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Forord

Med udgivelsen af denne 5. og sidste rapport er dette forskningsprojekt naet til vejs ende. Det er et projekt,
der har taget over et halvt arti, sa det er bade med vemod, glaede og stolthed, at jeg ma konstatere, at

projektet nu er slut.

Det havde veeret rart at kunne afslutte projektet med en konstatering af, at den generelle situation for
unge hgreheemmede er blevet bedre. Desvarre ma det omvendte konstateres. Udviklingen har pa dette
omrade pa mange mader rimet pa afvikling. Med nedlaggelsen af regionerne og overdragelsen af
vaesentlige dele af hgreforsorgen til kommunerne er der sket en vaesentlig udtynding af viden og
ressourcer, hvilket formentlig rammer unge hgreheemmede rigtigt hardt. Det samme ma konstatereres, nar
der ses pa udviklingen med laengere skoledage og tanken om, at man ukritisk kan integrere flere bgrn med
seerlige forudseetninger i den ordinzaere undervisning. Disse ting kan og vil formentligt pavirke de unge
hgreheemmedes trivsel og udbytte af undervisningen, og man kan frygte, at dette forstaerkes yderligere,
nar der taenkes pa det lave vidensniveau i de enkelte kommuner. Det er pointer, der bliver ekstra tydelige,

nar man laser denne rapport. Der er grund til bekymring.

Det anslas ofte, at omkring 10 % af befolkningen har hgreproblemer. Det er saledes et af de mest udbredte
folkesundhedsproblemer i Danmark. Hovedparten af dem, der har problemer med hgrelsen, er ldre, men
der er ogsa en del unge, som lever med en hgrenedsattelse. Denne gruppe af unge med hgreproblemer er
der sjeeldent fokus pa. Det er der flere arsager til. Dels udggr de en minoritet, og dels er det en gruppe, der

ikke ggr meget vaesen af sig i den daglige debat.

Derfor har det vaeret en gave, at Oticon Fonden og Helsefonden for efterhanden en del ar siden valgte at
stptte den forskning, der ligger til grund for denne rapport, som er den sidste af fem rapporter, hvor vi
netop saetter fokus pa en raekke af de problemstillinger unge med en hgrenedsaettelse mgder i deres
hverdag. Deres genergse stgtte har muliggjort et forskningsprojekt, hvor der har veaeret mulighed for at
rette blikket mod andre elementer end de rene audiologiske betragtninger, der alt for ofte far lov til at
dominere undersggelser pa omradet. Derfor skal de to fonde have en stor tak for deres stgtte til dette

forskningsprojekt.

Frijsenborg Efterskole skal ogsa have tak for et godt samarbejde. Jeg vil derfor gerne takke forstander Jens
Petersen og laerer Olav Nielsen for det gode samarbejde igennem arene. Der skal ogsa lyde en tak til Niels
Westermann Braendgaard for hjeelpen med det afsluttende arbejde med denne rapport.



Afslutningsvis skal der lyde en meget stor tak til de unge hgrehaammede — tidligere elever pa Frijsenborg
Efterskole — som har svaret pa projektets spgrgeskemaer. Uden deres hjalp og indsats ville det ikke vaere
muligt at gennemfgre undersggelsen. Tak, fordi vi matte fa et indblik i jeres liv og overvejelser. Det er mit
hab, at dette kan medvirke til at forbedre forholdene for bgrn og unge med en hgrenedsaettelse i Danmark
og fungere et som et vaerktgj i arbejdet med bgrn og unge med et hgretab.

God forngjelse med laesningen af denne rapport. De tidligere rapporter kan lases eller hentes pa
www.cefu.dk.

Kgbenhavn d. 16. maj 2015

Niels-Henrik M. Hansen, lektor, ph.d., cand.scient.soc.



Kapitel 1 - Indledning

Unge hgreheemmede er en spandende gruppe at undersgge. Det er en gruppe, der er unge pa nogle
seerlige vilkar. De skal navigere i et ungdomsliv med et hgretab med de udfordringer og problemer, det kan
give. De er som alle andre unge underlagt et stort pres for at praestere i uddannelsessystemet (Pedersen
2011) og er ogsa omfattet af regeringens malsaetning om, at 95 % af en ungdomsargang skal gennemfgre
en ungdomsuddannelse (Regeringen 2006). Samtidig er de ogsa en generation af unge hgrehaammede, der
vokser op i en tid, hvor der er et vaesentligt pres for at integrere dem i den ordinaere grundskole. Et
integrationspres’ der finder sted, mens den tilgeengelige viden om, hvordan deres undervisning og lering
bedst finder sted under den ngdvendige hensyntagen til deres handicap — hgreproblemerne — udtyndes.
Kommunalreformen i 2007, der blev indfgrt som en konsekvens af strukturreformen i 2004, har gjort, at
der er sket en omorganisering af opgavefordelingen mellem de nye regioner og de enkelte kommuner. Pa
handicapomradet har det betydet, at mange kommuner har hjemtaget opgaver, der tidligere 13 i amtsligt
regi. Det har haft som fglge, at hele omradet og sektoren er blevet reduceret kraftigt, og at den viden, der
tidligere fandtes nu ikke laengere eksisterer. Det er en potentiel tragisk udvikling for gruppen af
hgreheemmede bgrn og unge.

Det er pa samme tid ikke en gruppe, der ggr meget vasen af sig selv. Nar man taler med unge
hgreheemmede, bliver deres hgreproblemer tit underspillet. Det er ikke noget, mange af de unge finder en
stor rolle i deres liv. Spgrger man ind til, om de synes, at et hgretab kan siges at veere et handicap, er de
meget delte. En del af dem ser handicappede som personer med et tydeligt fysisk problem, som fx personer
i kgrestole eller personer med problemer med bevaegeapparatet. Det er i gvrigt ikke noget, som er saerligt
for unge hgreheemmede. | en undersggelse af unge ordblinde (Juul, Brahe og Hansen 2014) fremkom der
helt de samme billeder af, hvad et handicap er og hvilke personer, der er handicappede. Pa den made
afspejler de unge hgreheemmede formentlig nok en generel diskurs om, hvad det betyder at veere
handicappet, og hvem der er handicappede. Og det er en diskurs, som ligger langt fra de unges egne
oplevelser af deres eget liv og hverdag.

Et maerkat som handicappet er nok heller ikke noget, de fleste vil efterstraebe. Det sender signaler om, at
man er anderledes, kraever serlig behandling og ikke kan det samme som andre mennesker. Det er maske
en ekstra besvaerlig label, nar man er ung og i gang med at finde vej mod et voksenliv og sin egen identitet,
og sa er det meget forstaeligt, at man forkaster den og insisterer pa, at man nok skal finde sin egen vej.

Ovenstaende diskussion er med, fordi den siger noget om, hvorfor det kan vare vanskeligt at undersgge
unge hgreheemmede. At man papeger, at de er noget sarligt og lever under nogle sarlige forudsatninger,
vil de unge hgrehaemmede mange gange selv finde irriterende. Men det er ogsa en del af et stgrre billede
af, hvorfor denne gruppe af bgrn og unge ikke har en sarlig fremtraedende rolle og ikke ggr meget vaesen
af sig, nar man ser pa de massive a&ndringer af den tilgeengelige viden, og de vilkar de far lov til at leve
under og ma finde sig i.

! Unge hgrehammede er maske szrlige i den forbindelse, da de ogsa tidligere er blevet sggt integreret/inkluderet i
den ordinzere grundskole. Dette kan haange sammen med, at man har haft stor tiltro til at brugen af tekniske
hjeelpemidler/Cl-operationer kunne sikre en god inklusion af denne gruppe samt at det faglige niveau pa
specialskolerne har fremstaet som mangelfuldt, hvorved det ikke har fremstaet som et relevant tilbud for denne
gruppe elever.



Denne rapport er den sidste rapport ud af en samlet serie pa fem rapporter, hvor udgangspunktet har
vaeret et gnske om at satte fokus pa forskellige aspekter af, hvordan det er at veere ung med et hgretab i
dagens Danmark. Hele serien pa fem rapporter fglger unge hgrehaemmede, som har vaeret elever pa
Frijsenborg Efterskole. Frijsenborg Efterskole er beliggende i byen Hammel lidt uden for Aarhus og kan
beskrives som en klassisk Grundtvig-Koldsk efterskole med fokus pa udviklingen af elevernes livsduelighed
og samfundsdeltagelse. Skolen har siden 1983 optaget hgreh&mmede elever som en del af den samlede
elevbestand. Efter skolen flyttede ind i en ny bygning i 1990, har man ogsa optaget elever med andre
former for handicap, da den nye bygning tillader adgang for personer i kgrestol mv.

Frijsenborg Efterskole gnskede med igangsaettelsen af dette forskningsprojekt at seette fokus pa deres
hgreheemmede elevers liv, nar de var faerdige med deres ophold pa efterskolen. Det er et underbelyst tema
i forskningslitteraturen, og skolen gnskede at blive klaedt bedre pa i forhold til at forberede de
hgreheemmede elever til livet og de problemstillinger, de vil mgde, nar de forlader skolen. Samtidigt er
projektet ogsa et forsgg pa at kaste lys pa forskellige perspektiver pa dét at vaere ung med et handicap. |
seerdeleshed er der blevet sat spgrgsmalstegn ved forstaelsen af et hgretab som en enkelt stgrrelse, der let
og overskueligt lader sig male og angive med et enkelt mal. Det er blevet udfordret i de forskellige
rapporter i serien, og det bliver ogsa udfordret i denne rapport, hvor der bl.a. bliver set pa frekvensen af
diverse fglgeproblematikker, sdsom tinnitus, lydoverfglsomhed og Meniéres sygdom.

Undersggelsens baggrund

Siden 1983 har Frijsenborg Efterskole optaget unge hgrehzemmede som en del af den ordinaere
elevbestand. Interessen for at optage hgrehemmede elever udsprang af den davaerende forstanders Arne
Jgrgensens interesse i unge hgrehaemmedes situation. Det var noget Jgrgensen havde faet indsigt i via sit
arbejde som tale-hgrepadagog i henholdsvis Vejle og Holstebro kommune. |1 1983 overtog han
forstanderposten pa det, der dengang hed Frijsenborgegnens ungdomsskole, og dbnede op for, at skolen
kunne optage unge hgrehammede. Fgr dette nye tilbud eksisterede der meget fa tilbud for unge
hgreheemmede, der gnskede et andet tilbud end specialskolernes tilbud, Nyborgskolens tilbud for dgve, de
ordinzere tilbud i grundskolen eller de ordinaere efterskoler. | en del ar var Frijsenborg Efterskole det eneste
efterskoletilbud rettet mod unge hgreheemmede. | dag er der flere tilsvarende tilbud — Bade Braaskovgaard
Efterskole og Skamlingsbankens Efterskole tilbyder ogsa pladser til hgrehaemmede elever.

Pa Frijsenborg Efterskole varierer det aktuelle antal af unge hgrehaammede fra ar til ar. P4 nuvaerende
tidspunkt optages der typisk 22-24 hgrehammede elever pa en given argang (der er omkring 90-91 elever
pa en argang i alt). Skolen ma derfor nok karakteriseres som den institution, der har den stgrste
koncentration af unge hgrehemmede i Danmark. De traditionelle specialskoler for hgretab (fx
Aalborgskolen, Kastelsvejens skole i Kebenhavn og Center for Hgretab i Fredericia) oplever stagnerende
eller faldende elevtal i disse ar pga. udbredelse af Cl-operationer og den generelle fokusering pa
integrationen/inklusionen af handicappede bgrn og unge i det ordinaere undervisningssystem.

Der er tale om en efterskole, hvor der laegges vaegt pa dannelse af eleverne samt faglig dygtigggrelse. Det
er saledes en skole, der prioriterer boglige fag. | forhold til de unge hgrehaemmede er skolen kendetegnet
ved, at undervisningen foregar oralt. Der bliver ikke brugt tegnsprog i undervisningen eller i den gvrige
kommunikation. Potentielle elever, som primaert er tegnsprogsbrugere, bliver fraradet at sgge optagelse pa
skolen.
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Et andet szertraek ved Frijsenborg Efterskole er, at de hgrehammede elever indgar pa lige linje med de
hgrende elever. Det galder i sociale sammenhange samt i undervisningen, hvor malet er at en fuld
inklusion af de unge hgrehaeemmede. Inklusionen sker via tilstedeveaerelsen af de relevante hgretekniske
hjzlpemidler samt hensyntagen til hgreheemmedes behov i undervisningen.

Der er ikke lengere tale om specialundervisning. | 2014 zendrede Undervisningsministeriets reglerne,
saledes at der er elever med hgretab, nu regnes som vaerende inklusionselever. | skolens egen beskrivelser
er malet med inklusionen for hgrehaemmede elever, at de skal have mulighed for at deltage aktivt og fa
udbytte af alle efterskolens aktiviteter — savel inden- og uden for undervisningen. Dette giver sig udslag i

felgende malsaetninger i skolens arbejde:

* At undervisning og samveer pa skolen tilretteleegges saledes, at der paadagogisk og praktisk i videst
muligt omfang tages hensyn til elever med hgretab.

* At de normalthgrende elever far forstaelse for konsekvenser og problemer i forbindelse med at
have et hgretab samt hvilken betydning relationerne pa tveers i elevgruppen har.

* At skolen er opmaerksom pa den szerlige laeringssituation, der er knyttet til at have et hgretab.

* At ansatte — savel laerere som gvrigt personale har indsigt i og viden om de forudsaetninger og
problemstillinger elever med hgretab er stillet overfor.

* At laererpersonalet gennem kurser og videreuddannelse Igbende kvalificeres pa baggrund af
forskning, paedagogisk og teknologisk udvikling.

* At uddannelses- og erhvervsvejledningen for gruppen af unge med hgretab malrettes saledes, at
opholdet bade er en tryg og udviklende afslutning pa grundskoleforlgbet samt starten pa den
fortsatte ungdomsuddannelse,

* Atskolen har et taet samarbejde med savel foraldre som relevante fagpersoner i kommuner,
regioner m.v.,

* At skolen for hver enkelt inklusionselev udarbejder en plan med beskrivelse af mal for elevens
undervisning samt gvrige paedagogiske aktiviteter,

* At eleven med hgretab kvalificeres til at opna selvindsigt samt vaere bevidste i valg af strategier det
veere sig i forhold til hgreteknik, hgretaktik m.v.

Skolens intention med at pabegynde dette projekt indskriver sig i disse malsaetninger og malet er at styrke
en raekke af de ovenfor oplistede punkter.

Neaerveerende projekt er fuldstaendigt finansieret af henholdsvis af Helsefonden og Oticon Fonden.
Frijsenborg Efterskole star for kontakten til de tidligere elever, mens Center for Ungdomsforskning star for
opstillingen af spgrgeskemaerne, indsamlingen af besvarelser og den efterfglgende analyse.

Laesevejledning

Rapporten rummer fire kapitler. | kapitel 2 gennemgas datamaterialet og der praesenteres en raekke
overvejelser omkring vurderingen af materialets kvalitet. | kapitel 3 traekkes en raekke af
hovedkonklusionerne op fra de tidligere undersggelsesrunder. Dette er den sidste og afsluttende rapport,
og tanken med dette kapitel er at traekke en raekke af de centrale resultater frem. | kapitel 4 praesenteres
der et udvalg af forskellige analyser af de unges besvarelser. Der kigges bl.a. pa de unges samlede
hgresituation; altsa ikke kun deres hgretab, men ogsa pa en rakke fglgeproblematikker, som tinnitus,
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svimmelhed og lydoverfglsomhed. | kapitel 5 kommer rapporten med anbefalinger til problemfelter, som
de fem undersggelsesrunder og —rapporter til sammen udpeger som vaesentlige i arbejdet med unge
hgreheemmede.
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Kapitel 2 — Datamaterialet

Samarbejdet med Frijsenborg Efterskole giver denne undersggelse en unik kanal til at komme i kontakt med
unge hgrehaeemmede. Det ville ellers vaere meget sveert at finde og fa kontakt til unge hgrehaammede, da
der ikke findes et flles register over personer med et hgretab i Danmark.

Analyserne i de fem rapporter, der er udgivet i denne serie, bygger pa besvarelser af fem forskellige
sporgeskemaer, der er udsendt mellem 2009 og 2014. Alle tidligere elever, der har gaet pa Frijsenborg
Efterskole med et hgretab uanset om de er hgreapparat- eller Cl-brugere, er blevet kontaktet og har haft
mulighed for at besvare undersggelsens spgrgeskemaer.

Det indebaerer, at deltagerne i undersggelsen for det fgrste alle har en eller anden grad af
hgrenedsaettelse, men at graden og typen kan variere — lige fra personer med et mindre hgretab til
personer med Cl pa et gre og en svaer hgrenedsaettelse pa det andet gre. For det andet betyder det, at
undersggelsespopulationen er dynamisk. Det er ikke de samme unge, der ngdvendigvis har besvaret alle
spgrgeskemaerne. Der er nogle, som er forsvundet ud af materialet. Det kan vaere, fordi de simpelthen ikke
ville besvare alle spgrgeskemaerne, eller fordi de har skiftet adresse og ikke har vaeret kontaktbare. Men
der er ogsa Igpbende kommet nye personer i stikprgven. Det er sket, nar eleverne har afsluttet deres ophold
pa Frijsenborg Efterskole, hvorefter de er blevet en del af undersggelsespopulationen.

Dette forholdsvis abne design er valgt af flere forskellige arsager. Dels fordi selvom Frijsenborg Efterskole
har en af de hgjeste koncentrationer af hgreheemmede i landet, er der stadig tale om — i statistik
henseende — en begraenset gruppe. Dermed blev det essentielt at fa inkluderet flest muligt, ogsa i lyset af
det forventede frafald undervejs i projektperioden. Dels handler det ogsa om at fa et bredt perspektiv med,
saledes at de unge har mulighed for at befinde sig flere forskellige steder i relation til uddannelsessystemet
og arbejdsmarkedet. Sagt med andre ord er det brede aldersinterval valgt af ngdvendighed og fordi det
giver mulighed for at fa viden om unge hgrehaammedes situation i flere forskellige sammenhange.

| denne undersggelsesomgang deltager tidligere elever, som har gaet pa Frijsenborg Efterskole fra skolearet
2002/2003 til skolaret 2013/2014.

Gennemfgrte undersggelsesrunder

Der er i alt gennemfgrt fem undersggelsesrunder i forbindelse med dette projekt. Denne rapport belyser
resultaterne fra den femte og sidste indsamlingsrunde. Nedenstdende oversigt beskriver de forskellige
undersggelsesrunder, temaet eller temaerne for den pagaldende runde og hvor mange besvarelser, der
blev modtaget.

* Spgrgeskema 1. Indsamlet 2009. Tema om kommunikative strategier. Der er 83 besvarelser af
dette spgrgeskema. Afrapporteret sommeren 2010.

* Spgrgeskema 2. Indsamlet 2010. Tema om mg@det med ungdomsuddannelser med sarlig fokus pa
de unges abenhed omkring deres hgrenedszettelse, nar de begynder pa en ny uddannelse. Det
empiriske materiale udggres af 66 besvarelser. Afrapporteret i vinter/foraret 2012.

* Spgrgeskema 3. Indsamlet foraret 2012. Temaet handler om de unge hgreheemmedes
retrospektive vurdering af deres udbytte af tiden pa Frijsenborg Efterskole. Dette spgrgeskema har
58 besvarelser. Rapporten er udgivet sommeren 2013.
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* Spgrgeskema 4. Besvarelserne er indsamlet sommeren 2013. Temaet for denne runde er de unge
hgreheemmedes forhold til og brug af musik. Der er ogsa en raekke specifikke sp@rgsmal omkring de
unges eventuelle oplevelse af tinnitus. Der eri alt 85 besvarelser i denne runde. Rapporten er
udgivet efteraret 2013.

* Spgrgeskema 5. Besvarelserne af dette spgrgeskema er sket i efteraret 2014. Temaerne er tinnitus,
Menieres sygdom, lydoverfglsomhed, fritidsjob og politisk engagement. Der er 90 besvarelser af
dette spgrgeskema.

Hver spgrgeskemarunde er beskrevet i en separat rapport. Disse kan alle lzeses eller hentes pa Center for
Ungdomsforsknings hjemmeside — www.cefu.dk.

Vurdering af datakvaliteten

Som beskrevet har alle hgrehaemmede elever, der har gaet pa Frijsenborg Efterskole fra 2002 til 2014, i
udgangspunktet haft mulighed for at deltage i undersggelsen. Reelt er der dog udelukkende modtaget
besvarelser fra hgrehaemmede elever, som har gaet pa Frijsenborg Efterskole i 2002/03 til og med 2009/10.
| denne runde indgar der i alt 90 besvarelser efter datarensningen. | datarensningen er alle ugyldige
besvarelser blevet fiernet fra datasaettet. Der kan vaere flere arsager til, at en besvarelse bliver betragtet
som ugyldig. Der kan fx veere tale om mangelfulde besvarelser eller besvarelser fra personer, som ikke er en
del af undersggelsens malgruppe. De yngste i materialet er 17 ar, og den aldste er 29 ar. Spredningen i
aldersspektrummet tyder pa, at ikke alle respondenter har rapporteret deres argang korrekt. Der kan veere
tale om en fejl eller maske et gnske om gget anonymitet ved at slgre visse personlige informationer. Blandt
besvarelserne er der en overvaegt af besvarelser fra unge kvinder (63 % versus 37 % fra de unge mznd).

| udgangspunktet er der et paent antal besvarelser af denne rundes spgrgeskema. Det er det hgjeste antal
besvarelser ud af de fem gennemfgrte indsamlingsrunder og kan i den forstand betragtes som meget
tilfredsstillende. Det er ogsa en tilfredsstillende svarprocent, nar vi ser pa det samlede antal mulige
besvarelser (otte argange med omkring 23 hgreheemmede elever per argang, hvoraf en del, 40 % ifglge
dataseettet, har gaet pa skolen i to ar). Hvis man regner med dette, betyder det, at den potentielle
stikprpve maksimalt er ca. 120-125 personer” med en vis usikkerhed?. Dette vil sige, at de 90 besvarelser
betyder, at undersggelsen har haft en svarprocent pa ca. 74 %, hvilket ma betegnes som overordentligt
tilfredsstillende (Hansen, Marckmann og N@rregard-Nielsen 2008).

Skal datakvaliteten vurderes yderligere, rejser det to centrale spgrgsmal. Det fgrste spgrgsmal er, hvor
repraesentative kan de hgrehaemmede elever pa Frijsenborg Efterskole siges at vaere for hele populationen
af unge hgrehaemmede i Danmark? Det andet spgrgsmal er, hvor reprasentative er de, der har svaret pa
spogrgeskemaet for hele populationen af tidligere hgrehaemmede elever pa Frijsenborg Efterskole?

Hvis vi begynder med det sidste spgrgsmal fgrst. Det blev allerede bergrt i det foregaende afsnit, hvor det
blev konstateret, at man med rimelig sikkerhed kan sige, at undersggelsens svarprocent er tilfredsstillende;

’ Beregnet saledes: Antal hgrehammede elever per &rgang (23) x 0,4 (antal elever der tager to &r p& skolen) = 9. Dette
indszettes i felgende formel: Antal elever fgrste ar + (antal elever ar 2-8 — de elever, der gar to ar pa skolen).

® Tallet bygger pa raekke forudszetninger, de er skitseret i den foregaende fodnote, som kan passe i varierende
omfang, hvilket ggr, at tallet er behaftet med en vis usikkerhed.
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i al fald hvis man ser pa de hgrehaemmede elever, som har gaet pa skolen mellem 2002/03 og 2009/10.
Omvendt er det en forudseetning for at kunne generalisere fra en stikprgve til hele populationen, at
stikprgven kan siges at udggre et repraesentativt udsnit af den samlede population. Det kan vi ikke vaere
sikre pa i denne sammenhang, idet der i udgangspunktet ikke er tale om en stikprgve, men en
undersggelse af hele populationen — alle de hgreheemmede elever har netop haft muligheden for at
besvare spgrgeskemaet. Som allerede konstateret er der fx modtaget besvarelser fra flere kvinder end
maend, hvilket indikerer, at besvarelserne som helhed ikke er daekkende for hele populationen og dermed
heller ikke kan paberabe sig repraesentativitet i forhold til hele gruppen af hgrehammede, der har gaet pa
efterskolen.

Diskussionen om, hvorvidt undersggelsens kan paberabe sig repraesentativitet i forhold til hele gruppen af
unge med et hgretab, er mere omfattende og kompliceret. Her vil se pa hvem, der vaelger at tage et ar eller
to pa en efterskole og pa, hvor mange unge med et hgretab, der findes i Danmark?

Hvis der indledningsvist ses pa det fgrste spgrgsmal, ma det konstateres, at der allerede er sket en
selektion ved, at nogle vaelger et ar pa efterskolen, mens andre bliver i folkeskolen. Denne selektion er bl.a.
gkonomisk betinget. Det kan vare dyrt at sende sit barn pa efterskole, og for nogle er det ikke en

mulighed. Det betyder formentligt, at elever fra gkonomisk ressourcesvage hjem er underrepraesenteret i
materialet. | et mere overordnet billede kan det omvendt konstateres, at det er blevet meget almindeligt
og udbredt blandt danske unge at tage et skolear pa en efterskole. Der er en generel social accept af
efterskolen som et godt og udbytterigt tilbud til unge pa linje med andre uddannelsestilbud. Dertil ma det
konstateres, at unge med en anden etnisk baggrund end dansk, ikke i samme omfang, som unge med etnisk
dansk baggrund, valger at tage et ar pa en efterskole.

| forhold til gruppen af unge hgrehemmede i Danmark er der tillige den komplikation, at vi ikke kender
antallet af unge hgrehaemmede og deres sociale baggrund. Jeg har tidligere forsggt i en anden analyse af
unge hgreheemmedes liv at lave et overslag over antallet af personer, der fgdes med et hgretab, men
matte i den forbindelse konstatere, at det er forbundet med betydelig usikkerhed. Mit estimat i den
forbindelse var, at der i Danmark bliver fgdt mellem 70 og 100 bgrn om aret med et hgretab, som kraever
en eller anden indsats — hvad enten der er tale om behandling med hgreapparater eller andre indsatser
(Hansen 2009:79). Dette tal er formentlig for lavt sat, hvis man inddrager tal fra den nationale
hgrescreening. Man har siden 2005 haft et nationalt program for hgrescreening af alle nyfgdte i Danmark.
Dette er bl.a. blevet sat i vaerk som en fglge af anbefalingerne i Jeritslev, Madsen, Nielsen og Parving 2001,
hvor dette blev foreslaet som et vaerktgj til at fange flere bgrn med hgretab i en tidligere alder, hvilket
anses som essentielt, hvis man skal sikre deres udvikling. Programmet er blevet evalueret af to omgange.
Fgrst i 2007 og senest i 2010 (Sundhedsstyrelsen 2007 og 2010). En af konklusionerne er, at den nationale
screening har gget andelen af bgrn, der diagnosticeres med et behandlingskreevende hgretab (dvs. stgrre
end 30 dB). Denne er steget fra 107 (2007) til 143 (2009) bgrn med et permanent behandlingskraevende
hgretab (Sundhedsstyrelsen 2010:4). En stigning pa 33 % med andre ord, som er fundet via en screening af
85 % af alle nyfgdte i Danmark. Sundhedsstyrelsen opggr ogsa det samlede antal bgrn, der diagnosticeres
med et blivende hgretab (>30dB). Tallene ses i nedenstaende figur.
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Figur 1. Data stammer fra Sundhedsstyrelsen 2010, s. 12. Samlede antal bgrn der er diagnosticeret med et hgretab. Dannet pa
grundlag af diagnosekoderne DH900, DH901, DH902, DH903, DH904, DH905, DH905A og DH905B.

Med tanke pa, at Frijsenborg Efterskole optager 20-25 unge hvert skolear med en hgrenedsaettelse,
betyder det, at skolen hvert ar optager omkring 10 % af en given drgang af unge med et hgretab i Danmark.

Med andre ord kommer en betragtelig del af de unge, der bliver fgdt med et hgretab i Danmark, igennem
skolen. De 10 % er formentlig lavt sat, da Sundhedsstyrelsens tal indeholder alle bgrn, der fgdes med et
hgretab — dvs. det indeholder ogsa dgve bgrn, der er tegnsprogsbrugere, bgrn med multiple handicap og
bgrn med andre problemstillinger — og dermed er det formentlig en stgrre andel af de unge med hgretab,
som kan ga pa Frijsenborg Efterskole, der rent faktisk gar der.

Men uanset, hvorledes andelen estimeres, handler det ogsa om, at der er systematisk forskel pa de unge,
der gar pa Frijsenborg Efterskole og dem, der ikke gar pa skolen. Det er en vanskelig vurdering, nar gruppen
af unge hgreheemmede i gvrigt ikke er saerlig velbeskrevet. Statistisk set er det klart, at der ikke er beleeg
for, at undersggelsesgruppen er repraesentativ for hele gruppen af unge hgrehammede. Der ma derfor ses
pa andre kriterier.

For det fgrste kan der argumenteres for at de unge, som valger at tilbringe et ar pa Frijsenborg Efterskole,
ma betegnes som tilhgrende en gruppe af hgreheemmede, der er velfungerende socialt og fagligt set,
saledes at det er en mulighed for dem at vaere et ar eller to vaek fra hjemmet. Det ekskluderer i nogen grad
de unge hgreheemmede, der fx har en baggrund fra en af landets specialskoler for dgve eller centerskoler,
og hvor dette ikke er realistisk.

For det andet har Frijsenborg Efterskole en saerlig profil. Man laegger vaegt pa boglige fag, motion og en
generel sund livsstil. Det vil tiltreekke nogle unge, mens andre unge vil vaelge andre efterskoler med tilbud,
som de finder mere relevante. | forleengelse af dette kan det diskuteres om det faktum, at Frijsenborg
Efterskole er en skole med saerlige pladser for unge med funktionsnedsaettelser — bade hgrehaemmede og
bevaegelseshandicappede - tiltraekker nogle unge med et handicap, men ogsa afskraekker andre unge.
Forskningen peger pa, at unge med et mindre handicap, og hvor de i udstrakt grad oplever at kunne klare
sig pa lige fod med deres ikke-handicappede kammerater, er skeptiske over for tilbud, der betoner at vaere
seerligt tilrettelagt for personer med et handicap. Juul, Brahe og Hansen (2013) peger fx p3, at unge i nogle
tilfeelde fravaelger et relevant efterskoletilbud, hvis de oplever, at det accentuerer deres
funktionsnedsaettelse for meget. De har ikke lyst til at blive associeret med en “handicapskole”.
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Dette leder til en samlet vurdering af at eleverne, der hovedsageligt sgger Frijsenborg Efterskole,
formentligt stammer fra de sociale mellemlag, hvor foraeldrene har en god indkomst, og hvor sundhed,
sund livsstil samt uddannelse vaegtes hgjt. Det betyder omvendt, at besvarelserne formentlig i mindre grad
afspejler unge hgreheemmedes situation i de tilfaelde, hvor de kommer fra socialt belastede og/eller
udsatte familier, eller hvor der er fglgehandicaps, som pavirker den unges kognitive muligheder samt fra
unge, der ikke er bogligt staerke.

Samlet set vurderes det, at besvarelserne giver et godt og steerkt indblik i unges hgrehaeemmede liv. Det kan
ikke afggres, i hvilken grad materialet er repraesentativt for alle unge hgreheemmede i Danmark. Der er dog
indikationer pa, at materialet er mest daekkende for gruppen af hgrehaemmede elever, der er forholdsvis
velfungerende fagligt set og kommer fra familier fra de sociale mellemlag. Skulle undersggelsen veere mere
daekkende for unge hgrehaemmede, kunne det overvejes at inddrage besvarelser fra andre skoler, der har
en anden rekrutteringsprofil. Det kunne fx vaere Center for Hgrehandicap i Fredericia, Braaskovgard
Efterskole ved Hedensted eller Design- og Idreetsefterskolen Skamling.

Det betyder ikke, at der ikke kan hentes viden ud af de unges besvarelser. Blot at den ikke kan paberabe sig
statistisk repraesentativitet hverken i relation til gruppen af unge hgrehaammede pa Frijsenborg Efterskole
eller i forhold til den samlede gruppe af unge hgreheemmede. Det udelukker omvendt ikke, at analyserne
og resultaterne i denne rapport kan sige noget om de problemer og udfordringer unge hgreh&mmede
megder, nar de bevaeger sig rundt i uddannelsessystemet eller ud pa arbejdsmarkedet

Spgrgeskemaet

Sporgeskemaet indeholder en fast kerne af spgrgsmal, som har vaeret gennemgaende i alle fem
indsamlingsrunder. Denne faste kerne suppleres med spgrgsmal, der er specifikke for den enkelte
indsamlingsrunde. Det indebaerer med andre ord, at det konkrete sp@grgeskema varierer fra
indsamlingsrunde til indsamlingsrunde alt efter de medtagne undersggelsestemaer. De fem spgrgeskemaer
er alle indsamlet via internettet. Frijsenborg Efterskole har kontaktet de tidligere elever og bedt dem om at
deltage. Skolen har i samme ombaering givet den tidligere elev et unikt id-nummer, som muligggr en
sammenkadning af vedkommendes besvarelser af de enkelte spgrgeskemaer.

| denne runde indeholder spgrgeskemaet 109 sp@grgsmal. Nogle af disse indeholder diverse
underspgrgsmal. Det ggr, at det samlede datasat indeholder 264 malepunkter i alt. Der er saledes tale om
et meget omfattende spgrgeskema.

Sporgeskemaet er opbygget omkring en raekke temaer, som er udvalgt pa basis af eksisterende forskning i
unge hgreheemmede (se fx Hansen 2009) samt i dialog med Frijsenborg Efterskole og fra den generelle
ungdomsforskning, hvor llleris et al. (2009) har veeret en inspirationskilde. De centrale temaer er derfor
trivsel og velveere (temaer som er hentet fra den generelle ungdomsforskning), kommunikation,
kommunikationsproblemer og emotionelle markgrer i denne forbindelse (temaer der er hentet fra
forskning i unge hgrehammede). Ud over disse hovedtemaer er der ogsa baggrundsspgrgsmal omkring
graden og omfanget af hgrenedsattelse, andre typer af hgrerelaterede problemstillinger (sdsom
oplevelsen af tinnitus, lydoverfglsomhed og tilstedevaerelsen af Meniéres sygdom), kgn, alder, nuvaerende
beskaeftigelse, uddannelsesmaessig status mv.
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Kapitel 2 - Resuméer af alle indsamlingsrunder

| dette kapitel vil de veesentlige resultater fra de fire tidligere indsamlingsrunder og —rapporter kort blive
opsummeret. For yderligere informationer henvises der til de individuelle rapporter. De kan alle lases eller

hentes i deres helhed pa www.cefu.dk.

Indsamlingsrunde 1

| denne runde ses der bl.a. pa, om de unge i nogle tilfaelde forsgger at skjule eller nedtone deres
hgreapparater. Tallene peger pa, at kvinderne i stgrre udstraekning er tilbgjelige til i nogle situationer at
forsgge at kamuflere eller skjule deres hgreapparater — og dermed deres hgrenedsaettelse. Det er lige knap
halvdelen (48 %) af kvinderne, der nogle gange eller oftere forsgger at kamuflere eller skjule deres
hgreapparater. Vendes blikket mod de unges opvaekst er den tilsvarende andel blandt kvinderne noget
stgrre (64 %). Det er sdledes en udbredt strategi — i seerlig grad blandt de unge kvinder.

Det undersgges ogsa, om de unge har andre former for kroniske handicap i tillaeg til hgrenedsaettelsen. Der
er en vaesentlig andel, 14 %, som ogsa har andre kroniske lidelser eller handicap i tilleeg til deres
hgrenedszttelse. Der er ikke forskel pa mand og kvinder i den henseende.

Hvad ggr de unge hgrehammede, nar deres kommunikation med familiemedlemmer er under pres?
Kvinderne er en smule mere tilbgjelige til at ggre alt, hvad de kan for at fa kommunikationen til at fungere.
Maendene er omvendt mere tilbgjelige til at holde sig for sig selv og opgive eller oplever i stgrre grad, at
deres forspg pa at fa samtalen til at fungerer ikke lykkes.

Et problem for hgreha&mmede er generelt, at deres funktionsnedsaettelse ggr, at de mister dele af
samtalen, som de sa selv skal "regne” sig frem til ved at stykke de @gvrige informationer sammen. Det tager
tid. Derfor kan hgreheemmede opleve, at de er "bagefter” i samtalen, fordi de lige skal bruge lidt ekstra tid
pa at fastlaegge meningen og intention med det kommunikerede. For hovedparten af de unge
hgreheemmede er det noget, de oplever en gang imellem eller ofte i deres kommunikation.

Ses der endvidere pa de unges egen vurdering af deres hgrenedsaettelses betydning for dem i hverdagen,
viser det sig, at for omtrent halvdelen af dem, opleves hgrenedsattelsen som at have stor eller nogen
betydning.

| forlaengelse af dette kan det konstateres, at de unge maend tilsyneladende er mere kede af, at de har et
hgretab end kvinderne. Det samme billede ggr sig gaeldende, nar der ses pa, om de unge nogle gange fgler
sig flove over vedkommendes hgrenedsattelse. Her er maendene generelt mere tilbgjelige til at fgle sig
flove over deres hgretab.

Stilles det samme spgrgsmal i forhold til opvaeksten, viser det sig, at der er en stgrre andel — szerligt blandt
kvinderne — som har fglt sig flove over deres hgretab igennem deres opvakst.

Et problem for unge hgreheemmede er mobning i folkeskolen. En tidligere undersggelse (se Hansen 2009)
peger pa, at mobning rammer rigtig mange unge hgreheemmede. Tallene i denne rapport bekraefter disse
tal — det er ca. halvdelen af de unge i undersggelsen, som er blevet mobbet. Tallene peger samtidig p3a, at
kvinderne har vaeret udsat for mobning i meget stort omfang, mens omfanget tilsyneladende er mindre for
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mandene. Kigges der pa de unges aktuelle situation, er det stadigvaek ca. en tredjedel af de unge

hgreheemmede, der oplever ubehagelige drillerier i forbindelse med deres hgretab.

Indsamlingsrunde 2

| denne runde diskuteres det, hvordan man kan “male” et hgretab i en social sammenhang. Malinger og
enkle angivelser af hgretab er generelt problematisk, hvis gnsket er at fa viden om hgretabets betydning i
sociale sammenhange. Hansen (2009) argumenterer for, at brugen af skelneevnen som redskab i en raekke
sammenhange kan vaere mere retvisende dog uden, at det repraesenterer en entydig angivelse.
Skelneevnen har en audiologisk betydning og definition, men i en social kontekst holder denne enkle
forstaelse af skelneevnen ikke. Det er der flere arsager til. For det fgrste rummer det sociale liv mange
forskellige lytte-situationer. For det andet er der ogsa den unge hgrehammede selv. Vedkommende kan
have forskellige forudsaetninger for at kunne handtere kompleksiteten i den aktuelle kommunikation. For
det tredje kan selve kompleksiteten af samtalen ogsa pavirke den unges muligheder for at fglge med. Nogle
former for samtaler er grundet deres struktur lettere at fglge med i. Det er forbundet med selve sprogets
opbygning og den afkodning, der finder sted, hvor vi ikke altid behgver at hgre det hele for at kunne
afkode, hvad intentionen og meningen er med det sagte. Der blev foreslaet en sociologisk forstaelse af

skelneevnen, som er vist i nedenstaende figur:

Lydmiljpet

Tilgeengelige Kommunikationens
ressourcer karakter

Skelneevne
(sociologisk)

Figur 2. Analytisk perception af det sociologiske begreb om "skelneevne".

Figuren indeholder en yderligere generalisering i forhold til den tidligere diskussion. | forhold til brugen af
graden af hgretab som malestok indebzaerer fokuseringen pa den sociologiske forstaelse af skelneevne ogsa
et skift i perspektiv. Malingen af et hgretab har den konsekvens — udover at give et mal i decibel — at den
implicit lokaliserer ”problemet” hos den unge hgrehaemmede. Her ma tanken om et sociologisk begreb om
skelneevne forstas i en social kontekst, hvilket betyder, at udfoldelsen af handicappets betydning sker i en
interaktion, et sammenspil, mellem den unge hgreheemmede og omgivelserne. Denne a&ndring er afspejlet
i figuren ved, at fx tilgaengelige ressourcer deekker over bade den unge hgrehaemmedes ressourcer (hvor
frisk eller traet vedkommende er) og de ressourcer, kommunikationspartneren rader over. Disse pavirker
tilsammen udfaldet af de kommunikative processer.

Begynder man med de neaere relationer peger figuren pa, at de giver vanskeligheder for de faerreste. 2/3 af
de unge oplever ikke nogen kommunikative vanskeligheder, nar de skal kommunikere med deres
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narmeste. Der er flere vanskeligheder, nar det gaelder kommunikation med venner. Disse vanskeligheder
bliver endnu mere udtalt, nar det handler om kommunikation med skolekammerater eller arbejdskollegaer.

Der er ogsa et meget klart billede i relation til kommunikationens karakter. Instruktioner giver faerrest
problemer, mens "lgs snak” giver flest problemer. | en social forstand er pointen i denne forbindelse, at fx
Igs snak er den type kommunikation som den unge mgder i mange sociale sammenhaenge, og at den derfor
har veaesentlig betydning for den hgreh&mmedes deltagelse i det sociale liv omkring vedkommende.

Misforstaelser er noget alle, der kommunikerer, ma forholde sig til. Det, der maske skiller de unge
hgreheemmede ud fra andre, er, at de grundet deres funktionsnedsaettelse er i en sarbar position. Man kan
sige, at summen af disse oplevelser og erfaringer har en vaesentlig betydning for gruppen af unge
hgreheemmede - tillige med, hvordan de handterer det. Spgrgsmalet er, hvilke muligheder de unge
hgreh&mmede har for at handtere disse.

De unges tilbagemeldinger peger pa, at de unge hgrehemmede i hgj grad veelger at bede om gentagelse i
situationer, hvor de kommunikerer med mennesker, de kender, og hvor emnet ses som vigtigt. Omvendt er
de unge mere tilbgjelige til at lade som ingenting (ud fra holdningen at man ikke ngdvendigvis skal hgre alt)
nar der er tale om situationer, hvor de enten selv er traette, hvor der er flere tilstede eller hvor emnet anses
som uinteressant. Samme mgnster gor sig ogsa gaeldende i de situationer, hvor de vaelger at lade som om
vedkommende har hgrt alt uden at det er tilfaeldet, men hvor de satser pa at “rekonstruere” indholdet

senere.

Der sker saledes en prioritering af de forskellige samtalers vigtighed i relation til den unges aktuelle
ressourcer og overskud. Energi er en knap ressource, og som det beskrives i Hansen (2009:262-63) en
ressource, der ma/skal prioriteres hos den enkelte hgreheemmede i et eller andet omfang.

Forskellige tidligere undersggelser peger pa, at unge hgreheemmede i hgj grad er fokuserede pa at
gennemfgre en ungdomsuddannelse og/eller en kompetencegivende uddannelse, og at vasentlige andele
opnar et paent uddannelsesniveau (se fx Christensen 2006, Riisager & Eskildsen 1992 og Hansen 2009).
Hansen peger pa, at unge hgrehammedes uddannelsesniveau pa mange mader kan sammenlignes med
ikke-hgrehammede unge (Hansen 2009: 228-229). Pa dette omrade er de unge hgrehammede med andre
ord helt pa linje med andre unge, hvilket er meget positivt set med et historisk blik.

De unge hgreh&@mmede er meget splittede i deres vurdering af, hvorvidt deres hgrenedsattelse har haft
betydning for deres valg af uddannelse. Det til trods for at naesten alle de hgreh&mmede har problemer
med at fglge med i undervisningen grundet deres hgrenedsaettelse.

Der er tilsyneladende en omfattende problematik gemt i diskussionen af, hvorledes den unge
hgreheemmede skal handtere opstarten pa en ny uddannelse. Fx har en tredjedel af de unge ikke valgt at
forteelle om deres hgrenedsattelse til deres medstuderende.

Mere specifikt er der en raekke overvejelser forbundet med, hvorvidt den unge skal orientere
vedkommendes medstuderende om sit hgretab, og de konsekvenser det kan have i relation til
undervisningen og det sociale samvaer uden for undervisningen. Analyserne peger pa, at pa den ene side er
der en udbredt nervgsitet og angst for, at en udmelding omkring hgretabet kan medfgre social isolation,

|II

nar de nye faellesskaber dannes. Melder den unge ud, at man er ”"speciel” eller "handicappet” er
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vurderingen simpelthen at man bliver fravalgt. P4 den anden side er der risikoen ved at fremsta
"maerkelig”, hvis man ikke kan hgre, hvad der bliver sagt og pa den anden side hensynet til udbyttet af
undervisningen, hvor den unge maske skal anvende forskellige former for teknisk stgtte.

Hovedparten af de unge i materialet vaelger dog at orientere deres medstuderende om deres
hgrenedsaettelse. Der er stadig en raekke overvejelser omkring, hvornar man skal vaelge at orientere
omgivelserne. Skal det vaere den fgrste dag pa den nye uddannelse? Skal det vaere senere? Hvem skal ggre
det? Her ser de unge ud til at balancere med et behov for, at de far mulighed for at introducere sig selv til
de nye studiekammerater, som de "virkelig er”. Dvs. uden at bringe hgrenedsattelsen pa banen. Men
omvendt handler det ogsa om, at orientere omgivelserne fgr det er for sent. Det handler om, at positionere
sig for de sociale strukturer og relationer bliver for fastlagte pa det nye uddannelsessted.

Det er tankevaekkende, at analysen peger p3, at de unge hgrehaemmede, der vaelger ikke at fortaelle deres
medstuderende om deres hgretab og dets konsekvenser i hgjere grad end dem, der vaelger at informere
deres medstuderende fortryder deres valg. Det peger p3, at fordelene ved at informere ens
medstuderende tilsyneladende er stgrre end fordelene ved ikke at informere dem om ens hgretab.
Analyserne peger da ogsa pa — som tidligere naevnt — at de fleste unge i materialet oplever, at deres
hgrenedsaettelse har betydning for deres muligheder for at fglge med i undervisningen, hvilket indikerer, at
det er centralt for de unge at fa forholdt sig realistisk til behovet for at fa informeret omgivelserne om
deres hgretab og fglgerne af det i forskellige sammenhaenge.

Endeligt peger analyserne i kapitlet pa, at hovedparten af de unge ikke har oplevet nogen problemer med
deres uddannelsesinstitutioner, og at uddannelsesinstitutioner generelt er gode til at tage sig af de unges
hgrerelaterede problemstillinger.

Indsamlingsrunde 3

| denne runde er blikket fokuseret pa de unges vurdering af Frijsenborg Efterskole samt de unges
begrundelser for at vaelge at tage pa efterskole. Der er i alt modtaget 58 besvarelser af spgrgeskemaet i
denne runde.

Hvis vi indledningsvis ser pa den samlede vurdering af opholdet pa Frijsenborg Efterskole, er hovedparten
af de unge meget tilfredse (69 %) eller tilfredse (24 %).

Hvis vi ser pa de unge hgreheemmedes vurdering af, hvad opholdet pa Frijsenborg Efterskole har givet dem
af udbytte pa forskellige omrader, sa aftegnes der et forholdsvis klart billede. De unge oplever, at det
stgrste udbytte har veeret pa det personlige plan. De er blevet modnet som mennesker, har faet en stgrre
forstdelse for andre menneskers mangfoldighed samt en stgrre lyst til at leve livet. Omvendt er de unge
mindre positive, nar det geelder udbyttet i relation til det faglige — regning, skrivning og leesning — samt valg
af uddannelse.

Netop det at fa nye venner, og oplevelsen af at man kan veere den man fgler man er, og integrationen i det
sociale faellesskab er ogsa det, der markeres som det centrale. Det er gennemgaende det sociale og
relationen til andre, der fremhaeves som det vigtigste. At de hgremaessige aspekter er sekundaere betyder
ikke, at de er uvaesentlige for de unge hgreheemmede, hvilket fremgar af de unges skriftlige vurderinger af,
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hvad der var bedst og veerst ved deres tid pa Frijsenborg Efterskole. Andre er mere ambivalente over for
den opmaerksomhed, som de oplevede at fokuseringen pa hgrenedsattelser gav dem pa Frijsenborg
Efterskole.

Pa sin vis afspejler det de unge hgrehammede, der har vanskeligt ved at acceptere en hgrenedsaettelse
som et handicap, idet de oplever, at der ikke er noget problem, sa lange de fx bruger hgreapparater, og
dermed accepteres de ikke, at de har et handicap. | forhold til en diskussion af ungdomstiden som en seerlig
tidsperiode, binder dette op til en diskussion af identitet og dannelsen af identitet, nar man har en
funktionsnedsaettelse. Kernen i denne diskussion er, at unge i dag pa en og samme tid har behov for at
adskille sig som et unikt og saerligt menneske samtidigt med, at de skal fremsta som individer, der indgar i
en gruppe som kompetente personer, der kender de tidstypiske koder — det kan vaere i relation til
populaere faenomener eller maske mest pragnant i forhold til paklaedning. Her kan efterskolen spille en
vigtig rolle i de unges identitetsudvikling.

Pa den made bliver fortaellingen om efterskolen ogsa en fortalling om, hvordan de unge hgrehammede
oplever at vaere en del af faellesskabet og prgve ting “som de andre gor” [de ikke-hgreheemmede unge]. |
den fortzelling spiller de andre hgrehaemmede pa skolen en vigtig rolle, fordi det giver en opmaerksomhed
pa konsekvenserne af et hgretab, som nogle af de unge hgreheemmede pa den ene side finder lidt
irriterende, men som pa den anden side alligevel tilsyneladende giver en tryghed at agere pa grundlag af.

Samlet set peger denne runde p3, at de unge hgrehammede i udgangspunktet sgger et ophold pa en
efterskole — og Frijsenborg Efterskole — med de samme begrundelser som andre unge. Det handler om
muligheden for at komme i en ny sammenhang og at fa muligheden for at udvikle sig som menneske. Pa
den made fglger de mgnstrene, som Oettingen et al. identificerer i deres undersggelse af “Efterskolens
dannelse” (2011). De unges funktionsnedsaettelse ser ved fgrste gjekast ikke ud til at spille en vaesentlig
rolle i den forbindelse. Hgrenedsaettelsen kommer tilsyneladende mere til udtryk, nar det handler om
valget af den specifikke efterskole — Frijsenborg Efterskole — da den tilbyder sarlige pladser og en
hensyntagen til hgreh&ammede elever. Det er maske ogsa, der foraeldrenes rolle kommer til udtryk i
beslutningsprocessen omkring valg af efterskolen — det har vi imidlertid ikke undersggt og kan derfor ikke
komme det naarmere her. Det star dog klart, at hgrenedsaettelsen ikke spiller den primaere rolle, nar vi ser
pa de unges vurderinger af opholdet. Den kommer mere indirekte til udtryk i de unges kommentarer, hvor
faellesskabet — det at der er flere, som er hgrehaammede pa skolen — giver de unge en tryghed, som ggr, at
de kan deltage pa lige fod med andre elever i skolens liv og aktiviteter.

Indsamlingsrunde 4

| denne runde er der er modtaget 69 besvarelser. | denne runde diskuteres relationen mellem et hgretabs
stgrrelse og fglgerne af hgretabet i hverdagen. Det blev konstateret, at hvor st@rrelsen af hgretabet siger
noget om, hvordan hgretabet males, sa siger skelneevnen mere om, hvordan det pagaldende hgretab
opleves i sociale sammenhange. Skematisk kan man differentiere mellem en funktionsnedsattelse, og de
konsekvenser den far i en social sammenhang — altsa handicappet — hvis man benytter en social definition
af handicap. Tanken i den sociale definition af et handicap er, at fglgerne af en funktionsnedseaettelse kan
variere alt efter den sociale kontekst. Samtidigt er et kendetegn ved et hgretab, at det kan skjules mere
eller mindre. Pointen er her, at hgretabet i en social forstand kan vaelges fra og til. Det lader sig samtidigt
heller ikke nemt afleese udefra, om den unge har et hgretab eller ej, og i sa fald hvor omfattende det er, og
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hvilke konsekvenser det har for den unge og andres muligheder for at kommunikere med vedkommende.
Det betyder, at det i stor udstraekning bliver overladt til den enkelte unge. Det kan vaere en udfordring for
de unge. Hovedparten (82 %) af de unge finder selv, at de har accepteret deres hgretab. Men hvad betyder
det at acceptere sit handicap?

For en del unge er der en direkte forbindelse mellem deres accept af deres handicap eller mangel pa
samme og deres villighed til at fortaelle omgivelserne om deres hgretab. Det indikerer skematisk set at der
sker en sammenkobling mellem accept af hgretabet, som noget der sker hos den enkelte unge, og en social
del. Det peger igen pa, at accepten maske opfattes som en intern proces hos den enkelte, hvor den i hgjere
grad bgr ses som en proces, der initialiseres socialt, og som reprasenterer en individuel reaktion pa sociale
forhold. En individuel reaktion der tager livtag med de sociale “sandheder” om handicappede i
almindelighed og hgrehandicappede specifikt.

Det er dog ikke alle de unge i undersggelsen, som grundlaeggende opfatter et hgretab som et handicap. 13
% ser ikke et hgretab som et handicap, mens yderligere 49 %, altsa naesten halvdelen, mener, at det kan
vaere et handicap i nogle situationer. De resterende 37 % mener, at der er tale om et handicap uanset
omstaendighederne. Det er tankevaekkende. Bade i relation til den hgje andel der mente, at de havde
accepteret deres hgretab og i relation til de unges forstaelse af, hvad en handicapaccept indebaerer.

Et element i dette er ogsa de forskellige forstaelser af handicap, der findes. Det giver en udfordring for de
unge at skulle navigere i disse og forholde sig til dem. Er det den forstaelse, som de mgder pa den
audiologiske afdeling, eller den de oplever, nar de sgger om hjelpemidler, som de skal ggre til deres egen?
| kraft af fokuseringen pa den enkeltes egne valg og erfaringer risikerer dette meget let at blive en
individualistisk proces, som handteres af den enkelte unge hgreheemmede uden inddragelse af
omgivelserne. Det kan ogsa have den uheldige fglge, at hvis der er uoverensstemmelser mellem den unges
opfattelse af handicappets betydning og den unges oplevelse af handicappets konsekvenser, kan den unge
tilskrive det egne mangler og utilstraekkelighed. Dette kreever dog, at de unge hgreheemmede overhovedet
oplever, at deres hgretab kan forstas som et handicap — og det er langt fra alle, der ggr det.

Tinnitus — nogle gange ogsa kaldet for gresusen — beskriver de situationer, hvor den unge oplever en lyd i
hovedet, selvom der ikke kan konstatereres nogen ekstern lyd. Omkring halvdelen (51 %) af de unge
hgreheemmede i materialet lider af tinnitus. Det er sdledes en udbredt fglgesvend til hgrenedsaettelsen hos
mange af de unge hgrehemmede. Det er ingen sammenhang mellem tilstedevarelsen af tinnitus og den
unges selvvurderede hgretab.

Det er meget forskelligt, hvor meget tinnitussen pavirker de unges hverdag. For de fleste (58 %) er der tale
om ingen eller kun en lille pavirkning af deres hverdag. Lige knap en tredjedel (29 %) oplever, at
tilstedeveerelsen af tinnitus i nogen grad pavirker deres hverdag, og 12 % oplever, at den har store eller
meget store konsekvenser for deres hverdag.

De tre hyppigste arsager til tinnitus er, ifglge de unge selv, traethed, larm og oplevelsen af stress. Disse tre
faktorer peger ret entydigt p3, at belastninger og udmattelse er elementer, der i vaesentlig grad er
forbundet med tilstedevaerelsen af tinnitus

Hvor meget ved de unge egentligt om deres hgretab? Overordnet set savner 23 % af de unge mere viden
om deres hgretab. Kigges der specifikt pa de unges viden om sociale fglger og deres audiogram,
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differentieres dette billede. 41 % af de unge savner i forskellig grad mere viden om, hvordan de skal lzese og
forsta deres audiogram. Det er dog relativt fa (7 %), som i stor grad eller i meget stor grad oplever at have
brug for mere viden pa dette omrade.

Ses der pa de unges viden om hgretab pa forskellige tidspunkter i deres liv, er der tilsyneladende® en
tidmaessig progression i de unges viden. Som barn oplever hovedparten af de unge, at de ikke har den store
viden om deres hgretab. Omtrent halvdelen oplevede, at de havde ingen eller lidt viden. Der er dog 28 %,
som havde stor eller meget stor viden. Som elev pa Frijsenborg Efterskole vokser denne andel til 63 %. 10 %
oplever dog, at de her kun har lidt viden om deres hgretab, mens omkring en fjerdedel (27 %) har nogen
viden. Pa efterskolen oplever majoriteten, 74 %, at de har en stor eller meget stor viden om deres
hgrenedszettelse. 10 % har ingen eller lidt viden, hvilket er en lille andel, men dog stadigvaek nogle stykker.

Problemerne med at forsta deres audiogram er meget gennemgaende blandt de unge, som i mange
tilfaelde gnsker mere viden om, hvordan de skal lsese det. | naste afsnit peger de unge ogsa pa, at det er en
viden, de i en raekke tilfaelde ikke oplever at fa, nar de far kontrolleret deres hgrelse pa hospitalet.

Nar de unge bliver 18 ar, betragtes de som voksne i relation til sygehusvaesenet. Det indebzaerer, at de selv
overtager ansvaret for deres behandling. Ses der naermere pa de unges oplevelse af mgdet med den
audiologiske afdeling — kan de komme i kontakt med afdelingen, far de mere viden om deres diagnose, og
hvordan oplever de at blive undersggt? — er det overordnede billede for det fgrste, at de unge er positive
omkring de praktiske forhold. Hovedparten oplever, at de “passer” ind i klientellet pa deres audiologiske
afdeling. De oplever ogsa for hovedpartens skyld, at det er overkommeligt at fa kontakt med den
audiologiske afdeling. For det andet er de unge en anelse mere blandede, nar det gaelder den aktuelle
undersggelse i forbindelse med undersggelserne pa den audiologiske afdeling. Det gaelder i seerlig grad,
hvis de unge gnsker mere viden om deres diagnoser og disses evt. prognose. Her er der en del, som
oplever, at de ikke far svar pa dette. Fx oplever omkring hver femte (18 %), at de slet ikke bliver klogere pa
deres egen diagnose og yderligere knap en tredjedel (29 %), at det kun sker i mindre grad. Det er saledes
nasten halvdelen af de unge, der ikke rigtig far mere viden om deres diagnose.

Samlet set peger de unges besvarelser p3, at de gennemgaende er tilfredse med den behandling de
modtager pa den audiologiske afdeling. De savner dog i nogen udstraekning mere viden om deres diagnose
og den tilhgrende prognose, hvilket igen peger p3a, at det er et omrade, hvor de audiologiske afdelinger og
andre fagpersoner omkring de unge hgreh&mmede bgr veere ekstra opmaerksomme. Der er et gnske om
mere viden, men formen bgr samtidigt overvejes.

*Tallene i rapporten skal laeses med forsigtighed, da der er tale om en lille respondentgruppe og dermed en
tilsvarende usikkerhed i tallene.
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Udvalgte analyser 5. runde

| dette og de fglgende kapitler vil der blive gennemgaet en raekke afgraensede analyser af forskellige
problemstillinger, som der er blevet spurgt til i forbindelse med gennemfgrslen af den femte
indsamlingsrunde. Indledningsvis vil der blive set pa de unges hgremaessige situation, hvad de laver pa
undersggelsestidspunktet samt hvordan de har det — psykisk som fysisk — pa en reekke forskellige omrader.

Dernaest vil analysen ga mere i dybden med omfanget af de unges hgrenedsaettelse. Der vil veere et saerligt
fokus pa en raekke af de fglgeproblematikker, der kan vaere i forbindelse med et hgretab. Det kan fx vaere
tilstedeveaerelsen af tinnitus, lydoverfglsomhed og svimmelhed. Malet med denne analyse er at fa et
overblik over kompleksiteten i de unges hgrenedsaettelse og pege p3, i hvilket omfang hgretabet fglges af
andre og tilstsdende problemer, der er forbundet til hgrelsen.

Analysen vil derefter kigge pa den del af de unge, der har Cl, og deres vurdering af deres udbytte af Cl. Det
er en andel af de unge, der er vokset markant igennem projektperioden, og det er sdledes en vaesentlig del
af gruppen af unge hgreheemmede pa Frijsenborg Efterskolen. Der vil ogsa blive set pa de unges fglelser
omkring deres hgretab, deres forventninger til fremtiden og deres overvejelser omkring, hvorvidt man skal
orientere andre om ens hgrenedszettelse og hvordan, nar man begynder pa en ny uddannelse.

Et overblik

Som beskrevet tidligere indgar der 90 unge hgrehaammede i undersggelsens empiriske materiale.
Hovedparten er fgdt med deres hgretab (66 %), selvom omkring hver tredje har faet det konstateret pa et
senere tidspunkt i deres liv. De fleste (86 %) har en hgrenedsattelse pa begge gre, og det brede flertal (76

%) oplever, at deres hgrelse er stabil pa undersggelsestidspunktet.

Hovedparten af de unge er under uddannelse (68 %). En femtedel (20 %) er i arbejde, mens de resterende
enten er sygemeldt (4 %), arbejdslgse (3 %) eller pa barsel (3 %).

| figur 3 praesenteres der et overblik over de unges egne vurderinger af, hvordan de har det pa
undersggelsestidspunktet. Det er generelt et positivt billede, der tegnes i figuren — bade i relation til de
overordnerede og specifikke vurderinger af de unges velveere. Det eneste omrade, som tilsyneladende
afviger en smule er, de unges vurdering af deres psykiske velvaere, hvor der er en anelse flere, der er
mindre positive i den forbindelse.
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Psykiske velvaere

Fysiske velveere O

Generelle trivsel 0

| forhold til dit generelle helbred 0

Overordnet set 0

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B 1 (Meget darligt) ™2 =3 H4 M5 (Megetgodt)

Figur 3. De unges overordnede tilstand pa en raekke omrader. Mulighed for at afgive svar pa en skala fra 1 (meget darligt) til 5
(meget godt). N=90

Netop det psykiske velveere er i fokus i den naeste figur, hvor svarerne pa en raekke spgrgsmal om den
unges psykiske velvaere er samlet. Der er tale om forskellige indikatorer pa den unges psykosociale tilstand.
De unge er blevet bedt om at oplyse, hvorvidt de har oplevet fx stress eller overveeldende traethed de
foregaende fjorten dage.

Haft manglende motivation for hverdagens ggremal
Haft sveert ved at falde i sgvn

Fglt dig stresset

Veeret nedtrykt

Overvaeldende traethed

Koncentrationsproblemer

Tynd mave

Mavepine

Hovedpine

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Nej MEngang I Fleregange

Figur 4. Vurdering af en raekke indikatorer for den unges velbefindende. Hvert spgrgsmal er vurderet inden for de seneste to
uger. Der er tale om de unges egen vurdering. N=90

Det er bemaerkelsesveaerdigt, hvor mange af de unge hgrehaemmede der de seneste to uger har oplevet en
overvaeldende traethed. Det er halvdelen (52 %), der har oplevet dette ved flere lejligheder de seneste
fjorten dage, mens yderligere 29 % har oplevet det en enkelt gang. | forleengelse af dette, men i mindre
omfang, er der ogsa vaesentlige andele, der har oplevet at vaere stresset (67 % i alt). Oplevelsen af traethed
er i nogen udstraekning forbundet med graden af den unges hgretab; desto stgrre hgretab eller darligere
skelneevne, desto st@rre er risikoen for, at den unge har oplevet at have vaeret overvaeldende treet. Det
samme ggr sig geeldende ved oplevelsen af nedtrykthed og manglende motivation for hverdagens ggremal.
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Laeses figuren samlet, peger den pa, at mange af de unge er udsatte for en raekke belastninger i hverdagen,
som pavirker dem i varierende omfang. Det er mest udpraeget i form af overvaeldende traethed, men der er
ogsa andre belastningssymptomer sasom hovedpine og problemer med at falde i sgvn. Det er vaerd at bide
meerke i disse andele, da de — som det bliver synligt i de kommende analyser af tinnitus, lydoverfglsomhed
og svimmelhed — spiller en signifikant rolle i de unges oplevelse af betydningen af deres hgretab i deres
hverdag.

De unges samlede hgresituation

| dette kapitel vil de unges samlede hgresituation blive analyseret. Med samlet hgresituation gnskes der at
seette fokus p3a, at et hgretab i nogle sammenhange ikke kun handler om nedsat hgrelse, men ogsa kan
indeholde tilstgdende problemer med fx tinnitus, lydoverfglsomhed eller svimmelhed. Disse kan vaere
tilstede i varierende omfang hos nogle af de unge hgrehaemmede og bgr tages med, da det potentielt kan
&ndre oplevelsen af implikationerne af et givent hgretab i markant grad. Det skal understreges, at alle
analyserne i det fglgende bygger pa de unges selvrapporterede oplysninger. Der er saledes ikke tale om
oplysninger fra fx journaler eller lignende, og det betyder, at der er tale om de unges egne oplevelser af et
givent faanomen. Det kan med andre ord ses som indikatorer, men ikke (ngdvendigvis) som noget der er
det samme, som at der reelt er tale om en potentiel sygdomstilstand. Det ggr sig i seerlig grad geeldende
ved diskussionen om gresten og Meniéres sygdom. Det skal i samme andedrag bemazerkes, at tidligere
analyser (Hansen 2014) peger p3a, at de unges viden om deres hgrenedsattelse ngdvendigvis ikke er sa stor
eller konkret, hvilket ogsa har implikationer for det grundlag, de fglgende analyser gennemfgres pa.

Malet med at diskutere de unges samlede hgresituation er at pege p3, at et hgretab kan have meget
forskellig karakter. Det er ikke kun en social sammenhang, men ogsa i oplevelsen af selve hgretabet og i
seerlig grad i relation til de medfglgende problemstillinger, der ogsa kan veere til stede i forhold til et
hgretab. Her vil der blive set pa tinnitus, lydoverfglsomhed og svimmelhed.

Hvis der til at begynde med ses pa de unges selvrapporterede hgretab, oplyser 19 %, at de har et let
hgretab (20-40 dB), 40 % et middelsveaert hgretab (41-70 dB) og 18 % et sveert hgretab (71-95 dB). Der er
stort set ingen, der falder i kategorierne dgvbleven eller dgv, som rummer hgretab, der er stgrre end 95 dB.
Derimod er der 22 %, som er Cl-brugere og som falder uden for den foregaende kategorisering af hgretab.
Sammenlignes der med den fgrste undersggelsesrunde er der sket en tydelig udvikling, szerligt i relation til
andelen af unge der har Cl i stedet for et hgreapparat. | fgrste undersggelsesrunde var der 5 %, der havde
et Cl, hvor det i den femte runde er steget til 31 %. Det er en mangedobling fra hver 20. ung til hver 3. ung.

De unge hgreheemmede i materialet repraesenterer saledes et bredt spektrum af forskellige grader og typer
af hgrenedsaettelser. | nedestaende figur er der aftegnet en oversigt over andelene af unge, der oplyser at
have en raekke forskellige problemstillinger. Disse kommer oveni hgrenedsaettelsen.

27



Andre kroniske sygdommme/handicaps
Haft trykken for grene
Har vaeret svimmel

Lider af lydoverfglsomhed

Lider af tinnitus 56

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figur 5. Oversigt over andele af unge i materialet, der oplyser at have en raekke forskellige problemstillinger.

Over halvdelen af de unge i materialet oplyser, at de lider af tinnitus. Tinnitus kan defineres som oplevelsen
af en lyd i hovedet uden en paviselig ydre arsag. Den videnskabelige opfattelse af tinnitus er under
forandring i disse ar. Fx har Sedley et al. (2015) vist, hvad der sker i en persons hjerne, nar vedkommende
oplever tinnitus, hvilket kan lede til en ny og potentiel bedre forstaelse af processerne bag tinnitus. De
unge, der lider af tinnitus, er delte omkring, hvorvidt de altid har haft tinnitus. 42 % oplever, at de altid har
haft tinnitus, mens de resterende oplyser, at de har faet det pa et senere tidspunkt i livet. Ud fra de
skriftlige kommentarer kan det lzeses, at der er en del, der har fdet det i forbindelse med deres Cl-
operation, og at det ellers ofte sker i teenagearene. For halvdelen (52 %) opleves tinnitus som stabil, dvs.
den &ndrer ikke Ipbende karakter, men har i stedet en fast karakter. Det er ikke det samme som, at den er
konstant praesent. For 48 %, den anden halvdel, har tinnitussen en skiftende karakter.

Hele tiden, 6%

Sjeeldent, 23%
Meget ofte, 10%

Ofte, 10%

En gang
imellem, 50%

Figur 6. Hvor ofte har de unge, der lider af tinnitus, tinnitus? N=48

For den stg@rste andel, (50 %), er tinnitussen noget, de oplever en gang imellem. For 26 %, svarerende til
omkring hver fjerde, er tinnitussen imidlertid noget, der er der enten hele tiden eller ofte/meget ofte.
Samlet set peger tallene p3, at har den unge tinnitus, vil det for to tredjedele vaere relativt tit, at de oplever
det. Det er en mindre gruppe, hvor tinnitussen opleves sjeldent.

Hvis der i forlaengelse af dette ses pa de unges vurdering af graden af deres tinnitus, viser der sig en stor
variation i de unges vurdering af graden af denne.
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Figur 7. De unges vurdering af graden af deres tinnitus. N=48

For hovedparten, 64 %, vurderes tinnitussen at have en mindre eller nogen pavirkning i deres hverdag. For
12 % pavirkes hverdagen i stor eller meget stor grad, mens der for omkring hver fjerde slet ikke maerkes
nogen pavirkning.

De unges beskrivelser af deres tinnitus viser en stor spredning i, hvordan tinnitussen opleves. Det er nogle,
hvor den opleves som en hyle- eller flgjtetone af kortere eller leengere tidsrum:

En hyletone i et par minutter.

En hylende tone, der kgrer i baggrunden hele tiden.

En hgj og dyb flgjte.

Der er ogsa en del unge, der beskriver tinnitussen som en hyletone, der kommer og gar:

En lys hyletone - som regel i baggrunden. Sommetider fgles det, som om jeg far en glasklokke over hovedet -
sd bliver min hgrelse mere nedsat og i baggrunden, og tinnitussen brager frem og er forrest.

En stabil og lys hyletone.

En hgjfrekvent ren tone, der overdgver alle andre lyde. Det fgles lidt som at std i et lydtaet rum, hvori der
afspilles denne ene klare tone.

En tredje gruppe oplever en tinnitus, der har varierende og skiftende karakter, hvor det kan vaere
oplevelsen af lyden fra fugle, stemmer til en summen i grerne, der fgrst bliver hgrbar, nar der er ro og de
har taget deres hgreapparater af:

Ubehagelig. Sirener, en pige der skriger, trommelyde, alt muligt.
Bgrnestemme, og lyden fra nogle fugle.
En klokke, der ringer inde i hovedet.

Formen pa tinnitussen kan, som citaterne illustrerer, have meget forskellig karakter. Det galder bade
karakteren af selve den oplevede lyd, men ogsa, hvornar den opleves og omfanget af den oplevede lyd. Det
sporgsmal, som abner sig efterfglgende, er, om der er nogle faktorer, som er fremmende for
tilstedevaerelsen af tinnitus hos den unge — altsa om traethed eller andre faktorer kan gge risikoen for, at
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den unge oplever tinnitus. Der er forskellige indikationer i citaterne pa dette. Mange gange handler det
tilsyneladende om treethed og stress:

Det lyder som lydene, ndr man far lavet hgreprgve. Og forstaerkes i perioder, hvor jeg har travit eller er
stresset. Men ellers generer den mig ikke i min dagligdag.

Den dukker som oftest op, ndr jeg er treet, eller ndr jeg overanstrenger mig, fx ved traening. Den stiger og
stiger og aftager sd, lige ndr det er taet pa at ggre ondt.

Det er bare en irriterende lyd, der er i gret, ndr ens @gre har hgrt for meget stgj rundt om en eller, der har
veeret nogle lyde, som gjorde, at det har irriteret gret!

At treethed og larm er vaesentlige udlgsere af tinnitus traeder ogsa frem i de unges besvarelser. Her peger
63 % pa, at treethed er noget, der gger risikoen for tinnitus. Det er efterfulgt af tilstedevaerelsen af larm i
omgivelserne (54 %), og at de oplever at veere stresset (47 %). Det er de tre centrale faktorer ifglge de
unges egne vurderinger. De peger i samme retning — nemlig, at tinnitussen ofte er forbundet med
hgremaessige belastninger i form af traethed, st@j og stress.

Jeg er traet 63%
For meget larm
Jeg er stresset
Nye situationer
Jeg er forvirret

Jeg er trist

For lidt fysisk aktivitet

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figur 8. De unges vurdering af hvad der, hos dem, fremmer tinnitus. Respondenterne har haft mulighed for at vzelge flere svar,
derfor summer procenterne ikke til hundrede.

Det kan diskuteres, om tinnitussen selv er med til at skabe sine egne forudsatninger, dvs. om tinnitussen
grundet sin tilstedeveerelse skaber traethed, stgj og stress i den unges hverdag og dermed gg@der sine egne
forudsaetninger, eller om tinnitussen kommer, fordi den unge hgreha&emmede er traet, stresset og oplever
stgj i lydmiljget? Ifglge de unge selv kommer tinnitussen hovedsagligt, fordi de er traette eller stressede og
ikke omvendt. Det gaelder for to tredjedele af de unge, mens det for en yderligere tredjedel opleves som
veerende en blanding af begge muligheder; det afhanger i det konkrete tilfaelde af, hvordan den unge har
det.
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Det er en
blanding og
afhaenger af,

hvordan jeghar _____

det, 30%

Jeg far tinnitus,
fordi jeg er treet
eller stresset,

Jeg er treet og 65%
(]

stresset pga.
tinnitussen, 5%

Figur 9. Hvad betinger tilstedevzaerelsen af tinnitus set fra de unges egen vurdering. N=47

Den tzette kobling til belastninger i de unges hverdag kommer ogsa til udtryk i forskellige kommentarer til
oplevelsen af deres tinnitus:

Det lyder som lydene, ndr man far lavet hgreprgve. Og forstaerkes i perioder, hvor jeg har travit eller er
stresset. Men ellers generer den mig ikke i min dagligdag.

En skinger toner som kontinuert kan hgres i baggrunden, ndr man ikke laver noget, den traeder dog tit
staerkere frem, hvis der ingen lyde er omkring mig. Den kommer af og til ogsa, ndr jeg efter noget fysisk
arbejde saetter mig ned.

Det er ikke alle, der oplever, at tinnitussen har vasentlig indflydelse pa deres hverdag. For nogle
konstaterer de blot dens tilstedevaerelse og forsgger at ignorere den eller lever med den. For andre har
tinnitussen et omfang, hvor den pavirker deres liv og hverdag i negativ retning. Nogle bliver mere traette og
udmattede, end de allerede var. Andre far problemer med at sove og kommunikere med deres omgivelser,

som de fglgende citater beskriver det:

Det oplevelses som om, noget piber i meget lang tid ogsd, bliver man bare meget udmattet og treet. Jeg far
ofte ondt i hovedet. Ndr jeg far det, far jeg lyst til at tage dem ud og tage nogle grepropper i for at fa helt
ro. Det har jeg ofte lyst til, da jeg har meget ondt i mine gre og hovedet.

En lys, vedvarende tone. Har f@r oplevet, at tinnitussen var meget slem. Engang brugte jeg ikke HA i
naesten 3 uger, grundet voldsom tinnitus. Senere forsvandt den af sig selv.

Jeg laegger ikke meerke til den, ndr jeg ikke har det, men der kan forekomme "angreb", der er heemmende i
det, at jeg ikke kan sove, ndr jeg er ramt, hvilket pavirker mig negativt dagen efter, pG bade
koncentrationen, og min lyst til at veere sammen med andre mennesker.

Tinnitussens pavirkning kan saledes vare voldsom for nogle af de unge hgrehaammede, nar den er der. Ses
der samlet pa tinnitussens pavirkning, pavirker den i nogen grad omkring en femtedel af de unge, der har
tinnitus. Det geelder i seerlig grad i en undervisningssituation, hvor lidt under en tredjedel oplever, at den
pavirker deres muligheder i nogen grad.
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Dit velbefindende i negativ retning?

Dine muligheder for at fokusere pa en ting? W Slet ikke

. . . ¥ | mindre grad
| skolen/undervisningssituation? g

I nogen grad
Nar du skal tale med en anden?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

Figur 10. Tinnitussens pavirkning af den unge. N=47

Det kan vaere vanskeligt for de unge at handtere tinnitussen. Den umiddelbare Igsning for mange af dem er
at slappe af eller sove, hvilket passer fint med deres oplevelse af, at den i saerlig grad kommer som en fglge
af belastninger:

Jeg far tit hovedpine. Er meget traet. Orker intet i dagligdagen. Sover ndr jeg kommer hjem fra arbejdet.
Tager tit panodiler. Den fylder meget, fordi den pdvirker mig sG meget pd mange omrader.

Min tinnitus kommer ofte, ndr jeg er traet, men ellers ndr jeg overanstrenger mig, fx ndr jeg traener, eller har
laest rigtig meget. Specielt efter tung og svaer laesning. Den pdvirker mig ikke betydeligt, men er rigtig
ubehagelig i de situationer, den kommer, den forhindrer mig i at fortsaette og far mig til at tage en lille
pause.

Der findes ikke nogle oplagte behandlingsmuligheder for tinnitus. Det har vaeret vanskeligt at udpege, som
navnt, hvad tinnitussen reelt var et udtrykt for, og hvad der kunne ggres ved det. Som der bliver peget p3,
prever en del af de unge at slappe af eller sove, hvis tinnitussen bliver for slem. En anden strategi, som de
unge ogsa anvender, er simpelthen at forsgge at ignorere tinnitussen. En tredje strategi er at anvende
musik som et vaerktgj til at maskere lyden af tinnitussen. Det er ogsa en mulighed, som nogle
hgreapparatfabrikanter indbygger direkte i hgreapparater, at aktivt forsgge at maskere tinnitussen.

At forsgge at ignorere den
At veere fysisk aktiv

At lytte til musik

Ga en tur

At tage medicin

At tage en lur

At forsgge at finde ro 40%

Ingenting

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Figur 11. Hvilke strategier bruger de unge til at handtere tinnitussen. Der har vaeret mulighed for at vzelge flere svarmuligheder,
hvorved svarene ikke summerer til 100 %

32



Det er meget fa, der har faet hjaelp til at handtere deres tinnitus (6 %). Det kan fx veere fra greleege eller fra

den audiologiske afdeling. Halvdelen fortzeller i gvrigt ikke omgivelserne om deres tinnitus, og yderligere 26
% gor det meget sjeldent, hvilket peger pa, at tinnitussen ofte er en tavs fglgesvend til hgrenedsaettelsen i

sig selv.

Nar der spgrges til, hvilke former for hjaelp, som de unge savner i relation til tinnitussen, er det primaert
mere viden om, hvordan de kan handtere tinnitussen. Det handler om konkrete rad til, hvordan man kan
leve med tinnitussen og i mindre grad mere viden om selve tinnitussen.

Mere forstaelse fra omgivelserne - 7%
Hjeelp fra audiologisk afdeling _ 11%
Mere viden _ 30%
Tips og strategier til at handtere tinnitussen _ 70%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Figur 12. Hvilket former for hjzelp savner de unge i forbindelse med deres tinnitus. Mulighed for at vaelge flere svar. Samlet antal
afgivne svar: 32.

For at samle op pa analyserne af tinnitussen blandt de unge peger tallene p3, at tinnitus er en udbredt
folgelidelse til hgretab i sig selv. Det kan for en del vaere af en sadan karakter, at det pavirker deres hverdag
i negativ retning. Det er samtidigt et problem, som mange star alene med, hvorfor der efterspgrges mere
viden om mulighederne for at handtere tinnitussen bedst muligt.

Lydoverfglsomhed

Der er ogsa en del af de unge, der lider af lydoverfglsomhed. Dette kaldes ogsa for “hyperacusis”. |
princippet kan alle mennesker siges at veere lydoverfglsomme, hvis lyden er hgj nok, men
lydoverfglsomhed i denne forbindelse er, at den unge oplever at vaere sarlig fglsom over for lyd og nogle
gange har vanskeligt ved at klare almindelige lydsituationer. Hver tredje respondent i materialet (35 %) har
oplevet dette. For hovedparten er det dog noget, de oplever sjeldent eller en gang imellem (87 %) — de
resterende 13 % oplever det ofte eller hele tiden. For den brede gruppe (53 %) er det dog i et meget lille
eller lille omfang i deres hverdag. Omvendt er det for 19 % af dem, der lider af lydoverfglsomhed, noget der

har stor betydning i hverdagen.

Lydoverfglsomheden er for halvdelen noget, de altid har haft eller oplevet, mens det for den anden halvdel
er noget, der kommer til senere. Halvdelen har talt med nogle omkring lydoverfglsomheden, men der er
ingen, som har en diagnose pa "hyperacusis”, selvom 23 % er i tvivl i forbindelse med besvarelsen af dette
spgrgsmal. En tredjedel har en strategi for at kontrollere deres lydoverfglsomhed. Disse strategier handler
om at begraense lydniveauet enten ved at ved at finde roligere omgivelser eller ved at fjerne Cl eller
hgreapparaterne, som de nedenstaende citater beskriver pa forskellig vis:

Hvis det er meget slemt, tager jeg hgreapparaterne ud. Jeg snakker ogsd med andre om det, eller flytter mig

til mere rolige omgivelser.
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Jeg praver som regel, ndr det er muligt, at ga et sted hen, hvor stgjen er mindre. Jeg forklarer, derfor ogsa til
mine omgivelser, ndr det er muligt, at jeg er sensitiv over for lyd.

Jeg slukker mine apparater, indtil stgjen er forbi. Alternativet er at skrue lidt ned pd apparaterne.

Lydoverfglsomheden pavirker de unges muligheder for at kommunikere i miljger, hvor der er meget stgj
eller hvor lydniveauet generelt er hgjt, som fx pa cafeer, diskoteker og andre steder i det offentlige rum.
Lydoverfglsomheden kan ogsa pavirke de unges tilveerelse, ved at gge risikoen for, at de traekker sig tilbage
fra diverse sociale sammenhaenge, hvis de oplever lydoverfglsomhed:

Jeg traekker mig tilbage, og passer pd mig selv. Undgdr stressede situationer.
Jeg bliver lydoverfglsom, ndr jeg er traet og stresset, og sa forsgger jeg at komme til at slappe af.

De to citater peger endvidere ogsa p3, at i lighed med tinnitus er lydoverfglsomheden tilsyneladende
forbundet med deres almene tilstand. Er de traette, stressede eller pa anden made udsat for belastninger,
gger det risikoen for at opleve lydoverfglsomhed. | modsaetning til tinnitus er lydoverfglsomhed mindre
udbredt blandt de unge, og det opleves samtidigt tilsyneladende ogsa som gennemgaende mindre
indgribende i de unges hverdag.

Svimmelhed og "Meniéres sygdom”

Det tredje element analysen vil se pa udbredelsen af svimmelhed blandt de unge. Arsagen til at der spgrges
til netop svimmelhed er, at forekomsten af svimmelhed, sammen med andre symptomer, kan vaere
indikationer pa tilstedevaerelsen af Méniéres sygdom. Det er en sygdom, der er opkaldt efter en fransk
leege (Prosper Meniere) og er kendetegnet ved anfald af kraftig svimmelhed fulgt af kvalme og muligvis,
men ikke ngdvendigvis, opkastninger. Dette pavirker ogsa hgrelsen. Det gre, som angribes, oplever
samtidigt nedsat hgrelse tillige med, at der ogsa kan vaere tinnitus. Sygdommen viser sig som oftest i form
af anfald af en varighed mellem en halv time til flere dage. Anfaldene kan komme uden varsel.

Ménieres sygdom er sveer at arbejde med via et spgrgeskema som dette. Der er en tredjedel af de unge (35
%), der har oplevet en eller anden form for svimmelhed. Problemet er, at det kan forstds meget bredt,
hvilket en raekke af de andre symptomer ogsa kan ggres. Svimmelheden kan fx vaere forbundet med
forekomsten af gresten, som kan behandles, hvilket Méniéres sygdom ikke kan pa samme made. Tallene
skal saledes laeses med stgrste forsigtighed, og ses — i bedste fald — som indikatorer.

Ud over de 35 %, der har oplevet svimmelhed, er der 24 % af de unge, der har oplevet trykken for et gre.
Meget fa, 5 %, har oplevet, at dette har haft et omfang, som har givet dem opkastninger. Der er dog ingen
af de unge, der har en diagnose for "Méniéres sygdom”.

Udbytte af CI

Nasten en tredjedel (31 %) af de unge hgrehaeemmede i analysematerialet er Cl-brugere. Det er en markant
stigning fra den fgrste runde af denne undersggelse, hvor kun 5 % angav, at de var Cl-brugere. Der er ikke
forskel pa denne andel i relation til kgn. Halvdelen (56 %) af de unge har et enkelt implantat og resten er
dobbeltsidigt implanteret.
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Hovedparten oplever, at de har et hgremaessigt udbytte af deres Cl, og for de fleste er udbyttet stgrre end
ved hgreapparater. Det er meget fa, der ikke oplever et bedre udbytte end af hgreapparater. Der er ogsa
pane andele, der oplever, at det er lettere at tale i telefon end tidligere, og at de kan ggre ting, som de ikke
kunne fgr (hgremaessigt).

Det er samlet set en ganske positiv vurdering af udbyttet ved Cl. Denne positive vurdering gar ogsa igen pa
andre omrader. Kigges der fx pa andelen, der de seneste to uger har oplevet at vaere overvaldende treet,
gor det sig geldende for 35 % af Cl-brugere, hvor andelen blandt hgreapparatbrugerne er 58 %. Omvendt
er andelen, der slet ikke har oplevet dette steget fra 15 % til 31 %. Samme tendens ggr sig geeldende ved en
raekke af de andre psykosociale indikatorer, der er blevet gennemgaet tidligere i denne rapport. Cl-
brugernes stressniveau er saledes en del lavere end hgreapparatbrugernes (12 % vs. 39 %). Det samme er
tilfeldet ved praevalensen af hovedpine. Her har 12 % af Cl-brugerne oplevet flere tilfelde af hovedpine de

seneste fjorten dag, hvor det samme ggr sig geeldende ved 35 % af hgreapparatbrugerne.

Gor ting jeg ikke kunne fgr _— 24% _ 24%
Lettere at tale i telefon med Cl _- 28% _ 32%
Cl har @endret forhold til musik -- 24% _ 40%
Udbyttet er stgrre end med hgreapparater .% 13% _ 63%
Oplever hgremaessigt udbytte af Cl .. 8% _ 64%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HSletikke ™| mindre grad I nogen grad M| stor grad | meget stor grad

Figur 13. Vurdering af CI's pavirkning af livet for de unge, der har et CI.

Tallene peger p3a, at der er et vaesentligt udbytte ved Cl for de unge, der er blevet implanteret.
Sammenlignet med de unge, der bruger hgreapparater, ser de ud til at veere mindre hgremaessigt
belastede, hvilket ma siges at vaere et meget positivt udbytte. Det kan saledes benyttes som et staerkt
argument til fordel for brugen af Cl-operationer.

Fglelser omkring hgretab

Hvordan har de unge det omkring deres hgretab? Der er altid en risiko, nar man, som i denne undersggelse,
fokuserer pa en bestemt ting, at betydningen af det det bliver forvraenget i en eller anden grad. At noget er
interessant for en undersggelse er ikke automatisk det samme, som at det fylder lige sd meget i de unges
liv. Det kan man komme til at overse. Men det er maske godt at have i baghovedet, nar fokus i dette afsnit

er pa de unges fglelser omkring deres hgretab.

Dette kommer ogsa til udtryk, nar der spgrges til en raekke fglelser/overvejelser omkring de unges
hgrenedszettelse. Her finder 44 % at hgretabet i sig selv ikke er noget, de teenker over i deres hverdag. Der
er ogsa 31 %, hvor de oplever, at hgreproblemerne ikke betyder ret meget for dem. Nar det er konstateret,
handler fglelserne om hgrenedsaettelsen meget, om de besveerligheder og ulemper et hgretab kan give i
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diverse sociale sammenhange. Det er fx misforstaelser (49 %) og de ekstra besvaerligheder, som et hgretab
kan give i forskellige sammenhange.

Det er noget, som jeg er flov over
Det betyder ikke ret meget for mig
Det er en del af mig og g@r mig til noget saerligt

Det er noget, som jeg kan veere rigtig ked af en gang imellem

Det er ikke noget, som jeg taenker over i min hverdag

Jeg hader, at jeg misforstar ting

Jeg kan vaere treet af det ekstra besvaer som min hgrenedszttelse

. 62%
kan give

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figur 14. Besvarelser pa spgrgsmalet: "Oplever du nogle gange at have disse fglelser omkring dit hgretab?”. Mulighed for at
vaelge flere muligheder. Antal afgivne svar: 235.

Nar det er sagt, er der ogsa en vaesentlig del af de unge, der fra tid til anden kan opleve, at de kan vaere
meget ked af deres hgretab og en nasten lige sa stor andel, finder at hgretab er en del af dem og er med til
at ggre dem til noget seerligt.

Hgretabet er sdledes bade til besvaer, noget nogle er kede af en gang imellem, og noget man kan vaere stolt
af, da det ggr en til noget szerligt. Det er mange ting pa samme tid. Det giver sig ogsa udslag i de unges
selvforstaelse i relation til, om de ser sig selv som hgrende, dgve, hgrehaeemmede eller noget helt andet. 8
% beskriver sig selv som hgrende, majoriteten, 73 %, som hgrehe@mmede, 9 % som dgve, og yderligere 9 %
som noget andet, der ikke falder i disse kategorier. Uanset hvilken kategori de unge ser sig selv som en del
af, ma det logisk set vaere forbundet til deres forhold til deres hgrenedszettelse og indirekte til, hvorvidt de
har accepteret, at de er hgrehandicappede, samt hvilken form denne accept har. Langt den stgrste andel,
89 %, mener, at de har accepteret deres hgretab. Andre 8 % har ikke accepteret deres hgretab.

For den stgrste andel af de unge handler handicapaccept om, at de indretter deres liv efter de vilkar, de
mgder og har. Det handler ogsa om, at man bruger de relevante hjeelpemidler (33 %). For hver fijerde er det
imidlertid ogsa uklart, hvad begrebet om handicapaccept daekker over. Det kan ved naermere inspektion
ogsa nemt blive til et noget luftigt begreb, som det er svaert at finde substansen i. Dette diskuteres i stgrre
detalje i Hansen 2014. Det er i sandsynligt i denne forbindelse, at set fra de unges perspektiv er der tale om
en individuel forstaelse, hvor det handler om at tilpasse sig til de vilkar, de har, og sgrge for at anvende de
relevante hjaelpemidler.
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Det er uklart for mig, hvad det egentligt er

At det er samfundets opgave, at hjelpe en, sa handicappet
betyder mindst muligt
At man indretter sit liv efter de vilkdr, man nu engang har 62%

At man ggr sig umage med at kompensere for ens handicap, sa
det ikke er til besveer for andre

At man bruger de relevante hjaelpemidler

At man har ondt af sig selv, fordi man er handicappet
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Figur 15. De unges besvarelser af, hvad de forstar ved handicapaccept. Der var mulighed for at vaelge flere svar. Afgivne svar:
130.

Det kunne overvejes om kravet om handicapaccept kunne veere et gnske, der blev rettet fra omgivelserne
til de unge hgreh&ammede, og dermed kan ses som et gnske om at indpasse sig i de givne vilkar. Altsa en
ulige magtrelation, hvor det er den unge hgreheemmede, der tilpasser sig, og ikke omvendt? Det er en
leengere diskussion, der ikke vil blive bergrt her, men fra de unges perspektiv er det ikke noget, de oplever
som et krav fra omgivelserne; for en fjerdedel er det et gnske de selv har, mens lige knap en tredjedel
oplever det som et falles krav fra omgivelserne og dem selv.

Handicapaccepten ma ngdvendigvis ogsa bygge pa, om den unge overhovedet opfatter hgrenedsaettelsen
som et handicap. Det er der ikke enighed om, selvom 87 % af de unge i materialet har oplevet, at deres
hgrenedszettelse nogle gange g@r dem anderledes end andre. Omkring en tredjedel mener, at et hgretab
kan ses som et handicap, mens halvdelen finder, at man i nogle sammenhznge godt kan tale om et
handicap, og i andre giver dette ikke mening. Dette efterlader 15 %, eller omkring hver sjette, som ikke
mener, at et hgretab kan klassificeres som et handicap. Det er ogsa for halvdelen et dynamisk begreb i den
forstand, at de i nogle situationer ser sig selv som handicappede, mens det ikke g@r sig geeldende i andre.

Nej, 15%

Ja, 31%

I nogle situationer,
54%

Figur 16. De unges vurdering af, om hgretab kan siges at vaere et handicap. N=85

Den svenske forsker Lars Gronvik (Gronvik 2007) opregner fem forskellige definitioner af handicap, som
indirekte afspejles i den nedenstaende figur. Definitionerne diskuteres mere uddybende i rapporten for den
fierde indsamlingsrunde (Hansen 2014). De fem forskellige definitioner er et forsgg pa at indkredse
forskellige forstaelser af, hvad et handicap er. Det kan her veere med til at give en ide om, hvilke forstaelser
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der maske er pa spil, nar vi diskuterer de unges forstaelser af deres hgrenedsattelse som et (muligt)

handicap. De fem forstaelser er:

1) Den funktionelle definition. Denne definition ser et handicap som det hele eller delvise fravaer af
forskellige funktioner. Den medicinske forstaelse af et handicap, hvor man maler graden af et
handicap — her stgrrelsen af et hgretab — et eksempel pa en funktionel definition.

2) Den sociale definition af handicap. | denne forstaelse opstar et handicap i mgdet mellem samfund
og individ. Fokus er pa, hvordan samfundet er indrettet, og hvorledes dette er med til at fremme
eller mindske et handicap. Hvad der udggr et handicap, bliver i denne forstaelse en kampplads,
hvor der keempes om retten til at definere, hvad der er et handicap eller ej.

3) Den relative model, ogsa kaldt for den nordisk relationelle model (Gronvik 2010). Den kan ses som
en kombination af de to fgrste definitioner. Et handicap er her noget, der opstar i et mgde mellem
en person med en funktionsnedsaettelse og det omgivende samfund, der indeholder forskellige
former for barrierer.

4) Den administrative definition er definitioner, der udspringer af det moderne bureaukratis behov for
at skelne mellem dem, der har brug for hjeelp og dem, der ikke er berettiget til hjeelp. Det kan fx
vaere gkonomisk hjzelp eller hjaelp til saerligt udstyr og lignende. | denne type definition af handicap
er der et fokus pa personens funktionsniveau — hvordan funktionsnedszaettelsen pavirker personens
hverdagsliv pa en reekke omrader, der typisk kredser omkring praktiske ting. Ofte er denne
definition forbundet med den funktionelle definition.

5) Subjektive definitioner. Disse definitioner er subjektive i den forstand, at der er tale om folks egne
forstaelser og definitioner af dem selv som handicappede i en eller anden henseende. Denne
forstdelse kan vaere knyttet til personens identitet og kan bygge pa en individuel logik.

Set fra de unges perspektiv handler et handicap om, at der er nogle, som er anderledes, og hvor de skal
kaempe for at fa dette anerkendt som et handicap. Det er de to mest udbredte svar, nar de skal beskrive
hvad de forstar ved et handicap. Det er med andre ord ikke en klar forstaelse og falder ikke entydigt ind i en

af Gronviks fem typer.

Hvad der er et handicap eller ej, er noget personerne med de

. e 29%
konkrete problemer, ma keempe for at fa anerkendt

Det er lzegerne, der bestemmer, hvad der er normalt og hvad der
ikke er, og afggr hvem der er handicappet

Et handicap er, nar en person af en eller anden grund er anderledes 279
end andre
Et handicap er noget kommunen bestemmer, nar de afggr om man
kan fa hjeelp eller ej

Et handicap er noget, der opstar, nar samfundet ikke er indrette, sa 15%
alle kan vaere med ?

Et handicap er, nar man fx mangler en arm eller et ben 14%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figur 17. Hvad de unge forstar ved et handicap. Svarmulighederne er defineret ud fra Grénvik (2007/10) liste over forstaelser af
handicap. N=85

Man kan sige, at de unge fremstar meget individualiserede og har traek af Gronviks subjektive definition,
mens de i deres vurdering af om deres egen hgrenedsattelse er et handicap har traek, der peger pa den
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sociale definition af handicap, hvor handicappet opstar i interaktionen med omgivelserne, der er med til at
bestemme, om de i den aktuelle situation kan ses som handicappede eller ej. Det er en interessant vinkel —
fx i relation til at skulle begynde pa en uddannelse, som er i fokus i det kommende afsnit. Skal den unge sa
introducere sig som hgrehandicappet og risikere social marginalisering, hvis de faktiske vilkar ggr, at
hgrehandicappet ikke bliver aktualiseret som et handicap?

At begynde pa en ny uddannelse

Det er meget forskelligt, om de unge vaelger at fortelle deres omgivelser omkring deres hgretab. Det er
kun 12 %, der som hovedregel vaelger at forteelle andre om deres hgrenedsattelse, nar de mgder nye
mennesker. Det afhaenger for de fleste (81 %) af den konkrete situation. Det er fa (7 %), der aldrig fortzaeller
omgivelserne om deres hgrenedsattelse. Disse andele @ndrer sig, hvis der er tale om vanskelige
kommunikative forhold. Her vil 36 % fortelle omgivelserne om deres hgremassige problemer.

Denne diskussion er interessant, og saerligt, nar det handler om, hvad de unge hgrehammede ggr, nar de
begynder pa noget nyt. Her vil analysen se pa, hvordan de unge vaelger at takle det at skulle begynde pa en
ny uddannelse —i hvilken udstraekning vaelger de at orientere deres omgivelser om deres hgretab, og
hvordan omgivelserne bedst muligt kommunikerer med unge hgreheemmede — fx ved at vaere opmaerksom
pa stgj, lys og stemmefgring.

Til medstuderende 83%
Til undervisere 859
Til skolen 64%
0% 10%  20% 0% 40%  S0% 6% 0% Bo%  S0%

Figur 18. Hvem orienterer de unge om deres hgretab, nar de begynder pa en ny uddannelse. Andele, der har orienteret
forskellige parter i forbindelse med deres seneste start. N=84

| modseaetning til den tidligere diskussion vaelger hovedparten af de unge hgreheemmede at orientere
skolen, deres nye undervisere og deres medstuderende om deres hgretab. Der er flere kvinder end maend,
der vaelger at orientere deres omgivelser ved skolestart. 21 % fik hjzelp til at forteelle om deres hgretab pa
den nye uddannelse. Denne hjzlp kan komme fra Frijsenborg Efterskole eller andre konsulenter med viden
pa hgreomradet.

Selvom de fleste sdledes valger at orientere savel deres nye undervisere og medstuderende om
hgrenedszettelsen, er det samtidigt noget en del ogsa har en del overvejelser for og imod. For nogle
handler det om, at de ikke gnsker et ungdigt fokus pa deres handicap:

Der skal ikke vaere mere fokus end ngdvendigt pd det.

Det kan ogsa handle om en frygt for at blive set ned pa og fa noget medlidenhed, som det fglgende citat
peger pa, hvor der bliver praesenteret en raekke overvejelser, den unge mentalt gennemgar i hvert enkelt
tilfaelde, nar vedkommende overvejer for eller imod:
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Er det nogen, jeg skal kommunikere meget med? Er det vigtigt for mig at hgre det hele? Gider jeg igennem
alt det medynk?

Nogle overvejer meget ngje, hvad det potentielle udbytte er, og om det i det hele taget er ngdvendigt,
samt hvilke konsekvenser det vil have for dem, hvis de veelger at fortelle omgivelserne om deres hgretab:

Hvad gavner det? Er det en ngdvendig info? Og hvordan virker det, at jeg forteeller det?

Der er ogsa nogle, hvor hgretabet ikke fylder sarligt meget og derfor ikke bliver set som et problem, det er
ngdvendigt at orientere andre om. Stadigvaek er der i denne forbindelse nogle overvejelser omkring
maden, man kan praesentere sit hgretab pa — der fornemmes en frygt for, som der ogsa var tydelig i et af de
andre citater, at man far medynk, eller at der skal tages sarlige hensyn:

Det er efterhdnden noget, som jeq sjaeldent taenker over, og der kan derfor ga flere uger, fgr jeg kommer i
tanke om, at jeg kunne ggre opmaerksom pad det. Men jeg gnsker sjaeldent at fortzelle det pG en made, sa
det virker som om, at der skal tages bestemte hensyn til mig. Det er oftere i form af humor, eller for at
fortaelle hvem jeg er.

Den unge i citatet gar en balancegang, hvor der i vedkommendes overvejelser indgar nogle tanker omkring,
hvordan hgretabet kan praesenteres pa en made, hvor omgivelserne bliver afvaebnet og ikke aendrer deres
forhold til ham eller hende. Overvejelserne gar saledes pa en frygt for, at man ved at veere aben omkring
ens handicap risikerer at blive sat lig med en ens handicap, og at omgivelserne i den situation ikke vil
forholde sig til den unge, som en person. En anden ung er inde pa nogle af de samme overvejelser. Det er
vigtigt for hende, at hendes nye medstuderende laerer hende at kende, fgr hun vil forteelle dem om
hgretabet:

For = At det er godt, at de ved det, sd ved de ogsd, hvorfor jeg siger nogle gange, hvad eller er ikke sG god til
at forsta stoffet altid. Imod = At de skal kende mig farst, far de far det at vide

Det naeste citat uddyber denne problematik yderligere. Her laegger den unge vaegt pa, at andre skal kende
ham og vide, hvad der fx interesserer ham, fgr han vil overveje at introducere hgrenedsattelsen i en
bisatning. Det handler meget om det fgrste indtryk omgivelserne far, og her er det vigtigt for den unge, at
det ikke bliver hgrenedsattelsen, som er det centrale:

.. hvorndr fanden skal jeg sige det, og hvorledes? Jeg naegter at naevne mit hgretab som det fgrste, ndr jeg
prasenterer mig selv, sa vil jeg hellere sige, at jeg godt kan lide at spille fodbold og lave knallerter, for sa til
sidst at runde af med et "ndja - og sa hgrer jeq forresten ikke saerlig godt." Hvis jeg havde en farste
arbejdsdag, og der ikke var mulighed for at introducere sig selv blandt en stgrre gruppe, ville jeg ikke i fgrste
omgang fortaelle samtlige mine kollegaer om det, allerhgjest et par stykker, og sa se de forskellige
situationer an, men selvfglgelig gare mit bedste for, at fa det til at nd rundt blandt mennesker. Jeg vil gerne
give folk et farstehdndsindtryk af mig selv - ikke af mit hgretab.

Det er ikke alle de unge, der har disse overvejelser. En del ser hgretabet som en sa integreret del af dem, at
det er naturligt for dem at fortalle det med samme, nar de indgar i nye sammenhaenge, hvad enten det er i
uddannelses- eller arbejdsmaessigsammenhange. Derfor har de heller ikke de store overvejelser for eller
imod at skulle orientere deres omgivelser:
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Ingen - jeg er Gben omkring mit hgretab og fortaeller om det, da det vil hjaelpe mig og omgivelserne.
Gg@r mig ingen stgrre overvejelser, da det er en del af min identitet at fortaelle om det.

At ggre det sd simpelt og ukompliceret, og forklare dem, at de ikke skal tale med mig, som om jeg er dagv,
eller at jeq ikke forstdr, hvad de siger, men derimod at oplyse dem om, at jeg gerne vil snakke med dem, og
hvis ikke jeg hgrer dem, ma de gerne prikke eller lignende for at fa kontakt. Jeg vil helst undgad
misforstdelser.

Der er saledes et bredt spektrum af overvejelser fra de unges side, nar de skal beslutte sig for, hvorvidt de
vil orientere de nye omgivelser om deres hgretab. Overvejelserne handler meget om den sociale reception;
altsa risikoen for at de bliver udelukket af de nye sociale relationer ved at melde ud, at de er
hgreheemmede og dermed potentielt en person, der maske kraever sarlig behandling. Tallene peger dog
ret entydigt pa, at de fleste vaelger at forteelle skolen, underviserne og de medstuderende om deres
hgreproblemer.

Bredden af overvejelserne blandt de unge giver sig ogsa udslag i, hvordan de rent faktisk veelger at takle dét
at skulle fortzelle omgivelserne om hgretabet. For nogle er det naturligt, at det sker den fgrste dag pa den
nye uddannelse. Det er typisk de unge, der ser hgretabet som en del af deres identitet og ikke har de store
overvejelser for og imod:

Allerede den fgrste dag pd gymnasiet, valgte jeg at fortaelle om mit Cl, er ikke flov over det, og der var nogle
der spurgte ind til det, sa det var nemmere at bare fortzelle det til hele klassen.

Allerede fra starten fortalte jeg det til mine undervisere, derefter fortalte jeg det til mine medstuderende.
Farste dag da vi skulle praesentere os selv i klassen.

Det er ogsa nogle, der vaelger at bruge hgrekonsulenter eller andre fagpersoner til at forteelle om hgretabet
og dets konsekvenser:

Havde et mgde med skolen og laererne inden, jeg startede. Pd selve dagen jeqg startede, havde jeg en
harekonsulent ude og fortaelle om, hvordan det er at veere hgreheemmet.

Blandt de unge der har overvejelser omkring, hvorvidt deres hgrenedsaettelse kan komme til at skygge for
deres gvrige person, vaelger en del at vente lidt med at fortzelle om hgrenedsaettelsen:

I slutningen af den farste dag, sddan at alle havde set mig og opfattet mig som normal, da jeg oplever, at
der sd er faerre fordomme, end hvis de fdr det at vide allerede fra start.

Andre venter leengere endnu. Det kan vaere et par dage til et par uger alt efter den enkelte unge. Det
handler om, hvornar de fgler sig trygge nok til at abne sig og fortalle om hgretabet, og det kan ogsa dreje
sig om at vente pa den rigtige mulighed viser sig:

Efter et par dage, sadan lejlighedsvis til nogle af de andre. Der var ogsd en pige, som sa darligt og sd Ia det
ofte lige til hgjrebenet at snige det ind der ogsa.
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En uge efter den farste skoledag cirka, da jeg ikke vil vaere den person, som alle kigger pa fra den farste
skoledag, ndr jeg ikke kender de elever, som jeg gar i klasse med:)

Fortalte det efter en uge i den nye skole. For ville gerne have, at de lzerte mig at kende farst, uden kendskab
til mit hgretab. Sa jeg ikke blev stemplet som "hende den handicappede".

Endelig er der ogsa de unge, der ikke har en strategi, og hvor de fortaller om hgretabet, hvis og nar den
rigtige mulighed viser sig, og hvis behovet viser sig. For dem kan det ogsa handle om, at de skal tvinges en
lille smule af ngdvendigheden, fgr de vaelger at orientere omgivelserne:

Det kom hen ad vejen, ndr der var brug for det.

Hvis jeg oplevede, det skabte problemer for mig, at mine omgivelser ikke vidste det. Sa laenge det gdr fint,
siger jeg intet.

For mange af unge er reaktionen fra omgivelserne en accept:

Accepterende og forstdende.

Og i en del tilfeelde var der ikke den store reaktion:

Der var ikke rigtig nogen reaktion. Jeg havde det fint, synes bare, det var lidt underligt.

Aner det ikke, det var mere bare, at jeg gjorde opmaerksom pd, at jeg til tider kunne misse et
spgrgsmdl/sammenhang. SG det var ikke rigtigt noget, der kunne vaere anden reaktion end et "okay" og
derefter videre med dagens tekst.

Orienteringen om hgretabet kan udggre et startsted for en dialog om hgretabet og dets konsekvenser for
den unge samt de synlige fglger, det kan have, i form af fx en skrivetolk i undervisningen:

De havde intet problem med det, og begyndte i stedet at spgrge ind til det og min skrivetolk.
De spgrger altid hvor meget det er, og om det bliver ddrligere. Og at det havde de ikke lagt maerke til.
De var forbavset over, hvor godt jeg egentlig kunne hgre dem, samt det at min tale er til at forsta.

Det abner som navnt for en dialog om hgretabet, men heri er der ogsa en mulighed for at de unge
hgreheemmede far mulighed for at bearbejde de fordomme, som de ogsa mgder. Det kommer fx til udtryk i
det foregaende citat, hvor nedsat hgrelse bliver sat lig med manglende eller darlig tale. Det peger p3, at
den unge skal vaere i stand til at img@dega dette, hvorfor det kan vaere hardt for dem at skulle fortaelle andre
om deres hgretab:

En smule blottende. At nu skal der igen tages hensyn til mig. SGdan har jeg det nogen gange, hvor andre
gange faler jeg ingen ting ved at fortaelle det. Omgivelserne reagerer positivt og hjeelpsomme. De glemmer
det bare ofte efter fem minutter.

Det sidste citat i denne omgang opsummerer mange af de problemstillinger, som den foregdende
diskussion har bergrt og beskriver pa god vis den balance en del af de unge hgreheemmede forsggte at
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holde. Citatet beskriver hendes oplevelse af, hvordan omgivelserne typiske reagerer, nar hun fortaeller om
sit hgretab:

En forstdende reaktion - det er slet ikke sa slemt, og det er kun blevet lettere, efterhdnden som jeg selv og
mine omgivelser er blevet eeldre. Den sene barndom - husker dengang, man gik over til ikke bare at "lege”,
men begynde at snakke med hinanden, det er der, man for alvor begynder at fgle, at der er ugler i mosen -
samt teen-arene med al dens usikkerhed er de svaereste pd den front. | dag er det ikke noget, men pa en
ddrlig dag kan det vaere svaert at finde det 'rigtige gjeblik' at fortaelle en forsamling, at der er noget man
gerne lige vil ggre dem opmaerksom pd, da det som oftest er op til en selv at skabe den. Men man vil jo
ngdig gare sig vigtig, det er det svaereste. At finde balancen mellem at fG beskeden igennem og samtidig
ikke ggre et alt for stort nummer ud af det.

Som en krglle pa diskussionen kan det tilfgjes, at det er relativt fa, der retrospektivt ville have gjort det
anderledes. Den stgrste andel ville have valgt anderledes i forhold til at orientere deres medstuderende.

| forhold til mine medstuderende 13%
| forhold til underviserne 7%
| forhold til skolen 6%
o 0w &% 8% 1% 1% 1%

Figur 19. Hvorvidt de unge i dag, retrospektivt, ville have valgt anderledes i forhold til at orientere omgivelserne om deres
hgretab. N=83

Opvaekst og forzaeldrenes rolle

Nogle gange overses det, at det ikke kun er den unge hgreheemmede, der potentielt pavirkes af hgretabet.
Det kan ogsa have betydning for hele den unge hgrehaemmedes familie, der maske bliver ngdt til at
indrette deres tilvaerelse pa, at de har et barn med et hgrehandicap med de konsekvenser, det kan have for
hele familiens hverdag. | dette afsnit vil vi se naeermere pa nogle af disse konsekvenser, og hvor udbredte de
er.

Indledningsvist ma det konstateres, at de unge hgreheemmede i stor udstraekning taler med deres foraeldre
om hgrenedsaettelsen. De fleste, 79 %, har saledes talt med deres foraeldre om deres hgrenedsaettelse. Det
gaelder bade under deres opveaekst og pa undersggelsestidspunktet. De unge oplever ogsa i udstrakt grad,
at foraeldrene forstar, hvad det betyder at veere hgrehaeemmet. 53 % mener, at foraldrene stort set forstar,
hvad det indebaerer. Det er omvendt meget fa, der oplever, at foraeldrene ikke forstar (5 %) eller kun i et
mindre omfang (13 %).
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At velge at flytte til en bestemt kommune, fordi der var bedre
vilkar for hgreheemmede

Afprgvet alternativ behandling for at afhjalpe hgretabet

At skulle bekampe andres forstaelse af hgreha&emmede som
"dov" og "dum"

At skulle keempe med kommune om stgtte

%

At skulle keempe med skolen om relevant hjzelp

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figur 20. Hvorvidt de og deres familie har oplevet nogle af disse under den unges opvaekst. Mulighed for at afgive flere svar,
hvorfor tallene ikke summerer til 100 %. Afgivne svar: 129

Der er vaesentlige andele af de unges familier, der har oplevet, at de skulle kempe med deres kommune
eller skolen om at fa stgtte til at afhjaelpe fglgerne af den unges hgrenedsaettelse. Det handler om naesten
to tredjedele af de unge, hvor dette er tilfeeldet. Det peger pa, at det er et problem for mange af disse
familier, og at det er noget, der potentielt fylder meget. Det er i hvert fald tankevaekkende, at dette opleves
som et problem af sd mange. Det kan tyde p3, at der er manglende forstaelse og vilje blandt skoler og
kommuner for de unge hgrehammedes vilkar og behov.

Der er ogsa en andel, der har oplevet, at de som familie har skulle keempe med andres forstaelse af, at

hgretab betyder, at den ramte kan betegnes som dgv og dum.

Mobning

Mobning er desvaerre udbredt i det danske bgrne- og ungdomsliv. Man taler om mobning, nar et barn eller
en ung, gentagne gange over et tidsrum, bliver udsat for negative handlinger fra en eller flere personer. Et
andet kendetegn ved mobning er, at der er en asymmetrisk magtrelation mellem mobbere og den
mobbede, der g@r det sveert for den mobbede at forsvare sig (Kjgller, Juul og Kamper-Jgrgensen 2008: 408-
9; Due 2015:97). 12002 blev 32 % af 13-arige drenge og 35 % af 13-arige piger udsat for mobning (Kjgller,
Juul og Kamper-Jgrgensen 2008:409). | Due 2015 anslas det, at 10 % af 11-arige bliver udsat for mobning
(Due 2015:98). Forskellen i andelen skyldes formentlig et generelt fald i andelen, der mobbes, samt
forskelle i hvordan det registreres. Due registrerer mobningen, som noget der er sket de sidste par
maneder, hvor Kjgller, Juul og Kamper-Jgrgensen registrerer andelen, som har vaeret udsat for mobning,
hvor andelen er kumulativ. Det bemaerkes i begge undersggelser, at mobning har store konsekvenser for
den ramte. Det gaelder savel i forhold til trivsel, ensomhed og tristhed mv.

51 % af de unge i materialet har veeret udsat for mobning. Det er ganske mange — i realiteten er der tale om
hver anden ung i undersggelsen — hvilket ma karakteriseres som en markant andel, ogsa set i relation til
tallene for alle danske unge. Der er grund til bekymring pa de unge hgreheemmedes vegne i denne
forbindelse, og det aftegner nogle af konsekvenserne ved at inkludere bgrn og unge med et handicap i
folkeskolens ordinaere klasser.

Mobningen kan have mange forskellige udseender. Det kan vaere psykisk mobning, som det beskrives i det

felgende citat, hvor en ung kvinde beskriver den mobning, hun var udsat for:
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Blev kun mobbet fra 6.klasse til og med 8.klasse. Det pavirkede mig rigtig meget og har ogsa gjort mig
staerkere i dag - og i den tid jeg blev mobbet, mgdte jeg alligevel op pd skolen hver eneste dag. | den tid
havde jeqg det svaert og graed hver dag efter skole, men jeg holdt det bare ud. Men det var ogsa rigtig hdrdt.
Men det var ikke fysisk mobning, kun psykisk mobning, sdsom at kun blive holdt udenfor.

For hende var der tale om psykisk mobning. Det er interessant, hvordan mobningen nedtones og indsaettes
i et narrativ, hvor den bliver forsggt vendt til en styrkende erfaringer, som i dag har gjort hende stzerkere.
For andre var der tale om bade psykisk og fysisk mobning, hvor de ikke alene blev holdt udenfor og
nedgjort, men hvor mobningen ogsa gav sig udslag i fysisk vold. Det beskrives bl.a. i fglgende citat, hvor
felgerne af mobningen ogsa beskrives:

Det var i folkeskolen i 6-8. klasse. Det var bdde fysisk og psykisk mobning fra den allerfgrste skoledag i 6.
klasse. Jeg blev spyttet pd, slaget med flasker og bare psykisk holdt nede. Jeg var meget usikker, turde ikke
tage beslutninger og stole pd mig selv. | dag kan jeg maerke, at det stadig sidder i mig og er min egen
usikkerhed pad, hvad jeg kan. Mobberne fik mig virkelig til ikke at tro pd mig selv, og det har jeg keempet
med lige siden.

Der er tale om en voldsom mobning, der giver sig udslag i manglende selvvaerd for den unge. For andre
stopper det ikke med manglende selvvaerd, men giver sig ogsa udslag i selvmordstanker, hvilket
understreger implikationerne af mobning:

Dengang jeg blev mobbet havde jeg selvmordstanker og gik til psykolog. | dag bliver jeg ikke mobbet. Er
blevet mere dben omkring mit hgretab.

Mobningen pavirker de unges selvvaerd og giver dem en dyb usikkerhed pa dem selv, og med tiden kaemper
de unge med det selvbillede, som mobningen giver dem. De indoptager det billede mobberne projekterer
af dem, hvilket giver dem problemer senere hen i livet. Det kommer tydeligt til udtryk i det naeste citat,
hvor et omfattende tilfeelde af mobning beskrives tillige med de fglger, det havde og har for den unges
identitet og muligheder for at indga i nye sociale relationer:

Jeg blev holdt uden for hele klassen, hvis jeg ville sidde med nogle flyttede de sig, hvis nogen kom til at rgre
mig, tgrrede de det af, som om jeg var klam. Jeg blev mere og mere asocial, og hver dag efter skole tog jeg
hjem og spiste chips og graed. Jeg tog endda hjem i spisefrikvarterene, da jeg ikke kunne lide at vaere pa
skolen. Jeg har oplevet at blive lukket uden for klassen af de andre. Jeg falte jeg virkelig var klam, og at der
var noget galt med mig, sa selvfglgelig ville de ikke vaere sammen med mig. Jeg blev mere og mere stille, og
den dag i dag siger jeg stadig ikke saerlig meget. Jeg er bange for at ga hen til nogen, for de vil sikkert bare
ga - taenker jeg.

For hovedparten af de unge hgreheemmede i undersggelsen har mobningen fundet sted, da de var 8-13 ar.
For de fleste havde mobningen et langvarigt forlgb. For 63 % strakte den sig over flere ar. Den helt
afggrende arena for mobningen er folkeskolen, hvor 93 % af dem, der er blevet mobbet, er blevet mobbet.
For 20 % fandt mobningen sted i flere sammenhange. For 61 % havde mobningen direkte relation til deres
hgrenedszettelse.
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Figur 21. Beskrivelse af mobningens omfang. N=40

For en femtedel (21 %) havde mobningen et stort eller meget stort omfang. For yderligere 40 % havde den
noget omfang. Det betyder samlet set, at for lidt over 80 % havde mobningen et vaesentligt omfang. Det er

stor andel.

| to tredjedele af tilfeeldene af mobning reagerede den unge hgreheemmedes omgivelser pa mobningen (68
%). Den manglende reaktion kan ogsa satte sig spor hos den unge hgrehaemmede:

Sa blev jeg holdt udenfor og skulle endelig ikke tro at jeg var/kunne noget. | de zldre klasser var der stadig
lidt social afvisning. Det veerste ved det hele var nok, at der var ingen, der reagerede eller forsggte at hjaelpe

mig.

Hos andre er strategien, at man fjerner den unge fra de sammenhange, hvor mobningen finder sted. Det
kan ske ved at skifte klasse eller skole. Der er ogsa nogle, hvor man simpelthen valger at tage den unge ud
af de timer, hvor problemerne er, som i fglgende citat:

Jeg blev grinet af i nogle engelsk timer, hvor jeg reagerede ret kraftigt pd situationen. Men efterfglgende
snakkede jeg bare med mine naermeste om det, og sgrgede bare for, at jeg ikke var i engelsk timerne mere,
men fik privat undervisning. Det bet@d ogsd, at jeg aldrig fik brudt min frygt for engelsk, far jeqg kom pa
Efterskole.

Analyserne af mobning peger p3, at der er tale om et stort og udbredt problem. Mobning er en del af
mange unge hgreheemmedes hverdag i skolen og noget, der kan pavirke dem senere i livet. Praevalensen af
mobning peger ogsa pa, at de unge socialt set kan vaere udsatte i relation til det sociale faellesskab i klassen.

Forventninger til fremtiden og overvejelser om bgrn
Hvad er de unges forventninger til fremtiden? Langt de fleste (69 %) har positive forventninger til deres
fremtid. Der er dog en fjerdedel (25 %), der hverken har positive eller negative forventninger og 6 %, der

har negative forventninger.

Fokuseres der pa de unges vurderinger af, hvilken rolle de forventer, deres hgrelse vil spille fremover,
fremkommer der et blandet billede. Overordnet set ser de fleste, at hgrelsen vil have en eller anden grad af
betydning i forhold til at gennemfgre en uddannelse og efterfglgende finde samt fastholde et arbejde.
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I forhold til at finde en livspartner 16% --

| forhold til at fastholde et arbejde 25% _.
| forhold til at finde et arbejde 32% _-
| forhold til at gennemfgre en uddannelse 24% _.
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Figur 22. De unges forventninger til fremtiden i relation til en reekke omrader, vurderet pa en skala fra ingen til meget stor
betydning. N=81

Omvendt er der faerrest, der finder, at deres hgretab vil pavirke deres muligheder for at finde en
livspartner, omend de unge stadigvak er delte i dette spgrgsmal.

| forleengelse af dette er der ogsa spurgt ind til, om de unges overvejelser i relation til om hgretabet kan
have indflydelse pa deres muligheder for at fa bgrn en dag (der dog 4 % i materialet, som allerede er pa
barsel). For en del giver hgrenedsattelsen anledning til forskellige overvejelser. For omkring en tredjedel er
der overvejelser om, hvorvidt deres hgrenedszettelse er arvelig og dermed muligvis kan gives videres til ens
bgrn. 9 % har allerede faet undersggt, om deres fremtidige bgrn risikerer at arve deres hgrenedszettelse,
mens yderligere 48 % gerne vil have undersggt, om dette er en potentiel risiko. Det er noget, der fylder en
del, og hvor de unge tilsyneladende har et behov for mere viden. De unge stiller ogsa — men i et mindre
omfang — spgrgsmalstegn ved, hvorvidt de hgremaessigt kan handtere at fa bgrn. Det kan fx handle om en
usikkerhed om, hvorvidt man kan hgre barnet greede om natten. Endelig er der ogsa en lille andel, der har
overvejelser om, hvorvidt omgivelserne mener, at den unge, nar vedkommende er handicappet, kan klare
den store opgave det er at tage sig af et barn.

Om omgivelserne tror jeg kan klare det 11%
Om det er noget jeg kan klare 4%
Om hgrenedszttelsen er arvellg? 36%
0:% 5:% 1(;% 15I% 2(;% 25;% 3(;% 35;% 40%

Figur 23. Overvejelser omkring hgrelsens pavirkning af ens muligheder for at fa bgrn i fremtiden. N=81

Det bedste og darligste ved at veere hgrehammet

De unge hgrehaeemmede far lov til at fa det sidste ord. Til slut i undersggelsens spgrgeskema har de haft
mulighed for at skrive en kommentar om hvad de oplever som det vaerste og bedste ved at vaere
hgreheemmet, samt hvilke rad/erfaringer de ville give andre unge med et hgretab eller sig selv, hvis de
kunne rejse fem ar tilbage i tiden. Det er der kommet mange forskellige spaendende kommentarer ud af,
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som her bringes i deres helhed. Det er kommentarer, der handler om det helt naere — fx glaeden ved at fa
nogle szerlige venskaber til andre unge med hgretab — til gode rad om, at det kan vaere hardt at veere
anderledes og bruge hgreapparater, men det er noget, man kan lzre at leve med:

Det bedste er, at man kan kommunikere via tegnsprog (hvis man er opvokset med det, hvilket jeg er). Det
veerste er, hvis jeg skal pd stranden med hgrende venner, sa kan jeg ikke rigtig deltage i det, da jeg er dgv,

ndr jeg tager dem af.
Alle hgrehaemmede bgrn og unge skal pd bgrnehgrekursus - det er guld vaerd!

At man ikke kan hgre ting, som andre kan hgre, i mit tilfaeelde alarmer og andre hgjfrekvente lyde (ironisk
nok). Det er bdde skidt, fordi man gdr glip af en lydmaessig oplevelse, men samtidig ogsG noget man kan
forundre folk med og lave sjov med. Det giver derudover en steerk identitetsfglelse, og en unikhed i forhold
til mange andre mennesker. Det er ikke alle, der kan prale med at have et sGdant handikap, og alligevel
klare sig godt i mange situationer. Det veerste er dog nok, at det er et stort socialt handikap.

At som ung kunne deltage i bgrnehgrekursus, hvor du fdr nye venskaber med andre bgrn, der er
hgreheemmede. Mit rdad til unge mennesker, som ikke kan lide at vaere hgrehaemmet, md man hjelpe dem
ved og fa dem til at deltage i nogle kurser f.eks. bgrnehgrekursus eller andre sma selskaber. Synes det er
vigtig, at man kan acceptere, som man er og md kaempe for det, for sG kommer man rigtig langt i sit liv.

Bedste er, at jeg har laert en masse nye sgde mennesker at kende.

Bedste: Den sociale og gkonomiske stgtte man gennem hele sin opvaekst har modtaget fra staten og
omgivelser. Vaerste: De gjeblikke hvor man faler sig utilstraekkelig. Til unge hgrehaemmede: Ens
hgrenedsaettelse er en del af den, man er, og spiller muligvis ogsa en rolle for, hvordan man udvikles i sin
personlighed. Tag det med, accepter det og fa det bedste ud af det, i stedet for at gd og spekulere pG, om
man ville have vaeret anderledes uden sit hgrehandicap.

Bliv ved med at bruge apparaterne, selvom det ikke er smart. Man skal bare taenke det som en hel naturlig
del af sig selv. Og sa sgrg for at mgde andre hgrehaemmede i Igbet af barndom og ungdom. Det var
fantastisk at mgde andre med samme vilkdr, for jeg havde altid vaeret alene. Det bedste er, at folk kan blive

misundelige pa de fordele, man kan opleve (fx at hgre bedre i forsamlinger pga. teleslynge end de hgrende).

Barnehgrekurser og andre aktiviteter laver nogle gode "band" til andre hgrehaemmede, som jeg stadig i dag
holder.

Den bedste laering jeg har, er nok, at man skal huske pd, at med hgrenedsaettelsen falger der nogle
kompetencer med, som man ellers ikke har, sG brug hgrenedszettelsen til noget positivt.

Det bedste ved at vaere Cl-bruger: Kunne slukke og taende for lyden ndr som helst. Det veerste: Jeg ved det

ikke! Nogle rad: Begynd at acceptere din hgretab og laer tegnsprog!

Det bedste ved at vaere sammen med andre hgrehaemmede er, at de i byen kan snakke helt fint sammen,
pga. tegnsprog og sd er de super hyggelige! Hvis jeg kunne rejse tilbage i tiden, ville jeg overtale mine
foreeldre til, at jeg skulle starte pd Centerskole eller Dgveskole, sd jeg slap for alle problemerne pG min
folkeskole, samt at jeg havde leert tegnsprog og mgdt alle de dejlige hgrehaemmede, jeg er venner med nu :)
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Det bedste: Er at man faler sig en smule sej, nGr man har noget udstyr, som ggr at man kan hjaelpe en rigtig
meget. F.eks. man kan saette en fm til e mobil og lad det ligge i taske, mens man kan hgre musik i sine
hgreapparater. Det veaerste: Er at man ikke kan hgre s@ godt, ndr man tage dem ud om aften. Nar man skal
ligge ned og tage en lur, ggre det ondt i grene.

Det er ikke sjovt, men man md laere at leve med det.

Det er lidt surt at vaere hgreheemmet, ndr der er baggrundsstgj. Hvis man skal sove i larmende steder, kan
det veere en fordel at vaere hgrehaemmet, da man bare kan tage sine apparater ud.

Det er treels ndr batterierne Igber tgr midt i det hele, men sd er det godt at have batterier med. Det er godt
at snakke med nogle om tingene, og fa et andet syn pd de tanker som pavirker en negativt. Et
hagrehandicap aflyser ikke nogen fremtidsdramme, men man skal bare give det en ekstra skalle.

Det sjoveste er, at jeg kan slukke, ndr jeg vil veere mig selv. Det svaereste er nok at falge med, hvad der sker
rundt omkring, og hvad folk snakker om. Bade i det offentlige, pG skolen, med familien mm. Mit rad er "hvor
der er vilje, er der vej" og "hvis du falder af hesten, sG giv ikke op. For du er dig, og de andre er ikke dig. SG
op pd hesten igen, og ga@r det du gnsker.". "Bed om hjzelp, ndr du har brug for det."

Det sjoveste er helt klart, ndr jeg hgrer noget fuldstaendig forkert, og vi alle kan fa et godt grin ud af det.
Selvom det mdske er svaert, sa er mit rdd til andre hgrehaammede ikke at vaere sG bange for hvad andre
taenker om én (og hgrenedsaettelsen). Det er altid gaet bedst for mig, ndr jeg har vaeret fuldstaendig dben og
aerlig omkring det. Sa er det ogsG meget nemmere for folk at hjaelpe én, og netop det oplever jeg, at folk er
meget villige til. Jeg tror aldrig, jeg har falt mig afvist, ndr jeg stille og roligt har fortalt, hvordan landet
ligger for mig. Det er blevet en vane for mig, at forteelle det i starten af et nyt mgde.

Det sjoveste, ved at vaere hgrehaemmet, er, at nogle gange kan misforstdelser fare til sjove sammenhang.
Det veerste, ved at vaere hgrehaeammet, er, at det ggr det endnu sveerere at leere de sproglig fag, som har en
stor betydning mht. ngr man skal vaelge videregdende uddannelser. Et godt rdd til andre unge
hgreheemmede: Vaere dben over for andre og fortael om dit hgretab til de andre, sdledes de vil leere dig at
kende og kende dine behov. Til sidst kan jeg anbefale at tage et Gr pd Frijsenborg Efterskole.

Det veaerste var nok, da jeg gik i folkeskolen. Det bedste var nok, da jeg begyndte at fG mange venner, hvor
de ikke var negative over for min hgrelse.

Det veerste: At jeg bliver treet og skal have tingene at vide mange gange, f@r jeg leerer det. Det bedste: At jeg
har veeret pd Hgreforeningens Ungdomslejr og derved mgdt en masse andre med hgretab. Det er befriende!

Det veerste er, at der skal tages sG meget hensyn til en, og der bliver mere fokus pa en, end de andre i
omgivelserne. Det sjoveste er, at nGr man bruger Fm-anlaeg, og har den tilsluttet til min mobil eller mpg3
afspiller, sé kan man bare ga rundt og hgre musik uden at nogen opdager dette.

Det veerste er, at det er rgvsveert at fG noget pd den dumme! Det fede er at kunne sove dagen lang som en
kat, fordi man ikke kan hgre skraldemandene udenfor. Mit rdad til mig selv er at huske en gang imellem at
lukke gjnene og traekke vejret meeeget langsomt, og sd ellers bare kaste sig ud i det. Mit rad til andre er, at
de bare skal fa det overstdet, det med at 'fa det sagt' - mennesker er slet ikke sG slemme, som man skulle
tro. Og de er selv meget usikre, sa fG dem over pa din side - sa skal det hele nok ga.
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Det veerste er, at jeg hele tiden er opmaerksom pad det. At det kan skabe misforstdelser, og gar mig ked af
det, hvis ikke jeg kan falge med i en samtale, eller bliver ngdt til at sige hvad mange gange. Det bedste er, at
jeg kan ligge mig pa mit venstre gre, og da jeg hgrer darligt med det hgjre, kan jeg stort set lukke alt lyden
fra flyvemaskinerne ude, ndr jeg skal sove. (Jeg bor taet pd lufthavnen)

Det veerste er at vaere anderledes og nogle blive stemplet som den dgve. Det bedste er, at venner som har
de samme udfordringer som en selv. Det bedste rdd jeg kunne give mig selv, ville veere at have skiftet til en
privat skole i stedet for den folkeskole, som jeg gik pa.

Det vaerste er misforstdelserne og anstrengelsen ved at lytte i svaert hgrbare situationer. Socialt kan det
veere ganske invaliderende ift. fester og smalltalk i en gruppe. Det, at jeg overhgrer de sma jokes, hvilket far
mig til at fremsta ligeglad eller kedelig. Det bedste er opmaerksomheden. | kraft af jeg lzeser et fag, hvor vi
bl.a. lzerer om hgrelsen, oplever jeg positiv opmaerksomhed. Et godt rad vil vaere, at jeg skal veere aerlig
omkring min hgrenedseettelse og stoppe med at fale mig til besveer, hvis jeg skal bede folk om at gentage
det sagte. Det rad md ogsad gaelde for fremtiden. Det vaerste en hgrehaemmet kan ggre, er at undlade brug
af sine hgreapparater (HA), fordi det ikke er "cool". Det gar ud over ens uddannelse, sociale samspil og
sproglige kundskaber. Hvis folk ikke kan acceptere HA, s er de virkelig ikke vaerd at samle pa.

Det veerste er, ndr jeg er til fester, for der har jeg store problemer med at hgre pga. stgjen. Det sjoveste og
bedste er, at ndr jeg sover, sd er det helt stille, og sG er det ogsa dejligt, at jeg kan flere sprog, dansk,
tegnsprog, tysk og engelsk. Min erfaring er, at man kan na det man vil ng, sa laenge man accepterer sit
hgretab og kaempe for det man vil ng.

Det veerste er, at det kan veaere svaert at fglge med i en samtale. Det bedste er vel nok, at jeg blev oplyst om
Frijsenborg Efterskole, hvilket jeg ikke havde hgrt om, hvis jeg havde vaeret normalt hgrende.

Det veerste: At man ikke kan fglge med, man siger noget forkert eller man ikke kan fglge med i store
grupper. Det sjoveste: Kan ikke komme i tanke om noget, vil altid fgle mig flov, hvis jeg har sagt noget
forkert, sGsom at det er overhovedet ikke det, vi snakker om. Erfaring: Bare sig hvad og sig, at du er
hgrehaemmet, nar du oplever, at fremmede bliver irriteret pa dig, fordi de tror, du er normal og ikke lytter
efter.
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Kapitel 7 - Forslag til indsatsomrader

Fem spgrgeskemaer og fem rapporter over en periode pa fem ar — hvilke perspektiver peger de pa? Det vil
veere i fokus i dette kapitel, hvor hensigten er at samle op pa en raekke af de analyser og temaer, som er

blevet bergrt undervejs i undersggelsesperioden.

Det er vigtigt at understrege her, at det fglgende pa ingen made er en evaluering af den nuvaerende
undervisning pa Frijsenborg Efterskole. Der er i stedet tale om de temaer og problemstillinger, som er
fremkommet under analyserne af de unge hgreheemmedes svar. Dermed forholder analyserne sig til de
ting, som de unge hgrehammede oplever efter, at de har afsluttet deres ophold pa efterskolen. Nar det er
sagt, er der tale om opmaerksomhedspunkter, som man med fordel kan vaelge at vaere opmaerksom pa i

arbejdet med at ruste unge hgrehemmede til deres ungdomsliv og senere voksenliv.
De fem opmeaerksomhedspunkter er:

* Accept af eget handicap.

* Mere viden om eget handicap.

*  Fokus pa kompleksiteten af hgretab.

* Strategier for overgange til videre uddannelse.

* Forskellige kommunikative strategiers styrker og svagheder.

Accept af eget handicap

Det er svaert for de unge at acceptere deres hgrenedsaettelse som et handicap, eller ogsa anlaegger de en
synsvinkel, hvor handicappet bliver afgraenset meget skarpt .. Det er der flere arsager til. En arsag er, at de
unge hgreheemmede — i gvrigt i lighed med unge ordblinde (Juul, Brahe og Hansen 2014) — forbinder et
handicap med nogle ganske bestemte former for funktionsnedsattelser, som ligger langt fra det billede, de

har af dem selv.

Der er ingen tvivl om, at accept af eget handicap er vanskeligt. Det skyldes ogsa, som det bliver beskrevet
senere, at implikationerne af et hgretab er kontekstafhangige. Er den hgreh&mmede endvidere i et miljg,
der tager hensyn til vedkommendes behov, fijerner det ogsa det umiddelbare behov for at forholde sig til sit
hgretab. Nar den unge indgar i andre sammenhaeng, uanset om det er i uddannelsessystemet eller pa
arbejdsmarkedet, vil hgrenedsaettelse maske fa en anden betydning, hvorved behovet for en

handicapaccept far gget aktualitet.

Der er ingen tvivl om, at fa nogle til at acceptere sit handicap er en vanskelig opgave. Dels er de unges
billede af handicappede ofte meget langt fra deres egen forstdelse af deres hgretab. Dels er det svaert at fa
nogle til at &ndre opfattelse af sig selv, hvis de ikke ser et behov for det. Og dels er det et vanskeligt mal;
for hvad er en handicapaccept, og hvornar kan man sige at have opnaet det? Det bliver nogle gange til et
ret overgribende og tvingende begreb, som presses ned over personer med et handicap, og som overser, at
et handicap er en foranderlig stgrrelse, som i hgj grad har en social dimension.

De andre punkter i dette kapitel kan indirekte siges at veere veje, hvorudfra de unges forhold til deres
hgrenedszettelse kan italesaettes og diskuteres. Pa samme vis kan de aftegne konturerne af, hvad en
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handicapaccept kan daekke over — nemlig, at den unge far en viden og forstaelse af egen
funktionsnedsaettelse, hvordan den pavirker den unge selv og omgivelserne, samt hvilke strategier og deres
styrker og svagheder, der kan bringes i anvendelse i forskellige situationer.

Mere viden om eget handicap

De unge udtrykker en generel mangel pa viden om deres eget hgretab. Det er helt konkret i relation til fx
leesning af deres audiogram, men de udtrykker ogsa et gnske om et st@grre kendskab til deres egne
diagnoser og dermed ogsa deres fremtidige prognose mht. udviklingen af deres hgretab og de mulige
konsekvenser, hvis de pa et tidspunkt vaelger at stifte familie.

Det kan diskuteres, om det er en opgave som en skole skal Igfte, eller om det retteligt er de audiologiske
afdelinger, der burde veere bedre til at handtere deres kommunikation med den unge? | forhold til de
audiologiske afdelinger falder de unge maske imellem to stole i den forstand, at de i denne sammenhang
bliver betragtet som bgrn til de fylder atten ar, hvorefter de bliver set som voksne. Det er en brat overgang,
og man kan maske overveje, hvordan denne kan understgttes bedst muligt. Det kan vaere, at de
audiologiske afdelinger skal vaere bedre til at facilitere en mere glidende overgang. Det er ogsa muligt, at de
unge skal rustes bedre via mere viden?

Fokus pa kompleksiteten af et hgretab

Et hgretab er sjaldent enkelt. Men det ser sadan ud. Det lader sig let skjule. Firmaer, der szlger
hgreapparater, slar ofte pa produktets stgrrelse, for de maske lovpriser dets lyd og muligheder for at
afhjaelpe hgrenedsaettelsen. Det er nar man tror, at fglgerne af en hgrenedszettelse kan males entydigt og
lader sig beskrive pa enkelt facon via en kurve i et diagram og saledes ikke har gje for, hvorledes fglgerne af
et hgretab kan variere og i hgj grad defineres i den enkelte sociale sammenhaeng.

Undersgges det neermere holder denne tilsyneladende enkelthed ikke szerlig godt. Oplevelsen af et hgretab
er i hgj grad afhaengig af den aktuelle situation, og hvordan det handteres af den unge hgrehaemmede selv
og dem, der kommunikeres med. Ydermere er der en raekke fglgelidelser - tinnitus, lydoverfglsomhed og
Menieres sygdom - der er forbundet med hgretabet, og som kan forsteerke fglgerne af det. En vaesentlig del
af unge lider af disse fglgelidelser, hvilket ngdvendigvis ma medtages i det samlede billede, nar man
diskuterer, hvordan et hgretab pavirker de unges liv og hverdag.

Dertil kan man gnske sig en stgrre opmarksomhed pa kompleksiteten i hgretabets potentielle pavirkning af
sociale relationer. | de forskellige rapporter er det blevet belyst, hvordan et hgretab kan opleves meget
forskelligt, alt efter den aktuelle kontekst en given kommunikation finder sted under. Der er tre
nggleelementer, der har betydning. Det f@grste er den unge hgrehaeemmedes ressourcer — hvor trzet eller
frisk er vedkommende, hvilke kommunikative vaerktgjer rader vedkommende over osv. Det andet er de
vilkar kommunikationen finder sted under. Er der tale om et sted med st@j? Et roligt rum? Er der tale om en
interaktion med en enkelt person eller en gruppe af personer? Hvordan er lysforholdene? Kan nogle af
disse forhold @&ndres? Endeligt er det tredje element selve kommunikationens karakter — hvad bliver der
talt om, og hvor let er det at fglge med, hvis et ord misses?

Disse tre faktorer kan variere fra situation til situation. Det samme vil oplevelsen af hgretabets betydning
og pavirkning. Det vaesentlige er dog, at disse faktorer gaelder bade den hgrehammede selv og de andre,
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der kommunikeres med og at betydningen af disse i nogen udstrakning er social bestemt, samt at en del af
dem kan andres. Men det kraever bevidsthed og viden om det, og det er noget man kan lzere og treene de
unge hgreheemmede i. Det kan med fordel ske sammen med en undervisning i styrkerne og svaghederne
ved forskellige kommunikative strategier (punkt fem).

Strategier for overgange til videre uddannelse

Danske unge er under et historisk pres for at dygtigggre sig, og for at de skal have mere uddannelse. Det er
en tendens, som Pedersen (2011) beskriver, som at bgrn og unge i dag er soldater i konkurrencestatens
haer. Det er et pres, der saetter sig spor pa mangeartede planer. Det er noget, som geelder alle unge og
dermed ogsa unge med et hgretab.

En konsekvens af dette er, at flere unge end tidligere starter pa ungdomsuddannelser mv. Det gaelder ogsa
unge fra uddannelsesfremmede hjem, som skal leere at gebaerde sig i en ny verden med sarlige koder og
uskrevne regler om, hvordan den unge skal agere for at blive inkluderet (Murning 2013). For unge med en
hgrenedsaettelse kompliceres dette yderligere af deres hgretab. For nogle af de unge hgreheemmede er der
mange overvejelser om, hvorvidt de skal fortelles deres nye skolekammerater om deres hgrehandicap og
samtidigt dbne op for en dialog om de saerlige hensyn, der maske skal tages. De fleste valger at fortaelle om
deres hgretab, nar de begynder pa en ny uddannelse, men der er ogsa en andel, der ikke ggr det. Og de
fortryder i hgjere grad senere, at de ikke fik det fortalt. Der er tilsyneladende et kort vindue ved studiestart,
hvor der er mulighed og rum for at forteelle ens medstuderende om hgreproblemerne, og hvordan de kan
forholde sig konstruktivt til dem.

Overvejelserne omkring, hvorvidt man skal fortaelle omgivelserne om sin hgrenedsaettelse, handler ofte om
en frygt for, at hgretabet kommer til at skygge for, ”"hvem” de unge i “virkeligheden” er. Alts3, at de bliver
et pahaeng til hgretabet og ikke omvendt. Det er f3, der oplever aktuel forskelsbehandling, men frygten for
at blive udeladt af sociale sammenhaeng eksisterer og er noget, der fylder rigtig meget i denne
sammenhang.

Dette opmaerksomhedspunkt er teet knyttet til punktet omkring accept af eget handicap. Et forslag til en
indsats vil veere at arbejde med de unge om, hvordan de erkender deres hgremaessige behov, og hvorledes
disse kan kommunikeres pa en made, hvorved de unge selv oplever, at det er rimeligt. Det er ogsa
vaesentligt at erkende og arbejde med det reelle i frygten for at blive sorteret fra og udeladt af den nye
uddannelses sociale relationer. Et forslag i denne forbindelse kunne vaere at arbejde med forskellige
tilgange/strategier for den “gode” studiestart, hvor de unge, via fx rollespil, afprg@ver deres strategier.

Forskellige kommunikative strategiers styrker og svagheder

Der er flere muligheder for den unge hgreheemmede for at overkomme de problemer vedkommendes
hgrenedsaettelse giver i den daglige kommunikation med andre. En mulighed er, at den unge beder
omgivelserne om at gentage, hvis der er noget, der smutter i kommunikationen. En anden er, at den unge
bruger en bekendt som relaestation, hvor den bekendte sgrger for, at den unge kan fglge med. En tredje
mulighed er simpelthen at lade som om, at man har hgrt det hele, selvom det ikke er tilfeeldet. Det
vaesentlige er, at enhver af disse muligheder rummer forskellige styrker og svagheder, som den unge
hgreheemmede ma forholde sig til. Valger den unge fx at bede om en gentagelse, kan det ske, at
samtalepartneren ikke vil gentage og i stedet siger, at det ikke var vigtigt, og samtidigt bliver irriteret over,
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at den unge beder om en gentagelse. Det er ydermere vaerd at bemarke, at mange af disse processer, bade
for den unge hgreheemmede selv og omgivelserne finder sted ubevidst for de involverede, hvilket ggr det
vanskeligt at veere opmarksom pa dem, mens de finder sted. En gget fokusering pa tilstedevaerelsen af
disse processer og de potentielle konsekvenser af ens valg pa disse, kan styrke de unge hgrehaemmedes
muligheder for at indga med et positivt udbytte i forskellige sociale sammenhange og relationer. Midlet i
denne forbindelse er oplysning og viden om disse sociale processers tilstedevaerelse, og hvordan de kan
handteres.
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