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FORORD

Denne rapport er baseret pa en undersogelse af levevilkir for deve og
svart horehemmede. Formalet med undersogelsen er at give et bredt
billede af levevilkdr og samfundsdeltagelse for personer med omfattende
horetab. Resultaterne er prasenteret i to rapporter; én rapport om grup-
pen af born pd 0-15 4r og en rapport om voksne i den erhvervsaktive
alder (16-64 ar).

Den del af undersogelsen, der vedrorer gruppen af bern, pre-
senterer vi 1 "Dovfodte born og deres livsbetingelser (Bengtsson, Larsen
& Sommer, 2014). Denne rapport belyser de muligheder og udfordringer,
som gruppen af voksne med omfattende horetab meder i relation til triv-
sel og samfundsdeltagelse. Undersogelsen belyser forskellige forhold
omkring uddannelse og beskeftigelse, dagligliv samt deltagelse i offentli-
ge og kulturelle sammenhzange. Den beskriver forholdene for gruppen af
voksne, som er fodt dove eller svart horchemmede, og for gruppen af
voksne, som senere har mistet horelsen helt eller delvist.

Undersogelsen er gennemfort af SFI — Det Nationale Forsk-
ningscenter for Velferd, afdelingen for socialpolitik og velfeerdsydelser.
Den har varet ledet af seniorforsker Steen Bengtsson og gennemfort af
videnskabelig assistent Lena Bech Larsen. Videnskabelig assistent Mette
Sommer har ligeledes medvirket under projektforlobet. Stud.soc. Katrine
Schjodt Vammen har indsamlet og refereret litteraturen. Stud.soc. Line



Sissel Jensen og stud.soc. Anemone Kierkgaard har hjulpet med at ind-
samle og bearbejde data. Anemone Kierkgaard har desuden bidraget til
flere kapitler i rapporten. Stud.scient.psyk. Emil Zerlang Jacobsen har
bidraget med indsamling af det kvalitative data. Stud.scient.soc. Gunnva
Krett Aargard har bidraget med bearbejdning af det kvantitative data.
Der har varet nedsat en folgegruppe til projektet med en bred
reprasentation af interessenter. Rapporten har varet gennemlast og
kommenteret af professor Berth Danermark fra Orebro Universitet. Vi
takker bade Berth Danermark og felgegruppen for vardifulde kommen-
tarer. Undersogelsen er bestilt af Socialministeriet og finansieret af sats-

puljemidler.

Kobenhavn, maj 2014
AGI CSONKA



RESUME

Formalet med denne undersogelse er at give et bredt billede af levevilkér
for personer i den erhvervsaktive alder (16-64 ir), der er dove eller svert
horehemmede. Samtidig bidrager undersogelsen med mere viden om
personer med funktionsnedsattelser generelt. Endvidere er undersogel-
sen et godt udgangspunkt for videre forskning.

I Danmark er der meget lidt viden om gruppen af deve og svert
horehemmede og deres levevilkir. Der findes heller ingen central regi-
strering pd horeomradet i Danmark, hvilket gor det vanskeligt at finde ud
af, hvor mange personer det drejer sig om, og ikke mindst at finde frem
til disse personer. Den manglende registrering pa omradet har da ogsa
betydet, at en stor del af undersogelsesprocessen netop er giet med et
omfattende indsamlingsarbejde for at finde frem til de personer, som
undersogelsen drejer sig om.

Gruppen af voksne dove og svart horehemmede er opdelt i to
grupper 1 overensstemmelse med deres kommunikationsform: deve, der
har tegnsprog som modersmal! eller primarsprog, og devblevne, der har
talesproget som modersmadl eller primarsprog.

1. Modersmil er her forstiet som det forste sprog, en person leter og vokser op med. Vi et op-
marksomme p4, at nogle af de yngste i malgruppen meget vel kan have to eller flere modersmal
samtidigt, i dette tilfalde dansk tale og dansk tegnsprog, som de har laert parallelt eller lige efter
hinanden. Vi har derfor ogsa lagt vaegt pa den enkeltes primarsprog.



RESULTATER

Samlet set er gruppen af dove og devblevne darligere stillet end gennem-
snittet 1 dagens Danmark. Biade dove og devblevne bliver i mindre grad
uddannet end gennemsnittet, hvor det er sxrligt udtalt for dove, at der er
en betydelig forskel fra gennemsnittet. Det lave uddannelsesniveau har
ogsd en natutlig pavirkning pd beskaftigelsesfrekvensen, hvor vi ser, at
bide dove og devblevne i noget mindre grad er i beskaftigelse sammen-
lignet med befolkningen generelt. Mange af de udfordringer, der er knyt-
tet til uddannelses- og beskazftigelsesbattierer for deve og devblevne,
haenger ofte sammen med udfordringer i kommunikationen mellem den
dove eller dovblevne og omgivelserne.

I et moderne velferdssamfund som Danmark er uddannelse og
beskaftigelse nogle af de vigtigste parametre for samfundsdeltagelse, og
tidligere undersogelser viser endvidere, at uddannelse ogsa har betydning
for helbred. Dove og dovblevne ligner stort set befolkningen generelt 1
forhold til selvvurderet helbred og fysisk helbred, herunder motionsva-
ner og BMI. Imidlertid er der en betydeligt hojere forekomst af psykiske
lidelser blandt deve og devblevne, som samtidig er mindre tilfredse med
livet sammenlignet med gennemsnittet i befolkningen.

I almindelighed regnes dove for at vare en relativt sterk gruppe i
forhold til andre handicapgrupper. Vi finder da ogsa, at deve og dov-
blevne stort set ligner befolkningen generelt, hvad angar selvvurderet
helbred og fysisk helbred, herunder motionsvaner og BMI, hvor dove-
gruppen faktisk klarer sig en smule bedre end gennemsnittet.

Dertil ser vi ogsé, at dove og dovblevne i store trek ligner gen-
nemsnittet, hvad angar deltagelse i samfundslivet generelt og 1 kontakten
med andre mennesker. Dog ser vi i forhold il sidstnavnte, at iser deve-
gruppen har et andetledes fortrolighedsmonster. Som gennemsnittet taler
dovegruppen oftest med deres partner om problemer og alvorlige ting,
men samtidig ser vi, at personerne i denne gruppe i langt hejere grad end
gennemsnittet er fortrolige med andre (fx venner eller kollegaer) end deres
partner. Dertil tilbringer bade deve og devblevne i mindre grad tid med
familien sammenlignet med gennemsnittet, men valger i hojere grad at
tilbringe tid med venner, serligt i et netvaerk blandt andre deve eller dov-
blevne, som de bedre kan kommunikere med. Dove og devblevne er ogsi
i hojere grad medlem af og engageret i en handicaporganisation — ogsa
sammenlignet med personer med storre fysiske funktionsnedsattelser.
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Selvom der socialpolitisk er ivarksat forskellige tiltag for sa vidt
muligt at sikre lige muligheder (fx lovgivning om tolk, specialpedagogisk
bistand og beskaftigelse for personer med funktionsnedsattelser) kom-
bineret med den teknologiske udvikling, sa ser vi fortsat store udfordrin-
ger i forhold til lige muligheder og bartrierer, og at gruppen af deove og
dovblevne er datligere stillet end gennemsnittet i dagens Danmark. En
vasentlig forudszetning for samfundsdeltagelse er kommunikationen med
omgivelserne, hvilket kan vere en udfordring for deve og devblevne i
sammenhange, hvor de fleste andre er herende. Det betyder i mange
tilfelde, at bade omgivelser og den enkelte skal gore en indsats for at
overvinde kommunikationsbarrieren.

PERSPEKTIVER

Formalet med denne undersogelse er at give et bredt billede af levevilkar
for personer, der er dove eller svart horehemmede. Baggrunden for det-
te formadl tager afsat i den politiske malsaetning i Danmark om lige mu-
ligheder for alle personer i samfundet. Det er derfor yderst relevant at
undersoge, om der er ulighed, hvor denne ulighed findes, ulighedens om-
fang mv., for at fi et indblik i, hvor og i hvilken grad der er behov for en
indsats for sa vidt muligt at kunne sikre lige muligheder 1 samfundet.

Denne undersogelse er et solidt grundlag for videre forskning
med hensyn til at belyse forskelle og sammenhzxnge mellem levevilkir og
dove og devblevne. Undersogelsen og dermed ogsd maengden af indsam-
let datamateriale er meget omfattende. Denne rapport giver et bredt bil-
lede af mélgruppens levevilkir og prasenterer blot en brokdel af den
samlede datamangde, og den er primart deskriptiv.

Vi prasenterer sdledes nogle overordnede uligheder. Underso-
gelsen viser blandt andet, at dove og devblevne klarer sig vasentligt dér-
ligere end gennemsnittet, sarligt hvad angdr psykisk helbred, uddannelse
og beskaftigelse. Med denne undersogelse kan vi give nogle indikationer
af, hvor der kan ligge nogle udfordringer, men vi kan ikke preacist pege
p4, hvor og hvordan der er brug for en indsats 1 forhold til disse forskelle
i psykisk helbred, uddannelse og beskaftigelse.

Derudover har den teknologiske udvikling pd omradet — sarligt
CI? — stor betydning, ikke blot for de enkelte personer i malgruppen,
men ogsa for definitionen og afgransningen af gruppen.

2. CI, cochlear implant, som giver dovblevne mulighed for igen at kommunikere med andre menne-
sker ved at lytte og tale.
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Teknologien udvikler sig hele tiden og fungerer bedre end tidli-
gere, hvor CI og avancerede horeapparater loser mange problemer, men
det star samtidigt klart, at udbyttet af teknikken varierer meget, og at der
stadig er problemer, der stir ulost tilbage. I dag, hvor langt de fleste born
(siden 1993) har faet CI, ma det derfor ogsd fremadrettet vare af interes-
se at folge gruppens udvikling.

Samlet set bidrager denne undersogelse med et omfattende ma-
teriale, som sammen med administrative registeroplysninger giver mange
muligheder for videre forskning og samtidig mulighed for at folge mal-
grupperne over laengere tid. Den relativt store population giver endvidere
mulighed for flere multivariate analyser (regressioner). Denne underso-
gelse giver sdledes ogsa mulighed for at uddybe forstaelsen af forholdene
for dove og devblevne.

GRUNDLAG
Vi har fundet frem til ca. 2.600 personer, hvoraf 839 personer har besva-
ret vores sporgeskema. Vi har desuden interviewet 20 deve og 20 dov-
blevne samt 10 professionelle. Derudover tager den del af undersogelsen,
der bliver prasenteret i denne rapport, udgangspunkt i en kortfattet op-
samling af viden pa omradet (litteraturstudie).

Den del af undersogelsen, der bliver prasenteret i denne rapportt,
bestar af tre elementer:

1. En kortfattet opsamling af den eksisterende viden pd omradet (litte-
raturstudie)

2. En sporgeskemaundersogelse (survey) for deve og devblevne per-
soner mellem 16-64 ar. I alt 839 respondenter. Data herfra refererer
vi til som Heretab, 2013

3. Et uddybende kvalitativt studie af deve og dovblevnes levevilkar.
Interview med i alt 50 personer. Udtalelser prasenteres med fiktive

navne.

Undersogelsens resultater er sdledes baseret pd sporgeskemadata og kva-
litative interview og giver et indblik i, hvordan forholdene er for mal-
gruppen i 2013. Disse data kobles endvidere sammen med SFI’s SHILD-
database’ for at sammenligne med befolkningen generelt.

3. The Survey of Health, Impairment and Living Conditions for people living in Denmatk (SHILD).
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KAPITEL 1

HOVEDRESULTATER

Denne rapport giver et bredt billede af levevilkir for personer i den er-
hvervsaktive alder (16-64 dr), der er fodt dove eller svaert horehemmede,
og for gruppen af voksne, som senere har mistet horelsen helt eller del-
vist. Rapporten belyser nogle af de muligheder og udfordringer, som
gruppen af voksne med omfattende horetab meder i relation til forskelli-
ge forhold omkring helbred, sociale relationer, politiske, offentlige og
kulturelle sammenhznge, uddannelse og beskaftigelse.

RESULTATER

Det er uklart, hvor mange mennesker i Danmark der egentlig har et om-
fattende horetab uden at have andre vasentlige handicap, og der er
fremkommet mange forskellige skon gennem tiden. Det er meget svert
at vurdere, hvor mange mennesker det drejer sig om, idet personerne
ikke er registreret nogen steder, og fi behandlingssteder er villige til at
udlevere oplysninger. Dermed er det vanskeligt at finde frem til dem,
som undersogelsen handler om. Med udgangspunkt i tidligere vurderin-
ger sammenholdt med vores resultater er det vores skon, at der findes
omkring 3.000 mennesker mellem 16 og 64 ar med omfattende horetab.
Vi har med store bestrabelser fundet frem til ca. 2.600 personer, som vi
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formoder har et omfattende horetab. Ud af de ca. 2.600 personer har vi
opndet svar fra 839 personer. Vores erfaring er, at der er et klart behov
for en registrering af denne gruppe, hvis der er et onske om at kunne
folge levevilkirene for gruppen fremover.

Gruppen af voksne med omfattende horetab deler sig naturligt i
to grupper. Det er nemlig ret afgorende for betydningen af et omfattende
horetab, om personen har haft horetabet siden fodslen eller sped alder,
eller om horetabet forst er indtradt senere. Det gor i mange tilfalde en
forskel for, hvorvidt personen har tegnsprog eller talesprog som mo-
dersmdl og i forlengelse heraf, hvorvidt personen identificerer sig med
den horende kultur eller dovekulturen. Endvidere har det ofte betydning
for, hvor godt personen kan lere at lese og skrive, og dermed hvor langt
personen kan komme i uddannelsessystemet.

De to omtalte grupper betegner vi dove og dovblevne. Dove har
haft deres horetab, siden de blev fodt eller var ganske sma, de har ofte
tegnsprog som deres modersmadl, og de har i mange tilfeelde vanskelighe-
der ved skriftsproget, som folger talesprogets grammatik. Dovblevne har
mistet horelsen senere i livet, i mange tilfeelde som voksne, og de har ofte
talesproget som modersmidl. Kronisk heretab kan vare arveligt, men ofte
er det opstiet som folge af sygdom, inklusive livsstilssygdomme.

Vi kan placere de fleste af respondenterne i en af de to omtalte
grupper, men der bliver en mindre gruppe tilbage, som har lidt for god
horelse 1 forhold til undersogelsens oprindelige malgruppe til, at vi kan
placere dem klart. I stedet for at fordele dem efter deres kommunikati-
onsform, lader vi dem danne en gruppe for sig selv, som vi betegner Ao-
rebammede. Gruppen af horehemmede placerer sig gerne et sted mellem
de to hovedgrupper, og i mange tilfzelde rapporterer vi ikke sarskilt for
denne gruppe i denne undersogelse, da det primare fokus for underse-
gelsen er de forstnevnte: dove og devblevne. For alle tre grupper er det
dog en vigtig pointe, at de er meget heterogene.

Eksempelvis har en tredjedel (32 pct. af gruppen) cochlear im-
plant (Cl), som giver devblevne voksne mulighed for igen at kommuni-
kere med andre mennesker ved at lytte og tale. Voksne dove, der har fdet
CI, vil i almindelighed ikke lere at bruge horelsen til at forsta det talte
sprog, men lydene kan fx supplere mundaflesning eller bruges til orien-
tering. Der er dog et ret varieret udbytte af CI-behandlingen, og det er
ikke alle, der vil fa en brugbar herelse. Det er derfor kun 26 pct. af un-
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dersogelsens respondenter, der har en funktionel horelse med CI, hvor
ogsi graden af funktion vil variere.

Gruppen af voksne med horetab omfatter bide mennesker, som
udelukkende har et heretab, mennesker, som derudover har et andet,
mindre handicap, og mennesker, som derudover har et andet, storre
handicap. Denne undersogelse har som udgangspunkt segt at dakke
gruppen uden andre vaesentlige handicap end horetabet. Dette har i prak-
sis vist sig at veere mere kompliceret, end vi forventede. Den gruppe, vi
her tegner et billede af, omfatter derfor to tredjedele med rent horetab
(det vil sige uden selvrapporterede fysiske eller psykiske vanskeligheder
foruden horetabet) og en tredjedel, der yderligere har en eller anden form
for funktionsnedszttelse.

I forhold til evrige fysiske funktionsnedsattelser er der ikke
umiddelbart tale om funktionsnedszttelser, der overskygger eller konkur-
rerer med horetabet. I forhold til de psykiske vanskeligheder er det svaert
at sige, om de henger sammen med hoeretabet pd den ene eller anden
mide, hvilket meget af litteraturen peger pa.

HELBRED

Situationen for henholdsvis deve og devblevne viser sig at vare forskel-
lig pa flere punkter. Et eksempel er fysisk helbred, herunder fysiske hel-
bredsproblemer eller handicap ud over heretab, BMI og motionsvaner.
Det fysiske helbred for deve synes at vaere pa linje med det fysiske hel-
bred for befolkningen som helhed og endda en smule bedre. Det samme
gelder for deovegruppens egen vurdering af det overordnede helbred.
Det fysiske helbred for gruppen af devblevne synes derimod at vere lidt
dirligere end for gennemsnittet, og devblevne vurderer ogsd deres gene-
relle helbred en smule dérligere end gennemsnittet. Disse udfald kan me-
get vel have at gore med de sygdomme, som ofte er baggrunden for ho-
retabet eller aldersrelaterede forhold.

Gruppen af devblevne motionerer ogsa lidt mindre og vejer lidt
mere end gennemsnittet. Dertil er der flere blandt gruppen af devblevne
end dove, der rapporterer om yderligere fysiske funktionsnedsattelser
eller helbredsproblemer, fx vanskeligheder relateret til led, syn, proble-
mer med hjerte, blodomleb, kredsleb, mave, lever, nyrer og fordejelse
eller problemer relateret til diabetes.

Andre forhold er mere ens for de to grupper, dove og devblevne.
Det gezlder fx for det psykiske helbred. Savel gruppen af deve som grup-
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pen af dovblevne viser betydelig hojere forekomst af psykiske vanske-
ligheder end befolkningen generelt. Dove og devblevne angiver samtidig,
at de er mindre tilfredse med livet end befolkningen generelt.

Isar for gruppen af dovblevne kan psykiske vanskeligheder have
tilknytning til problemer med svimmelhed og tinnitus. For bide deve og
dovblevne kan de psykiske vanskeligheder ogsi tenkes at have deres
baggrund i de kommunikationsbarrierer, som begge disse grupper ofte
oplever. Derudover kan der vare identitetsproblemer med hensyn til
forvirring omkring tilhersforhold blandt deve og/eller horende, hvilket
meget af litteraturen peger pi. Endvidere kommer det til udtryk, at der
kan vere en uoverensstemmelse mellem den made, iser devegruppen ser
sig selv pd, og den méde, de oplever, at de bliver opfattet af omgivelserne
pé. Mange dove ser nemlig ikke sig selv som en del af en handicapgruppe,
som samfundet generelt gor, men snarere som en sproglic minoritet.
Denne uoverensstemmelse kan formentlig pavirke den enkeltes selv-
opfattelse negativt.

Overordnet set ligner dove og devblevne dog gennemsnittet,
hvad angar generel trivsel. Dette har vi vurderet ud fra trivselsindekset
WHO-5, som kan indikere, om en person har behov for yderligere ud-
redning for depression eller stressbelastning.

SOCIALE RELATIONER

Nir det drejer sig om social kontakt, ligner billederne for deve og dev-
blevne hinanden meget. Bide dove og dovblevne ser meget mindre til
deres nare familie, som vi her definerer som born og foraldre, sammen-
lignet med befolkningen generelt. For grupperne uden born ser vi et bil-
lede af kontakt, som er en brokdel af det, der gzlder for gennemsnittet.

Forskellen mellem grupperne af dove og devblevne kommer
derimod frem, nér vi ser pd, hvem de har som deres fortrolige. De fleste
mennesker vil oftest tale med deres partner om private ting eller alvorlige
problemer. Dove og iser devblevne folger ogsa dette menster, men deve
benytter i meget hojere grad end andre mennesker deres venner eller an-
dre personer som deres fortrolige.

Dette anderledes fortrolighedsmonster blandt gruppen af deve
kan have baggrund i, at kun fi mennesker behersker tegnsprog. For en
person med dansk talesprog som modersmal, vil det at lere tegnsprog
vere lige sa kompliceret som eksempelvis at lere kinesisk. Selvom en
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partner maske lerer tegnsprog til husbehov, skal der formentlig mere til
for, at man for alvor kan vere fortrolige.

Endvidere ser vi, at dovegruppen danner et stort transnationalt
netvaerk, der supplerer netvarket i Danmark. Dovegruppens anderledes
fortrolighedsmonster afspejler formentlig ogsd, at personerne i gruppen
har et fellesskab, der gir pa tvars af graenser.

Dovhed er en heterogen tilstand med vidtrakkende virkninger
pd den sociale og folelsesmassige udvikling. At kunne kommunikere
med sine omgivelser er af afgorende betydning for, at den enkelte foler
sig integreret og for at kunne deltage aktivt i samfundslivet. Af samme
arsag forekommer det naturligt, at malgruppens sociale netverk ofte er
bestemt ud fra kommunikationsformer og -muligheder.

Nir dove og devblevne ikke kan kommunikere med omgivel-
serne, kan deres livs- og udviklingsbetingelser forringes i en sadan grad,
at de maske fraveelger nogle omgivelser, ogsd selvom disse omgivelser er
familiemedlemmer, og valger en anden type netvark til.

Vennerne fremstir i denne forbindelse som en vigtig ressource
for malgruppen, da de ofte har samme sprog eller det, der ligner, fx tegn-
sprog og tegnstottet kommunikation (TSK). For gruppen af devblevne —
setligt dem, der mister horelsen, mens de er unge (1 20’erne eller 30’erne)
— tyder det ogsd pd, at det “gamle netvark” naturligt bliver skiftet ud
med et nyt netvaerk af ligesindede og personer med samme sprog, hvilket
ofte vil vaere andre dove, dovblevne og herehaemmede.

Opsamlende kan vi sige, at undersogelsen tegner et billede af en
gruppe dovblevne og isar deve, der har et lidt anderledes socialt menster
end gennemsnittet. Selvom horetab kan vere en af de mest isolerende
former for funktionsnedsattelser (Bengtsson, 2008), kan vores underso-
gelse tyde pa, at dette anderledes sociale monster ikke nedvendigvis gor
dem mere isolerede — deres sociale ressourcer er bare at finde blandt
venner, som de bedre kan kommunikere med snarere end blandt fami-
liemedlemmer.

POLITISK, OFFENTLIG OG KULTUREL DELTAGELSE

Overordnet set handler medborgerskab om at fole sig som en del af sam-
fundet — pa lige fod med alle andre. Det vil sige, at man har muligheden
for at deltage 1 samfundets aktiviteter og fallesskaber, herunder kulturelle,
offentlige og politiske aktiviteter.
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Kommunikation er en forudsaztning for at indgd i den sociale
praksis og 1 det samfundsmaessige liv, og netop kommunikationen med
den horende majoritet kan vaere en udfordring for gruppen af deve og
dovblevne.

Generelt set deltager dove og devblevne en hel del i det almin-
delige samfundsliv, hvilket vi har belyst ved at se pa foreningsliv, fritids-
undervisning og sociale aktiviteter, sisom café- og restaurantbesog, at gi
pa bar eller diskotek. Dovblevne er endda en lille smule mere aktive,
hvad angar fritidsundervisning, men er en smule mindre aktive i forhold
til de nevnte sociale aktiviteter. Samlet set er det dog gruppen af dev-
blevne, der pa baggrund af horetab foler sig mest begranset i hverdagen.

Ikke overraskende ser vi yderligere, at dove og devblevne meget
oftere end gennemsnittet er medlem af en handicapforening eller -orga-
nisation (i dette tilfzlde hore-/doveforeninger). Men dove og devblevne er
endda ogsa langt oftere medlem af en handicapforening eller -organisation
sammenlignet med personer med andre typer funktionsnedszttelser.

Det er forskelligt, hvad deve og devblevne far ud af at vare
medlem af hore-/doveforeningerne. Nogle taler om det som deres andet
hjem, andre angiver, at de ikke nedvendigvis er aktivt engagerede i for-
eningen. Det er mindre end en tredjedel, der angiver, at de kommer i
foreningen pa manedsbasis eller oftere. Nogle fremhaver, at det at vare
medlem er en vigtig del af deres identitet, mens andre igen fremhaver
muligheden for konkrete foreningsaktiviteter som dragende elementer i
forhold til medlemskabet. Mange deve og iser devblevne deltager dog
sjxldent i szerlige dovekulturelle begivenheder.

Den store tilslutning til foreningerne blandt deve kan hange
sammen med, at dovesamfundet ikke har varet geografisk afgraenset,
hvilket blandt andet har gjort foreningerne meget afgorende i forhold til
at skabe, bevare og udvide de sociale band nationalt som internationalt.
For gruppen af dove kan medborgerskab derfor ogsé ses i en transnatio-
nal kontekst, hvor fallesskabet er knyttet til tegnsprog og en fxlles iden-
tifikation. Dette kan ogsa afspejle dovegruppens lidt anderledes fortro-
lighedsmonster, som vi ser i forbindelse med sociale relationer.

Det at benytte sig af de sociale og kulturelle muligheder 1 det of-
fentlige rum vil ofte vare forbundet med sociale fllesskaber. Disse soci-
ale faellesskaber fordrer ofte en form for tilhersforhold til en gruppe lige-
sindede og samtidig et socialt overskud hos den enkelte. Omvendt kan
det siledes ogsa vare en social begreensning, hvis den enkelte ikke besid-
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der et socialt overskud, og hvis omgivelserne samtidig ikke er inklude-
rende. Som vi ogsa ser i forhold til sociale relationer, kan der vare tale
om et til- eller fravalg af sociale relationer, som maske pévirker den so-
ciale deltagelse positivt pa nogle omrider.

Vi ser ogsa, at valgdeltagelsen for deve og devblevne ligner gen-
nemsnittet for den danske befolkning. Dog er der langt ferre blandt do-
ve og devblevne, der diskuterer politik, sammenlignet med gennemsnit-
tet, men omvendt langt flere sammenlignet med personer med storre
fysiske handicap. Imidlertid leeser dove og devblevne i langt hojere grad
avis, hvilket kan indikere, at det maske drejer sig om kommunikations-
vanskeligheder — altsd i diskussionen — snarere end vanskeligheder med
informationstilgaengeligheden.

Vi ser, at dove langt oftere henter informationer fra internettet
end gennemsnittet i befolkningen, hvor gruppen af devblevne ligner
gennemsnittet. For devegruppen kan dette informationsmenster hange
sammen med, at det for nogle kan vare svart at folge med, idet talespro-
get og dermed ogsa skriftsproget er et fremmedsprog* for tegnsprogede
dove. Det at fa informationer via aviser eller internettet kan derfor vare
seetligt vanskeligt for nogle tegnsprogede dove. Vi ser nemlig ogsa, at en
tredjedel af gruppen af deve bruger internettet til at hente informationer

pa tegnsprog.

UDDANNELSE

Overordnet set er der fortsat megen ulighed pa uddannelsesomridet for
dove og dovblevne, som endnu meder mange barrierer i uddannelsesli-
vet. Iser dovegruppen uddanner sig i langt mindre grad end befolknin-
gen generelt. Dove opnir ofte kun folkeskoleuddannelse, mens dovblev-
ne med hensyn til uddannelse i noget hojere grad ligner gennemsnittet.
Alligevel er der en forskel mellem uddannelsen af devblevne og befolk-
ningen generelt 1 den sidste gruppes faver. Det er muligt, at forskellen
har at gore med, at en del af gruppen af devblevne har faet horetab, in-
den de er startet pd en uddannelse. En del af grunden kan ogsi vere, at
de sygdomme, som i en rxkke tilfzlde ligger til grund for heretabet, alle-
rede har gjort sig geldende 1 de unge dr og for nogle har betydet, at de
ikke har haft mulighed for at gennemfore en uddannelse.

4. Fremmedsprog forstar vi som et nyt sprog, der leres ved at oversztte fra allerede kendte sprog og
ved at bruge sammenligninger af strukturer fra allerede kendte sprog (i dette tilfzlde tegnsprog).
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Udpviklingen pd skoleomridet har haft stor betydning for iser
dovegruppen. Talemetodens® tidligere dominans pd deveskolerne har
betydet, at mange af de helt dove, som har giet i skole inden den to-
sproglige undervisning (1970’erne), kom bagud og ofte endte som anal-
fabeter — mange gennemforte heller ikke 9.-klasses-eksamen. For de per-
soner, der indgir i denne undersogelse — sarligt dovegruppen — fremgir
det, at fordelen ved deveskolerne er, at de kan vare sammen med andre,
som de kan identificere sig med, og sxtligt, at kommunikationen er ube-
svaret. Skolerne og miljeerne synes szrligt vigtige, fordi omgivelserne
her kan tegnsprog.

Overordnet set er der i dag flere, der bliver uddannet bade i
malgruppen og befolkningen generelt. Dog ser vi omtrent den samme
ulighed mellem populationerne i dag, som vi s i en tidligere undersogel-
se fra 2006 (Epinion, 2000).

Det kan stadig vare udfordrende pa en rekke omrader, nar dove
og devblevne studerende begynder pd og deltager i et uddannelsesforlob
— bade for den enkelte, men ogsé for uddannelsesstedet. For at gennem-
fore en uddannelse kraever det, at den enkelte har konkret adgang til
nedvendige informationer og har mulighed for at udtrykke sig. Kommu-
nikationen og informationstilgengelicheden kan pa den made vzre en
udfordring for bide uddannelsesstedet og personer med svare horetab.

Socialpolitisk er der gjort forskellige tiltag, sisom SPS-ordningen
(specialpedagogisk stotte) og SU-handicaptilleg, 1 et forsog pa at mod-
vitke de barrierer, som deve, dovblevne og herechemmede moder i for-
bindelse med at gennemfore en uddannelse. Imidlertid er det problema-
tisk, at en stor del af malgruppen ikke kender til kompenserende mulig-
heder som SU-handicaptilleg og SPS-ordningen. Det er en forudsatning,
at man kender disse ordninger, hvis man skal drage nytte af dem.

Desuden er dove, dovblevne og horehemmede ofte henvist til at
gennemfore en uddannelse pa “normale” vilkar. Som tidligere underso-
gelser viser ogsd denne undersogelse, at malgruppen i uddannelsessam-
menhzng oplever, at rammerne for at gennemfore en uddannelse ikke er
optimale, fx adgangen til hjelpemidler og tolkebistand. Dette pavirker
ikke kun det faglige niveau og muligheden for at gennemfore en given
uddannelse, men udfordrer ogsd det sociale liv pd uddannelsesstedet.

5. Talemetoden refererer her til den tidlige undervisning af deve og svart horehammede som
foregik udelukkende via det talte sprog og med meget begraensede visuelle stimuli.
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Dertil ser vi, at de stottende og kompenserende tiltag primeart er
individfokuserede. Nar vi ser, at der fortsat er megen ulighed, og at dove,
dovblevne og horehemmede fortsat moder mange barrierer i uddannel-
seslivet, kan det ogsd tyde p4, at uddannelsesinstitutionerne ikke er til-
strekkeligt udrustede eller indrettede til at inkludere dove og herehem-
mede studerende.

Mange uddannelsessteder mangler viden om, hvordan de kan
arbejde inkluderende med studerende, der er dove eller svert horehem-
mede, hvilket kan bevirke, at disse studerende oplever at vere udelukket
fra iseer det sociale liv, men ogsa det faglige fllesskab pa uddannelserne.

BESKAFTIGELSE

Dove og dovblevne stir pa arbejdsmarkedet — ligesom inden for uddan-
nelse — darligere stillet sammenlignet med gennemsnittet i befolkningen.
Knap 38 pct. af henholdsvis dove og devblevne er i beskaftigelse mod
67 pct. for befolkningsgennemsnittet — altsd en forskel pd knap 30 pro-
centpoint. Sammenlignet med personer med storre fysiske funktionsned-
sattelser finder vi derimod, at deve og devblevne oftere er i arbejde end
personer med storre fysiske funktionsnedszattelser.

Der kan vaere mange grunde til, at man ikke er 1 arbejde. For alle
grupper gelder det, at uddannelse er blandt de faktorer, der har betyd-
ning for beskaftigelsesmulighederne. Vi har da ogsa set, at iser dove ud-
danner sig 1 langt mindre grad end gennemsnittet, og det er derfor ner-
liggende at antage, at uddannelsesniveauet er drsagen til, at si mange i
malgruppen stir uden for arbejdsmarkedet. Imidlertid finder vi, at der
fortsat er en newsten lige s markant forskel mellem deve og devblevne
pé den ene side og befolkningen generelt pa den anden side, nir vi kun
ser pa de personer, der har en uddannelse.

Fysiske eller psykiske funktionsnedsattelser (ud over horetab)
kan endvidere have betydning for den enkeltes beskaftigelsesmuligheder,
hvilket vores undersogelse ogsd til dels viser. Selvom forskellen er lidt
mindre end for (med knap 10 procentpoint), ser vi, at dove og devblevne
fortsat er betydeligt dérligere stillet pd arbejdsmarkedet, selvom vi kun
ser pa personer i mélgruppen med rent horetab. Personer med rent horetab ex
her forstdet som personer uden selvrapporterede fysiske eller psykiske
vanskeligheder. Det tyder derfor pd, at der er tale om beskeaftigelsesud-
fordringer, der primeart er knyttet til horetabet og ikke nedvendigvis an-
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dre funktionsnedszttelser eller udfordringer pa baggrund af kombinatio-
ner af flere funktionsnedszttelser.

Blandt mélgruppen kommer det ligeledes til udtryk, at iser det,
at de ikke kan tale i telefon, er en konkret beskaftigelsesbarriere. Dertil
kommer det ogsd til udtryk, at de skriftelige kompetencer kan pavirke
mulighederne pé arbejdsmarkedet. Dog viser vores undersogelse, at mal-
gruppernes (selvvurderede) skriftsproglige kompetencer ikke har indfly-
delse pa, hvorvidt de er i arbejde eller ikke.

Langt de fleste beskaftigede dove og devblevne arbejder
péd “horende arbejdspladser” — henholdsvis 91 pct. og 96 pct. Blandt in-
formanterne bliver kommunikative vanskeligheder generelt fremhavet
som en udfordring for deve og devblevne i samvaret med herende.
Nogle dove og devblevne foler sig alene og isolerede pd “horende ar-
bejdspladser”, hvor de kan have svart ved at kommunikere med deres
kollegaer og kan fole sig underinformerede. Isxr blandt devegruppen er
der flere informanter, der foretrakker dove arbejdspladser, hvor de i ho-
jere grad oplever, at de indgir som fuldgyldige medarbejdere. I forhold til
den dove eller dovblevnes trivsel pd arbejdspladsen synes kommunikati-
onsmulighederne igen at veere afgorende.
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KAPITEL 2

UNDERS@GELSENS MALGRUPPE

Dette kapitel beskriver malgruppen for undersogelsen, herunder hvordan
vi har fundet frem til de personer, som udger malgruppen, hvordan vi
har defineret malgruppen operationelt, og hvor stor malgruppen er. Der-
nast folger en kort prasentation af den malgruppe, der indgir 1 underso-
gelsen, hvor vi blandt andet prasenterer kons- og aldersfordelingen
sammenlignet med befolkningen generelt.

1 forbindelse med omtale af malgruppen for denne undersoagelse
bruger vi ord som handicap og funktionsnedswttelse. Vi er dog opmearksom-
me pd, at mange af de personer, der indgar i malgruppen, ikke er vant til
at anvende disse ord i forbindelse med devhed eller horetab og ofte an-
ser sig selv som en sproglig minoritet snarere end personer med funkti-
onsnedsattelser eller som en handicapgruppe. Sidst i dette kapitel vil vi
derfor ogsa komme lidt ind pa devekultur, sprog og identitet.

I det folgende afsnit vil vi prasentere mélgruppen for underso-
gelsen. Pa linje med andre funktionsnedsattelser kan horetab eller dovhed
tage afsxt i flere definitioner. Den valgte definition er afgerende for,
hvilken malgruppe der er af forskningsmeassig interesse. Dertil har defi-
nitionen konsekvenser for den selvforstielse og de muligheder for sam-
fundsdeltagelse, som personer med funktionsnedsattelse oplever.
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UNDERS@GELSENS MALGRUPPE

Undersogelsens milgruppe er voksne mennesker, som er dove eller svart
horehemmede, herunder ogsa personer med CI eller horeapparat. De
personer, som denne undersogelse drejer sig om, udger en meget sam-
mensat gruppe, bide fordi der findes forskellige grader af horenedszttel-
se, som kan madles pd forskellige mader, og fordi der findes en meget
steerk ”devekultur”, som er relateret til anvendelse af tegnsprog og derfor
uathengig af graden af horetab. Begrebet ”dovekultur” kommer vi net-
mere ind pa senere 1 kapitlet under afsnittet sprog og identitet.

Som udgangspunkt er undersogelsens malgruppe afgraenset til
personer, der

1. eriden erthvervsaktive alder; 16-64 ir

2. ikke har andre vasentlige funktionsnedsezttelser, der overskygger
eller konkurrerer med horetabet®

3. er dove eller svert horehemmede og altsda horer sa lidt, at det ude-
lukker kommunikation alene ved brug af hore-tale (her tenkes pa
personens kommunikationsmuligheder uden hjalpemidler, herunder
horeapparat og CI).

DEN ERHVERVSAKTIVE ALDER

Som det fremgar af punkt 1 i ovenstiaende, er malgruppen afgrenset til
personer i den erbvervsaktive alder. Personer i den erhvervsaktive alder be-
tegner den befolkningsgruppe, som er i en aldersgruppe, der normalt er
pé arbejdsmarkedet. Den erhvervsaktive alder er dermed ikke en fastsat
afgreensning,” men med de nuvaerende regler for undervisningspligt og
folkepension er den erhvervsaktive aldersgruppe afgrenset til personer
mellem 16 og 64 ar (DST, 2012, s. 54).8 Undersogelsen omfatter derfor
ogsi tre personer, der akkurat er fyldt 65 ar.

6. Grupper med en mere sammensat handicapproblematik indgar som udgangspunkt ikke i underso-
gelsen.

7. Den erhvervsaktive alder kan @ndre sig over tid, fx ved at de unges normale arbejdstid andres,
eller ved at tilbagetrakningsalderen og pensionsalderen @ndrer sig. Siden 2000 er andelen af per-
soner i den erhvervsaktive alder faldet konstant, hvilket betyder, at den andel af befolkningen,
der skal forsorges af de erhvervsaktive, er steget (DST, 2012, s. 56).

8. Den storste del af de beskeftigede vil vaete i alderen 16-64 ar, imidlertid et vi opmarksomme pa,
at der vil vere en betydelig andel over 65 ar, som er beskaftigede. Ligeledes vil der ogsa vaere en
vis andel af unge under 16 4r, som er i beskaftigelse, om end det kun drejer sig om fa timer om
ugen. Disse grupper af personer over 65 ar og under 16 dr indgir dog ikke i denne undersogelse.

24



ANDRE FUNKTIONSNEDSATTELSER

Ved opstart af projektet var et andet kriterium for afgrensningen af mal-
gruppen, at de ikke har andre vasentlige funktionsnedsattelser, siledes at per-
soner med komplicerede eller mere sammensatte handicapproblematik-
ker sa vidt muligt ekskluderes. Dette kriterium har imidlertid vist sig at
vaere vanskeligt at opfylde i praksis. Andre vasentlige funktionsnedsat-
telser omfatter i denne sammenhzng funktionsnedsattelser, som ovet-
skygger eller konkurrerer med horetabet, da det kan have afgorende be-
tydning for, hvordan den enkelte trives og oplever sine deltagelsesmulig-
heder. Derudover har det ogsd en afgoerende indflydelse pa de tilbud, den
enkelte har til radighed.

Det er dog svart at afgrense, hvornir der eksempelvis er tale
om et tillegshandicap — og dertil graden af dette — og hvornir der er tale
om fx understimulering og folgerne heraf. Som vi ogsé vil komme ind pa
senere i rapporten, er der ca. en tredjedel personer med andre funktions-
nedsaxttelser, som er medtaget i undersogelsen. I undersogelsen har vi
spurgt respondenterne til eventuelle ovrige funktionsnedsattelser, men
vurderingen af, hvor “vasentlig” funktionsnedszttelsen er, har vearet
overladt til deltagernes egen vurdering.

I forhold til de personer, der indgar i undersogelsen, som angi-
ver at have ovrige fysiske funktionsnedszttelser eller helbredsproblemer,
drejer det sig primart om vanskeligheder relateret til gigt, syn, hjerte,
blodomleb, kredsleb, mave, lever, nyrer, fordejelse eller problemer rela-
teret til diabetes. I forhold til de psykiske funktionsnedszttelser drejer
det sig iser om depression, mani, bipolar lidelse, stress, fobier, angst,
OCD eller posttraumatisk stresssyndrom.

HORELSE

Denne undersogelse har fra starten fokuseret pa personer, der er dove
eller svaert horehemmede, altsd personer, som horer si lidt, at det ude-
lukker kommunikation alene ved brug af hore-tale (her tenkes pi perso-
nens kommunikationsmuligheder uden hjzlpemidler, herunder horeap-
parat og CI) (jf. punkt 3 ovenfor). Det er dog langt fra nogen enkel sag at
afgrense malgruppen, da der blandt andet er forskellige mader at mile et
horetab pa. Den litteratur, vi har beskaftiget os med i denne rapport,
samt vores datakilder i ovrigt anvender et &linisk eller funktionelt mal for
horetab.
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Et klinisk mal for heretab tager udgangspunkt i en audiologisk
test af horelsen, som bliver malt ved forskellige frekvenser i hertz (Hz)
og forskellige lydstyrker malt i decibel (dB). Horelsen miles ved at vur-
dere, hvor sterk en lyd — malt i decibel (dB) — der skal til, for at man lige
pracis kan hore den. Jo flere dB, der skal til (dvs. jo sterkere lyden skal
vere), forend lyden kan hores ved en bestemt frekvens, des datligere er
horelsen (Christensen, 2000).

Et funktionelt mél for heretab omhandler den enkeltes oplevelse
af, hvordan herelsen fungerer i hverdagen. En funktionel horelse kort-
leegges ved at stille en raekke sporgsmil om, hvordan en person oplever
sin horelse i1 dagligdagen. Pa den made er det muligt at belyse, hvordan
en person fungerer med sin herelse 1 et socialt perspektiv. Hvor godt
horelsen fungerer, er — funktionelt set — ikke kun afhangigt af en subjek-
tiv vurdering af horeegenskaber, men vil ogsd vare athengigt af situatio-
nen og omgivelserne (Christensen, 2006).

I denne rapport har vi vaegt pd den funktionelle horelse. Denne
undersogelse soger nemlig at beskrive, hvordan den enkelte oplever sin
horelse — eller mangel pa samme — og konsekvenserne heraf i hverdagen.
Oplevelsen af et horetab vil nemlig veere forskellig fra person til person
uathaengigt af den kliniske horelse. Det vil sige, at to personer med det
samme kliniske horetab kan have meget forskellige oplevelser af horeta-
bet og dermed af deres muligheder og barrierer i hverdagslivet.

For at afgreense malgruppen i de indledende faser af undersogel-
sen har vi dog anvendt et klinisk mal til afgreensningen, herunder den
gaengse danske klassificering af horetab,” som fremgir af tabel 2.1.

Graznsen for en horenedsattelse er her sat til 15 dB eller derover,
mens 40 dB er grensen for et horehandicap. Denne undersogelse har
som udgangspunkt fokus pi personer, der er dove eller har et svaert ho-
retab, det vil sige et horetab pa 70 dB eller derover. Vi har dog ikke selv
lavet mélinger, men i stedet spurgt respondenterne til deres horetab 1 dB.
De kliniske madl, vi anvender i undersogelsen, er altsa selvvurderede mal
og er udelukkende anvendet til at afgrense malgruppen.

9. WHO’s Kklassificering af horetab (http://www.who.int/pbd/deafness/hearing_impairment_
grades/en/) er internationalt anerkendt og anvendt, imidlertid er den primart beregnet til brug i
ulande, hvor behandlingssystemet fungerer anderledes. Som Bengtsson og Rogeskov (2010) har
vi i stedet anvendt en anden anerkendt skala, som er mere dekkende i forhold til horebehandlin-
gen i en dansk kontekst.
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TABEL 2.1
Den geengse danske klassificering af hgretab, teerskelvaerdier ved 500, 1.000,
2.000 og 4.000 Hz.

Hgretab Gennemsnitlig haretaerskel pa det bedste gre
Intet Under 15 dB
Meget let 15-24 dB
Let 25-39dB
Moderat 40-54 dB
Middelsveert 55-69dB
Sveert 70-90dB
Dov Over 90 dB

Anm.: Tabellen viser den geengse danske klassificering af hgrenedsaettelse, hvor graensen for hgrenedseettelse er et
heretab pa 15 dB eller derover, og graensen for et herehandicap er 40 dB eller derover. Personer med et let, meget
let eller intet heretab indgar slet ikke i vores undersogelse.
Et klinisk mal for heretab tager udgangspunkt i en audiologisk test af hgrelsen, som bliver malt ved forskellige
frekvenser i hertz (Hz) og forskellige lydstyrker malt i decibel (dB). Herelsen males ved at vurdere, hvor steerk en lyd
- malt i decibel (dB) — der skal til, for at man lige preecis kan here den.

Kilde: Bengtsson & Regeskov, 2010.

D@VE OG D@VBLEVNE (0G HOREHAMMEDE)

Som vi har varet inde p4, er malgruppen i denne undersogelse pa for-
hind opdelt i to grupper, henholdsvis dove og dovblevne. Denne subkatego-
risering forekommer naturlig, idet de to grupper kommunikerer forskel-
ligt. I praksis arbejder vi dog med tre grupperinger, idet vi udskiller en
gruppe, som vi betegner horehammede. Det primeare fokus 1 undersogelsen
er dog pa de forstnevnte grupper: dove og devblevne. Tabel 2.2. viser en
overordnet skitsering af grupperne.

TABEL 2.2
Oversigt over den overordnede subkategorisering af malgruppen.
Dgve Dovblevne Hgrehzemmede
Medfedt eller tidligt erhvervet Mistet hgrelsen efter tale- Har et selvvurderet haretab
dovhed eller sveert horetab sproglig udvikling eller har under 70 dB
et progredierende hgretab
Identificerer sig med davekul- Identificerer sig med den Kan i praksis /funktionelt
turen hgrende kultur bade indga i vores grup-
pering af deve og dev-
blevne
Dansk tegnsprog som mo- Dansk tale som modersmal
dersmal eller primeersprog (inklusiv TSK)

Anm.: For alle tre subkategorier kan der indga personer med CI, og funktionelt set er de tre grupper meget heterogene.

Gruppen af dove omfatter 1 denne rapport personer, der er fodt dove eller
svaert horehemmede. Personerne i denne gruppe vil typisk have deves
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identitet og kultur, og deres modersmal!? vil oftest vaere tegnsprog. Vi
kategoriserer ogsa personer som deve, hvis de hovedsageligt kommuni-
kerer med tegnsprog, selvom de tidligere har haft en vis horelse.

Gruppen af dovblevne omfatter personer, der er fodt horende (eller
lettere horeheemmede) og senere i livet har mistet det meste af horelsen
eller helt har mistet den. Dovblevne er i denne sammenhang typisk op-
vokset med dansk talesprog som modersmal, ferdes hovedsagelig blandt
horende og identificerer sig med horendes identitet og kultur. Den deov-
blevne vil ofte fortsat kommunikere med tale, men skal have hjxlp til at
forstd og visualisere, hvad andre siger, det kan fx vere via skriftsprog
eller tegnstottet kommunikation (TSK).

TSK er som tegnsprog en visuel kommunikation, men TSK ad-
skiller sig fra tegnsprog ved grammatisk at felge det danske talesprog.
Tegnsprog er modsat et selvsteendigt sprog med sin helt egen grammati-
ske opbygning. Pa TSK indgir mimik og kropssprog ligeledes som en
vigtig del af kommunikationen, men dette er ikke sd udtalt som pa tegn-
sprog. Som nzvnt vil det oftest vaere personer, der er vokset op med ta-
lesproglig grammatik, der benytter sig af TSK, fx devblevne og hore-
hemmede. Ndr man bruger TSK, bruger man desuden ogsid mundhand-
systemet (MHS), som er med til at understotte mundaflesning, idet kon-
sonanterne har hver deres hidndstilling. For eksempel bruger man MHS 1
forbindelse med navne, fremmedord og nye ord, hvor man ikke kender
tegnet (Horeforeningen, 2014; Tegnstuen, 2014).

Nir vi her skriver om dansk som modersmal (talt eller tegnet),
har dette som sidan ikke vearet et inklusionskriterium. Det vil sige, at vi
ikke har ekskluderet den gruppe, der ikke har dansk som modersmal, og
derfor indgdr ogsd personer, som ikke nedvendigvis er opvokset i Dan-
mark. Det har dog varet et kriterium, at personer, der indgir i underso-
gelsen, er danske statsborgere og bosatte i Danmark.

Respondentens primaere sprogkode er altsd udslagsgivende i for-
hold til grupperingen af deve og devblevne.

Ved opstart har vi opereret med, at gruppen af horehammede er om-
fattet af begge kategorier, dove og devblevne, idet personer, som klinisk
set “kun” er horehemmede, i praksis findes i begge grupperinger. Det vil
fx sige, at personer, der (klinisk set) ikke er dove, alligevel kan vaere vok-

10. Modersmil er her forstiet som det forste sprog, en person lerer og vokser op med. Vi et op-
marksomme p4, at nogle af de yngste i malgruppen meget vel har to eller flere modersmal sam-
tidigt, i dette tilfelde dansk tale og dansk tegnsprog, som de har laert parallelt eller lige efter hin-
anden. Vi har derfor ogsa lagt vaegt pa den enkeltes primarsprog.
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set op med tegnsprog, have en doveidentitet og vare en del af devekul-
turen. Samtidig kan personer, der fx gradvist har mistet det meste af ho-
relsen, men ikke er (klinisk) dove (endnu), vare vokset op med talesprog
og vaere knyttet til horende kultur.

Der viser sig dog, at 15 pct. af respondenterne svarer, at de har
et ’middelsvart” eller “moderat” horetab (jf. tabel 2.1). Det betyder, at
deres horelse er lidt for ’god” i forhold til den oprindelige afgransning
af malgruppen — altsa, de horer klinisk set ”for godt” til at deltage i den-
ne undersogelse. Vi har alligevel medtaget gruppen, idet de selv har vur-
deret, at de er en del af malgruppen for undersogelsen, hvormed deres
horeproblem ma knyttes til den funktionelle horelse. Vi vil dog sjeldent
rapportere serskilt for denne gruppe.

I praksis har vi i forbindelse med analyserne af vores sporge-
skemadata udtrukket gruppen af horehaemmede fra bade gruppen af do-
ve og devblevne, hvor vi har fratrukket de personer, som har svaret, at
de har et moderat” eller ”middelsveart horetab”.

I analyserne opererer vi altsd 1 alt med tre grupper, henholdsvis
dove, dovblevne og herechemmede, men fokus er primart pa de to
forstnzevnte grupper.

I figur 2.1 fremgér det, hvordan respondenterne har svaret pa
sporgsmalet: ”Hvor stort er dit heretabr”.

Som det fremgar af figur 2.1, har ca. 44 pct. svaret, at de er helt
dove, og 41 pct. har svaret, at de har et sveert horetab. Andelen af perso-
net, detr har svaret, at de har et middelsvart eller moderat horetab, svarer
til ca. 15 pet.1!

Ud over de forskellige variationer inden for malgrupperne, som vi
har varet inde pé, har ca. 32 pct. af respondenterne fiet cochlear implant
(CI). CI kan bade have indvitkning pa, hvordan den enkelte ser sig selv
(den enkeltes identitet), men kan ogsa pavirke den enkeltes forudsatninger
for og oplevelser 1 forhold til samfundsdeltagelse. I det naste afsnit vil vi
se nermere pa, hvad Cl er, og hvilke erfaringer der fremgar af litteraturen,
samt hvordan de CI-behandlede fordeler sig i vores datamateriale.

11. Knap 5 pct. har ikke svaret pa, hvor stort deres horetab er.
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FIGUR 2.1

Dave, davblevne og hgrehaeemmede som samlet gruppe, fordelt efter deres egen
vurdering af, om de har et moderat til sveert hgretab eller er helt dgve, saerskilt
for grad af hgretab. Procent.
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Helt dov Sveert hgretab ~ Middelsveert hgretab  Moderat hgretab
(over 90dB) (70-90 dB) (55-69 dB) (40-54 dB

o

Anm.: N =796. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013"

COCHLEAR IMPLANTAT (CI) BLANDT VOKSNE

CI kan give dove og svert horehemmede mulighed for en funktionel
horelse. CI bidrager med elektrisk stimulation og sender omgivelsernes
lyde direkte til horenerven i form af elektriske signaler.!3 CI bestar af ba-
de indvendige og udvendige dele, henholdsvis en elektrode med modta-
ger og en processor. En elektrode opereres ind i det indre ore (cochlea),
hvormed herenerven kan stimuleres direkte. Derudover bliver en mod-
tager med computerchip opereret ind under huden. De to ovenstiende
udgor tilsammen den indre del. Lyde modtages som elektriske signaler
fra den udvendige del af apparatet (processoren), som oftest er placeret
bag oret ved hjxlp af den indopererede magnet. De elektriske signaler
sendes direkte til horenerven, som sender besked videre til horecentret 1
hjernen (figur 2.2).

12 Data fra vores sporgeskemaundersogelse med i alt 839 besvarelser vil fremover blive refereret til
som Horetab, 2013.
13. Til forskel fra et horeapparat, som bidrager med akustisk stimulation og forsterker lydene.
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FIGUR 2.2
Princip for Cochlear implant (CI).

Anm.: Ved hjeelp af CI opfanges lydene i omgivelserne, hvorefter de bliver omkodet til elektriske impulser og sendt til
herenervens trade.

Kilde: Billedet er hentet fra cochlear implant foreningens hjemmeside (CIF, 2014):
http://www.cochlearimplant.dk/Hvad%20er%20CI/index.ntm

I dag har nasten alle dove og svert horehemmede bern fiet CI.1 Siden
1993 har CI vearet et tilbud til dove og svart horehemmede, serligt born,
og siden 2006 har bilateral CI — altsa CI pd begge orer fremfor kun det
ene ore — varet et fast tilbud til alle born med behov for dette. Born, der
har fiet CI meget tidligt i livet, har gode muligheder for at udvikle en god
horelse og et aldersvarende talesprog (Percy-Smith, 2006).15

De fleste born opereres 1 dag, inden de er fyldt 2 ar. For dem,
der far CI senere i livet, vil udbyttet af CI — foruden af de rent biologiske,
medicinske og tekniske omstendigheder — blandt andet athenge af, om
Cl-brugeren tidligere har varet i stand til at here, og hvor godt ved-
kommende tidligere har hort, samt om vedkommende har et udviklet
talesprog. Ydetligere er den efterfolgende indsats i forbindelse med tale-
hore-treningen af afgoerende betydning. Figur 2.3 viser aldersfordelingen
for, hvornir respondenterne i denne undersogelse har faet CI.

14. Dorte Holst (Decibel) fortaller, at 670 born og unge i alderen 0-18 ér til dags dato (marts 2013)
er blevet opereret, siden man begyndte at operere i starten af 1990’erne.

15. Det siges blandt professionelle, at man frarider CI til born over 6 ar, som har varet dove hele
eller det meste af livet, og som ikke har faet stimuleret horenerven i lobet af de 6 leveir. I tilfzelde
som disse vil udbyttet af CI vare minimalt.
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FIGUR 2.3
Dave, davblevne og hgrehaeemmede som samlet gruppe fordelt efter, hvor gamle
de var, da de fik CI. Procent.
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Anm.: N = 252. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Som det fremgar af figur 2.3, har et flertal af dem, der har CI, faet det,
efter at de er fyldt 40 4r. Kun 12 pct. har faet CI mellem 2-9-ars-alderen,
og ingen har faet CI for deres andet levear.

For gruppen af voksne dove galder, at de ferreste har fiet CIL.
For denne gruppe, der aldrig eller nasten aldrig har varet i stand til at
hore, vil udbyttet af CI vaere meget anderledes. Imidlertid er der en sti-
gende interesse for Cl blandt deve. Det skyldes blandt andet, at CI for
nogle i denne gruppe kan bruges som hjxlpemiddel til at orientere sig
eller til at understotte mundaflesning. Voksne doves interesse for CI er
dog en aktuel udvikling, som naxppe har fiet mange folger endnu, og
som vi derfor heller ikke forventer vil pavirke resultaterne i denne under-
sogelse. Dette afspejler sig ligeledes 1 figur 2.3, nar vi ser pd, hvornar
malgruppen har faet CL.

For gruppen af devblevne har udviklingen af CI haft stor betyd-
ning i forhold til gruppens kommunikationsmuligheder. Iser mange dov-
blevne valger at fi CI og dermed muligheden for igen at bruge horelsen.

Med udgangspunkt i vores kategorisering — deve, devblevne og
horehemmede — fremgir det, at over 60 pct. af de dovblevne har fiet CI,
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hvor det samme kun gzlder for ca. 13 pct. og 26 pct. af henholdsvis de
dove og de horehemmede (figur 2.4).

FIGUR 2.4
Andelen af dagve, dgvblevne og harehzemmede, der har faet CI. Procent.
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Anm.: N = 253. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Som navnt kan udbyttet af CI variere betydeligt, og for at fi et billede af
denne variation har vi blandt andet spurgt de personer, der har CI, hvor
ofte de bruger deres CI, hvilket fremgar af figur 2.5.

Samlet set — for alle respondenterne — har ca. 32 pct. fiet CI,
hvoraf kun 6 pct. ikke lengere bruger CI. I forhold til malgrupperne
fremgar det af figur 2.5, at nzsten alle dovblevne nasten altid bruger de-
res CI, mens en tredjedel af gruppen af deve ikke altid bruger det. Men
selv 1 denne gruppe bruger fem sjettedele dog deres CI altid eller for det
meste. Blandt de personer, der ikke altid bruger deres CI, svarer de fleste,
at CI kan vaere stressende ved stoj og uro.
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FIGUR 2.5
Dave, davblevne og harehaeemmede, der har faet indopereret CI, fordelt efter hvor
ofte de bruger CI. Procent.
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Anm.: N =253, Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Udbyttet af CI er som navnt varieret, og ogsd Mortensen m.fl. (2004)
konkluderer, at der er store individuelle forskelle, men at iszr bedre
kommunikationsmuligheder har stor indflydelse pd hverdagen. Med mu-
lighed for jobbevarelse, 2ndret behov for hjzlp og eget livskvalitet indi-
kerer undersogelsesresultaterne, at CI har psykosociale konsekvenser og
muligvis ogsa samfundsekonomiske konsekvenser. Wanscher, Faber og
Grontved (2000) finder overordnet, at CI har en statistisk signifikant po-
sitiv effekt pa voksne deves livskvalitet. Pedersen m.fl. (2000) tegner lige-
ledes et billede af en gruppe voksne med CI, der oplevede overordnede
forbedringer i kommunikationen med andre, hvor nogle endda havde
mulighed for at tale i telefon. Det fremgar ikke altid eksplicit af teksten,
men vi antager, at ovenstiende undersegelser omhandler den gruppe,
som vi kategoriserer som devblevne.

Selvom vores overordnede opdeling mellem dove, devblevne (og
horehaemmede) er relevant som hovedopdeling, ma vi understrege, at ind-
delingen dackker over betydelige forskelle bade grupperne imellem og in-
ternt i de enkelte grupper. Som vi har varet lidt inde pa, kan CI fx lose
mange problemer for nogle, mens andre med CI stadig vil opleve store
vanskeligheder i forhold til at here og at folge med i samtaler. Der er ogsd
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forskel pa, om man har CI pa det ene ore eller begge orer. For eksempel
bruger 18 pct. af respondenterne bade CI gg horeapparat. Som navnt tidli-
gere er der ogsa forskellige grader af horetab, som i en klinisk forstand er
afgorende for fx den type behandling eller intervention, den enkelte har til
radighed. Yderligere er der forskel pd, hvordan den enkelte ser sig selv og
oplever horetabet, hvilket er omdrejningspunktet for denne undersogelse.

Malgrupperne er altsd langt mere heterogene end beskrevet her,
og blandt andet derfor har det ogsd varet vanskeligt at finde frem til
gruppen i praksis. Samtidig er det ogsa vanskeligt at vurdere, hvor mange
mennesker det egentlig drejer sig om. Vi skal i det folgende se nermere
pd, hvordan vi 1 praksis har fundet frem til malgruppen. Forst vil vi dog
kort praesentere et skon over populationssterrelsen.

HVOR STOR ER GRUPPEN?

Som vi har veret lidt inde pa, er der forskellige mader at definere og ma-
le et horetab pa og dermed ogsa forskellige estimater af, hvor mange pet-
soner det drejer sig om. Vi skal her se pa nogle forskellige estimater af
antallet af personer med horetab i Danmark.

Ifolge Danske Doves Landsforbund (DDL) findes der ca. 4.000
dove personer i Danmark, som har dansk tegnsprog som deres moders-
madl, og der fodes hvert ar ca. 65 born med et si stort horetab, at de kal-
des dove. Endvidere regner DDL med, at der er mellem 1.500 og 2.000
dovblevne i Danmark, og at der hvert ar er 5-10 personer, der bliver de-
ve. Her medregnes dog ikke den store gruppe af xldre mennesker, der
med tiden mister horelsen (Deaf, 2014a).16

Evalueringen af det sociale tolketilbud (Ingvardsen, 2003, s. 21)
vurderer, at der 1 2002 er i alt 12.250 tolkebrugere i Danmark, fordelt pa
4.500 dove, 1.750 dovblevne og 6.000 svart horehemmede.

En undersogelse af Epinion (2006) estimerer antallet af tegn-
sprogede dove 1 Danmark 1 alderen 18-65 ar til at vaere knap 3.000 per-
soner, hvoraf det var muligt at registrere 2.275 personet.

De forstnzvnte skon afviger sd meget fra det sidstnevnte antal
pa godt 2.000, at der md rejses tvivl om skennene.

16. Cirka 50 pct. af alle personer over 75 ér har et horetab (DDL, 2014).
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Borne- og undervisningsministeriets kortlegning af de lands- og
landsdelsdeekkende specialundervisningstilbud 2007-2012 anslar, at der er
ca. 40 dovfodte born om aret (s. 8): Der fodes arligt omkring 0,05 pct. helt
dove born og ca. lige si mange med dobbeltsidig stzerkt nedsat horelse,
sdledes at der er knap 0,1 pct. born i alt med sd store horeproblemer, at de
fungerer som dove (ca. 40 arligt).!” Heraf folger, at der ma vaere omkring
2.000 devfedte voksne. Vi har selv fundet frem til 2.600 personer. Inklusi-
ve de personer, der senere mister horelsen, skenner vi derfor, at der er ca.
3.000 personer mellem 16 og 64 ir med omfattende horetab.

En vigtig erfaring fra vores undersogelse er, at der er behov for
en egentlig registrering af mennesker med horetab eller dovhed, isaer hvis
vi vil vide, hvor mange mennesker det drejer sig om, og hvis vi vil ind-
samle mere viden om gruppen og vilkarene for gruppen.

Da der ikke findes nogen form for registrering af mennesker
med horetab, har processen med at finde frem til malgruppen i praksis
varet meget vanskelig. I det folgende vil vi beskrive, hvordan vi har fun-
det frem til undersogelsens malgruppe.

AT FINDE MALGRUPPEN

I Danmark findes der som navnt ingen central registrering pa horeom-
radet, hvilket har betydet et storre indsamlingsarbejde i starten af pro-
jektperioden. Til denne undersogelse er personer med horetab forst og
fremmest fundet gennem Center for Deve (CFD) og Den Nationale
Tolkemyndighed (DNTM), hvor brugere af forskellige typer tolke er re-
gistreret. Vi havde péd forhind fdet oplyst, at DNTM’s register med stor
sikkerhed omfatter alle dovfedte voksne. Gruppen af devblevne voksne
har veret noget vanskeligere at identificere i sin helhed. Vi har derfor
ogsa taget kontakt til samtlige foreninger og organisationer i hele landet
for at nd ud til s4 mange som muligt.

Imidlertid ma vi regne med, at en del devblevne og svart hore-
hemmede (og miske ogsa deve) ikke er tolkebrugere og heller ikke med-
lemmer af foreninger. Derfor har vi ligeledes taget kontakt til samtlige
horeklinikker, horeteams, audiologiske afdelinger, Cl-centre og special-
konsulenter mv. i hele landet med det formal at identificere flest muligt

17. Disse tal stemmer ogsi godt overens med vores resultater jf. rapporten “Dovfodte born og deres
livsbetingelser” (Bengtsson, Latsen & Sommer, 2014).
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blandt deve og devblevne. Vi har fiet et vist udbytte af disse bestrabel-
ser, om end det kun har varet begrenset.

Yderligere har vi benyttet os af Landspatientregistret for at finde
frem til en gruppe af de mennesker, hvis horetab er si omfattende, at de 1
praksis er dove. Dette har dog ikke varet uproblematisk, da vi blandt an-
det skulle specificere, hvilke diagnosekoder og procedurekoder vi skulle
tage udgangspunkt i for at na frem til personer inden for vores malgruppe.

For at kunne sikre, at vi far fat i de relevante personer og ikke
samtidig far for mange irrelevante, er det rigtige valg af diagnose- og pro-
cedurekoder meget vigtigt. Dette var dog ikke helt enkelt. Blandt andet
var det ikke muligt at definere gruppen pa baggrund af graden af horetab,
da registersystemet er lagt an pd arsager til horetab snarere end graden af
horetabet. Efter kyndig vejledning fra forskellige relevante personer in-
den for det audiologiske fagomrade lykkedes det at begreense udtreekket
til personer, der enten var registreret med medfedt devhed, anbringelse
af eller udredning til CI samt indstilling og justering af CI.'® Imidlertid
var der flere uden for malgruppen, som selv henvendte sig til os, da de
ikke mente, at de tilhorte malgruppen. For eksempel har det vist sig, at vi
ogsd har faet inddraget personer med midlertidige horetab, som ”blot” er
behandlet med trommehindedran. Dette kan ogsa forklare noget af fra-
faldet i sporgeskemaundersagelsen (dette vil blive uddybet 1 kapitel 3).

Endvidere har vi kontaktet foreningerne for deve og devblevne
samt dovepressen for at fa en opfordring ud til medlemmer, lesere og
seere, som er dove eller devblevne, om selv at henvende sig til os med
det formal at deltage i undersogelsen. Derudover har vi benyttet os af de
sociale medier. For eksempel har vi oprettet en projektside pa Facebook,
hvor “felgere” af siden kan folge med i projektet og fx selv henvende sig,
hvis de ikke har modtaget et sporgeskema og/eller vil medvirke i inter-
view. Det er vores oplevelse, at der er kommet en del ud af disse hen-
vendelser. Selvom denne metode giver en selvselektion til gruppen af
respondenter, og vi ellers foretrakker at bygge en undersogelse pa en
given population, har vi benyttet denne metode for netop at nd frem til
flest muligt fra malgruppen.

18. Alle koder var inklusive eventuelle underkoder, og desuden skulle populationen vare under 65 ér,
ilive og bosat i en dansk kommune.
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DET ENDELIGE UDVALG
De procedurer, vi har beskrevet i det forrige afsnit, gav os 1 alt et udvalg
pé ca. 2.600 personer, som vi formoder har et omfattende horetab. Dette
udvalg er lidt hojere end det antal, som Epinion (2000) identificerede 7 ar
tidligere. Vi skal dog pointere, at Epinions malgruppe var i alderen 18-64
ar, hvor vores malgruppe er i alderen 16-64 ar. Derudover var Epinions
malgruppe sa vidt muligt afgrenset til tegnsprogede deve, hvor vi ogsi
inkluderer dove, der ikke bruger tegnsprog — gruppen af devblevne.

Ud af de ca. 2.600 personer, vi har fundet frem til i forbindelse
med denne undersogelse, har i alt 839 personer besvaret sporgeskemaet.

POPULATIONEN BAG UDVALGET
Tabel 2.3 illustrerer kons- og aldersfordelingen i Danmarks befolkning

generelt og 1 stikproven for denne undersogelse.

TABEL 2.3
Personer i alderen 16-64 ar fordelt efter alder, opdelt pa kan, szerskilt for befolknin-
gen generelt og for dave, davblevne og herehaeemmede i undersggelsen. Procent.

Dove, devblevne og

Befolkningen horeheemmede i  Gruppe 1, Gruppe 2, Gruppe 3,
generelt undersggelsen Dgve  Dgvblevne  Horehaemmede
Mand 47 48 489 48,1 44,3
Kvinde 53 52 511 519 55,7
Meend
16-19-arige 8,6 78 7.8 57 111
20-29-arige 132 15,6 19,8 34 16,7
30-39-arige 15,5 19,5 24,3 138 74
40-49-arige 232 211 20,2 18,4 29,6
50-59-arige 25,6 216 16,9 356 20,4
60-65-arige 138 14,3 111 23 14,8
Kvinder
16-19-arige 78 5 55 21 74
20-29-arige 13 16,3 189 53 22,1
30-39-arige 16,7 16,3 189 10,6 14,7
40-49-arige 239 19,2 22,8 149 118
50-59-arige 25,6 28,8 232 436 29,4
60-65-arige 13 142 106 234 14,7

Anm.: N =19.757 (800:18.957). Fordelingerne er chi-testet for homogenitet. Overordnet er der ikke signifikant forskel i de
forskellige fordelinger.
Kilde: Hearetab, 2013, SHILD,2012.

Som nzvnt er personerne i malgruppen, men ogsa undergrupperingerne

(dove, dovblevne og herehaemmede), indbyrdes meget forskellige. For
eksempel kan der vare stor forskel pa, hvornir heretabet er opdaget. Vi
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har derfor spurgt respondenterne direkte, hvornir deres horetab er op-
daget, hvilket fremgar af figur 2.6. Vi skal pointere, at nir vi sporger til,
hvornir et givet horetab er gpdages, siger det ikke noget om omfanget af
horetabet og heller ikke noget om horetabets karakter, fx om det er et
progredierende horetab. Det vil sige, at svarene kan omfatte et let hore-
tab, der med tiden er blevet verre (jf. tabel 2.2).

FIGUR 2.6
Dgve, davblevne og hgrehaemmede som samlet gruppe fordelt efter alder, da
deres hgretab blev opdaget. Procent.
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Anm.: N =694. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Samlet set har omkring 17 pct. af respondenterne svaret, at deres horetab
er opdaget i deres voksenalder (her forstiet som 16 dr og derover).

Nar nedsat horelse eller dovhed er erhvervet eller opdaget i vok-
senalderen, har funktionsnedsattelsen sztlig stor effekt. Bengtsson (2008)
viser, at niar en funktionsnedsattelse er erhvervet i voksenalderen, kan
det iseer medfore mistrivsel og social isolation — ogsa i forhold til den
nermeste familie som born og forzldre.

Vi antager blandt andet, at skolelivet pavirker den enkeltes iden-
titetsfolelse og tilhersforhold. Hertil antager vi ogsd, at alderen for, hvor-
ndr et horetab er opdaget, og omfanget af horetabet (herunder konsekven-
serne 1 form af fx skoletilbud og evrige tilbud) kan have stor betydning for
den enkeltes identitetsfolelse og fx tilknytning til devemiljoet. De fleste
dovfedte personer eller personer, som tidligt har mistet horelsen, vil som
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regel have tegnsprog som modersmal. Som nevnt tidligere kan netop
sprogkoden have betydning for den enkeltes identitetsfolelse.!?

Vi har blandt andet spurgt lidt ind til respondenternes oplevelse
af tilhersforhold og har fx spurgt respondenterne: ”Foler du, at du har
mest til fxlles med dove eller horende?”. Blandt alle respondenterne fo-
ler ca. 35 pct., at de har lige meget til faelles med dove og herende, mens
en lille gruppe pa ca. 7 pct., foler, at de har svart ved at finde sig til rette
bédde blandt deve og horende.

FIGUR 2.7
Personer med omfattende hgretab fordelt efter, hvem de har mest til feelles med,
50

seerskilt for dave, dgvblevne og hereheemmede. Procent.
.
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Anm.: N =742. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Som det fremgir af figur 2.7, mener gruppen af dove, at de har mest til
fxlles med deve, mens gruppen af devblevne mener, at de har mest til
felles med herende. Omkring en tredjedel af de devblevne og en lidt
storre del af de andre grupper mener imidlertid, at de har lige meget til
fxlles med deve og herende. I den forbindelse vil vi pege pé, at Conell
og Lyness (2004) og Hintermair (2007) viser, at personer, der formar at

19. Med den tekniske udvikling, herunder CI, ser det formentlig anderledes ud for de naste genera-
tioner, hvor stort set alle dove born i Danmark far CI, og langt de fleste bruger tale-hore i deres
kommunikation.
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orientere sig mod bide dovegruppen og den horende gruppe, har de
bedste forudsatninger for at opna psykosocialt velbefindende.

I det folgende afsnit vil vi kort beskrive et sarligt omdrejnings-
punkt i litteraturen om dove og herechemmede, som ogsa har stor be-
tydning for forstielsen af malgruppen, nemlig kulturel identitet, herunder
dovekonceptet, dovekulturen, dovebevagelsen og dovesamfundet.

DOVEKULTUR, SPROG OG IDENTITET

I dette afsnit ser vi neermere pd devekultur og -identitet. Blandt deve og
horehemmede vil den kulturelle tilknytning og identitet ofte athange af
den enkeltes modersmal, i dette tilfxlde drejer det sig om tegnsprog og
talesprog. Sproget, herunder kommunikationsmulighederne (modsat
kommunikationsbarrierer eller vanskeligheder), kan nemlig have afgo-
rende betydning for, hvor individet ”foler sig hjemme” eller godt tilpas.

At kunne kommunikere med andre mennesker er en vasentlig
forudsztning for aktivt at kunne deltage 1 og opleve at vare en del af en
gruppe og samfundslivet. I kommunikationen mellem majoriteten af
mennesker indgir bade syn og herelse som vigtige sanser. En funktions-
nedsattelse 1 form af et horetab har derfor indflydelse pa den enkeltes
muligheder for at kommunikere bredt. For deve, devblevne og here-
haemmede er kommunikation 1 form af tegnsprog, TSK, skriftsprog og
dertil de respektive tolkemuligheder vigtig for at kunne kommunikere
bredt med omgivelserne og dermed deltage i samfundet pa lige fod med
andre. Ifolge Hintermair (2007) er de sociale relationer til andre afgoren-
de for individets livskvalitet. Det at fole tilhersforhold til en gruppe, at
veaere accepteret af andre mv., har betydning for, hvordan individet opfat-
ter sig selv og sin egen identitet. Identitet er et gennemgiende tema
blandt studier og artikler, der omhandler deve (herunder ogsa vores ka-
tegorisering af devblevne), hvilket vi skal komme narmere ind pa i det
folgende afsnit.

IDENTITET I LITTERATUREN

Omdrejningspunktet i dovelitteraturen om identiet er isar kulturel identi-
tet, herunder devekonceptet, dovekulturen, deovebevagelsen og dove-
samfundet. Et andet omdrejningspunkt i litteraturen er mentale og folel-
sesmassige pavirkninger af at vaere dov eller af at vere blevet dov. Litte-
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raturen behandler temaer om dobbeltidentitet eller kulturel dualisme i
tilhorsforholdet mellem deve og herende. I denne forbindelse kan der
vaere vagt pa anvendelsen af forskellige betegnelser (fx dov, devbleven,
horehemmet, horehandicappet). Blandt nogle forfattere sammenlignes
og sidestilles gruppen af dove eller devblevne og de udfordringer, de
moder, med de udfordringer, der er kendt blandt andre minoritetsgrup-
per sdasom etniske eller seksuelle minoriteter.

Eksempelvis sammenligner Breivik (2005a; 2005b) devesamfun-
det med de nationale og internationale sammenkeaedninger blandt homo-
seksuelle og den form for medlemskab, der kan eksistere igennem delte
begivenheder, rejser og brug af internet, medier og anden kommunikativ
teknologi. Breivik (2005b) undersoger devekonceptet og dualismer i for-
bindelse med at identificere sig med horende og/eller dove. Han frem-
haever de styrkende aspekter ved at anvende tegnsprog, savel som gla-
derne ved at veere en del af en global devebevagelse. Ligeledes retter
Breivik fokus pa vanskeligheder og modgang, hvor han argumenterer
imod en medicinsk (klinisk) tilgang til devhed.

Miller og Haslam (2012a, 2012b) drager sammenligninger til et-
niske minoriteter. I en evaluering af forzldrevejledning for deve sidestil-
ler forfatterne den sproglige udvikling for herende born af dove foraldre
med andre tosprogede gruppers udvikling og udfordringer. Miller og
Haslam anvender blandt andet forskningsresultater fra sprogforskning,
der omhandler tosprogethed.

Den internationale litteratur pa omradet har ligeledes fokus pa,
hvordan kulturelle veerdier og kulturel tilknytning pavirker den enkeltes
mentale helbred, samt hvordan betegnelser som ’dov” eller horeham-
met” pavirker den enkeltes selvidentitet. For eksempel fremhaver Conell
og Lyness (2004), at det at have en identitet samt at opleve tilhersforhold
til en gruppe er afgorende for individers psykiske og sociale velbefinden-
de. En dov person kan ifelge forfatterne indtage forskellige positioner:

1. Culturally immersed: identificerer sig udelukkende med den dove
kultur

2. Culturally hearing: identificerer sig udelukkende med den herende
kultur

3. Bicultural: identificerer sig med begge kulturer

4. Culturally marginal: ingen identifikation med nogle af kulturerne.
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Conell og Lyness’ undersogelse omfatter 46 studerende mellem 18 og 25
ar. I deres undersogelse anvender de Deaf Identity Development Scale
(DIDS), som miler, i hvilken udstrakning deve og herehemmede identi-
ficerer sig med devesamfundet og devekulturen. Resultaterne viser, at de
respondenter, der identificerer sig bdde med horende og dove, har en
positiv selvopfattelse samt en positiv opfattelse af egne sociale relationer.
Ifelge Cornell og Lyness vil denne gruppe hojst sandsynligt blive accep-
teret socialt og fole sig som en del af en gruppe. Derimod fremgar det af
undersogelsen, at de respondenter, der hverken identificerer sig med ho-
rende eller dove, har en darligere selvopfattelse og ikke opfatter sig selv
som i stand til at blive anerkendt i en gruppe.

Atherton (2009) legger fokus pd, hvordan tilknytningen til deve-
samfundet pa den ene side kan opfattes som et negativt bidrag til den en-
keltes selvidentitet. Forfatteren fremhaever, at nogle personer tager skarp
afstand til markatet ”dev”’, og at der pa den anden side er personer, der
positivt identificerer sig med “dove-mearkatet” og dovesamfundet. Ather-
ton beskrtiver, hvordan devesamfundet, herunder deveskoler og -klubber,
for en stor gruppe dove eller horchemmede fungerer som et tilholdssted
og et socialt netvaerk, hvor de involverede bade kan udeve forskellige akti-
viteter og interagere med andre ligestillede. Forfatteren fremhaver, at den
enkelte via dovesamfundet kan opbygge et tilhorsforhold uden oplevelse
af marginalisering, diskriminering eller begransninger.

Schwartz (2010) er selv dovfedt og beskriver, hvordan han har
en oplevelse af, at stigmatisering er en del af det at vaere dov. Schwartz
artikel handler iser om de udfordringer, han selv har modt i forbindelse
med, at han pa den ene side havde svart ved at tilpasse sig en horende
verden og pa den anden siden havde svart ved at tilpasse sig deveverde-
nen. Pray og Jordan (2010) fremhaver ligeledes, at det foruden den madde,
dove behandles pa i et givet miljo, ogsa er af afgorende betydning for,
hvordan den enkelte betragter sig selv.

D@OVEKULTUR

Ifolge Danske Doves Landsforbund (DDL) (Deaf, 2014b) stammer
den ”"moderne dovekultur”, som vi kender den i dag, fra slutningen af
det 18. arhundrede, hvor de forste deveskoler blev oprettet i Europa.
Med oprettelsen af doveskolerne fik langt flere dove mulighed for at va-
re sammen med andre dove. Siden er der oprettet regionale doveforenin-
ger samt nationale og internationale deveorganisationer. Dovekulturen er
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bide regional, national og international. DDL beskriver devekulturen
saledes:

Nir deve medes, opstir devekulturen, som er anderledes end
horendes kultur. At vere fodt dov er hos mange dove den do-
minerende identitetsfolelse — en kerneveardi, et altoverskyggende
centrum, hvorfra resten af verden og livet defineres. For de fle-
ste dove vil sporgsmal som: Vil du gerne kunne hore normalt?”

veere det samme som at sporge en mand, om han hellere vil vare
kvinde (Deaf, 2014a).

Dovekultur er altsi ikke noget nyt fenomen, men i de sidste par ar har
der blandt deve varet en stigning i interessen for at forstd og identificere
sig med dovekulturen. Castberggird — en hejskole for deve og hore-
hemmede — har siden 2005 tilbudt en lederuddannelse for unge do-
ve: “Frontrunners” med fokus pd blandt andet deve som en sproglig og
kulturel minoritet. Siden 2007 har hejskolen desuden arrangeret week-
endkurser om devekultur med postkolonialistiske optikker, herunder
teoretiske begreber deafhood”og andisme®'. Dertil har Center for Tegn-
sprog og Tegnstottet Kommunikation (KC) i 2008 og 2009 haft et kur-
sustilbud 1 ”Deaf Studies” rettet til dove. Yderligere har Storkebenhavns
Tegnsprogsforening i en periode (2004-2005) haft en aktionsgrup-
pe, "Tegnsprog nu”, der blandt andet arbejder pd at fi dansk tegnsprog
anerkendt som et selvstendigt sprog i Danmark (DDL, 2014a).

Ifolge DDL (Deaf, 2014b) er der ikke set si markant en interes-
se for dovekulturen siden 1970’erne og 1980’erne. Dengang opstod inte-
ressen som folge af den bolge af Deaf Power, der skyllede igennem USA
og senere Europa. Blandt deove amerikanere opstod Deaf Power-
begrebet, der var inspireret af Black Power-ideologien, som de sorte bor-
gerretsforkeempere lancerede 1 1960’erne.?? I store track drejer det sig om

20. Den britiske doveforsker Paddy Ladd har konstrueret begrebet ”deathood”, der udfordrer medi-
cinsk orienterede og undertrykkende diskurser omkring deve. Deafhood er siledes en model, der
har sit udgangspunkt i deves ontologiske tilstand (doves varen), hvor der legges vagt pa doves
positive og erfaringsmassige perspektiver (Ladd, 2003).

21. Audisme er et begreb, der forste gang blev brugt i 1975 af Tom Humpbhries http://en.wikipedia.
org/wiki/ Audism. Audisme er tilsvatende racisme baseret pa antagelsen om, at mennesker, som
ikke kan hore, er underlegne. Audistiske holdninger handler ogsd om adfwerd, sprog og kultur og
resulterer i negativ stigmatisering over for dem, som ikke horer.

22. Black Power-ideologien har ogsi inspireret flere bevaegelser blandt etniske og seksuelle mindretal;
http://www.denstoredanske.dk/Geografi_og_historie/USA_og_Nordamerika/USA_efter_1945
/Black_Power.
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en bevidstgorelse af, at dove — som en kulturel og minoritetsgruppe —
har (sproglige og kulturelle) rettigheder.?? Sloganet her var: ”Deaf people
can do everything except hear”. Den anden bolge kom senere med
forskning 1 og bevidstgorelse om devekultur. Med denne anden bolge er
der kommet fokus p4, at deve skal kunne spejle sig i sig selv og ikke i
deres forhold til den horende omverden (DDL, 2014a).

23. Da verdens eneste doveuniversitet, Gallaudet i USA, valgte en horende forstander fremfor en
dov i 1989, fremprovokerede det en stor protest, der endte med, at de udskiftede den horende
forstander med en dov.
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KAPITEL 3

METODE OG DATA

I dette kapitel vil vi redegore for undersogelsens konkrete metode og
herunder den praktiske dataindsamling.

Kortlegningen, analysen og rapporten involverer bade kvantita-
tive og kvalitative metoder. I undersogelsen kobler vi sporgeskemadata
med indhentede oplysninger fra uddybende interview med 40 personer,
der enten er dove eller dovblevne samt 10 professionelle, der arbejder
med malgruppen til daglig. Forud for ovenstiende er der foretaget en
storre litteratursogning, som kortlegger den eksisterende viden pid omra-
det. Ovenstdende vil blive gennemgiet i de folgende afsnit.

LITTERATUR

Projektet blev sat 1 gang med en litteratursogning, som kortlegger, hvad
den hidtidige forskning kan fortelle om malgruppen. Fokus var serligt
pa Danmark og andre skandinaviske lande. I tilfxlde, hvor den skandina-
viske litteratur er meget begranset, er der ogsa inddraget international
litteratur, serligt britiske undersogelser. Oversigten er udarbejdet i 2012.
I dette afsnit vil vi beskrive nogle hovedtrak ved litteraturen om voksne
dove og horehemmede. Vi gir ikke ind pd de enkelte undersogelser, dog
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vil vi anvende flere af disse undersogelser som sammenligningsgrundlag
og supplement andre steder 1 rapporten.

En del af litteraturen omhandler dove og herehemmede som en
gruppe af mennesker med handicap. Litteraturen sammenligner forskelli-
ge forhold for deve og herehemmede med de tilsvarende forhold for
befolkningen i almindelighed og finder i alle tilfxlde en forskel til ugunst
for dove og horehemmede. Mange af disse undersogelser behandler do-
ve og horehemmede som én gruppe eller handler kun om deve uden at
skelne mellem de to grupper.

Undersogelser af denne type kan fx handle om uddannelse eller
beskeftigelse. Nogle undersogelser legger hovedvagten pa at give tal for,
hvor mange deve og svart horehemmede der far en given uddannelse,
eller som er i arbejde. Endvidere viser noget litteratur, at gruppen inden
for en given type beskeftigelse eller specifikke stillinger i gennemsnit er
mere eller bedre uddannet end andre mennesker i samme type stillinger.
Dette kan tyde pa, at der kraeves mere af gruppen i forhold til at komme i
beskeftigelse end af befolkningen generelt.

I nogle tilfelde kommer litteraturen ogsa ind pd personens made
at tackle sin horenedsaxttelse pé, fx betydningen af personens accept af
dette eller betydningen af, at personen informerer andre om det. Andre
undersogelser ser pa betydningen af, at deve bliver undervist eller arbejder
sammen med andre dove, som de kan kommunikere lettere med, end de
kan med personer, som ikke kan tegnsprog. Dermed er vi ved at bevage
os over i den anden type af undersegelser, som er vigtige at fremhzeve.

En anden del af litteraturen handler nemlig om deve som sam-
fund eller kommunikationsfallesskab. Udgangspunktet for denne del af
litteraturen er, at devhed pa den ene side isolerer personen fra andre
mennesker i en helt anden grad end andre typer funktionsnedsattelser,
ogsd nar vi sammenligner med blindhed. Selvfolgelig foregir en del
kommunikation gennem syn og kropssprog, men det meste og det vig-
tigste foregir gennem, hvad man siger til hinanden.

Det er meget vanskeligt og undertiden umuligt for den dove at
gore sig forstielig med tale, men det kan vaere meget nemt med tegn-
sprog. Det er med til at skabe et sarligt fellesskab mellem dem, der
kommunikerer med hinanden pd samme sprog — tegnsprog. En del af
litteraturen handler derfor om gruppen af deve som kultur, identiteten
som dov og betydningen for den enkelte dove af, at der findes et sidant
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samfund og en sidan identitet. Det er natutligt nok et tema, som har talt
meget til sociologer.

Denne del af litteraturen finder typisk, at devemiljoet hat stor
betydning for den enkelte dove. Siledes finder en undersogelse stor for-
skel pd doves arbejdsliv i virtksomheder med “horende kultur” og virk-
somheder med “devekultur”. Kommunikationsmulighederne blandt
mennesker har naturligt betydning for, hvordan de har det i et givet miljo.

Denne undersogelse vil ikke treekke si meget pa litteraturen om
dovekultur. Men vi har taget hojde for det generelle resultat: at brugen af
tegnsprog og kommunikationen med andre deve har stor betydning for
den enkelte. Derfor anvender vi sprogkoden, herunder benyttelsen af
tegnsprog som vigtigste kommunikationsform, som det afgerende for,
om vi klassificerer personerne som dove, devblevne eller horehemmede.

WEBBASEREDE SPORGESKEMAER

Sigtet med sporgeskemaundersogelsen har vaeret at na ud til alle dove og
dovblevne mellem 16 og 64 ir i landet, som redegjort for i kap. 2, side
36-38. Undersogelsen blev gennemfort i perioden maj-oktober 2013 og
er forst og fremmest udformet siledes, at den kan sammenlignes med
SFI’s ”Survey of Health, Impairment and Living conditions for people
living in Denmark” (SHILD) (Damgaard, Steffensen & Bengtsson, 2013).
SHILD er en generel levevilkirsundersogelse med sarligt fokus pa men-
nesker med funktionsnedszttelse, der er startet op som panelundersogel-
se 12012. Meningen er, at dataindsamlingen til SHILD skal fortsatte som
panel med ny dataindsamling hvert fjerde 4r. I SHILD-data indgar ca.
19.000 besvarelser fra et tilfeldigt udvalg af befolkningen. SHILD inde-
holder sdledes besvarelser fra personer med og uden funktionsnedszttel-
set, selvom fokus for undersogelsen er pa personer med funktionsned-
seettelser. SHILD indeholder oplysninger om en lang rakke forhold fra
funktionsevne, helbred og handicap til samfundsdeltagelse og sociale
relationer. I nogle tilfelde vil vi ogsd sammenligne vores malgruppe med
den gruppe af personer med storre fysiske funktionsnedszttelser, som
indgar 1 SHILD-data. Vi skal pointere, at nir vi sammenligner med be-
folkningen generelt, er gruppen af personer med svare horetab eller
dovhed medtaget. Nar vi sammenligner med gruppen af personer med
storre fysiske funktionsnedsattelser, er denne gruppe dog frasorteret.
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Det drejer sig om ca. 1 pct. af de personer, der indgar 1 SHILD-data. Ved
tigurer og tabeller vil data herfra blive refereret til som SHILD, 2012.

For denne undersogelse af levevilkir for mennesker uden eller
nasten uden horelse er der sendt et introduktionsbrev til sporgeskemaet
ud til alle de personer, som vi har faet kontakt til. Til introduktionsbrevet
til sporgeskemaet medfulgte et link, en adgangskode til det webbaserede
sporgeskema og en udforlig vejledning, som alle respondenterne modtog
med posten. Enkelte respondenter, sxrligt de, som selv henvendte sig,
fik oplysningerne tilsendt via e-mail. Sporgeskemaet var tosproget, idet
det bade var prasenteret pa dansk skriftsprog og tegnsprog,.

Der er altid en risiko for frafald i spergeskemaundersogelser. 1
vores tilfelde, hvor sporgeskemaet er webbaseret, kan det fx vare pd
grund af respondenternes manglende IT-erfaringer eller manglende ad-
gang til internettet. For gruppen af tegnsprogstalende dove kan der ogsi
vare udfordringer forbundet med at anvende skriftsprog. For de perso-
ner, der har tegnsprog som primarsprog, er dansk skriftsprog et frem-
medsprog, idet tegnsprog anvender en anden grammatik. Vi har pd for-
skellig vis sogt at imedegd de udfordringer, vi havde mulighed for at for-
udse.? For de personer, der kunne have svart ved at fi adgang til eller
anvende internettet, havde vi pa forhand aftalt med forskellige foreninger
pd omrédet, at de ville vaere behjzlpelige, hvis deres medlemmer havde
brug for det.

For gruppen af tegnsprogsbrugere sogte vi at imedegi eventuelle
udfordringer ved grundige sproglige forberedelser. Det betyder, at
sporgsmal og svarmuligheder ikke kun fremstir som tekst, men ogsa er
formuleret pa dansk tegnsprog via tilkoblede videoer. Skriftsproget blev
ligeledes justeret, siledes at formuleringerne pa tegnsprog sa vidt muligt
var de samme som pa skrift. Vi skal pointere, at det kan vare komplice-
ret at oversatte nuancer i sprog og overseztte fra ét sprog til et andet. Vi
har under hele processen vearet i teet kontakt til eksperter i tegnsprog,
herunder personer med tegnsprog som modersmal, hvilket gjorde det
muligt at teste tegnsprogsvideo og sporgeskema lobende inden den ende-
lige udgave og lanceringen.

Ovenstiende justeringer skulle samtidig udformes pa en made,
sd det ikke blev pd bekostning af vores sammenligningsgrundlag, nemlig
SHILD-databasen. Mange af de sporgsmdl, der bliver anvendt i SHILD-

24. Identifikationen af mulige udfordringer og losninger var blandt andet inspireret af Epinion

(2006).
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undersogelsen, er som nxvnt gentaget i vores undersogelse, og de er sd
vidt muligt formuleret ens for bedre at kunne sammenligne sporgsmal og
svarmuligheder.

Selvom vi hatr benyttet sporgeskemaer med bédde skriftsprog og
tegnsprog, er vi blevet gjort opmarksomme p4, at der stadig er den ud-
fordring, at nogle dove er sprogligt understimulerede og maske ikke har
stor almenviden og stort overskud. Vi har strabt efter at fi kontakt til
alle dove og devblevne, som ikke samtidig havde andre vasentlige funk-
tionsnedszattelser. Det kan imidlertid vare vanskeligt at afgreense, hvor-
nér der er tale om et tillegshandicap (og dertil graden af dette), og hvor-
nar der er tale om understimulering og folgerne heraf. Som vi vil komme
ind pa i lebet af rapporten, er en gruppe med andre funktionsnedsattel-
ser med i undersogelsen. Vores udmelding har vearet, at horenedsattelsen
skulle vere den primare funktionsnedsattelse. Det betyder i denne
sammenhang, at de personer, der som udgangspunkt indgir i underso-
gelsen, ikke har andre funktionsnedsattelser, som overskygger horetabet.
Vi er dog ikke i stand til at vurdere, om der er tale om en funktionsned-
szttelse, der overskygger horetabet eller ej. Selvom vi har prioriteret at
sporge ind til det i sporgeskemaect, har vurderingen af, hvor vasentlige
eventuelle ovrige funktionsnedsxttelser er, af praktiske arsager varet
overladt til deltagernes egen vurdering.

Vi har sendt et introduktionsbrev til sporgeskemaet (med et link,
en adgangskode til det webbaserede sporgeskema og en udferlig vejled-
ning) til ca. 2.600 personer, som vi pd baggrund af vores kilder har for-
modet var dove eller svaert horehemmede og i alderen 16-64 4r. En del
af de personer, vi har sendt breve ud til, viste sig dog at vaere uden for
malgruppen. Det vil sige, at de hverken var deve eller svaert horeham-
mede. Ligesom nogle var over 65 4r mv. Det er derfor heller ikke muligt
at angive en egentlig svarprocent, som siger noget om, hvor stor en del
af den egentlige malgruppe vi har svar fra. Analyserne i denne rapport
har vi baseret pa besvarelser fra i alt 839 personer (ca. 30 pct.).

En anden udfordring var lengden pa sporgeskemaet. Det tager
leengere tid at lese sporgsmal og svarmuligheder, nar respondenten skal
downloade en video og se det hele pa tegnsprog. Det var derfor ikke mu-
ligt at fa neer si mange sporgsmal med, som det fx var tilfeeldet med
SHILD. Yderligere ser vi ogsa pa besvarelserne, at en del respondenter
har opgivet undervejs og ikke faet besvaret de sidste sporgsmal i skemaet
(ca. 13 pct.). Det kan betyde, at vi ikke har fiet svar fra de mest udsatte i
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malgruppen, hvilket kan betyde, at vores resultater giver en undervurde-
ring af malgruppens udsathed.

Vi skal ogsi pointere, at der i forbindelse med sporgeskemaun-
dersogelser altid vil vare en risiko for over- eller undervurderinger, nar
personer skal besvare forskellige sporgsmal. Til eksempel viser svenske
undersogelser, at folk kraftigt overvurderer deres motionsvaner (fx Eke-
lund, Tomkinson & Armstrong, 2012).

Undersogelsens formal er at give et bredt billede af levevilkarene
for deve og svaert horehemmede, hvilket sammen med sporgeskemaerne
forst og fremmest legger op til deskriptive analyser. Nar de forskellige
forhold ikke er belyst pa forskellige tidspunkter eller over en lengere pe-
riode, er det i reglen vanskeligt at sige noget om processer.

I vores undersogelse indgir som nevnt 839 respondenter. Nir vi
nogle gange rapporterer om en mindre persongruppe (N), har det sin
baggrund i, at nogle forhold kun angér en del af gruppen, eller at respon-
denterne ikke har svaret pd de sporgsmal, det drejer sig om i den konkre-
te kontekst. Ved figurer og tabeller vil data herfra blive refereret til som
Horetab, 2013.

I rapporten anvender vi samlebetegnelsen respondenter om den
gruppe, der har besvaret sporgeskemaet.

KVALITATIVE INTERVIEW

Det kvalitative datamateriale til denne del af kortlegningen og denne
rapport bestar af semistrukturerede interview med ca. 50 informanter.?>
Hensigten er at opnd et mere detaljeret og nuanceret billede af individer-
nes oplevelser af deres muligheder og udfordringer i dagligdagen samt
deres individuelle refleksioner omkring deves og svert herehemmedes
vilkar generelt. Interviewene kan pd den made give konkrete billeder pa
det, som tabellerne og figurerne viser om grupperne.

Interviewene er gennemfort med udgangspunkt i en interview-
guide, der blev brugt som en fleksibel sporgevejledning. Som nevnt er
malgruppen en meget heterogen gruppe, og interviewguiden var derfor

25. For hele kortlegningen inklusive gruppen af born har vi udfert interview med i alt 90 personer. I
denne del af kortlegningen og i denne rapport fremgir data fra interviewgruppen af voksne og
gruppen af professionelle. I forhold til data fra interview med professionelle vil der forekomme
en del overlap til den del af kortlegningen, der vedrorer bornene (se Bengtsson, Larsen & Som-
mer, 2014).
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opbygget, sd den let kunne tilpasses forskellige subgrupper (dovblevne,
dovfedte, horehemmede, Cl-brugere mv.). Ligeledes gav den fleksible
interviewguide mulighed for at stille uddybende og uforberedte sporgs-
mil. Samtidig tillader metoden en vis fleksibilitet, der gor det muligt at
tilpasse interviewet i forhold til respondenternes svar og dynamik. Vi
lagde i den forbindelse vagt pa, at det var interviewpersonerne, der for-
mede interviewet og si vidt muligt selv fremhaxvede de muligheder og
udfordringer, de moder i deres hverdag,.

Det semistrukturerede interview tager udgangspunkt i de samme
temaer som sporgeskemaet: baggrund, kommunikation, sociale relationer,
familieliv, uddannelse, beskeftigelse og fremtidsperspektiver. De formu-
lerede sporgsmal er siledes tematisk pragede og er lobende blevet juste-
ret ved behov. Selvom vi som navnt har lagt vagt p4, at interviewperso-
nerne selv formede og pragede interviewet, har vi kunnet styre inter-
viewet via temaerne, si vi fik belyst de emner, som vi gerne ville vide
noget om.

Som nxvnt tidligere anvender vi i rapporten betegnelsen znfor-
manter som samlebetegnelse for de personer, vi har interviewet, og beteg-
nelsen respondenter om den gruppe, der har besvaret sporgeskemaet.

INFORMANTERNE

Vi har interviewet 20 personer, som identificerer sig som dove, og 20
personer, som ikke identificerer sig som deve, men som devblevne, ho-
reheemmede eller horende.?¢ Desuden har vi interviewet 10 personer, der
gar under kategorien professionelle (padagoger, laerere, skoleledere,
PPR-medarbejdere, audiologer mv.). I sidstnevnte kategori er der over-
lap til den anden del af denne undersagelse, der vedrorer born og unge
pa 0-15 ar "Dovfedte born og deres livsbetingelser” (Bengtsson, Larsen
& Sommer, 2014).

Processen med at finde frem til informanter, der onskede at stille
op til interview, har varet mangfoldig. For det forste har flere af forenin-
gerne og organisationerne pa omradet vaeret med til at formidle kontakt
til deres medlemmer, og vi har selv taget kontakt til forskellige foreninger,
organisationer og devekonsulenter mv. rundt om i landet. For det andet
sporger vi 1 sporgeskemaundersogelsen, om vi md tage yderligere kontakt
til respondenten med henblik pa et uddybende interview, hvilket vi ogsa

26. En del dovblevne, som har fiet CI, eller som klarer sig godt med horeapparat, identificerer sig
fortsat som hoerende. Det er den gruppe, der her er tale om.
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har benyttet os af (51 pct. har svaret ja til dette). Vigtigst af alt har det
vist sig, at vores Facebook-side ”Levevilkdr for mennesker uden eller
nasten uden horelse” var et frugtbart forum i forhold til at finde frem til
interviewpersoner. P4 denne Facebook-side har vi ud over at informere
om projektet og projektets udvikling opfordret personer inden for mal-
gruppen til at kontakte os, hvis de var interesseret 1 at blive interviewet.?”
Kriterierne for at deltage i undersogelsen er centreret omkring malgrup-
pedefinitionen, som vi har gennemgiet 1 kapitel 2.

TABEL 3.1
Oversigt over informantgrupper i interviewundersggelsen.

Dove 20 informanter. Alle er tegnsprogstalende, alle identificerer sig som deve og
vurderer selv, at de er tilknyttet "devemiljoet” i stgrre eller mindre omfang.
Alle 20 personer har endvidere gaet pa dave- eller centerskoler. Blandt de
ovennaevnte respondenter har én person faet CI (bilateralt)!, hvilket hun har
et begreenset udbytte af. Denne respondent bruger fortsat tegnsprog som
primaer sprogkode og er en del af "davemiljoet”.
Personer, der er svaert harehaemmede og/eller har et progredierende hare-
tab, men identificerer sig med davekulturen, indgar ogsa i denne gruppe.
Dovblevne 20 informanter. Alle 20 informanter har dansk tale som modersmal og identi-
ficerer sig primaert med den harende kultur. 17 af de 20 har faet CI, og de
kommunikerer alle med here-tale (dog ofte suppleret med mundafleesning).
Ud af de 17 personer med CI bruger 5 personer ogsa TSK, mens det for de
gvrige er forskelligt, hvor meget og hvornar de bruger TSK.?
2 af de 3, som ikke har faet CI, opdagede sent deres hgretab, som henholdsvis
40- og 47-arige, og fik derefter hgreapparat. Den ene kommunikerer via
mundaflgsning og tegn, den anden primaert med hgre-tale. Den sidste af de
tre, som ikke har faet CI, kan ikke fa CI grundet sygdom og overvejer hjer-
nestammeoperation. Denne sidstnaevnte informant kommunikerer primaert
med TSK.
Personer, der er sveert harehaemmede og/eller har et progredierende haretab,
men identificerer sig med den hgrende kultur, indgar ogsa i denne gruppe
Professionelle 10 informanter. Tre er audiologopaeder, en er skoleleder, tre er leerere, en er
paedagog, og to er PPR-konsulenter.

Anm.: I bilag 1 findes en mere udferlig oversigt over informanterne.
1. Denne person er desuden den yngste respondent i denne gruppe (17 &r).
2. Det afhaenger fx af, om de er ssmmen med andre, der kan bruge og bruger TSK.

Tabel 3.1 giver en oversigt over informantgrupperne. I bilag 1 er der en
mere udforlig oversigt over informanterne og udvalgte karakteristika,
sasom alder, uddannelse og beskaftigelse. Ved udvealgelsen af personer
til interview har vi, ud over at vi skulle have reprasenteret de allerede
nzvnte gruppet, streebt efter at fi en spredning pa andre vigtige egenska-
ber. Vi har séiledes representeret mennesker af begge kon og forskellige

27. Det har ogsa varet muligt at nd ud til flere respondenter til sporgeskemaet via Facebook, idet
flere af medlemmerne, der ikke havde modtaget sporgeskemaet, ogsi selv efterlyste det i dette
forum.
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aldre, mennesker med forskellige grader og typer af uddannelse, og men-
nesker med bopzl forskellige steder 1 landet.

UDFORELSE AF INTERVIEW

Det var en prioritet, at interviewene blev afviklet i et for respondenterne
behageligt og trygt miljo, hvilket blev valgt i samarbejde med responden-
terne eller i enkelte tilfzelde med den person, der formidlede kontakten til
respondenterne (fx audiologopzd eller dovekonsulent).

Interview med professionelle er typisk foregiet ved personligt
fremmode pa fagpersonens arbejdsplads. Fire professionelle er interviewet
1 to gruppet, si vidt muligt matchet efter deres faglige omrdade. En profes-
sionel er interviewet over telefonen, og en er interviewet over chat-
funktionen pa Facebook. Data fra vores interview med professionelle vil i
denne rapport primeart blive anvendt som baggrundsviden. Desuden ind-
gdr samme data fra vores interview med professionelle i den rapport, der
omhandler gruppen af born (Bengtsson, Larsen & Sommer, 2014).

Ligeledes blev interviewene med dove og devblevne primart ud-
fort ved personlig fremmeode, mens fem personer er interviewet via tele-
fon eller Facebook. De fleste interview er udfert som gruppeinterview
med to-fire personer, sammensat saledes, at de sa vidt muligt mindede
om hinanden — serligt aldersmassigt og i forhold til sprogkode. Pi den
mide kan den sociale virkelighed i interviewet i hojere grad blive bestemt
af respondenterne end af intervieweren. Fire interview er udfort indivi-
duelt, fx fordi det var et eksplicit onske fra respondenten, eller fordi det
ikke var muligt at fa det til at passe sammen i forhold til tid, sted eller
vores grupperinger. De interview, der blev udfert ved personlig frem-
mode, foregik primart pa SFI, andre interview blev afviklet hos en for-
ening, i respondentens eget hjem, pd respondentens arbejdsplads eller et
andet sted efter respondentens valg.

I forbindelse med de interview, der er foregiet pd tegnsprog, har
vi haft et medlem i projektgruppen (Mette Sommet), som har dansk tegn-
sprog som modersmal?, og som primert har stdet for disse interview.

Derudover har vi haft en til to tegnsprogstolke med til hver af de
gruppeinterview, der er foregiet pi tegnsprog. Disse interview er alle
optaget pa video til senere referat.

28. Mette Sommer er vokset op med dansk tegnsprog, som ligeledes er hendes forste sprog og det
sprog, hun anvender i sin dagligdag, og som vi dermed betegner som hendes modersmaél (og
primzrsprog).
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To interview blev udfert over telefonen, og tre interview er ud-
fort via chatfunktionen pa Facebook. Telefoninterviewene blev udfert
efter interviewpersonens eget valg, men tilbagemeldingen fra bade inter-
viewpersonerne selv samt interviewer var, at dette ikke var vellykket,
primert pa grund af darlig forbindelse og uklar udtale fra interviewsiden.
Facebook-chatten fungerede godt for alle parter, idet de tre, der blev in-
terviewet over chat, alle er skriftligt steerke.

Gruppeinterviewene havde hver en varighed af ca. 1 time, hvor
de individuelle interview typisk var kortere, 30-45 minutter. Alle inter-
view er optaget og dokumenteret pa enten diktafon, video eller — nar det
drejer sig om chat-interview — skriftligt. Alle interview er refereret med
citater i denne rapport.

REGISTERDATA

Registerdata er forst og fremmest indhentet for at gere data egnede til
videre analyse, derunder til egentlig videnskabelig brug, mens det er be-
granset, hvor meget vi anvender registerdata i denne beskrivelse af dove
og horehemmedes levevilkar. Registerdata giver fx mulighed for at folge
gruppen over en lengere arrakke med hensyn til forhold som indkomst,
beskeftigelse, offentlige ydelser, brug af sundhedsydelser og mange an-
dre relevante aspekter. Da de samme forhold er belyst i SHILD, ogsa
med registertilknytning, er der mulighed for at folge grupperne set i for-
hold til befolkningen som helhed over et bredt spektrum af forhold og
over en lang periode.

MALING AF LEVEVILKAR 0G SAMFUNDSDELTAGELSE

Denne rapport drejer sig om levevilkdr for mennesker uden eller nasten
uden horelse. Vi soger derfor at identificere og belyse de muligheder og
barrierer, som gruppen af deve, devblevne og horehemmede moder i
forbindelse med at deltage i samfundslivet. Vi identificerer og belyser
muligheder og barrierer ved at sammenligne malgruppens deltagelse i
forskellige sammenhaznge med deltagelse generelt for befolkningen.

Mere konkret maler vi levevilkdr ved at sammenligne dove og
dovblevnes besvarelser med besvarelser givet af befolkningen generelt. Be-
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folkningen reprasenteres af SFI’s SHILD-data, som bestdr af besvarelser
fra ca. 19.000 tilfzldigt udvalgte personer mellem 16-64 ar. SHILD-data
bestir altsa af besvarelser fra personer bide med og uden nzvnevaerdige
funktionsnedsaxttelser samt storre og mindre funktionsnedsattelser
(Damgaard, Steffensen & Bengtsson, 2013). For at se pa de samfunds-
skabte bartierer og udelukke forskelle, som beror pi individuelle prafe-
rencer, matcher vi de grupper, som vi sammenligner.

Derudover trakker vi som nevnt ogsa pa deves, devblevnes og
horehammedes individuelle erfaringer og oplevelser pa baggrund af de
kvalitative interview. Disse oplevelser og erfaringer supplerer vores kvan-
titative analyser og bidrager med uddybende informationer og nuancer i
forhold til de relevante temaer.

For at belyse malgruppens levevilkéir belyser vi forskellige para-
metre for trivsel og samfundsdeltagelse. Herunder indgir temaer som
helbred, trivsel, sociale relationer, sociale aktiviteter, uddannelse, beskaf-
tigelse, boligforhold, indkomst, forbrug mv. I forhold til de enkelte te-
maer belyser vi, om mailgruppen sammenlignet med befolkningen gene-
relt er bedre stillet, ligestillet, ddrligere stillet eller pa anden made oplever
afsavn i hverdagslivet. Ud over at se pa forskelle mellem maélgruppen og
befolkningen generelt ser vi ogsd pd, om der internt i malgruppen er for-
skel pd levevilkar for deve, devblevne og herchemmede.
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KAPITEL 4

HELBRED

Dette kapitel handler om respondenternes selvvurderede helbred. For-
uden litteraturen pa omradet er indholdet i dette kapitel primart baseret
pa vores sporgeskemadata. Overordnet set er helbred belyst ud fra
sporgsmal om, hvordan respondenten vurderer sin egen helbredstilstand
generelt og 1 forhold til udvalgte forhold og aspekter. Respondenternes
svar bliver sammenlignet med befolkningen generelt ud fra SHILD-data
og 1 nogle tilfxlde ogsa en gruppe af personer med storre fysiske funkti-
onsnedsattelser, som indgar i befolkningen generelt.

I denne undersogelse har vi belyst helbredsforhold for grupper-
ne ved at sporge ind til respondenternes egen vurdering af deres helbred,
herunder ogsd fysiske og psykiske funktionsnedsattelser eller udfordrin-
ger, ryge- og drikkevaner og motionsvaner. Derudover har vi stillet
sporgsmil om hejde og vagt, hvilket har givet mulighed for at udregne
respondenternes Body Mass Index (BMI).

Helbred kan vare en afgorende faktor for samfundsdeltagelse. I
mange tilfaelde kan helbredsproblemer, saisom fedme, stress og kroniske
smerter, 1 sig selv vare en barriere for samfundsdeltagelse. Det er derfor
ogsd vigtigt 1 en undersogelse som denne, at vi s vidt muligt skelner mel-
lem, hvilke udfordringer der omhandler devhed eller svart horetab, og
hvilke udfordringer der omhandler helbredsproblemer som dem, vi vil
gennemgd her.
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SELVVURDERET HELBRED

I denne undersogelse er selvvurderet helbred belyst ved at stille folgende
sporgsmil: "Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt?” med svarkatego-
rierne: virkelig godt, godt, nogenlunde, darligt eller meget darligt. Figur
4.1 viser fordelingerne blandt dove, devblevne og herehemmede sam-
menlignet med befolkningen generelt.

FIGUR 4.1
Dave, davblevne og hgrehaemmede fordelt efter selvvurderet helbred, sammen-
lignet med befolkningen generelt. Procent.
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Anm.: N =19.754 [18.954; 497; 181; 122]. Forskelle mellem mélgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi-test. Forskellen mellem befolkningen og deve er signifikant pa et 5-procents-niveau, og
forskellen mellem befolkningen og devblevne er signifikant pa et 0,1-procents-niveau. Befolkningen-hgrehaemmede
er ikke signifikant.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Som det fremgar af figur 4.1, vurderer gruppen af dove i store trek deres
helbred som befolkningen generelt og endda en smule bedre. Der er fx
flere dove (ca. 23 pct.), der vurderer deres helbred som virkelig godt sam-
menlignet med befolkningen generelt og de resterende malgrupper: Ca. 18
pct. blandt befolkningen generelt, ca. 15 pct. blandt herehammede og kun
ca. 9 pct. blandt devblevne vurderer deres helbred virkelig godt.
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Gruppen af dovblevne vurderer imidlertid deres helbred en
smule darligere end befolkningen generelt (samt de ovrige malgrupper).
Blandt devblevne er der en del flere (34 pct.), der mener, at deres hel-
bred “kun” er nogenlunde, sammenlignet med de andre grupper, hvor
det gaelder for lidt over 20 pct. Dertil er der ogsa flere blandt gruppen af
dovblevne sammenlignet med de ovrige grupper, der vurderer deres hel-
bred som meget darligt, omend der i det hele taget er meget fa.

Tidligere undersogelser (fx SIF, 2009) viser, at der kan vare en
sammenhang mellem uddannelseslengde og selvvurderet helbred, séle-
des at jo lengere uddannelse en person har, des bedre vil denne vurdere
sit helbred. Figur 4.2 viser sammenhangen mellem uddannelseslengde
og selvvurderet helbred for respondenterne i vores undersogelse sam-
menlignet med befolkningen generelt. I denne sammenhzang har vi kun
medtaget personer pa 25 4r og derover, da vi ma formode, at de fleste,
der er yngre, endnu ikke har haft mulighed for at gennemfore en lengere
uddannelse. Som det fremgar af figur 4.2, findes denne sammenhang
ikke for undersogelsens malgruppe.

FIGUR 4.2

Andelen af dagve, dgvblevne og hareheemmede som samlet gruppe (pa 25 ar eller
derover), der vurderer deres helbred som virkelig godt eller godt, sammenlignet
med befolkningen generelt, saerskilt for uddannelseslaengder, Procent.
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Anm.: N =11.686 [11.248; 438] Gennemsnitsvurderingen for helbred er testet for hver uddannelsesgruppe. Ingen er
signifikante, men det overordnede gennemsnit (totalen) for henholdsvis befolkningen-malgruppen er signifikant pa
et 5-procents-niveau.

T ovenstaende er der kun medtaget personer, der har svaret, at de har et godt eller et virkelig godt helbred. Procen-
terne er udregnet af den samlede andel af ken og uddannelsesar. Personer til og med 24 ar er sorteret fra..

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.
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Vi har derudover spurgt respondenterne, hvor stor sandsynligheden er
for, at deres helbred er mindst lige sd godt som i dag, ndr de tenker pa de
nxste 3 ar. Her har de haft mulighed for at svare pa en skala fra 0-10,
hvor 0 er meget usandsynligt, og 10 er meget sandsynligt. Resultaterne
viser en betydelig forskel pa henholdsvis deve, devblevne og horehaem-
medes vurdering af deres fremtidige helbred sammenlignet med befolk-
ningen generelt, hvor befolkningen generelt vurderer deres fremtidige
helbred en del bedre end malgrupperne (figur 4.3).

Béde blandt deve, dovblevne og herehemmede og i befolknin-
gen generelt vurderer en tredjedel imidlertid, at det er meget sandsyniigt, at
deres helbred er mindst lige si godt om 3 ar, som det er i dag.

FIGUR 4.3

Dave og dgvblevne fordelt efter, hvor sandsynligt de mener, at det er, at deres
helbred om 3 &r er mindst lige s& godt som i dag, sammenlignet med befolknin-
gen generelt, Procent.
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Anm.: N =19.490 [18.857; 454; 179]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi-test. Forskellen mellem henholdsvis befolkning og deve og befolkning og devblevne er
signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolkningen og harehaemmede er signifikant pa et 1-
procents-niveau.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.
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FYSISK HELBRED

Vi har spurgt ind til forskellige aspekter af respondenternes fysiske hel-
bred. Vi har blandt andet spurgt til alkohol- og rygevaner, hvor det tyder
p4, at bide deve og devblevne ryger og drikker mindre end gennemsnit-
tet 1 befolkningen.

For befolkningen generelt gxlder det, at 13 pct. drikker mere
end Sundhedsstyrelsens anbefalinger.?” Blandt deve gzxlder dette knap 5
pct., og blandt devblevne er andelen knap 10 pct. Blandt deve og dov-
blevne er der endvidere henholdsvis 40 pct. og knap 34 pct., der angiver,
at de ikke drikker, mod 13 pct. i befolkningen.3

I forhold til rygning angiver 16 pct. dove, at de ryger dagligt, for
dovblevne er det 19 pct. mod en tredjedel i befolkningen generelt.

Yderligere har vi spurgt alle respondenter, om de har lengereva-
rende fysiske helbredsproblemer eller handicap (foruden devhed eller
svart horetab). Andelene fremgir af figur 4.4.

FIGUR 4.4
Andelen af dgve, dgvblevne og hareheemmede, der har et leengerevarende fysisk
helbredsproblem eller handicap, sammenlignet med befolkningen generelt. Pro-

cent.
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Anm.: N =19.729 [18.955; 479; 179; 116]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi*-test. Forskellen mellem befolkning og deve er signifikant pa et 1-procents-niveau. For-
skellen mellem befolkning og devblevne er signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolkning og
herehaemmede er signifikant pa et 1-procents-niveau.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012

29. Hojst 7 genstande om ugen for kvinder og 14 genstande for mand.
30. Vi skal dog pointere, at respondenterne ikke er blevet spurgt pa helt ssmme miéde i henholdsvis
SHILD, 2012, og Horetab, 2013.
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Blandt alle respondenterne (dove, dovblevne og herehemmede samlet)
har nasten en tredjedel svaret, at de har et lengerevarende fysisk hel-
bredsproblem eller handicap (foruden devhed eller svart horetab). Af
figur 4.4 kan vi se fordelingerne for de enkelte malgrupper. Her fremgir
det, at der er tale om ca. 44 pct. blandt gruppen af devblevne. For grup-
pen af horehemmede og dove er det henholdsvis 35 pct. og 29 pct. For
befolkningen generelt drejer det sig om ca. 25 pct.

For gruppen af devblevne kan dette resultat vaere relateret til de
sygdomme, der ofte er baggrunden for horetabet. Samtidig kan resultatet
vare aldersrelateret, idet der er lidt flere mennesker i de xldre alderskate-
gorier 1 gruppen af devblevne sammenlignet med bdde devegruppen og
befolkningen generelt (dette er dog ikke statistisk signifikant, jf. tabel 2.3).

For malgrupperne galder det samlet set, at de fleste har proble-
mer med arme, hander, ben, fodder, ryg eller nakke, fx i forbindelse med
gigt, hvilket ligner befolkningen generelt. Det fysiske helbred bliver ofte
sammenholdt med BMI, som kan indikere, om man vejer for meget eller
for lidt. Vi har derfor ogsa spurgt til respondenternes hojde og vagt,
hvilket vi skal se naermere pa i det folgende afsnit.

BMI

Bade overvagt og undervagt kan vare et alvorligt sundhedsmassigt pro-
blem, som i sig selv kan vare en barriere for samfundsdeltagelse. Arsa-
gerne til overvaegt eller undervaegt er blandt andet manglende motion
eller uhensigtsmassig sammensatning af kost og fejlernaering. BMI er det
mest udbredte mal for at vurdere undervagt og overvaegt.3! BMI bor
vere mellem 18,5 og 25, under 18,5 er undervagt, og over 25 er over-
vaegt.3?

Tolkning af BMI skal tages med forbehold, idet BMI bor ses i
relation til en individuel vurdering af kropsbygning og relativt udvik-
lingsniveau.?> BMI er imidlertid anvendeligt, nir man skal beskrive storre
befolkningsgrupper. Hvis der er tilstrekkeligt mange personer, vil indivi-

31. BMI udregnes ved at dividere vaegt i kg med hojde gange hojde i meter.

32. For personer under 18 vil man almindeligvis anvende BMI for bern og unge, hvor gransevardi-
erne varierer med alderen og typisk er lavere end ved voksne. Vi har dog anvendt BMI for voks-
ne for alle respondenter inklusive dem mellem 16 og 18 ar.

33. For eksempel kan en person vere meget muskulos eller tet bygget fra naturens side og af den
drsag have en hoj BMI uden reelt at vare overvaegtic. En person med et hojt BMI-tal kan ogsa
have en fuldt tilfredsstillende sundhedsprofil, fx hvis personen motionerer meget og er i god
form.
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duelle afvigelser forsvinde i tallene, og gennemsnitsvaerdierne vil siledes
veere et reelt udtryk for forekomsten af undervagt eller overvagt.

Vi har spurgt respondenterne om deres hojde og vagt for at
kunne udregne BMI. Resultaterne herfra har vi sammenlignet med resul-
taterne fra SHILD. Bade i SHILD og vores egen data er der enkelte, der
svarer, at de er langt under normal hejde, hvilket vi ma formode er en
fejltastning. Vi har derfor sorteret de fi respondenter fra, som har svaret,
at de er under 100 cm hoje. Pa den made kommer vi ikke til at eksklude-
re eventuelle personer med dvargvakst (achondroplasi)3, som bliver
omkring 120-147 cm (Dvargeforeningen, 2014). Derudover er personer
med en angivet vagt pd 39 kg og derunder sorteret fra.

34. Der fodes ca. 2-4 born med dvargvakst (achondroplasi) om aret i Danmark, og ifoelge Dvarge-
foreningen er der mellem 150-200 personer med dvaergvakst i Danmark (Dvargeforeningen,

2014).
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FIGUR 4.5
Dave, davblevne og harehaeemmede fordelt efter BMI, sammenlignet med befolk-
ningen generelt. Procent
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Anm.: N =19.585 [18.841; 459; 174; 111]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi*-test. Forskellene mellem befolkningen generelt og malgrupperne er ikke signifikant.
Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Som det fremgar af figur 4.5, er der meget sma afvigelser mellem grup-
perne, hvad angar BMI-tal. Dog ser det ud til, at gruppen af devblevne er
mere overvagtige (med BMI-tal over 25) end de ovrige grupper. Der er
dog ingen statistisk signifikans.

MOTION

Fysisk helbred, herunder BMI, bliver ofte sammenholdt med motionsva-
ner og det at vare i “god form”. Vi har derfor ogsd spurgt ind til mal-
gruppens motionsvaner. Respondenterne er blevet spurgt, hvor mange
timer om ugen de dyrker sport eller motion i en sadan grad, at de bliver
varme og forpustede. Fordelingen fremgar af figur 4.6.
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FIGUR 4.6
Dove, devblevne og hareheemmede fordelt efter, hvor mange timer om ugen de
motionerer, sammenlignet med befolkningen generelt. Procent.
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Anm.: N =19.706 [18.936; 474; 180; 116]. Forskelle mellem mélgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi*-test. Forskellene mellem befolkningen generelt og mélgrupperne er ikke signifikant.
Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Som det fremgar af tabel 4.6, er der heller ikke bemarkelsesvaerdige for-
skelle mellem malgrupperne pd den ene side og befolkningen pd den an-
den side, hvad angir motionsvaner. Dovegruppen motionerer en lille
smule mere end gennemsnittet, og devblevne motionerer en smule min-
dre (det er dog ikke statistisk signifikant).?

Tidligere undersogelser (fx Bengtsson, 2008; Bengtsson, Mateu
& Host, 2010) viser, at funktionsnedsaxttelser kan have negativ betydning
for omfanget af motion, dog er det iser funktionsnedsattelser relateret til
ben og arme, der har vist sig at have signifikant betydning.

Vi antager for det forste, at dovhed og heretab ikke pa samme
mide udgor en barriere for motion og bevagelse, som fx blindhed eller
funktionsnedsattelser relateret til ben og arme. For det andet peger en

stor del af dovelitteraturen pd, at devesporten har en vasentlig rolle
blandt dove.

35. 1 forbindelse med sporgeskemaundersogelser vil det altid veere en risiko for ovet- eller undervur-
deringer i forbindelse med besvarelsen af forskellige sporgsmal. Berth Danermark oplyser fx, at
en ny svensk undersogelse viser, at folk kraftigt overvurderer deres motionsvaner, eksempelvis
angav 30 pct., at de motionerede regelmeassigt, hvor det i praksis viste sig kun at veere 1 pet.

67



Dove er den handicapgruppe, der som den forste stiftede en i-
dretsorganisation, biade i Danmark (Idraetsklub for de Deovstumme,
Dovstumania 1 1904) og pa internationalt plan (i 1924). Devstumanias
mdl var at fremme doves muligheder for at dyrke idraet samt at opfordre
dove til at dyrke idraet. Ifelge Niemeld (2004) blev idretten hurtigt et fo-
rum, hvor dove kunne samles og deltage i det sociale liv, idet mange do-
ve var isolerede blandt herende i deres arbejdsliv.

1 1947 startede skolemesterskaberne for deve og herehemmede
clever fra dove- og centerskoler i Danmark. Her kunne deve elever kon-
kurrere med hinanden og samtidig ogsa fa nye venner og bekendte (INi-
emeld, 2004). Yderligere var deve den forste handicapgruppe, der starte-
de deres egen verdenslege, ”World Games for the Deaf” i 1924, som
stadig afholdes, men i dag under navnet Deaflympics. Til sammenligning
blev det forste OL for handicappede, Paralympics, atholdt i 1960.

Der er imidlertid mange udfordringer for devesporten i dag*.
En af grundene til det er, at langt de fleste born i dag far Cl og er inte-
greret 1 almindelige folkeskoler. En anden baggrund er den generelle ud-
vikling i Danmark, hvor idrzt eller sport har udviklet sig fra at vare en
aktivitet baseret pé fallesskab og demokrati blandt andet via foreninger-
ne til i hojere grad at vare individbaseret med aktiviteter i fitnesscentre
som kerneaktivitet.

I det naeste afsnit skal vi se nermere pd psykosociale aspekter og
mental livskvalitet, som ogsa er gennemgdende temaer pd horetabs- og
doveomradet. For eksempel har Tamps (2004) undersogt effekten af ho-
retab i forhold til symptomer for angst, depression, selvtillid og velvare.
Ifolge Tamps kan horetab associeres med substantiel reduktion i mentale
helbredsvurderinger blandt unge og midaldrende personer, men ikke
nedvendigvis blandt wldre (over 65 dr).

Werngren-Elgstrom, Dehlin og Iwarsen (2003) ser pa sundheds-
relateret livskvalitet blandt deve tegnsprogsbrugere over 65 dr. Underso-
gelsen viser en hojere forekomst af depressionssymptomer og sevnpro-
blemer blandt deve sammenlignet med horende, dog si dette ikke ud til
at have indflydelse pa deres subjektive velbefindende.

En del af litteraturen fremhaver en stigende procentdel med
psykiske problemer blandt deve, og ifelge Fellinger, Holzinger og Pol-
lard (2012) har omkring en fjerdedel dove yderligere funktionsnedsattel-

36. Oplyst af Danske Doves Idratsforbund (DDI), deveidretskonsulent Tomas Kold Erlandsen.
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ser og en hoj sandsynliched for komplekse psykiske behov. I det naste
afsnit skal vi se neermere pa malgruppens psykiske helbred.

PSYKISK HELBRED

Forskning, som omhandler faktorer, der pavirker mental sundhed blandt
dove, viser blandt andet, at effektiv kommunikation har stor betydning,.
Vurderingen af kognitive ferdigheder og psykopatologi kan vere sarligt
vanskeligt hos dove pa grund af de andetledes kommunikationsvilkar.
Det kan i varste fald betyde fejldiagnosticering og fejlbehandling af den
dove. Ofte vil kendskabet til doves kultur og kommunikation derfor va-
re vasentlig for behandlingen. For dove kan adgangen til sundhed og
mental sundhedspleje opnas ved at etablere specialiserede tjenester med
professionelle, der er uddannet til at kommunikere direkte med dove pi
tegnsprog eller via tolk (Fellinger, Holzinger & Pollard 2012; Psykiatrisk
Center Ballerup, 2012).

I Danmark blev der i 1970 etableret den nuvarende landsfunkti-
on for devepsykiatri. Landsfunktionen fungerer som en hejt specialiseret
enhed for devepsykiatri, hvor en stor del af personalet er kyndigt i tegn-
sprog og doves kultur. Det betyder, at udrednings- og behandlingsforle-
bet kan foregd pa den deves eget sprog, og at enheden endvidere er ud-
styret med de nedvendige tekniske hjalpemidler (fx teksttelefon, lyskald
osv.). Milet er at tilbyde dove og svart horechemmede en diagnostisk
udredning og behandling pi niveau med den behandling, der tilbydes
horende (Psykiatrisk Center Ballerup, 2012).

I forbindelse med denne undersogelse har vi ogsd spurgt re-
spondenterne om deres psykiske helbred. Vi har blandt andet spurgt re-
spondenterne, om de har én eller flere psykiske lidelser (figur 4.7).
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FIGUR 4.7
Andelen af dove, dovblevne og hareheemmede, der har én eller flere psykiske Li-
delser, sammenlignet med befolkningen generelt. Procent
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Anm.: N =19.677 [18.904; 480; 178; 115]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi-test. Forskellen mellem henholdsvis befolkningen-deve og befolkningen-devblevne er
signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolkningen-hgrehaemmede er signifikant pa et 1-
procents-niveau.

Kilde: Heretab, 2012; SHILD, 2012

Som det fremgir af figur 4.7, er der en hoj forekomst af psykiske lidelser
blandt malgrupperne sammenlignet med befolkningen generelt. Bade
blandt deve og devblevne angiver omkring 16 pct., at de har en eller flere
psykiske lidelser. For befolkningen generelt drejer det sig om blot 8 pct.

De fleste svarer, at deres alvorligste psykiske lidelse er relateret
til 1 af 2 svarkategorier (ud af 8 mulige): 1) depression, mani og bipolar
lidelse eller 2) stress, fobier, angst, OCD og posttraumatisk stress
(PTSD). En lige sa stor del har desuden svaret ”anden psykisk lidelse”,
hvilket vi desvaerre ikke har mulighed for yderligere at specificere.

Som vi var inde pa indledningsvis, kan det for bide deve og
dovblevne tenkes, at de psykiske vanskeligheder har drsag i de kommu-
nikationsbarrierer, som begge disse grupper ofte oplever.

Derudover er det kommet til udtryk, at identitetsproblemer med
hensyn til forvirting omkring tilhersforhold blandt deve og/eller horende
kan have en negativ psykosocial pavirkning, hvilket meget af litteraturen
ogsa peger pi. Endvidere kommer det til udtryk, at der kan veere en uover-
ensstemmelse mellem den made, iser devegruppen ser sig selv pd, og den
mide, de oplever, at de bliver opfattet af omgivelserne. Mange dove ser
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nemlig ikke sig selv som en del af en handicapgruppe, som samfundet ge-
nerelt gor, men snarere som en sproglig minoritet. Denne uoverensstem-
melse kan antageligt pavirke den enkeltes selvopfattelse negativt.

Carlsson m.fl. (2011) viser, at pludseligt horetab pavirker livskva-
liteten negativt og har alvorlige psykosociale konsekvenser. Dette resultat
er dog iszr knyttet til tinnitus og svimmelhed opstiet efter horetabet. Vi
har desvarre ikke haft mulighed for at sperge ind til respondenternes
oplevelser af tinnitus og svimmelhed i forbindelse med vores underse-
gelse. I forlengelse af kliniske erfaringer bekrafter Carlsson m.fl. yderli-
gere, at der er en hej forekomst af angst blandt respondenterne i under-
sogelsen. Igen er forekomsten af angst sxrligt tilknyttet problemer med
tinnitus og svimmelhed. Carlson m.fl. har prioriteret et fokus pé angst og
altsd udeladt sporgsmal vedrerende depression, idet den kliniske erfaring
viser, at patienterne serligt har problemer med angst, og at behandleren
har mulighed for at forebygge depression ved at adressere patientens
angstsymptomer.

De personer, der har en eller flere psykiske lidelser, er ogsa ble-
vet spurgt, om de fir behandling for deres lidelser. Blandt deve med én
eller flere psykiske lidelser er ca. 52 pct. i behandling — blandt devblevne
er ca. 25 pct. i behandling. Blandt personer i behandling for psykiske li-
delser svarer ca. 86 pct. af gruppen af deve, at de fir behandling pa tegn-
sprog eller via tolk — for gruppen af devblevne gzlder dette 9 pct.

I forhold til den andel, der ikke fir behandling pa tegnsprog eller
via tolk, kan det meget vel vare, at der ikke er behov for, at behandlin-
gen foregar pé tegnsprog eller via tolk. At personer i behandling for psy-
kiske lidelser ikke fir behandling pa tegnsprog eller via tolk kan ogsi
henge sammen med, at der er en vis sirbarhed ved at have brug for tolk
og ved at bruge tolk. For det forste kan det handle om, at den enkelte
ikke har kendskab til sine rettigheder i forhold til tolkemuligheden. For
det andet kan det veere, at vedkommende dropper tolken, fordi det kan
veere kompliceret at finde rundt i systemet og lovgivningen, hvilket flere
informanter — i andre sammenhange — har givet udtryk for. For det tred-
je kan det at fa behandling for psykiske lidelser ogsd vare en sarbar og
privat omstendighed at anvende tolk i, 1 og med at der bliver udvekslet
meget private oplysninger. I varste fald kan det betyde, at mange helt
fraveelger behandling eller legebesog.
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TRIVSEL

Trivsel méles som en kombination af fysisk, psykisk og socialt velbefin-
dende. Nogle mennesker har en datlig trivsel, til trods for at de er raske i
medicinsk forstand (SIF, 2009). Trivsel kan saledes males pd mange ma-
der. I denne undersogelse er trivsel belyst ud fra sporgsmal om tilfreds-
hed med livet, humor, energi, stress og sevnmonster.

Vi har blandt andet anvendt trivselsindekset WHO-5. Det bestar
af fem sporgsmal om, hvordan man har folt sig tilpas de seneste 2 uger.
WHO-5 maler graden af positive oplevelser og kan anvendes som et mal
for personers generelle trivsel eller velbefindende. WHO-5 er internatio-
nalt anerkendt og anses som et palideligt mal for personers trivsel. In-
dekset har vearet testet i forskellige befolkningsgrupper i flere lande, og
det er meget simpelt at anvende.

Imidlertid er det vigtigt at papege, at WHO-5 ikke er et diagno-
severktoj, men snarere en form for termometer for trivsel. En lav score
kan indikere, at der er behov for yderligere udredning. Pointtal pa 0-35
kan betyde stor risiko for depression eller stressbelastning. Pointtal mel-
lem 36-50 kan betyde risiko for depression eller stressbelastning. Pointtal
pa 50 og derover er inden for normalomradet, mens befolkningens gen-
nemsnit svarer til en score pa 68.

WHO-5 indgér ikke i SHILD 2012, og vi kan derfor ikke sam-
menligne med de grupper, der indgar heri. Vi har derfor sammenlignet
med de tal, som Sundhedsstyrelsen praesenterer i deres guide til trivsels-
indekset: WHO-5. 37

Milgruppen (dove, dovblevne og horehemmede) har samlet set
en gennemsnitsscore pa 64,8 point. Samlet set er mélgruppens pointgen-
nemsnit altsd en smule mindre end gennemsnittet for befolkningen (68
point), dog er malgruppen inden for normalen og altsd pznt over den
nedre greense pa 50 point — i gennemsnit.

37. Se fx Sundhedsstyrelsens hjemmeside, hvor WHO-5 er prasenteret: http://sundhedsstyrelsen.
dk/~/media/874C7A337C5F4450B55476CA535461E3.ashx, se evt. ogsa http:/ /www.psykiatri-
regionh.dk/who5/menu/ .
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FIGUR 4.8
Gennemsnit af pointscore for dave, davblevne og hgrehaemmede som samlet
gruppe pa WHO-5-trivselsindeks, seerskilt for alder. WHO-5-pointscore.
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Anm.. N =814. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og er ikke signifikante. Figuren viser den samlede pointscore
for deve, devblevne og hereheemmede fordelt efter alderskategorier. Gennemsnittet for befolkningen er 68 point.
Pointtal pa 50 og derover er dog inden for normalomradet, hvor pointtal derunder kan indikere en risiko for de-
pression eller langvarig stressbelastning.

Kilde: Heretab, 2013.

Erfaringen med pointscorer for WHO-5 er, at kvinder typisk scorer lidt
lavere end mandene (henholdsvis 67 og 69 pointtal i gennemsnit).
Blandt malgruppen scorer kvinderne ligeledes lidt lavere, henholdsvis ca.
64 og 66 pointtal. Der er dog ingen signifikant forskel pa mandenes og
kvindernes gennemsnitlige pointtal.

Endvidere scorer 16-20-arige typisk lidt lavere end 20-80-drige.
Som det fremgir af figur 4.8, geelder det for mélgruppen, at de yngste
(16-19-édrige) og iser de aldste (60-65-drige) scorer noget hojere end
malgrupperne i alderen 20-59, som i gennemsnit rammer en meget ensar-
tet pointscore (ca. 63-64 i gennemsnit).38

Vi har yderligere spurgt respondenterne direkte, hvor tilfredse
eller utilfredse de er med deres liv for tiden, hvilket fremgar af figur 4.9.

38. Selvom der er forskel pa aldersgruppe-storrelserne er der for de aldersgruppeinddelinger, vi har
lavet, en meget ensartet spredning.

73



FIGUR 4.9
Dave, davblevne og hgrehaeemmede fordelt efter, hvor tilfredse eller utilfredse de
er med deres liv for tiden, sammenlignet med befolkningen generelt. Procent.

100

90
80
70
. 60
C
8 50
o
& 40
30
20
10
0
Befolkningen Dove Davblevne Horehaemmede
generelt

mMeget tilfreds = Tilfreds mHverken tilfreds eller utilfreds = Utilfreds m Meget utilfreds

Anm.: N =19.746 [18.946; 497, 181; 122]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi-test. Forskellen mellem henholdsvis befolkningen-deve og befolkningen-devblevne er
signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolkningen-hgrehaemmede er ikke signifikant.

Kilde: Haretab, 2013; SHILD, 2012.

Dove og devblevne er noget mindre tilfredse med livet sammenlignet med
befolkningen generelt. Knap 25 pct. blandt gruppen af deve og 22 pct.
blandt gruppen af devblevne er meget tilfredse mod 33 pct. blandt befolk-
ningen generelt. Blandt befolkningen er 5 pct. generelt utilfredse eller me-
get utilfredse, mens det samme galder for henholdsvis 6 og 8 pct. blandt
gruppen af dove og horehaemmede, hvilket er knap sa store forskelle.
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KAPITEL 5

SOCIALE RELATIONER

Dette kapitel omhandler dove, dovblevne og herehammedes selvrappor-
terede oplevelser af deres sociale relationer. Sociale relationer beskriver vi
ud fra spergsmil om respondenternes kontakt til familie og venner samt
sporgsmal om, hvem de taler med om vigtige emner og om alvorlige
problemer.

1 WHO?’s definition af sundhed indgar sociale relationer pd lige
fod med fysisk og psykisk trivsel.? Sociale relationer er et forum for ud-
veksling af viden mellem personer og udgor samtidig en stottefunktion
for den enkelte. Samtidig kraver det ogsad ressourcer af den enkelte at
etablere og opretholde sociale relationer. Sociale relationer er derfor
staerkt relateret til helbred. Forskning viser blandt andet, at personer med
steerke sociale relationer bliver mindre syge, kommer sig hurtigere efter
sygdom og har mindre risiko for at do tidligt (se fx Iversen, 2002; Juel,
Serensen & Bronnum-Hansen, 2006; SIF, 2009). Identitet og tilhersfor-
hold til en gruppe er ligeledes afgorende for den enkeltes psykiske og
sociale velbefindende (Cornel & Lyness, 2004).

Tidligere undersogelser pa hereomradet har fundet, at nedsat
horelse har betydning for den enkeltes sociale liv.4 Forskning angiende
faktorer, der pavirker mental sundhed blandt dove, viser blandt andet, at

39. Se fx http:/ /www.who.int/about/definition/en/print.html.
40. Christensen, 2006 fremhzver fx Wu m.fl., 2004; Hashimoto m.fl., 2004; Sindhusake m.fl., 2001 osv.
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adgang til effektiv kommunikation med familiemedlemmer og venner
har stor betydning (se fx Fellinger, Holzinger & Pollard, 2012). Kommu-
nikationsmulighederne kan have afgorende betydning for de sociale rela-
tioner, og som vi var inde pd i kapitel 2, er sociale relationer ogsa afgo-
rende for identitetsskabelse. Danermark (2005) pdpeger eksempelvis, at
vores identitet skabes gennem sociale band. Hvis kommunikationen bri-
ster, kan det lede til brudte sociale band, som ydetligere kan lede til iden-
titetskrise, skyld og skam. Ligeledes fremhaver eksempelvis Hindhede
(2011), at horenedsattelse kan pavirke den enkeltes sociale relationer og
derved personens identitet.

Netop devhed og horenedszttelse kan besvarliggore kommuni-
kation med majoriteten. Manglende eller nedsat horelse kan derfor have
en afgerende indflydelse pd den dove eller devblevnes sociale liv i og
uden for familien og dermed ogséd den enkeltes velbefindende generelt.

I de folgende afsnit vil vi beskrive, hvordan deve, devblevne og
horehemmede, der indgir i denne undersogelse, oplever deres sociale
relationer. De kommende afsnit er baseret pa de oplysninger, vi har fra
bide sporgeskemaundersogelsen og de kvalitative interview. Temaet so-
ciale relationer har fyldt meget i de kvalitative interview. Vi ma dog poin-
tere, at de sporgsmal, der i sporgeskemaundersogelsen dakker indholdet
af dette kapitel, er stillet relativt sent i spergeskemact. Det betyder, at der
er storre frafald af besvarelser af netop disse sporgsmal. Det kan i praksis
betyde en lille skavvridning af resultaterne, fx ved, at sporgsmailene er
blevet besvaret af mennesker, der har et storre socialt overskud end
gruppen som helhed.

Som vi tidligere har veret inde pa, vil vores resultater fra sporge-
skemaundersogelsen blive sammenlignet med et reprasentativt udsnit af
befolkningen (SHILD-data). Vi vil desuden sammenligne vores mdl-
gruppe med den gruppe af personer fra SHILD-data, der angiver at have
en storre fysisk funktionsnedszttelse.

SOCIAL KONTAKT
Béde i forbindelse med vores sporgeskemaundersogelse og de kvalitative
interview har vi spurgt til deltagernes sociale liv. Det viser sig, at deve,

dovblevne og horehemmede er mindre sammen med born og/eller for-
@ldre sammenlignet med befolkningen generelt. De tilbringer snarere
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deres tid sammen med deres venner, som pd den made kommer til at
erstatte familien som deres sociale ressource. Blandt de personer, som vi
har talt med, er der bred enighed om, at det er ensomt at vaere den eneste
dove eller svert horehammede i familien. Interviewpersonerne fremhae-
ver en oplevelse af isolation, hvilket i mange tilfxlde forer til, at personen
fravaelger familien og aktiviteter med familien. Dette vil vi komme nzr-
mere ind pa i lobet af de folgende afsnit.

FIGUR 5.1

Deve og davblevne fordelt efter, hvor ofte de har tilbragt tid sammen med deres
foreeldre og bgrn inden for det seneste ar, sammenlignet med befolkningen gene-
relt og personer med starre fysiske funktionsnedsaettelser. Procent.
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Anm.: N =18547[17.917; 452; 178; (1.327)]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet
parvis mod hinanden med en chi>-test. Det samme ger sig gaeldende for mélgrupperne mod personer med sterre
fysisk handicap - dog ikke for gruppen af harehaemmede. Forskellene parvis er alle signifikante pa et 0,1-procents-
niveau. (Henholdsvis befolkningen-dgve, befolkningen-devblevne og befolkningen-herehaemmede, forskellen mel-
lem henholdsvis starre fysisk funktionsnedseettelser-deve og sterre fysiske handicap-devblevne).

Gruppen af hgreheemmede er ikke medtaget i denne figur, i stedet er gruppen af personer med (selvvurderet) sterre
fysiske funktionsnedseettelser fra SHILD-data inddraget. Det skal pointeres, at disse personer derfor gar igen og
altsa ogsa udger en del af populationen i befolkningen generelt. Gruppen af personer med sterre fysiske funktions-
nedszeettelser er her frasorteret dove og personer med heretab.

Kilde: Heretab, 2013, SHILD, 2012.
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1 sporgeskemaundersogelsen sporger vi blandt andet om, hvor ofte re-
spondenterne tilbringer tid med venner, forxldre og eventuelle born,
med svarkategorierne: dagligt, flere gange om ugen, én gang om ugen,
flere gange om maneden, sjxldnere eller aldrig.

Det fremgar af figur 5.1, at dove og devblevne tilbringer mindre
tid sammen med bern og/eller forzldre sammenlignet med bade befolk-
ningen generelt og personer med storre fysiske funktionsnedsezttelser.
Imidlertid er det en vigtig pointe, at det stillede sporgsmal i bade vores
undersogelse og SHILD lyder: ”Hvor ofte har du tilbragt tid sammen
med dine born og/eller dine forzldre inden for det seneste ar?”. Det vil
sige, at der 1 det samme sporgsmal er blevet spurgt til den tilbragte tid
sammen med bade born og foraldre. Vi formoder, at personer med born
i hojere grad vil tilbringe tid sammen med familien — swtligt hvis de har
sma born — sammenlignet med personer uden bern. Omkring 40 pct. af
deltagerne i undersogelsen har bern. Derfor har vi valgt at se, hvordan
fordelingen ser ud, hvis vi frasorterer personer med born (figur 5.2).

Figur 5.2 viser, at kontrasten mellem befolkningen generelt og
grupperne af dove og dovblevne er storre, nir sammenligningen er be-
greenset til mennesker uden born, ogsa i forhold til personer med storre
tysiske funktionsnedszttelser. Mens neasten 60 pct. af befolkningen uden
born ser deres foraldre mindst hver uge, gaelder det samme kun for om-
kring 35 pct. af dem, der er dove eller dovblevne. For personer med stor-
re fysiske funktionsnedszttelser gelder det knap for 54 pct.

Det kan tyde pé, at horetabet 1 mange tilfeelde fir kontakten til
foraldrene til at hore helt op. Sdledes svarer 17 pct. af gruppen af dov-
blevne, at de aldrig ser deres forzldre, mens det samme gzlder for knap 11
pet. blandt deve og 8 pct. blandt herehemmede. For mennesker uden
born generelt er det blot 1 pct., der aldrig ser deres forxldre, og for perso-
ner med storre fysiske funktionsnedszttelser drejer det sig blot om 2 pct.

Bengtsson (2008) viser, ligeledes, at nar en funktionsnedsattelse
er erthvervet i voksenalderen, kan det iser medfere mistrivsel og social
isolation — ogsa i forhold til den nermeste familie, som born og forxldre.
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FIGUR 5.2

Dove og davblevne fordelt efter, hvor ofte de har tilbragt tid sammen med deres
foreeldre inden for det seneste ar sammenlignet med befolkningen generelt og
personer med starre fysiske funktionsnedsaettelser. Procent.
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Anm.: N =6.032[5.691; 259; 82;(301)]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi’-test. Det samme gor sig geeldende for malgrupperne mod personer med sterre fysiske
funktionsnedsaettelser — dog ikke for gruppen af hareheemmede. Forskellene parvis er alle signifikante pa et 0,1-
procents-niveau. (Henholdsvis befolkningen-deve, befolkningen-devblevne og befolkningen-hgrehaemmede, storre
fysiske funktionsnedsaeettelser-deve og sterre fysiske funktionsnedsaettelser-devblevne). Personer med barn er her
frasorteret.

Gruppen af hgreheemmede er ikke medtaget i denne figur, i stedet er gruppen af personer med (selvvurderet) sterre
fysiske funktionsnedseettelser fra SHILD-data inddraget. Det skal pointeres, at disse personer derfor gar igen og
altsa ogsa udger en del af populationen i befolkningen generelt. Gruppen af personer med sterre fysiske funktions-
nedseettelser er her frasorteret dove og personer med heretab.

Kilde: Heretab, 2013, SHILD, 2012.

SFI’s undersogelse af blindes levevilkar (Bengtsson, Mateu & Host, 2010)
viser ligeledes, at blinde og staerkt svagsynede er sjeldnere sammen med
born og anden familie, relativt til venner i nermiljoet. Nar det drejer sig
om blinde og staerkt svagsynede, er forskellen i forhold til befolkningen
generelt i social omgang med familien dog ikke nzr sd stor, som nér det
drejer sig om dove og devblevne. Det tyder p4, at horelsen betyder mere
for kommunikationen mellem mennesker og dermed for kontakten, end
synet gor. Det kan samtidig, som vi tidligere har varet inde pd, ogsa af-
spejle en sterk devekultur eller doveidentitet, som vi ikke pd samme mé-
de ser blandt blinde.
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For respondenterne samlet angiver 76 pct., at de generelt ser deres
venner mindst én gang om miéneden. Det drejer sig ofte om venner med
horetab: 51 pct. svarer, at de er sammen med dove venner eller bekendte,
24 pct. ser dovblevne venner eller bekendte, og 54 pct. angiver, at de er
sammen med horende venner eller bekendte mindst én gang om maneden.

FIGUR 5.3

Dave og dgvblevne fordelt efter, hvem de primeert taler med om personlige ting
og alvorlige problemer, sammenlignet med befolkningen generelt og personer
med starre fysiske funktionsnedsaettelser. Procent.
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Anm.: N =9.582 [8.948; 455; 178; (1.467)] Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet
parvis mod hinanden med en chi>-test. Det samme gor sig geeldende for malgrupperne mod personer med sterre
fysiske funktionsnedsaettelser - dog ikke for gruppen af harehaeemmede. Forskellene mellem henholdsvis befolknin-
gen-dove og befolkningen-herehaemmede er signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolknin-
gen-devblevne er ikke signifikant. Forskellen mellem sterre fysiske funktionsnedszettelser-deve er signifikant pa et
0,1-procents-niveau og starre fysiske funktionsnedseettelser-devblevne er ikke signifikant.

Gruppen af harehaemmede er ikke medtaget i denne figur, i stedet er gruppen af personer med (selvvurderet) starre
fysiske funktionsnedsaettelser fra SHILD-data inddraget. Det skal pointeres, at disse personer derfor gar igen og
altsa ogsa udger en del af populationen i befolkningen generelt. Gruppen af personer med sterre fysiske funktions-
nedseettelser er her frasorteret deve og personer med heretab.

Kilde: Heretab, 2013, SHILD, 2012.

Blandt undersogelsens respondenter har omkring halvdelen en keareste,
partner eller xgtefzlle, som de bor sammen med. Som det fremgar af figur
5.3, taler bade deve og devblevne oftest med deres keareste, partner eller
agtefelle om personlige ting eller alvorlige problemer. Dette forhold ligner
bide monsteret for befolkningen generelt og personer med storre fysiske
funktionsnedsattelser, dog taler gruppen af deve i hgjere grad end befolk-
ningen generelt med andre end deres keareste, partner eller xgtefalle.
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Gruppen af dovblevne taler derimod med deres partner om personlige
sager og problemer i lige sa hoj grad som befolkningen generelt.

Blandt gruppen af dove, som har en kareste, partner eller agte-
fxelle, angiver 65 pct., at deres partner er dov eller har et horetab, og 70
pct. angiver, at de primart kommunikerer med deres partner pa tegn-
sprog. For gruppen af dovblevne, der har en partner, har blot 19 pct. en
partner, som er dov eller har et horetab, og 72 pct. angiver, at de primaert
taler med deres partner og stotter horelsen med mundaflesning.

Som navnt fremhaver flere dove og dovblevne informanter, at
de foler sig udenfor blandt horende familiemedlemmer. I det folgende
afsnit vil vi se nermere pa de familiemassige oplevelser, som vi har fiet
kendskab til gennem gruppen af deve og devblevne.

FAMILIEN

I dette afsnit skal vi se nermere pd, hvordan deve, devblevne og hore-
hemmede i denne undersogelse forholder sig til familielivet. Her vil vi
iser tage udgangspunkt i de personer, som vi har talt med i forbindelse
med de kvalitative interview.

Familien udger en potentielt vigtig ressource i forhold til en pet-
sons livs- og udviklingsbetingelser. Imidlertid kan den nzre familierelati-
on vare pavirket, nir horelsen hos et familiemedlem er sterkt nedsat.
Familierelationen er i hojere grad udsat, hvis kommunikationen er van-
skeliggjort af, at parterne ikke har et fzlles sprog at modes omkring,

De personer, som vi har interviewet, fremhaver iser udfordrin-
gerne ved at vaere den eneste dove eller svaert horehemmede i en horen-
de familie. Hvis det er tilfeldet, er det sjxldent familien, som bliver
fremhavet som en vigtig ressource, men derimod vennerne. Dette fore-
kommer bade blandt gruppen af dove, devblevne og herechammede. Vi
skal pointere, at tilfzlde som ovennzxvnte iser omhandler de personer,
som ikke har sma bern. Serligt fremhaver respondenterne, at det er
svaert at vaere sammen med familien, ndr de ikke har et falles sprog, fx
hvis familiemedlemmer ikke kan tegn (tegnsprog, TSK eller lignende),
ikke onsker at lere det, glemmer at bruge det, glemmer at tale tilstrakke-
ligt tydeligt, sa der kan mundafleses mv. I forhold til de personer, som
har mulighed for at anvende horelse (fx ved hjxlp af Cl), bliver det isar
fremhavet, at det kan vare svert at hore, hvad der bliver sagt, nar der er
flere personer samlet — sarligt hvis de taler i munden pa hinanden.
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Flere informanter fortaller, at de sidder for sig selv i situationer,
hvor de ikke kan kommunikere tilfredsstillende med familiemedlemmer.
Rasmus fortzller fx:

Somme tider tager jeg sa min iPad og spiller eller chatter. Det
synes min familie er uhofligt. Det er utroligt, at de ikke forstar,
at jeg foler mig udenfor, fordi jeg er dov (Rasmus, 35 ér, dov).

Susanne (53 ar, dov) fortxller, at hun kommunikerer godt med sin mor,
som kan tegnsprog, men ikke med resten af familien, som ikke kan tegn-
sprog. Susanne deltager derfor sjxldent i familiesammenkomster. Jarek
(37 ar, dov) forteller ligeledes, at han og hans far aldrig lerte hinanden
rigtigt at kende, idet han ikke kunne mundaflese faderen. Imidlertid gik
det fint med at mundaflese moderen.

For nogle kan det ogsé vere granseoverskridende at skulle bede
om at fa informationer gentaget hele tiden, og det kan odelegge sponta-
niteten 1 samtalen, som Bent oplever. Han udtaler fx:

Nir man sa har sagt “hvabehar” et par gange, sd gider man ikke
mere, og kommunikationen foregir hen over hovedet pd dig.
Beslutninger bliver taget hen over hovedet pa dig ... Man er fuld-
stendig lost ... Hvis man sd synes, man vil bidrage, sd siger man
et eller andet, og sd kigger de pa dig: ”Det er 2 minutter siden, vi
har snakket om det” (Bent, 64 ar, dovbleven).

Helene (43 ir, devbleven) fremhaver ligeledes, at der er mange vigtige
informationer — bade gode og darlige — som kan gé tabt. Hun papeger fx,
at familien ikke havde fortalt hende, at et nart familiemedlem var alvor-
ligt sygt. Hun havde forst fiet viden om familiemedlemmets sygdom,
efter at hun havde fiet CI, hvilket var 1 ar senere.

I nogle tilfxlde valger dove, dovblevne og horehemmede at an-
vende tolk ved familiemassige sammenhenge for at sikre en bedre
kommunikation og dermed undga tilfxlde som ovenstiende eksempler. I
det folgende afsnit skal vi se narmere pa dove, dovblevne og horeham-
medes muligheder for og oplevelser omkring tolkning i familiemzssige
sammenhange.

82



SOCIAL TOLKNING I FAMILIEMASSIGE SAMMENHANGE

I 2000 blev Det Sociale Tolkeprojekt etableret som et forsegsprojekt
(Ingvardsen, 2003). Formalet var at stille tolk til radighed p4 hidtil udak-
kede omrider. CFD# korte forsagsprojektet ”Socialtolkning” indtil ud-
gangen af 2009, hvor det mundede ud i en ny lovgivning om social tolk-
ning. Resultatet var etableringen af en statslig tolkemyndighed DNTM*,
under Indenrigs- og Socialministeriet. DNTM har i dag ansvaret for at
tilretteleegge tolkning efter loven om social tolkning.

Dove, dovblevne og horehemmede har i dag mulighed for social
tolkning via DNTM — ogsa i familiemassige sammenhange. Dog skal
tolkning, der ikke er omfattet af den tidsubegransede tolkning#? dekkes
af den enkeltes personlige timebank. Alle tolkebrugere har en timebank
af tolketimer, som pa arsbasis indeholder 7 timer. For eksempel bliver
timebanken anvendt ved private fester sisom deltagelse i barnedab, fod-
selsdage, bryllup eller ved udstillinger, foredrag, teater mv. — runde fod-
selsdage og jubilzer er dog undtaget (CFD, 2014).4

Selvom nogle af informanterne bruger tolk i forbindelse med
familieaktiviteter, fortzller flere informanter, at de foler, at det er akavet
at bruge tolk 1 disse sammenhzxnge. Flere udtaler endvidere, at de ikke
oplever, at det gor nogen serlig forskel — de foler sig stadig meget uden-
for. Blandt andet udtaler Susanne (53 ir, dov), at hun har provet at have
tolk med til et bryllup, dog oplevede hun alligevel ikke, at der kom nogle
over for at tale med hende, hvilket hun var skuffet over. Ligeledes udta-
ler Rasmus:

Jeg har provet at tage tolk med, men jeg foler ikke, at jeg far me-
get ud af det. Jeg tog sd en ven med, og vi sad og snakkede for
os selv, pa hurtigt tegnsprog, sa kunne min familie ikke forstd
noget (Rasmus, 35 ir, dov).

Det har ogsé betydning, at personens omgivelser har en fornemmelse for,
hvordan tolkningen foregir. For eksempel udtaler Lasse (37 ir, dov), at
han har gode erfaringer med at bruge tolk til fx familiefester. Han undgar
dog de fester, hvor han kun kender fa deltagere, og hvor kun et fatal af

41. Center for Dove.

42. Den Nationale Tolkemyndighed.

43. Eksempler pé sociale aktiviteter, der er daekket af retten til tidsubegranset tolkning, er lege- og
tandlagebesog, moder i fagforening, barns forste skoledag, politiske moder mv. (CFD, 2014;
DNTM, 2014).

44. http:/ /www.cfd.dk/TOLKE/Om-tolkesituationer/Sociale-aktiviteter.aspx
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gxsterne kender til det at bruge tolk: ”Det er ikke veerd at slabe tolk med
til en fest, hvor 80 pct. af deltagerne ikke aner noget om det at bruge tolk.
S4 hellere blive hjemme” (Lasse, 37 ar, dov). Flere informanter forteller,
at det af og til kan vere akavet, nir kommunikationen gir igennem en
tredje person, iser nir omgivelserne ikke kender til det og fx taler til tol-
ken i stedet for til den deve.

I forbindelse med de personer, vi har interviewet, er der ogsa ek-
sempler pa, at familien finder det upassende eller unedvendigt, at der er
tolk til stede. Gitte (55 ar, dov) oplevede, at hendes familie var imod, at
hun skulle have tolk med til en begravelse, hvilket resulterede i, at hun
matte bruge sine born som tolke. Ligeledes udtaler Lasse:

De [foraldrene] valgte at invitere mig med til deres guldbryllup
uden tolk, da de ikke mente, det var nedvendigt. Dette gjorde, at
jeg valgte at blive vaek (Lasse, 37 ir, dov).

Dove, dovblevne og horehemmede bruger i nogle tilfxlde familiemed-
lemmer eller horende venner, som kan tegn, som tolke som i ovenstiende
cksempel med Gitte. Imidlertid vil denne uformelle tolkning primeart fore-
g4 1 forbindelse med smdsnak 1 sociale ssmmenhange, og ikke fx alvorlige
samtaler. I tilfelde, hvor vigtige og alvorlige informationer udveksles, er
det uhensigtsmessigt at bruge herende venner eller familiemedlemmer
som tolke. For eksempel er det en risiko, at den, der oversatter, ikke er i
stand til at oversztte optimalt, hvormed der kan opstd alvorlige misforsta-
elser. Der er ligeledes en risiko for, at det kan hemme den deves sporge-
lyst, og vigtige informationer kan ga tabt. Omvendt kan det hemme eller
begreense den oversxttende parorende eller ven i forhold til at fore egne
samtaler og lave separate aktiviteter 1 sociale ssmmenhange.

Blandt flygtninge er det et velkendt problem, at beorn bliver
brugt som tolke, hvilket blandt andet kan skade autoritetsforholdet mel-
lem foraldre og bern. Derfor kan det i mange situationer vare bade
uetisk og uhensigtsmaessigt at bruge born som tolke (Flygtninge, 2014).4>
Selvom dette omhandler flygtningeomradet, kan problematikker omkring
neutralitet, tavshedspligt og det, at born kan komme i klemme, vare nog-
le af de samme som de problematikker, der findes pa horeomradet. Der
er dog behov for mere viden om ovenstiende problematik specifikt pa
doveomridet. Vi vil komme narmere ind pé tolkebrug i andre situationer

45. http://flygtning.dk/danmark/tolkeservice/gode-raad-til-dig-der-bruger-tolk /
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i de folgende kapitler, der omhandler samfundsdeltagelse, uddannelse og
beskeftigelse.

UPROBLEMATISK KOMMUNIKATION I FAMILIEN

I dette afsnit ser vi neermere pa de personer, som oplever, at kommuni-
kationen i familien er uproblematisk. Det er primeart blandt gruppen af
dove og i de familier, hvor familiemedlemmerne har lert tegn (tegnsprog
eller TSK), og i familier, hvor andre familiemedlemmer ogsd er deve eller
horehemmede. Camilla udtaler eksempelvis:

Det har aldrig vaeret et problem at kommunikere. Alt foregar i
en kombination af tale og tegn. Det er aldrig flydende tegnsprog,
men det fungerer for os. Jeg har ikke savnet eller onsket det an-
derledes. Jeg har en lillesoster, der ogsa er dov, si vi bruger jo
tegnsprog til hinanden, nar vi er sammen (Camilla, 34 ir, dov).

Endvidere fortzller Thomas (21 ar, dov), at han har to seskende, som
har horetab, der ogsi kan tegnsprog og kommer i devemiljoet. Hans
forzldre kan kun det mest basale, men han oplever det ikke som et pro-
blem, at de ikke har et helt flydende fzlles sprog. Ligeledes udtaler Lasse:

Min mor styrtede til tegnsprog, sa snart hun fik muligheden for
det, sa i dag har hun et godt tegnsprog og kan kommunikere
med mine venner uden problemer ... Min far har ogsa lert noget
tegnsprog, men er ikke lige sa god, som mor er til det. Min so-
ster har ogsa lert det ... Nir jeg taler med min far, er det 50 pct.
tegnsprog, 40 pct. mundaflesning og 10 pct. getteri (Lasse, 37
ar, dov).

I sporgeskemaet har vi spurgt til respondenternes kommunikationsmulig-
heder med deres nermeste relationer, herunder en eventuel partner, som
vi var inde pa tidligere, men ogsa forzxldre, soskende, born og naere venner.
Blandt de respondenter, der selv kommunikerer via tegnsprog eller TSK,
svarer over halvdelen (51 pct.), at deres narmeste relationer, som er ho-
rende, kan tegn (tegnsprog eller TSK). Der er ca. 18 pct., der angiver, at
den ene eller begge foraldre har et horetab, og blandt de respondenter, der
har bern, angiver 6 pct., at deres born har en herenedszttelse.

Derudover har 23 pct. i devegruppen soskende, som er dove el-
ler har et horetab, hvoraf 42 pct. primart kommunikerer med deres so-
skende pd tegnsprog. For gruppen af devblevne angiver 18 pct., at de har
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soskende, som er dove eller har et horetab, hvoraf 55 pct. primert taler
og stotter deres horelse med mundaflesning.

De dovblevne, som vi har talt med, har isaer lagt vegt pé, at om-
givelserne har stor betydning for den enkeltes velbefindende, og at det
betyder meget, at de gor en indsats og tager hensyn. Blandt andet frem-
haever Mette (32 ar, devbleven), at alle hendes venner og hendes familie
blev tilbudt at lere TSK, da hun mistede horelsen. Selvom de ikke er si
gode til det, er det vigtigt for hende, at de prover at kommunikere med
hende og gor en indsats for det. Hun pointerer ogsd, at hun er god til at
mundaflase, men at hun bliver meget trat og udmattet af at mundaflese.
En anden informant, Jette, udtaler:

Min mands familie har veret rigtig gode til at tage hensyn til os, s
vi alle sammen kan folge med. Min familie har derimod ikke taget
hensyn, de har snakket over bordet, i munden pa hinanden, sa vi
ikke havde mulighed for at folge med (Jette, 53 ér, dovbleven).

Pa baggrund af cksempler som dem, der er nevnt i dette kapitel, hvor
informanterne foler sig udenfor i familiesammenhznge, udtaler flere in-
formanter, at de bevidst undgar at tilbringe tid med familien. Mange af
de personer, som vi har interviewet, ser kun deres familie ved fodselsda-
ge, bryllupper og hejtider. I enkelte tilfeelde har de slet ikke kontakt til
familien leengere. Som Helle (46 dr, dov) udtaler: ”Jeg far ikke meget ud
af at vare sammen med min familie. Jeg vil maks. vere sammen med
dem i nogle timer”. Eller som Stine (17 ar, dov) udtaler: ”’Jeg orker det
ikke mere, mit selvvard synker, sd det er mine venner, jeg betragter som
min familie”.

Kommunikationen og kommunikationsmulighederne synes der-
for afgorende i forhold til, hvor malgruppen skaber netverk. Som det
ogsa fremgar af det sidste citat fra Stine, foretrakker flere informanter at
bruge tid med deres venner.

SOCIALE AKTIVITETER OG NETVARK UDEN FOR FAMILIEN
Som det fremgar af de forrige afsnit, tyder det pa, at flere respondenter

og informanter anvender en anden type netvaerk end befolkningen gene-
relt. Undersogelsens malgruppe tilbringer i hojere grad tid sammen med
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deres venner end med familien. I interviewene er argumentet ofte, at de
bedre kan kommunikere med vennerne end med familien.

Interviewpersonerne papeger, at de heller ikke — 1 hvert fald ikke
i samme omfang — deltager 1 de samme aktiviteter som befolkningen ge-
nerelt. P4 den made udvikler de i hojere grad venskaber og netvark
blandt andre horehzmmede, dove eller dovblevne — venner, som de
formentlig treffer gennem foreninger, skoler, rejser, sport og lignende.
Dette emne om deltagelse i foreninger og lignende vil vi ogsa komme ind
pé i kapitel 6, hvor vi ser pa samfundsdeltagelse mere bredt.

Serligt blandt den gruppe af devblevne, som vi har interviewet,
har flere haft svert ved at holde fast i deres horende netvaerk. Flere af
informanterne udtaler, at ’det er en kamp at vaere med i den herende
verden”, og de fleste forteller, at de har fiet nye venner blandt deve og
horehemmede. Anne forteller fx, at det, at vennerne kan tegn, er vigti-
gere for hende, end at de har fzlles interesser:

De kan jo tegn og bruger det. Ud over at vere horehemmet, be-
hover man ikke have andet til faelles. Det er bare lettere at vare
sammen med dem, der bruger tegn. Det er dejligt at kunne kom-
munikere uden at skulle anstrenge sig (Anne, 66 ar, dovbleven).

Andre oplever at fole sig mere alene og isolerede. Helene (43 ar, dovble-
ven) oplevede, at mange af hendes venner trak sig, i takt med at hun mi-
stede horelsen, fordi de havde svart ved at finde ud af, hvordan de skulle
veere over for hende. Hun udtaler endvidere, at hun godt kunne forstd
sine venners reaktion, da hun selv folte, at hun var besvarlig at vare
sammen med.

Ligeledes fortaller Bente (60 ar, dovbleven, med CI), at hun selv
trak sig mere og mere tilbage fra venner og familie, i takt med at hendes
horelse blev dérligere, men at hun efter at have faet CI “opdagede,” at
hun faktisk var et socialt menneske. Hun fortzller, at hendes sociale side
var blevet undermineret si leenge pa grund af hendes horetab, at hun helt
havde glemt, at hun var et socialt menneske. Hun forteller endvidere, at
hendes venner var blevet kede af, at hun havde trukket sig sa meget til-
bage i de ar, hvor hendes horetab var sa stort, at hun ikke folte, at hun
havde overskud til at mades med dem.

Som det ogsd fremgir af ovenstiende udtalelser, er det blandt
gruppen af dovblevne, som vi har talt med, gennemgiende, at CI har
gjort en positiv forskel. Endvidere udtaler Kirsten:
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Inden CI var det forferdeligt at gi til fest. Jeg meldte tit atbud,
da jeg ikke fik noget ud af det — alt var bare en masse larm om-
kring mig, og jeg fik intet med hjem. Nu kan jeg snakke med de
personer, der sidder ved siden af mig (Kirsten, 48 ir, devbleven,
med CI).

Flere undersogelser viser, at CI har en positiv effekt pa voksne devblev-
nes livskvalitet. Blandt andre viser Mortensen m.fl. (2004), at der er store
individuelle forskelle blandt devblevne med CI, men at iser bedre kom-
munikationsmuligheder har stor indflydelse pa den enkeltes hverdag.
Mortensen m.fl.s undersogelsesresultater indikerer, at CI har positive
psykosociale konsekvenser med andret behov for hjxlp og eget livskvali-
tet. Wanscher, Faber og Grontved (2006) undersoger, hvordan CI pavir-
ker livskvaliteten hos voksne uden herelse, hvor de legger vagt pa fire
dimensioner af mental livskvalitet: vitalitet, social funktion samt emotio-
nelt og mentalt helbred. Den storste forbedring observeres i den sociale
funktionsskala.* Overordnet set viser Wanscher, Faber og Grontved, at
CI har en signifikant positiv effekt pa voksne devblevnes livskvalitet,
hvilket de fremhaver er i overensstemmelse med andre offentliggjorte
studier pa omradet.

Som vi har varet inde pa tidligere, har og bruger omkring en
tredjedel af undersogelsens respondenter CI. Af de personer, som vi har
talt med, har 17 ud af 20 personer, som er kategoriseret som devblevne,
tiet CL.#7 Selvom CI har hjulpet dem til bedre at kunne vere med socialt
og fx bedre at kunne folge med i samtaler, oplever de, at det stadig kan
veere svaert at folge med i sociale sammenhzaenge. Det synes setligt svert i
forbindelse med storre selskaber, hvor der er mange mennesker. Mads
fortaller eksempelvis:

Man kaemper hele tiden med at vaere aktivt deltagende i de ho-
rendes verden, man vil deltage pa de samme premisser som an-
dre, og man vil helst bare kunne deltage i snakken, som alle an-
dre gor det ... og rent faktisk hore og forsta jokes — det gor man
bare ikke, man spiller med, fordi man bare gerne vil vere en del
af gruppen ... og det er en kamp, man kemper hver dag med at

46. For CI har gennemsnitsscoren pé den sociale funktionsskala blandt deve vist sig at vare markant
lavere end gennemsnitsscoren for den danske befolkning generelt. Efter CI oges gennemsnits-
scoren blandt dove Cl-opererede (Wanscher, Faber & Grontved, 20006).

47. 1 ud 20 af dem, som er kategoriseret som dove, har fiet CI, og vedkommende har ikke noget sarligt
udbytte af CI — hun identificerer sig i hoj grad som dov og orienterer sig mod devekulturen.
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fungere pd samme made som alle andre (Mads, 29 ar, devbleven,

med CI).

Som det ogsd fremgir af ovenstiende, betyder kommunikationsmulighe-
derne meget i forhold til de sociale relationer. Mange af dem, som vi har
talt med blandt gruppen af devblevne, foretreekker at veere sammen med
andre personer, som de nemt kan kommunikere med, og det er ofte an-
dre, som er horehemmede eller dove. Atherton (2009) beskriver blandt
andet, hvordan devesamfundet for en stor gruppe dove og horehemme-
de fungerer som et tilholdssted og et socialt netvaerk, hvor de involvere-
de bide kan udoeve forskellige aktiviteter og interagere med andre ligestil-
lede. Via dovesamfundet kan den enkelte ifolge Atherton dermed opbyg-
ge et tilhorsforhold uden den oplevelse af marginalisering, diskriminering
eller begraensninger, de oplever i samfundet i ovrigt.

Blandt gruppen af dove, som vi har interviewet, udtaler langt de
fleste ogsa et behov for at vere sammen med andre dove, hvor de kan lade
op og slappe af. Sdledes foler Maria (26 ar, dov) sig mere tryg blandt andre
dove — hun feler, at hun bedre kan slappe af, hvorimod det kraever mere af
hende at vare sammen med herende. Louise (23 ar, dov) mener, at dove
har en tendens til at isolere sig. Netop fordi det er mere afslappende, val-
ger hun selv ofte dovearrangementer fremfor arrangementer i den horende
verden. Hun oplever, at det krever mere energi at vaere i den horende ver-
den. Jarek (37 dr, dov) udtaler, at han foretrakker deoveverdenen, men af
og til ogsa har behov for at vere sammen med horende. Det er dog 1 de-
veverdenen, han oplever, at han kan vare sig selv fuldt ud.

Endvidere er der flere eksempler blandt gruppen af doeve, der
arbejder pd en dovearbejdsplads, som mener, at de far deekket deres be-
hov for at vare sammen med andre deve pa arbejdspladsen og derfor er
mest sammen med horende i deres fritid.

Den tyske forsker Hintermair (2007) har hatt fokus pé selvvard
og livskvalitet, samt hvilke faktorer der er afgorende herfor, hos dove i
Tyskland. Han undersoger, hvordan deves enske om at deltage i sam-
fundet pa lige fod med horende kan blive realiseret pid bedst mulig vis.
Hintermair argumenterer for, at det afgerende for individets livskvalitet
er de sociale relationer til andre. Det vil sige, at det at fole et tilhorsfor-
hold til andre, til en gruppe og at vare accepteret af andre har betydning
for, hvordan individet opfatter sig selv og sin egen identitet.

Hintermairs undersogelse er inspireret af Maxwell-McCaws Deaf
Acculturation Scale (DAS) fra 2001, hvor udgangspunktet er, at man
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som dov kan identificere sig med andre deove, med horende eller med
bide dove og horende. Hintermair skelner saledes mellem fire forskellige
kulturelle orienteringer: orientering mod deve, orientering mod herende,
orientering mod begge kulturer eller ingen orientering (ogsd kaldet ”de
marginaliserede”).

Resultaterne viser, at marginaliserede dove og horehzmmede
personer har lavere selvvard og i mindre grad er tilfredse med deres til-
varelse end personer med de andre orienteringer. Dog papeger Hinter-
mair, at ikke kun de kulturelle faktorer har en indflydelse pa personers
selvvaerd og livskvalitet 1 almindelighed — psykologiske faktorer og per-
sonlige ressourcer har ligeledes en betydning. Endvidere viser underso-
gelsen, at de respondenter, der formar at orientere sig mod bade deve og
horende, har de bedste forudsetninger for psykosocialt velbefindende
(psychosocial well-being).
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KAPITEL 6

POLITISK, OFFENTLIG OG
KULTUREL DELTAGELSE

Dette kapitel belyser forskellige parametre for samfundsdeltagelse gene-
relt, herunder politisk, offentlig og kulturel deltagelse. I kapitlet ser vi
narmere pa, om dove og devblevne er engagerede i de samme typer ak-
tiviteter og interaktioner i samfundet som befolkningen generelt.

Dove og dovblevne kan vare begrensede i deres udfoldelsesmu-
ligheder, og i verste fald kan den enkelte blive udelukket fra dele af det
offentlige liv. Det kan fx vare svart at folge med i aktuelle begivenheder,
g4 til foredrag, gi pa cafe, til fest eller folge med i biografen, hvis der ikke
er undertekster.*® Hvis enkelte personer udelukkes fra bestemte sociale
begivenheder, er disse personer begranset i deres sociale faerden og
handlen (Christensen, 2006). Som vi ogsa var inde pa i forrige kapitel, er
vi athengige af at kunne kommunikere med andre for at indga 1 den so-
ciale praksis og indgd i1 det samfundsmaessige liv, altsd for at vare inklu-
deret i medborgerskabet.

Emery (2009) belyser fx forholdet mellem medborgerskab og
dove i Storbritannien. Han fremhzaver, at medborgerskabet altid er under
forandring og til forhandling, samt at medborgerskabet kan virke inklu-
derende for nogle grupper, men ekskluderende for andre. Der eksisterer
ifolge Emery en underliggende social kontrakt, der definerer forholdet
mellem deve og hoerende. Dove er i denne sammenhang ckskluderet fra

48. Danske film er typisk ikke tekstede.
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medborgerskabet. Forst og fremmest bliver de betragtet som uarbejds-
dygtige, dernast har de ingen indflydelse pa den socialpolitik, der bliver
udformet, og ydermere er der fokus pi tale. Emery anbefaler, at man be-
tragter dove som en gruppe, der har brug for fxlles rettigheder, og som
allerede har et transnationalt faellesskab.

I de folgende afsnit vil vi derfor belyse, om deve og devblevnes
aktivitetsmonstre i forhold til udvalgte politiske, offentlige eller kulturelle
aktiviteter adskiller sig fra befolkningen generelt. Der folger serskilte ka-
pitler om deltagelsesforholdene pa uddannelses- og beskaftigelsesomra-
det, og vi kommer derfor ikke ind pé disse temaer i dette kapitel.

Vi har spurgt om forskellige typer af aktiviteter for sa vidt muligt
at indfange forskelligheder blandt respondenternes interesser. Vi har fx
spurgt dove og devblevne, hvor ofte de deltager i foreningsmeder, tager
pé café, modtager undervisning pa aftenskole, dyrker foreningssport, om
de stemte ved sidste valg mv.

Som neevnt tidligere vil vi sammenligne vores malgruppe med et
reprasentativt udsnit af befolkningen (SHILD-data). Ved at sammenlig-
ne med befolkningen generelt er det muligt at finde frem til eventuelle
barrierer i forhold til aktiv deltagelse pd forskellige arenaer, som udger
veesentlige elementer i den borgerlige offentlighed. 1 tilfzelde, hvor det
giver mening, vil vi ogsd 1 dette kapitel sammenlighe vores malgruppe
med den gruppe af personer i SHILD-data, der angiver at have storre
fysiske funktionsnedsettelser.

De folgende afsnit vil dreje sig om deve og devblevnes deltagel-
se 1 kulturelle og sociale aktiviteter. Overordnet set har vi delt aktiviteter-
ne op 1 formelle og uformelle aktiviteter. Formelle aktiviteter drejer sig om
aktiviteter, der ofte kraever en form for medlemskab eller tilmelding (fx
foreningsarbejde), hvor uformelle aktiviteter her dackker over aktiviteter,
der ikke har formelle rammer eller krever medlemskab (fx café- eller
museumsbesog). 4 Aspekter omkring uddannelse og beskaftigelse vil
blive belyst i de respektive kapitler.

49. Vi er bevidste om, at der er aspekter omkring sociale relationer, der overlapper til samfundsdel-
tagelse, som er belyst i forrige kapitel. Vi er ligeledes opmarksomme p4, at medborgerskab ogsa
indeholder aktiviteter, som vi ikke belyser i denne rappott.
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FORMELLE AKTIVITETER

Medborgerskab kan blandt andet komme til udtryk i deltagelse 1 forenings-
livet og fritidsundervisning. Foreningslivet har i mange ar spillet en stor
rolle 1 en dansk kontekst og gar helt tilbage til 1800-tallets folkelige bevae-
gelser. Ibsen m.fl. (2009) fremhaver, at de mange idratsforeninger, der
blomstrede op efter 2. Verdenskrig, iser har haft betydning for levevilka-
rene i byen og pd landet, og bide for fallesskabet og den enkelte borger.

Foreningsliv og deltagelse i fritidsundervisning kraver som regel
formel deltagelse, da man ofte skal vare tilmeldt eller medlem. Fore-
ningsarbejde dakker fx aktiviteter i boligforeninger, skolebestyrelser,
sportsforeninger, politiske organisationer, fagforeninger og lignende.
Deltagelse i fritidsundervisning omfatter eksempelvis aftenskoleunder-
visning, eksamensfri skolefag, hobbyfag eller lignende. Formelle aktivite-
ter som ovenstdende faciliterer nogle rammer for at dyrke interesser som
ovennavnte og bidrager til et faelles formal.

Bengtsson (2008) indikerer, at funktionsnedszttelse er en barrie-
re for udadrettede aktiviteter, sisom foreningsliv. Servicestyrelsen (2009)
viser ligeledes, at personer med funktionsnedszttelser er sterkt underre-
praesenterede i det almindelige foreningsliv. I tabel 6.1 fremgiér det, hvor
ofte dove og devblevne deltager i udvalgte sammenlignelige formelle
aktiviteter sammenlignet med befolkningen generelt.

1 fritidsundervisning, sdsom aftenskoleundervisning, eksamensfri
skolefag, hobbyfag eller lignende, skiller gruppen af devblevne sig posi-
tivt ud. For gruppen af devblevne galder det, at ca. 12 pct. deltager i fri-
tidsundervisning, hvilket er lidt mere end henholdsvis deve og befolk-
ningen generelt (knap 10 pct.). Samlet set (dove, dovblevne og here-
hemmede samlet) er der 69 pct. af respondenterne, der aldrig har veret
til aftenskoleundervisning eller anden fritidsundervisning.

Forenings- og organisationsmeder dakker deltagelse i moder i fx
boligforeninger, skolebestyrelser, politiske organisationer, fagforeninger
og lignende inden for det sidste 4r. Ser vi pd den andel, der deltager 1
denne type aktiviteter, har deve og devblevne stort set samme deltagel-
sesniveau som gennemsnittet i befolkningen.
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TABEL 6.1
Andelen af dove og devblevne, der deltager i formelle aktiviteter, sammenlignet
med befolkningen generelt. Procent.

Befolkningen generelt Dgve Dgvblevne

Deltager ugentligt eller manedligt i ...

Fritidsundervisning 97 97 12,4
Forenings- og organisationsmeder 186 169 209
Foreningssport /inden for handicaporganisation 03 136 3.4 7
Er medlem af ...
Handicaporganisation 53 837 59,8 ***
Har et tillidshverv (fx i bestyrelsen eller som revisor

eller formand) 172 252 29,0 **

Anm.: N =2910 [810; 2.100]. Hver variabel er testet for homogenitet med chi-test. *** = p<0,001, ** = p<0,01, * = p<0,05
Herehaemmede er ikke medtaget i denne tabel, men indgér i chi-test.
Malgruppen er blevet stillet spergsmal vedrgrende here-/dgveorganisationer, og personer i SHILD-data er blevet
stillet spergsmal om handicaporganisationer generelt.

1 Der er et stort frafald i besvarelserne til spargsmalet om tillidshverv.

Kilde: Haretab, 2013, SHILD, 2012.

Damgaard, Steffensen og Bengtsson (2013) viser ogsd, at der ikke er for-
skel mellem personer med og uden funktionsnedszattelser, nar det drejer
sig om aktiviteter som aftenskole, frivilligt arbejde og foreningsarbejde.
Imidlertid viser Damgaard, Steffensen og Bengtsson, at der er store for-
skelle, hvad angdr foreningssport, hvor personer med storre fysiske eller
psykiske funktionsnedsattelser deltager meget mindre end personer uden
funktionsnedszttelser — hhv. 25 og 27 pct. mod 43 pct. uden funktions-
nedszttelser.

I denne undersogelse ser vi pd deltagelse i foreningssport znden
Jfor og uden for en handicaporganisation. Blandt gruppen af deve angiver
knap 14 pct., at de inden for det sidste ar har deltaget i foreningssport
inden _for en handicaporganisation ugentligt eller manedligt, hvor dette kun
gor sig gxldende for ca. 3 pct. blandt devblevne og 0,3 pct. for gennem-
snittet 1 befolkningen.

Til sammenligning angiver 33 pct. blandt alle respondenterne, at
de inden for det sidste ar mindst én gang om méneden deltager i for-
eningssportt uden for en handicaporganisation. Alt i alt betyder det, at dove
dyrker foreningssport i nogenlunde samme omfang som befolkningen i
ovrigt, mens dovblevne kun gor det i samme omfang som andre med
storre fysiske funktionsnedsattelser.
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MEDLEM AF HANDICAPFORENING ELLER -ORGANISATION
Damgaard, Steffensen og Bengtsson (2013) viser, at personer med funk-
tionsnedszttelser oftere end gennemsnittet i befolkningen er medlem af
en form for handicapforening eller -organisation. Forfatterne slutter
blandt andet, at de institutionaliserede aktiviteter (her beskrevet som
formelle aktiviteter) og fzllesskaber, der er i samfundet i dag, gor det
muligt for mennesker med funktionsnedszttelse at deltage 1 samfundet —
ogsi 1 praksis. I Damgaard, Steffensen og Bengtsson fremgar det, at iser
personer med storre fysiske funktionsnedsattelser er medlem af handi-
caporganisationer (21 pct.).

Vores undersogelse viser ogsa, at malgrupperne meget ofte er
medlem af en hore- eller deverelevant forening. Blandt alle responden-
terne i denne undersogelse (dove, dovblevne og horchemmede samlet)
angiver 66 pct., at de er medlem af en form for hore- eller doveforening,
sisom DDL, Horeforeningen, CI-foreningen, Decibel eller lignende. Ser
vi igen pa tabel 6.1, fremgar det ligeledes, at der er en betydelig forskel pa
dove og dovblevne pa den ene side og befolkningen generelt pa den an-
den side. For gruppen af deve gelder det, at knap 84 pct. er medlem, for
dovblevne drejer det sig om knap 60 pct., hvor det for befolkningen ge-
nerelt blot er tale om 5 pct.

Vi skal pointere, at der har vaeret forskel i de konkrete sporgsmal,
idet malgrupperne er blevet spurgt, om de er medlem af en deveorgani-
sation eller -forening, hvor befolkningen generelt er blevet spurgt, om de
er medlem af en handicaporganisation.

Blandt gruppen af deve, som vi har interviewet, er storstedelen
ligeledes medlem af en form for here- eller doveforening. Flere infor-
manter forteller dog, at de sjeldent bruger foreningen aktivt. Dette af-
spejler sig ligeledes 1 sporgeskemaundersogelsen, hvor i alt ca. 64 pct.
(dove, dovblevne og horehemmede som samlet gruppe) angiver, at de
aldrig kommer i deveforening eller -organisation, selvom de er medlem.
Cirka 36 pct. kommer ugentligt eller mdnedligt. Der er langt flere blandt
dove end dovblevne, der kommer i foreningen ugentligt eller manedligt.
For dove sarskilt gelder det 39 pct. og for devblevne kun 22 pct.

Selvom mange af medlemmerne sjeldent deltager i foreningsak-
tiviteter, kan det at vere medlem af en forening vare en stor del af den
enkeltes identitet, som Lene fortzllet:

Jeg er medlem af Tegnsprogsforeningen, det er en del af min
identitet, sa det vil jeg gerne stotte, men jeg kommer nasten al-
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drig, jeg vil bare gerne stotte det, og sa fir jeg ogsa informationer
fra Dovebladet (Lene, 39 ir, dov).

De informanter, der kommer i deveforeningerne, er som regel dem, der
er frivillige i foreningen (fx som kaffemor, hjelp med rengoring mv.)
og/eller sidder i bestyrelser. Gitte (55 ét, dov) forteller, at hun kommer i
doveforeningen og er blandt andet kaffemor, fx nar der er foredrag. Her
hjzlper hun til med kaffe, opvask og oprydning. Andre kan have tillids-
hverv i foreningen. Blandt alle respondenterne (dove, dovblevne og he-
rehemmede samlet) har 18 pct. blandt dem, som er medlem af en for-
ening eller organisation endvidere svaret, at de har tillidshverv i forenin-
gen eller organisationen (fx at de sidder i bestyrelsen, er revisor eller er
formand). Ser vi igen pd tabel 6.1 og ser pa fordelingen 1 mélgrupperne,
kan vi se, at dette gor sig geldende for 25 pct. blandt gruppen af dove og
29 pct. blandt gruppen af dovblevne. Det samme galder for 16 pct. af
personer med storre fysiske funktionsnedszttelser (Damgaard, Steffen-
sen & Bengtsson, 2013, s. 79).

For en del informanter, iser dem med born, er det gennemgaen-
de, at de oftere bruger foreningen, hvis den tilbyder setlige arrangemen-
ter for born/familier, eller hvis de tilbyder setlige spil. Marija (30 ar, dov)
er fx mest i foreningen i forbindelse med berne- og familieevents, eller
ndr der er spandende foredrag. Hun fortzller, at hun aldrig bare kommer
spontant i foreningen.

Vi har ligeledes spurgt respondenterne, hvor ofte de deltager i
dovekulturelle begivenheder, sisom Doves Uge, doveteater, ungdomslej-
re, festivaler og lignende (figur 6.1). Blandt alle respondenterne svarer ca.
9 pct., at de deltager 1 dovekulturelle begivenheder sa ofte som muligt, og
ca. 38 pct. svarer, at de aldrig deltager 1 dovekulturelle aktiviteter.

Det er iser gruppen af deve, der benytter sig af aktiviteterne in-
den for organisationerne, hvor 13 pct. angiver, at de deltager si ofte som
muligt. Det samme gor sig kun gzldende for knap 2 pct. blandt devblev-
ne. Omvendt angiver 22 pct. dove, at de aldrig deltager i devekulturelle
aktiviteter, hvor dette gaelder 72 pct. blandt de devblevne.
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FIGUR 6.1
Dove og davblevne fordelt efter, hvor ofte de deltager i dgvekulturelle begivenhe-
der. Procent.
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N =633 [454; 179]. Forskelle mellem de to grupper er testet med chi*-test, og de er signifikante pa et 0,1-procents-
niveau. Herehaemmede indgar ikke i denne figur, men indgar i chi-test.
Kilde: Heretab, 2013.

Lene oplever, at de kulturelle muligheder for deve svinder ind, fordi der
mangler ressourcesterke dove til at planlegge og afholde arrangementerne:

Der er et darligt “dovekulturelt” liv. For i tiden, da vi ikke havde
de samme tilbud som herende, var det bedre, for nu er der na-
sten ikke nogen tilbud til os mere — de forsvinder ... Der er
mange, der siger, at vi har ikke sa mange ressourcer, og der er
faerre og fwerre, der melder sig som frivillige (Lene, 39 ar, dov).

Til gengzld benytter hun sig af arrangementer i den horende verden:

Hyvis jeg rigtig gerne vil deltage i nogle arrangementer, sa deltager
jeg, men det gor jeg uden tolk ... Jeg tager bare med uden tolk
sammen med mine herende venner (Lene, 39 ar, dov).

Blandt gruppen af devblevne, som vi har talt med, er mange ligeledes

medlem af en forening eller en organisation. Blandt de devblevne drejer
det sig iszer om foreninger/organisationer som Horeforeningen eller CI-
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foreningen. Ogsi blandt gruppen af devblevne er der forskel pa, hvad
den enkelte far ud af at vare en del af foreningslivet.

Jette (53 ar, dovbleven) er fx meget aktiv i foreningslivet og be-
skriver det som hendes andet hjem, hvorimod Helene (43 ir, devbleven)
fortzller, at hun har meldt sig ud af en bestemt forening, blandt andet
fordi hun oplever malgruppen som meget bred, hvilket hun synes gor det
svart at vaere at vere en del af foreningen. Helene oplever ogsé, at det er
svart at blive hort 1 en sd bred forsamling.

TRANSNATIONALT FALLESSKAB

En del af doves medborgerskab kan ses i en transnational kontekst. Det
vil sige, at mange dove nemt og hurtigt kan identificere sig med dove fra
andre lande, sxtlig i takt med at det er blevet nemmere at rejse og mede
nye mennesker Selvom tegnsprog ikke er internationalt, oplever deve
ikke de samme sproglige og kulturelle barrierer, som horende gor, nar de
rejser udenlands.

Atherson (2009) har fx beskrevet, hvordan devesamfundet mod-
sat andre minoritetsgrupper ikke har et specifikt geografisk omrade, hvor
de placerer sig. Han pdpeger, at dove af mangel pa et fxlles geografisk
tilholdssted begyndte at finde alternative mader at modes p4, og her blev
doveskoler og deveforeninger afgorende. Ifolge Atherson var motivatio-
nen for deveforeninger blandt andet at udvide de sociale band, som de
dove havde knyttet i doveskolerne. Sdledes tilbod deveforeninger bade et
geografisk tilholdssted og et socialt netvark. Samtidig gav det de dove et
tilholdssted, hvor de ikke blev diskrimineret pa grund af deres dovhed —
tvertimod blev devhed betragtet som en styrke.

Som navnt indledningsvis i dette kapitel belyser Emery (2009)
forholdet mellem medborgerskab og deve i en britisk kontekst, hvor han
fremhaver, at dove har dette transnationale fzllesskab, fordi dovesam-
fund verden over har fxlles identifikation, feelles kampe mv.

Breivik (2005a) satter fokus pa deve og medborgerskab via be-
grebet deaf citizenship (dovesamfund), som kan konstrueres i en lokal, na-
tional og transnational kontekst.

Flere af de personer, vi har talt med, forteller, at noget af det
bedste ved at vere dov netop er tilknytningen til og muligheden for at
kommunikere med andre dove fra hele verden. Martin forteller fx:

I forbindelse med rejser si behover jeg ikke kende nogen. Jeg
kan bare sporge nogle andre, som kender nogen i det land, og sa
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er jeg velkommen. Det er sjxldent, at man ikke kan kommunike-
re med andre dove i udlandet (Martin, 27 ar, dov).

Ligeledes er Louise (23 ir, dov) og Maria (26 ar, dov) enige om, at det
bedste ved at vare dov er, at de er verdensborgere og har mulighed for at
fa kontakt til deve over hele verden. Louise uddyber, at hun feler, at hun
er 1 familie med andre deve rundt omkring i verden. Maria fremhaver, at
hun altid oplever at blive modt med dbne arme af andre dove, nir hun
rejser. Selvom hun ikke kan fx italiensk tegnsprog, kan hun godt forstd
italienske dove, modsat hendes forzldre, som ikke kan tale med de lokale,
nér de rejset.

Som vi sa 1 forrige kapitel om sociale relationer, har devegrup-
pen et lidt anderledes familie- og fortrolighedsmeonster. Dette grenselose
faellesskab kan ogsa veere en del af forklaringen pa dette.

VALGDELTAGELSE

Vi har ogsd spurgt respondenterne, om de stemte ved henholdsvis sidste
folketingsvalg (2011) og ved sidste regions- og kommunalvalg (2009)
(figur 6.2). Dette sporgsmal er desvearre ikke med i SHILD-data, og der-
for har vi i stedet hentet tal til sammenligning fra Danmarks Statistik
(DST). Vi skal derfor ogsd gore opmerksom p4, at der kan vare forskel
pa den reelle stemmeprocent (tal fra DST) og den stemmeprocent, der
fremgir ved selvrapportering i et sporgeskema. Ved sidstnevate er erfa-
ringen, at der ofte er en overrapportering af stemmeafgivelse. Besvarel-
serne giver indtryk af, at valgdeltagelsen for respondenterne nogenlunde
svarer til befolkningens.

Sidste folketingsvalg var i 2011, og stemmeprocenten var med
87,7 pct. 1 hele landet den hojeste 1 27 ar.>® Her ligner respondenterne
(dove, dovblevne og horehemmede samlet) befolkningen generelt, idet
84 pct. angiver, at de stemte ved sidste folketingsvalg. Ser vi pa grupper-
ne for sig, fremgar det ligeledes, at stemmeprocenten har varet hoj og
tet pa stemmeprocenten for befolkningen som helhed.

Seneste kommunalvalg fandt sted i 2013,>' men respondenterne
er blevet spurgt inden dette valg, hvorfor det seneste kommunalvalg pa
svartidspunktet var valget 1 2009. Her var stemmeprocenten for hele lan-
det 65,8 pct., hvilket er noget lavere end den stemmeprocent, vi finder

50. http://www.dst.dk/pukora/epub/upload/17956/headword/dk/45.pdf.

51. For kommunalvalget i 2013 var stemmeprocenten 71,9 pct. og en af de hojeste.
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blandt respondenterne (samlet), hvor ca. 75 pct. angiver, at de stemte ved
sidste kommunalvalg.

FIGUR 6.2
Andelen af dave, dgvblevne og hareheemmede, som angiver, at de har stemt ved
sidste valg, seerskilt for kommunalvalg og folketingsvalg. Procent.
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Anm.: N =[557;624]. Hver variabel er testet for homogenitet med chi-test. Folketingsvalg er ikke signifikant. Kommunal-
valg er signifikant pa et 1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

UFORMELLE AKTIVITETER

Det aktive medborgerskab har vi undersogt ved at sporge ind til forskel-
lige formelle aktiviteter, som blandt andet er gennemgiet i forrige afsnit.
Vi har derudover ogsa spurgt lidt ind til mere uformelle aktiviteter. De
formelle aktiviteter satter, som naxvnt, en ramme for fallesskabet. De
uformelle aktiviteter er derimod karakteriseret ved ikke at have formelle
rammer eller kreve et formelt medlemskab. Uformelle aktiviteter karak-
teriserer vi som aktiviteter, der er forankret gennem et socialt fellesskab
af personer, der har lyst til og valger at tilbringe tid sammen, ligner hin-
anden og deler interesser. Vi har blandt andet spurgt ind til informanter-
nes og respondenternes fritid og interesser, deres deltagelse i kulturelle
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aktiviteter (fx biograf, koncert, teater, sportsbegivenheder mv.) og sociale
aktiviteter (fx café, restaurant, diskotek mv.). Derudover ser vi ogsa de
uformelle aktiviteter som aktiviteter, der kan udferes individuelt, men
som overordnet set kan bidrage til en fallesskabsfolelse og delagtighed,
sdsom at laese avis eller hente informationer pa internettet.

Blandt gruppen af dove fortzller flere informanter, at de foler
sig afskéret fra iseer kulturelle aktiviteter. Helle (46 dr, dov), Martin (27 ar,
dov) og Morten (24 ar, dov) fremhever alle tre, at de ikke kan se tv fre-
dag aften som alle andre, da der kun er liveprogrammer uden undertek-
ster. De pépeger, at de manglende undertekster bevirker, at deve gar glip
af den fallesskabsfolelse, som underholdningsprogrammer kan skabe.

Blandt gruppen af devblevne, som vi har talt med, oplever flere,
at de fir nye muligheder efter CI-behandling, herunder bedre muligheder
for at tage del i det kulturelle liv. Andre oplever kun begranset udbytte,
og enkelte oplever, at det er nemmere at deltage i forskellige aktiviteter,
men at det stadig er svert at fa det hele med.

Mads (29 ar, devbleven, CI) fortaller, at han var i teatret for ny-
lig, men at det ikke var nogen god oplevelse for ham. Han kunne hore,
men ikke godt nok til, at han kunne folge ordentligt med i dialogerne.
Efter han fik CI, har han ogsd varet i biografen og se en dansk film for
forste gang i 20 4r. Den var ikke specielt nem at hore, da der var megen
kro-stemning, og de talte jysk. Han folte ikke, at han kunne here alt, sa
enkelte ord glippede, men her oplevede han at kunne folge fint med.

Hanne (50 ér, dovbleven, Cl) forteller, at nir musikken bliver
for hej, og folk snakker hojt til fester, tager hun hjem. Efter at hun er
blevet Cl-opereret, har hun stadig svaert ved at hore alt, hvad der bliver
sagt rundt om bordet.

Mette (32 ar, devbleven), som ikke har mulighed for at fi CI,
forteller, at hun elsker at ga i biografen, men at hun ikke har set en dansk
film 1 biografen, siden hun blev dev. Hun mener ydetligere, at de danske
undertekster kunne blive bedre: ”De mangler alle de andre effekter, som
fx at telefonen ringer, der bliver smakket med doren, eller hvilken sang
eller melodi, der bliver spillet”. Mette forteller endvidere, at hun har va-
ret til to koncerter, efter at hun blev dev. Hun har efterhanden affundet
sig med, at hun ikke fir det samme ud af det som for, men at hun der-
imod far en anden oplevelse.

Blandt andet pa baggrund af citater som ovenstiende er det ner-
liggende at forestille sig, at dove og devblevne har et andet aktivitets-
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monster end befolkningen generelt. Tabel 6.2 viser sammenlignelige
uformelle aktiviteter.

TABEL 6.2

Andelen af dove og devblevne, der deltager i udvalgte og sammenlignelige ufor-
melle samfundsaktiviteter og feellesskaber, sammenlignet med befolkningen ge-
nerelt. Procent.

Befolkningen generelt ~ Dgve Dgvblevne

Deltager ugentligt eller manedligt i ...
Café, bar, restaurant eller diskotek 51,1 49,2 45,3
Diskuterer politik 749 64,4 59,0 ***

Udfarer da_?[/gt eller ugentligt ...
Leeser avis 599 70,4 72,3 ***
Henter information pa internettet 84,5 909 83,2 **

Anm.: N = [742;2.100]. Hver variabel er testet for homogenitet med chi-test. *** = p < 0,001, ** = p < 0,01, * = p < 0,05.

1 Dette er et af de sidste spergsmal i spergeskemaet, og der har formentlig derfor veeret et storre frafald blandt
personerne i malgruppen.

Kilde: Haretab, 2013; SHILD, 2012.

Tabel 6.2 viser, at gruppen af devblevne 1 mindre grad deltager i sociale
aktiviteter (45 pct.) som at g pa cafe, bar, restaurant eller diskotek, hvor
gruppen af dove i hojere grad ligner befolkningen generelt med 49 pct.
(der er dog ingen statistisk signifikans).

Som tabel 6.2 viser, gelder det for bade deve og devblevne, at
de diskuterer politik i mindre grad end befolkningen generelt. Dette gal-
der saxrligt for devblevne, hvor kun 59 pct. diskuterer politik ugentligt
eller manedligt og 64 pct. blandt deve mod knap 75 pct. for befolknin-
gen generelt. Det er dog langt mere end personer med storre fysiske
tunktionsnedsaxttelser, hvor kun 36 pct. angiver, at de diskuterer politik
ugentligt eller manedligt (Damgaard, Steffensen & Bengtsson, 2013).

For en del af milgruppen kan det tenkes, at der er tale om
kommunikationsbarrierer, herunder informationsbarrierer, og sxtligt for
gruppen af deve kan det for nogle dreje sig om, at informationer kan
vare svart tilgengelige. Vi har derfor ogsd spurgt lidt ind til, hvordan
malgruppen henter informationer.

Vi har blandt andet spurgt respondenterne, hvor ofte de har lest
avis (ud over netavis) inden for det seneste ar. Som det fremgir af tabel
6.2, er der blandt bdde gruppen af dove og devblevne — isar dove — be-
tydeligt flere, der laeser avis dagligt eller ugentligt, henholdsvis 70 og 72
pct., mod 60 pct. for befolkningen generelt.
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Vi har desuden spurgt respondenterne, hvor ofte de bruger in-
ternettet til at fi information, fx nyheder og offentlige hjemmesider. Ta-
bel 6.2 viser endvidere, at der er betydeligt flere dove (knap 91 pct.), der
bruger internettet til at hente informationer, mod 84 pct. for befolknin-
gen generelt. Gruppen af dovblevne ligner her gennemsnittet med 83 pct.

I forhold til at diskutere politik antager vi, at det for nogle blandt
gruppen af devblevne kan vare svart at fore en politisk diskussion, hvis
kommunikationen primeart er baseret pd hore-tale snarere end manglen-
de informationstilgengelighed. For gruppen af tegnsprogede deve har vi
tidligere set, at gruppen ofte er sammen med andre tegnsprogede, hvor-
med det vil vere nzerliggende at diskutere politik i et tegnsproget-miljo. 1
forleengelse heraf er det en vigtig pointe, at talesproget og dermed skrift-
sproget er et fremmedsprog>? for tegnsprogede deve. Vi antager derfor,
at det for nogle dove kan handle om informationstilgaengeligheden.

Endvidere angiver en tredjedel af gruppen af dove, at de mindst
én gang om ugen bruger internettet til at hente informationer pd tegn-
sprog, og 9 pct. gor det dagligt. Sporger vi direkte til begransninger i
hverdagen i forbindelse med horetabet, ser vi, at der er flest dovblevne,
der foler sig begrenset af deres horetab (figur 6.3)

52. Fremmedsprog forstir vi som et nyt sprog, der leres ved at oversatte fra allerede kendte sprog og
ved at bruge sammenligninger af strukturer fra allerede kendte sprog (i dette tilfzlde tegnsprog).
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FIGUR 6.3
Dave, davblevne og hgrehaeemmede fordelt efter, hvor begreensede de faler sig pa
grund af hgretabet. Procent.
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Anm.: N =799 [497;181; 121]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,01-procents-
niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Imidlertid foler flere deve sig forskelsbehandlet. 60 pct. af devegruppen
angiver, at de foler sig forskelsbehandlet pa grund af deres funktionsned-
sattelse (1 dette tilfzlde dovhed eller horetab). Det samme gxlder for 53
pct. blandt devblevne. Heraf angiver de fleste, at de primzrt foler sig
forskelsbehandlet i forbindelse med sociale aktiviteter.
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FIGUR 6.4

Andelen af dave, dgvblevne og hareheemmede, der faler sig forskelsbehandlet pa
grund af funktionsnedseettelsen, sammenlignet med befolkningen generelt. Pro-
cent.
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Anm.: N =6.321 [5.532; 491; 179; 119]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi*-test. Forskellene mellem henholdsvis befolkningen-deve, befolkningen-devblevne og
befolkningen-herehaemmede er signifikant pa et 0,1-procents-niveau.

Det skal bemaerkes, at spargsmalene ikke er stillet ens til henholdsvis befolkningen generelt og malgruppen.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Der er ligeledes betydeligt flere blandt deve og devblevne, der foler sig
forskelsbehandlet, sammenlignet med den del af befolkningen generelt,
der angiver at have storre fysiske funktionsnedsettelser, hvor det kun
drejer sig om 22 pct. Vi skal dog pointere, at sporgsmalene ikke er stillet
ens i de to undersogelser.
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KAPITEL 7

UDDANNELSE

I dette kapitel ser vi nermere pa uddannelsesmuligheder og de udfor-
dringer, der kan vaere ved at gennemfore en uddannelse, nir man ikke
kan hore eller kun horer meget lidt.

Globalt som nationalt er der bred enighed om, at uddannelse og
kompetenceudvikling er en vasentlig faktor i forhold til at sikre et mo-
derne velfaerdssamfunds udvikling. I relation til beskaftigelsesmuligheder
og samfundsdeltagelse generelt er uddannelse vigtig (Larsen, 2012). Ud-
dannelse har ogsa betydning for den enkeltes trivsel og helbred (Bengts-
son, Mateu & Host, 2010). Uddannelse har siledes en afgorende betyd-
ning for bade det individuelle liv og samfundets udvikling.

Idealet om lige muligheder i samfundet (jf. FN’s handicapkonven-
tion; UN, 2007) gelder ogsi for uddannelsesomridet, men pd trods af en
ambitios dansk handicappolitik finder vi, at der stadig er store udfordringer
i forhold til lige muligheder og at der stadig er mange barrierer. 3

Epinion (2006, s. 4) har tidligere bidraget med en undersogelse
af doves uddannelses- og arbejdsmarkedsforhold, hvor de fremhaver, at
der er langt til en bare tilnaermelsesvis ligestilling mellem herende og
ikke-horende” pd uddannelsesomrddet. Epinion (2006) finder, at over

53. Betydningen af uddannelse pa et samfundsmaessigt séavel som individuelt plan er mere udforligt
beskrevet i Larsen (2012), hvori der ogsa findes en kort og mere udforlig beskrivelse af den soci-
alpolitiske indsats.
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halvdelen af alle dove kun har grundskolen som deres hojeste fuldforte
uddannelse — til sasmmenligning gzxlder det samme for under en tredjedel
af horende.

Vi skal i de folgende afsnit se nermere pa dove og devblevnes
uddannelsesmuligheder og -barrierer samt deres uddannelsesfrekvens og
-niveau sammenlignet med befolkningen generelt i dagens Danmark
(SHILD-data). I tilfzelde, hvor det giver mening, vil vi ogsé i dette kapitel
sammenligne vores malgruppe med personer med storre fysiske funkti-
onsnedsattelser, som indgir i populationen for befolkningen generelt
(SHILD-data).

I forlengelse heraf vil vi belyse, hvordan deve og devblevne, der
indgir i denne undersogelse, oplever deres muligheder og udfordringer
vedrerende det at begynde pi, deltage i og gennemfore en uddannelse. I
de tilfzelde, hvor det giver mening, vil vi sammenligne vores resultater
med resultaterne fra fornevnte undersogelse fra Epinion.

ST@TTEMULIGHEDER UNDER UDDANNELSE

Hvis den enkelte har behov for at kompensere for nogle szrlige forhold,
som en given funktionsnedsattelse kan medfore, er der i Danmark mu-
lighed for at fa opfyldt en reekke praktiske og paedagogiske betingelser for
bedst muligt at sikre lige muligheder for uddannelse. Lovgivningen om
specialpedagogisk stotte (SPS-ordningen) og SU-handicaptilleg er ek-
sempler pd sddanne kompensationsmuligheder.

SU-handicaptilleg er et serligt tilleg, man kan fa ved siden af sin
SU. Man kan sege om SU-handicaptilleg, hvis man gar pa en videregiende
uddannelse og har en varig fysisk eller psykisk funktionsnedsattelse,> som
gor, at man ikke er i stand til at pdtage sig et studiejob (SU, 2014).

Via SPS-ordningen er de mest anvendte former for specialpada-
gogisk stotte blandt dove og herehemmede tegnsprogstolkning, studie-
stottetimer, sekretarhjelp og hjelpemidler (VIHS, 2012). I de folgende
afsnit skal vi se nermere pa de mest anvendte former for specialpedago-
gisk stotte.

54. Foruden at opfylde de almene betingelser for at fa SU, eksempelvis kravet om studieaktivitet.
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TOLKNING UNDER UDDANNELSE

Gennem SPS-ordningen kan der bevilges tolk til undervisning, vejledning
og moder relateret til studiet (inklusive praktikophold) samt det faglige
indhold pé studieture. Tolkning til sociale aktiviteter kan ikke soges via
SPS-ordningen, men kan i stedet soges via Den Nationale Tolkemyndig-
hed (DNTM).

Tegnsprogstolkning kan forbedre dove studerendes muligheder
for deltagelse i uddannelsesforlobet og er en nedvendig stotte. Tegn-
sprogstolkning foregar simultant og fungerer som bindeled i kommuni-
kationen mellem deve og herende pd uddannelsen. Unge med horetab,
som ikke bruger tegnsprog, vil ofte bruge skrivetolk. I undervisningen
kan skrivetolke ogsd bruges af deve som supplerende stotte. Skrivetolk-
ning fungerer sdledes, at det talte bliver skrevet ind i en computer af
skrivetolken undervejs 1 undervisningssituationen, hvormed de studeren-
de kan folge (lese) med pa en skaerm eller et lerred (ViHS, 2012).

Blandt de knap 14 pct. af respondenterne i vores undersogelse,
som er under uddannelse, anvender ca. 51 pct. tolk mindst én gang om
ugen. Samlet set bruger ca. 83 pct. af de respondenter, der er under ud-
dannelse, oftest tegnsprogstolk, hvor knap 10 pct. bruger skrivetolk, og 6
pct. bruger TSK-tolk. Som det fremgar af figur 7.1, bruger gruppen af
dove oftest tegnsprogstolk (92 pct.), og gruppen af deovblevne bruger
oftest skrivetolk (67 pct.).

Vi skal pointere, at det kun har vaeret muligt at velge ét svar i
besvarelsen af sporgsmalet om, hvilken form for tolkning man oftest
benytter. I den forbindelse er vi blevet kontaktet af en respondent, der
oplyser, at han anvender to forskellige tolketyper, hvilket gor det vanske-
ligt for ham at svare. Det fremgar ikke, hvad respondenten endte med at
svare, men denne pointe kan gore sig geldende for flere besvarelser.

Flere blandt malgruppen papeger, at de er rigtig glade for tolke-
ordningen, og flere af informanterne fremhaver, at det har fungeret rig-
tigt godt for dem. Mette (32 4r, deovbleven) har eksempelvis gennemfort
en lang videregiende uddannelse og understreger, at det ikke havde varet
muligt for hende at klare sin uddannelse uden tolk. Birgit (60 ér, devble-
ven) nevner, at der var enkelte pa hendes studie, som havde det svart
med, at hun havde skrivetolk med, men at de senere vaennede sig til
det: “Efterhdnden sad studiekammeraterne og tjekkede, om skrivetolken
tolkede rigtigt”.
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FIGUR 7.1
Anvendt tolkning hos studerende med omfattede hgretab fordelt efter type, saer-
skilt for dgve, dgvblevne og harehaeemmede. Procent.

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10 -
0 |

Dave studerende Devblevne studerende  Hgrehaemmede studerende

Procent

m Tegnsprogstolk Skrivetolk m TSK-tolk

Anm.: N =83 [71; 3; 9]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,01-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

For deve og dovblevne, der har brug for tolk, kan der imidlertid vare en
udfordring i at sege tolk i god tid. Stine (17 ar, dov), som er studerende
pd nuvaerende tidspunkt, ndede det fx ikke. Hun vil helst have tolk, men
forelobig ma hun klare sig uden. Michael (24 ir, dov) oplevede ligeledes,
at det var en udfordring at sege tolk i god tid, iser nir beskeden om,
hvorvidt man er optaget pd uddannelsen, kommer si relativt sent. Tegn-
sprogstolkning bliver iser anvendt pi uddannelsesstederne, og det kan
veere problematisk at skaffe nok tolke til alle opgaverne (Capacent, 2009),
hvilket kan gi ud over studietiden for nogle af de studerende. Maria (26
ar, dov) mistede fx sin elevplads pa grund af mangel pd tolk. Ogsa pi
grund af tolkemangel matte Emir (47 ar, dov) skifte praktikplads under
sit studie.

Epinions undersogelse (2000) viser en stigning i antallet af dove,
der tager en videregiende uddannelse. Imidlertid ses den samme stigning
i antallet af deve med grundskolen som hgjeste uddannelse. Der kan ve-
re flere arsager til denne uddannelsesmassige polarising pd deveomradet.
En arsag kan vaere kommunikationsbarrierer, herunder muligheder for
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tolk. Den studerende vil som regel kun fa tolketimer til det faglige ind-
hold under uddannelsen. For den deve studerende ved fx en erhvervs-
faglicuddannelse, som ofte er mere praktisk sammenlignet med en vide-
regiende uddannelse, kan det betyde, at den studerende udelukkende har
tolkemulighed, nar der er faglig vejledning, men ikke i ovrigt. Denne af-
graensning kan vare isolerende for den studerende, som kan fi vanske-
ligheder ved at kommunikere med sine undervisere og medstuderende
under det praktiske arbejde.

Af barrierer i uddannelsessystemet fremheaver Clausen (2001), at
horehandicappede oplever, at adgangen til hjalpemidler og tolkebistand
ikke er optimal. Ifglge Capacents undersogelse (2009) er der blandt tol-
kebrugerne angivet et arligt merbehov pd i alt ca. 64.000 timers tolkning
De 64.000 timer er bade inklusive bevilget tolkning, som ikke er dakket
pa grund af tolkemangel, og onsket tolkning, som ikke er blevet bevilget.
Foruden mangel pé tolke viser samme undersogelse, at en gennemgiende
drsag til den manglende overensstemmelse mellem bevilget tolkning og
det faktiske behov er situationer, hvor tolkebehovet opstir eller =ndrer
sig med sd kort varsel, at bevillingen/bestillingen ikke kan n4 at blive til-
passet.5 Ud af det samlede merbehov pd ca. 64.000 timer er de ca.
21.000 timer grundet tolkemangel. Capacent estimerer, at der findes ca.
290 aktive tegnsprogs- og skrivetolke pd det tidspunkt, hvor undersogel-
sen er foretaget, og at der derfor mangler ca. 35 tolke alene for at deekke
det merbehov, der skyldes tolkemangel.> Vi skal pointere, at Capacents
undersogelse samtidig viser, at problemet synes at vare mindst for tolk-
ning pa uddannelsesomradet.

I en norsk undersogelse af knutepunktskolerne>® (Berge, 2003)
er det ogsa fremhavet, at mangel pd tolke er en vigtig udfordring, hvilket
i denne sammenhang betyder, at der ikke er tolke i alle undervisningsti-
merne.

Foruden udfordringer med tolkemangel eller bevilling af tolk
kan selve tolkeopgaven vare en udfordring. Tolkningen kan ogsd vare

55. Tolkebrugere i Capacents undersogelse havde mulighed for at begrunde, hvorfor bevillingerne
ikke korresponderede med behovet i en dben besvarelse. Her skal vi pointere, at der ikke speci-
fikt er angivet problemer i forbindelse med uddannelse. I Capacents undersogelse drejer det sig
primart om sundhedsomridet og arbejdsmarkedsomradet.

56. Capacent vurderer, at der mangler yderligere 70 tolke for at dakke de resterende 43.000 timers
merbehov.

57. Af andre kategorier kan naevnes sundhed, arbejde, efteruddannelse, retsomradet osv.

58. Knutepunktskoler er offentlige videregiende skoler, som er et swrligt tilrettelagt og organiseret
tilbud for herehemmede.
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kompliceret for tolkene, som kommer ud til mange forskellige uddannel-
ser og miske ikke pa forhand kender alle fagbegreberne (ViHS, 2012).
Ofte vil det forudsatte et godt samarbejde med underviseren eller ud-
dannelsesstedet. Uanset tolkenes muligheder for forberedelse vil et be-
graenset kendskab til et givent fagomrade og dertilhorende fagbegreber
pavitke den made, indholdet bliver oversat pa. Det kan betyde forkert
eller utilstrekkelig tolkning, hvilket kan have afgorende betydning for
den studerendes faglige udbytte.

STUDIESTOATTE OG SEKRETARBISTAND

Ud over tolkning er det ogsa muligt for deve studerende at fa sarlig stu-
diestotte, hvilket kan kompensere for udfordringer sdsom fornevnte tol-
kemaessige udfordringer eller fx skriftsproglige udfordringer. P4 grund af
kommunikationsbarrieren kan sparring med medstuderende ogsd vare
sparsom, og der kan derfor vere behov for ekstratimer med faglereren.>
Ligeledes kan sekreterbistand vare en hjalp i forhold til at tage noter,
hvilket kan veere svert for dove, dovblevne og herehzmmede, hvis de
ogsi skal folge med via tolk.

Tolkning tager desuden lidt ekstra tid og kan derfor ogsa tage tid
fra fx en eksamination. Den studerende har derfor mulighed for at soge
om dispensation i forbindelse med eksamen (forlenget forberedelses- og
eksaminationstid), men igen skal den studerende selv vaere opmaerksom
pa dette tilbud og sege i god tid (ViHS, 2012).

TEKNISKE HJALMPEMIDLER

Tekniske hjelpemidler bevilges ligeledes via SPS. Nogle dove, dovblevne
og horehemmede kan have behov for tekniske hjelpemidler, sisom FM-
udstyr®, teleslyngeanlaegt! eller lignende for at folge med i undervisnin-
gen. Det kan fx vere studerende, som har CI eller horeapparat (ViHS,
2012). Mads (29 ar, devbleven, CI) fortzller, at FM blev hans bedste ven

59. Enkelte kommuner tilbyder specielt tilrettelagt studiestotte ved tegnsprogskyndige undervisere.
Dette tilbud finansieres dog via lov om specialundervisning for voksne (og altsd ikke via SPS-
ordningen).

60. Et FM-anleg bestar af en sender og en modtager, som sender pi bestemte frekvenser. I dette
tilfaelde vil lereren (eller medstuderende) bere en sender med indbygget mikrofon, og eleven ba-
rer modtageren, som opfanger signalet fra senderen og overforer det til horeapparatet eller CI.
Fordelen er, at mikrofonerne kan retningsbestemmes, si de fokuserer pa den talende og udeluk-
ker udenoms-stoj.

61. En teleslynge bestar af en (eller flere) mikrofoner, der opfanger lydsignaler. Lydsignalerne for-
sterkes og sendes ud igennem teleslyngen. Den tridlese overforsel gor det muligt for den hore-
hemmede at folge med i fx radio og tv, men ogsi i storre lokaler (fx ved forelesninger).
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p4 universitetet, og at det uden FM ikke havde varet muligt for ham at
folge med i undervisningen. Blandt gruppen af deve anvender 22 pct.
teleslynge, hvilket gelder 49 pct. blandt gruppen af devblevne. Af FM-
brugere er der 12 pct. og 35 pct. blandt henholdsvis deve og devblevne.
(I forhold til spergsmal vedrorende hjelpemidler har det varet muligt for
respondenterne at angive flere svar).

Som vi har set i de forudgdende afsnit, har den enkelte mulighed
for individualiserede kompensationsmuligheder, som kan formindske
eventuelle barrierer i forbindelse med et uddannelsesforlgb. Imidlertid er
det i flere tilfxlde afgorende, at den enkelte har (rettidigt) kendskab til de
forskellige kompensationsmuligheder for at kunne drage nytte af dem,
hvilket vi skal se nzermere pé i det folgende afsnit

KENDSKAB TIL STOTTEORDNINGER TIL UDDANNELSE
SPS-ordningen og SU-handicaptilleg har til formal at mindske nogle af
de traditionelle barrierer. Ifolge Bengtsson, Mateu og Hest (2010) har
handicaporganisationerne dog den oplevelse, at indsatsen barer praeg af
tilfeeldighed og vilkdrlighed. Tidligere undersogelser viser, at kendskab til
kompensationsmuligheder kan vare afgorende for adgangen til stotte-
ordningerne, og at kendskabet dermed kan bidrage positivt (Larsen, 2012;
ViHS, 2012).

Vi har derfor spurgt om respondenternes kendskab til SPS-
ordningen og SU-handicaptilleg. 1 figur 7.2 og 7.3 har vi derudover fra-
sorteret respondenter over 40 ar, idet ordningerne er relativt nye.

Det fremgir af figur 7.2, at iseer devblevne ikke kender til SPS-
ordningen. Vi antager, at det manglende kendskab til SPS-ordningen
blandt devblevne har baggrund i, at de er startet pa eller har gennemfort
deres uddannelse, inden de har mistet horelsen.

For gruppen af devblevne har knap 61 pct. aldrig hort om SPS-
ordningen, knap 3 pct. har hert om den, men ved ikke, hvad den dakker.
Blandt gruppen af dove drejer det sig om 28 pct., der aldrig har hort om
ordningen, selvom over halvdelen af devegruppen har hort om ordnin-
gen, er der heriblandt knap 10 pct., der ikke ved, hvad den dakker.
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FIGUR 7.2
Dave, davblevne og hgrehaeemmede under 40 ar fordelt efter deres kendskab til
Specialpaedagogisk statte (SPS-ordningen). Procent.
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Anm.: N =322 [236; 38; 48]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante ved et 5-procents-niveau.
Figuren medtager kun personer under 40 ar.
Kilde: Heretab, 2013.

Til sammenligning er der 53 pct. blandt blinde og sterkt svagsynede,
som aldrig har hert om ordningen (Bengtsson, Mateu & Hest, 2010).
Bengtsson, Mateu og Hest (2010) viser yderligere, at blinde og sterkt
svagsynede i mindre grad kendte til SPS-ordningen, som blev etableret i
1990’erne, end de kendte til SU-handicaptilleg, som er fra 200462, hvilket
vi ogsd ser hos deve, dovblevne og herehemmede. Doves, devblevnes
og horeheemmedes kendskab til SU-handicaptilleg fremgar af figur 7.3.

Blandt dove er der ca. 22 pct., der aldrig har hert om SU-
handicaptilleg, hvor dette gxlder for 47 pct. for gruppen af devblevne.

Der er blandt dove og dovblevne omtrent lige mange, der ken-
der og benytter de to ordninger (SPS og SU-handicaptilleg) — dog lidt
flere i dovegruppen.

62. De skal bemarkes, at selvom flere blinde og starkt svagsynede kendte til SU-handicaptilleg
sammenlignet med SPS-ordningen, var der en storre andel, der havde bengyttet eller benyttede
sidstnaevnte ordning, hvilket anses for meget, i betragtning af at den er kommet si sent (Bengts-
son, Mateu & Host, 2010, s. 75).
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FIGUR 7.3

SU-handicaptilleegget. Procent.
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Anm.: N = 323 [237; 38; 48]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er ikke signifikante.
Figuren medtager kun personer under 40 &r.
Kilde: Heretab, 2013.

Der er altsa gjort forskellige tiltag, saisom dem, vi her har gennemgiet, i
et forsog pa at modvirke de barrierer, som deve, devblevne og hore-
haemmede meoder 1 forbindelse med at gennemfore en uddannelse. Imid-
lertid kan det problematiseres, at der er sa mange blandt malgrupperne,
der ikke kender til de muligheder, der er. Det manglende kendskab til
stotteordningen kan maske vaere en drsag til, at nogle fravelger at tage en
uddannelse eller ikke ser det som en mulighed.

Endvidere tyder vores undersogelse pd, at der fortsat er megen
ulighed, og at dove, dovblevne og herehemmede fortsat meder mange
barrierer i samfundslivet og ikke mindst i uddannelseslivet. Dette skal vi
se nermere pa i de folgende afsnit.
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UDDANNELSESFREKVENS OG -NIVEAU

Som navnt indledningsvis i dette kapitel har Epinion (20006) tidligere bi-
draget med en undersogelse af doves uddannelses- og arbejdsmarkeds-
forhold, som viste, at 53 pct. af alle dove i deres undersogelse kun har
grundskolen som deres hojest fuldforte uddannelse. Af disse har under
halvdelen af denne gruppe taget folkeskolens afgangsprove i dansk og
matematik. Epinions undersogelse viser endvidere, at det har afgorende
betydning for den enkeltes videre uddannelsesforlob, at man har taget
folkeskolens afgangsprove.

Hansen (2012) undersoger, hvordan tidligere elever pa Frijsen-
borg Efterskole i Hammel klarer sig, efter at de har forladt skolen. Un-
dersogelsen viser, at storstedelen af de medvirkende er i gang med en
eller anden form for uddannelse. Blandt ungdomsuddannelserne er det
serligt HE og STX, mens meget fa soger handelsskolerne og de tekniske
skoler. Nzsten en tredjedel af de unge medvirkende er i gang med en
videregaende uddannelse, og hver femte er i arbejde. Hansen fremhaver,
at undersogelsen tegner et billede af en gruppe unge, der i hoj grad har
taget mantract om uddannelse til sig. Alle medvirkende er eller har veret
i gang med en uddannelse, efter at de forlod efterskolen, og kun fa har
varet i tvivl om, hvad de ville uddannelsesmassigt.

En svensk undersogelse (Rydberg, 2010) viser, at deve har et la-
vere uddannelsesniveau end gennemsnittet i Sverige. For begge grupper
har kvinder et hojere uddannelsesniveau end mand og yngre et hojere
uddannelsesniveau end @ldre. Over tid er niveauet steget for begge
grupper, men mest for de horende. %3

Vi har spurgt respondenterne i vores undersogelse, hvad deres
hojeste fuldferte uddannelse er. Blandt alle respondenterne i vores un-
dersogelse svarer ca. 29 pct., at deres hojest fuldferte uddannelse er
grundskolen (8., 9. eller 10. klasse eller mellemskole/realeksamen/prz-
liminareksamen). 4 pct. af respondenterne svarer 7. klasse eller kortere.
Kun 39 pct. blandt mélgruppen har fuldfert en videregdende uddannelse.

63. Undersogelsen er baseret pa data fra “Integrated database for labour market tesearch”, som
indeholder informationer p4 i alt 2.144 deve personer, der er fodt i perioden 1941-1980, som alle
har giet pi Swedish National Upper Secondary School for deve. Stikproven sammenlignes med
100.000 tilfeeldigt udtrukne horende personer fodt i samme periode.

116



FIGUR 7.4
Dove og davblevne fordelt efter hgjeste gennemfarte uddannelse sammenlignet

med befolkningen generelt og personer med starre fysiske funktionsnedseettel-

ser. Procent.
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forskelle mellep’l malgrupperne og personer med sterre fysiske funktionsnedsaettelser er testet parvis mod hinan-
den med en chi*-test.

Forskellen mellem befolkningen-dave er signifikant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem befolkningen-
dovblevne er signifikant pa et 1-procents-niveau. Forskellen mellem sterre fysiske funktionsnedseettelser-deve er
signiFiEant pa et 0,1-procents-niveau, og forskellen mellem sterre fysiske funktionsnedszettelser-devblevne er ikke
signifikant.

Gruppen af herehaemmede er ikke medtaget i denne figur, i stedet er gruppen af personer med (selvvurderet) storre
fysiske funktionsnedseettelser fra SHILD-data inddraget. Det skal pointeres, at disse personer derfor gar igen og
altsa ogsa udger en del af populationen i befolkningen generelt. Gruppen af personer med sterre fysiske funktions-
nedseettelser er her frasorteret deve og personer med heretab.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Af

figur 7.4 fremgar bade uddannelsesniveauet, og hvor stor en andel det

drejer sig om, uddannelsesfrekvensen. Her kan vi se, at malgruppen har

betydeligt lavere uddannelsesniveau og -frekvens sammenlignet med be-

folkningen generelt, hvor iser gruppen af deve skiller sig ud. Ved sam-

menligning med personer med storre fysiske funktionsnedsattelser ser vi,

at dovblevne klarer sig lidt bedre end forstnevnte gruppe (dog er dette
ikke statistisk signifikant).
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Dove har imidlertid ogsa betydeligt ringere uddannelsesfrekvens
og -niveau sammenlignet med personer med storre fysiske funktionsned-
sattelser.

Resultatet kan afspejle, at malgrupperne kan vare lengere tid om
at gennemfore en uddannelse, hvilket der kan vzre flere arsager til, her-
under de tidligere gennemgdede konsekvenser af behovet for hjzlp (ek-
sempelvis tolkning). Doeve har ofte kun opniet folkeskoleuddannelse,
mens dovblevne i hojere grad ligner befolkningen generelt. Dette resultat
kan afspejle, at en del devblevne har formdet at gennemfore en uddan-
nelse, inden de har mistet horelsen. For deve kan det meget vel have at
gore med udviklingen for deveskolerne og skiftet mellem tegnsprog og
talemetoden og endelig den tosproglige undervisning. Mange doeve, der
har giet i skole inden 1980’erne, og som ikke fik udbytte af talemetoden,
har varet bagud, og mange er analfabeter. Denne udvikling vil vi beskri-
ve nermere sidst 1 dette kapitel (afsnittet om deveskolerne).

Ser vii den anden ende af skalaen, er det netop ogsd gruppen af
dove, der sarligt skiller sig ud, hvor knap 34 pct. har fuldfert en videre-
giende uddannelse (kort, mellemlang eller lang). Her ligner gruppen af
dovblevne befolkningen generelt, hvor ca. 50 pct. har fuldfert en videre-
giende uddannelse. For personer med storre fysiske funktionsnedszattel-
ser drejer det sig om 43 pct.

Blandt gruppen af deve har de fleste (32 pct.) fuldfort grundsko-
len som det hojeste, hvor det for de ovrige grupper er en mellemlang
eller lang videregiende uddannelse (29-38 pct.).

DOVES UDDANNELSESFREKVENS OG -NIVEAU SIDEN 2005

Ikke overraskende viser Epinions undersogelse (2000), at det iser er
blandt de yngste respondenter (18-29 ar), at de kun har grundskolen som
hojeste fuldforte uddannelse. Imidlertid drejer det sig om 72 pct. blandt
dove, mens det samme kun galder for 35 pct. blandt gruppen af horende
(Epinion, 20006). Det kan pa den ene side tyde pa, at unge dove er lidt
lengere om at starte et uddannelsesforlob sammenlignet med befolknin-
gen generelt. P4 den anden side kan det tyde pa, at dove slet ikke opnar
en kompetencegivende uddannelse,* idet situationen er den samme for
de @ldste aldersgrupper. Samlet set har 40 pct. blandt gruppen af dove en

64. Kompetencegivende uddannelse dakker her erhvervsfaglige uddannelser og videregiende ud-
dannelser.
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kompetencegivende uddannelse, mens det samme galder for 68 pct.
blandt herende.

For at kunne sammenligne med Epinions undersogelse har vi la-
vet en sammenlignelig tabel ud fra den, Epinion har lavet tidligere (Epi-
nion, 2006, s. 24). Vi har i dette tilfxlde ekskluderet de 16-17-arige per-
soner 1 vores undersogelse og sammenlagt nogle af uddannelseskategori-
erne — vi har dog beholdt kategorien 7. klasse eller kortere”. Yderligere
er grupperne devblevne og horehemmede frasorteret. Dette fremgdr af
tabel 7.1.

TABEL 7.1
Dgve og befolkningen generelt fordelt efter hgjeste fuldfgrte uddannelse seerskilt
for alder. Procent.

Dove Befolkningen generelt
18-29 ar 30-41 &r42-53 ar 54-64 ar Total 18-29 ar 30-41 &r42-53 ar 54-64 ar Total
Folkeskole 7
ar eller
kortere 33 4,0 6,5 42 45 0,6 05 09 50 20
Grundskole 3L7 16,9 315 300 275 209 53 9,7 131 118
Almen- og
erhvervs-
faglig
gymnasial 34,2 89 24 92 135 379 8,7 93 11,7 150
Erhvervsfag-
lig udd. 9,2 21,0 185 192 17,0 12,0 183 208 20,3 185
Videregéen-
de udd. 183 444 371 308 328 28,6 67,2 59,3 499 52,7
Uoplyst 33 48 4 6,7 47 01 0 0 0 0

Anm.: N =18. 656 [488; 18.168] Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-
niveau. I denne figur indgar kun gruppen af dave til sammenligning med gennemsnittet, hvilket vil sige, at grupperne
dovblevne og herehzemmede er frasorteret. Derudover er personer under 18 frasorteret.

Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Ser vi pa andelene, der har fuldfert grundskole, angiver nu knap 32 pct. af
de 18-29-drige dove grundskolen som hojest fuldforte uddannelse, mens
det samme gor sig gzldende for knap 21 pct. for befolkningen generelt
(Tabel 7.1.) Epinions undersogelse (2000, s. 24) viste, at 72 pct. af de 18-
29-arige dove respondenter havde grundskolen som hejeste uddannelse,
mens dette kun gjorde sig gxldende for 35 pct. af samme aldersgruppe i
den herende population. Hvor der for var 37 procentpoint forskel mellem
de to populationer, er der nu kun 11 procentpoint forskel. Siden Epinions
undersogelse er der siledes farre, der angiver grundskolen som hgjeste
uddannelse, for bade befolkningen generelt og for deve. Samtidig er for-
skellen mellem de to grupper i hgjere grad udlignet.
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Ligeledes har ferre unge (18-29 ir) i dovegruppen en viderega-
ende uddannelse — 18 pct. — mod knap 29 pct. blandt befolkningen gene-
relt. I Epinions undersogelse drejede det sig om 3 pct. 1 devegruppen
mod 13 pct. af de horende. For de xldste grupper (54-64 ar) er det
blandt deve knap 31 pct. mod knap 50 pct. for befolkningen generelt.
For samme aldersgruppe viste Epinions undersogelse, at 10 pct. i dove-
gruppen havde en videregiende uddannelse mod 21 pct. af de horende.

Ser vi pd totalen for gruppen af deve mod befolkningen generelt,
er der nu 16 procentpoint forskel mellem de to populationer, hvor Epi-
nions undersogelser viste en forskel pa 14 procentpoint.

Selvom vores undersogelse tyder pa, at flere generelt uddanner
sig og opnar et hojere uddannelsesniveau, er der fortsat en betydelig for-
skel pd uddannelsesniveau og -frekvens for deve sammenlignet med be-
folkningen generelt.

Rydberg, Gellerstedt og Danermark (2009) har set pa udviklin-
gen pd uddannelsesomridet for deve i Sverige og finder blandt andet, at
hverken kon, alder eller indvandrerbaggrund har betydning for variatio-
ner i uddannelsesniveau.

For at se nermere pa, hvilke faktorer der kan pavirke sandsyn-
ligheden for, at dove og devblevne opnir en uddannelse, har vi anvendt
en regression over uddannelse, som vi har kontrolleret for faktorer som
kon, alder, mélgruppe, partner, tilfredshed, andre funktionsnedsattelser,
helbred og BMI. Ved opniet uddannelse” forstir vi her, at personen
har gennemfort en faglig, kort, mellemlang eller lang uddannelse, mens
personer, der angiver grundskole, gymnasium eller lignende, ikke bliver
medregnet som personer, der har opndet uddannelse.

Vi finder dog, at meget f4 variable er signifikante. Der er en me-
get lille negativ effekt, hvis man har en partner, og en lille negativ effekt,
hvis man har mere end én psykisk funktionsnedsattelse. Hverken kon,
fysisk funktionsnedsattelse, trivsel, helbred eller BMI er signifikante. Det
er dog lidt interessant, at malgruppe ikke har nogen betydning. Det vil
nemlig sige, at der ikke er nogen sammenhzng mellem opnaet uddannel-
se, og hvorvidt man er dov, devbleven eller horehzemmet.

I de folgende afsnit skal vi se nermere pa nogle af de udfordrin-
ger, der blandt andet er kommet til udtryk i forbindelse med interview
med malgruppen.
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KOMPROMISER?

Det kan vare udfordrende pa en rakke omrader for deve, devblevne og
horehemmede at gennemfore en uddannelse. Forst og fremmest udgor
kommunikationsbarrieren en udfordring i mange sammenhange. Allere-
de nar dove, dovblevne og horehaemmede stir over for at skulle valge en
uddannelse, er der en risiko for, at de md gi pd kompromis med deres
egentlige onsker og dromme.

Hansens (2012) undersogelse af, hvordan tidligere elever pa Frij-
senborg Efterskole klarer sig, efter at de har forladt skolen, viser, at de
unge er splittede 1 deres vurdering af, om deres horenedszttelse har haft
betydning for deres valg af uddannelse, til trods for at nasten alle giver
udtryk for, at de har problemer med at folge med i undervisningen.

De informanter, som vi har talt med, har ligeledes meget blan-
dede oplevelser med hensyn til horenedsattelsens indflydelse pa valget af
uddannelse. Helene (43 édr, devbleven) péapeger, at hun pa grund af sit
horetab mitte opgive at gennemfore en uddannelse. Hun har forsogt
med flere forskellige typer uddannelser, men oplevede, at det var hardt
pé grund af heretabet, og hun har endnu ikke gennemfort en uddannelse.

Blandt informanterne er der flere som Helene, der oplever, at
deres horetab har begranset deres muligheder. Martin (27 ar, dov, mel-
lemlang videregiende uddannelse) ville gerne have varet politibe-
tjent, “men det er ikke muligt som dov”, forklarer han. Ligeledes oplever
Michael (24 ar, dov, studerende pd mellemlang videregiende uddannelse),
at han var begranset i sine valgmuligheder, idet han oprindeligt ville ud-
danne sig inden for militeeret, hvilket heller ikke er muligt som dev. Til
gengzld oplever Michael, at han har gode muligheder inden for forskelli-
ge “business-uddannelser” og forskellige hindvarksfag. Cecilie (32 ar,
dovbleven, lang videregiende uddannelse) oplevede ligeledes, at hun
mitte valge anderledes pa grund af sit heretab. Hun ville oprindeligt
gerne uddanne sig til journalist, men hun forklarer, at der med faget er
mange praktiske opgaver, der fungerer bedst, nar man er i stand til at tale
i telefon:

Jeg kunne ikke tale i telefonen — og pé journaliststudiet er der
meget praktisk i fagene, der betyder, at man skal ringe meget. De
var si sede og provede at finde losninger, men ingen [losninger]
var barende for mig. Sa jeg matte ga pid kompromis og valge
[anden uddannelse| (Cecilie, 32 ér, dovbleven, lang videregiaende
uddannelse).

121



Andre informanter oplever ikke, at de har si mange muligheder,
og miske af den grund mister de motivationen for at uddanne sig. For
eksempel forteller Lene:

Jeg er ikke interesseret i at uddanne mig. Jeg har det godt, som
det er nu. Jeg fik tilbudt et fleksjob her [i et tegnsproget miljo],
sa det tog jeg. Der er jo ikke mange andre muligheder (Lene, 39
ar, dov, uuddannet).

Eller Rasmus, der udtalet:

Jeg har ikke motivationen. Jeg falder i sovn ved at glo pa tolken.
Jeg er motiveret til at arbejde, men ikke til uddannelse (Rasmus,
35 ir, dov, uuddannet).

Andre af vores informanter, som maske ikke er fodt og opvokset i Dan-
mark, oplever ogsd andre sproglige udfordringer, som Jarek, der forteller:

Da jeg kom til Danmark, havde jeg den drem at blive uddannet
... Nu er der géet 8 ir, og jeg har slet ikke ndet mit mal. Jeg har
provet at tage en uddannelse, men udfordringen var, at undervi-
seren var horende og talte hurtigt, og tolken skyndte sig at ovet-
satte alt. Det var for svert, da jeg ikke havde meget tegnforrad
pa dansk (Jarek, 37 ir, dov, uuddannet).

Omvendt navner flere informanter, at de har valgt uddannelse ud fra
interesse og 7kke har folt sig begraenset af deres horetab eller folt, at de
skulle ga pd kompromis med deres uddannelsesvalg. Camilla forteller fx:

Jeg straebte mod det, jeg ville, og sd det ud til ikke at lykkedes, sd
mitte jeg jo finde andre veje til at nd det ... S4 nej, jeg har ikke
mittet nojes 1 uddannelsessammenhzeng (Camilla, 33 ir, dov).

DET SOCIALE LIV PA UDDANNELSEN
Interaktionen med studieckammeraterne kan vare afgorende for den en-

keltes trivsel pd uddannelsen og chancen for at gennemfore uddannelsen.
Blandt mange dove og devblevne, som vi har talt med, bliver pauserne
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og de sociale arrangementer pa skolerne fremhavet som sarligt udfor-
drende. Flere nevner, at de foler sig overladt til sig selv.

Blandt respondenterne svarer 23 pct., at de i forbindelse med
deres nuvarende eller sidst gennemforte uddannelse altid eller for det
meste sad for sig selv 1 pauserne. Dette gzlder sarligt gruppen af dove,
hvoraf 28 pct. altid eller for det meste sidder for sig, tilsvarende tal for
dovblevne er 18 pct. (figur 7.5).

FIGUR 7.5

Dgve, davblevne og hgrehaemmede fordelt efter, hvorvidt de sidder/sad for sig
selv eller med medstuderende under deres nuvaerende eller senest gennemfarte
uddannelse. Procent.

100

= Altid med
medstuderende
90
80
For det meste med
70 medstuderende
60
i
§ 50 = Forskelligt
a
40
30 = For det meste for
mig selv
20
10
m Altid for mig selv
0

Dove Daevblevne Hegrehaemmede

Anm.: N =753 [465; 176; 112]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013

Blandt respondenterne gelder det for ca. 60 pct.s vedkommende, at der
ikke er/var andre dove blandt deres medstuderende pa nuvarende eller
sidst gennemforte uddannelse. For ca. 17 pct. var der mindst tre andre
dove pa uddannelsen. 44 pct. svarer, at de for det meste bruger/brugte
tegnsprog i pauserne, nar de kommunikerer/kommunikerede med deres
medstuderende, og 19 pct. svarer, at de bruger/brugte TSK. 42 pct. af
respondenterne bruger/brugte dansk tale, hvoraf 19 pct. stotter/stottede
horelsen med mundaflaesning. Kun én person (0,12 pct.) svarer, at ved-
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kommende kommunikerer/kommunikerede via tolk, og fire personer
(0,48 pct.) svarer, at de bruger/brugte hjemmelavede tegn i pauserne.

Ifolge Jensen og Rasmussen (2008) gor medet mellem to for-
skellige sprogkoder det vanskeligt for dove at etablere en social interakti-
on til herende medstuderende. De navner bide udfordringer i forbindel-
se med tolkning og kommunikationsbartierer i pauserne, hvis ingen af de
medstuderende kan tegn. Ligeledes piapeger Clausen (2001), at udfor-
dringer forbundet med adgangen til hjelpemidler og tolkebistand kan
vaere medvirkende til, at mange horehandicappede studerende oplever
problemer i forhold til social isolation i uddannelsessituationen.

Erfaring fra de gennemforte interview tyder ligeledes pd, at det
sociale er en udfordring. ”Det svareste har helt klart varet det sociale”,
siger Cecilie (32 ér, dovbleven, lang videregiende uddannelse), nar hun
bliver spurgt til generelle barrierer 1 forhold til at tage en uddannelse.
Hun fortaller, at nar hun er for traet til at kommunikere med de andre pa
vejen, venter hun om morgenen pa stationen, si hun kan gi alene fra
stationen til universitetet. Hun oplever nemlig, at det kreever meget ener-
gl at skulle vaere social i et horende selskab”: ”Ogsa pa rusturen var det
sveert at vaere med socialt og lere alle de andres navne at kende”, fortel-
ler hun endvidere.

Ligeledes papeger Lene (39 ér, dov, uuddannet), at det krever
mete for dove at vaere med i det sociale, men at det er det vard, selvom
det er hirdt: ”Jeg var rigtig meget pd i starten af mit studie, pd rustur og
alt det, der sker i starten. Der skal man veare lidt mere pa som dov. Det
var rigtigt hardt, men det var benarbejdet vard”. Lene gennemforte dog
ikke uddannelsen.

Maria (26 ar, dov, mellemlang videregiende) forteller, at hun i
gymnasiet oplevede, at hendes horende klassekammerater var bange for
at tage kontakt til hende, og at hun derfor var meget alene.

Det skal ogsa navnes, at nogle informanter oplever det som en
fordel at vaere den eneste dove i klassen. Louise (23 ar, dov, studerende
péd videregiende uddannelse) sa det fx som en fordel, da hun blev set
som et individ og ikke batre “en af de dove”. Hun oplevede, at de andre
syntes, det var synd for hende, at hun var den eneste dove, og derfor var
de meget inkluderende over for hende. Louise fortzller endvidere, at der
i hendes parallelklasse var tre dove, som var meget isolerede og udstedte.
Det skal papeges, at Louise tidligere har gdet pa deveskole og har deve
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forxldre, og endnu vigtigere fremstir hun i interviewet som en meget
selvsikker person med en staerk selvtillid.

VIGTIGHEDEN AF AT INFORMERE STUDIEKAMMERATER

Hansen (2012) har undersogt unge horehemmedes kommunikative stra-
tegier, uddannelse og trivsel. Hansen papeger, at hovedparten af de unge
valger at fortelle deres medstuderende om deres horenedsattelse. Desu-
den har hovedparten heller ikke haft problemer med uddannelsesinstitu-
tionerne. Hansens undersogelse viser, at en tredjedel af de unge valger
ikke at orientere deres medstuderende om deres horenedszttelse. Undet-
sogelsen tyder pd, at der for den sidstnevnte gruppe unge hersker en ud-
praget nervositet og angst for, at deres horenedsattelse vil fore til social
isolation, nar de nye fallesskaber dannes (Hansen, 2012).

De informanter, som vi har talt med, har gennemgdende gode
erfaringer med at informere deres studickammerater om deres horened-
sattelse. For eksempel fortaller Thomas (21 ér, dov, gymnasium), at han
den forste dag i gymnasiet stillede sig op foran alle sine nye klassekam-
merater og fortalte, at han var dev, og han lerte samtidig de andre lidt
tegn. Det fungerede rigtigt godt, og han var glad for, at han havde gjort
det. Louise (23 ar, dov, studerende péd videregiende uddannelse) fortalte
ogsa sin klasse om sit heretab. Hun er i gang med at soge om at fa tegn-
sprogsundervisning til sine studickammerater, da det betyder meget for
hende at kunne kommunikere med dem.

Kjeka (2007) har set p4, hvilke mestringsstrategier og -ressourcer
horehemmede tager 1 brug pd en videregiende uddannelse. Resultaterne
viser for det forste, at accept af horetabet er en vigtig ressource for hore-
hemmede, hvilket styrker evnen til at hindtere de udfordringer, de mo-
der. For det andet og i forlengelse af accepten fremhaver Kjeka social
stotte. Bdde som mestringsressource og -strategi har social stotte stor
betydning for de studerendes egen handtering af deres horetab. Ifolge
Kjeka soger horehemmede social stotte i form af forstielse for deres
problem, og at andre tager hensyn til deres funktionsnedsettelse. I Kje-
kas undersogelse bliver det fremhzvet, at dbenhed og information til an-
dre er afgerende for at fungere bedst muligt i kommunikative situationer,
hvilket fremmer den sociale stotte.

For en studerende, der er dov eller har et svaert horetab, kan det
vere en udfordring at overskue og gore opmarksom pa eventuelle (sxrlige)
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behov, men uddannelsesstederne barer ogsa et stort medansvar for et vel-
lykket uddannelsesforlob, hvilket vi skal se narmere pd i naste afsnit.

SAMARBEJDET MED UDDANNELSESSTEDERNE

Der kan vare mange udfordringer forbundet med at gennemfore en ud-
dannelse for den dove eller svaert horehemmede, men ogsa for uddan-
nelsesstederne kan der vare en del udfordringer forbundet med at facili-
tere en inkluderende undervisning. For uddannelsesstederne forudsetter
det viden om, hvordan man kan arbejde inkluderende — bdde administra-
tivt og peedagogisk — med studerende, der er dove eller svart horehem-
mede. Det kan dreje sig om bestilling af og samarbejde med tolke, viden
om stotte- og dispensationsmuligheder mv. Bruger den studerende tolk,
forudsetter det et godt samarbejde mellem tolk og underviser, for at tol-
ken kan levere sa korrekt og pracis tolkning som muligt.

Som naxvnt tidligere i dette kapitel ser Berge (2003) pd de norske
knutepunktskoler og underseger, hvordan herehemmede og deove stude-
rende pa videregaende uddannelser oplever undervisningen. Bade hore-
hemmede og deve elever oplever, at det er positivt at ga i en almindelig
skole, og de fleste er meget tilfredse med de tilbud, der er. Gruppen af
dove elever pointerer, at det er vigtigt, at der er flere studerende, som er
afhaengige af tegnsprog, der gar pd samme skole, sa disse elever sammen
kan tilhore et tegnsprogsmiljo. Umiddelbart fremgir det, at knutepunkt-
skolerne har forméet at skabe et sundt milje, der bidrager til social trivsel.

Det fremgir dog ogséd af Berges undersogelse, at eleverne ople-
ver nogle udfordringer. Blandt andet kommer det til udtryk, at "kommu-
nikation baseret pa herendes vilkar” betyder, at deve studerende har
problemer med at deltage, og at der desuden opstir en mangel pa tolke.
Derudover giver de horehemmede studerende udtryk for, at de foler, at
leererne ikke ved, hvordan de skal forholde sig til og behandle hore-
hemmede og dove. Eleverne mener derfor, at det er vigtigt, at lererne
far mere viden om at undervise horehemmede og doeve clever. Ifelge
rapporten er lererne enige med eleverne og giver selv udtryk for, at de
mangler kompetencer og vejledning i det pedagogiske arbejde. Ledelsen
gor opmarksom pd, at det kraever en masse ressourcer at planlagge un-
dervisningen og den individuelle treening. De bemarker ogsd, at der er
behov for individuelle leringsplaner, og anerkender derfor, at vejlederen
har en central rolle i forhold til knutepunktskolerne (Berge, 2003).
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Moen (2001) ser pa, hvordan netbaseret interaktiv undervisning
af dove studerende medvirker til indlering. Artiklen diskuterer, hvordan
det er at undervise dove studerende, nir underviseren ikke behersker
tegnsprog, og hvordan undervisning med tolk foregir. Artiklen beskriver
erfaringer med brug af netbaserede dialogprogrammer og stiller sporgs-
milstegn ved, hvordan undervisningen er pavirket af, at kommunikatio-
nen mellem studerende og underviser ikke er direkte. Ud fra en beskri-
velse af fem studerende, der sammen med deres underviser bruger net-
baserede dialogprogrammer i undervisningen, argumenterer artiklen for,
at alsidige kommunikationsformer er den rette vej at ga i forhold til un-
dervisning af dove, og at netbaseret interaktion er et positivt supplement.

Jensen og Rasmussen (2008) fremhaver, at det ofte handler om,
at den unge skal "komme ud af boblen”, men samtidig skal mange af de
unge — iser dem, der har giet pa special- eller centerskoler — ogsd mestre
det radikale skift fra et beskyttende miljo til et uddannelsesmiljo, der er
meget anderledes. Det kan ogsa betyde, at elever, der tidligere har mod-
taget undervisning pa tegnsprog, pludselig skal til at have undervisning
pé talesprog og kommunikere via tolk, hvilket kan péavirke det faglige
udbytte og niveau.

DET FAGLIGE NIVEAU

Der kan vare en del udfordringer forbundet med det at have et horetab
og indga i et ’horende studiemiljo”, hvor der fx er en risiko for social
isolation. Dertil er der de udfordringer, der er forbundet med det faglige
niveau eller det at demonstrere et vist fagligt niveau. Ifolge Jensen og
Rasmussen (2008) oplever dove at blive fagligt underkendt”, selvom de
er fagligt kompetente, blandt andet fordi tolkeprocessen hindrer dem i at
komme p4 banen.

Dansk tale- og skriftsprog er for de fleste dove i Danmark det
forste fremmedsprog, de larer. Ved fremmedsprog forstar vi et nyt sprog,
der leres ved at oversatte fra allerede kendte sprog og ved at bruge
sammenligninger af strukturer fra allerede kendte sprog (i dette tilfzlde
tegnsprog). Nogle dove har derfor sarlige udfordringer med dansk
skriftsprog, idet dansk tegnsprog adskiller sig vasentligt fra dansk tale-
eller skriftsproglig grammatik> (ViHS, 2012). Foruden de grammatiske

65. Dansk tegnsprog er et selvstendigt sprog med egne grammatiske regler.
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forskelle vil der pa tegnsprog fx ikke vare en auditiv indfering, sisom
betoninger, nuancer og dobbelttydigheder. Ligeledes kan den deve have
et indskrenket talesprogligt ordforrdd. Det kan forklare, hvorfor nogle
dove har det vanskeligt med at formulere sig korrekt skriftsprogligt pa
det niveau, det krever pa en given uddannelse. Derudover kan en ud-
dannelse indebazre et pensum med dansk-talesprogligt komplicerede tek-
ster, der af samme arsag kan vare vanskelige for nogle tegnsprogede do-
ve at forstd. Dette kan medfore en forsinkelse i forhold til herende. Sam-
tidig kan det betyde, at omgivelserne uberettiget opfatter den dove stude-
rende som langsom eller langsomt opfattende.

En informant fortaller, at han pa trods af udfordringer i dansk
skriftsprog gennemforte et kursus, fordi han fik mulighed for at tage
proven pi tegnsprog:

Det var virkelig rigtig sveert for mig at klare, fordi der var meget
skriftligt ... Efter 14 dage skal man tage en rigtig svar eksamen,
der varer fra kl. 8 til 16 med mange sporgsmal. Jeg var meget
usikker, men bestod alligevel, og det er, fordi jeg havde tegn-
sprogstolk pé ... Hun tolkede sporgsmailene til mig, sd kunne jeg
forklare pa tegnsprog, hvad det var (Christian, 43 ér, dov, ufag-
leert).

En anden informant forteller, at han forst kom til Danmark i sine vok-
senar. Han femhaver, at han ikke havde mulighed for at modtage under-
visning pa tegnsprog og derfor aldrig har lert at lese og skrive. Da han
kom til Danmark, fik han mulighed for at modtage forberedende vok-
senundervisning i dansk pa en af deveskolerne, hvor der undervises pa

tegnsprog.

I dag — i Danmark — lerer jeg lidt at laese og skrive, men jeg skri-
ver som et barn. Jeg kan dog sende sms. For eksempel gar jeg til
FVU-kursus péd [deveskole]. Det har hjulpet meget. Jeg bliver
bedre og bedre (Jarek, 37 dr, dov).

Som vi ogsa har varet inde pa tidligere, kan den indirekte kommunikati-
on — via tolk — fa konsekvenser for udbyttet af undervisningen og dyna-
mikken, blandt andet fordi tolkningen forsinker informationerne. Denne
made at kommunikere pd kan pavirke den studerendes mulighed for ak-
tivt at deltage i undervisningen. Michael (24 ar, dov) forteller, at sarligt
gruppearbejde er meget udfordrende for ham, da han péd grund af tolk-
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ning hele tiden er lidt ”bagud” og derfor kan have svart ved at folge med
og selv markere sig. Cecilie (32 ar, dovbleven) oplevede fx, at hun var
nodt til hele tiden at vare foran og lese forud i pensum for at kunne fol-
ge med 1 undervisningen.

For at forbedre sig sprogligt eller fagligt har flere af informan-
terne papeget, at de har taget kurser i et tegnsproget miljo, fx FVU i
dansk, VUKC eller kurser pa Castberggard.®® Deres udbytte af kurserne
er dog forskelligt. Emir fortaller eksempelvis:

Jeg laerte intet, da jeg gik i skole i [land uden for EUJ. Alle var
horende. I Danmark kom jeg pa VUKC og fik undervisning i
tegnsprog 1 8 ar. Jeg boede 1 [dansk by], sd det var meget trans-
pott, men jeg fik lert dansk tegnsprog (Emir, 47 ar, dov).

Omvendt forteller Jarek:

Jeg har deltaget i FVU i [by], men vi var maske 11-12 dove, der
havde meget forskellige niveauer, si det var svart at fa udbytte.
Jeg vil foretrekke enkeltundervisning, si jeg kan koncentrere mig
og folge med. Men det har staten ikke rad til (Jarek, 37 ar, dov).

I forhold til folkeskoleuddannelsen er der flere, som har giet pa dove-
skole og beretter om et lavt forventningsniveau fra lererne. En af infor-
manterne forteller om sin tid pa deveskole:

Jeg synes, at niveauet for undervisningen var for lavt og ambiti-
onerne for lave. For eksempel i dansk, hvor en lerer sagde til
mig, at fordi at jeg var dov og talte tegnsprog, var jeg automatisk
lidt bagud i dansk, da det var mit andet sprog, og at jeg derfor
skulle undervises efter boger pé et lavere alderstrin. Det var jeg
meget utilfreds med. Jeg ville gerne vise, at jeg kunne det samme
som herende (Louise, 23 ir, dov).

Martin fortaller ligeledes:

Pa [centerskole] gik jeg i klasse med horehemmede, der 14 un-
dervisningsniveauet tilsvarende de parallelle klassers — altsd de
horende klassers niveau. Da jeg flyttede til [doveskole] og kom

66. FVU og VUKC er et regionalt tilbud om undervisning i dansk til voksne dove, af dove undervi-
sere. Tilbuddet er i dag nedlagt.
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ind i en rigtig doveklasse — alle var deve — var det sociale be-
stemt bedre. Vi folte os lige, vi var der sammen, men undervis-
ningsniveauet var darligere. Jeg kan huske, at mine forzldre blev
vrede og sagde, at vi skulle folge et alderssvarende niveau ... Det
endte med, at jeg fik eneundervisning i nogle fag, fordi jeg var
foran de andre. Der kunne jeg tydeligt marke, at der var en stor
forskel ... Jeg horer, at man har den opfattelse, at dove ligger pa
lavere niveau (Martin, 27 ir, dov).

Andre beretter om en anden type sproglige vanskeligheder sisom at blive
undervist af lerere, der ikke er gode til tegnsprog eller legger mere vaegt
pa enten tegn eller tale. Thomas (21 dr, dov) fortaller, at han synes, at
hans tegnsprog er pd for lavt et niveau. Hans hoerende lerer underviste
pé en blanding af tegnsprog og dansk. Han fremhzver, at det er vigtigt,
at han bade kan tegnsprog og dansk, men han synes, at hans skolelerer
lagde for meget vaegt pa dansk og for lidt pd tegnsprog. Han mener yder-
ligere, at det er kritisk, at de horende lerere ikke var bedre til tegnsprog,
og at de kunne blive lerere pd en doveskole blot efter 1 ars undervisning.

Skiftet fra oral- eller talemetoden til tegnmetoden kan pd den
miéde ogsa have pavirket det faglige udbytte. Forst i starten af 1970’erne
blev totalkommunikation genindfert i undervisningen. Indtil 1970’erne
blev de fleste horchemmede og deve eclever undervist pd talesprog
(oralmetoden) fremfor tegnsprog (tegnmetoden), hvilket betod, at mange
dove ikke kunne folge med fagligt og hverken lerte at laese eller skrive.
Udviklingen pa skoleomradet har derfor haft stor betydning for elever-
nes udbytte af undervisningen. Denne udvikling vil vi komme nzrmere
ind pd i det sidste afsnit i dette kapitel.

En anden af informanterne, der oplevede dette skift tidligt i sin
skoletid, fortzller:

Der var oralmetode i vores undervisning indtil 2. klasse, hvor
der blev besluttet, at tegnmetoden skulle indferes. Men laererne
var stadig ikke gode til tegnsprog. De gestikulerede, brugte det
gamle hindalfabet og lidt mundhandsystem. Der var stadig me-
get tale ... det var mest stottetegn, det var ikke et rigtig sprog,
men man blandede det hele. Doveskolerne har generelt ikke
fulgt med pa niveauet, sa da jeg kom pa [specialskole for bern
med horetab], var der mange af os, der kun var pa 5.-klasse-
niveau, pd trods af vi havde 9. klasse. Sa vi skulle na at lave rigtig
meget for at kunne folge med pé niveauet (Helle, 47 ar, dov).

130



I starten af 1980’erne valgte en gruppe foraldre og lerere at lave en “’for-
sogsklasse” pa en af landets doveskoler, hvor man havde tegnsprog som
undervisningssprog. Blandt andet Lasse, som vi har talt med, har varet
rigtig ¢lad for dette. Han fortaller her om sin oplevelse i forsagsklassen:

Nir en horende lerer preesenterer noget stof, sidder den deve
medlerer og folger med og kan se, at her forstar Lasse og to an-
dre ikke en pind. Si rejser hun [dov medlarer| sig op og afbryder
den horende og genfortxller det fortalte pa tegnsprog, sd forsta-
elsen har altid varet pa et hojt niveau. Undervisningen foregik
pé tegnsprog. De horende lerere provede i det omfang, de nu
kunne, og havde stotte af den dove stotteperson. Det er klart ar-
sagen til, at jeg har klaret mig sa godt (Lasse, 37 ar, dov).

Blandt alle respondenterne har knap 43 pct. svaret, at de har modtaget
tegnsprog som fag i skolen. For gruppen af deve alene er det ca. 60 pct.
For 44 pct. af alle respondenterne gelder, at de tidligere har gaet pd do-
veskole, 11 pct. har géet pa centerskole/i centerklasse.

Cirka 1 pct. af alle folkeskoleelever i Danmark (ca. 6.000 elever)
er omfattet af vidtgdende specialundervisning pa grund af en omfattende
funktionsnedszttelse eller -forstyrrelse. Det er dog under halvdelen af
disse elever, der modtaget undervisningen adskilt (segregeret) fra den
almindelige folkeskole (i specialskole). Resten af eleverne bliver undervist
i centerklasse/pa centerskole. Centerskoler og -klasser er en del af den
almindelige folkeskole, hvor der er en klasserakke med born med ek-
sempelvis horetab. Mange er ogsa enkeltintegreret i en almindelig folke-
skoleklasse med en eller anden form for specialundervisningsstotte. 57

Af figur 7.6 fremgér det, hvorvidt malgrupperne har giet pa do-
veskole, pa centerskole eller i centerklasse. Her kan vi se, at langt de fle-
ste 1 dovegruppen (61 pct.) har gaet pa doveskole.

67. Se mere om dette pa Undervisningsministeriets hjemmeside, fx:
http://udd.uvm.dk/gammel/aprl.htm.
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FIGUR 7.6
Dave, davblevne og hgrehaeemmede fordelt efter, hvorvidt de har gaet pa devesko-
le, pa centerskole eller i centerklasse. Procent.
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Anm.: N =776 [479; 180; 117] Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

I det folgende skal vi se nermere péd udviklingen for deveskolerne, hvor
vi ogsd kommer ind pa skiftet mellem oralmetoden og tegnmetoden.

FRA DOVESKOLER TIL SPECIALSKOLER

I den senere tid har de tekniske hjelpemidler faet meget stor betydning,
ogsi pa skoleomridet. Bedre horeapparater og iser CI har gjort, at en
gruppe svart horehemmede, som tidligere betragtedes som dove, nu far
en horefunktion. Langt de fleste dove og svert horehemmede born bli-
ver i dag Cl-opereret, og oftest inden for de forste levedr. Den funktio-
nelle horelse, de kan fa ved hjalp af CI, giver mulighed for at anvende
horelsen og lere talesproget, hvormed bornene i mange tilfalde heller
ikke lengere er athangige af tegnsprog. De fleste af disse bern bliver
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derfor ogsa integreret 1 de almindelige skoler.% De tekniske forandringer
de senere ar har pa den méde ogsa haft indflydelse pd udviklingen pa
skoleomridet. Samtidig ser det ud til, at der sker en udvzlgelse, hvis ka-
rakter ikke er serlig godt belyst, i fordelingen af dove born mellem dove-
skoler og enkeltintegration. En stadig storre del af doveskolernes born er
(med Danmarks Statistiks betegnelser) indvandrere og efterkommere, og
en stor del af dem er born med udviklingshemning. Dette kan muligvis
henge sammen med, at deveskolerne i Danmark oplever et faldende og
uforudsigeligt elevtal, hvilket blandt andet har betydet, at to af landets
fire doveskoler nu er fusioneret. P4 skolerne fortsatter tegnsprogsunder-
visningen dog, da der ogsa er born og unge, der ikke har glede af CI.¢0

Langt de fleste af de personer, der indgar i denne del af vores
undersogelse, vil vere mindre pavirkede af CI’s indflydelse pa skoleom-
radet, idet CI forst blev en aktuel mulighed i 1990°erne. Her er de voksne
med CI typisk blandt gruppen af devblevne. For en del af denne gruppe
kan CI bedre end hereapparater genskabe muligheden for at bruge ho-
relsen 1 kommunikationen. Selvom CI ofte hjzlper malgruppen, loser det
ikke alle udfordringer, og der er store vatiationer i udbyttet af CI. At i
CI er ikke det samme som pludselig at vaere normaltherende (igen).

ET TILBAGEBLIK PA DOVESKOLERNE
Som navnt vil skolegangen for en stor del af milgruppen for denne rap-
port 1 mindre grad vere pévirket af udviklingen pa Cl-omridet. Udvik-
lingen pa skoleomridet for denne gruppe af voksne deve, dovblevne og
horehemmede knytter sig snarere til betydningen af tegnsprog som me-
dium, der konstituerer gruppen af deve, og den historiske udvikling, der
knytter sig hertil. Som vi ogsa har set i nogle af de forudgiende kapitler,
har sazrligt skolerne og foreningerne haft en afgerende betydning for do-
vesamfundet og devekulturen, hvorigennem gruppen af dove tidligt har
etableret en sterk kultur og identitet.

Allerede i starten af 1800-tallet blev den forste doveskole i landet
oprettet, hvor undervisningssproget var tegnsprog. 0 1 1850’erne opret-
tedes en skole for elever med mangelfuld horelse baseret pa talemetoden,

68. Se mere om forholdene for bornene i rapporten "Deovfodte born og deres livsbetingelser”
(Bengtsson, Larsen & Sommer, 2014).

69. Se fx http:/ /www.regionsyddanmark.dk/wm317331, og rappotten om born “Devfodte born og
deres livsbetingelser” (Bengtsson, Larsen & Sommer, 2014).

70. Derudover menes Dovstummeforeningen fra 1866 (i dag Danske Doves Landsforbund, DDL)
at veere en af de forste handicaporganisationer i Skandinavien.
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og sidst 1 1800-tallet blev det besluttet at give flere dove mulighed for at
lzere at tale og forsta tale via talemetoden, siledes at der ikke lengere
skulle bruges tegnsprog.

I 1881 blev talemetoden ogsé officielt indfort for de helt dove,
idet de ”bedst begavede” deve og de mellembegavede elever skulle un-
dervises efter talemetoden. De ”mindre begavede” dove skulle fortsat
have undervisning efter tegnmetoden. Diskussionerne om undervis-
ningsmetoden pid deveskolerne fortsatte i 100 ar. Dovegruppen selv on-
skede tegnsprog, men deres synspunkt blev ikke anset for relevant i sko-
lesammenhzng (Bundesen, Henriksen & Jorgensen, 2001; Den Store
Danske, 2013).

I de efterfolgende dr si man derfor mindre til tegnsprog pd eu-
ropziske deveskoler, samtidig med at dove develerere forsvandt fra sko-
lerne. Konsekvensen af at afskaffe tegnsprog og deve borns forbindelse
til dove voksne er ikke alene sproglig, da deve born ogsd blev pavirket
kulturelt og identitetsmaessigt af, at det ikke var tilladt for dem at bruge
tegnsprog. Denne konsekvens og udvikling spoger stadig den dag i dag.
Alligevel havde deveskolerne stor betydning, da det fortsat var et sted,
hvor deve born kunne samles. Uanset undervisningsmetode tilegnede
mange af bornene sig i smug tegnsprog fra de xldre dove born eller fra
born af deve familier (Bundesen, Henriksen & Jorgensen, 2001).

Forst i 1970°erne blev det erkendt, at talemetoden ikke havde den
onskede virkning, hvorefter der blev genindfert totalkommunikation i un-
dervisningen. I 1982 blev der oprettet en forsegsklasse, hvor dansk tegn-
sprog var undervisningssproget, og hvor man ogsi havde dansk tegnsprog
som fag. Tiltag som ovenstidende gav gode resultater og var med til at sxtte
skub i tegnsprogsundervisning og tosproglig undervisning pa deveskolerne
i Danmark (Bundesen, Henriksen & Jorgensen, 2001).

I Danmark var mange dove ude af stand til at drage nytte af ta-
lemetoden, og mange dove blev derfor analfabeter. Inden den tosprogli-
ge undervisning pd deveskolerne var det meget sjeldent for deve born at
gennemfore eksamen efter 9 eller 10 drs undervisning,

Bevarelsen af tegnsprog spiller stadig en stor rolle blandt mange
dove. Tegnsproget havde en vis fremgang i 1980’erne, hvor center for
tegnsprog blev oprettet.”! Bade undervisning og forskning i tegnsprog
startede pa UCC. Der blev endvidere udgivet en tegnsprogsordbog i

71. Tidligere Kommunikationscenter for tegnsprog (KC).
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1980, hvor tegnsprog vandt frem pd deveskolerne. Der blev desuden
oprettet en devehojskole, Castbjerggard, i 1986. Endvidere er der etable-
ret en 3-arig uddannelse som tegnsprogstolk, hvilket er en sterk forbed-
ring for deve i forhold til muligheden for tegnsprogstolkning.

I starten af 1990’erne blev de forste Cl-operationer 1 Danmark
foretaget. Fremkomsten af CI modte i forste omgang meget forskellige
reaktioner, fx frygtede nogle dove, at tegnsproget — og dermed gruppens
eksistens — var truet. Mens fx devblevne 1 Horeforeningen si det som en
losning, der gav nyt hab. Forskellene mellem de to grupperinger er imid-
lertid blodt meget op i de senere dr.
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KAPITEL 8

BESKAFTIGELSE

Dette kapitel omhandler temaet beskaftigelse, hvor vi satter fokus pi
doves og dovblevnes forhold pa arbejdsmarkedet.

Beskeftigelse og tilknytning til arbejdsmarkedet spiller en afgo-
rende rolle i danskernes levevilkdr, og beskaftigelse stir centralt i
sporgsmalet om samfundsdeltagelse. En rakke forskellige forhold kan
pavirke den enkeltes tilknytning til arbejdsmarkedet. Det kan fx vare ud-
dannelse, beskaftigelsesindsats, beskaftigelsesfremmende ordninger, den
demografiske udvikling, den teknologiske udvikling og ikke mindst oko-
nomiske konjunkturer osv.

Udbud og eftersporgsel af arbejdskraft er forst og fremmest pa-
virket af incitament-strukturer, sisom specifik lovgivning, teknologisk
udvikling og globalisering. Denne undersogelse er foretaget i en periode
efter, at den globale finanskrise indtraf (2007/2008), hvilket ogsi gor sig
gxldende for vores sammenligningsgruppe (SHILD-data). Som i det for-
rige kapitel vil vi anvende en undersogelse foretaget af Epinion i
2005/2006 for at se pa udviklingen for deve pa beskeaftigelsesomridet.
Det er dog vigtigt, at vi for det forste papeger, at Epinions undersogelse
er foretaget pa toppen af en hejkonjunktur, og for det andet er malgrup-
pen i Epinions undersogelse afgraenset til tegnsprogede deve.

137



BESKAFTIGELSESFREKVENS

Beskaftigelsesfrekvensen omfatter her det antal mennesker, der er i arbejde.
For at se nermere pa beskaftigelsesfrekvensen har vi spurgt responden-
terne “har du et arbejde nu” med muligheden for at svare ja eller nej.
Hertil har godt 50 pct. svaret ja. Vi har dertil spurgt til respondenternes
hovedbeskaftigelse, og ud fra respondenternes besvarelser om deres ho-
vedbeskaftigelse fremgar det, at kun 38 pct. er pa arbejdsmarkedet (i
topledelse, 1 liberale erhverv, som selvstendig eller som lenmodtager
med eller uden ansvar ).

Beskeftigelsesfrekvensen blandt de forskellige aldersgrupper, der
indgir i den erhvervsaktive aldersgruppe, kan vaere meget forskellig, sar-
ligt blandt de yngste og blandt de aldste i gruppen. For de yngste haenger
det sammen med, at de ofte vil vare under uddannelse, og for de ldste
kan mange vare giet pd efterlon.” Bade personer under uddannelse og
eftetlonsmodtagere udgoer siledes en stor del af de personer, der er i den
erhvervsaktive alder, men som ikke er en del af arbejdsstyrken.

Det gzlder ogsé respondenterne i vores undersogelse, at beskaet-
tigelsesfrekvensen er hojest for personer i alderen fra midt 30’erne til
midt 50’erne, mens den er betydeligt lavere for de yngste og de zldste.
For alle respondenterne i vores undersogelse galder det, at 13 pct. er
under uddannelse, og 4 pct. er efterlonsmodtagere, hvilket ligner befolk-
ningen generelt (henholdsvis 13,4 pct. og 4,5 pct.).

Ser vi pd mélgrupperne for sig, viser det sig, at der blandt grup-
pen af devblevne blot er 6 pct., det er under uddannelse, hvor der blandt
gruppen af dove er 17 pct., der er under uddannelse. Omvendt er der 7
pct. blandt devblevne, der er efterlonsmodtagere, hvor der kun er 3,4 pct.
dove, der er pa efterlon.

Af figur 8.1 fremgir det, at fortidspensionister udger 4,5 pct.
blandt befolkningen generelt, hvor dette gor sig gzldende for 15 pct.
blandt deve og 21 pct. blandt devblevne. Arbejdslese (ledige pd enten
kontanthjxlp eller dagpenge) udger 4 pct. af befolkningen generelt, hvil-
ket gor sig geldende for 12 pct. og 9 pct. af henholdsvis gruppen af deve
og gruppen af dovblevne. Alle respondenter, der ikke er i arbejde, er
endvidere blevet spurgt, om de nogensinde har haft et arbejde. Ud af de

72. Tilbagetrakningsreformen, som blev vedtaget i 2011, afkorter efterlonsperioden gradvis fra 5 til
3 ér. Vi forventer derfor ikke, at det vil have nogen vasentlig indflydelse pé resultaterne for den-
ne undersogelse.
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41 pct., der svarer, at de ikke har et arbejde nu, har godt 7 pct. aldrig haft

et arbejde.

FIGUR 8.1
Dove og davblevne fordelt efter hovedbeskaeftigelse sammenlignet med befolk-

ningen generelt og personer med starre fysiske funktionsnedsaettelser. Procent.
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Anm.: N =19.592 [18.942; 470; 180 (1.468)] Forskelle mellem mélgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet
parvis mod hinanden med en chi-test. Forskellen mellem befolkningen-deve, befolkningen-davblevne er signifikant
pa et 0,1-procents-niveau. Starre fysiske funktionsnedseettelser-deve er signifikant pa et 0,1-procents-niveau og
starre fysiske funktionsnedseettelser-davblevne er signifikant pa et 1-procents-niveau.

Gruppen af herehaemmede er ikke medtaget i denne figur, i stedet er gruppen af personer med (selvvurderet) storre
fysiske funktionsnedseettelser fra SHILD-data inddraget. Det skal pointeres, at disse personer derfor gér igen og

altsa ogsa udger en del af populationen i befolkningen generelt. Gruppen af personer med sterre fysiske funktions-
nedseettelser er her frasorteret dove og personer med heretab.
Kilde: Heretab, 2013; SHILD, 2012.

Beskaftigelsesfrekvensen for malgrupperne er altsa betydeligt lavere end

i befolkningen generelt. For gruppen af deve gelder, at knap 38 pct. er

pé arbejdsmarkedet, og tilsvarende tal gaelder for gruppen af henholdsvis
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dovblevne og horehammede mod ca. 67 pct. blandt befolkningen gene-
relt. Der er siledes 29 procentpoint forskel mellem deve og devblevne
pé den ene side og befolkningen generelt pa den anden side.

Sammenligner vi derimod grupperne af dove og devblevne med
gruppen af personer med storre fysiske funktionsnedsattelser, finder vi,
at dove og dovblevne lidt oftere er i arbejde end personer med storre
fysiske funktionsnedsattelser. Noget tilsvarende galder, hvis vi sammen-
ligner grupperne med omfattende horetab med personer med en storre
psykisk funktionsnedszttelse (Damgaard, Steffensen & Bengtsson, 2013).

Epinions undersogelse af deoves uddannelses- og arbejdsmar-
kedsforhold (2000) viste, at der pa davarende tidspunkt var 48 pct.
blandt deve, som var i beskaftigelse (beskaftigede og selvstzendige), mod
ca. 75 pct. horende (Epinion, 2006, s. 15), hvilket tyder pa, at beskafti-
gelsesfrekvensen for dove er faldet siden. Vi skal dog igen minde om, at
inklusionskriterierne har varet forskellige, hvor Epinions mailgruppe er
afgrenset til tegnsprogede deve. Derudover er det igen vigtigt, at vi gor
opmerksom pd, at Epinions undersogelse er foretaget pd toppen af en
hojkonjunktur, og at resultaterne skal leeses med disse forbehold.

Pa baggrund af en omfattende litteraturoversigt konkluderer
Clausen (2001), at arbejdslesheden blandt dove og herehemmede i start-
og midt-90’erne var 2 til 3 gange storre end gennemsnittet, hvilket han
betegner som et massivt problem. Generelt set faldt arbejdslesheden, i
takt med at beskaftigelsen steg kraftigt under hojkonjunkturen frem til
2008 (DST, 2012).

Ser vi igen pa andelen af arbejdslese (ledige pd dagpenge eller
kontanthjxlp), gelder det som navnt for 12 pct. og 9 pct. af henholdsvis
dove og devblevne mod 4 pct. blandt befolkningen generelt. Sammen-
lignet (med fornzvnte forbehold) med Epinions undersegelse (2006) kan
det tyde p4, at arbejdslosheden er steget for malgruppen.

Rydberg (2010) undersoger deves forhold pd det svenske ar-
bejdsmarked. Forfatteren tager udgangspunkt i data fra “Integrated data-
base for labour market research”, som indeholder informationer om i alt
2.144 deve personer, der er fodt i perioden 1941-1980, som alle har giet
1 Swedish National Upper Secondary School for deve. Stikproven sam-
menlignes med 100.000 tilfxldigt udtrukne horende personer fodt i
samme periode. Rydberg viser, at dove stir darligere pa arbejdsmarkedet
end befolkningen generelt. De har en hojere ledighed, lavere beskaftigel-
se og er oftere en del af et beskaftigelsesprogram. Yderligere forekom-
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mer det to gange oftere for deve end for befolkningen generelt, at de har
et hgjere uddannelsesniveau, end deres arbejde krever.

Coniavitis Gellerstedt og Danermark (2004) ser pa forskelle og
ligheder i arbejdsforhold og helbred for personer med horetab. Under-
sogelsen viser, at horehemmede er darligere stillet pd arbejdsmarkedet,
og endvidere, at horeche@mmede har et datligere helbred end herende.
Forfatterne peger blandt andet pa, at den ekstra indsats, det kraever af
den horehemmede at kompensere for horetabet, ud over det at overskue
og gennemfore konkrete arbejdsopgaver, kan pavirke den herehamme-
des psykosociale helbred. Forfatterne fremhaxver, at denne “work-
overload” muligvis kan forklare den store andel af fortidspensionister
blandt herehammede.

For at se nermere pa, hvilke faktorer der kan pédvirke sandsyn-
ligheden for, at deve og devblevne er i beskaftigelse, har vi anvendt en
linexr regression over sandsynligheden for beskeaftigelse, kontrolleret for
faktorer som ken, alder, helbred, uddannelsesniveau og andre funktions-

nedszttelser.

TABEL 8.1

Linezer regression, der estimerer sandsynligheden for beskeeftigelse.
Parameterestimat Standardfejl

I beskeeftigelse (Beta Coef.) (std.err.)

Alder 0,08 *** 0,00

Alder*2 -0,00 *** 0,00

Grundskole, student, fagleert*

Mellemlang og lang videregdende uddannelse 0,08~ 0,03

BMI -0,00* 0,00

Ingen psykisk lidelse*

En psykisk lidelse -0,12* 0,05

Flere psykiske lidelser -0,23** 0,07

Ingen fysisk sygdom/handicap*

Fysisk sygdom/handicap -0,18 *** 0,03

Konstant -0,97 0,16

Anm.: Lineaer regression. N = 712. Signifikansniveau: *** = p < 0,001, ** = p < 0,01, * = p < 0,05. Udeladte variable pga.
insignifikans: ken, malgruppe, tilfredshed, helbred.

1 Referencekategori.

Kilde: Heretab, 2013.

Ved beskaftiget forstir vi her, at personen er i arbejde pa ordinere vilkar

samt personer 1 fleksjob, personer pé forskellige ydelser, under uddannelse
eller andet bliver regnet som ikke-beskaftigede. Dette fremgir af tabel 8.1.
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Det fremgar desuden af tabel 8.1, at uddannelse har en lille posi-
tiv betydning for at vare i beskaftigelse. Tabellen viser endvidere, at der
er mindre sandsynlighed for, at dove og devblevne er i arbejde, hvis de
(ud over heretabet) har en fysisk eller psykisk funktionsnedsettelse.
Desuden ser vi, at jo hojere dove og dovblevnes BMI er, des mindre er
sandsynligheden for, at de er i beskaftigelse.

Et andet interessant aspekt her er, at malgruppen ikke har be-
tydning (udeladt grundet insignifikans). Det gor altsa ingen forskel, om
man er dov, devbleven eller horechemmet, for sandsynligheden for at
veere 1 beskeftigelse.

I de folgende afsnit vil vi se nermere pa nogle af de faktorer, der
fremgir af tabel 8.1, som pavirker sandsynligheden for beskaftigelse.

UDDANNELSESNIVEAU OG BESKAFTIGELSE

Der kan vare mange drsager til, at nogle personer blandt malgruppen er
uden for arbejdsmarkedet, og at enkelte aldrig har haft et arbejde. Vi har
blandt andet varet inde pa de okonomiske konjunkturer. Men ogsd ud-
dannelsesniveau kan pévirke den enkeltes beskaftigelsesmuligheder. Som
det fremgir af tabel 8.1, har uddannelse en betydning for, om deve og
dovblevne er i beskaftigelse, omend den er lille.

Ser vi pd beskaftigelsesfrekvensen for dem, der har en uddannelse
(fagleert, kort, mellemlang eller lang videregiende uddannelse), viser det sig,
at 79 pct. blandt befolkningen generelt er pd arbejdsmarkedet, hvor dette
kun gor sig gxldende for 59 pct. blandt deve og 47 pct. blandt devblevne
(figur 8.2). Ser vi udelukkende pd de personer, der har en videregiende
uddannelse (kort, mellemlang eller lang), er der kun 3-4 pct. flere blandt
dove og devblevne, der er i arbejde, i forhold til dem, der i det hele taget
har en uddannelse. Dette tyder pa, at uddannelsesniveauet ikke gor nogen
seetlig positiv forskel pa malgruppens beskaftigelsesfrekvens.

Forskellen mellem deve og deovblevne pa den ene side og be-
folkningen generelt pa den anden side mindskes altsa, nir vi ekskluderer
de personer, der ikke har en uddannelse, hvilket indikerer, at den lave
beskaftigelsesfrekvens blandt mélgrupperne kan skyldes manglende ud-
dannelse. Imidlertid er der stadig en betydelig forskel. Ser vi kun pa per-
soner med uddannelse, er der nu 20 procentpoint forskel mellem dove-
gruppen og gennemsnittet. Mellem gruppen af devblevne og gennem-
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snittet er der nu 32 procentpoint forskel, hvor der for bade dove og
dovblevne mod gennemsnittet for var ca. 29 procentpoint forskel.

FIGUR 8.2

Andelen blandt dgve, dgvblevne og hgrehaemmede med en faglig eller en videre-
gaende uddannelse, som er i beskaeftigelse, sammenlignet med personer i be-
folkningen generelt med en sadan uddannelse. Procent.
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Anm: \ =13.336 [12.936; 241; 122; 68]. Forskelle mellem malgrupperne for sig og befolkningen generelt er testet parvis
mod hinanden med en chi-test, og de er alle signifikante pa et 0,1-procents-niveau.
Figuren omfatter kun personer, der har en faglig eller videregaende uddannelse, og som er i beskeeftigelse.

Kilde: Heretab, 2013, SHILD, 2012.

Ovenstaende resultat kan tenkes at henge sammen med udbud og efter-
sporgsel, sarligt for devegruppen. Det har lenge varet en hjertesag for
dovesamfundet at fa tegnsproglige dove lerere og pwzdagoger. 1
1990’erne og op igennem 2000’erne tog mange dove en videregiende
uddannelse inden for lereromradet, peedagogik og lignende. I 2000’erne
accelerer udviklingen af Cl samtidig, og dermed faldt eftersporgslen pi
dove lerere og padagoger, mens udbuddet fortsat var hejt.73. Nar vi
fortsat ser en lav beskaftigelsesfrekvens blandt deve, kan det blandt an-
det tenkes at afspejle den ovenfornzvnte udvikling i udbud og eftet-
sporgsel blandt deve lerere og pedagoger.

73. Oplyst af Flemming Wang Jensen, konsulent ved Castberggard.
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Dette resultat indikerer endvidere, at der fortsat er en alvotlig
ulighed pa beskaftigelsesomradet. Flere informanter oplever ligeledes, at
det er svaert at komme ind pd arbejdsmarkedet som dov eller dovbleven.

Lene (39 ir, dov, ingen uddannelse, ufaglert arbejde) fortaller
cksempelvis, at hun mener, at dove generelt har samme vilkar pd ar-
bejdsmarkedet som horende, og at det for begge grupper er svert at fi
arbejde, nar man ikke har en uddannelse. Dog oplever hun, at det kraever
noget ekstra for dove at komme i beskzftigelse:

Jeg mener, at deve ogséd bliver nedt til at yde noget ekstra, for
der er mange, der er uvidende, der ikke helt ved, hvad det vil si-
ge at ansxtte en dov. S4 md man habe pa, at arbejdspladsen er
aben for os deve. Det er det samme som, nir en arbejdsplads
ikke har lyst til at ansatte en psykisk syg (Lene, 39 ér, dov, ingen
uddannelse, ufaglaert arbejde).

Ligeledes fortaller Maria (26 4r, dov, mellemlang videregiende uddan-
nelse, arbejdssogende), at hun har svert ved at fd arbejde, selvom hun
har ferdiggjort sin uddannelse med et gennemsnit pa 11,4 (12-skalaen).
Hun tror, at det har noget at gore med, at hun er dov. I hendes ansog-
ninger gor hun meget for at informere arbejdsgiverne om, at de ikke vil
have omkostninger ved at ansatte hende. Hun skriver nederst pa ansog-
ningerne, at hun er dov og har mulighed for op til 20 timers tolk om
ugen samt personlig assistance, og at arbejdspladsen ikke vil fd ekstra
udgifter ved at ansaxtte hende, men alligevel oplever hun at blive valgt fra
pé grund af sit horetab.

Louise (23 ar, dov, studerende pi lang videregiende uddannelse),
som har dove forzldre, har fiet at vide af sine forzldre, at det ikke er
nemt at fi job som dev. Hun feler, at hun hele tiden skal yde 110 pct.,
hvilket hun oplever som meget stressende. Hun teenker hele tiden, at hvis
hun laver en fejl, sd er det, fordi hun er dev. Derfor tror hun, at der er
mange dove, som ikke har lyst til at engagere sig i at fi et arbejde — de
foler, at de har tabt pa forhand.

Helene (43 ér, dovbleven, ingen uddannelse, i fleksjob) har ogsa
oplevet, at det har varet svert at finde et job pa grund af hendes horetab.
De eneste job, hun er blevet tilbudt, er meget praktiske job — kokkenassi-
stent, rengoring osv. Dette har hun ikke haft interesse 1. Hun synes, der
er et sterkt stigma 1 forhold til, at herehemmede ikke kan besidde et
akademisk job.
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Blandt informanterne er der omvendt ogsi flere, der oplever, at
de har de samme muligheder som herende i forhold til at fa job, og at de
ikke er dérligere stillet. Camilla fortaller eksempelvis:

Mine jobmuligheder er ligesom alle andres. Jeg har kvalifikatio-
ner og papir pa uddannelse, si jeg har lige si gode og darlige mu-
ligheder som alle andre i disse krisetider. Det seneste vikariat, jeg
har haft, blev jeg headhuntet til (Camilla, 33 ir, dov, studerende
pé lang videregiende uddannelse).

Lasse forholder sig ligeledes positiv i forhold til sine jobmuligheder som
dov:

Jeg ser ikke begransninger, jeg ser muligheder. Sa jeg mener, at
alt er muligt, hvis man »/. Jeg er klar over, at der nogle gange
kan vere uvidenhed, fordomme osv. (Lasse, 37 dr, dov, faglert, 1

arbejde).

@VRIGE FUNKTIONSNEDSATTELSER

Som vi har varet inde pa tidligere, rapporterer en tredjedel af responden-
terne i malgruppen, at de ud over et omfattende horetab har ovrige fysi-
ske eller psykiske vanskeligheder. Malgruppernes lave beskaftigelses-
frekvens kan meget vel vere en konsekvens af gvrige funktionsnedszt-
telser eller kombinationer af funktionsnedsattelser. Ser vi pa tabel 8.1,
har bade fysiske og psykiske funktionsnedszttelser en signifikant negativ
effekt pa sandsynligheden for at vare 1 beskaftigelse.

For at sikre, at vi ikke kommer til at tillegge horetabet alt for
stor betydning i forhold til eventuelle ovrige funktionsnedsattelser og
deres eventuelle indvirkning pa beskaftigelsesfrekvensen for malgruppen,
har vi i figur 8.3 frasorteret de personer, som selv vurderer, at de ud over
horetabet har andre fysiske og/eller psykiske vanskeligheder.

Selvom vi i figur 8.3 har frasorteret de personer blandt malgrup-
perne, som vurderer, at de har andre fysiske og/eller psykiske vanske-
ligheder (ud over horetabet), er der fortsat en betydelig forskel mellem
malgrupperne og gennemsnittet (knap 20 pct. forskel). Det tyder derfor
P4, at der er tale om beskeftigelsesudfordringer, der primert er knyttet til
horetabet og ikke andre funktionsnedsattelser eller udfordringer pd bag-
grund af kombinationer af flere funktionsnedsattelser.
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FIGUR 8.3
Dave og devblevne med rent heretab (uden selvrapporterede fysiske eller psyki-
ske vanskeligheder) fordelt efter hovedbeskaeftigelse sammenlignet med befolk-

_—
I m Ordineer

Befolkningen Dove Dovblevne beskaeftigelse
generelt

ningen generelt. Procent.

100

= Hjemmegaende eller
andet

30 Under uddannelse

u P34 efterlon eller

60 pension

Procent

Pa fartidspension

40

= P3 dagpenge,
kontanthjeelp eller
sygedagpenge

20

mAnsati
fleksjob/skanejob

Anm.: N =13.767 [13.384; 294; 89]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante pa et 0,1-procents-
niveau.
Kilde: Heretab, 2013, SHILD; 2013.

KONKRETE UDFORDRINGER

Der kan veare flere forskellige udfordringer forbundet med det at veare
dov eller horehammet i forhold til at komme i arbejde og bibeholde be-
skaftigelse. Enkelte professionelle giver udtryk for, at de erfarer, at per-
soner i malgrupperne, som har svert ved at bevare tilknytningen til ar-
bejdsmarkedet, har vanskeligheder med at skrive og lese.

Blandt alle respondenterne er der knap 2 pct., der angiver, at de
ikke har lert at lese og skrive. Blandt de respondenter, der angiver, at de
har lert at laese, har vi stillet spergsmalet: ”Hvor god vil du mene, du er
til at lese og skrive dansk?”. Her angiver knap 3 pct., at de er enten darli-
ge eller meget darlige til at lese og skrive.

Ser vi saerskilt pa deve og devblevne, er der stor forskel pé, hvor
godt de hver iszr vurderer deres lese- og skriveevner. Godt tre fjerdede-
le af de dovblevne svarer “meget god”. I betragtning af, at denne gruppe
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har mindre skoleuddannelse end befolkningen som helhed, svarer dette
formentlig til et tilfredsstillende niveau. Til sammenligning viser tabel 8.2,
at kun godt en tredjedel af devegruppen har et tilsvarende niveau.

TABEL 8.2
Dgve og davblevne fordelt efter deres egen vurdering af deres laese- og skrive
feerdigheder pa dansk. Procent.

Daove Dgvblevne
Meget god 34 7
God 36 17
Hverken eller 27 4
Darlig eller meget darlig 3 2

Anm.: N =661 [483;178].
Kilde: Heretab, 2013.

Ser vi pa fordelingen pd hovedbeskaftigelsen i forhold til respondenternes
egen vurdering af deres lase- og skriveegenskaber, ser leese- og skriveegen-
skaber ikke ud til at have betydning for, hvorvidt den enkelte er i beskafti-
gelse. For eksempel er der ca. lige mange blandt dem i milgrupperne, der
er 1 beskaftigelse, som vurderer deres leese- og skriveegenskaber som hen-
holdsvis “meget gode eller gode” og “darlige eller meget darlige”. Vi skal
dog pointere, at lese- og skriveegenskaber i dette tilfzlde er selvvurderede,
og vi antager, at der er tale om en overestimering. I andre undersogelser
peger virksomheder netop pa styrkelse af kompetencer i skriftlig dansk
som forhold, der kunne styrke samarbejdet mellem horende og deve pa
arbejdspladsen (Jobcenter Arhus Nord, 2006).

Flere af de personer i malgruppen, som vi har interviewet, for-
teeller, at de har oplevet, at det, at de ikke kan tale i telefon, er en konkret
barriere for beskaftigelse. Marija fortaller blandt andet:

Da jeg blev feerdiguddannet, var det sd sveart at finde arbejde her
i Danmark. Jeg fik afslag, fordi man skulle kunne tale i telefon,
og der var meget samarbejde, s man skal vere hurtig og kunne
snakke med andre, si de mente ikke, jeg kunne hdndtere det
(Marija, 30 ar, dov, uddannet, jobsogende).

Christian har ligeledes oplevet at i afslag, fordi han ikke kunne tale i te-
lefon:
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Hun [devekonsulenten| hjalp mig med at soge, soge og soge job.
Men [jeg] tik afslag gang pd gang med begrundelser som, at man
skal kunne tage telefonen. Det syntes jeg var noget pjat ... Det
er rigtigt sveert at fa job (Christian, 43 dr, deov, uuddannet, ar-
bejdssagende).

Henrik (63 ar, dovbleven, faglert, efterlon) forklarer, at han havde svert
ved at varetage arbejdsopgaver, hvor han skulle tale i telefon eller kom-
munikere med udenlandske kollegaer. Han var sa bange for at miste sit
job, da de skulle omstrukturere, at han gik ned med stress.

ANDRE UDFORDRINGER
Enkelte af informanterne er ikke fodt og opvokset i Danmark og oplever,
at blandt andet eftersporgselsforskelle og forskelle i forhold til uddannel-
seskrav 1 Danmark og andre lande kan gore det vanskeligere at finde ar-
bejde.

Eksempelvis er Marija (30 ir, dov, uddannet, jobsegende) og
Emir (47 ir, dov, uddannet, jobsegende) begge vokset op 1 udlandet og
kommet til Danmark som henholdsvis flygtning og indvandrer som
voksne. De foler begge, at dove har en meget lavere status end horende i
det danske samfund, og at dette gor det svart for dem at finde arbejde,
hvor de selv oplever afslag pa afslag. De er begge meget abne for at ar-
bejde pa horende arbejdspladser, bare de har tolk pd. Alligevel er det me-
get sveert for dem at finde arbejde.

Emir oplevede, at han tidligere kunne arbejde inden for sit fag
som tomrer, hvorimod han oplevede, at det ikke var noget, han kunne 1
Danmark pd grund af uddannelsen:

Jeg var tomrer i 8 dr i [land], men her i Danmark kraeves der, at
man er uddannet svend. Det er svart, si jeg kunne ikke fa arbej-
de. 54 sogte jeg andet job og fik jobbet hos Post Danmark, hvor
jeg arbejdede 1 9 ar. Bagefter arbejdede jeg 1 4r pé et hotel som
opvasker. Jeg var helt alene om det hele, det var rigtig hardt og
stressende, sd jeg blev overbelastet, der var gkonomisk krise og
ingen ekstra hjalp. Sd blev jeg fyret og er arbejdsles — nu i 4 ar
(Emir, 47 ar, dov).

Marija papeger ogsd, at hendes faglige interesse inden for handarbejde og
syning ikke er populer i Danmark:
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Min store interesse er pakledning og hdndarbejde, men jeg blev
klar over, at der ikke er sidan noget arbejde her i Danmark ...
Jeg var meget i tvivl, om det var en god ide at tage en uddannel-
se inden for pakledning og handarbejde eller noget andet (Mari-
ja, 30 ar, dov).

Om dove og horehemmedes barrierer for integration pa arbejdsmarke-
det opsummerer Clausens (2001) litteraturstudie, at deve og herehem-
mede oplever en raekke kommunikationsvanskeligheder pa arbejdsplad-
sen, hvilket blandt andet resulterer i social isolation.

KULTUREN PA ARBEJDSPLADSEN

Ifolge tidligere undersogelser oplever dove medarbejdere i vitksomheder
med “herende kultur” ofte flere barrierer, herunder at de er mere isole-
rede i deres arbejdsliv end deve medarbejdere i virksomhederne
med ”devekultur”.

Vi har derfor spurgt ind til forskellige omstendigheder omkring
hverdagslivet pa arbejdspladsen, som kan sige noget om den enkeltes
deltagelse pé arbejdspladsen. For eksempel har vi spurgt, om responden-
ter i pauserne pa arbejdspladsen (fx frokost- eller kaffepauser) oftest sid-
der for sig selv eller sammen med sine kollegaer.

Blandt alle respondenterne svarer 55 pct., at de for det meste el-
ler altid sidder sammen med deres kollegaer. 13 pct. svarer til gengzld, at
de altid eller for det meste sidder for sig selv. Figur 8.4 viser fordelinger-
ne blandt malgrupperne, hvor vi kan se, at det fordeler sig nogenlunde
ens for dove, dovblevne og herehaemmede.

Epinion (2006) konkluderer, at jo hejere uddannede de dove er,
desto mere er de i arbejdsmaessige sammenhzange omgivet af deve kolle-
ger og kolleger med tegnsprogsfardigheder. Ifolge Epinion ser det ud til,
at dove med mindre uddannelse er mere marginaliserede fra devekultu-
ren og er mere overladte til sig selv og den herende kultur, nir de skal
tinde arbejde.
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FIGUR 8.4
Dave, davblevne og hgrehaeemmede fordelt efter, i hvilket omfang de sidder sam-
men med deres kollegaer i pauserne pa arbejdet. Procent.
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Anm.: N =696 [422; 168; 106]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og der er ingen signifikans.
Kilde: Heretab, 2013.

Jobcenter Arhus Nord (2006) har udarbejdet en mangfoldighedsmaling
af dove tegnsprogsbrugeres arbejdsliv for at undersoge deve medarbej-
deres deltagelse pa arbejdspladsen og konteksten for denne deltagelse.
Overordnet viser malingen, at der er markante forskelle pa den dove
medarbejders arbejdsliv i vitksomheder med “herende kultur” og i virk-
somheder med “devekultur”. Ifelge malingen oplever deve medarbejde-
re 1 virksomhederne med “herende kultur” ofte flere barrierer i deres
arbejdsliv end deve medarbejdere i virksomhederne med ”devekultur”. I
virksomheder med "horende kultur” arbejder den deve medarbejder ofte
isoleret bdde opgavemassigt og kommunikativt. Madlingen viser, at
kommunikationen er vanskeliggjort af, at herende og deve ikke har et
fxlles sprog, hvilket kan medfore et informationsunderskud hos den de-
ve medarbejder. Dette informationsunderskud medvirker til, at den deve
medarbejder ofte oplever at vare stresset. Virksomhederne med “horen-
de kultur” peger blandt andet pa eget brug af tolkning som et forhold,
der kunne styrke samarbejdet mellem horende og dove pa arbejdspladsen.
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ERFARINGER FRA ARBEJDSPLADSER MED "HORENDE KULTUR"
Lidt over halvdelen (53 pct.) af respondenterne arbejder eller har arbej-
det pé en arbejdsplads, hvor de var de eneste med et horetab. De fleste
af respondenterne (28 pct.), oplever ikke nogen udfordringer eller pro-
blemer i forbindelse med at arbejde sammen med herende. Imidlertid
mener 17 pct., at den storste udfordring er kommunikationen, mens 11
pct. mener, at det er det sociale. Kun 2 pct. svarer, at det mest udfor-
drende er at vare isoleret, og kun 4 pct. nevner kulturforskelle. I tabel
8.5 fremgir det, at over 91 pct. af dovegruppen arbejder pa en horende
arbejdsplads, og det samme gor sig geeldende for 96 pct. devblevne.

FIGUR 8.5
Dave, devblevne og hereheemmede fordelt efter, hvorvidt de arbejder eller i det
seneste arbejde arbejdede med hgrende. Procent.
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Dagve Davblevne Hgrehaemmede

m Arbejder/arbejdede med hegrende Arbejder/arbejdede ikke med hegrende

Anm.: N =699 [424;168; 107]. Fordelingerne er chi-testet for homogenitet, og de er signifikante ved et 1-procents-niveau.
Kilde: Heretab, 2013.

Blandt informanterne bliver det fremhavet af flere, at de har folt sig iso-
lerede eller har oplevet mangel pa hensyn. Anna udtaler fx:

Jeg har ogsi altid folt mig ret isoleret pa arbejdspladsen. Jeg har
aldrig kunnet snakke ret meget med de andre i frokostpausen pa
grund af stej. Festerne gir jeg til, men jeg snakker ikke meget
med nogen og gir tidligt hjem (Anna, alder uoplyst, devbleven,
lenmodtager).
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Stine (17 ér, dov, med CI, studerende), fortxller ligeledes om sine darlige
erfaringer fra en arbejdsplads med “horekultur”. Stine har tidligere — i en
kort periode — arbejdet i et dansk supermarked, og hun fortzller, at det
var frustrerende, at hendes chef ikke tog hensyn til hendes horenedsat-
telse. Chefen ringede fx til hende, selvom hun havde fortalt, at det var
bedre for hende at kommunikere over sms, da hun bliver meget usikker,
nar hun skal tale med folk, hvis stemme hun ikke kender.

Jarek (37 ér, dev, leonmodtager) savner flere dove pa sin arbejds-
plads. De er to deve og 300 horende. Han forteller, at hans leder oplever,
at han og den anden dove kollega holder sig meget for sig selv og kun
kommunikerer med hinanden. Jarek pointerer, at det er fordi, at de kun
er to og kun har hinanden, mens de horende har 100 andre at snakke
med pa arbejdet.

Gitte (55 dr, dov, fortidspensionist) har arbejdet pd en horende
arbejdsplads, hvor hun oplevede store udfordringer med at kommunike-
re med sin leder, hvilket forte til, at hun blev fyret. Senere blev hun ansat
pé et plejehjem for dove, hvilket hun var rigtig glad for, da kommunika-
tionen her foregik pa tegnsprog.

ERFARINGER FRA ARBEJDSPLADSER MED "D@VEKULTUR"

Ifolge resultaterne fra undersogelsen foretaget af Jobcenter Arhus Nord
(2006) arbejder de deve medarbejdere integreret og som fuldgyldige
medarbejdere bide opgavemassigt og kommunikativt pd arbejdspladser
med “dovekultur”. Dette sker pa grundlag af sterke specifikke kompe-
tencer, og fordi devhed ses som en kompetence, fordi de dove medat-
bejdere ofte er sterkest, nar det kommer til tegnsprogskompetencer. Her
oplever de dove medarbejdere deres arbejde som udfordrende og over-
kommeligt og oplever derfor ikke mere end horende medarbejdere at
vare stressede.

Susanne (53 ir, dov, lenmodtager), som har arbejdet pa en ar-
bejdsplads, hvor alle kunne tegnsprog, fortaller, hvor vigtigt det har va-
ret for hendes trivsel pa arbejdspladsen, at hun har varet i stand til at
kommunikere med sine kollegaer: ”Da jeg uddannede mig, arbejdede jeg
sammen med 6-7 andre horende damer. De var rigtig gode til at bruge
tegn”. I dag arbejder Susanne pa en dov arbejdsplads. Hun er rigtig glad
for sin arbejdsplads og fortaller: ”Det er jo dejligt her. Der er dovekultur
og tegnsprogspolitik her”. Lene (39 ar, dov, lenmodtager), som arbejder
samme sted, tilfojer, at her er det de dove, der er besidder den storste
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ekspertise. Lene tilfojer ydetligere: "Her er det faktisk sddan, at nar der
kommer horende, ser vi ned pa dem”.

Rasmus (35 ér, dov, arbejdssogende) fortxller, at han var rigtig
glad for sit tidligere arbejde, hvor der ogsd var ansat andre dove, og han
oplevede, at der var respekt omkring deve. Han fremhzaver blandt andet,
at han ned at have andre dove at spise frokost sammen med.

Emir (47 ar, deov, arbejdssegende) har arbejdet for en virksom-
hed, der tidligere ansatte mange dove. Han fortxller, at det var meget
nemt at starte i den pégeldende virksomhed, da der var mange andre
dove, og han nemt kunne kommunikere bidde med de danske deve og
udenlandske dove ved hjalp af tegn. Han fortxller, at der i dag er knap
10 deve ansatte, der hvor han er, og at der tidligere har varet op mod 30.
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BILAG

BILAG1 OVERSIGT OVER INTERVIEWPERSONER (INFOR-
MANTER): D@VE, D@VBLEVNE OG PROFES-
SIONELLE
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BILAGSTABEL B1.1
Oversigt over interviewpersoner (informanter) blandt dave.

Nr.  Fiktivt navn Alder Uddannelse Beskeeftigelse Kommentarer
1 Helle 46 ar  Mellemlang videregaende Lenmodtager u. ledel-
sesansvar
2 Martin 27 ar  Mellemlang videregdende Selvsteendig Har brugt hgreappa-
rat indtil 7./8. klas-
se
3 Morten 24 ar  Stud. lang videregaende Studerende
4 Susanne 53 ar Kort videregaende Lenmodtager Brugte hegreapparat,
"dev arbejdsplads” indtil hun var 15 ar
5 Lene 394&r Ingen uddannelse Ufagleert lanmodtager
"Dev arbejdsplads”
6  Charlotte 47ar Kortvideregdende Lenmodtager
7 Thomas 214ar Gymnasium Spger studie Brugte hegreapparat,
indtil han var 7 ar
gammel
8 Michael 24 ar  Stud. mellemlang videre- Studerende
gaende
9 Louise 23 &r  Stud. lang videregdende Studerende Brugte hgreapparat
indtil 6. klasse
10 Maria 26 ar  Mellemlang videregaende Arbejdssegende
11 Christian 43 ar  Ingen uddannelse Arbejdssegende
12 Emir 47 ar  Teknisk skole Arbejdssegende
13 Marija 304ar VUKC Arbejdssegende
14 Rasmus 35ar Ingenuddannelse Arbejdssegende
15 Gitte 55ar Ingen uddannelse Fortidspensionist
16 Jarek 37 ar Ingenuddannelse Ufagleert lanmodtager
17 Marianne 47 ar Ingenuddannelse Studerende
18 Camilla 334&r Stud. lang videregdende Studerende
19 Lasse 37ar HF Lenmodtager
"dov arbejdsplads”
20 Stine 17 &r  Teknisk skole Studerende Har CI
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BILAGSTABEL B1.2
Oversigt over interviewpersoner (informanter) blandt dgvblevne.

Nr.  Fiktivt navn Alder  Uddannelse Beskeeftigelse Kommentarer

1 Sgren 394r  Kort videregaende Lenmodtager

2 Inge 49ar  Lang videregéende Lenmodtager

3 Margrethe 60ar  Mellemlang videregdende Efterlgn

4 Peter 68 &r  Lang videregéende Efterlon

5 Tina 53 ar  Lang videregéende Lenmodtager

6 Bente 60ar  Mellemlang videregdende Lgnmodtager

7 Hanne 504&r  Kort videregaende Fortidspensionist

8 Kirsten 484ar  Kort videregaende Fertidspensionist

9 Anne 66 ar  Mellemlang videregaende Pensionist Hereapparat (ikke CI)

10 Helene 434ar  Pabegyndt to forskellige  Fleksjob Bade CI og hereap-

lange videregaende, men parat
ikke gennemfort

11 Lire 414r  Kort videregaende Fortidspensionist

12 Sofie Uoplyst Uoplyst Pensionist

13 Mads 29ar  Lang videregéende Jobsggende

14 Bent 64 ar  Mellemlang videregdende Pensionist

15  Jette 53 ar  Kort videregaende Lenmodtager Tlf.interview var ikke
tilfredsstillende

16  Birgit 60 ar  Lang videregdende Fleksydelser Tlf.interview var ikke
tilfredsstillende

17 Henrik 63 ar Fagleert Efterlan Horeapparat (ikke CI)

18 Anna Uoplyst Lang videregaende Lenmodtager Chat-itw.

19 Mette 324&r  Lang videregdende Studerende Hverken CI eller
hegreapparat

20  Cecilie 324ar  Lang videregaende Jobsggende

[freelancer

BILAGSTABEL B1.3
Oversigt over interviewpersoner (informanter) blandt professionelle.

Nr.  Titel Arbejdssted Region Kommentarer
1 Audiologopaed CI-center Syddanmark

2 Skoleleder Doveskole -

3 Audiologopaed Specialcenter i en kommune Sjeelland

4 Audiologopaed Specialcenter i en kommune Sjeelland

5 Leerer Folkeskole Midtjylland

6 Leerer Centerskole -

7 Leerer Centerskole -

8 PPR Konsulent Kommune Hovedstaden

9 PPR Konsulent Kommune Midtjylland

10 Peedagog Centerskole - Er selv dav

Anm.: Enkelte oplysninger er med vilje udeladt af hensyn til informantens genkendelighed.
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D@VE OG DOVBLEVNE MENNESKER

HVERDAGSLIV OG LEVEVILKAR

Denne rapport giver et bredt billede af levevilkar for personer i den erhvervsaktive alder (16-64 ar), der er
dove eller dgvblevne.

Samlet set er gruppen af deve og devblevne darligere stillet end befolkningsgennemsnittet i dagens Dan-
mark. Bade deve og davblevne bliver i mindre grad uddannet, og grupperne er i mindre grad i beskeeftigelse
sammenlignet med befolkningen generelt. Udfordringer i kommunikationen er baggrunden for disse forhold.

Rapporten viser omvendt, at deve og dgvblevne stort set ligner befolkningen generelt, hvad angar selvvurde-
ret helbred og fysisk helbred, herunder motionsvaner og BMI, hvor devegruppen faktisk klarer sig en smule

bedre end gennemsnittet.
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