
disse som er nevnt, men i tillegg ogsa foreldrene til medelever, noe som i
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disse eksemplene bidro veldig godt til inkludering ved at foreldrene kjente de
aktuelle ungdommene og tidlig leerte seg & se pa dem som likestilte
klassekamerater pa linje med sine egne barn. Det er med andre ord neppe de
som spar «hvor mye er nok» som lykkes best, men derimot de som mener at
det ikke kan bli for mye kompetanse eller for mange akterer med eierskap til
inkluderingsprosessen.

Det er behov for kunnskap og kompetanse pa alle nivaer, og ogsa her gir det
liten mening a prove a spesifisere hvor mye som er tilstrekkelig. Imidlertid
finnes det eksempler pa uttalelser i vart materiale som forteller at enkelte
aktgrers kunnskapsniva er sa lavt at de aktuelle aktgrene er ute av stand til &
artikulere hva slags kompetanse de mangler. Det er lett & se for seg at nar
kunnskapen faller under et slikt kritisk niva kan konsekvensene for den
funksjonshemmede ungdommen bli alvorlige.

6.2 Spesialpedagogiske tradisjoner

Historisk har syns- og harselspedagogikken veert innrettet mot a (re)habilitere
syns- og/eller hgrselshemmede barn og unge. | dette ligger det at man ved
individrettet innsats har villet lere det funksjonshemmede barnet a
kompensere/mestre/overvinne sin funksjonsnedsettelse for dermed & bli i
stand til & entre det ordineere klassefelleskapet mest mulig pa linje med de
«funksjonsfriske»/«normale». Denne oppfatningen av hva som er
spesialpedagogikkens oppgave lever enda i beste velgaende enkelte steder, og
legitimerer fremdeles praksiser der den funksjonshemmede eleven tas ut av
klassefellesskapet for & motta spesialundervisning.

Det er viktig & understreke at vi ikke her antyder at denne praksisen har noen
bevisste intensjoner om & krenke, men det vi vet om virkningene av slik
segregering i dag forteller oss med tydelighet at den funksjonshemmede
eleven kan komme til & betale en hgy pris i form av tapt selvtillit og negativt
selvbilde nar han eller hun via voksne ansvarspersoner gang pa gang mottar
den taust formidlede beskjeden «du ma prgve a endre deg for a passe inn hos
de andre». Dagens spesialpedagogikk star med andre ord fremdeles foran
utfordringer knyttet til & utvikle inkluderende praksiser som minimaliserer
den stigmatisering av funksjonshemmede elever som ofte har vert en
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uintendert bieffekt av spesialpedagogikkens historiske/tradisjonelle praksiser.
Dette bringer oss til neste punkt.

6.3 Inkluderende praksiser

Vi har flere steder skrevet at vi gjennom dette prosjektet har dokumentert
gode inkluderingsprosesser og mindre gode prosesser. Med mulige unntak for
noen av informantene vare, for eksempel treneren til Benjamin, som er nevnt
i forrige kapittel, er det fa eksempler hvor voksne har prgvd a legge om sine
praksiser radikalt for & gjere dem inkluderende. Det er med andre ord
fremdeles slik at det pa skolen undervises pa premissene til det hgrende og
seende flertallet, og slik at ungdommer med syns- og/eller hgrselshemming
ma jobbe for & holde tritt. At de syns- og/eller hgrselshemmede ungdommene
jobber intenst for & makte a holde tritt bade pa skolen og i fritiden er grundig
dokumentert i denne studien: De arbeider intenst og bruker alle verktgy de
har i sine verktgykasser for a oppna inkludering. Noen av verktagyene er gode
og hensiktsmessige — som for eksempel a spille pa sine styrker. Andre er klart
mindre gode, og selv om de kan hjelpe ungdommen til & fremstille seg som
de andre, kan prisen veere tap av forstaelse og mer langsiktig tap av lering av
sosiale ferdigheter — dette kan for eksempel gjelde «passing».

Det er ingen tvil om hvem som jobber mest med inkludering, det er de
funksjonshemmede ungdommene selv. Jobben er hard og resulterer ofte i
bade fysisk og psykisk utmattelse. I tillegg blir overganger som alle skal
gjennom — for eksempel fra ungdomsskole til videregaende skole — ekstra
sarbare for ungdommer med sansetap. Nar man da sper om hva som kan
gjare denne jobben lettere eller enklere for ungdommene er ett svar at skolens
tiloud og fritidstiloud ma opphgre a veere utformet i forhold til en tenkt
ngytral brukernorm: Den «normale» eleven eller ungdommen. Dette, & tenke
nytt rundt organisering for eksempel av skolens undervisningspraksiser slik
at de er tilrettelagt for alle elevgrupper er et klart voksenansvar. Vi ma tro at
gode inkluderingsprosesser er avhengige av gode rammer. Vi har videre
basert oss pa Shirin Antias tanker om at inkludering skal handle om fullt
medlemskap (membership) i jevnaldrendegruppen og i de ulike aktuelle
sosiale arenaer pa skolen og pa fritiden. Nar vi gar i dybden pa hva slikt
medlemskap forutsetter konfronteres vi med noen spesielle utfordringer og
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noen paradokser; som uttrykt av en av informantene er det forskjell pa & veere
tatt med og a fale seg tatt med.

6.4 Inkluderingsparadokser

Studien som er presentert viser at det gjeres mye godt arbeid bade i skolen og
pa ulike fritidsarenaer, om det enn er variasjon pa kvaliteten og en vei a ga
for mange. Det er ogsa en del forhold som ikke ngdvendigvis lgses bare ved
gkt kompetanse og forbedrede praksiser. I noen sammenhenger konfronteres
vi ogsa med paradokser knyttet til inkludering.

Forrige kapittel ble avsluttet med et sitat fra en dyktig spesialpedagog som i
intervjuet gir skarpe analyser av utfordringer knyttet til inkludering. Hun
papeker behovet for & veere orientert mot detaljer og hun understreker
sammenhengen mellom faglig og sosial inkludering i skolen. Ungdommer
med sansetap ma fa «skikkelige venner» - et begrep som korresponderer godt
med «member»-begrepet, og

man ma bruke tid pa det sosiale...og det kan ikke overlates til elevene.
Slik det fungerer er det ofte at inkludering i friminuttene blir overlatt
til de jevnaldrende...bade fysisk, men ogsa sosialt. Dette kan ikke de
jevnaldrende ha i oppgave...det er en voksenoppgave.

Vi er enige i at det er en voksenoppgave a sette fokus ogsa pa inkludering i
sosiale kontekster, men det er all grunn til & spgrre om voksne virkelig kan ta
fullt ut hand om «det sosiale». Kermit (2012) papeker med referanse til
filosofen Axel Honneths teorier om anerkjennelse at det er forskjell pa & bli
anerkjent som rettighetssubjekt ved a fa oppfylt rettigheter, og det a fa gi og
motta anerkjennelse i et solidarisk fellesskap fordi man er noe og
representerer noe for andre. Det er i forhold til dette siste at betydningen av
jevnaldrende for inkluderingsprosesser blir apenbar. Som det ogsa er nevnt i
kapittel 1 er det godt forskningsmessig belegg (Frgnes, 1998) for at barn og
unges sosiale, kognitive, spraklige og moralske utvikling er grunnleggende
betinget av opplevelser og laering som skjer i interaksjon med jevnaldrende,
og der voksne ikke har noen plass (og pa sett og vis heller ingen adgang).
Sagt pa en enkel mate; man kan ikke rettighetsfeste at alle skal ha «skikkelige
venner». A fa oppleve godt vennskap er etter alt & demme noe av det
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viktigste barn og unge bar fa oppleve for & utvikle seg sosialt og pa andre
mater, men det at to barn eller to ungdommer blir venner er et resultat av
komplekse prosesser som utenforstaende voksne bare kan legge til rette for,
men ikke egentlig styre. Det som da er den noe paradoksale erkjennelsen er at
arbeidet med & drive inkludering slik at alle som inngar i et
ungdomsfellesskap er ekte medlemmer, er et arbeid hvor mye faller pa
ungdommene selv — bade de med og de uten funksjonsnedsettelser — fordi de
er de eneste som kan gjgre jobben. Det er med andre ord klare grenser for hva
voksne kan institusjonalisere som rettigheter og hva voksne kan styre av barn
0g unges sosiale adferd.

Vi har allerede dokumentert her hvor hardt ungdommene vi har intervjuet
arbeider for & komme sine jevnaldrende i mgte som attraktive samhandlings-
0g samverspartnere, og vi har dokumentert hvordan en del av ungdommene
opplever at de kommer til kort i disse bestrebelsene. For de som ikke lykkes
er metaforen som handler om & lgpe etter et tog som forlater perrongen
treffende; Hver gang man ikke lykkes helt i samvaeret med jevnaldrende gar
man glipp av erfaringer som er ngdvendige for at man skal utvikle seg og
fortsatt kunne fremstd som en attraktiv samverspartner. Dette er en
tilnzerming som tilbyr en plausibel forklaring pa hvorfor det oppstar kriser i
inkluderingsprosesser. Nar den funksjonshemmede ungdommen opplever
nederlag pa nederlag i forsgket pa a vaere som sine jevnaldrende kan han eller
hun utvikle det Shakespeare (1996) har betegnet som en negativ identitet
hvor funksjonshemmingen blir sett pa som arsaken til at en sosialiserings-
prosess ikke lykkes.

Paradokset er at man pa de voksnes side erkjenner betydningen av
inkludering, samtidig som de viktigste oppgavene i en inkluderingsprosess
ma overlates til ungdommen og ungdommens jevnaldrende. | det norske
spraket er det flere uttrykk som representerer idéen om det paradoksale, for
eksempel «tvisyn» eller det & «holde to tanker i hodet samtidig». |
organisasjonskulturen snakker man gjerne om paradoksale krefter i form av
at man har behov bade for regularitet pa den ene siden og frihet og kreativitet
pa den andre, eller sterk ledelse pa den ene siden og behov medvirkning pa
den andre siden.
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Innen organisasjonsforskning fokuseres det gjerne pa paradokser og
dilemmaer. Quinn og Cameron (1988:2) definerer paradoks som:
«tilsynelatende motsetninger eller eksistensen av flere inkompatible
elementer i samme situasjon». Quinn og Cameron (1988) skiller mellom
dilemma og paradoks ved at et dilemma er en situasjon hvor et sett
alternativer ma velges fremfor andre alternativer, mens et paradoks ikke
krever at man velger noe bort da de motstridende elementene som definerer
et paradoks opptrer samtidig og slik er bade akseptert og tilstede.

Dette burde tilsi at erkjennelsen av grensene for hva voksne kan gjgre for en
inkluderingsprosess ikke bar oppfattes som negativt problematisk fordi den
tilsynelatende gir opphav til dilemmaer. Derimot er erkjennelsen om
paradoksene viktig kunnskap som kan si 0ss noe sentralt om hva voksne
ansvarspersoner kan, og ber, prioritere & arbeide med, samt noe om hva som
er viktige prinsipper for gode inkluderingsprosesser. De fglgende punktene er
ment som en oppsummering av hva denne studien har identifisert som
sentrale aspekter:

- | vart datagrunnlag er det flere eksempler pa positive prosesser preget
av at det fokuseres pa a styrke det som er sterkt, i motsetning til &
forsgke a bedre eller rehabilitere det som er svakt eller annerledes.
Dette handler i hgy grad om konsekvent & unnga praksiser hvor
ungdommen med sansetap stigmatiseres eller synliggjgres som
mindreverdig avvikende.

- Shakespeare (1996) understreker at funksjonshemming ogsa kan
forbindes med en positiv identitet ved at en motsetter seg negativ
karakteristikk. Et eksempel pa en slik prosess finner vi hos Charlie:
«jeg har veert Charlie jeg — ikke blinde-Charlie neil». Utsagnet
understreker at kompetanse pa eget sansetap i kombinasjon med
viljen til en positiv selvidentifisering som motsetter seg negativ
karakteristikk er en sveert kraftfull kombinasjon. | denne
sammenhengen understreker dette ikke minst at nar vi har fart opp
kunnskaps- og kompetanseheving for alle akterer som sentral
malsetting, sa inkluderer dette i aller hgyeste grad ogsa ungdommene
med sansetap selv.

129



130

De funksjonshemmede ungdommene er de som arbeider hardest med
inkluderingsprosessene sine, og selv for noen av de ungdommene vi
har intervjuet som er i svert positive slike prosesser, blir arbeidet
betegnet som et slit. Dette har ogsa flere aspekter av paradoks ved
seg, for eksempel dersom anstrengelsen ved a ga i vanlig klasse gar ut
over energien man har til & delta pa aktiviteter utenfor skolen (slik
informanten John forteller). Et annet mer teoretisk paradoks bestar i at
inkludering ma handle bade muligheten eller retten til & vaere som
andre og muligheten eller retten til & fa ivaretatt seerskilte behov eller
bli tatt seerlig hensyn til. Dette er ogsa paradokser, om enn mindre enn
det som handler om forholdet mellom rettigheter (som noen har plikt
til & innlgse) og frie sosiale prosesser i konkrete jevnbyrdige
fellesskap. | vart materiale handler dette mye om maten ens serskilte
behov blir ivaretatt pa.

Det er interessant at resultatene vare indikerer at det a reise pa
korttidsopphold pa daveskolen synes a vaere mindre problematisk enn
a bli tatt ut av sin vanlige klasse hele eller deler av dagen. Det er
plausibelt at det er mindre stigmatiserende & veere fravaerende i en
periode fra hele skolen, enn & «bli tatt ut» pa et eget rom eller
lignende, pa en mate hvor medelever bli vitne til at det skjer. (Og her
legger vi til grunn at voksne «tar ut» eleven ut fra de beste

intensjoner, for eksempel for a mgte behovet for hvile, ekstra
gjennomgang av Vviktig informasjon eller lerestoff.)

Resultatene vare innebzrer et forsvar for at det fortsatt bgr finnes
tilbud om Korttidsopphold, og en deveskole for ungdommer som
finner at de ma foreta en U-sving. Inkludering er kompetanse- og
ressurskrevende, og vare resultater antyder at gode
inkluderingsprosesser pa ingen mate kan garanteres for alle
ungdommer med syns- og/eller hgrselshemming. At det finnes
spesialtiloud som sikkerhetsnett kan det dermed veere gode
argumenter for dersom disse tilbudene er utformet slik at de kan
styrke elevenes selvbilde, sosiale kompetanse og gi dem mulighet til
likeverdig jevnaldrendeinteraksjon. Flere av vare informanter har
omtalt dette som viktige aspekter ved dgveskolen. (Det er imidlertid
tvilsomt om tegnspraklige opplaringstilbud som daveskolen over tid



kan argumentere for sin fortsatte eksistens bare ved & vise til at de er
sikkerhetsnett for de som faller ut av den ordingre skolen.
Dgveskolen — som gjennom erkjennelsen at tegnsprak er et naturlig
sprak har kunnet omdefinere seg fra spesialpedagogisk tilbud til et
«ordinzrt tilbud gitt pa tegnsprak» — burde veere i en god posisjon til
a ga i bresjen for utviklingen av inkluderende praksiser.)

6.5 «Han vil vaere en av flokken...dessverre...»

Sitatet som er overskrift pa dette avsluttende avsnittet innleder ogsa kapittelet
og er fra en av laererne vi intervjuet. Det er en uttalelse som er empatisk, men
som ogsad rammer inn utfordringen ved inkludering: A «vaere en av flokken»,
a veere fullverdig medlem, det er noe alle ungdommer intenst gnsker og som
mange fler enn funksjonshemmede ungdommer strever med a fa til.
Viktigheten av a lykkes med jevnaldrendeinteraksjon understrekes i
forskning pa barn og unges utvikling. For de som ikke lykkes, kan prisen
veere en identitetsutvikling som blir mindre optimal enn den kunne veert. Nar
leereren sa legger til «dessverre», tolker vi ikke det som en avvisning av at det
gar an & fa til god inkludering, men dess mer som en erkjennelse av hva det
koster og krever. A vere en av flokken er absolutt ngdvendig, men det
samme kan ogsa sies om det & ivareta behovet den funksjonshemmede
ungdommen kan ha for sarskilt stette eller tilrettelegging, for eksempel
pauser og hvile. Inklusjon «is not for the faint harted» (Antia m.fl. 2002).

I denne teksten har vi prevd a peke pa de av resultatene vare som kan si noe
om hva som skal til for & fa til en bedre fordeling av inkluderingskostnadene
slik at det ikke blir ungdommene med syns- og/eller hgrselshemming, og
deres foreldre, som ma beere mesteparten av ansvaret og byrdene. Selv om
synshemmede og hgrselshemmede kan ha ulike behov som ma prioriteres og
tas hensyn til i de respektive inkluderingsprosessene, dokumenterer denne
studien at det er en rekke felles utfordringer disse ungdommene star overfor,
og at de deler disse utfordringene med andre funksjonshemmede ungdommer.
For alle som arbeider innen virksomhet hvor de kan treffe pa eller fa ansvar
for ungdom med sansetap er det et nedslaende resultat av (ogsa) denne
studien at spgrsmalet om hvem som far og hvem som ikke far oppleve gode
inkluderingsprosesser fremdeles synes a veere avhengig av hvor mye
enkeltpersoner og enkeltmiljger er villige til & std pa, og hvor mye
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enkeltpersoner og enkeltmiljger er villige til & ta pa alvor hva inkludering
betyr. Vi har papekt at intensjonen i lover og forskrifter ndr det gjelder
inkludering kan innebaere paradokser, og at vesentlige aspekter ved
inkludering ikke kan regelfestes, men vi har pa ingen mate antydet at dette gir
noen grunn til & minske innsatsen, snarere tvert imot. Nar det gjelder
dimensjoneringen pa innsats er det i alle fall ett paradoks man lett burde
kunne ta tak i:

Denne studien belyser bredt hvordan ungdommer med syns- og eller
hgrselshemming gar langt for a fremstille seg selv mest mulig som «de
andre», sine jevnaldrende. De har hgyst forstaelige grunner til & gjere dette.
Som sine jevnaldrende kjemper de for sosial anerkjennelse (Honneth, 1995),
for & bli sett av andre og for & fa se andre, for & fa veere noe for noen, og for
at noen skal vere noe for dem. Derfor er ogsa nederlaget sa stort hvis man av
jevnaldrende reduseres til den som ikke duger, den som ikke henger med,
eller den som ikke behersker kodene i fellesskapet. Vi har grunn til & tro at
alle ungdommene vi har intervjuet har opplevd nederlag blant jevnaldrende,
men ingen av dem forteller at de har involvert de voksne pa skolen eller de
voksne de har mgtt pa fritidsaktiviteter i sin kamp for jevnaldrenes
anerkjennelse. De eneste som forteller at de har sett ungdommene fortvile
over nederlag er deres aller neermeste; mgdrene som — som mgdre — ubetinget
anerkjenner sine barn. Fglger man dette resonnementet kan man videre anta
at ungdommene har en klar interesse av a skjule overfor laerere, trenere og
andre voksne utenfor hjemmet at de av og til kommer til kort hos
jevnaldrende. For hvis man ikke oppnar jevnaldrendeanerkjennelse, kan
anerkjennelse fra voksne vere en erstatning; en darligere erstatning, men like
fullt en form for kompensasjon. I lys av denne forstaelsen er det avgjerende
at voksne ansvarsperson ikke uten videre lar seg blende av at en ungdom med
syns- og/eller hgrselshemming tilsynelatende klarer seg utmerket malt med
voksne gyne: «Vi glemmer jo at han/hun hgrer/ser darlig.» For «premien»
flere av vare informanter har opplevd & fa for sin iherdige innsats er ikke
oppleftende: Takken de far for all sin anstrengelse er at stgttefunksjoner
reduseres og fokuset pa inkludering svekkes, for «det gar jo sa bra». Av de
paradokser vi her har papekt skiller dette siste seg ut, for dette paradokset
trenger vi ikke leve med sa lenge vi har kunnskap om muligheten for at det
kan oppsta. Forebygging burde heller ikke by pa store utfordringer: Det er
ingenting galt med voksen anerkjennelse, men det ungdommene vi har
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fokusert pa i denne studien trenger mest fra voksne, er at deres behov blir
forstatt og mett, aller helst far ungdommen selv artikulerer dem, og i hvert
fall lenge far det blir smertelig klart for alle og enhver at behovene eksisterer.
| denne teksten har vi beskrevet inkluderingskrisene som vil oppsta ved
mangelfull inkludering ved a bruke metaforen om at man bare kan lgpe etter
toget sa lenge perrongen varer. Uten a strekke denne metaforen for langt, ma
et viktig utkomme av denne studien bestd i det a slutte seg til dem som
understreker at inkludering handler om at alle skal fa best mulig vilkar for a
komme med pa toget, og at ansvarlige voksne derfor ikke kan ngye seg med
bare & oppmuntre et barn som lgper etter det.
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