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Horingsuttalelse fra Norges Doveforbund
- Utdanning og forskning i spesialpedagogikk - veien videre

Norges Daveforbund (NDF) er en partipolitisk ngytral organisasjon som skal arbeide for & bedre
dove og hgrselshemmede situasjon pé alle omrader i samfunnet. Vi jobber for at deve og heor-
selshemmede barn skal fa muligheter til en tospraklig oppvekst, med bade norsk og norsk
tegnsprak. Uttalelsen er gitt pa dette grunnlag.

NDF viser til Rapport fra ekspertgruppen for spesialpedagogikk «Utdanning og forskning i spesi-
alpedagogikk - veien videre «. Mange dgve- og harselshemmede barn far sin oppleering i og pa
tegnsprak etter opplaeringslovens §2-6. | tillegg er det en del som ogsa har vedtak pa spesialpeda-
gogisk hjelp etter opplaeringslovens §§5-1/5-7 (herunder ogsa rett til tegnsprak/tegn). Disse barna
kommer inn under vare malgrupper, som blant annet er mennesker som har tegnsprék som et av
sine sprak.

Vi savner den generelle forstdelsen av viktigheten av barns sprakutvikling, sett i sammenheng med
spesialpedagogikk, i rapporten. Ekspertgruppen anser spesialpedagogikk som et vidt kunnskaps-
felt med flere ulike fagomrader. Sprédk som fag er ikke omfattet av disse, og det er etter vart skjonn
meget betenkelig. NDF oppfatter det dithen at ekspertgruppen overveiende knytter sprak til tale,
logopedi og audiopedagogikk (speech and hearing, speech therapy), se bl.a. s. 25. Det mangler en
mer grunnleggende forstaelse av hva sprak er og hvilken betydning dette ogséa har for spesialped-
agogikken. Dette medisinske synet pa sprék er snarere knyttet opp mot helse enn opplaering. Vi vil
derfor innledningsvis presisere viktigheten det rddende pedagogiske synet pa sprak som grunnlag
for kognitiv- og sosial utvikling og leering generelt, og for de deve og herselshemmede barna sp-
esielt. Vare innspill her, som handler om sprék, bygger pa denne forstaelsen.

Bade barnehagens og skolens lovverk har en malsetting om & veere inkluderende og bidra til
livslang leering. Barnehagens formal er blant annet a «fremme leering og danning som grunnlag
for allsidig utvikling.»(Barnehageloven, § 1). Var pedagogiske tradisjon tar utgangspunkt i barnets
utviklingspotensiale med mal om a “gi kvar elev kompetanse til & ta hand om seg sjolv og sitt liv,
og samtidig overskott og vilje til & vere andre til hjelp.» Det er et tydelig mél i opplaeringslovens
formalsparagraf at eleven “skal utvikle kunnskap, dugleik og holdningar for & kunne meistre liva
sine og for & kunne delta i arbeid og fellesskap i samfunnet.» | denne sammenheng er det naturlig
a presisere at sprak utvikles i samhandling med andre. For hgrselshemmede barn er det ofte ikke
like lett & delta i det spraklige og kommunikative fellesskapet nar de gar i ordinger skole, som gjor
at de er sérbare for & bli hengende etter bade spréklig og sosialt.

Sprak er et viktig fundament i et hvert menneskes liv, ogsa for & n4 malene vi har for opplaeringen.
Sprak er grunnlaget for leering og utvikling. For mange barn kan det veere slik at de har behov
for spesialpedagogisk hjelp for at de skal komme videre i sin utvikling. Horselstap kan oppdages



ved forsinket/manglende sprékutvikling. De fleste barn i dag med herselstap far herselstekniske
hjelpemidler som for eksempel hereapparat eller cochleaimplantat (ci). Det er derfor sveert viktig at
det blir lagt til rette for god lytte- og taletrening sa tidlig som mulig. Samtidig er det igjen viktig &
understreke betydningen av en grunnleggende god spraklig utvikling, som innebasrer mer enn ut-
vikling tale. For dgve- og tunghgrte barn er muligheten for a utvikle tegnsprak pa lik linje med norsk
et viktig premiss for & sikre barnet en helhetlig og god utvikling.

Horselshemmede barn som er forsinket spraklig, eller har andre utfordringer, blir i noen tilfeller feil-
diagnostisert som folge av manglende kompetanse pé sprék- og sprakutvikling hos PPT og andre
instanser. Noen av disse barna er forsinket fordi de ikke har hatt tilgang til tegnsprak, eller kom-
munikasjon med tegn. Dette er en gruppe barn som ofte har rettigheter i folge §5-1. Det viser at det
er saerdeles viktig at den spesialpedagogiske kompetansen rundt barnet innebaerer kunnskap om
sprékutvikling generelt, og tegnsprak spesielt. Disse barna ma sa tidlig som mulig fa tilgang til et
rikt sprakmiljo, samt tilpasset spesialpedagogisk hjelp, slik at de kan ha hdp om & ta igjen det tapte.

For mange barn kan det ligge utfordringer i det 8 utvikle og leere sprak slik at de kan motta laering
pa likt grunnlag med jevnaldrende. For & kunne na spesialpedagogikkens mal om «...& fremme
gode laerings-, utviklings og livsvilkar for barn, unge og voksne som av ulike grunner mater, eller

er i betydelig risiko for & mate, funksjonshemmende vansker og barrierer i sin utvikling, leering og
livsutfoldelse» (s. 24), er det saerdeles viktig med en grunnleggende forstaelse av sprak og sprakut-
vikling slik at man ser barnets muligheter, og ikke bare begrensninger. <A tale» er ikke et mal i seg
selv, men et av verktoyene for & nd mélet om & kommunisere. «A lytte» er ikke et mal i seg selv, men
et av verktgyene for & nd malet om & oppfatte og leere. Spesialpedagogikken mé ha med seg videre
malene om livslang leering som gir barna «kunnskap, dugleik og holdningar for & kunne meistre liva
sine og for & kunne delta i arbeid og fellesskap i samfunnet.»

Vi vil i det folgende kommentere folgende punkter:

1) Spesialpedagogiske utdanninger. (kap 7)

- Norges Daveforbund mener det er alvorlig at sprak, herunder norsk tegnsprak, ikke blir
hensyntatt nér det gjelder spesialisering innen hersel.

- Vi stiller oss undrende til det faglige grunnlaget for anbefaling av en audiologopedisk utdanning,
innenfor spesialpedagogikk og opplaering som kun legges til ISP.

- Om utdanningene har for sterkt individfokus, sa er det viktig & passe pé at dette endres slik at
de folger lovverkets malsetting om inkludering pa systemiva.

2) Vurdering av samfunnets behov for spesialpedagogisk kompetanse (kap 5)

- Vi er sterkt kritiske til bruk av tallmateriale innhentet fra Rikshospitalet angaende ci og sprakbruk
som er klaget inn til Pasientombudet (pkt 5.9.1)

- Vier enige i kompetansegkning nér det gjelder lov- og regelverk for de som jobber i barnehage
og skole.

3) Leererutdanningene (kap 6)

- Norges Doveforbund ser det som positivt at det legges opp til bedre kjennskap til de
spesialpedagogiske fagomradene ogsé i grunnopplaeringene for barnehage og skole.

- Det ber i enda starre grad fokuseres pa kompetanse i barnehagen, bade néar det gjelder
spesialpedagogikk og sprak, som kan gi reell tidlig innsats.



| det felgende vil vi begrunne vére prioriterte punkter

1) Spesialpedagogiske utdanninger (kap 7)

Vi ser alvorlig p& at hersel, sprék og kommunikasjon utelukkende knyttes opp mot audiopeda-
gogikk uten at det sies noe om tegnsprék i denne sammenheng. Spesielt viktig er det at audio-
pedagogene har god kjennskap til, ferdigheter i og gode holdninger til, norsk tegnsprék da det er
disse fagpersonene som i mange av tilfellene mater barn og foreldre og gir rdd og veiledning.

Det er sveert vanskelig for oss & forst& hvordan fagpersonell i bade barnehage og skole, ogsa audi-
opedagoger og logopeder, skal kunne veere i stand til & iverksette ngdvendig og tilpasset opplasring
og innsats tidlig om de ikke har kunnskap om norsk tegnsprak.

Da mange dove og harselshemmede barn bruker, og kommer til & fortsette & bruke, tegnsprak MA
fagomradet hersel ogsd omhandle tegnsprak. Dette er viktig fordi:

- mange barn far opplaering i tegnsprak/tegn ogsé som spesialpedagogisk hjelp, s dette er et
spesifikt spesialpedagogisk anliggende.

- Mange barn har oppleering i og pa tegnsprak, og kan da ikke nyttegjore seg av spesial-
pedagogisk hjelp om ikke fagpersoner har kunnskap om og ferdigheter i tegnsprak.

- Fagpersoner ma ha kunnskap om og ferdigheter i tegnsprak for 8 kunne avdekke behov
og gi tilpasset opplaering s4 tidlig som mulig.

Fra rapporten til ekspertutvalget kan vi lese folgende:

“For enkelte av de masterutdanningene med spesialpedagogisk fagspesialisering som logopedi,
synspedagogikk og sprak, hersel og kommunikasjon/audiopedagogikk, er

inkluderingsbegrepet noe mindre tydelig enn i masterutdanningene uten spesialisering. Det er sjeld-
nere at dette er temaer i laeringsutbyttebeskrivelsene for de utdanningene som vi har kartlagt. Dette
betyr ikke ngdvendigvis at inkludering for disse utdanningene ikke er viktig, men det kan veere et
tegn pé at utdanningene har et storre individfokus og har en annen malgruppe som gjer at inkluder-
ingsbegrepet ikke oppleves som like viktig & prioritere.»

For dove og harselshemmede barn er det like viktig & veere en del av felleskapet som for alle andre
barn, noe som kan veere en utfordring selv med liten grad av hgrselstap. En del av disse barna
trenger ekstra stotte og hjelp i sprakoppleeringen spesielt nar det gjelder begrepsutvikling, lytte- og
taletrening og sprakoppleering. Fordi disse barna bade kan trenge spesialpedagogisk og logopedisk
hjelp, og sprakoppleering, er de ekstra sarbare nar det gjelder inkludering. Sprak lzeres i samhan-
dling med andre. Om utdanningene har for sterkt individfokus, sé er det viktig & passe pa at dette
endres. Inkluderingen som ligger til grunn i lovverket ma ogsa ligge til grunn i spesialpedagogikken.
Ikke bare med et mal om deltagelse i et fellesskap, men med méal om samhandling og involvering.

Vi kan ikke se noe kunnskapsgrunnlag bak anbefalingen om & innfare en spesialisering i audiologo-
pedi. Vi er bekymret for at en slik utdanning kan oke det voldsomme fokuset pa at lytte og tale er
den eneste og beste vei, slik man har sett i Danmark. Denne anbefalte audiologopedispesialiserin-
gen synes mer knyttet opp mot helse og habilitering/rehabilitering, enn opplaering, som er fokus for
spesialpedagogikken.



3) Vurdering av samfunnets behov for spesialpedagogisk kompetanse (kap 5)
Begrepet tegnsprak forekommer to ganger i rapporten. | den ene sammenhengen hvor Statped
belyser sitt behov for mer kompetanse om ci og tegnsprak.

Den andre sammenhengen hvor tegnsprak forekommer er pa s. 86. Der kan vi lese falgende:

“Registerdata fra Oslo Universitetssykehus (2014) viser at av 305 barn har fatt Cl s& er det 1% som
hovedsakelig bruker tegnsprak som kommunikasjonsform i hjemmet og 5% i barnehage/ hos dag-
mamma/lzerer. De gvrige bruker i hovedsakelig talesprak med ulik grad av stottetegn.»

(Oslo universitetetssykehus 2014).

Disse tallene har Norges Daveforbund rapportert til Pasientombudet pa Rikshospitalet (informert
om til leder av ekspertgruppen og Forskningsradet pa mail datert 18/9-14) da vi ville ha klarhet i om
innhenting av disse tallene kan veere i konflikt med reglene i personopplysningsloven og helseregis-
terloven. | tillegg kan dette innebaere et brudd pé taushetsplikten etter helsepersonelloven. Samtidig
vil vi papeke at disse tallene kun forteller hvilken sprakkode foreldrene/andre voksne oppfatter at

de bruker. Disse tallene sier lite om hvilket sprak barna selv er komfortable med. Det er mange som
kan vaere spradkmodeller for et barn, ikke bare de aller naermeste. Vi stiller oss undrende til hva disse
tallene skal vise eller belyse.

Tallene ble forsgkt brukt i rapporten «Ci — hva sé&» som ble ferdigstilt av den tverrfaglige arbeids-
gruppen som var satt ned av Kunnskapsdepartementet og Helse- og omsorgsdepartementet i feb-
ruar 2014. Da Pasientombudet ikke hadde behandlet saken ferdig ble de trukket ut av rapporten.
Norges Daveforbund har purret p& svar hgsten 2014, men siden vi enna ikke har fatt svar regner vi
med at denne fortsatt er under behandling. (se vedlegg)

NDF er glad for at viktigheten av at de som jobber rundt barna og veileder foreldre har kjennskap
til gjeldende lov- og regelverk blir papekt. Dette er avgjerende for at barna skal fa den oppleerin-
gen de har krav pa og trenger. | var méalgruppe burde det vaere en selvfelge at fagpersoner kjenner
godt til §§ 5-1/7, og det er like viktig at de kjenner godt til §§2-6/3-9 som omhandler rettighetene
til oppleering i og pa tegnsprak. Slik er det dessverre ikke i dag, verken i barnehage, skole, kom-
muneledelse, PPT eller Statped. For barn med hgrselshemminger kan det heller veere at de trenger
sprékopplaering etter §2-6 enn spesialpedagogisk hjelp etter §§ 5-1/7, eller begge deler. Da er det
avgjorende at fagpersonalet kjenner til rettighetene barnet har til dette.

4) Leererutdanningene (kap 6)

Norges Daveforbund ser det som positivt at det vektlegges kompetanse pé de spesialpedagogiske
emnene ogsa i de ordinaere leererutdanningene. Dette er viktig for & kunne avdekke utfordringer

og da fa til en reell tidlig innsats som igjen gir tilpasset oppleering. Problemet i dag er at det er helt
tilfeldig hvilke lzererutdanninger som underviser i hvilke emner. De ulike emnene, ogsa de lav-
frekvente spesialpedagogiske fagomradene, bor vaere med i grunnutdanningene alle steder.

Rapporten baserer seg pa et syn pa (spesial)pedagogikk som heller knytter seg til internasjonale
tradisjoner enn de norske nar det gjelder tidlig innsats/early intervention og inkludering. Vi snakker
her om et gjennomgéende syn pa «noe som er sykt eller en mangel som skal repareres», eller fore-
bygges (Vik & Hausstétter, Spesialpedagogikk 6/14), som er uttrykk for et kompenseringssyn frem-
for et anerkjennelsessyn. Dette star i sterk kontrast til det pedagogiske synet som tar utgangspunkt
i «barnets vekstpotensial og selvbestemmelsesrett» (Vik & Hausstéatter, Spesialpedagogikk 6/14).



For pedagogen er det helt avgjerende hvilket grunnsyn som ligger i institusjonen i sitt magte med
barnet i oppleeringen. Barnet skal ikke ses pa som noe som skal repareres, men heller sees som
helhetlig, med formal om & skape grunnlag for et godt liv. Vi snakker her om et grunnleggende syn
pé funksjonshemmede ut fra en medisinsk/ individuell modell som arsaksforklarer funksjonshem-
mingen ut fra funksjonsnedsettelsen, heller enn legge en sosial-relasjonell modell til grunn som gjor
barnets funksjonsnedsettelse til en funksjonshemming pa grunn av samfunnets menneskeskapte
barrierer. (Kermit, 2014).

| barnehagelzererutdanningens forskrift fra 2012 leser vi folgende: «Utdanningen skal ta hensyn

til barnehagens rolle for barns danning og for a ivareta barns allsidige utvikling. Utdanningen skal
vektlegge det gkte mangfoldet i barnehagen, herunder gkt andel barn under tre ar, flere barn med
saerskilte behov og flere flerspraklige barn. Utdanningen skal vektlegge betydningen av samarbeid,
forstéelse og dialog med barnas hjem og andre instanser med ansvar for barns oppvekst.» (vare
uthevinger).

Uten den samme helhetlige pedagogisk forstéelse av sprakutvikling, og utvikling generelt, ogsa for

de barna som trenger spesialpedagogisk hjelp, mener vi det vil bli sveert vanskelig & oppna reell
tidlig innsats og inkluderende oppleering for dove og hgrselshemmede barn.

Med vennlig hilsen
Norges Doveforbund

TORS/
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Bjorn Kristiansen Fossum
Generalsekreteer Oppvekstkonsulent
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Vedrgrende Rikshospitalets statistikkfgring vedrgrende barn med cochleaimplantat (Cl)

Norges Dgveforbund har fatt rapport om et forhold, som slik vi oppfatter det og etter konferanse
med jurist, kan vaere i konflikt med reglene i personopplysningsloven og helseregisterloven samt
innebzere et brudd pa taushetsplikten pga tilsynelatende ulovlig innsamling og bruk av sensitive
personopplysninger/helseopplysninger ved @re Nese Hals avdelingen ved Oslo Universitetssykehus,
Rikshospitalet.

Da vi blir ngdt til & vurdere a rapportere forholdet til datatilsynet umiddelbart for & forhindre
uheldige irreversible fglger ber vi om et raskt svar. Forholdet er beskrevet under.

Vi vil understreke, at dette forholdet pa ingen mate innebzerer manglene tillit til @re Nese Hals
avdelingen ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet. Dette oppfatter vi er et enkelttilfelle, og vi
haper og tror at avdelingen vil klare & Igse problemet raskt.

Beskrivelse av forholdet:

Under arbeidet med en rapport vedrgrende pedagogisk oppfglging av cochleaimplanterte barn, ble
det i januar i fjor forelagt en oversikt over demografiske data, tidsbruk og holdninger til valg av
sprakmodalitet. Denne oversikten bygger pa innsamlede opplysninger fra pasienter og deres
foreldre. / foresatte, og ble lagt fram for Cl arbeidsgruppa i januar i fjor. Rikshospitalet star bak
undersgkelsen.

Denne underspgkelsen er en del av utkastet til rapporten «Cl- og hva sa?» som ble fremlagt under
arbeidsgruppens siste mgte denne uken. Under diskusjonen ble det innrgmmet at man ma legge til
kommentarer med forbehold og begrensninger denne undersgkelsen har.

Rapporten skal ferdigstilles i begynnelsen av neste uke og gjgres offentlig torsdag den 5. februar.
Opplysningene som er samlet inn er etter vart syn i utgangspunktet sensitive. Opplysningene er
lagret systematisk slik at det er opprettet et register. Bade personopplysningsloven og
helseregisterloven stiller strenge krav til opprettelse av slike registre med personopplysninger. Det
stilles ogsa bestemte krav til anonymisering. Hertil kommer at heller ikke utlevering av avidentifiserte
data er tillatt uten hjemmel i helseforskningsloven eller etter naermere tillatelse/konsesjon fra

Datatilsynet.

Det er flere graverende forhold ved de opplysningene som né er i ferd med 3 offentliggjgres for

allmenheten:

1. Utvalget er sa lite at det i praksis er mulig a spore enkelte resultater direkte tilbake til
enkeltpasienter, og kommer dermed i konflikt med kravet til taushetsplikt.

2. Det ble ikke bedt om samtykke fra foreldre / foresatte om at disse opplysningene skulle brukes
verken i forskningsgyemed eller i en offentlig rapport. Pasientene er under myndighetsalder.

3. Vi har fatt oppgitt at det ikke er eller vil omsgkes bruk av disse innsamlede pasientopplysninger i
forskning. Likevel velger man a levere inn dette materialet til bruk i en offentlig rapport og gi til
kjenne at framstillingen er laget ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet og bygger pa
pasientopplysninger som er innsamlet.
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Norges Dgveforbunds representant i arbeidsgruppa har bedt Rikshospitalet vise fram dokumentasjon
pa at spgrreskjemaene som ble utlevert foreldre /foresatte var godkjent internt ved sykehuset,
herunder ogsa av personvernkonsulent. Det har vi ikke fatt.

Vi har bedt om dokumentasjon pa hvordan man kan tillate bruk av dataene i en offentlig rapport nar
de ikke tilfredsstiller krav til forskningsaktivitet. Dette har vi heller ikke fatt svar pa.

Endelig har vi bedt om redegjgrelse for intensjonen med spgrreskjemaet, hvordan data ble lagret,
om det er utfgrt noen form for monitorering av datainnsamlingen og -lagringen, om det tas sikte pa 3
bruke disse innsamlede opplysningene i forskningsgyemed senere og i sa fall om det er sgkt om
godkjenning for dette. Heller ikke disse spgrsmalene har Rikshospitalet besvart.

Vi stiller ogsa spgrsmaltegn ved om data er presentert objektivt, seerlig fordi det ikke vises fram
hvilke spgrsmal som er stilt, hvordan de er stilt og hvordan man har kommet fram til resultatet.

Det er dermed for leseren ingen mulighet til a vurdere hva dataene egentlig beskriver. Dette er viktig
nok i seg selv, for dersom dette var forskning, ville man matte ta stilling til om det bryter med lovverk
som omhandler forskningsaktivitet. Det er ikke tilfellet her. Vi stiller oss likevel undrende til at
avdelingsleder ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet aksepterer at denne framstillingen brukes
i en offentlig rapport. Det viktigste er likevel en bekymring for hvordan Rikshospitalet her har brukt
innsamlede pasientopplysninger.

Vi ber avdelingsleder ved @re Nese Hals avdelingen ved Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet se pa
saken sa raskt som mulig og gi sin vurdering. Forelgpig er ikke rapporten ferdigstilt. Det innebaerer, at
det vi oppfatter er et uheldig forhold, kan reverseres. Det krever imidlertid at det handles na.

Dialog mellom var representant i arbeidsgruppa og Borghild Landsvik har dessverre ikke fgrt fram. Av
hensyn til hastegrad, all den tid rapporten snart ferdigstilles, har vi sett oss ngdt til & allerede na
orientere pasientombudet i Oslo og personvernkonsulenten ved Oslo Universitetssykehus med kopi
av dette brev.

Vi ber om at Rikshospitalet enten:

- redegjgr for hjemmelsgrunnlaget for innsamling, bruk og publisering til allmennheten av det
aktuelle opplysningsmaterialet.
eller sgrger for @ stanse publisering av dette materialet ved a kontakte Gudmund Eikli og trekke
tilbake tallmaterialet fra rapporten.
Vi gnsker i sd fall ogsa en bekreftelse pa at tallmaterialet blir slettet pa en forsvarlig mate.

Vi ber om et svar pa dette brevet innen fgrstkommende mandag kl. 12. Dersom svar ikke er mottatt
ser vi oss n@dt til 3 rapportere forholdet til Datatilsynet.

Oslo den 30. januar 2014
Med vennlig hilsen

jgrn Kristiansen ina Th. Fossum
Generalsekretaer i Norges Dgveforbund Oppvekstkonsulent

Kopi: Pasientombudet i Oslo.post@ombudet.no

Personvernkonsulenten ved QOslo Universitetssykehus. personvern@oslo-universitetssykehus.no
Leder av Cl arbeidsgruppen Gudmund Eikli. Gudmund.Eikli@statped.no

Medlem i Cl arbeidsgruppen Borghild Landsvik borghild.landsvik@ous-hf.no




