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Forord

Farst og fremst vil jeg rette en stor takk til de atte ungdommene og deres foreldre
som viste meg tillit og delte synspunkter og erfaringer med meg. Takk ogsa til lerere
og assistenter som velvillig lot meg delta i sin travle skolehverdag. Uten dere alle,
ingen avhandling.

Jeg er ved veis ende pa et fire ar langt lgp. Ved oppstart virket det veldig
langt fram, na nar jeg ser meg tilbake, har tiden gatt utrolig fort. Fire ar som har bydd
pa faglige utfordringer, stor tvil og euforiske ”gjennombrudd”. Et Ph.d.- forlgp som
kan ligne mange andre, vil jeg tro.

Hva brakte s meg som godt voksen med mange, mange ar i praksis til & ga
fra det kjente til det ukjente - fra praksis til akademia? Hvorfor valgte jeg som jeg
gjorde, og hva har bidratt til at jeg har sttt lgpet ut? For  begynne med
begynnelsen. Fagomradet ervervet hjerneskade (EHS) er et ungt fagomrade i Norge,
med liten forskning serlig nar det gjelder barn og unge i skolen. Statlig
spesialpedagogisk tjeneste (Statped) har over 20 ars erfaringsbasert kunnskap, men
liten forskningsbasert kunnskap om barn/unge med ervervet hjerneskade i norsk
skole.

Min motivasjon og ambisjon var derfor a bidra til ny innsikt i hva som bidrar
til mening og sammenheng i leeringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade, med
eleven selv som omdreiningspunkt. Ved a gjennomfare et prosjekt som innfrir
vitenskapsteoretiske og metodiske krav, ensket jeg & bidra til & ’lefte statusen” pa
den kunnskapen Statped har om denne elevgruppen. Nar det er sagt, var det ikke min
motivasjon og ambisjon alene, som satte det hele igang. Den som i utgangspunktet
initierte og sterkt oppfordret meg til & gjennomfgre et Ph.d. forlgp, var den gangen
kompetansesenterets direktgr, Anne Tambs Thorbjgrnsen. Uten at hun hadde
utfordret meg og tilrettelagt for a gjere det praktisk mulig, ville det bare blitt med
tanken. Takk Anne, for at du hadde tro pa min gjennomfgringskraft! Takk til mine
kolleger ved Statped Sgrast for oppmuntring, interesse og faglige dreftinger
underveis. Takk ogsa til stiftelsen S@T for stipendet som gjorde oppholdene i
Kgbenhavn mulig.
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Det er vanlig & benytte reise som metafor nar noe er i en prosess, underveis
eller tilbakelagt. For meg har de siste fire arene ikke bare vert en reise i faglig
fordypning og refleksjoner, det har ogsa bokstavelig talt vaert en fysisk reise mellom
Norge og Danmark. A veere stipendiat i Norge og student i Danmark, har medfart
mange timer pa fly og mange netter hjemmefra. Jeg har slepet pc, kompendier, utkast
til artikler og paper, kappe og avhandling, tannbgrste og litt klzer i sekker og
kofferter. Mange, mange kvelder har jeg ankommet Kastrup lufthavn med siste fly
fra Gardermoen og misunt de som var pa vei "hjem”. Sene kvelder har alltid sin egen
melankoli. Likevel, alle reisene og oppholdene, lange som korte, i Kgbenhavn, har
gitt arbeidet en egen dynamikk, en bevegelse mellom steder bade fysisk og mentalt,
en spiral i oppadstigende bevegelse, som stadig har fart meg narmere malet. Jeg
kommer til & savne det. Ikke kun fordi jeg liker en omskiftelig tilveerelse, grunnen er
alle de som har gjort mine opphold ved DPU, na IUP, sa givende bade faglig og
personlig.

Forst takk til Charlotte Ringsmose som presenterte meg for den gang DPU og
forskerprogrammet ”Diversitet og Laering” og etablerte kontakt med Line Lerche
Marck. Jeg gnsket a lgfte mitt faglige blikk opp fra det spesifikt spesialpedagogiske
til & se diversitet som en mer allmenn utfordring og ikke sa sterkt knyttet til
vanskegruppetenkningen, som jeg oppfatter at spesialpedagogikken ofte ikke makter
a lgsrive seg fra. Gjennom min hovedveileder Line Lerche Mgrck ble jeg introdusert
for kritisk psykologi, og senere sosial praksisteori gjennom forskerkurs med Ole
Dreier. ”Learning from the margins”, to kursrekker med forskere som Jean Lave,
Klaus Nielsen, Line Lerche Mgrch og Linda Graham, med innlagte individuelle
veiledninger pa egne paper, har veert inspirerende og retningsgivende for mine
teoretiske og metodiske valg innen sosio-kulturell teori. Internasjonal ISCAR
(International Society for Cultural and Activity Research) i Roma i 2011, var debut
med eget forsknings-paper i en internasjonal konferanse.

Nar det gjelder nevropsykologi og pedagogisk nevrovitenskap, har jeg fulgt
feltet tett gjennom egen praksis som spesialpedagogisk radgiver og i FoU arbeid
rettet mot opplaring for barn, unge og voksne med ervervet hjerneskade. Men et
vitenskapelig arbeid som en Ph.d. avhandling er, har stilt meg overfor andre krav til
mer systematisk a sgke forskningsbasert kunnskap og benytte denne i analysen av
empirisk materiale. Anne Vibeke Fleischer, barnenevropsykolog, forfatter,

foredragsholder og kursholder med en sentral posisjon i det barnenevrologiske
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praksisfelt i Danmark, har veert min biveileder, akkurat for a kvalitetssikre linken
mellom forskning og praksis. Hun har med sin integrerte kunnskap tegnet og forklart
pa en lettfattelig, men autorativ mate og styrket meg i troen pa at mitt arbeid er viktig
for de barn og unge dette gjelder. P& verdenskongressen for IBIA (International
Brain Injury Association) i Edinburgh i 2012, presenterte jeg mitt arbeid i en
posterpresentasjon. Verdenskongressen hadde rehabilitering og oppleering for barn
og unge med traumatiske hjerneskader i sentrum. Dette bidro ytterligere til &
understreke viktigheten av a trekke inn barns og unges hverdag for a forsta
betydningen av en hjerneskade i barnealder. Jeg dro inspirert hjem.

Nar jeg her presenterer mine to teoretiske stasted, sa framstar de som det jeg
forseker & unngé 1 avhandlingene, nemlig som “’pa den ene siden” og ”pd den andre
siden”, mens det i avhandlingen argumenteres for en samklang mellom
nevrovitenskaplig kunnskap og kunnskap fra et sosio-kulturelt perspektiv. Jeg ble
ytterligere styrket i troen pa at denne samklangen er viktig i mgtet med Dr. Dawn
Good, som leder Neuropsychology Cognitive Research (NCR) Laboratory og
Neurorehabilitative Research Laboratory ved Brock University i Ontario, Canada.
Dette mgatet ble en “energi boost” helt pa tampen av arbeidet med ferdigstillelse av
avhandlingen. | denne fasen hvor jeg har falt usikkerheten starst og med kreftene pa
vikende front, har hennes forskning og overbevisende formidling av sammenhengen
mellom ervervet hjerneskade og skolens og lareres store betydning for hvilke fglger
en hjerneskade far for barn og unge, veert en understreking av den relevans det har a
bygge pa en samklang mellom nevrovitenskap og subjektvitenskap.

Min “rede trdd” gjennom hele avhandlingen har vaert Line, som min
hovedveileder. Hun har omsorgsfullt og tdlmodig fulgt meg opp, utfordret meg og
stilt kritiske spersmal. Hun har passet pa og slatt ned pa alle tillop til “dualistisk™
eller essensialistisk” tenkning. Andre som har hatt betydning og derfor skal takkes
er, Louise Bgttcher, som har veert til stor inspirasjon med sin forskning, og utfordret
meg i begge mine WiP (Work in Progress)seminarer. En takk ogsa til Jesper
Dammeyer (Kgbenhavn universitet) og Kirsten Baltzer (Arhus Universitet), som
opponenter med konstruktive innspill i siste WiP seminar. | mine opphold av kortere
og lengre varighet ved instituttet (DPU) har kontorfellesskapet i D139 med Lone
Svinth, Laila Colding Lagermann og Marie Kolmas vart en "trygg havn” som jeg vil

tenke tilbake pa med stor glede. En annen som har sgrget for en god ramme rundt
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mine opphold i Kgbenhavn er Ellen pa @sterbro. Takk Ellen, for all stgtte og
hjemmehygge!

Til sist takken til de som alltid burde takkes farst, men sist nevnt, sist glemt.
Til pappa, som fulgte meg med like stor interesse og omsorg som han alltid hadde
gjort i sine siste strevsomme maneder av livet, til mamma som har hatt stor
medlidenhet med oss i arbeidskrevende perioder og kommet for a gi en hjelpende
hand i huset nar alt har hopet seg opp, til Tone, min sgster, som har heiet pa meg fra
sidelinjen. Takk til venner som har vist omtanke og interesse og oppmuntret meg.
Og sa de to som jeg ikke under noen omstendigheter hadde klart meg uten, Silje og
Kjell. En takk til Kjell som har stgttet, oppmuntret og tatt ansvaret for alt det
praktiske i vare hjem. Han har sgrget for at jeg har fatt luft under vingene som har
brakt meg rundt omkring i verden og utvidet andre horisonter enn de faglige. Silje
som har fulgt sin mor "tett pa”, daglig telefonkontakt, pa besek i Kgbenhavn, veert
sparringspartner, lest korrektur, vert konsulent, passet pa at jeg ikke har jobbet for
lange dager og holdt motet mitt oppe nar det har rgynet pa. Det er Silje og Kjell som

har veert stillaset for mitt byggverk, en ferdigstilt avhandling.

Takk til dere alle!

Eli Marie Killi
September 2013
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Kappen

(sammenfattende kapittel)

Peter
Peter er 17 ar og fikk en hjerneskade etter en trafikkulykke da han var 8 ar gammel. |

farste intervju ble Peter avslutningsvis spurt om det var noe han ville tilfgye som han
mente var viktig for at andre barn og unge i samme situasjon som han, skulle fa en

bedre skolehverdag.

Peter:

Det er jeg usikker pa altsa. Jeg har egentlig ikke sa mye falelser for andre, sa jeg...
Og jeg er ikke helt sikker pa hvordan det skal ga til for at det skal bli bedre heller. Sa
det bare ma bli sann, ikke sant? Jeg tror ikke det kan hjelpe noe egentlig. Sa tror jeg,
kanskje pa barneskolen, sa kunne jeg sagt... Jeg ble satt i 1.klassen for meg selv
fordi at jeg var sa urolig i klassen. Sa ble det en spesiallzrer, sant. Jeg tror kanskje
at hvis jeg hadde klart og fatt ovd meg litt mer pa hvordan det skulle veert, [hvordan]
Jjeg skulle veaere i klassen, sa hvis lzererne hadde vaert tydelige pa at sann kan du
faktisk ikke gjore, sa tror feg det hadde veert bedre a venne meg til det med en gang
[a veere sammen med de andrej, i stedet for & matte vaere i en spesiell klasse [ 6-7

ar for jeg kilarte meg bedre inne i klassen.

Pa bakgrunn av egne opplevelser, pekte Peter pa det han mente var det viktigste for
de som opplever en hjerneskade, nemlig & komme tilbake til klassen og fa den
ngdvendige statte som gjar det mulig & bli en del av fellesskapet igjen. Dette sitatet
er valgt fordi det peker pa begrensinger i skolen, men ogsa pa potensielle muligheter.
Peter er en av 8 unge i alderen 13-17 ar som denne avhandlingen omhandler.
Alle har opplevd et hodetraume i barnealder med pafglgende lerevansker. Hver og

en har sine unike opplevelser og erfaringer, likevel er det noen fellestrekk:

Workers in the field are increasingly aware of the untold story of children after
injury, long after the acute rehabilitation phase and long after they have been
discharged from health services. Late cognitive, behavioral and emotional morbidity
impact education primarily, but also social functioning, and can often go
unrecognized because of a failure to appreciate the complex nature of “recovery”
after acquired brain injury. (...) Children develop late difficulties that are not linked

9
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back to the ABI*: failure to recognize what is being seen results in misdiagnosis and
subsequently misguided management strategies (Forsyth & Waugh 2009, s.1).

Endringene etter en ervervet hjerneskade kan vere utfordrende a forsta bade for de
unge selv, for foreldre og larere/assistenter. Selv om endringene har en direkte
sammenheng med hjerneskaden, er det ikke hjerneskaden per se, men hjerneskaden
forstatt i de praksiser som de unge deltar i som vil vaere gjenstand for neermere
undersgkelse. Avhandlingen omhandler hvorfor det er helt sentralt a forsta

hjerneskaden nettopp i praksis.

Innledning og problemfelt

Ervervet hjerneskade har vart kjent som den hyppigste arsaken til ded og
funksjonsnedsettelse? hos barn pé verdensbasis (World Health Organisation 2009).
Likevel fortsetter de velferdstjenestene som skal mgte disse behovene, a vere
fragmentariske og lite tilfredsstillende (Wicks 2012). Hvis “(...) adult TBI is an
orphan then, child TBI is the orphan of the orphan. Their needs are left unmet by the
medical field, insurance industry and the school systems”, hevder Masel (2006)
(sitert i DePompei & Bedell 2008, s. 191).

En hjerneskade i barnealder vil pavirke barnets utviklingsforlgp og fa falger
gjennom hele barndommen (Forsyth & Kirkham 2012). Den fulle konsekvensen av
hjerneskaden blir derfor synlig over tid, i det den pavirker utviklingen i barnets
hjerne, som pa grunn av skaden ikke modnes i trad med barnets fysiske vekst og
utvikling. De kognitive og/eller sosiale og emosjonelle vanskene som fglger
hjerneskaden, behgver ikke vare tilstede umiddelbart etter skaden, men farst bli
merkbare ettersom barnet utvikler seg pa en mate som skiller seg fra aldersforventet
utvikling og fungering. Dette er forventninger som ogsa er kultur-historisk bestemt
(bl.a. Vygotsky 1993, Cole 1996, Bgttcher 2008), for eksempel gjennom skolen som
en institusjonelt arrangert lzeringsbane, som ofte ikke samsvarer med barnets/den

unges personlige deltagerbane (Dreier 1999).

L ABI — acquired brain injury.

2 Funksjonsnedsettelse defineres som ““(...) tap av eller skade pa en kroppsdel eller i en av kroppens
funksjoner. Dette kan for eksempel dreie seg om nedsatt bevegelses-, syns- eller hgrselsfunksjon,
nedsatt kognitiv funksjon, eller ulike funksjonsnedsettelser pga. allergi, hjerte- og lungesykdommer*,
(St.meld. nr. 40, 2002-2003, s. 8).
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Skolen som samfunnsmessig deltagerbane har sin uttrykte malsetting i
opplaringslova (Lov om grunnskolen og den vidaregaande opplearinga) som sier:
“Oppleringa i skole og leerebedrift skal, i samarbeid og forstaing med heimen, opne
derer mot verda og framtida og gi elevane og leerlingane historisk og kulturell innsikt
og forankring” (81-1). Opplaeringslova legger til grunn at alle elever er forskjellige
med hensyn til evner og forutsetninger, men i Norge skal narskolen® romme alle
(81.3, 85.2, §8.1). Elever med ulike funksjonsnedsettelser inngar i denne
variasjonsbredden av forskjellighet som elevene i skolen representerer. Derfor vil
utgangspunktet i denne avhandlingen veere, at alle elever er forskjellige.

Peter, som innleder denne avhandlingen, og hans tanker om hva som
kunne gjgre skolehverdagen for de som far en hjerneskade bedre, baerer i seg hans
erfaringer relatert til; det & bli en annen for seg selv og andre, savnet av fellesskap og
en falelse av ikke & kunne gjare noe fra eller til selv. Peter retter sgkelyset mot det
som er avhandlingens szrlige anliggende, nemlig & gke innsikten i relasjonen
mellom elevens, lereres og foreldres handleevne og skolens praksis etter en ervervet
hjerneskade. Avhandlingen sgker & bidra med kunnskap om hvordan barn og unge
som star i fare for a bli marginaliserte opplever og ressonerer rundt den virkelighet
de mater i og utenfor skolen, og hva de selv anser a vare det vesentlige for leering og
sosial tilhgrighet.

Jeg vil na gi en kort beskrivelse av avhandlingens teoretiske grunnlag, empiri
og metoder. Det teoretiske grunnlaget for artiklene er kritisk psykologi som del av
sosial praksisteori, som bygger pa teoribidrag fra den kulturhistoriske skolen (bl.a.
Vygotsky 1993, Cole 1996, kritisk psykologisk subjektvitenskap (bl. a. Holzkamp
1983; 1996; 2013, Dreier 2008) og situert leringsteori (Lave & Wenger 1991). |
denne tradisjonen blir leering forstatt og undersgkt som en integrert del av en praksis
i stadig endring. Det dreier seg om a forsta hvilke former for laering som virker
utvidende og hvilke som virker begrensende (Holzkamp 2013, kap.12) og
marginaliserende (Mgarck 2006; 2007). Sosial praksisteori vektlegger betydningen av
spenninger, konflikter og forskjeller mellom deltagere og de pagdende konflikter som
utspiller seg i aktiviteter knyttet til disse forskjellene (Holland & Lave 2009).
Innenfor denne forstaelsesrammen handler skolen om en hverdag med muligheter,

begrensninger og dilemmaer for alle elever. For elever med ervervet hjerneskade, vil

3 Narskolen er den skolen som ligger i nermiljget der eleven bor.
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jeg argumentere for at kritisk psykologi/sosial praksisteori ma suppleres med
nevrovitenskaplig teori og forstaelsesmater (bl.a. Gottlieb 2007, Lezak 1995, Masel
& DeWitt 2010, Overton 2003, Stiles 2000, Stiles, Reilly, Paul & Moses 2005).
Dette valget, som representerer to ulike vitenskapelige paradigmer, kan virke
motstridene. Begrunnelsen for at en samklang i teoretiske perspektiv er mulig og
ngdvendig, vil bli redegjort for i avsnittet som omhandler “Teoretisk analyseramme*.

Avhandlingen er en eksplorativ undersgkelse og bygger pa empiri hentet fra
deltagende observasjon ved 9 skoler, intervju av 8 unge som alle har fatt en ervervet
hjerneskade i barnealder, deres foreldre/foresatte og 2 leerere/assistenter ved de
respektive skolene. | tillegg kommer ulike typer dokumenter, som nevropsykologiske
rapporter, individuelle opplaringsplaner og halvarsrapporter relatert til hver av de 8
unge. Undersgkelsen er inspirert av etnografisk feltarbeid og benytter i hovedsak
kvalitative metoder for innhenting av informasjon med unntak av nevropsykologiske
rapporter, som baserer seg i hovedsak pa standardiserte tester og kvantitativ metode.

| denne sammenbindende teksten som utgjer avhandlingens kappe, vil jeg
gjere rede for grunnleggende spersmal som vedrgrer teori, metode og analyse. Den
sammenstiller problemstillinger og konklusjoner som legges fram i artiklene, i et
helhetlig perspektiv, for pa den maten a dokumentere sammenhengen i artiklene. |
refleksjonen over problemstillinger og forstaelsesmater under arbeidet med kappen,
har jeg blitt oppmerksom péa nye sammenhenger og nye forstaelsesmater, som ikke
alltid kan spores direkte i artiklene. Dette gjenspeiler min kontinuerlige prosess med
a forstd hva som gir mening og sammenheng i leeringsforlgpet etter en ervervet
hjerneskade. Kappen peker slik sett utover artiklene og inviterer leseren til a fortsette
prosessen med & komme til forstaelse av de problemstillinger som artiklene har som
intensjon & belyse.

Videre vil kappen redegjare for forskningen pa fagfeltet ervervet hjerneskade,
avgrenset til traumatiske hjerneskader pafart i barnealder. Deretter vil den gjgre rede
for avhandlingens kunnskapsambisjon, fer den begrunner avhandlingens teoretiske
og metodiske valg. Avslutningsvis redegjer jeg det for artiklenes bidrag og
sammenheng som svar pa avhandlingens forskningssparsmal, fer artiklene

presenteres i sin helhet.
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Avgrensing

Undersgkelsen har sitt avsett i flere forskningsfelt, foruten forskning som gjelder
traumatiske hjerneskader og felger for lering, bergrer det ogsa forskning om
funksjonshemming, rehabiliteringsforskning og inklusjonsforskning. Men istedenfor
a identifisere denne undersgkelsen som en av disse tre, er mitt fokus diversitet og
lzering og betydningen av subjektivitet og handling, som er en allmenn og serlig
utfordring i sosial praksis. Mitt utgangspunkt i denne undersgkelsen er ikke at det er
de unge som er sarlige og spesielle, men hvilken spesiell og szrlig kunnskap bade
profesjonelle, familien og de unge selv trenger for a bidra til mening og sammenheng
I leeringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade.

Forskning pa feltet - TBI i barnealder

Traumatisk hjerneskade, heretter omtalt som TBI, som er den engelske forkortelsen
for traumatic brain injury, er en ervervet hjerneskade forarsaket av ytre slag mot
hodet, f.eks. ved fallulykker, trafikkulykker, vold mv.. Sterstedelen av forskningen
pa fagfeltet TBI i barnealder er kvantitativ forskning, noe som vil gjenspeile seg i
denne gjennomgangen av “state of the art” pa feltet. Dette gjelder ogsa forskningen
som omhandler hvilke fglger TBI kan fa for leering i skolen (Hux, Bush, Zickefoose,
Holmberg & Henderson mfl. 2010).

Forekomst

Ervervet hjerneskade er blant de hyppigste arsakene til nevrologiske skader
og rammer globalt ca. 200 per 100 000 mennesker per ar (Hyder, Wunderlich,
Puvanachandra & Kobusingye 2007). TBI (som ikke inkluderer hjerneskader
forarsaket av sykdom) rammer nesten en halv million barn hvert ar, og er det som
hyppigst forarsaker ded og funksjonsnedsettelse hos barn og unge (Ornstein, Levin,
Chen, Ewing-Cobbs & Dennis mfl. 2009). Rapportering av antall skader, som
medisinsk sett defineres som milde, moderate eller alvorlige, er midlertid noe
usikker. En nyere studie utfgrt av Tagliaferri, Compagnone, Korsic, Sevadei & Kraus
(2006) har undersgkt epidemiologi og hjerneskader. En systematisk gjennomgang av

nasjonale studier fra Sverige, Finland, Danmark, Portugal og studier fra enkelte
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regioner i Norge, Sverige, Tyskland, Irland, Storbritannia, Frankrike og Spania, gir et
grunnlag for en insidens pa 235 per 100 000 som blir rammet av en traumatisk
hjerneskade hvert ar.

Rapportert insidens for de alvorligst skadde barna i Norge er 4,1 per 100 000
(Andelic, Bautz-Holter, Rgnning, Olafsen & Sigurdardottir mfl. 2012). Det er den
gruppen barn og unge med TBI som det antatt foreligger noenlunde sikre tall for. Nar
det gjelder moderate og milde hjerneskader derimot, er tallene usikre. | norske
studier som rapporterer i forhold til alle alvorlighetsgrader, bade milde, moderate og
alvorlige traumatiske hjerneskader, varierer insidens mellom 170 og 300 per 100 000
(Nestvold mfl. 1988, Johansen mfl. 1991 begge sitert i Bryhn & Hetland 2002, s.
355). Et konservativt estimat pa 170 per 100 000 vil bety at ca. 1600 barn og unge i
alderen 0 — 16 ar rammes av TBI i Norge hvert ar. Sammenligner vi de norske tallene
med amerikanske og europeiske tall, som for eksempel Stylsig (2008) og Emauelson
(1999) refererer til i sine doktorgradsavhandlinger, synes de norske tallene lave.
Stylsig (2008, s. 11) som undersgker forekomsten av ervervet hjerneskade hos barn
og unge i Danmark, refererer til en amerikansk undersgkelse av Bazarian mfl.
(2005). Der rapporteres det om en gjennomsnittlige insidens for lette traumatiske
kranietraumer pa 503 per 100 000. For barn under 5 ar, anfgres en insidensrate sa
hgy som 1 115 per 100 000 per ar. Emanuelson (1999) henviser i sin
doktorgradsavhandling, som omhandler epidemiologi og TBI hos barn, til elleve
europeiske og amerikanske studier. Disse studiene omhandler barn i alderen 0-16 ar
med TBI. Her varierer arlig insidens fra 98 til 420 per 100 000.

Selv om statistikken avspeiler reelle forskjeller nar det gjelder hyppighet av
traumatiske hjerneskader i de enkelte land, grunnet ulike demografiske, gkonomiske
og kulturelle forhold, for & nevne noen, sa forklarer det likevel ikke den store
variasjonen i antall nye tilfeller TBI hvert ar. Det er derfor grunn til & tro at
manglende og ulike kriterier for registrering gir usikre tall, som igjen kan gi grunn til
a anta at det finnes mgarketall i registeringen av barn og unge med hodeskader i
Norge. Dette er alvorlig og kan fa fglger bade i forhold til om ngdvendig medisinsk
behandling blir gitt i akuttfasen, men ogsa i forhold til om det blir gitt ngdvendig
oppfelging i skolen i arene etter skade. Dette vil jeg komme narmere inn pa senere i

avsnittet som omhandler identifisering av TBI.
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Traumatisk hjerneskade (TBI)

TBI er blitt beskrevet som den “tause epidemi‘ (bl.a. Buck 2011). TBI er en av de
hyppigste arsakene til ervervede funksjonsnedsettelser hos barn (Ponsford 1995,
Wicks 2012) og er for naveerende den fremste arsak til ded og funksjonsnedsettelse
hos unge voksne (Walsh, Fortune, Gallagher & Moldoon 2012).

Konsekvensen av en hjerneskade i barnealder, kan vare langt mer foranderlig
gjennom hele barndommen enn det som sees hos voksne, der fglgene etter en
ervervet hjerneskade er mer statiske (Anderson, Anderson, Northam, Jacobs &
Catroppa 2001). Utviklingsmessig forklart, danner barnets utviklingsniva og
funksjonelle systemer og atferdsformer grunnlag for utvikling av nye. Slik skjer det
en lgpende reorganisering av sa vel cerebrale funksjonelle systemer som psykiske
funksjoner og det atferdsmessige repertoaret. En skade i ett eller flere deler av disse
funksjonelle systemene, vil derfor fa fglger for den etterfalgende utvikling av
funksjonelle systemer og de psykiske funksjoner som de funksjonelle systemene er
ngdvendig for (Anderson mfl. 2001).

For de som overlever en hjerneskade, oppleves skaden allment som en
tilstand med svekket fungering i forhold til fgr skaden (Jetten, Haslam & Haslam
2011). Forskning fra de to siste tiar, har vist at hjernetraumer kan resultere i ulike
forstyrrelser som kan komme gradvis. Det kan vare nevrologiske forstyrrelser som
epilepsi, sgvnforstyrrelser, nevrodegenerative tilstander som blant annet kan
resultere i en gradvis reduksjon av kognitiv fungering etter skaden, nevroendokrine
forstyrrelser, det vil si hormonelle forstyrrelser, ikke-nevrologiske forstyrrelser som
motoriske forstyrrelser, stoffskifte-forstyrrelser og sist, men ikke minst psykiatriske
lidelser (Masel & Dewitt 2010). Barn som har fatt en ervervet hjerneskade har en
vedvarende disposisjon for psykiatriske lidelser (Koponen, Portin, Himanen,
Isoniemi & Heinonen mfl. 2002, Olver, Ponsford & Curran 1996), og det synes &
veere en negativ utvikling som gker med antall ar etter hjerneskaden (Olver, Posford
& Curran 1996).

En hjerneskade endrer altsa barn og unges utviklingsforlgp og representerer
en serlig barriere nar det gjelder den kognitive, sosiale og emosjonelle utviklingen
(bl.a. Ponsford 1995, Prigatano og Gupta 2006, Yeats, Taylor, Stancin, Minch &
Drotar 2002). Skolelzring er for en stor del avhengig av reseptive og ekspressive
verbale ferdigheter og lese- og skriveferdigheter. En svensk studie av Jonsson,
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Horneman og Emanuelson (2004) undersgkte unge voksne som hadde fatt en
ervervet hjerneskade i barnealder. Denne undersgkelsen viste at verbal laering var det
omradet som var mest bergrt av skaden. | en studie fra 2009 undersgkte Horneman
og Emanuelson en gruppe barn 10 ar etter en moderat eller alvorlig TBI. Dette
studiet bekreftet at verbal leering var det mest negativt bergrte kognitive omradet hos
de undersgkte 10 ar etter skaden. Dette innebar at barna trengte flere repetisjoner og
husket mindre enn kontrollgruppen, samtidig som de viste signifikant langsommere
verbal prosesseringstempo. Oppmerksomhets- og konsentrasjonsproblem er ogsa
hyppig forekommende hos barn med ervervet hjerneskade (Begali 1992, Mateer,
Kerns & Eso 1996, Semrud-Clikeman 2001, Ylvisaker & Szekeres 1998). Kliniske
kartlegginger av hukommelse og ny-laring har vist at disse utgjgr noen av de mest
vedvarende vanskene etter en ervervet hjerneskade (Begali 1992, Ewing-Cobbs,
Levin & Fletcher 1998, Mateer, Kerns & Eso 1996, Semrud-Clikeman 2001).
Overlaerte og automatiserte ferdigheter far skade, bergres lite av skaden (Ewing-
Cobb, Fletcher, Levin, lovino & Miner 1998), mens vansker med kategorisering og
generalisering (Bengali 1992), som er grunnleggende for begrepsdanning, ofte blir
berart.

Studier viser at barn og unge med TBI identifiserer sosial integrasjon som det
omradet som har stgrst betydning etter skaden (Bohnert, Parker og Warschausky
1997, Prigatano og Gupta 2006), og de opplever det mer belastende a leve med
sosiale vansker enn akademiske vansker (Rgdseth 2008). En fglge er at de ofte
opplever tap av venner etter hjerneskaden (Ylvisaker, Braga, Burnett, Glang, &
Feeney mfl. 2005). Foreldre og leerere har et betydelig ansvar for barnets
falelsesmessige og sosiale regulering (Fleischer 2009, Gerhardt 2004) og trenger
derfor kunnskap om hvordan hjerneskaden pavirker barnets lering og samspill med
omgivelsene (bl.a. Battcher 2004; 2008; 2010, Fleischer 2004; 2009, Gracey &
Lezak 1995, Lezak & O’Brian 1988, Ownsworth 2008, Ylvisaker & Feeney 1998).

Ylvisaker mfl. (2005) oppsummerer den viktigste utviklingen i tilbudet til
barn med TBI gjennom de foregaende 20 ar. Denne gjennomgangen viser at det er
helheten i barnets fungering som er det viktigste. Barnets fysiske, kognitive,

kommunikative og eksekutive* fungering, sosiale kompetanse og skoleprestasjoner er

4 Eksekutiv fungering kan sies & vaere en persons individuelle evne til & resonnere, evne til
problemlgsning, sette seg mal, prioritere, selvledelse, selv korrigere, hemme ugnsket atferd,
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uatskillelige. Derfor er det et mal bade for rehabilitering og spesialundervisning a
sikre at de intervensjoner som gjares, integrerer disse omradene og er sensitive i
forhold til barnets omgivelser. Foreldrene og de profesjonelles statte er helt
avgjerende for barn og unge. Familiens og barnets “utkomme” etter hjerneskaden er
gjensidig avhengig av hverandre og pavirker hverandre pa positiv eller negativt vis.
Samtidig vises det til at familienes behov i alt for liten grad blir ivaretatt etter barnets
hjerneskade, dette gjelder ogsa i skolen (Hermans, Winkens, Winkel-Witlox & van
Iperen 2012, Ylvisaker mfl. 2005).

Denne gjennomgangen av 20 ars forskning bekrefter at for eksempel
standardiserte kognitive tester foretatt pa et kontor, ofte har lav gyldighet nar det
gjelder a forutsi fungering i de virkelige liv, og at de er mindre nyttige enn
observasjoner og hypoteseutprgving i reelle situasjoner. Hos barn med TBI, handler
det oftere om vansker med eksekutiv kontroll over kognitive prosesser enn vansker
med de spesifikke prosessene i seg selv. Kognitive vansker er tett forbundet med
kommunikasjonsvansker, sosiale og atferdsmessige problem, sosial interaksjon,
sinne og aggresjon, sosial tilbaketrekking og akademiske vansker. Selv om generell
fungering kan bli bedre i mange ar etter skaden, blir ofte de kognitive problemene
knyttet til nedsatt eksekutiv kontroll ofte starre ettersom barnet blir eldre (Ylvisaker
mfl. 2005). Dette er bakgrunnen for at jeg i analysen av det empiriske materialet
velger & ha oppmerksomheten rettet mot de unges eksekutive fungering framfor

spesifikke kognitive prosesser.

Eksekutive funksjoner og betydning for leering etter TBI

Jeg vil her redegjare for forskning knyttet til eksekutive funksjoner og TBI, og hva
den forskning som foreligger, sier om hvilke falger redusert eksekutiv fungering kan
fa for barns og unges faglige og sosiale fungering. Eksekutive funksjoner omfatter
oppmerksomhetskontroll (selektiv kontroll og hemming), kognitiv fleksibilitet
(arbeidsminne, begrepsbruk og feed-back), evnen til & sette mal
(planlegging/organisering, problemlgsning og begrepsresonnering) og informasjons-
prosessering (prosesseringstempo og flyt/effektivitet) (Anderson 2008). Selv om det

ikke finnes én allment akseptert definisjon av eksekutive funksjoner, kan den

organisere og planlegge og effektivt utfgre malbevisste handlinger (bl.a. Anderson 2008, Jantz &
Coulter 2007, Ylvisaker & Feeney 2008).
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forklares med a veere en persons individuelle evne til & resonnere, evne til
problemlgsning, sette seg mal, prioritere, selvledelse, selv korrigere, hemme ugnsket
atferd, organisere og planlegge og effektivt utfgre malbevisste handlinger (bl.a.
Anderson 2008, Jantz & Coulter 2007, Ylvisaker & Feeney 2008). Bade frontale og
ikke-frontale hjerneregioner er ngdvendig for intakte eksekutive funksjoner (Alvarez
& Emory 2006).

Eksekutive funksjoner er de mest sarbare ved hjerneskader i barnealder. Dette
skyldes den modning som pagar i hjernen gjennom barne- og ungdomsarene
(Anderson1998, Levin, Culhane, Hartmann, Evankovich & Mattson mfl. 1991,
Luciana, Conklin, Hooper & Yarger 2005). Vansker assosiert med eksekutive
funksjoner (Anderson mfl. 2001, Lezak 1995), som en fglge av TBI i barnealder er
vedvarende gjennom ungdomsarene (Muscara, Catroppa & Anderson 2008). Det er
de samme eksekutive funksjonene som danner grunnlaget for bade
kognitiv/akademisk fungering og emosjonell, sosial og atferdsmessig selv-regulering
(Ylvisaker & Feeney 2008). Derfor vil vansker relatert til eksekutive fungering
pavirke barn og unges liv i alle handlesammenhenger® og fellesskap de deltar i, bade
I og utenfor skolen.

Det og ikke kunne veere i stand til 8 mate aldersadekvate forventninger i
forhold til selvkontroll og selvledelse, blir vurdert som den mest framtredende
vansken ved en hjerneskade (Arroyos-Jurado, Paulsen & Max 2006). Selv-kontroll
har vist seg a veere en viktig prediktor for akademisk suksess. Derfor er en forstaelse
for den nevrale basis for selv-kontroll og dens formbarhet gjennom tilpassede
metoder, verdifull kunnskap i en opplaeringskontekst. Dette tilsier at det er den
eksekutive kontrollen over kognitive prosesser som bar fa mest oppmerksomhet
(Ylvisaker & Feeney 2008) i oppfalgingen etter TBI. Det antas at omkring 95 % av
de som opplever TBI i barnealder, har eller vil fa problemer knyttet til eksekutiv
fungering (Fleischer & Merland 2007). Eksekutive funksjoner vil bli neermere
redegjort for i teoriavsnittet i avhandlingen.

Eksekutiv dysfunksjon er ingen entydig vanske og pavirker derfor pa ulike
mater og i ulik grad (Anderson 2008). Undersgkelser viser at reduserte eksekutive

funksjoner kan pavirke mange sider ved elevens fungering i ulike sammenhenger i

5 Handlesammenheng som begrep, peker eksplisitt pa handling som det fundamentale, framfor &
omtale det bare som situasjon, setting, sammenheng mv. (Dreier 2003).
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skolen. Eleven kan oppleve distraherbarhet som gjer det vanskelig & holde
oppmerksomheten pa oppgaver. Videre kan eleven oppleve vansker med 4 initiere
passende aktiviteter, avslutte oppgaver og ha vansker med a nyttiggjere seg feed-
back. Evnen til a tenke divergent eller kreativt kan veere bergrt, eller ogsa veare
fraveaerende etter alvorlige hjerneskader (Ewing-Cobbs, Levin & Fletcher 1998).

Nar det gjelder spraklig fungering, sa er de mest vanlige sprakvanskene etter
en hjerneskade de som assosieres med eksekutive funksjoner (Ylvisaker & Goia
1998). Kliniske studier har vist at redusert initiering resulterer i knapphet i
kommunikasjon, mens sosial uhensiktsmessige kommentarer, flyktighet og
preservasjoner knyttes til reduserte hemninger (Ewing-Cobbs, Levin & Fletcher
1998; Ylvisaker, Szekeres & Feeney 1998). Arbeidshukommelse er ogsa en
komponent i eksekutive funksjoner (Anderson 2008) som kan bergre elevens evne til
a organisere informasjon far lagring, noe som er avgjarende for gjenhenting av
kunnskap. Dette far serlige konsekvenser for elevens akademiske prestasjoner i
skolen.

Walker & Wicks (2005) peker i sin bok ”Educating Children with Acquired
Brain Injury” at barn med ervervet hjerneskade ogsa er ugunstig stilt nar det gjelder
tilfeldig lzering® som skjer utenom klasserommet. De har problemer med & utvikle
eller tilegne seg sosiale ferdigheter i trad med alder og evner og trenger derfor mer
direkte instruksjon for & muliggjare leering (bl.a. Walker & Wicks 2005). Det er blant
annet dette Peter etterlyser i sitatet som innleder denne kappen. Sosial prosessering er
avhengig av mange underliggende kognitive komponenter, bl.a. oppmerksomhet,
persepsjon og hukommelse, samt kognitiv kontroll (eksekutiv fungering) (Yeats &
Anderson 2008). Dette bidrar til at sosial kognisjon blir ekstra sarbar etter en
ervervet hjerneskade i barnealder, noe som underbygger viktigheten av a ha
oppmerksomheten rettet mot elevens sosiale og emosjonelle fungering og ikke
primert ha fokus pa faglig leering nar barnet kommer tilbake til skolen. Ylvisaker &
Feeney (2008, s. 432) viser til flere studier (Grolnick & Ryan 1987;1989, Martin mfl.
2003, Wehmeyer mfl. 2000 og William & Deci 1996) nar de konkluderer med at
stgtten fra personer rundt som oppmuntrer barnet/den unge til selvstendighet etter
TBI, bidrar til gkt deltagelse og selvregulerende atferd. Alle de 8 unge i min

& Walker og Wicks (2005) omtaler her tilfeldig lzering som gnsket lzring. | kritisk psykologi benyttes
begrepet medlaring (Holzkamp 1993). Medlaring er en slags tilfeldig leering i betydningen av at den
ikke er intendert og kan bety bade gnsket og ikke gnsket lering for eleven.
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undersgkelse hadde i ulik grad vansker som kan knyttes til redusert eksekutiv
fungering, i falge nevropsykolograpporter.

Identifisering

Barn som far en ervervet hjerneskade i barnealder er en sveert heterogen gruppe. Det
som kan hevdes a veere felleskjennetegnet pa barn som har fatt en traumatisk
hodeskade, bortsett fra at de alle har fatt et ytre slag mot hodet som har fart til en
skade i hjernen, er at den rammer spredt og resulterer i “gyer av styrker og
svakheter. Et eksempel pa dette er en person med store motoriske vansker, men med
intakt kognitiv fungering. Eller det som er hyppigst forekommende nar det gjelder
traumatisk hjerneskade: en person med “usynlig* skade som gar, snakker og er
selvstendig i dagliglivets aktiviteter, men som er hemmet av manglende eksekutive
ferdigheter (Forsyth 2010). | begge disse tilfellene kan det skje at omgivelsene
handler pa bakgrunn av det de ser, noe som dermed gir et skjevt bilde av barnets/den
unges behov for statte. Dette medvirker til at mange barn og unge med behov for
serskilt tilrettelagt opplaering etter TBI ikke blir identifisert (Stahl & Shaw 2008,
Ylvisaker, Todis, Glang, Urbanczyk & Franklin mfl. 2001).

Grunnlaget for a fa tilrettelagt hjelp og statte etter TBI starter med en
identifikasjon av at vanskene som eleven opplever kan knyttes til et hodetraume. “As
with any group of people that have special needs, the entire process begins with
identification” (Chesire, Buckley & Canto 2011b, s. 8). Men det kan variere og vere
mer eller mindre tilfeldig om laerevansker blir identifisert pa bakgrunn av TBI. Det er
en signifikant forskjell mellom forekomst av TBI og identifisering av elever som har
behov for spesialundervisning i samme gruppe (Chesire, Canto & Buckley 2011a,
Glang, Todis, Thomas, Hood & Bedell mfl. 2008). Selv om dette refererer til studier
fra USA, som er forskjellig fra Norge bade med hensyn til demografi, trafikktetthet,
sykehusvesen, skolesystem mv., bekrefter erfaringsbasert kunnskap fra det statlige
spesialpedagogiske stattesystem (Statped) i Norge at det er grunn til & anta at det
samme gjar seg gjeldende her.

Sammensetningen av vansker som barn og unge med TBI framviser, er
ukjent for mange leerere i skolen, (Arroyos-Jurado & Savage 2008, Good, Rumney,
McDougall, Bennet, DeMatteo mfl. 2012, Hux mfl. 2010, Linden, Braiden & Miller
2013, Todis & Glang 2008). Dette bidrar til at barnets/den unges vansker ikke blir
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identifisert i lys av hjerneskaden. Mange barn og unge har en skade som ikke
umiddelbart er synlig for omgivelsene (bl.a. Savage, DePompei, Tyler & Lash 2005).
Dette farer ofte til at de blir mgtt med urealistiske forventninger. Bade barnet/den
unge selv, foreldre og leerere kan mistolke eller undervurdere vanskene, fordi
tidligere leerdom ofte er noenlunde intakt. Imidlertid kan barnet/den unge ha vansker
med & benytte kjent informasjon i nye sammenhenger og ha vansker med a tilegne
seg ny informasjon (Cave 2004, Ylvisaker & Feeney 1998, Ylvisaker, Todis, Glang,
Urbanczyk & Franklin mfl. 2001). Altsa blir nylering vanskelig etter hjerneskaden.
Andre sider som ogsa pavirker akademisk fungering, og som ikke alltid forstas med
bakgrunn i hjerneskaden, er variasjonen i dag til dag fungering og eventuelle
medisinske komplikasjoner og bivirkninger av medisin. I tillegg til dette kommer
sammenfallende nedsatt fungering fysisk, sensorisk og/eller motorisk (Arroyos-
Jurado & Savage 2008, Cave 2004, Savage mfl. 2005).

TBI som objektiv og relativ dimensjon

Selv om problemstillingene i denne undersgkelsen ikke dreier seg spesifikt om TBI
som funksjonshemming, sa finner jeg det nyttig a skjele til forskning som omhandler
funksjonsnedsettelser som bidrag til a forstad TBI bade som objektiv og relativ
dimensjon i de unges liv. | disability forskning refereres det til ulike modeller for &
forsta funksjonshemming, blant annet den medisinske og den sosiale modellen.
Prilleltensky (2009, s.256) refererer til Asch (2001) som papeker at den medisinske
modellen baserer seg pa to antagelser som begge er feil. Den farste er at livet med en
funksjonsnedsettelse er en uoppherlig tragedie, og den andre er at hvis mennesker
med funksjonsnedsettelser opplever isolasjon, hjelpelashet, fattigdom, arbeidslashet
eller lav status, er det uunngaelige konsekvenser av biologiske begrensninger. Den
sosiale modellen definerer funksjonshemming som en fglge av sosial undertrykkelse.
Selv om funksjonsnedsettelsen ikke benektes & ha en betydning, sd benyttes den ikke
som en del av forklaringen for hvorfor funksjonshemming eksisterer. Shakespeare
(2006) kritiserer denne rendyrkede sosiale modellen fordi den ved a definere
funksjonshemming kun i sosiale termer, risikerer a undervurdere potensielle plager
som fglger av funksjonsnedsettelsen. Dette er plager som ikke vil forsvinne selv om
sosiale barrierer opphgrer. Shakesepare (2002) understreker hvor sammenvevd

biologiske, psykologiske, kulturelle og sosiale aspekter er: ”Disability is a complex
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dialectic of biological, psychological, cultural and socio-political factors, which
cannot be extricated except with imprecision” (S. 24). Prilleltensky (2009) advarer
0gsa pa sin side mot & ignorere eller nedtone den problematiske realiteten i
biologiske begrensninger, og hun skriver at det ikke er veien a ga for a utvide
velferden for mennesker med funksjonsnedsettelser.

I litteraturen beskrives TBI som en disease process” (Masel & Dewitt 2010,
s. 1529) med senfalger som nevrologiske forstyrrelser, nevro-degenerative tilstander,
nevro-endokrine forstyrrelser, ikke-nevrologiske forstyrrelser og psykiatriske
lidelser, som fgr omtalt. Ut fra dette, vil det veere naturlig & anta at skadens
alvorlighetsgrad vil pavirke omfanget av senfglger, og at dette i sum vil pavirke
opplevd livskvalitet proporsjonalt i negativ retning. Studier viser imidlertid at
sammenhengen mellom hjerneskadens alvorlighetsgrad og vanskebilde minsker med
tiden etter skade (Anderson mfl. 2001, Crowe, Babl, Anderson & Catroppa 2009,
Yeats, Taylor, Walz, Stancin & Wade 2010). En norsk doktorgradsavhandling
“Traumatic brain injury: epidemiology and long-term outcome” (Nestvold 2010) fant
heller ingen sammenheng mellom redusert livskvalitet og hjerneskadens
alvorlighetsgrad. Av dette fglger det at det er andre aspekter enn selve skaden, slik
som omgivelsesaspekter i barnets og den unges sosiale liv og i familien som har en
betydning for hvilke fglger hjernekaden far pa sikt (Crowe, Catroppa, Babl &
Anderson 2012).

Det “gamle” paradigmet med fokus pa biologiske forhold og definisjon av
funksjonshemming som noe iboende i individet har mattet vike plassen for et nytt
paradigme. Dette vektlegger bade et biologisk, et individuelt og et sosialt perspektiv
pa helse og kan betegnes som en bio-psyko-sosial modell (jf.Verdens
helseorganisasjons definisjon av funksjonsnedsettelse (impairment) og
funksjonshemming (disability) i ICF (The International Classification of
Functioning, Disability and Health) (Sosial- og helsedirektoratet 2006). Men selv om
ICF representerer en bio-psyko-sosial modell, kritiseres den likevel for ikke & ivareta
den subjektive dimensjonen i utredningen av funksjon og funksjonshemming (Ueda
& Okawa 2003).
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Elevperspektiver i studier av TBI

Som begrunnet i studiene ovenfor representerer TBI, pa lik linje med andre
funksjonsnedsettelser, bade en objektiv og en relativ dimensjon. Nar det gjelder
studier som undersgker fglgene av TBI for barn og unge i skolen, er det fa studier
som har subjektdimensjonen, eller her elevperspektivet, som omdreiningspunkt.
De fleste studier som undersgker akademisk fungering etter TBI bygger pa
kvantitative data (Hux mfl. 2010). Disse har bidratt med verdifull kunnskap om TBI
hos barn og unge, men studiene har unnlatt & inkorporere barnets og den unges egne
opplevelser og perspektiver vedrgrende dagligliv i skole, hjem og fritid nar de har
undersgkt hvordan en TBI griper inn og pavirker leering og sosial og emosjonell
fungering (Boylan, Linden & Alderdice 2009). Derfor etterlyser forskere i fagfeltet
behovet for & benytte kvalitative metoder for & undersgke interaksjonen mellom alt
det som har betydning og pavirker restituering etter hjerneskaden og re-integrasjon i
skolen slik eleven selv erfarer det (bl.a. Todis mfl. 2008, Ylvisaker mfl. 2001).

| litteratursgk (ERIC, International ERIC, PsycINFO, ProQuest Educational
Journals and ProQuest Research Library) med sgkeordene elevperspektiv,
studentperspektiv og skoleerfaringer fant jeg seks studier som omhandler TBI i
skolen og erfaringer fra elevens stasted: Kennedy, Kraus & Turkstra (2008),
Mealings & Douglas (2010), Radset (2008), Schlessmann (2010), Stewart-Scott &
Douglas (1998), Todis & Glang (2008). I disse studiene rapporterer elevene at
hjerneskaden har medfart negative falger for deltagelse i skolen pa mange omrader.
Det dreier seg om gkt anstrengelse for & oppna samme resultater som far skaden,
generelt darligere karakterer, gkende bruk av strategier for & kompensere for vansker,
mindre sosial aktivitet og mindre samveer med jevnaldrende. I tillegg kommer
endrede fremtidsmal med hensyn til utdanning og jobb. Av disse studiene er det én
norsk studie (Rgdset 2008) som undersgker unges opplevelse av mestring. Denne
konkluderer med at de unge opplever forandringer og sammensatte vansker etter
TBI, der det synes enklere for de unge a leve med akademiske vansker enn sosiale
vansker (Ragdset 2008).

Mealings, Douglas & Olver (2012) har foretatt et systematisk litteratursgk
med brede sgketermer relatert til ervervet hjerneskade for tidsrommet 1998 til 2010.
Dette resulterte i over 400 artikler publisert pa engelsk. Men nar de avgrenset
sgketermene til elevperspektiv, herunder elevdeltagelse, eleverfaring,
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elevengasjement, elevinnsikt og elevholdning, var det bare atte artikler som mgtte
sekekriteriene. Dette tilsier at det er forholdsvis sjelden & undersgke leeringsforlap
etter TBI med elevens perspektiv i fokus. Disse studiene som er referert i Mealings
mfl. 2012 (s. 1167, 1170), og som sammenfaller med noen av de jeg fant i mitt
litteratursgk: Backhouse & Rodger (1999), Hux, Bush, Zickefoose, Holmberg &
Henderson mfl. (2010), Kennedy, Krause & Turkstra (2008), Mealings Douglas
(2010), Sharp, Bye, Llewellyn & Cusick (2006), Stewart- Scott & Douglas (1998),
Todis & Glang (2008) og Vaidya (2002) viste, pa tross av viktige forskijeller,
pafallende konsistens pa tvers av disse atte studiene. Elevene peker pa at den kliniske
tilnermingen ma bli bredere, og at det ma utvikles redskaper som bidrar til
meningsfull deltagelse etter TBI. Mealings mfl. (2012) etterlyser derfor metoder som
inkorporerer og vurderer elevens stemme” og anerkjenner den viktige betydningen

av elevens selvforstaelse.

Kunnskapsambisjon - forskningsspersmal og bidrag

Studier viser at det i tillegg til hjerneskaden, er aspekter i barnets og den unges
sosiale liv og i familien som har en betydning for hvilke fglger hjerneskaden far pa
sikt (Crowe mfl. 2012). Forskere i fagfeltet etterlyser derfor kvalitative metoder som
vektlegger barnets/den unges egne erfaringer (bl.a. Mealings mfl. 2012, Todis mfl.
2008, Ylvisaker mfl. 2001). Kvalitative studier som omhandler falgene av TBI for
barns og unges faglige og sosiale fungering i skolen, er i imidlertid i mindretall.
Serlig gjelder dette studier som inkorporerer elevens perspektiv slik jeg har gjort
rede for i avsnittet ovenfor. Det finnes svert fa norske studier (Harkestad Olsen
2012, Radset 2008) som har undersgkt barn og unges leringsforlgp etter TBI, i det
hele tatt. Derfor er kunnskapsambisjonen i denne avhandlingen, & bidra med ny
innsikt i hva som bidrar til mening og sammenheng i leeringsforlagpet etter en ervervet
hjerneskade. Dette blir undersgkt fra ulike farsteperson perspektiver; de unges,
foreldre/foresattes og laerere/assistenters, der de unges perspektiver er
omdreiningspunktet.

Avhandlingens overordnede problemstilling er:
Hva bidrar til mening og sammenheng i leringsforlgpet etter en ervervet

hjerneskade?
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Denne problemstillingen spesifiseres i falgende spgrsmal:

1. Hvilke sammenhenger er det mellom de unges handleevne og selvforstaelse
og reproduksjon eller overskridelse av marginale posisjoner?

2. Hvordan kan vi forsta de unges handlegrunner (behov og deltagelse) i den
sosiale praksis?

3. Hvilke handlemuligheter finnes i skolen for utvidelse av de unges
handleevne?

4. Hva er foreldre/foresattes deltagelse og behov?

Avhandlingen bestar av fire artikler som presenteres i den rekkefglgen de ble
ferdigstilt. De belyser overordnet problemstilling med utgangspunkt i hvert sitt
underspgrsmal. Sparsmal to (artikkel to) og tre (artikkel tre) kan ut fra spgrsmalene
synes a resultere i to artikler som omhandler det samme. Men som det vil framga av
artiklene vektes disse forskjellig, samtidig som artikkel to har en formidlende form
og artikkel tre er mer teoretisk basert.

Farste artikkel Selvforstaelse og handleevne hos unge etter en ervervet
hjerneskade” argumenterer for bade en nevrovitenskaplig og en subjektvitenskaplig
tilgang for a kunne forsta de unges selvforstaelse og handleevne. | artikkel to
“Elevperspektiver - etter en traumatisk hjerneskade” argumenteres det for
viktigheten av a kjenne til elevens handlegrunner for a forsta hva som har betydning
(mening) for eleven etter hjerneskaden Artikkel tre er “Exploring meaning structures
among adolescents with traumatic brain injury
(TBI) ” Denne artikkelen viser til potensielle muligheter for utvidelse av de unges
handleevne med bakgrunn i & forsta relasjonen mellom de unges reduserte eksekutive
fungering og handlegrunner. Siste og fjerde artikkel “Nar ulykken rammer et barn.
Foreldreperspektiver etter en traumatisk hjerneskade”, belyser foreldres perspektiver
pa muligheter og begrensninger relatert til sennens/datterens hjerneskade og drefter
potensielle mulighetsrom for deltagelse og innflytelse for familien’/foreldre.

Jeg vil i neste avsnitt redegjere for kjennetegn ved norsk skole som jeg mener
er relevante for analysen av den sosiale praksis, for a kunne belyse hva som gir

mening og sammenheng i leeringsforlgpet.

7 Familien, dvs. et vi, som ogsa inkluderer den unge/barnet med TBI.
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Kjennetegn ved norsk skole

Det har vaert en gkende oppmerksomhet rundt hvilken ngkkelrolle skolen og laerere
har for barn og unge etter en ervervet hjerneskade (Good mfl. 2012, Glang, Tyler,
Pearson, Todis & Morvant 2004). Jeg vil her kort redegjgre for noen kjennetegn ved
norsk skole. Rundt 25 prosent av elevene i norsk skole larer ikke det som forventes
ut fra lzereplan og fagplaner og oppfattes a ha behov for sarskilt tilrettelagt
opplering. En snevrere inndeling er knyttet til omfanget av spesialundervisning i
opplearingsloven. Her foreligger det en sakkyndig utredning, og det er gjort et
enkeltvedtak (NOU 2009:18). Norske skoleforskere har undersgkt skolens
problemforstaelse i en skole der sa mange elever faller utenfor ordinar undervisning.
Ogden (2004) hevder at det for elever med spesielle behov, er den individuelle
problemforstaelsen som dominerer, pa bekostning av den systemrettede
problemforstaelsen. Den individuelle problemforstaelsen vektlegger kompenserende
undervisning, diagnoser og feilretting og blir ifalge Ogden, en hindring for a forsta at
tilpasset oppleering er et ansvar for alle leerere og ikke bare et ansvar for
spesialpedagoger og deres stgtteapparat. Dalen (2006) retter ogsa sgkelyset mot
behovet for i stgrre grad a ansvarliggjere den ordinaere undervisningen og bidra til &
gjere den mer romslig og inkluderende. Dette vil medfere at den generelle
pedagogikken ogsd ma ta et ansvar for & utvikle kompetanse som kan ivareta en
starre heterogenitet i elevgruppen, enn det som skjer i dag.

Institutt for spesialpedagogikk (2004) ved Universitetet i Oslo peker pa at
spesialundervisning ikke bare er avhengig av egenskaper ved eleven, men ogsa av
hvor godt en klarer & tilpasse den ordinere opplaringen i forhold til elevens behov.
Derfor trengs det bade & utvikle og forbedre det ordinaere oppleringstilbudet, noe
som krever at elevens behov lgpende blir vurdert med utgangspunkt i kontekstuelle
betingelser. Dette synes imidlertid & vaere en utfordring nar GSI tall (2011) viser at et
stadig gkende antall elever faller utenfor ordiner undervisning. Institutt for
spesialpedagogikk (2004) understreker ogsa at spesialundervisningen ma
gjennomfares, eller i det minste kvalitetssikres, av personale med spesialpedagogisk
kompetanse.

Funksjonshemmedes behov, rettigheter og muligheter er
spesialpedagogikkens legitimasjonsgrunnlag, skriver Befring & Tangen (2001).

Likevel er det en rekke elever som mottar spesialundervisning, som ikke far et
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tilstrekkelig utbytte av oppleringen (bl.a. Backmann & Haug 2006, Grggaard,
Hatlevik & Magnussen 2004, Nordahl 2008, Solli 2005). I tillegg opplever mange av
disse elevene a veere sosialt isolerte pa skolen og ha svak motivasjon for laering
(Skaalvik 2000). Samtidig er leererne i et dilemma, pa den ene siden er det forventet
at de skal tilrettelegge for a mate alle elevers individuelle behov, samtidig som det
forventes en akademisk standard i trad med fagplaner i hvert fag.

Skolen behgver ikke gjgre sa mye for a diskriminere, det er tilstrekkelig at
den ignorerer de ulikheter som finnes, skriver Westling Allodi (2005). Hun peker pa
de konflikter som finnes mellom skolens normative system og organisasjonens
materiell og struktur. Westling Allodi (2005, s. 13) beskriver fglgende dilemmaer,
som jeg vil hevde er like relevante i norsk skolepraksis som svensk: Nar det gjelder
malsettinger, kan det demokratiske idealet om inkludering komme pa kollisjonskurs
med malet om sortering gjennom lzereplanenes mal og nasjonale prever. Nar det
gjelder vurderinger, i betydningen a sette pris pa alle mennesker uansett evner, er det
uforenelig med en hierarkisk klassifisering av evner med medfglgende ekskludering
av de som ikke oppndr bestemte prestasjonskrav. Rettigheter og interesser, som er
personlige rettigheter til en likeverdig opplering, kan innebare retten til ekstra stotte
og tilpasning. Men disse rettighetene kan oppfattes som kostnader og defineres a
komme i konflikt med allmenne generelle interesser. Nar det kommer til
forandringer, er spgrsmalet hva som bgr forandres? Er det skolen og lareplanen
som kan forandres for a tilpasses til eleven, eller er det eleven som skal forandres, for
eksempel ved a bytte klasse, bli plassert i en annen gruppe eller gjennom & forandre
sin atferd og sine prestasjoner? Ressursfordeling er ogsa et springende punkt.
Distribueres ressursene med fleksibilitet eller ut fra prinsipper for homogenitet og
standardisering? Til slutt peker Westling Allodi pa definisjonen av intellektuelle
evner, der en dynamisk definisjon understreker samspillet med et stimulerende miljg,
mens en statisk definisjon beskriver en navarende tilstand som kan sees som a
predikere det framtidige utfallet. | det farste tilfellet dreier det seg om & oppdage og
definere potensialer, i det andre betones mangler og problemer.

De dilemmaer og konflikter som Westling Allodi (2005) beskriver bidrar til
belyse hvorfor transformasjonen fra ideal til praksis nar det gjelder arbeidet med
inklusjon i norsk skole, kan synes a vere en sa stor utfordring, slik Haug (2010)
skriver. Han papeker at inklusjon heller ikke er dypt grunnfestet verken i

lererprofesjonen eller i skolen. Han hevder videre at det er mer og mer utfordrende a
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definere hva inklusjon er for noe, jo nermere man kommer undervisningspraksis og
undervisningsresultater. Haug (2010) understreker at inkludering er relasjonell og ma
forstas i den kontekst og prosess der inkludering skjer. Slik blir inklusjon i praksis en
kontinuerlig prosess med a forsta elevens behov etter en ervervet hjerneskade i den
seerskilte kontekst barnet/den unge er en del av. En prosess fylt med dilemmaer og

begrensninger, men ogsa muligheter.

Diagnose som dilemma

Bruken av individuelle diagnoser (Bech 2009, Betzonich-Wilken 2009, Nielsen og
Jargensen 2010, Tetler 2009) knyttet til barn og unges vansker i skolen er gkende i
hele den vestlige verden (Dressler, Kristensen & Lerche Mgrck 2010). En stadig
starre andel barn og unge i Norge blir identifisert med behov for spesialundervisning
(jf. GSI tall 2011). Det sees en utbredt tendens til & abstrahere barns utvikling.
Hundeide (2008) understreker derfor viktigheten av at monologiske individuelle
diagnoser blir balansert mot kontekstuelle forklaringer, der en forsgker a forsta
barnets svikt ut fra hvordan barnet er blitt posisjonert i det intersubjektive rom i mgte
med andre mennesker pa skolen, hjemme og blant venner.

I tillegg til opplevelsen av nederlag knyttet til selve funksjonssvikten,
kommer den sosiale bekreftelsen av svikten gjennom ekspertens diagnose som ogsa
kan ha sine uforutsette konsekvenser. Derfor ma man vaere oppmerksom pa de
sosiale konsekvensene en ekspert-diagnose kan ha (Hundeide 2008), som ved
nevrologisk svikt etter en ervervet hjerneskade. Kritikken som Hundeide (2008)
retter mot nevropsykologisk baserte merkelapper, er at disse springer ut fra en
monologisk forstaelsesramme som ser pa individet i isolasjon fra sin sosiale,
kommunikative og kulturelle sammenheng. Dette mener han farer til at svikten blir
forstatt som & ligge inne i barnet, og at det er barnets nevrologisk-kognitive operative
system som ma korrigeres. En nevropsykologisk utredning vil ngdvendigvis matte
skje i en sosial kontekst som posisjonerer barnet bade positivt og negativt innenfor
testsituasjonens “intersubjektive rom” og i forhold til sine omgivelser. Siden dette
kan ha konsekvenser for barnets selvforstaelse ma den tradisjonelle testbaserte
individualistiske sviktdiagnose suppleres med en kartlegging av den mening denne

svikten har i barnets sosiale virkelighet, skriver Hundeide (2008).
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En individuell sviktdiagnose kan fare til at det er eleven som blir gitt ansvaret
for egne vansker, bade sosiale og faglige. Derfor vil det veere avgjerende viktig &
analysere hvordan barnet/den unge blir oppfattet og posisjonert av omsorgsgivere og
betydningsfulle andre, og ikke minst hvordan barnet/den unge selv opplever sine
omgivelser og betydningsfulle andre. Som Ylvisaker & Feeney (2008) understreker,
innebarer det a statte barnet/den unge og foreldrene mer enn bare & identifisere
vansker assosiert med nevrologisk skade. Det betyr a gi stette og hjelp til &
identifisere ressurser og barrierer og skape positive tilneerminger for  kunne oppna
egne mal.

Rasmussen (2009) redegjer for hvordan vi i stedet for en diagnostisk praksis
som konkluderer med at det er ”noe i barnet”, eller at barnet er av kategori/diagnose
X, kan apne opp for en diagnostisk praksis der begrep om nettopp dette barnets
vanskeligheter skapes sammen med barnet selv og de voksne som er bergrt. Han
beskriver at dette innebeerer a gjere:

begrebsdannelse til en kreativ kompositorisk og dialogisk virksomhed, hvor det hver
enkelt ”ved” og er engageret i forhold til barnet, er en del af den videns- 0g
begrebsdannelse der skal til: ”pé stedet” og til tiden: “just in time” — rettet mot
handling — hvem gar hvad!(Rasmussen 2009, s. 171).

Dette betyr ikke & avise diagnosen, men det betyr & integrere den i en ny diagnostisk

praksis som skal resultere i en ”just in time” viten om barnet.

Foreldrenes og familiens betydning i leeringsforlgpet

Nar det gjelder & finne fram til en just in time” viten om barnet/den unge, er
foreldrene/familiens bidrag helt avgjerende. Familiens og barnets “outcome™ etter
skade er gjensidig avhengig av hverandre og pavirker hverandre pa positiv eller
negativt vis (Ylvisaker mfl. 2005). De siste 20 ars forskning har imidlertid vist at
familienes behov i alt for liten grad blir ivaretatt etter TBI. En randomisert studie av
Braga, Rossi, Moretto, da Silva, & Cole (2012) viser at barn som gjennomgar en
rehabilitering med deltagelse av familien i hverdagslivets rutiner, hadde bedre
utkomme bade kognitivt og motorisk etter ett ar enn de barna som hadde
gjennomgatt rehabilitering kun med profesjonelle. Denne studien viser ogsa at
familiens rolle begynner & endre seg nar barnet nsermer seg ungdomsalder og venner

begynner a bli mer og mer viktig. Dette bekreftes i en annen studie som viser til at
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hos tenaringer med TBI bidrar de kognitive og atferdsmessige falgene av skaden til
endrede relasjoner sosialt bade i familien og i skolesammenheng. De trenger derfor
stette for a reetablere og etablere nye sosiale posisjoner (Lepage & Lefebvre 2010)
og ikke kun stette til akademisk leering.

Inndragelse av familie/foreldre i rehabilitering og skole er derfor av starste
betydning. En studie av Prigatano & Gray (2008) har undersgkt gyldigheten av
foreldres bedemming av sitt barns bedring og sosiale re-integrering etter TBI. En
ngkkelfaktor mener de, er a forsta foreldres perspektiv pa barnets skade. De fant at
foreldre til barn med “lette kompliserte” traumatiske hjerneskader rapporterte om at
barna hadde vedvarende problem med sgvnforstyrrelser, ulgst depresjon,
humgrsvingninger og tidvis hodepine. Selv foreldre til barn med ”lette
ukompliserte®” traumatiske hjerneskader rapporterte om subtile balanseproblem,
redusert energi og redusert hukommelse hos barnet. Av foreldrene til barn med
moderate til alvorlige hjerneskader, som er den foreldregruppen som denne
undersgkelsen omfatter med ett unntak, var det ingen som rapporterte om fullstendig
bedring hos barnet.

Foreldrene i Prigatano og Gray’s (2008) undersgkelse rapporterte om
senfglger som vedvarende problem knyttet til leerevansker og darlige
skoleprestasjoner, i tillegg til forandret personlighet, samspillsproblemer og
problemer med impulskontroll. Foreldrene fortalte ogsa om stress hos barna pa grunn
av darlige akademiske prestasjoner, vansker med & kontrollere sinne, apati og
mislykkethet med & etablere vennskap. Foreldrene var usikre og bekymret for
hvordan det skulle g med barna i fremtiden. Prigatano og Gray (2008) argumenterer
derfor for at de som arbeider i tilknytning til barnets rehabilitering, skaffer seg
tilgang til ”the family’s phenomenological field and gain important insights via the
parents’ experience of subtle changes in the child’s behaviour” (s.386).

Med tanke pa at flertallet av unge som padrar seg TBI i Norge, kommer direkte
tilbake til hjemmet og skolen, blir det hjemmet og skolen som blir de viktigste
arenaene i tiden etter skade (Savage, Pearson, McDonald, Potoczny-Gray &
Marclese 2001, Ylvisaker, Hartwick & Stevens 1991).

8 Lette ukompliserte traumatiske hjerneskader skarer mellom 13 og 15 (15 er normal skére) pa
Glasgow Coma Scale (basert pa Teasdale & Jennet 1974), med minimum «forvirring» ved
skadetidspunktet og ingen positive funn pd CT (Computertomografi) eller pa rentgen av hodeskallen
(Prigatano & Gray 2008).
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Tilbudet til barn og unge med TBI i skolen, et tilbakeblikk

Tilbudet til barn, unge og voksne med TBI ble farste gang skriftlig omtalt i St.prp.
nr. 1 (1989 — 90) under Landsdekkjande kompetansesentra. Kirke-, utdannings- og
forskningsdepartementet (KUF) fulgte opp Stortingets intensjon, farst gjennom
St.meld. nr. 54 (1989-90) Om opplaering av barn, unge og voksne med serskilte
behov (Kap. 8.2.8 Opplering av trafikkskadde). St.meld. nr. 35 (1990-91), fulgte opp
St.meld. nr. 54, der det ble bekreftet at det var oppnevnt en arbeidsgruppe som skulle
utrede saken. Arbeidsgruppen var sammensatt av representanter fra Landsforeningen
for trafikkskadde, Sunnaas sykehus og Sosialdepartementet, i tillegg til KUFs egen
representant, som ledet arbeidet.

Arbeidsgruppens rapport, ”” Oppleringstilbud for barn, unge og voksne med
ervervede hjerneskader” (Prosjekt S, Kirke-, utdannings- og
forskningsdepartementet, mai 1991) understreket at medisinsk og pedagogisk
rehabilitering matte sees i sammenheng, som en helhet, hvor de ulike instansene
skulle utfylle hverandre og samarbeide. Nedenfor siteres to av strekpunktene som
understreker behov og hensikt med a etablere et statlig niva innen skoleverket for a

sikre oppleringstilbudet for barn, unge og voksne etter en ervervet hjerneskade.

- Itillegg til det foreslatte senteret knyttet til medisinsk rehabilitering er det behov
for et spesialpedagogisk tiltak med serlig ansvar for opplaering etter den
subakutte fasen. Et av de foreslatte regionale kompetansesentrene, jfr. St.meld.
nr. 35 (1990 — 91), ber fa ansvar for utvikling av kompetanse og veiledning
spesielt innen omradet sprak, tale og kommunikasjon, samt kognitive funksjoner
for savel barn som unge og voksne med ervervede hjerneskader. Ogsa her er det
viktig & bygge videre pa miljger med erfaring og kompetanse (s. 29).

- Tilbudene fra sentrene ma bygges opp slik at funksjonene utfyller hverandre. Det
er viktig & mgte brukernes behov for ulike tilbud i ulike faser av
rehabiliteringsprosessen. For at brukergruppen skal fa tilbud om tiltak som er
tilpasset den enkelte og dennes familie og lokalmiljget ma sentrene samarbeide
om kompetanseutvikling og ha et naert samarbeid med de lokale hjelpetjenestene
(s. 29).

Fra 1992 har det eksisterte et statlig niva innen skoleverket som bidrar med kunnskap
og kompetanse til kommuner og fylkeskommuner, i bade individ og systemsaker nar

det gjelder fagomradet ervervet hjerneskade. | praksis betyr det at nar en elev
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kommer tilbake til skolen etter en ervervet hjerneskade, kan eleven henvises til
Statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped) nar skolen eller PPT ikke har den
ngdvendige kompetansen. Kommunen og fylkeskommunene kan be om utredning,
radgivning og kurs knyttet til barnets/den unges opplearingstiloud. Denne type
tjeneste sees ofte i sammenheng med tjenester utover skolens og PPTs tilbud, og det
sgkes samarbeid ogsa med andre bergrte instanser bade innen
spesialisthelsetjenesten, kommunehelsetjenesten og sosialetaten i kommunen.
Sammenlignet med andre fagomrader er ervervet hjerneskade et ungt
fagomrade i norsk skole, samtidig som det kan hevdes at gruppen barn og unge med
ervervede hjerneskader er en lavfrekvent gruppe. Dette betyr at den enkelte
kommune ikke kan forventes a inneha tilstrekkelig kunnskap nar det gjelder fglger av
en ervervet hjerneskade. Serlig nar det gjelder traumatiske hjerneskader, som
oppstar ved ulykker, viser erfaringsbasert kunnskap at mange kommuner heller ikke
har et “apparat* klart for & ta i mot og koordinere ngdvendige tjenester for a
imgtekomme barnets og familiens behov nar barnet kommer tilbake til hjem og

skole. Dette bekreftes ogsa gjennom denne undersgkelsen.

Teoretisk analyseramme

Subjektvitenskap og “kontrollvitenskap*

Hovedskillelinjene mellom tradisjonell psykologi, ogséa benevnt “’kontrollvitenskap”
(Holzkamp 1983, s. 522) og subjektvitenskaplig psykologi er, i falge Holzkamp
(1983/2013), at 1 tradisjonell psykologi er “response” avledet fra “stimulus”, mens 1
subjektvitenskaplig psykologi kan meningsrelevans for handlinger kun avledes fra
subjektets eget standpunkt og perspektiv. Dreier (1996) skriver at deltagernes
standpunkt kan sees som et svar pa deres forskjellige plasseringer og andeler i den
felles praksis de inngar i og spiller en ngkkelrolle nar det kommer til forhandlinger
om deltagernes forskjellige standpunkt.

| subjektvitenskaplig psykologi utgjer meningsdimensjonene mening og

betydning et “begrunnelsesmenster”® for subjektet og er derfor relevant for

? begrunnelse kan oppfattes som & bygge pé rasjonnelle overveielser. Det er derfor viktig &
understreke at begrunnelser er handlegrunner, det vil si grunner for & handle som man gjar, som ikke
alltid trenger & vere kjent eller kan settes ord pa av individet selv.
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hennes/hans handlinger. Dette kan kun fanges ved a innbefatte subjektets erfaringer.
Uten a integrere de strukturelle og institusjonelle forhold og motsetninger som gir
mening og har betydning for handlegrunner, er slike psykologiske dimensjoner av
daglig livsfarsel ikke vitenskapelig tilgjengelig. Forholdet mellom
betydning/handlegrunner i subjektvitenskapen svarer til fornoldet mellom stimulus-
respons i den tradisjonelle psykologien med alle dets avledninger (Holzkamp 2013).
Individet er ikke en avhengig variabel, men snarere et subjekt som kontinuerlig
skaper sine relasjoner til verden pa ny og pa ny gjennom sine handlinger (Holzkamp
2013).

Den teoretiske analyserammen vil ogsa inkludere L.V. Vygotskys
utviklingsteori, med sarlig vekt pa begrepet disontogenesis (Vygotsky 1993).
Vygotsky er en av de teoretikere som kritisk psykologi bygger pa (se Nissen 2008),
med ratter i Marx og historisk dialektisk materialisme®®. Vygotsky gir et viktig
bidrag til en sosio-kulturell forstaelse av skolens oppgave og innhold for barn og
unge etter TBI. Videre i dette avsnittet vil jeg redegjagre neermere for teoriene i den

teoretiske analyserammen og begrunne hvorfor disse er valgt.

Kritisk psykologi som del av en sosial praksisteori

Kritisk psykologi forstar jeg som del av en tverrvitenskapelig sosial praksisteori.
Bade kritisk psykologi og sosial praksisteoretisk tradisjon vektlegger serlig
subjekters deltagelse i praksis. “This subject [human subject] is not a kind of entity
separate from the settings in which it acts, but it is one aspect of a structural whole:
’subject-engaged-in-situated-practice” (Lave & Packer 2008, s. 31). Sosial
praksisteori bygger pa marxisme, eksistensialisme, pragmatisme og analytisk filosofi
(jf. Bernstein 1971). “I reject the view that one of these philosophic perspectives is
the true path to understanding, while all others are false, confused or misguided”
skriver Bernstein (1971, s.7). Vitenskapsteoretisk er det heller ingen grunn til & anta
at det finnes kun ett perspektiv som er den sanne vei til forstaelse av alle forhold.
Derfor vil redegjarelsen av den teoretiske analyserammen vare en argumentasjon for

behovet for en dialog mellom ulike perspektiver for & ”komme til en forstaelse av 1

10 bl.a. Bernstein 1971, Leontiev 1978, Vygotsky 1978.
11 R ”’komme til en forstaelse” er et uttrykk for den kontinuerlige prosessen det er & forsta betingelser,
betydninger og handlegrunner i samspill.
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de unges handleevne og handlegrunner etter TBI. Min teoretiske overbygning vil
veere sosial praksisteori som en tverrvitenskapelig tilgang, der alle beskjeftiger seg
med sosial praksis (Mgrck 2006).

Sosial praksisteori er tettest knyttet opp til kritisk psykologi, selv om det
inkluderer ulike teorier og filosofiske grunnlag. Sosial praksisteori, herunder Kkritisk
psykologi, med sitt fundament i en historisk dialektisk materialisme, understreker
den dialektiske siden og bevegelsen vekk fra det statiske i retning et dynamisk syn pa
verden. Det vil si i retning av en mer prosessuell utviklingsorientert forstaelse. Her
har Hegels arbeid bidratt med en forstaelse av at det i mindre grad handler om et sett
av ontologiske antagelser om realitet, men at det handler om en metode til & begripe
det som er pa spill slik det er mens det er i en prosess.

Innen kritisk psykologi, er det i dag vanskelig & snakke om today’s
communitiy of critical psychologists” (Nissen 2008, s. 49). Nissen (2008) skriver:
”This is far from a simple notion, partly since the criticality of critical psychology
makes it reflect on itself even more than given with traditional academic reflection”
(s. 49). Men dette er ikke ensbetydende med at heterogenitet og taktisk eklektisme
skal veere en paradigmatisk standard for den ene eller den andre av de kritisk
psykologiske retningene. Snarere er det grunn til & anta det motsatte, mener Nissen
(2008), fordi teoretiske debatter som representerer heterogenitet, diversitet og
apenhet forutsetter at hvert teoretisk stasted blir presentert med tydelighet og
konsistens, slik at argumenter for og imot kan gi mening.

Det hersker her et ideal om konsistens nar det gjelder bruk av begreper, det
vil si at begrepene i den analyserammen som benyttes henger sammen og at
analyserammen er fri for teoretiske motsetninger (Nissen 2008). Dette vil veere en
kontinuerlig bestrebelse og serlig utfordrende nar teorier med rgtter fra to ulike
teoretiske paradigmer mgtes, slik de gjer i min analyse. Likevel understrekes det i
kritisk psykologi at begrepene ma utfordres kontinuerlig av empiri og praksis som
inneberer at begrepene skal veere relevante og romme praksis. Dette betyr at kritisk
psykologi sgker & utvikle teori og vaere diskurs- og ideologikritisk. Videreutviklingen
av den kritisk psykologiske analyserammen har serlig skjedd med inspirasjon fra
sosial praksisteori, poststrukturalisme og fenomenologi. Kritikk forstas ogsa som et
positivt bidrag hvor man utvikler nye sider ved kritisk psykologi med inspirasjon fra

andre teorier og med forankring i analyser av praksis (Mgrck & Huniche 2006).
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Som grunnlag for utviklingen av kritisk psykologiske grunnkategorier,
gjennomfarte Osterkamp (1991) grundige biologiske studier gjennom flere ar.
Gjennom disse studiene har hun gitt et vesentlig bidrag gjennom sitt arbeid med det
teoretiske grunnlaget for det psykologiske begrepet motivasjon. | falge Osterkamp
(1991), kan falelser/emosjoner brukes handlingsveiledende. Hun forklarer dette som
at subjektet gjennom tenkning/kognisjon fanger inn de sider av livet og verden som
har serlig subjektiv betydning, mens falelser bidrar med a fokusere og velge ut
hvordan betydningsfulle aspekter er spesifikt relevante her og na. Hun skriver videre
at fglelser hjelper til med & avgjgre hvilke kognitivt oppfattede materielle betingelser
som er betydningsfulle for subjektet og som farer subjektet inn pa personlig
relevante mater & handle pa i bestemte situasjoner. Fglelser og tenkning er derfor to
aspekter av handleevne!? som reelt ikke kan adskilles. Som jeg vil komme narmere
inn pa senere, skal dette ikke forstas rasjonalistisk. Det kan ogsa avspeile
motsetninger i samfunnet som det er vanskelig & gjennomskue for den enkelte.

Kritisk psykologisk teori retter sgkelyset mot hvordan personer interpellerest®
i ulike fellesskaper og handlesammenhenger til ”a komme til forstaelse med seg selv,
vi og andre” (Marck 2006, s. 262). Dette begrepet om selvforstaelse er videreutviklet
fra ”a komme til forstaelse med seg selv og andre” (Dreier 2001, s. 52, Holzkamp
1998, s. 21), som peker mot de prosessuelle og praksisforankrede aspekter ved &
komme til forstaelse med seg selv og andre til nettopp a inkludere et vi (Mgrck
2006). Tilfgyelsen av et vi gjgr det mulig a fa gye pa de handlesammenhenger der de
unge i min undersgkelse erfarer, eller ikke erfarer, a vaere en del av et vi. Det betyr a
undersgke fra hvilken posisjon de unge deltar i ulike handlesammenhenger og

felleskap.

Forutsetter kritisk psykologi et rasjonelt handlende menneske i

sentrum?

Handleevne er et sentralt analytisk begrep i kritisk psykologi og inngar dermed ogsa i
min versjon av sosial praksisteori. Holzkamp (1983) utarbeidet det som et

ngkkelbegrep for & forsta og studere individuell menneskelig subjektivitet. Han

2 Handleevne i kritisk psykologi er et analytisk begrep som peker pa at menneskets kognisjon,
tenkning, emosjoner og motivasjon er funksjonelle aspekter som formes og endres i og med de
livsbetingelser subjektet lever under.

13 Positiv interpellasjon er et begrep fra Althusser, som er videreutviklet av Morten Nissen (Mgrck og
Nissen 2005, s. 124-128).
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forestilte seg handleevne som personlig radighet over livshetingelser innenfor
samfunnets rammer og strukturer. Med handleevne forstas i hvilken grad en person
er i stand til & ha innflytelse pa egne livsbetingelser gjennom at personen i fellesskap
med andre bade produserer sine livsbetingelser og blir pavirket av dem. Ole Dreier
har i sin forskning videreutviklet begrepet handleevne i sosial praksisteoretisk
retning. Dreier vektlegger en kontekstuell og situert tilnzerming til begrepet, der
Holzkamp (1983) pa sin side, forstar handleevne i relasjon til mer overordnede
samfunnsmessige strukturer. Mgrck og Huniche (2006) redegjar for dette i sin
gjennomgang av kritisk psykologi i dansk kontekst:

Situating action potence!* points from a function as a joint term for the personal

prerequisites to act on any given life situation to a contextually bounded and situated

collective prerequisite, in order e.g. to transgress the limitations of a specific context.

In this way action potence is both specified and becomes more varied in relation to

various concrete contexts of action (s.197, min fotnote)

En kritikk som framsettes av Kritisk psykologi, er at den forutsetter et
rasjonelt handlende menneske i sentrum. Hvis det hadde forholdt seg slik, vil denne
analyserammen vere lite forenlig med en analyse av unges handleevne og
handlegrunner etter TBI, som har pavirket deres kognitive, sosiale og emosjonelle
fungering, herunder hvordan de forstar seg selv og andre. Jeg mener imidlertid denne
kritikken ikke er berettiget, snarere vil jeg argumentere for at kritisk psykologi/sosial
praksisteori tar hgyde for det handlende menneskets variasjonsbredde utover det som
oppfattes som rasjonelt.

Kritisk psykologi vektlegger betydningen av a forsta den andre. Osterkamp
(2009) skriver:”Acknowledging the groundedness of all behaviour as the very
essence of reason discourse is defined by Holzkamp as the subject science a priori,
the precondition for overcoming the individualistic view” (s. 174). Hun understreker
at groundedness of behaviour ikke er & forstd som logisk i en formal betydning, eller
som noe fornuftshasert i en mer folkelig forstaelse. Osterkamp (2009) underbygger
dette med et sitat fra Holzkamp (1986) som utdyper groundedness of behaviour og

det valg en star overfor nar en skal forsa et annet menneskes atferd:

... ‘grounded’/understandable, though, possibly, based on premises I neither
know nor have access to, or as ‘ungrounded’, ‘irrational’ - thus abandoning

14 Handleevne kan oversettss bade med action potence og agency. Jeg benytter agency i artikkel 3 som
er skrevet pa engelsk.
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inter-subjective relations ... I can either ‘decide’ to accept the other as a subject just
as much as | am or deny their subjectivity by denying the groundedness of their
behaviour (Osterkamp 2009, s. 174).

| falge Holzkamp, er det & anerkjenne individet som subjekt, det samme som a
anerkjenne hennes/hans grunner for a handle (Osterkamp & Scraube 2013).
Papadopoulos (2009) pa sin side hevder med referanse til kritisk psykologi at
menneskets valg av handling aldri er tilfeldig, men heller aldri determinert.
Handlinger er alltid subjektivt begrunnet, selv om de subjektive grunnene for a
handle ikke alltid er forstaelig fra en utenforstdendes perspektiv, og noen ganger vil
det ogsa forbli uforstaelig for individet selv (Papadopoulos 2009). Denne avklaringen
mener jeg viser at kritisk psykologi ikke forutsetter et rasjonelt handlende menneske
i sentrum. A forstd den andre, med bakgrunn i Holzkamps (1986) utsagn om
groundedness of behaviour, vil jeg hevde er i kjernen av spesial/-pedagogikkens
starste utfordringer og henspeiler pa skolens betydning for barns og unges
leringsforlgp etter TBI. Det er her jeg finner at Vygotskys (1993) teori om
disontogenesis bidrar til & utvide analysen av skolens rolle og ansvar for barn og

unge som trenger saerskilt tilrettelegging i skolen.

Disontogenesis

Teorien om disontogenesis, er en del av Vygotskys teoretiske og metodiske arbeider
pa det spesialpedagogiske omradet, sammen med hans generelle kulturhistoriske
teori (Gindis 2003, s. 202). Disontogenesis skiller mellom typisk og atypisk
utvikling. Hos et barn med en typisk utvikling, er barnets biologiske og psykologiske
utvikling sammenfallende, mens hos et barn med en atypisk utvikling skilles den
biologiske og psykologiske utviklingslinje ad som fglge av barnets biologiske
“defekt "1® (Vygotsky 1993). Disontogenesis innebarer slik sett at det enkelte barns
utvikling reorganiseres i sin helhet som fglge av en skade eller funksjonsnedsettelse
(Bgttcher 2011).

Vygotsky (1993) skiller mellom hjerneskaden som primeaer nedsettelse
(primer defekt) som pavirker biologisk basis, og sekundare nedsettelser (sekundzre
defekter) som er knyttet til atypisk utvikling pa grunn av sosiale og psykologiske

15| stedenfor “’defekt”” velger jeg & benytte “’nedsettelse” i betydningen nedsatt funksjonsevne som
det defineres i Ot.prp. nr. 44 (2007-2008) kapittel 18 side 251.
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konsekvenser av den primare nedsettelsen (Vygotsky 1993) i mgte med omgivelser
som ikke understatter barnets utvikling. Vygotsky ser pa utviklingen av hgyere
mentale funksjoner eller eksekutive funksjoner, som regulering og programmering av
atferd som del av en sosial mediert utvikling. Dette innebaerer at skolens sosialt
medierte handlesammenhenger/ kontekster, har avgjgrende betydning for barns og
unges eksekutive fungering (Vygotsky 1978) etter en ervervet hjerneskade. Men
fordi skolen primaert er lagt til rette for barn og unge med en typisk utvikling,
representerer skolen ofte en utfordring for barn og unge med funksjonsnedsettelser, i
falge Vygotsky (1993).

Nevropsykologi — kritikk og nye stromninger
Nevrovitenskap, herunder nevropsykologi, kritiseres av sentrale forskere innenfor
CHAT (cultural historical activity theory) (bl. a. Stetsenko 2008) og sosial
praksisteoretisk tradisjon (bl.a. Lave & Packer 2008) for a vare reduksjonistisk og
essensialistisk. Stetsenko (2008) hevder at den nevrologisk-reduksjonistiske
tilneermingen brer om seg, og framstar som det hun kaller ”indeed a tsunami”
(s.473). Steven Rose (2012), selv forsker innen nevrovitenskap, hevder at fagomradet
er blitt for viktig til at det kan bli overlatt til forskere pa feltet alene. Han begrunner
dette med den innflytelsen nevrovitenskapen har fatt i psykologien, filosofien og
sosialpolitikken. Han hevder videre at nevrovitenskapen mangler en ”’brain theory”
(s. 56) som forener og som kan assimilere og integrere de ulike funn fra alle
underdisiplinene innen nevrovitenskapen. For & konkretisere hva dette betyr,
henviser han til sitt eget felt som er leering og hukommelse. Han beskriver hvordan
feltet undersgkes av forskere varierende fra kognitive psykologer til molekyleer
genetikere, men at det er vanskelig a kjenne igjen at det er det samme tema de
studerer. Kritikken fra forskere innen sosiokulturell teori er pa enkelte punkter
sammenfallende med kritiske stemmer innen nevrovitenskapen selv. Sammen med
Rose, er det flere andre forskere som etterlyser en kritisk nevrovitenskap (Choudhury
& Slaby 2012), der malsettingen er & undersgke hvordan nevrovitenskap og sosialt
liv innbyrdes pavirker hverandre.

Nar det gjelder nevropsykologi som del av den nevrovitenskap som kritiseres,

har den gjennomgatt en dreining, seerlig innen rehabiliteringsfeltet:
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(...) there has been a growth in the extension of post-modern thinking to clinical
psychology generally and neuropsychological rehabilitation particularly. This social-
constructionist turn emphasizes subjectivity, language, social processes and the
importance of understanding individuals as actively constructing meaning in the
context of interaction with others (Gracey & Ownsworth 2008, s. 522).

Nevropsykologi har en sterk stilling nar det gjelder a identifisere kognitive vansker
blant annet hos personer med ervervede hjerneskader. Standardiserte
nevropsykologiske tester anses imidlertid innen rehabiliteringsfeltet som begrenset,
fordi de ikke reflekterer den funksjonelle bedringen, og fordi resultatene pa kognitive
oppgaver pavirkes av bade sosiale og kontekstuelle faktorer som ikke fanges opp av
de standardiserte nevropsykologiske testene. Nevropsykologer innen fagfeltet
fastslar: ”It’s concluded that following brain injury, people make sense of themselves
in terms of the meanings and felt experiences of social and practical activity”(Gracey
& Ownsworth 2008, s. 627).

Det hevdes at nevropsykologi ikke er i stand til a forklare gapet mellom
funksjonsvansker og nevrologisk skade, slik det gir seg til uttrykk hos de som har
opplevd en ervervet hjerneskade (Walsh mfl. 2012). For eksempel, kan personer med
ervervet hjerneskade lgse komplekse oppgaver presentert av mennesker de kjenner,
mens de ikke er i stand til & lgse de enkleste pusleoppgaver presentert av mennesker
de ikke Kjenner. Dette viser at det sosiale er i spill (Bowen, Yeats & Palmer 2010).
Perspektivet innen “mainstream‘ nevropsykologi kritiseres fordi individet blir
objektet for forandring, mens betydningen av den sosiale praksisen i stor grad blir
ignorert (Bowen mfl. 2010). Walsh mfl. (2012) tar derfor til orde for et integrativt
perspektiv som bygger bade pa sosial psykologi og nevropsykologi. De hevder at
heller enn & ta utgangspunktet i individet i gruppa, begr en begynne med en vurdering
av hvordan gruppa pavirker individet (Reicher, Spears & Haslam 2010 referert i
Walsh mfl. 2012). De nye stremningene i nevropsykologien som disse eksemplene
viser til, kan bidra til en mer relasjonell og prosessuell forstaelse av en ervervet
hjerneskade, og dermed ogsa bli en bedre veiviser for det spesial/-pedagogiske
arbeidet.

Pedagogikken har hatt en gkende interesse for nevropsykologi og hvordan
hjernen formes i samspill med omgivelsene (Ringsmose & Harslgf 2009). Gerhards
(2004) hevder med statte i nevropsykologisk forskning og utviklingspsykologiske
teorier, at ansvaret for barns fglelsesmessige og sosiale regulering ligger hos

omsorgspersoner, som foreldre og leerere/pedagoger. Fleischer (2009) som
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framtredende praktiserende barnenevropsykolog gjennom mange ar, framholder at
det ikke bare kan skyldes pa hjernen nar et barns atferd er problematisk, men en ma
isteden rette blikket mot barnets sosiale nettverk, familie og skole, som er de som
berer det egentlige ansvar for a legge til rette for en kontekst som delvis er
stimulerende og delvis kompenserende for hjerneskaden. Det er ikke hjerneskaden
per se som skal kartlegges, men interaksjonen mellom de cerebrale dysfunksjoner, de
bevarte ferdighetene og den aktuelle kontekst (Bgttcher 2004; 2008; 2010).

Selv om det innen deler av nevropsykologien er en sterkere vektlegging av en
situert forstaelse av hjerneskaden, ligger legitimiteten i & la nevropsykologiske
undersekelser innga i den teoretiske analyserammen i denne studien, i Holzkamp’s
begrep om fremmedbestemthet, som jeg vil redegjere for i avsnittet som falger.
Videre vil jeg begrunne hvorfor jeg mener det er behov for en teoretisk
analyseramme som bygger pa en dialog mellom ulike perspektiv, for a besvare

avhandlingens forskerspgrsmal.

To diskurser i samklang

Denne avhandlingen er et forsgk pa a overskride den tradisjonelle dikotomien
mellom individ og omgivelser (Kristensen & Mgrck 2011). Dette betyr a unnga a
redusere de unges utvikling til prosesser i hjernen, som f.eks. er Stetsenko (2008) sitt
ankepunkt, eller & tro at svaret ligger i omgivelsene, som f.eks. Betzonich-Wilken
(20009) tar til orde for. Det betyr heller ikke & forsta de unge som “offer* for sin
hjerneskade, eller & ignorere hjerneskaden og forklare vanskene de unge befinner seg
i som uttrykk for viljestyrte handlinger. En enten - eller tilgang til & forsta falgene av
en ervervet hjerneskade, vil fgre barn og unge ut i enda starre vansker etter en
hjerneskade, er min pastand.

Derfor vil jeg argumentere for en samklang mellom en betingelsesdiskurs og
en “’reason”/handlegrunn diskurs (Modell 1) (Holzkamp 2013, kap.12).
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HANDLESAMMENHENG

Betingelser

kontrollvitenskap
3. person perspektiv

blind
conditions/fremmed

bestemthet

kognisjon

emosjon
barrierer

Handleevne

potensiale
deltagelse
innflytelse

Betydninger/

handlegrunner
subjektvitenskap

1. person perspektiv

mening

Modell 1. Hjerneskaden som en betingelse og subjektets grunner for a handle som han/hun
gjar (betydninger/handlegrunner), star i en dialektisk relasjon og konstituerer dermed
handleevne i et samspill med den sosiale praksis i og pa tvers av handlesammenhenger.

Holzkamp (2013) understreker at en handlegrunndiskurs (reason discourse), som
bygger pa betydning-handlegrunn relasjoner ma adskilles fra en betingelsesdiskurs
(conditioning discourse), som kjennetegnes ved “drsak- effekt” relasjoner.
Handlegrunn diskurs, som den er utviklet i kritisk psykologi, er en universal kategori
som omfatter mellommenneskelige forhold og understreker at det ikke finnes noe
menneskelig liv som ikke direkte eller indirekte skjer innen rammene av handlingens
betydning for individet (Holzkamp 2013, s. 299). Holzkamp (2013) sier det er
epistemologisk hgyst relevant a bli kjent med nettopp hvordan, med hvilket spgrsmal
og innen hvilken systematisk sammenheng betingelsesrelasjoner er konstituert pa
basis av betydnings- og begrunnelsesrelasjoner.

Ut fra den forskning som foreligger om TBI i barnealder representerer langt
de fleste studier en betingelsesdiskurs, der det er tredjeperson standpunktet som
ansees som den sanne og viktigste viten. Jeg gnsker a bryte med forestillingen om at
de to diskursene, fra henholdsvis et tredjeperson standpunkt og et farsteperson
standpunkt, star i motsetning til hverandre nar mening og sammenheng i

leeringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade skal undersgkes.
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En sosial praksisteoretisk (subjektvitenskapelig) analyse av mening og
sammenheng i leringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade, vil vare en analyse av
hvordan betingelser, betydninger og handlegrunner henger sammen i de unges liv.
Erfaringer som mennesker gjar seg, deres handlinger og emosjonelle disposisjoner er
ikke direkte betinget av ytre omgivelser. De er heller ikke kun produkt av en
tilskrivelse av mening, men er grunnet i hvert enkelt individs livssituasjon.
Betingelser, betydninger og begrunnelser henger sammen i alle menneskers liv.
Dreier (1999) skriver at hvorvidt en person handler pa den ene eller andre mate har
sin bakgrunn i forholdet mellom de muligheter og motsigelser som foreligger, og
vedkommendes relevante personlige behov og interesser. Alle elever star i et
mulighetsforhold til sine betingelser, ogsa elever med ervervet hjerneskade. Men for
a kunne forsta hva betingelsene betyr for eleven, og hvordan disse har betydning for
elevens handlinger, ma en ta utgangspunkt i elevens farste-personperspektiv.

Som Jartoft (1996) skriver, sa handler vi alle pa bakgrunn av subjektive
opplevelser av muligheter og begrensninger. Pa bakgrunn av de erfaringer hver
enkelt gjar seg, hva som virker og ikke virker, begrunner man sine handlinger og
utvikler subjektive handlegrunner. Dette framtrer som a veere rasjonelle vurderinger
som bygger pa en handleevne som gjer det mulig a utnytte de muligheter som er
tilstede, om man gnsker det, eller aktivt pavirke og endre eksisterende betingelser
som gir endrede handlemuligheter. Men som Holzkamp (1985/2005; 2013) angir, s
skjer det imidlertid noen ganger endringer i et menneskes liv, som han omtaler som
fremmedbestemhet/blind condition, her TBI, der veien til & gjenvinne kontroll gar
gjennom en felles innsats, slik at mening igjen kan apne opp for muligheter til &
handle. Jeg vil videre begrunne hvorfor jeg velger a se ervervet hjerneskade som en
fremmedbestemthet/“blind condition®, som berettiger og ngdvendiggjer en samklang
mellom “kontrollvitenskap” og subjektvitenskap. Som Eikeland (1997, 2001) hevder
med utgangspunkt i Aristoteles, at i dialogen kan forskjellige vitensformer sta i et

konstruktivt og praktisk forhold til hverandre (referert i Rasmussen 2009, s. 175).

Fremmedbestemte sider — “blind conditions*
Den historisk baserte psykologi blir kritisert for @ mangle vektlegging av en
kroppslig og sanselig subjektivitet, slik den sgkes i psykoanalyse, fenomenologi og

nevropsykologi (Nissen 2008). Blant annet, har sosialkonstruksjonistisk psykologi
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blitt kritisert for at den ikke har begrep for en kroppslig subjektivitet, og at
“mainstream‘ psykologi og konstruksjonistisk psykologi derfor begge gar i den
kartesianske felle, det vil si skaper en motsetning mellom kropp og sjel (Cromby
2004). Cromby (2004) begrunner dette med at ”mainstream” psykologi ser pa
erfaringer som private, individuelle og avgrensede fenomen, mens konstruksjonistisk
psykologi ser pa erfaringer som sosialt konstituerte og intersubjektivt delt og
fragmentert. Han hevder at konstruksjonistisk psykologi er mistenkelig overfor
forklaringer som baserer seg pa kroppslige, generative og kognitive prosesser, og at
den implisitt framstiller mennesket som en autonom aktgr som fritt og rasjonalt
velger mellom diskurser og forskjellige subjektposisjoner. Som jeg skal redegjare for
videre, vil jeg hevde at kritisk psykologi som del av en sosialkonstruksjonistisk
psykologi, nettopp ikke gar i den “kartesianske felle” fordi bade kropp, kognisjon og
emosjon inngar som del av en begrunnelse for hvorfor en person ikke alltid er en
autonom akter i sitt eget liv.

Holzkamp (2013) framhever at det er vanskelig & avgjare i hver individuell
sak nar forhold er helt utenfor egen kontroll, og hvordan kontroll kan gjenvinnes
gjennom felles innsats, slik at mening igjen apner opp for muligheter til| & handle.
Eksempler som nevnes er a miste kontroll over kroppslige funksjoner, men ogsa det
han kaller uoverstigelige begrensninger i forhold til personlige evner, fysisk styrke,
hukommelse, forstaelse, eller kort sagt alt som forteller at det finnes begrensinger.
Dette kan gi en falelse av a bli overgitt til forholdene og signalisere at dette kan en
ikke gjgre noen ting med” (s. 302, min oversettelse). Oversatt til en situasjon der et
barn far en ervervet hjerneskade, vil det vaere grader av bade falelsen av, og en reell
grad av, liten kontroll for kortere eller lengre tid etter skaden. En av de unge i
undersgkelsen uttrykte dette da han reflekterte over sin egen posisjon blant venner.
Selv om det ga mening for han & vaere sammen med vennene og han gnsket en
mindre perifer posisjon, uttalte han likevel: ”Men det kan jeg jo ikke gjere noe med
selv”. Relasjonen mellom betydning og begrunnelse for handling brytes her og gjer
det ngdvendig a inndra hjerneskaden som en betingelse i analysen.

A bli rammet av en hjerneskade gir ingen mening, men erfaringene som
folger av en ervervet hjerneskade star likevel, ifglge Holzkamp (2013), i mange
medierende forhold til verden utenfor personen selv. Dette innebzrer at selv om
ulykker og skader er utenfor pavirkning og kontroll av barnet selv, star erfaringene

som falger av ulykken/skaden i ulike betydnings-/begrunnelsesrelasjoner avhengig
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av hvordan barnet blir mgtt etter hjerneskaden, og hvilke muligheter for deltagelse
som barnet gis i den sosiale praksis. Holzkamp (2013) advarer mot faren ved & godta
betingelser som ugjennomtrengelige, som det ikke kan gjgres noe med. Han skriver
at dette kan medfare at en ikke fanger opp personens subjektive betydningsmedierte
muligheter til & gke livskvaliteten og pavirke eget liv. Dette betyr at barn og unge
med traumatiske hjerneskader ikke er i sin hjerneskades vold. Det er viktig at
fremmedbestemte sider ved hjerneskaden “avmystifiseres* og objektiveres slik at de
kan arbeides med i forhold til barnets liv i ulike kontekster, sammen med barnet og
familien. Men for a avmystifisere fremmedbestemte forhold ma tradisjonell
psykologi eller “kontrollvitenskap”, som Holzkamp (1985/2005) benevner det, ogsa
gis en plass. Dette kan bety at en med utgangspunkt i for eksempel en
nevropsykologisk undersgkelse, sammen med barnet/den unge reflekterer rundt
vansker, ressurser og muligheter etter hjerneskaden.

Holzkamp (1985/2005) angir sarlige betingelser for nar ’kontrollvitenskap”
vil veere pa sin plass. Det er her Holzkamp skriver om fremmedbestemte sider ved
handleevnen som kan avbildes statistisk, og som man under visse omstendigheter
kan objektivere pa denne maten med det som formal & oppheve disse betingelsene (s.
33). Holzkamp hevder dermed at kontrollvitenskap i denne form har sin berettigelse
som en mellomform: (...) der gar seg selv overfladig, i det den selv er med til at
afskaffe de betingelser hvorunder man ikke er herre over sig selv. Dette kaller vi
alltid tredje- person-prosesser i mig selv” (s.33). Holzkamp beskriver dette som at
det foregar et eller annet i en person som han/hun ikke kjenner til. Men nar det blir
objektivert, er det et skritt pa veien til & overvinne det, i en felles utvidelse av
radigheten over betingelsene i det gitte forhold. Dette kan ogsa kalles &
“avmystifisere” folgene av hjerneskaden. Sitatet hentet fra Jacobs (1993)

underbygger behovet for dette:

Children are uninformed about the nature of their brain injuries, often to a
remarkable degree. For many, the relationship of the injuries to their life is not at
all clear. A principle finding is that in their attempts to make sense of their brain
injuries, children are limited by their concepts, life experience and background
knowledge (s.345).

Pa denne bakgrunn velger jeg a se pa en ervervet hjerneskade som en form for
fremmedbestemthet, der kartlegging og testing gir informasjon og danner hypoteser

for & kunne “avmystifisere” TBI overfor den unge, og bidra til at han/hun blir kjent
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med sine fremmebestemte sider etter skaden. Da blir hensikten a kartlegge og danne
hypoteser, i motsetning til & vurdere test og kartleggingsresultat som mer sann viten
enn subjektperspektivet. Kontrollvitenskapen blir en mate a objektivere vanskene pa,
for derigjennom a kunne arbeide med betingelser som hindrer prosessen med a
utvide handleevnen og “komme til forstaelse med seg selv, vi og andre” (Merck
2006, s. 262).

Nevropsykologiske undersgkelser, spesial/-pedagogiske og avrige
tester/kartlegginger kan bidra til & avskaffe eller redusere betingelser som begrenser
den unges bestemmelse over egne betingelser. Samtidig er det en ambisjon i denne
avhandlingen a papeke viktigheten av a gi fremmedbestemte sider ved en persons
handleevne et sterkere fokus i kritisk psykologi/sosial praksisteori, 0gsa som en
dimensjon i de unges liv som inneberer at hjerneskaden faktisk endrer barnets/den
unges utvikling i og med at det nevrobiologiske grunnlaget for utvikling endres.
Bottcher (2008) omtaler dette som “’neurobiological constraints” (s. 23). Derfor vil
jeg modifisere Holzkamps (1985/2005) utsagn om at man ved a bli kjent med
fremmedbestemte sider kan “afskaffe de betingelser hvorunder man ikke er herre
over sig selv” (s. 33). Heller enn a avskaffe eller oppheve betingelser, som Holzkamp
(1985/2005) uttrykker det, vil jeg vektlegge potensialet det har til 4 endre betingelser.
Endrede betingelser som kan bidra til & utvide bade barns-/unges, familiens og
profesjonelles handleevne ved at TBIs fremmedbestemte sider avdekkes og inngar i
en ”just in time” viten om barn/unges og familiens behov (jf. avsnittet ”Diagnose

som dilemma” i denne teksten).

Hjernens plastisitet, en betydning i pedagogikken?

Nevrovitenskaplig forskning vektlegger hjernens plastisitet. Kritisk nevrovitenskap
arbeider ut fra begrep som “kultur biologi ” (cultural biology) og “lokal biologi ”
(local biology), som fokuserer pa at hjernen og dens kontekst konstituerer hverandre
(Slaby & Choudhury 2012, s. 46 min oversettelse). Studier av plastisitet viser at
selve hjernens biologiske basis er dynamisk og modifiserbar gjennom erfaringer man
gjer seg (Gottlieb 2007). Ogsa etter hjerneskader, viser studier at erfaringer forbedrer
prestasjonsevnen og optimaliserer hjernens helende plastisitet (Kleim & Jones 2008).

Men samtidig tyder nyere forskning pa at hjerneskadens endring av den biologiske
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basis kan bidra til & framkalle og framskynde sykdomsprosesser i arene etter skade
(se Masel & DeWitt 2010).

Sammenlignet med Vygotskys teori om disontogenesis, kan en hevde at nyere
forskning innen nevrovitenskap understatter Vygotskys teori i det den framhever det
relasjonelle og sosiokulturelles betydning for menneskets utvikling. Men i tillegg
vektlegger nyere forskning innen nevrovitenskap ogsa den biologiske basis som

dynamisk og modifiserbar.

En fruktbar samklang?

Som redegjort for i avsnittet ”Eksekutive funksjoner og betydning for leering etter
TBI”, viser studier at reduserte eksekutive funksjoner er sveert vanlig etter TBI, og at
det pavirker barns og unges liv i alle handlesammenhenger og fellesskap som de
deltar i, i skole, hjem og fritid. Hvorfor dette begrenser laering hos barn og unge, kan
nevropsykologisk forstas pa bakgrunn av at barn som far en ervervet hjerneskade far
alle nevrale "byggesteiner” er pa plass og i tillegg har skader som pavirker
oppmerksomhet, hukommelse, informasjonsprosesseringstempo og eksekutive
funksjoner, blir ytterligere begrenset i sin laering. Vygotsky (1987) pa sin side, heller
enn & se barnets begrensing i lys av nevrale “byggesteiner og hjerneskaden (primeer
defekter), vektlegger de hgyere mentale funksjoners (eksekutive funksjoner)
mottagelighet for terapeutiske og pedagogiske intervensjoner. Min ambisjon er &
vise at disse to mater & vektlegge sammenhenger pa ma samspille, og det innebaerer
samtidig en understreking av skolens muligheter til & begrense barnets vansker og
bidra til en mindre atypisk utvikling med tilstrekkelig kunnskap om TBI som en
betingelse (jf. Modell 1).

Nyere nevrovitenskaplig forskning utvider denne forstaelsen nar de begrunner
den dialektiske relasjonen mellom biologisk basis og erfaringer/kontekst. Bgttcher
(2011) har sammenfattet VVygotskys to utviklingslinjer, den biologiske og
psykologiske, med nyere forskning for a forklare den gjensidige pavirkningen av
nevrale og sosiale prosesser pa individuell kognisjon. Battcher (2011) understreker
utviklingen av kognitive funksjoner og nevrale prosesser som avhengig av barnets

deltagelse i aktiviteter. Hun konkluderer med:

The problematic mismatch, which arises when the child with a significant brain
lesion have to act in practices cultivated for typically developing children, might
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constrain cognitive and neural development through its impact on the possibilities of
the child to participate in activities (s.14).

Denne forstaelsen av den dialektiske relasjonen mellom nevrale, psykologiske og
sosiale aspekter ved et barns utvikling, vil danne avhandlingens grunnlag for a forsta
de unges deltagelse i de ulike handlesammenhenger og kontekster de er en del av.
Erfaringer og kontekst bringer meningsaspektet inn og viktigheten av a tydeliggjare
den dialektiske relasjonen mellom hjerneskaden som betingelse og barnets/den unges
subjektive grunner for & handle som han/hun gjgr (betydninger/begrunnelser) (jf.
Modell 1).

For & besvare avhandlingens forskningsspgrsmal, har jeg argumentert for en
dialog mellom nevrovitenskaplig og subjektvitenskaplig tilnaerming. Jeg har
argumentert for at denne dialogen er ngdvendig for & forsta ”hjerneskaden i praksis”.
Selv om subjektvitenskapen forstar menneskets utvikling som et samspill mellom
mennesker og deres handlemuligheter i et historisk og samfunnsmessig perspektiv,
mener jeg & ha godtgjort en betingelsesdiskurs med henvisning til Holzkamp
(1985/2005, 2013), og det han skriver om fremmedbestemte sider (blind conditions)
ved tilveerelsen som kan legitimere bruk av statistiske avbildninger” (f.eks.
nevropsykologisk og pedagogisk testing). Selv om kontrollvitenskap” forstar
individets handlemater farst og fremst som resultat av iboende evner, vektlegger
nyere nevrovitenskap den dialektiske relasjonen mellom biologisk basis og
erfaringer/kontekst. Likevel viser studier innen kritisk forskning pa
funksjonsnedsettelser/ funksjonshemninger (critical disability research) (jf.
Prilleltensky 2009, Shakespeare 2006) at TBI har en objektiv dimensjon, som ikke
kan avskaffes som betingelse i de unges liv, uansett kontekst.

Derfor vil jeg hevde at en samklang mellom nevrovitenskap og
sosiokulturelle teorier synliggjer at TBI endrer barn/ unges biologiske potensiale for
utvikling. Samtidig som den ogsa tydeliggjer den dialektiske relasjonen mellom
hjerneskaden som betingelse og barnets/den unges subjektive grunner for & handle
som han/hun gjer (betydninger/begrunnelser), og pa denne maten konstituerer
handleevne i et samspill med den sosiale praksis i og pa tvers av
handlesammenhenger. | avsnittet som falger vil jeg redegjere for skolen som sosial
praksis og hvordan denne ma sees i sammenheng med sosiale praksiser i alle deler av

barns og unges liv.
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Skolen som sosial praksis i sammenheng

Malet er full likestilling for alle med nedsatt funksjonsevne
Alle mé sikres samme muligheter til & delta i aktiyi
samfunnet ut fra egne forutsetninger.

Fig. 1: Figuren viser overordnede malformuleringer'® som gjelder for mennesker med
funksjonsnedsettelser i skole, hjem og fritid, som hver utgjer sosiale praksiser i sammenheng.

Alle barn og unge deltar i ulike sosiale praksiser som er regulert av lovverk, og som
ivaretar overordnede mal for a sikre likestilling og like muligheter for alle. Barn og
unge med funksjonsnedsettelser og deres familier er ogsa ivaretatt gjennom en serlig
lovgivning, bade i forhold til helse, opplaring, sosiale tjenester, diskriminering mv..
”Lov om grunnskolen og den vidaregaande opplaringa” understreker blant annet
skolen som en samfunnsmessig deltagerbane med vektlegging av likeverd,
brukermedvirkning, tidlig innsats og rett til spesialundervisning og individuell
oppleringsplan.

Begrepet deltagelse star sentralt i kritisk psykologi/sosial praksisteori, og
inneberer a rette oppmerksomheten mot a forsta den enkelte elevs mate a fungere og
utvikle seg pa ut fra det hun/han er en del av, og ut fra den maten hun/han tar del i
dette pa (Dreier 1999). Et utbredt problem knyttet til en institusjonell deltagerbane

som skolen representerer, er at elevenes personlige leeringsbane ikke alltid stemmer

16 Barn og unge med nedsatt funksjonsevne— hvilke rettigheter har familien? (2008) omfattes av Lov
om grunnskolen og den vidaregaande opplaringa, Lov om sosiale tjenester, Lov om helsetjenester,
Lov om barn og foreldre, Lov om forbud mot diskriminering pa grunn av nedsett funksjonsevne mv..
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overens med den institusjonelt arrangerte leeringsbanen (Dreier 1999). Seerlig gjelder
dette barn og unge med funksjonsnedsettelser (Vygotsky 1993).

Barn og unge lever sine liv pa forskjellige mater, derfor trenger vi et begrep
om personlige deltagerbaner for a forstd hva som bestemmer barn og unges
personlige deltagerbaner (Lave 2009). Nielsen (2008) skriver at mening handler om &
orientere seg i forhold til 4 delta i ulike handlesammenhenger i og utenfor skolen.
Det de unge erfarer som mening i ulike handlesammenhenger, vil derfor vaere med a
avspeile retninger eller orienteringer som de og deres personlige deltagerbaner er
rettet mot (Mgarck 2006, s. 269).

Men det er selvsagt noen serlige forhold som gjer seg gjeldende nar unge
mangler noen av de personlige forutsetningene som skal til for a falge den
institusjonelle deltagerbane som skolen representerer (jf. disontogenesis). Som
Dreier (2008) skriver: ” (...) the variety of possibilities available in the world only
become personal possibilities — that is, conditions a person is able to use- as personal
abilities are developed” (s.33).

Skolen er en serlig type sosial praksis der det handler om lezering, karakterer,
differensiering, inklusjon, eksklusjon og veere en “flink* elev eller en “darlig* elev.
Barn og unge forholder seg til de muligheter og begrensninger de mgter og meningen
dette har for den enkelte. Dette betyr at det som skjer i de ulike
handlesammenhengene i skolen, ikke har samme mening/betydning og ikke utgjer de
samme betingelsene for den enkelte barn/unge, fordi de har ulike forutsetninger for
deltagelse. Derfor er barn og unges perspektiver og standpunkter viktige, for a forsta
deres handlegrunner.

Skolens struktur opptrer ofte i analyser som noe abstrakt og forutbestemt, og
noe som ligger utenfor situert samspill mellom mennesker i en kontekst, skriver
Hgjholt (2011). Sosial praksisteori vektlegger at strukturer ikke bare handler om
overordnede sosiale strukturer som Holzkamp (1983) hadde fokus pa, men at de ogsa
skapes sammen av mennesker i praksis. Samtidig har sosial praksisteori fokus pa
skolens arrangementer som historisk betinget der skolens struktur og arrangementer

er i en fortlgpende forhandling og i forandring (Hgjholt 2011).
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Metodevalg og begrunnelser

Jeg vil i det falgende redegjere for framgangsmate med bakgrunn i teoretisk
analyseramme og kritisk drgfte implikasjoner av metodiske valg foretatt i forkant og
underveis i undersgkelsen. Farst vil jeg helt kort skissere hvilke metoder som er
valgt. Designet for min undersgkelse er utviklet gjennom en forstaelse av metoder
som framgangsmater for a samle empirisk materiale. Wadel (1991) siterer Arthur
Koestler (1964) der han skriver: ”(...) the collecting of data is a discriminating
activity, like the picking of flowers, and unlike the action of a lawnmower...” (S. 75-
76). Med de metoder jeg har valgt, har jeg undersgkt betingelser de unge med TBI er
under, og hvilken radighet de har over disse betingelsene (Holzkamp 1985/2005).
Dette er blitt undersgkt i ulike handlesammenhenger, her forstatt som lokalisert
(sted) og situert (tidsavgrenset/sted) og sammenbundne sosiale sammenhenger, som
er organisert omkring felles betingelser, mal og midler (Forchhammer 2001).

Skolen utgjer en spesiell type handlekontekst med sine pedagogiske mal og
midler til & na disse mal. Den er bygd opp omkring et bestemt standpunkt til lzering
som knytter leering til undervisningen som sin vesentligste kilde og drivkraft (Dreier
1999, s. 81). Skolen som gjenstandsfelt i forskning er et svaert komplekst felt som
gjer det ngdvendig a avgrense og identifisere en bestemt innfallsvinkel. Hastrup
(2012) beskriver det som & skjare til et analytisk objekt pa bakgrunn av sin
empiriske interesse.

Avhandlingen legger seg innenfor rammene av praksisforskningstradisjonen i
kritisk psykologi (tysk-dansk kritisk psykologi), slik den er beskrevet bl.a. hos Borg
(2003), Dreier (1996;2008), Hagjholt (2005), Kousholt (2009), Marck (1995;2006) og
Mgrck & Nissen (2005). Praksisforskning er ikke én bestemt metode. Den
representerer mange forstaelsesmater og mater a forholde seg pa, samtidig med en
forstaelse av hvordan teori og praksis er forbundet med hverandre (Hgjholt 2005, s.
23-24). Mitt fremste siktemal har veert  delta i skolens praksis pa mater som kan
bidra til nye forstaelser og handlemuligheter for bade de unge, deres foreldre og
leerere.

Undersgkelsen utgjer en multi-case studie. Med multi-case studie menes her
en studie av enkelttilfeller ved hjelp av metodiske tilnzerminger innenfor den
teoretiske analyserammen som er valgt og som innebarer allmenngjering ut fra

enkelttilfeller (Marck 2006). Undersgkelsen er inspirert av etnografisk feltarbeid
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(bl.a. Spradely 1979; 1980, Wadel 1991). Gjennom deltagende observasjon, har jeg
studert situert praksis i nit’ skoler, og gjennom intervjuer har jeg fétt tilgang til de
unges, foresattes og betydningsfulle leereres/assistenters forste-person perspektiv.
Disse to metodene har komplementert hverandre og bidratt til en bredere tilneerming
til & forsta de unges perspektiver etter TBI.

Tilgangen til den situerte praksis og hvordan denne praksis oppleves,
gjennom det som Warming (2005) beskriver som retrospektive konstruksjoner av
situerte opplevelser, har tydeliggjort at betydning ikke er en uavhengig starrelse.
Betydning er et relasjonelt fenomen som avhenger av den enkelte
handlesammenheng, der den unges traumatiske hjerneskade inngar som en av
betingelsene. Slik sett komplementerer deltagende observasjon og intervju hverandre
og bidrar til en bredere tilnaerming til & forsta de unges handlegrunner.

Tester, kartlegginger og undersgkelser, bade medisinske/nevrologiske, fysio-
motoriske, nevropsykologiske og spesialpedagogiske, utgjar ofte elevens ”portefalje”
etter en ervervet hjerneskade. Denne tverrfaglige utredningen er viktig fordi falgene
av en ervervet hjerneskade er ssmmensatt bade organisk og funksjonelt. Jeg har hatt
et seerlig fokus pa de nevropsykologiske undersgkelsene, fordi jeg argumenterer for
at disse utgjer en ngdvendig basis for a forsta elevens muligheter og begrensninger
etter skaden, og dermed representerer viktig informasjon som basis for tilrettelegging
av spesialpedagogisk/pedagogisk praksis.

Praksisforskning, en dialektisk bevegelse mellom teori og praksis

Argyris & Schgn (1991) omtaler praksisnar forskning som “the dilemma of rigor or
relevance” (sitert i Mgrck & Nissen 2005, s. 129). Dette kjennetegner analyser av
kompleks praksis som gar pa tvers av bestemte teorier og metoder (Mgrck & Nissen
2005). Nissen (2000) hevder at i en situert tilneerming til forskning, ma forstaelsen av
forskning som en akkumulering av ahistoriske, ikke-kontekstuell, universal kunnskap
legges bort. Han skriver videre: “Practice research, viewed as situated practice, is
ideally the joint venture of two distinct situated practices. It should be reduced
neither to a research methodology nor to a means of strategic development of a
practice” (s.170).

7 En av de unge hadde skiftet fra ungdomsskolen til videregdende skole ved mitt andre besgk, derfor
blir det 9 skoler i alt.
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Det handler altsa om en balansegang mellom praksisnarhet og vitenskapelig
stringens, som kritisk psykologisk praksisforskning har en ambisjon om a forene
gjennom en dialektisk bevegelse mellom teori og praksis. Det gjelder & komme langt
nok ut og fordype seg i sa vel praksis som teori, slik at man kommer forandret tilbake
0g har med seg noe videre, som Mgrck & Nissen (2005, s. 134) uttrykker det.
Praksisforskning er ofte kombinert med en “betingelses-, betydnings- og
begrunnelsesanalyse” (Nissen 2000). Dette innebarer & identifisere relevante
betingelser som har en betydning pa sarlige mater i livene til de unge etter TBI, i de
sosiale praksiser de inngar i, og hva disse betingelsene betyr for bade dem og skolens
praksis, og hvordan handlinger er subjektivt begrunnet. Betingelses-, betydnings- og
handlegrunnanalysen (jf. Modell 1) bygger pa antagelsen om at objektive
betingelser, deres betydning/mening og grunner for & handle pa sarlige mater, er
grunnleggende gjensidige og ma studeres i relasjon til hverandre og ikke isolert sett.

En vektlegging av handleevne innebzrer a se de unge, foreldre og
leerere/assistenter som subjekt, som anerkjennes og forstas som handlende personer
med intensjoner, og ikke kun som objekt for informasjonsinnhenting. Altsa tilstreber
undersgkelsen en dobbel hensikt. Den tilstreber bade a forske i praksis for a gke
forskningsresultatenes relevans, samtidig som selve forskningen som egen praksis,
tilstreber & bidra til og ivareta deltagernes muligheter til & ha innflytelse i den praksis
som undersgkelsen representerer. De unges, foreldres og laerere/assistenters
muligheter til innflytelse vil derfor veere medbestemmende for hvor relevante
resultatene fra undersgkelsen vil vere for praksis i skolen og i andre kontekster
utenfor skolen.

| praksisforskningen er det den sarlige praksis som avgrenser og bestemmer
relevansen av forskningens problemstillinger og ikke abstrakte vitenskapelig kriterier
eller interesser (Dreier 1996). Dreier (1996) skriver at istedenfor at forskere kommer
med velmente anbefalinger om hva som bgr gjgres, ma forskningen inkludere hva
folk selv i den bestemte praksis, her skolen, mener er viktig og har betydning for
dem, og hva de selv mener de kan gjgre og hva de kan tenke seg a gjere (s. 121). En
undersgkelse (TNS Gallup, 2008) foretatt pa oppdrag fra Kunnskapsdepartementet,
har undersgkt et utvalg lerere, sammensatt fra alle grunnskoler og videregaende
skoler i Norge, og deres forhold til vitenskap og forskning. Denne viser at 3 av 4
leerere ikke finner pedagogisk forskning relevant for sitt daglige virke. De vurderte

vitenskap og forskning som for abstrakt til & passe inn i skolens arbeidsmetoder.
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Det er et krav i praksisforskning om et ”joint venture” mellom forsker og
medforskere. Holzkamp (2013) beskriver dette som en ’research dyad” (s. 307), men
for at et samarbeide kan kvalifisere til & vaere en forskningsdyade, skriver Holzkamp
(2013): ”To be qualifiable as a research dyad, the initially symmetrical constellation
has to be — without loosing its intersubjective character — specified in a way that is
recognizable as an arrangement for gaining scientific knowledge” (s. 307).
Holzkamp (2013) papeker at & oppfylle dette kravet, er av de vanskeligste i forholdet
mellom forsker og medforsker. ”Forskningsdyaden” mellom meg og de unge,
foreldrene og leerere/assistenter har ikke veert samarbeidsorientert i alle faser, f.eks.
under planlegging og malutforming for undersgkelsen. Men det har veert en blanding
av det som Dreier (1996) betegner som samarbeidsorientert (kollaborativt) og
deltagelsesorientert (participatorisk) (s. 123). Jeg kan derfor ikke hevde at kravet om
en “symmetrical constellation” mellom meg og deltagerne er innfridd. Samtidig nar
jeg tar Hgjholts (1993) presisering av begrepet medforsker inn, mener jeg likevel a

kunne forsvare a betegne deltagerne i prosjektet som medforskere:

Begrepet medforsker kan saledes bestemmes ud fra, at de mennesker, vi samarbejder
med i forskningsprosessen, gennem denne selv bliver udforskende i forhold til deres
eget liv. Dette indeberer, at det problem, der udforskes, ogsa stiller sig som et
problem, som de har interesse i at overskride (s. 21).

Det har veert tilstrebet en intersubjektiv (Holzkamp 1985/2005) forstaelse for hver
enkelt sine interesser og handlegrunner i de avklaringer som ble gjort far deltagelse
og under gjennomfaring av selve undersgkelsen. Dette vil jeg omtale neermere i
metodeavsnittet. Det samme gjelder deltagernes felles interesse i a overskride
problemer og derigjennom potensielt utvide sin handleevne.

Hensikten med en praksisbasert undersgkelse har veert a avdekke hvordan
muligheter og begrensninger i skolens praksis henger sammen med serlige strukturer
i de ulike handlesammenhengene som de unge deltar i, og hvordan praktikere ved &
bli oppmerksom pa disse sammenhengene, kan takle problem og utvide mulighetene
(Mgrck 2000). Gjennom en samarbeidende og undersgkende tilgang til handleevne i
praksis, har min ambisjon veert & kunne bidra til en potensiell utvidelse av
handleevne hos den unge selv, deres foreldre/foresatte og betydningsfulle
profesjonelle i skolen. Spgrsmalet om generalisering av resultatene fra denne

praksisforskningen, vil besta i en analytisk utpekning av en praktisk mulighet, som
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dermed ogsa gjgr den praktiske mulighet tenkelig for andre (Mgrck 2006). Dette
innebaerer at jeg gjennom analysen kan peke ut praktiske muligheter, som ogsa vil
veere praktiske muligheter for andre unge med en ervervet hjerneskade primert, men
ogsa andre barn og unge med szrlige behov og deres pargrende og profesjonelle i

skolen.

Rekruttering og samtykke

Wadel (1991) skriver at adgang til et felt ikke bare er noe en skaffer seg for & samle
data. Selve prosessen og arbeidet med a skaffe seg adgang til ulike arenaer, kan i
mange tilfeller gi data og viktige antagelser om hva som kan vere data (s.43). |
denne undersgkelsen gjelder dette saerlig den implisitte informasjonen som la i de
betingelsene noen av de unge satte for & delta, som jeg skal komme tilbake til senere
i teksten. Men samtidig har det ogsa veert min erfaring at antagelser kan vise seg a
ikke stemme. Dette fikk jeg erfare i arbeidet med & skaffe meg adgang til skolene og
gjere de ngdvendige avtaler. Dette tok lang tid, og jeg matte ta kontakt flere ganger
for alt var pa plass. Dette farte til antagelser om at skolene noe motstrebende tok i
mot meg, og at dette ville bli utfordrende i gjennomfgringen av undersgkelsen. Men
det viste seg at denne antagelsen var helt feil. Skolene, uten unntak, tok i mot meg pa
en inkluderende mate og satte ingen restriksjoner pa hvem jeg kunne snakke med
eller hvor jeg kunne oppholde meg. At det trengtes sa mange henvendelser til
skolene far adgang ble gitt, synes derfor a bero pa andre omstendigheter enn skepsis
til forskeren.

Min adgang til feltet har veart som spesialpedagogisk radgiver ved et
spesialpedagogisk kompetansesenter. Imidlertid kjente jeg verken de unge, deres
foreldre eller leerere far oppstart av prosjektet, fordi jeg i den perioden de 8 unge
mottok tjenester fra kompetansesenteret, har innehatt en administrativ jobb.

Det var inntaksleder ved kompetansesenteret, som med grunnlag i de kriteriene jeg
hadde utformet, foretok et utvalg, i alt 11. Av disse svarte 8 ja til 4 delta, hvorav

ingen har trukket seg. Kriterier for utvelgelse til prosjektet var:

- alder 13-17 ar ved farste datainnsamling

- milde og moderate traumatiske hjerneskader
- ingen kjent psykiatrisk diagnose

- huske tiden fer og etter skade

- verbal kommunikasjon
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Invitasjonsbrevet (vedlegg 1) ble forfattet av meg, stilet til de unge og underskrevet
av kompetansesenterets direktar. Det betyr at identiteten til deltagerne ferst var kjent
for meg da samtykkeskjemaet (vedlegg 2 og vedlegg 4'®) ble returnert
kompetansesenteret. Etter mottatt samtykke, sendte jeg sa et informasjonsbrev
(vedlegg 3) om den videre gangen i prosjektet, der jeg ogsa informerte om arbeidet
med & innhente skriftlige tillatelser fra de berarte skolene.

Til skolene forfattet jeg et informasjonsbrev med vedlagt skjema (vedlegg 5).
Der ba jeg om navn pa en kontaktperson ved skolen som kunne vere ansvarlig for a
lage avtaler om intervju med leerere/assistenter, og ellers tilrettelegge det praktiske
og holde meg underrettet om eventuelle endringer/justeringer. Innsamlingen av
samtykkene fra skolene, som far omtalt, tok lang tid, men da samtykke farst forel3,
ble det ikke satt noen restriksjoner pa min deltagelse.

Jeg gnsket a veere tilstede i en mest mulig ordiner skoleuke, med det mente
jeg en skoleuke som gikk etter oppsatt timeplan. De erfaringene jeg gjorde meg
etterhvert, var at en ordinaer skoleuke er den som ikke gar etter planen. Samtidig er
det denne omskifteligheten med ad hoc lgsninger og endringer i lgpet av en skoledag
som utgjar skolens praksis, og dermed ma vare praksisforskningens gjenstandsfelt.

Foruten samtykke fra foreldrene, ble kravet til informert samtykke fra de
unge ivaretatt med personlige brev (vedlegg 6)*° som orienterte om innholdet i
prosjektet, at det var de som bestemte hva jeg skulle fortelle om bakgrunnen for mitt
opphold ved skolen og hvordan jeg skulle forholde meg til den enkelte under
oppholdet. | forkant av hvert skolebesgk tok jeg kontakt med min kontaktperson pa
skolen for & minne skolen pa min tilstedeverelse, og for a forsikre meg om at de som
ble bergrt av mitt opphold pa skolen var informert. Denne paminnelsen viste seg
ngdvendig ved de fleste skolene. Hvorfor er det vanskelig a si noe om, det viktigste
for meg var gode arbeidsbetingelser der bade de unges medelever og de bergrte
lerere/assistenter kollegaer og ledelse viste interesse og omtanke da jeg ferst var
tilstede.

Underveis i prosjektet har jeg sendt korte informasjonsbrev til foreldrene i

18 Vedlegg 4 er samtykkeskjema for andre besgk i 2011.
19 Vedlegg 6 er et eksempel pa ett av de personlige brevene som ble sendt til hver enkelt for jeg kom
til skolene deres.
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den perioden jeg har samlet empiri. De unge har jeg informert underveis om hva jeg
har veert i gang med pa det aktuelle tidspunktet, f.eks. hvilke konferanser jeg har
deltatt pa for a formidle det de har bidratt med. Jeg har fatt tilbakemelding fra bade
foreldrene og de unge selv at dette har bidratt til at de unge har falt seg
betydningsfulle.

Tabellen under gir en oversikt over de unge som deltok i undersgkelsen,
hvilken type ulykke de har veert utsatt for, alder ved skade, skadens alvorlighetsgrad,

samt leeringsbarrierer relatert til eksekutiv fungering.

Utvalg* | Type ulykke Alder ved | Hjerneskadens Leeringsbarrierer

skade alvorlighetsgrad relatert til eksekutiv
fungering

Peter Trafikkulykke | 7 ar Moderat

Simon | Trafikkulykke | 8 ar Moderat

Erik Trafikkulykke | 9 ar Moderat _'_J(l‘-':n = = _"-U >

Mari Fallulykke 11 4r Mild T o 5823

Marius | Sportsulykke 9ar Moderat/alvorlig 154 g =3 % 63? 5;3_

Mikkel | Trafikkulykke | 8 ar Moderat/alvorlig 325 < 52

Anne Trafikkulykke | 12 ar Moderat ® ™ 353

>
Kim Fallulykke 9ar Moderat «

Tabell 1: Utvalget av unge med traumatiske hjerneskader som deltok i undersgkelsen.
*Navnene er fiktive.

Guider som rettesnor for intervju og observasjon

Det ble utarbeidet en intervjuguide til hvert av elevintervjuene (vedlegg 7),
foreldreintervjuene (vedlegg 8) og leererintervjuene (vedlegg 9). Kvale & Brinkmann
(2009) framhever at hensikten med spgrsmalene i en intervjuguide er a fremme en
positiv interaksjon gjennom & holde samtalen i gang og motivere de som intervjues
til & snakke om sine erfaringer og falelser. Kritisk psykologi og dens begreper;
handleevne, handlesammenhenger og deltagerbaner, er begreper som gjer det mulig
a undersgke subjektive grunner for handling i praksis, herunder betingelser,
betydninger og begrunnelser som er relatert til mening og utvidelse av handleevne.
Disse begrepene har vert retningsgivende for temaer og operasjonalisering av

spgrsmalene i intervjuguidene og observasjonsguiden (vedlegg 10). Dette har dermed
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ogsa veert bestemmende for hvilken empiri som er gjenstand for analyse i denne
avhandlingen.

Elevguiden (vedlegg 7), som ble utarbeidet til ferste intervjurunde, spurte om
de unges opplevelser, erfaringer og perspektiver relatert til muligheter og
begrensninger i skolen etter hjerneskaden. Foreldreguiden spurte om foreldrenes
erfaringer og perspektiver og hvilke fglger skaden hadde fatt for familien, samt
hvilke muligheter og begrensninger de hadde erfart, og hvordan de vurderte
framtiden til sitt barn. Lererguiden rettet sgkelyset mot laererens informasjon,
kunnskap og forstaelse knyttet til elevens hjerneskade og de muligheter og
begrensninger leererne opplevde den unge hadde i de ulike handlesammenhenger,
samt hvilke samarbeidsrelasjoner de hadde til den unge, til foresatte, medlerere,
assistenter, skolens ledelse og PPT/ andre hjelpeinstanser.

Hver intervjuguide ga avslutningsvis anledning til a sparre eller utdype/legge
til noe de intervjuede mente var viktige a fa formidlet. Peters utsagn innledningsvis i
kappen var en utdypning av hva han mente var viktig & fa formidlet, utover det vi
hadde samtalt om pa bakgrunn av mine spgrsmal. En annen gutt ville ha en
utdypning fra min side da han spurte: ”Du har vel kanskje sagt litt om det, men hva
lissom... Gjor dere dette, snakker med ungdommer med hjerneskade eller skade i det
hele tatt, bare for skolen sin skyld eller?”. Jeg gjentok det jeg innledningsvis fortalte
for intervjuet at det farst og fremst var for at andre skulle fa ta del i hva de unge selv,
som hadde fatt en traumatisk hjerneskade, erfarte og opplevde i skolen. Gutten spurte
derpa: ”Sa jeg er med i en undersgkelse jeg da? ”, som jeg sa kunne bekrefte, hvorpa
han konkluderte: "Som kan hjelpe i framtiden... . Disse to eksemplene viser at
relevant og viktig informasjon kan ga tapt hvis det ikke gis en helt eksplisitt mulighet
til & formidle det som intervjuspgrsmalene ikke har gitt mulighet for.

Observasjonsguiden rettet min oppmerksomhet mot hva de unge deltok i,
hvordan de deltok, hva de var orientert mot, og hva de ikke var orientert mot (Mgrck
2007). Den ledet ogsa oppmerksomheten mot hva de unge var sammen om, hvilke
former for samvaer og samspill det var mellom de unge, hvordan de stilte betingelser
for hverandre, hvilke muligheter det var for deltagelse, hva som preget fellesskapet
og hvordan lerer/assistent forholdt seg til den unge.
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Gjennomfering og metodologiske refleksjoner

Avhandlingen bygger pa tre hovedkilder:
o Intervju: 800 sider tekst
o Observasjon: notater fra 12 ukers observasjon
o Dokumenter: nevropsykologiske rapporter, individuelle opplaringsplaner,

halvarsrapporter og karakterutskrifter.

I tillegg til dette kommer notater fra uformelle samtaler med tilfeldige leerere og
skoleledelse ved de skolene jeg besgkte, samt notater fra refleksjoner underveis i
undersgkelsen.

Undersgkelsen ble gjennomfart over to perioder. Farste fase av prosjektet,
varen 2010, besto i deltagelse av ca. 1 ukes varighet ved hver av de 8 skolene. Neste
innsamling av empirisk materiale var varen 2011, med unntak av en, denne ble
foretatt hgsten 2011. Analysearbeidet etter farste fase var bestemmende for hvilken
av de unge som jeg besgkte i andre fase. Det ble gjort et utvalg pa 4, disse pekte seg
ut med sin tydelighet og sin forskjellighet, samtidig som de strevde med typiske
vansker etter en traumatisk hjerneskade.

| farste fase ble alle de 8 unge, deres foreldre?® og 2 betydningsfulle
lerere/assistenter (kontaktleerer, spesialpedagog og/eller assistent) intervjuet. | andre
fase i1 2011, ble 4 av de unge og en av deres leerere fra 2010 intervjuet. Her ble det
med ett unntak ogsa intervjuet et foreldrepar, som var Peters foreldre. Bakgrunnen
var at Peter, som fgr omtalt, ble case for min farste artikkel “Selvforstdelse og
handleevne etter en ervervet hjerneskade”. Utkastet til artikkelen ble drgftet med
bade Peter og hans foreldre. Fordi jeg ikke ble gitt adgang til & observere Peter i
klasserommet eller & ta kontakt med han pa skolen, ble utkastet til artikkelen ogsa
utgangspunktet for fa hans perspektiv pa endrede muligheter og begrensninger siden
det forste intervjuet i 2010.

For de gvrige tre unge som bidro i andre fase av undersgkelsen, inneholdt
denne deltagende observasjon i ulike handlesammenhenger, i klassen, i grupper, i
friminutt mv.. | klassen fulgte jeg undervisningstimene i faget Norsk gjennom én
uke. Valget av fag ble gjort pa bakgrunn av at norsk er et redskapsfag for alle andre

fag. Etter hver undervisningstime ble de unge bedt om & rangere timen pa en

20 For 3 av de unge ble begge foreldre intervjuet, for de gvrige 5 ble én av foreldrene, alle madre,
intervjuet.
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visualisert skala avmerket fra kjedelig®?, ganske kjedelig, ok, og helt topp (vedlegg
11). Det de avmerket ble sa utgangspunktet for intervjuet. Dette intervjuet dreide seg
om hvordan de vurderte sin egen, leererens og medelevers innsats og deltagelse samt
fysisk/materielle sider, og hvordan dette representerte muligheter og begrensinger i

forhold til deres handleevne.

Intervju, - situerte opplevelser i retrospektiv

Det ble gjennomfart semi-strukturerte intervju med de unge (8), deres foreldre (11)
og lerere (15)/assistenter (3), i alt 47 intervju, med en varighet pa 1-2 timer. Alle
intervjuene ble med ett unntak, foretatt i skolens lokaler og innenfor skoletiden. Min
kunnskapsambisjon har vart & fange den kompleksitet som skolen representerer etter
en TBI bade for elever, deres foreldre og leerere. Dette har jeg forsgkt gjennom ~a
prioritere dialog, refleksivitet, sensitivitet, fleksibilitet og kreativitet” (Staunaes &
Sgndergaard 2005, s. 54) ved tilrettelegging og gjennomfgring av intervjuene. Kvale
& Brinkmann (2009) skriver at intervjuet er en sosial praksis som er situert i en
historisk og kulturell sammenheng. Innenfor denne forstaelsen ser jeg intervjuet som
en handlesammenheng (Forchhammer 2001), noe som innebarer at
forskningsintervjuet ikke er en vilkarlig samtale, men en handlesammenheng som
skapes rundt det & skape en forstaelse av subjektive betydninger og begrunnelser,
samt antatte handlemuligheter og begrensinger (Forchhammer 2001). Dette betyr at
jeg som forsker, sammen med dem jeg intervjuet, de unge, deres foreldre/foresatte og
lerere/assistenter, skapte intervjuet og dermed empirien som omhandlet hver
enkeltes erfaringer og opplevelser og hvilke betydning disse ble gitt (Gubrium &
Holstein 2003, Fontana & Frey 2005). Min ambisjon har videre veert 4 undersgke den
meningsproduksjon gjennom hvilken den sosiale praksis blir skapt (Mik-Meyer &
Jarvinen 2005).

”Doing interviews is a privilege granted us, not a right we have”, skriver
Denzin (2001, s.24). At dette ble avspeilet i hvordan jeg deltok i intervjusituasjonen,
mener jeg var helt avgjgrende for a fa tilgang til perspektiver og standpunkter hos
dem jeg intervjuet. For a tilstrebe og bli oppfattet som en samtalepartner, og ikke kun
en som innhentet informasjon, leerte jeg meg intervjuguiden utenat slik at jeg kunne

veaere mest mulig uavhengig av denne. Dette bidro til at jeg pa en naturlig mate kunne

21 De benevnelsene som ble valgt ligger ner opp til elevenes dagligtale. For eksempel er kjedelig et
uttrykk som elevene ofte bruker nar de av ulike grunner ikke er forngyd med en skoletime.
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falge opp det som intervjupersonene gnsket a formidle, samtidig som det sikret at jeg
fikk dekket alle tema i guiden.

Innledende sparsmal til hvert av temaene i elevintervjuguiden var av
fortellende eller narrative karakter, som for eksempel: Fortell meg hva du har gjort
pa skolen i dag, fortell meg om klassen din, fortell om en gang du fikk til noe du ikke
har fatt til fer. Disse apningssparsmalene gjorde det mulig & komme i gang og
fortelle, og de ga meg et konkret utgangspunkt for oppfalgingsspgrsmal.

| hvilken grad vi forstar hverandre, vil alltid utgjgre en utfordring i et intervju
eller en samtale. Men dette ma antas a vare en sarlig aktuell problemstilling i denne
undersgkelsen all den tid en hjerneskade far varierende falge for kognitiv fungering,
med potensielle begrensninger, ikke minst spraklig og kommunikativt. Men likevel,
det forhold at de unge er baerere av ”biologisk forankrede forskelligheder”
(Forchhammer 2001, s.34) eller “neurobiological constraints”?? (Bgttcher 2008, s.
141), kan sies a utgjere potensielle begrensninger. Forchhammer (2001) skriver at
kognitiv svikt i en viss forstand kun er et sertilfelle av noe allment, som derfor ikke
kan bestemmes abstrakt. | intervjusituasjonen var det derfor ikke bare den unges
hjerneskade som var bestemmende for i hvilken grad vi forsto hverandre, men ogsa
avhengig av handlesammenhengen. Det er her jeg vil hevde at den kunnskap og
erfaring jeg har fra arbeidet med barn og unge og traumatisk hjerneskade, gjorde meg
i stand til & legge til rette for en handlesammenheng som bidro til at vi kunne forsta
hverandre. Jeg skal underbygge pa hvilken mate i det som falger.

De unge spurte ofte om bekreftelse pa at de hadde forstatt sparsmalet nar de
var usikre pa hva jeg mente. Men samtidig var jeg bevisst pa at de ogséa kunne svare
som om de hadde forstatt nar de egentlig ikke forsto hva jeg spurte om. En gutt, 13
ar, hadde serlige vansker knyttet til redusert oppmerksomhet og sprakforstaelse etter
en fallulykke to ar tidligere. I tillegg til informasjonen fra innstillingen til inntak ved
kompetansesenteret, hadde jeg 11/2 — 2 dager med observasjon og sporadisk kontakt
med de unge fer intervjusituasjonen. Derfor visste jeg i dette tilfellet at jeg matte
tilstrebe og benytte et konkret sprak og tilrettelegge for & holde guttens
oppmerksomhet. Et lite utdrag fra intervjuet viser hvordan jeg forsgkte a formulere
meg slik at gutten kunne forsta hva jeg spurte om:

22 ”Neurobiological constraints’ inneholder bade den biologiske realiteten av hjerneskaden, vanskene
slik de kommer til uttrykk i ulike sosiale praksiser og det dialektiske forhold mellom dem (Bgttcher
2008, s. 141).
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Forsker: Nar du sier at du strever med et eller annet pa skolen, hvordan
er det du strever da?

Gutt: Hva som er slitsomt?

Forsker: Ja eller at du strever, at du ikke far det til..

Gutt: Vanskelig?

Forsker: Ja vanskelig ja, akkurat. Kan du fortelle om noe som du syntes

var vanskelig, som du har gjort i dag, for eksempel?

Kvale (2001) skriver at validitet nar det gjelder intervju, handler om en pa stedet-
kontroll” 1 betydning av en kontinuerlig kontroll av den informasjon som gis (s.165).
Jeg tilstrebet dette ved a vaere bevisst pa de unges vansker med sprakforstaelse. Pa
den maten at ordene jeg benyttet og mater jeg spurte pa og dobbelsjekking av svar
der jeg var usikker, bidrog til en ”pa stedet-kontroll” for & sikre at intervjuet avspeilet
de unges subjektive betydninger og handlegrunner.

Trettbarhet og redusert oppmerksomhet er ikke sjeldne faglger av TBI. For en
del av de unge, var dette framtredende, og intervjuene ble derfor lagt opp for &
ivareta behov for pauser. Men det var bare en av de unge som tok pause i lgpet av
intervjuet, og da var det kontaktlaerer som kom inn og minnet han pa at det var
friminutt og mente at han burde ta en pause. | et annet eksempel hadde jeg lagt opp
til at vi skulle ta en eller flere pauser pa grunn av guttens oppmerksomhetsvansker,
men da jeg spurte om han ville ha en pause, gnsket han a fortsette uten. Dette
intervjuet hadde en varighet i overkant av én time. De unges utholdenhet i
intervjusituasjonen kan sikkert skyldes flere ting, én kan veere at intervjuet som
handlesammenheng var meningsbarende og hadde en betydning for de unge som
virket motiverende, en annen kan veere at de var “eager to please* fordi jeg ubevisst
ga uttrykk for en forventning om at de skulle holde ut. Men fordi alle de unge, uten
unntak, svarte positivt pa sparsmalet om jeg kunne komme tilbake til skolen og
snakke med dem pa et senere tidspunkt, ogsa de som hadde satt sarlige betingelser,
er det narliggende a anta at de opplevde intervjuet som en handlesammenheng der de
kunne veere aktive medskapere (Bgttcher 2004). Det vil si en handlesammenheng

som tilrettela for betingelser som de unge var i stand til a benytte seg av som
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personlige muligheter (Dreier 2008). Dermed vil jeg hevde at intervjuet/ene var
potensielle bidrag til utvidelse av de unges handleevne.

| intervjuene av foreldre/foresatte opplevde jeg serlig i ett tilfelle en klar
dobbeltrolle, som forsker og som fagperson som arbeider ved et kompetansesenter
med en serlig kunnskap om TBI og skole. Selv om jeg hadde informert om at jeg
ikke hadde veert involvert i de unges utredninger, eller radgivning til PPT og skole,

utspilte det seg falgende ordveksling i starten av intervjuet:

Forsker: Sa hvis dere skulle se tilbake til den tiden som X ble utsatt for
hodeskaden sin, kan dere si litt om situasjonen rundt.

Mor: Hva tenker du pa? Om ulykka? Det har vi sagt mange ganger.
Altsa, det har vi jo veert intervjuet om mange ganger, sa det
tror jeg vi har informert om far, at han ble pakjert og hvordan
det skjedde.

Jeg fortalte at jeg ikke kjente deres sgnn, og at jeg kun hadde begrenset informasjon,
og at jeg i etterkant av intervjuet ville ga naermere inn pa de foreliggende rapporter

for ikke & veere fanget i en bestemt forstaelse av gutten:

Mor: | etterkant? Du vil farst oppleve ved selvsyn, og sa vil du
sammenlikne med tidligere observasjoner?

Forsker: Ja, det er det som er mitt.. men hvis dere synes at det er
belastende a snakke om det, sa tar vi det ikke altsa...

Her forsgker jeg a si at jeg har forstaelse for at det er belastende a fortelle om

ulykken, hvorpa mor svarer med et kompromiss:

Mor: Nei, men vi kan jo..., og ikke gd sd dypt inn pd det som vi har
gjort tidligere.

Dette skjer i det tredje foreldre- intervjuet, og jeg blir veldig klar over at for dette
foreldreparet identifiseres jeg mer som fagperson ved kompetansesenteret der deres
sgnn er blitt utredet, enn som forsker. Dette igjen skapte forventninger, men ogsa

tillit til at jeg kunne svare pa spgrsmal de satt med:
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Mor: Men hva slags rad har du til oss pa hjemmebane da som

foreldre sann... Har du noen rdd hadde jeg tenkt a si?

Pa dette tidspunktet i intervjuet, kunne jeg ikke si at na er intervjuet slutt, eller det
kan jeg ikke svare pa. Derfor lgste jeg det ved & hente fram igjen og speile det som
foreldrene far hadde veert inne pa i intervjuet, og bekrefte dette ved a gi eksempler og
oppfordre dem til & tenke lgsninger slik utsagnene under viser. Disse dreier seg om

hvordan deres sgnn kunne fa en bedre orden og oversikt over skolesakene sine.

Mor: Jeg tenker pd at hvis at vi hadde bare hatt en slags sann mini-
modul av en bokhylle, og sa hadde vi et klistremerke for hvert
fag, og sa med palimt timeplan. Det er det eneste jeg kan tenke
meg som hadde fungert. For det er jo enkelt, det er jo ikke noe
dyr investering.

Falgende ordveksling fant sa sted:

Far: Nei kjeere vene, jeg bare ser for meg nar plutselig
matteavdelingen er ispedd med sann 5-magasin fra Vazelina
Bilopphaggers og gamle Donald-blad — plutselig.

Forsker: Ja, men det er da dere hjelper ham til fd et overblikk, "ja.. nei
der er det ja, nd skal jeg bare... (jeg later som jeg er gutten og
hva han sier til seg selv)

Far: Vi kunne godt ha pravd noe sant, for det er definitivt verdt &
prove. Definitivt.

Mor: Det er sa enkelt vet du, det er bare a...

Forsker: Ja, og det enkle er ofte det beste...

Nar jeg vurderer dette i ettertid, sa kan jeg ikke se at jeg kunne gjort det pa en annen
mate, og at den maten jeg lgste det pa sammen med foreldrene, kunne veere et bidrag
til en utvidelse av bade deres handleevne og sgnnens. Men samtidig nar jeg lytter til
lydopptaket og leser det transkriberte intervjuet, merket jeg den usikkerhet jeg falte i
starten pa hvordan jeg skulle mgte et sa direkte spgrsmal og forventning om faglige

rad.
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Kousholt (2006) skriver at foreldre og forsker deltar i intervjuet med en mer
allmenn interesse, som rekker utover selve forskningsintervjuet. Jeg mener at
utdraget fra intervjuet som gjengis her viser at foreldrene har bade personlige og mer
allmenn interesse av a delta i intervjuet. Intervjuet avspeiler ogsa utviklingen i
intervjuet som en sosial situasjon der vi samarbeider om a utvikle forstaelser og viten
sett fra foreldrenes perspektiv. Selv om mor i dette intervjuet kunne virke som hun
var noe skeptisk til meg i begynnelsen av intervjuet, uttalte hun avslutningsvis om

forskningsprosjektet:

Mor: Og det er jo kjempefint.. Det er jo og forunderlig at det er
et pionerarbeid, sdnn som det virker som at det er da i 2010. (...)
og derfor sa er det litt meningsfylt & kunne bidra ogsa, for a si det
sann.

Nar det gjelder intervju av leererne, uttrykte noen av disse en undring og usikkerhet i
hvilken grad de hadde noe & bidra med i et intervju. Det kan veere at de mente de ikke
hadde nok kunnskap om den unge til & kunne bidra med sa mye i et
forskningsprosjekt. Det kan ogsa veere at de forbandt forskningsprosjektet med teori,
og at deres praksis hadde liten interesse for teori, altsa en slags motsetning mellom
teori og praksis (jf. TNS Gallup 2008). Et bidrag til & forsta denne reaksjonen kan
ligge i Holzkamps (2013) kritikk av den forskning som istedenfor & hjelpe praktikere
med & gi stemme til de begrensninger og problemer de opplever, presenterer teori
som et abstrakt system av metodiske krav abstrahert fra konkrete muligheter og
begrensninger i skolehverdagen og derigjennom forklarer objektive mangler i leereres
arbeid med deres subjektive tilkortkomming (s.10). Ogsa i denne undersgkelsen
avdekkes begrensninger og dilemmaer i de unges skolehverdag, som det kan vare
narliggende a forklare som larerens tilkortkomming og leerers ansvar alene. Jeg
tilstreber imidlertid & unnga a framstille det som om det er et leereransvar alene at de
ikke har tilstrekkelig kunnskap om ervervet hjerneskade, eller at det er et leereransvar
alene at organisering og tilrettelegging ikke mgater elevens behov.

| det falgende gir jeg eksempler pa samtaler med lzerere som uttrykte skepsis
til at de hadde noe a bidra med i et forskerintervju. Som en av l&rerne sa: "X sitter jo
bare der” 0g en annen leerer sa ved to anledninger: “Jeg kan ikke se at jeg har sa
mye d bidra med”. For de av de unge som hadde assistent pa skolen, var det et

tilbakevendende utsagn fra laerere at det var assistenten som kjente eleven best. Det
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kan tyde pa at leererne far intervjuet, falte seg usikker pa sin egen kunnskap om
eleven og hva hjerneskaden betydde for deres leering. Avslutningsvis i intervjuet med
en av de laererne som var mest skeptisk til a bli intervjuet, en leerer som for gvrig
ogsa var elevens kontaktlaerer?, spurte jeg om det var noe han ville legge til, som

han syntes var viktig:

Leerer: Nei.. jeg synes jeg har sagt mye mer enn det jeg hadde
forventet at jeg skulle greie 4 si.

Forsker: Ja, men det er rart?* hvordan man tenker rundt det man gjar.
Det kan veere mer enn det man tror at man har d tenke pa ...
(...)

Leerer: Dette ansporer jo til at en prover d gjore det enda bedre...

denne samtalen her, det synes jeg, at den ansporer til at en ma
gjere enda litt mer for X 2og legge forholdene til rette som det
heter ... for X. Men du mener.. jeg forstdr at en kanskje prover

a skape situasjoner der X er en del av et fellesskap, er det ikke

det?

Samtalen fortsatte med at jeg bekreftet dette, og vi reflekterte sammen over hvordan
slike situasjoner av fellesskap kunne skapes i X sin leeringssituasjon. | intervjuene
bidro jeg pa denne maten til at leererne fikk reflektere over de begrensninger og
problemer de opplevde, men ogsa a fa gye pa de muligheter som fantes i praksis.
Min tilnserming i forskningsintervjuene er verken det som Kvale (2001)
beskriver som gruvearbeider”, som har adgang til individets ’rene viten”, eller som
en “reisende” som forteller videre de historier jeg har hert pa min vei (s. 20).
Intervjuet har vert en handlesammenheng der de unge ble interpellert pa en mate der
de opplevde seg selv betydningsfulle for andre i samme situasjon, noe som innebarer
et potensiale for utvidet handleevne og dermed kunne pavirke deres forstaelse av seg
selv. Jeg ser intervjuet som en felles refleksjonsprosess mellom meg som forsker og
de som ble intervjuet. Som forsker har jeg veert en del av denne prosessen og den har

dermed ogsa bidratt til & endre min forforstaelse (Holzkamp 1985/2005). Samtidig

23 Kontaktleerer er den leerer som har ansvaret for administrative og sosialpedagogiske gjgremal som
gjelder klassen og de elevene som er der, mellom annet kontakten med hjemmet (Lov om grunnskolen
og den vidaregdande opplaringa (opplaringslova, §8.2).

24 Rart i betydningen “strange” pa engelsk.
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som intervjuene reproduserte etablert kunnskap, har de bidratt ogsa til a etablere nye
perspektiver og dermed ny kunnskap bade for forsker og medforskere, som potensielt

kan bidra til utvidelse av alles handleevne.

Observasjon av situert praksis

Det farste mgtet med den enkelte skole ga et inntrykk av stedet, dets rom og rytme.
Pa to av skolene faltes det & forflytte seg gjennom korridorer sammen med elevene,
ut og inn etter friminutt, som lite forutsigbart. Det var veivende armer og bein,
knuffing og hayt stayniva. Pa leerervaerelset var leererne travle frem og tilbake fra
ulike gjgremal. 1 den andre enden av kontinuumet, var det en ungdomsskole der de
fysiske og materielle rammene var sammenlignbare med de to fgrstnevnte skolene,
men der elevene forflyttet seg rolig og hensynsfullt mellom de ulike
bestemmelsesstedene. Den samme roen preget leerervaerelset. Hva som bidro til disse
forskjellene mellom skolene, er vanskelig a si ut fra det empiriske materialet, men
jeg observerte at de til dels store forskjellene syntes uavhengig av fysisk materielle
forhold og antall elever. Det som observasjonene imidlertid sier noe om, er at de
unge i min undersgkelse befinner seg i ulike skolemiljger som kan innebere ulike
begrensinger og muligheter for deltagelse, serlig med tanke pa at sosial fungering
ofte blir berart som fglge av TBI.

Deltagerobservasjon som metode, er inspirert av etnografisk feltarbeid (bl.a.
Spradely 1980, Wadel 1991). Feltarbeidet foregikk i forste fase i 1 barneskole (1.-7.
klasse), 6 ungdomsskoler (8.-10. klasse) og 1 videregaende skole (1-3 klasse). |
andre fase i 2 ungdomsskoler og 2 videregaende skoler. Begrepet deltagende
observasjon innebzrer bade deltagelse og observasjon. Bestemmende for min mate &
delta pa, var den tilgang som ble gitt meg av den unge selv. | det personlige brevet til
de unge orienterte jeg i forkant om at jeg ville veere tilstede i klassen for & se
hvordan alle elevene har det, og hva som skjer i de ulike timene” (se vedlegg 6). To
av de unge satte som for beskrevet, klare betingelser for at jeg kunne komme til deres
skole. Som Peter sa til sine foreldre for jeg kom; “jeg vil ikke bli overvaket”. Dette
ble lgst ved at vi ble enige far mitt besgk, om hvilke kjareregler som skulle gjelde for
meg mens jeg oppholdt meg pa skolen hans: Jeg skulle ikke veere inne i klassen, jeg
skulle ikke vise at jeg kjente han, men jeg kunne veere rundt omkring pa skolen

ellers, og han ville intervjues utenom skolens lokaler.
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Den andre, var den unge jenta som farst ville delta, sa ombestemte seg og
ikke ville delta, for sa a ville delta likevel, men bare under bestemte betingelser: Jeg
kunne vaere tilstede i klasserommet, men ikke ta kontakt med henne. Maten jeg blant
annet lgste dette pa, var at jeg var ngye med at nar jeg beveget meg rundt i
klasserommet sa snakket jeg med de andre elevene ogsa, slik at hun tilfeldig ble en
av flere som jeg snakket med. Det var viktig for meg a vise at de unge kunne stole pa
meg, og at det var de som satte betingelsene. At Peter sa ja til at jeg kunne komme en
gang til pa hans skole for & observere, og at han ville la seg intervjue enda en gang,
tar jeg som et tegn pa at han opplevde at hans integritet ble ivaretatt. At den unge
jenta kunne hilse og ta kontakt og la seg intervjue i skoletiden likevel, noe hun farst
ikke gnsket, tar jeg ogsa som et tegn pa at hun falte at hun hadde innflytelse over
betingelsene og derfor pnet opp for min tilstedeveerelse.

Min deltagerposisjon i praksis har derfor variert i og med at det har veert de
unge selv som har bestemt hvilken adgang jeg har hatt til de ulike
handlesammenhenger i skolen og til den unge selv. En tredje av de unge tok i mot
meg farste dagen, viste meg rundt pa skolen og fulgte meg til plassen min i
klasserommet. Her kunne jeg informere klassen om at det var sarlig han som skulle
hjelpe meg med a samle empiri til min undersgkelse. Dette ga meg mulighet til &
sparre og forholde meg til denne gutten pa en mer deltagende mate enn i de to
tilfellene som fer omtalt. P4 et kontinuum fra ikke a kunne ha naerkontakt med den
unge i skolen, til & gad sammen med de unge, sagar i friminuttene, varierte altsa min
deltagelse fra & vaere “flue pa veggen” som tilskuer og tilherer, til 4 bli involvert
direkte i praksis, som f.eks. & innta lzererens plass mens elevene hadde
matematikkprave.

Min posisjon, som omtalt i de ulike handlesammenhengene i skolen, var
reflektert pa bakgrunn av a fremme de unges radighet over sine betingelser, og ikke
kun ut fra hvordan jeg ideelt gnsket & delta. Med denne tilnaermingen kom jeg i
posisjon til & intervjue og ha gvrig kontakt med de unge i observasjonsperioden noe
som har gitt meg et godt utgangspunkt for & undersgke deres handleevne under gitte
betingelser, og derigjennom potensielt bidra til en utvidelse av deres handleevne.

Verden blir gradvis til det handlingene vare innebarer” (Hastrup 2005 s. 76).
Dette utsagnet understreker handlinger som betingelser og betydninger nar
handleevne skal undersgkes. Jeg undersgkte de unges handleevne som handlinger der

det ble viktig a se pa disse handlingene knyttet til handlesammenhenger i klassen,
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grupper og friminutt. Men observasjonsguiden rettet ogsa i stor grad min
oppmerksomhet mot medelevers og leerere/assistenters handlinger, herunder hva
elevene var sammen om, hvilke former for samvaer og samspill det var mellom dem,
hvordan de stilte betingelser for hverandre, hvilke muligheter det var for deltagelse,
hva som preget fellesskapene og hvordan leerere/assistenter orienterte seg mot og
forholdt seg til de unge i min undersgkelse.

Wadel (1991) skriver at en ideell kombinasjon er farst a delta i
samhandlingen for sa & samtale med de/den involverte om det som foregikk i
samhandlingen. Hver observasjonsperiode startet derfor med to dagers observasjon i
klasse, gruppe, friminutt, kantine mv. og uformelle samtaler for jeg intervjuet den
unge. Disse observasjonene ga meg bakgrunn for en konkretisering av temaene i
intervjuguiden og bidro til & gke relevansen i samtalene. Pa samme tid ga
observasjonene meg et bedre grunnlag for a forsta de intervjuedes farsteperson
perspektiv.

Dokumenter, - situert forstatt

| det empiriske materialet inngikk ogsa de nevropsykologiske- og spesialpedagogiske
rapportene som var tilgjengelig for hver enkelt av de 8 unge. I tillegg kom
individuelle opplearingsplaner (IOP), halvarsrapporter og karakterutskrifter, som jeg
fikk tilgang til fra lzerere ved den enkelte skole. Dette materialet har bidratt til
informasjon om de unges traumatiske hjerneskader og nevropsykologiske falger og
leerevansker. Det har videre gitt et bilde av hvordan relasjonen mellom
nevropsykolograpporter, individuelle opplaringsplaner og halvarsrapporter kan
forstas. Disse dokumentene har bidratt til & supplere bade analysen av
observasjonene og intervjuene, samtidig som observasjoner og intervjuer har belyst
hvordan innhold i rapporter og planer gjenspeiles, eller ikke gjenspeiles i skolens
praksis.

Rapporter fra utredninger vurderes ikke til & ha en allmenn gyldighet for alle
handlesammenhenger og til alle tider. Men samtidig, utfra en nevrobiologisk /-
psykologisk forstaelse, som ogsa vektlegges, vurderer jeg den informasjon som tester
og kartlegginger pa individniva gir, som viktige bidrag. Dette utgjar viktige bidrag til
a forsta de unges handleevne under gitte betingelser, samtidig som det ogsa genererer

hypoteser om potensialer for utvidelse av handleevne under gitte betingelser. Et
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annet perspektiv nar det gjelder dokumenter som empirisk materiale, har veert a
undersgke hvordan dokumenter ble benyttet som kilde til & forsta de unges
opplearingsbehov i skolen. Slik sett blir dokumenter som del av det empiriske
materiale, vurdert bade i seg selv og som redskap i leereres pedagogiske praksis.

En rapport etter en nevropsykologisk eller spesialpedagogisk undersgkelse
kan forstas fiksert eller situert. Jeg konsentrerer meg her som far nevnt, om de
nevropsykologiske rapportene. De nevropsykologiske rapportene vil angi ulike
betydninger i ulike institusjoner avhengig av institusjon og kontekst (Mik Meyer
2005, s 196). Det samme vil gjelde for en nevropsykologisk rapport som omhandler
TBI nar det benyttes henholdsvis som et dokument i et sykehus, et spesialpedagogisk
kompetansesenter eller i skolen. Disse tre institusjonene har tilgang til og deler den
samme informasjon, men betydningen av rapporten vil veere forskjellig gitt
forskjellig kunnskap, kontekst, strukturelle rammer og samfunnsoppgave.

Nevropsykologiske rapporter bygger pa standardiserte tester. Mik-Meyer
(2005, s. 201) henviser til Rose (2000) som skriver at standardisering per definisjon
aldri er en “uskyldig” prosess fordi dokumenter som bygges opp pa en bestemt mate
der forfatteren ikke deltar i teksten, har som formal & fa leseren til & oppfatte teksten
som en objektiv beskrivelse av et gitt fenomen. Eksempler her kan veere rapporter
bade nevropsykologiske, spesialpedagogiske og andre som bygger pa tester og
kartlegginger etter TBI. Det er fraveeret av det situerte forholdet mellom
hjerneskaden og den sosiale praksis jeg kritiserer, serlig i artikkel 1, ”Selvforstaelse
og handleevne hos unge etter en ervervet hjerneskade”.

Dokumenter som nevropsykologiske rapporter, spesialpedagogiske rapporter,
individuelle opplearingsplaner og halvarsrapporter, har alle som mal & ha en
regulerende virkning pa handlinger i skolen. Det vil si  tilrettelegge oppleeringen ut
fra elevens behov etter en hjerneskade. Denne studien tyder pa at nevropsykologiske
rapporter i ulik grad har innvirkning pa leererens handlinger. | de fleste tilfellene
fungerte de nevropsykologiske rapportene som en slags tilstandsrapport for de unge
og foreldrene, uten at de ble benyttet til & “avmystifisere” hjerneskaden ved a
analysere muligheter og begrensninger i praksis (se avsnittet om Fremmedbestemte
sider — ”blind conditions”). Her vil jeg hevde at det ligger et uutnyttet potensiale.

Undersgkelsen viser at den radgivning som det spesialpedagogiske
kompetansesenteret hadde bidratt med til lerere og PPT, representerte en kunnskap

som levde forholdsvis kort tid etter at radgivningen ble avsluttet. Elevkunnskapen
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synes ikke & bli overfart nar eleven skiftet leerer eller skole eller PP-radgiver, noe
flere foreldre bekreftet. Flere laerere uttalte at de ikke hadde lest de
utredningsrapporter som foreld, og at disse ikke hadde veert gjenstand for radgivning
fra PPT. Flertallet av lzererne som hadde lest rapporter, uttalte at de hadde vansker
med a forsta innholdet og hva de betydde for konkret pedagogisk tilrettelegging.
Analysen avdekker ogsa at det er en risiko for at nevropsykolograpporter blir forstatt

som en objektiv sannhet om elevens iboende evner.

Analyse som en kontinuerlig, ikke avsluttet prosess

Analysespgrsmalene har rettet seg mot fenomener som undersgkelsen sgker & utvikle
kunnskap om. Men analysespgrsmalene og de fenomener som inngar i disse, kan
ikke betraktes som pa forhand gitte objektive starrelser, som kan defineres og
operasjonaliseres i utgangspunktet. Jeg fant det nyttig a stette meg til Stam (2009) og
hans begreper “tame problems” og “wicked problems”. Han beskriver for eksempel
forskerspgrsmal som bergrer hjernens natur eller funksjoner i sanseapparatet,
motoriske eller andre psyko-fysiske systemer, som laboratoriespgrsmal som besvares
gjennom en gitt formel. Dette beskriver han som typiske ’tame problems”, som han
med henvisning til Rittel & Webber (1973), sier kan formuleres utfyllende og som
innehar all den informasjon som trengs for a forsta og lgse problemet. Dette er a
sammenligne med den traumatiske hjerneskaden som en objektiv starrelse, slik den
for eksempel avbildes pa en hjerneskanning.

”Wicked problems” derimot henviser til fenomener som ikke kan formuleres
endelig en gang for alle (Stam 2009). Mine analysesporsmal er altsd "wicked
problems”. De angar hvordan en TBI kan forstés i de praksiser de unge er en del av,
hvordan de serskilte praksiser pavirker de unges utvikling og hvordan den enkelte
praksis pavirkes av hjerneskaden (Bgttcher 2010). Analysespgrsmalene relaterer seg
til det relasjonelle og kan derfor ikke beskrives utfyllende, de er refleksive i sin natur
og kan ikke gis et fasitsvar. | fglge Stam (2009), dreier det seg ikke om riktige eller
gale lgsninger, men om gode eller darlige lgsninger.

Med henvisning til Stam (2009) betyr dette at jeg i denne avhandlingen ikke
tar stilling til ’riktige eller gale lgsninger”, men jeg argumenterer for gode
lgsninger”. ”Gode lgsninger” vil imidlertid ogsa alltid veere “a view from

somewhere”. Dette inneberer at ’gode lgsninger” kan framkomme gjennom analyser
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fra ulike teoretiske stasted, der mitt stasted er i samklangen mellom en
betingelsesdiskurs og en betydnings/begrunnelsesdiskurs (se Modell 1). Som Stam
(2009) argumenterer for, er det forskningsgjenstand og forskningssparsmal som ma
vaere medbestemmende for valg av teoretisk analyseramme.

Analysen baserer seg pa ulike metoder (observasjon, intervju og
dokumenter) og perspektiver (elev, foreldre, leerere/assistenter). Jeg som forsker,
ligger som en variabel i analysen av bade situert praksis og det tekstmaterialet som
foreligger i undersgkelsen. Det har betydning for hvor jeg velger a ha
oppmerksomheten i det som skjer, og hvordan dette bergres av min forforstaelse og
de teoretiske begreper jeg har valgt for analysen. Dette bryter klart med ideen om det
vitenskapelige blikk fra ingensteds og forskeren som en ngytral observatgr av gitte
fakta (Nissen 2000).

Jeg har analysert observasjonsmateriale og tekstmateriale (intervjuene,
dokumenter) innad i hvert av de atte casene og pa tvers av casene. ”The focus of
subject science analysis is, as detailed, on clarifying the relations between meaning
units, reason patterns and intentions to act”, skriver Holzkamp (2013, s. 340). | en
handlegrunnanalyse har jeg sett pa hva som synes a ligge til grunn for at de unge,
leerere og foreldre handler som de gjgr, pa bakgrunn av hva de sier de opplever og
erfarer som muligheter og begrensninger. Analysen er dermed strukturert gjennom de
tre begrepene betingelser, betydninger og handlegrunner, der den traumatiske
hjerneskaden sees bade som en objektiv og en relativ dimensjon. Det er
subjektstandpunktet (Holzkamp 2013) i relasjon til livsbetingelser, historisk,
dialektisk og materialistisk forstatt, som har vaert det sentrale fokus, der hensikten
med analysen av de unges, foresattes og laereres/assistenters perspektiver og
standpunkter har veert & avdekke muligheter, begrensninger, dilemmaer og
dobbeltheter, som de selv ikke umiddelbart ser eller kan sette ord pa.

Det empiriske materialet har blitt utforsket gjennom ulike faser og pa ulike
nivaer (Kvale & Brinkmann 2009), bade underveis i gjennomfgringen av intervjuene,
i analyseprosessen etter gjennomfart datainnsamling, og mens jeg har produsert
artiklene og under skrivingen av dette kapitlet, som utgjer avhandlingens Kappe. De
unges refleksjoner og synspunkter har blitt fortolket i en analytisk prosess med
bevegelse frem og tilbake mellom det empiriske materialet pa den ene siden, og den
valgte teori og relevant litteratur pa den andre siden (Nilsen 2005). Materialet er ogsa

blitt systematisk utforsket for a identifisere resultater knyttet til de tema og spgrsmal
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som var definert pa forhand for bade de unge, foreldrene og lerere/assistenter. |
tillegg er det blitt gjennomlest flere ganger, bade hver for seg og pa tvers, med det
formal & kunne identifisere eventuelle temaer, perspektiver og begreper som
framkom som sentrale, uten at de ngdvendigvis var definert pa forhand.

Underveis i analyseprosessen har mitt fokus endret seg fra at jeg i starten var
opptatt av det som atskiller elever med TBI fra andre elever med sarlige behov, til &
bli mer oppmerksom pa det allmenne i det & veere forskjellig fra andre. Dette bergrer
sider ved inklusjonsutfordringene, og analysen peker slik sett mot de konflikter som
skapes mellom det gnskelige og det som synes mulig (jf. Westling Allodi 2005) i en
skole preget av det som noen hevder er neo-liberalistiske stramninger (Kontopodis
2012, Telhaug, Medias & Aasen 2006). De fleste problemstillinger knyttet til barn og
unge med serlige behov i skolen, vil relatere seg til en inkluderende skole (bl.a.
Haug 2010, Harkestad Olsen 2010), og derav vil inklusjonsforskningen (se bl.a.
Carringston 1999, Carrington & Elkins 2002, Norwich 2008) ligge som en
resonansbunn uten at denne forskningen trekkes direkte inn i analysen. Analysen
foretas innenfor en forstaelse av at leering og marginalitet er komplekse og
motsetningsfylte fenomen som situert, og del av den sosiale praksis i og pa tvers av
ulike kontekster.

Kritiske refleksjoner

Den kvalitative undersgkelsen er basert pa empiri og begrunnet i teori, og den har pa
samme mate som kvantitative undersgkelser krav til systematikk, argumentasjon og

transparens. Nissen (2000) skriver dette om gyldighet i praksisforskning:

Obijectivity, or the validity of empirical claims, is tested in the process of a critical
practice. Empirical claims are about the action possibilities of subjects. A practice
that expands the real scope of action delivers experience about objective action
possibilities beyond the immediately recognizable (5.154).

Videre i dette avsnittet vil jeg reflektere kritisk rundt noen punkt i min egen
praksisforskning, som jeg mener berarer gyldighet, palitelighet og generaliserbarhet i

kvalitative studier.
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A forske i egen praksis

For egen del, forsker jeg i et fagomrade som har vaert en vesentlig del av min praksis
i en arrekke. Det er alltid en diskusjon om man ber vite mye om feltet far man gar
inn i fagomradet. Noen vil si dette pavirker forskerens ngytralitet og objektivitet.
Mens mange forskere derimot understreker viktigheten av bakgrunnsinformasjon om
de man skal intervjue (bl.a. Brinkmann & Tanggaard 2012). Dette hevdes a bidra til
en felles referanseramme, slik at det bade skapes en relasjon gjennom relevante
spgrsmal og at det bidrar til en bedre forstaelse for de svar og den informasjon som
mottas (Bettcher 2008). Selv om vi kun kan forsta verden pa bakgrunn av en
forforstaelse (Gadamer 2010) understrekes viktigheten av et apent sinn og en
”bevisst naivitet” (Kvale & Brinkmann 2009, s. 48).

Det hevdes at de beste intervjuene lages av de som har mye kunnskap om de
emner de intervjuer om, fordi de kan stille de beste og mest relevante sparsmalene
(Tanggaard & Brinkmann 2012). | motsetning til grounded theory” som tilstreber en
mest mulig forutsetningslgs tilnerming til feltet, har min tilneerming et utgangspunkt
| fastlagte teoretiske kategorier fra kritisk psykologi/sosial praksisteori og
nevropsykologi. Samtidig har jeg med meg en forforstaelse basert pa erfaringer fra
mange ar som praktiker i arbeid med barn og unge med ervervet hjerneskade. Dette
har likevel ikke last meg i de rammene som var etablert gjennom forberedelsene og
utarbeiding av intervjuguidene, men snarere vil jeg hevde at den kunnskap og
erfaring jeg brakte inn i intervjuene dpnet for a vaere kreativ og sensitiv i
intervjusituasjonen.

| mitt farste mgte med de unge valgte jeg imidlertid & ha en mer begrenset
forhandsinformasjon enn jeg kunne hatt. Jeg var orientert i det som sto i
innstillingene til inntak ved senteret. Disse inneholdt opplysninger om navn, bosted,
alder, skadetidspunkt, skadetype/lokalisering og kort om kognitiv fungering og
vansker ved innsgking. Det kan synes selvmotsigende at jeg samtidig som jeg
argumenterer for viktigheten av mest mulig kunnskap om elevens handleevne, ikke
selv orienterte meg mer i de rapporter som falger med henvisning. Det var et bevisst
bortvalg fordi all informasjon om de unge fra tidligere rapporter og
kompetansesenterets utredningsrapporter, kunne fart mitt fokus bade under
observasjonene og i samtalene/intervjuene til det som allerede var kjent og dermed

fatt dette bekreftet. Dette er en utfordring nar en forsker i egen praksis, det en vet
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mye om er det en lettest far gye pa. Jeg bestrebet meg pa & neerme meg de unge som
subjekter i praksis med et apent sinn, som altsa ikke betyr det samme som et tomt
hode, som Brinkmann & Tanggaard (2012) uttrykker det, men en apen nysgjerrighet
i et forsgk pa a komme til en forstaelse av hva den unge opplever gir mening og
sammenheng i leeringsforlgpet etter hjerneskaden.

Observasjonsnotatene har jeg tilstrebet a notere pa et sa lavt abstraksjonsniva
som mulig, for & unnga a bruke det Wadel (1991) beskriver som dekkbegreper. Min
lange praksis relatert til skole, gjer at jeg har kategorier a putte observasjoner i, og
derfor var jeg spesielt oppmerksom pa denne utfordringen for & unnga a benevne det
jeg observerte med generelle fagtermer, som kunne fart til at jeg kunne oversett noe i
materialet. Som for eksempel, & observere i en skoletime og betegne elever som
urolige eller aktiviteter som brakete, er lite beskrivende for hva som egentlig skjer i
situasjonen, og det gker sjansen for at det er noe i materialet en kan ga glipp av.
Derfor tilstrebet jeg & beskrive det som hadde min oppmerksomhet i et sa konkret
sprak som mulig.

Jeg har gnsket & forholde meg analytisk til min relasjon til mine medforskere
og min egen deltagerposisjon. Med tanke pa egen forforstaelse etter mange ar som
praktiker i fagfeltet, representerer det en fare for a reprodusere selvfglgelige
problemkompleks og begrepskategorier i mgte med de unge, foreldre og
lerere/assistenter. Brinkmann & Tanggaard (2012) skriver at narhet til
forskningsfeltet er en ressurs sa lenge forskeren forholder seg refleksivt til sine egne
erfaringer (s.172). Bade fer og under innhenting av empirisk materiale og i lgpet av
analyseprosessen, har jeg notert ned og reflektert over min egen posisjon og rolle i
prosjektet, bade nar det gjelder valg av metoder, den praktiske tilretteleggingen og
selve gjennomfgringen av bade observasjon, intervjuene og bruk av skriftlige
dokument. Serlig har jeg reflektert over den dobbeltrolle det representerer a vaere
bade forsker og praktiker med de snubletrader og fordeler det matte innebzre. Den
innforstatthet som enhver utvikler etter lang tid i praksis, kan utgjere en svakhet i
undersgkelsen. Jeg har imidlertid forsgkt & utfordre denne ved & begrunne og drgfte
mine teoretiske og metodiske valg i ulike sammenhenger; i mgte med
prosjektdeltagerne, i faglige diskusjoner med kollegaer, veiledere, forskernettverk og
ved bidrag i internasjonale konferanser mv. Det dilemmaet som det innebarer a vere
innforstatt, har jeg forsgkt a legge apent for andres vurderinger for a skjerpe mitt
“utenfra blikk”.
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Felles interesse?

Som far omtalt, er det i den subjektvitenskaplige forsking de bergrtes interesser, sa
vel min som de unges, foreldrenes og betydningsfulle profesjonelles felles interesse i
utvidelse av handleevne, som er en ubetinget metodisk forutsetning (Holzkamp
1985/2005). Men dette opphever likevel ikke den realitet at det eksisterte ulike
interesser oss i mellom. Dette gjar en felles streben etter en intersubjektiv forstaelse
for hverandres interesser og grunner for handling utfra hverandres stasted og
perspektiver, serlig viktig. Slik som Peter, som ikke ville "overvékes” av meg i
klasserommet, selv om jeg gjerne kunne ferdes rundt om pa skolens omrade, bare jeg
ikke ga til kjenne at jeg visste hvem han var. Han gnsket heller ikke a la seg
intervjue pa skolens omrade, men han ville gjerne la seg intervjue et sted utenfor
skolen. Det samme var tilfellet for den unge jenta, som fgr omtalt. Gjennom sin far
formidlet hun at hun gnsket a trekke seg fra undersgkelsen. Det var farst gjennom
flere forsikringer om at hennes betingelser ville bli respektert, at hun ville delta. Pa
tross av ulike interesser i utgangspunktet, fornandlet vi fram en felles interesse under
prosessen. Er dette s& bare en intersubjektiv overenskomst eller er det medforskning?
Mitt utgangspunkt har veert at jeg gjennom a la de unge bestemme betingelsene, ville
unnga a bidra til at de opplevde seg ytterligere marginalisert. De betingelser de unge
satte bade far farste mgte og under min deltagelse i praksis, har vaert med & forme
min mate a delta som forsker pa. De unges betingelser har samtidig bidratt til &
komme til en forstaelse av hva de strevde med, og hvordan jeg kunne legge til rette
for at de kunne utgve radighet over betingelser i undersgkelsen, som igjen

representerer et potensiale for utvidelse av de unges handleevne.

Barn og unge med TBI som informanter

Forholdet mellom forsker og barn/unge er i utgangspunktet et asymmetrisk
maktforhold. Dette gjelder spesielt barn og unge med serlige behov, som her etter
TBI. De unge i min undersgkelse er sarbare fordi de er unge, men ogsa pa grunn av
de kognitive, fysiske, sosiale og emosjonelle falgene av hjerneskaden. Dette var
moment jeg reflekterte mye over under planleggingen av undersgkelsen. Det er blitt
diskutert hvorvidt barnet/den unge ma ha innsikt i egen situasjon for a kunne

intervjues (Boylan mfl. 2009). Jeg anser ikke at det er noe som kan avklares fullt ut i
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forkant av intervjuet. Det er intervjuet og gvrig empiri, inkludert hjerneskadens
omfang og lokasjon, som vil fortelle om den unges innsikt i egen situasjon. Min
vurdering er at intervjuet som handlesammenheng har et potensiale til & bidra til
verdifull innsikt i de unges tenkning, opplevelser og perspektiver, som vil vere helt
nedvendig for a tilrettelegge for handlemuligheter og utvidelse av handleevne. Om
eleven har innsikt i sin egen situasjon eller ikke, vil det uansett vaere elevens
perspektiv og standpunkt som ma vere utgangspunktet for tilrettelegging i skolen.
En starre utfordring for intervjuet er selve dialogen, som jeg far har beskrevet, at
man forstar hverandre. Det krever at jeg som forsker er genuint opptatt av a forsta
”den andre”, det vil si ”groundedness of behaviour”, som er selve grunnlag for
intersubjektivitet (Holzkamp 1986 sitert i Osterkamp 2009, s. 174).

Innhenting av samtykke er et annet punkt som jeg overveiet ngye. | Norge ma
foresatte samtykke for umyndige. Deretter ma barnet gi sin tilslutning til & delta, eller
eventuelt motsette seg a delta. Med samtykke fra foresatte, var det likevel ikke
uproblematisk & innlemme de unge i prosjektet. Disse problemstillingene knyttet seg
blant annet til spgrsmalet om beskyttelse av de unge og forstaelsen
av de unge som en sarbar gruppe, jf. punkt 12 i de nasjonale forskningsetiske
retningslinjene (NESH 2006)%°. Maten jeg lgste det pa var & ha en dpen
kommunikasjon med foreldrene i forkant om & ta kontakt hvis de unge hadde
sparsmal eller satte serlige betingelser for sin deltagelse, samtidig som jeg
informerte de unge i personlig brev (vedlegg 6) og hadde en apen kommunikasjon
om betingelser underveis, mens jeg oppholdt meg pa skolen.

Generaliserbare resultat?

Kvalitetssikring av en undersgkelse forbindes ofte med i hvilken grad resultatene er
generaliserbare. | kritisk psykologi omtales generalisering av resultater som
allmenngjgring (Marck 2006, s. 219). Dette er en analytisk utpekning av en praktisk
mulighet, som dermed ogsa gjer den praktiske mulighet tenkelig for andre (Marck
2006). Nissen (2000) skriver:

26 Under punkt 12 i de nasjonale forskningsetiske retningslinjene om «Barns krav pé beskyttelse» heter det blant
annet: ”Samtykke fra foresatte er vanligvis nedvendig nar barn opp til 15 ér skal delta i forskning. Nar det er
sparsmal om & inkludere et barn i forskning, er det likevel viktig at en ser barnet som et individuelt subjekt. |

tillegg til foreldrenes samtykke er barns egen aksept nedvendig fra de er gamle nok til & uttrykke den” (NESH
2006: 16-17).
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Generality is thus achieved, not by standardizing experience into some average, but
by creating, communicating, and using common action possibilities, and by
suggesting relevant aspects of the subjective situations of the people involved as
typical, to be tested, enriched, and revised by people to whom the research is
relevant(s. 154).

Ambisjonen i denne undersgkelsen dreier seg om allmenngjgring av
resultatene, om a lgfte fram handlemuligheter og handlegrunner i den enkelte unges,
foreldres og leerers situasjon som andre unge, foreldre og leerere kan ta stilling til og
sammenligne med egne og andres forhold. Det allmenne i livsbetingelsene holdes
opp mot de subjektive betydninger av disse betingelsene. | denne undersgkelsen
inngar TBI som en livsbetingelse, og allmenngjarelsene av resultatene vil farst og
fremst gjelde de barn og unge og deres foreldre og laerere som er bergrt av ervervet
hjerneskade, men ogsa vere relevant for andre grupper barn og unge som ikke falger

det typiske utviklingsforlgp som skolen er tilrettelagt for (jf. disontogenesis).

A synliggjore det “usynlige“

Min intensjon har vart a belyse og gjere noe synlig og dermed samtidig potensielt
kunne bidra til & utvide handleevne, ikke bare hos den unge selv, men ogsé hos
foreldre og betydningsfulle profesjonelle (Holzkamp 1985/2005). Men dette
innebarer i seg selv en dobbelthet. Av den grunn er det nzrliggende & sparre seg om
jeg ved & bevisstgjere de unge selv, lerere/assistenter, foreldre og andre om at det er
TBI som ligger til grunn for den unges lerevanske, ytterligere har bidratt til &
marginalisere den unge? Jefferson & Huniche (2009) skriver: ”If the focus is the
complexity of living personal lives, it is counterproductive to opt for categorizations
that point out persons or contexts as of a particular uniform kind” (s. 21). Samtidig
er det sveert vanskelig a rette oppmerksomheten mot et problemfelt og fokusere pa
handlemuligheter uten & sette “merkelapper”. Derfor bar spgrsmalet dreie seg om
hensikten med & kategorisere. Min hensikt har vert a forsta det som er felles for barn
og unge med TBI, uten & bortabstrahere det som er konkret og forskjellig
(Rasmussen 2009). At det som er felles for barn og unge med TBI, retter
oppmerksomheten mot problem i praksis som krever handling, uten at det laser barn
inn i én kategori som farer til at de blir oppfattet pa en stereotyp mate. Derfor har det
veert viktig a fa fram det relasjonelle mellom det som er felles og det som er szrlig
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og forskjellig hos de unge, med fokus pa betydningen av ”just in time” kunnskap om
den unge og familien (se Rasmussen 2009).

Det har videre veert viktig for meg a ta hensyn til og respektere de unges
grenser og velge den tilneerming som situasjonen gjorde mulig. Som i Peters tilfelle,
heller enn & gjere hans utelukking av meg i klasserommet til et problem, som
ytterligere kunne ha bidratt til en opplevelse av ytterligere marginalisering, ble dette
heller benyttet som en mulighet for & kunne underbygge hans betydning i
undersgkelsen. Artikkel 1 som omhandler Peters situasjon, ble dermed valgt som
referansepunkt i det andre intervjuet. For & visualisere hans bidrag i artikkelen, hadde
jeg merket av det han hadde formidlet med grgnn farge. Han gnsket en bekreftelse:
"Er det det som er farget som er mitt?”. Pafglgende stilte han neste sparsmal: ”Det
gikk vel ikke sa fint i ar tror jeg, gjorde det det? . Dette ga meg en anledning til &
snakke om hans bidrag, og jeg kunne bekrefte at han hadde gitt mye viktig
informasjon akkurat som i det farste intervjuet. Det syntes & vere viktig for Petter at
det han fortalte ble tillagt vekt, og at han faktisk hadde bidratt med noe som var
betydningsfullt nok til & skrive om. Foreldrene bekreftet dette: ”En som hgrer han og
en som pa en mate vektlegger det han sier, det betyr utrolig mye for [Peter] ”. De
avsluttet med a fortelle om hans reaksjon pa at han skulle snakke med meg: ™ (...)
han syntes dette her var veldig kjekt i dag, at han skulle inn og snakke med... han var
sd lettet da han for av gdrde i dag (...)”.

Dette eksemplet og de som fgr er omtalt, viser at min tilgang til de unge har
veert helt avhengig av at de kunne stole pa at jeg forsto og respekterte deres premisser
for deltagelse. De ble pa denne maten gitt innflytelse og muligheter til & veere med &
bestemme over betingelsene. Samtidig ga det meg en sjanse til & gjgre synlig for dem
selv, deres foresatte og betydningsfulle profesjonelle szrlige sider ved deres
situasjon som kan ha bidratt til en utvidelse av deres handleevne, og dermed bidratt
til en positiv synlighet med hensyn til deres seerlige premisser.

Etiske valg

Forskningsetikk forbindes ofte med anonymisering, informert samtykke, fortrolighet
mv. (se Forskningsetiske retningslinjer). Men ethvert studie har sine serlige etiske
dilemmaer. Derfor har jeg gjennom planlegging og innsamling av empirisk materiale

reflektert rundt seerlige etiske dilemmaer knyttet til denne undersgkelsen. Jeg har
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seerlig reflektert rundt sarbarhet nar det gjelder barn og unge med TBI, og det
ansvaret det innebar & behandle den informasjonen jeg fikk pa en etisk forsvarlig
mate. Det betyr at jeg sitter med informasjon, som jeg selv om den er avidentifisert,
ikke inndrar i analysen. Det betyr at det er enkelte nedslag i materialet jeg unngar,
men som i seg selv kunne vert viktige problemstillinger a analysere. Det kan veere et
ankepunkt at en kvalitativ undersgkelse pa denne maten, kan hevdes a unndra”
informasjon som hindrer etterprgvbarhet og transparens i forskningen. Men for meg
har det etiske hensynet veart mest tungtveiende i valget mellom transparens og faren
for & identifisere mine medforskere, eller forarsake eventuelle problematiske
relasjoner i kjglvannet av undersgkelsen.

A bli rammet av TBI som barn, har ikke bare pavirket de unge, men det har
pavirket en hel familie og et sosialt nettverk. Dette er familier som har fortalt sin
historie utallige ganger til fagfolk bade innen helsevesen og skole (jf. moren i denne
teksten). Dette er historier som barer i seg mange sterke opplevelser som har fatt
falger for hele familiens liv. Jeg var derfor klar over faren for at intervjusituasjonen,
seerlig sammen med foreldrene, kunne utvikle seg til en slags terapeutisk samtale. Av
den grunn var jeg ekstra oppmerksom pa at jeg ikke matte opptre som terapeut
(Kvale 2001), men som en refleksiv samtalepartner. Selv om det kunne veere
narliggende a spgrre om sensitive ting, sa valgte jeg a la de unge og deres pargrende
farst bringe det inn i samtalen far jeg spurte videre inn til temaet. For eksempel, var
det en av de unge som bodde i fosterhjem. Det kunne veert narliggende a bringe hans
egne foreldre inn i samtalen og spgrre om hans forhold til dem. Men det var farst nar
den unge fortalte at han ville flytte til X (en by i Norge) som voksen, og jeg spurte
hvorfor akkurat dit at han svarte: ... for der bor mamma”. Da kunne jeg folge opp
med spgrsmalet; ”... besgker du mamma ofte?”.

Et annet eksempel er Peter, som sa ved en anledning under intervjuet, litt
oppgitt: ... men det er snart slutt likevel”. Jeg vegret meg for a folge det opp fordi
jeg tenkte; kunne det veere at han ville fortelle meg at han ikke gnsket & leve lenger?
Det ville veert en vanskelig informasjon & fa, men samtidig kunne jeg ikke latt
uttalelsen bare henge der. Derfor valgte jeg a folge opp med spersmaélet: ... er det
snart slutt?”. Da svarte han: "Har du ikke hgrt om 12.12.2012?”. Det han antydet
var altsd dommedagsprofetier som han hadde fanget opp pa ’History Channel” pa tv.
Istedenfor & vurdere dette utsagnet som “’stegy”, som noe som falt utenfor det jeg ville

vite noe om, var jeg tvunget etisk sett til a falge opp svaret. Fordi Peter svarte som
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han gjorde, farte oppfalgingssparsmalet til en felles refleksjon rundt sannsynlighet
for at dommedag ville skje. Men hvis Peter hadde svart at han gnsket livet var slutt,
ville det stilt meg overfor helt andre utfordringer i intervjusituasjonen. Dette er et
eksempel pa at intervjuet som handlesammenheng hele tiden berer i seg etiske valg
som ma tas der og da.

En tredje av de unge ble skadet i en bilulykke der et familiemedlem omkom. |
dette intervjuet unngikk jeg a sperre om ulykken, jeg avgrenset til & spgrre om
endringer far og etter ulykken knyttet til skole og venner. Jeg fant det ikke forsvarlig
a spgrre om en traumatisk hendelse, i dobbel forstand, uten a vite sikkert at
eventuelle reaksjoner ble ivaretatt i etterkant.

Videre har jeg reflektert over den makt jeg har hatt som intervjuer. Kvale
(2005) hevder at det a kalle intervju for dialog, er en feilaktig benevnelse fordi det
gir et inntrykk av at det er en felles interesse i samtalen, som egentlig er en samtale i
den ene partens interesse, nemlig den som intervjuer. Derfor har jeg ogsa veert klar
over at jeg ved a skape tillit og en trygg atmosfere i intervjusituasjonen, kan sta i
fare for & ga inn i en “kvasi-terapeutisk rolle” (Kvale 2005, s. 91, min oversettelse).
Dette er en vanskelig balansegang, som jeg har forsgkt & unnga pa mater som referert

til i eksemplene overfor.

Artiklenes bidrag, sammenheng og formidling

De fire artiklene som inngar i denne avhandlingen belyser forskningsspgrsmalet
”Hva bidrar til mening og sammenheng i leeringsforlgpet etter en ervervet
hjerneskade?” fra ulike perspektiver og posisjoner. Farste artikkel, ”Selvforstaelse og
handleevne hos unge etter en ervervet hjerneskade”, analyserer sammenhenger
mellom de unges handleevne og selvforstaelse og reproduksjon eller overskridelse av
marginale posisjoner. Artikkelen tar utgangspunkt i en av de unge, Peter, og

undersgker utfra hans, foreldrenes og laereres perspektiver og foreliggende
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nevropsykologiske rapporter, individuelle oppleringsplaner og halvarsevalueringer,
sammenhenger mellom handleevne og selvforstaelse og reproduksjon eller
overskridelse av marginale posisjoner i skolen. Denne artikkelen bygger pa teoretiske
studier og analyser som la en basis for de andre artiklene. Da Holzkamps utvalgte
tekster ble utgitt i 2013 (Scraube & Osterkamp 2013), bidro dette til en ytterligere
fordypning og et mer utviklet teoretisk rammeverk for analyse.

Et seerlig bidrag i denne farste artikkelen er argumentasjonen som ligger til
grunn for en samklang mellom kritisk psykologi og nevropsykologi, nemlig at TBI
kan ses som “fremmedbestemte sider”” som blir objektivert gjennom en
nevropsykologisk undersgkelse, som deretter benyttes som en ”mellomform” i
arbeidet med a tilrettelegge for spesial-/pedagogisk praksis i skolen. Analysen gir et
innblikk i skolens praksis og en manglende forstaelse av relasjonen mellom
hjerneskaden, de unges handleevne og selvforstaelse, som synes a bidra til &
reprodusere marginale posisjoner.

Denne analysen av sammenhenger i skolens praksis, som pavirker de unges
selvforstaelse og handleevne, utgjer en plattform for artikkel to, «Elevperspektiver,
etter en traumatisk hjerneskade». Denne artikkelen undersgker hvordan vi kan forsta
de unges handlegrunner (behov og deltagelse) i den sosiale praksis bade i skolen og i
fritiden. Elever er aktive medskapere av sine egne liv, ogsa de elever som har en
ervervet hjerneskade, og deres handlegrunner ma forstas bade som falge av
hjerneskaden per se, men ogsa som reaksjon pa erfaringer og opplevelser etter
hjerneskaden, slik det ogsa argumenters for i forste artikkel. Elevperspektivene ma
forstas med bakgrunn i skolen som en institusjonell og samfunnsmessig, historisk og
kulturelt betinget deltagerbane, der det som laeres avhenger av hvilken fordeling av
posisjoner og spillerom for handling det er i de serlige handlesammenhengene.

Betydningen av fordeling av posisjoner og spillerom for handling bygges
videre ut i avhandlingens tredje artikkel: “Exploring Meaning Structures among
Adolescents with Traumatic Brain Injury (TBI) ”. Denne artikkelen undersgker
handlemuligheter som finnes i skolen for utvidelse av de unges handleevne. Svaret
sgkes gjennom en analyse av de unges meningsstrukturer som handlegrunner og
potensialer for utvidet handleevne. Artikkelen underbygger, i forlengelsen av farste
og andre artikkel, at hjerneskaden som en betingelse og de unges grunner for a
handle som han/hun gjar (betydninger/handlegrunner), star i en dialektisk relasjon

og konstituerer handleevne i et samspill med den sosiale praksis i og pa tvers av
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handlesammenhenger. Dette peker mot skolens betydning og potensiale for barn og
unge etter en ervervet hjerneskade.

En ulykke med hjerneskade som fglge, rammer ikke bare et barn, men hele
familien, foreldre og sgsken. Med den betydningen foreldre og familien har for
barnets/den unges utvikling og fungering etter hjerneskaden, har det veert viktig a
skrive den fjerde artikkelen, ”Ndr ulykken rammer et barn. Foreldreperspektiver
etter en traumatisk Ajerneskade”, for @ komme naermere en forstaelse av foreldrenes
livssituasjon og handlegrunner. Analysen av foreldreperspektivene avspeiler behovet
for et utvidet mulighetsrom for foreldres erfaringsbaserte kunnskap, slik at denne kan
innga som del av en “just in time” eller ”pa stedet - til tiden” kunnskap om
barnets/den unges behov. Dette betyr & komme til forstaelse med alle bergrte parters
interesser og standpunkter, fra deres stasted, posisjon og perspektiver i et dialektisk
samspill med diagnosekunnskap om TBI. Et utvidet mulighetsrom avhenger derfor
ogsa av strukturelle og institusjonelle rammebetingelser.

| en avhandling bygget opp av artikler og kappe vil det matte forekomme
overlappinger” bade i artiklene og mellom artikler og kappe, med hensyn til bruk av
empiri og kilder. Serlig i artiklene vil dette forekomme fordi teorigrunnlag og
metodevalg er det samme, og de ulike sparsmalene analyseres noen ganger med
bakgrunn i samme empiri- og litteratursitat.

Avhandlingens kunnskapsambisjon, som tidligere gjort rede for, er a bidra
med ny innsikt i hva som gir mening og sammenheng i leeringsforlgpet etter en
ervervet hjerneskade. Men hvem skal sa denne kunnskapen formidles til, slik at barn
og unges lzringsforlgp kan bli mer meningsfull for bade barn/unge og familien, og
slik sett forbedre deres livssituasjon? Forskning i seg selv er baret av en meta-
narrativ om vitenskap som ledd i forbedring av menneskers levekar (Lyotard 1996
ref. i Tanggaard & Brinkmann 2010, s. 501).

Jeg gnsker & na ut til alle de som kan bidra til et mer meningsfullt
leeringsforlgp, med andre ord de som er i posisjon til & forbedre praksis. Overordnet
sett avhenger det av hva som skjer bade bottom-up” og “’top-down”, og inkluderer
bade foreldre, leerere og den enkelte skoles ansvar for & melde om behov for bedre
rammebetingelser, og det er et politisk ansvar og gi skolen den ngdvendige tillit og
rammer for & na idealet om en inkluderende skole. Derfor gnsker jeg a na ut til bade
foreldre, lzerere, skoleledelse, pedagogisk psykologisk tjeneste og skolepolitikere pa

bade kommunalt og nasjonalt niva. For barn og unge med behov for samordnede
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hjelpetjenester etter en ervervet hjerneskade, er ogsa spesialisthelsetjenesten,
kommunale helsetjenester, andre kommunale hjelpeinstanser og etater av stor
viktighet, og derfor malgruppe for formidling. Grunnen til at det er et behov for a
formidle bredt, er at kunnskap om TBI blant barn og unge, og falgene det kan fa for
deres utvikling og fungering, er et ungt fagomrade i Norge. Derfor vil formidling
matte skje utover publisering av artiklene i denne avhandlingen. Dette innebzrer at
jeg vil benytte de anledninger jeg har nar jeg foreleser for studenter, nar jeg blir bedt
om bidrag i fagkonferanser, i brukerkonferanser, nar jeg mater leerere, skoleledelse
og PPT & formidle den innsikt denne avhandlingen har bidratt med. Videre genererer
empirisk materiale problemstillinger til artikler langt utover det som artiklene i
avhandlingen har belyst.

| alle de fire artiklene i denne avhandlingen peker jeg pa en diskrepans
mellom politiske idealer og skolens praksis, som automatisk avstedkommer en sgken
etter hvem som har “skylden‘ for dette. Selv om det ikke er hensikten a fordele
skyld, men heller handlemuligheter, sa innebeerer kritisk forskning et kritisk blikk pa
de livsbetingelser som er mediert av samfunnet, og som bergrer bade de unges,
foreldres og profesjonelles handleevne (Holzkamp 1983). Heller enn a benytte
inkludering som et analytisk begrep i min kritiske tilneerming, har jeg gnsket a
formidle en modell (jf. Modell 1) som gjar det mulig & konkretisere hva inkludering
er for subjektet. Jeg gnsker ogsa a formidle at begrensinger i skolen henger sammen
med institusjonelle og strukturelle aspekter, uten at jeg fritar leerere for ansvar. Selv
om det farst og fremst er mulighetsrom for mening og sammenheng i leeringsforlapet
etter en ervervet hjerneskade, jeg gnsker a formidle, mener jeg at en betingelses- og
betydnings/begrunnelses analyse for & komme til forstaelse av elevens behov, ogsa
vil veere tjenlig for andre grupper elever med sarlige opplearingsbehov.

A late som eller tro at forskningsformidling er ngytral, er en illusjon. I min
forskning er jeg styrt av et teoretisk stasted, formet ut fra en forforstaelse som
legitimerer en kritisk tilneerming. Derfor gnsker jeg at dette kommer tydelig fram i
min formidling, slik at det er pa dette grunnlaget min forskningsformidling kan
vurderes. Jeg tilstreber a avspeile en solidaritet med skolen som situert praksis, men
veere kritisk til skolen som institusjonell deltagerbane for barn og unge etter en
ervervet hjerneskade. Jeg har stor lojalitet til de barn/unge og deres familier som er
blitt rammet av en hjerneskade. Denne lojaliteten gnsker jeg skal komme til uttrykk i

min formidling, som en solidarisering for a bidra til et meningsfullt leeringsforlgp. Et
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meningsfullt leeringsforlgp som kan gjere det mulig for barn og unge a overskride
marginale posisjoner. Dette betyr imidlertid ikke en blind solidarisering med de unge
og deres familier, i den betydning at jeg opptrer som kun ”mikrofonholder” (se
Mgrck & Nissen 2005) for deres perspektiver og standpunkter. Det betyr at deres
perspektiver og standpunkter analyserer innenfor rammene av valgte vitenskapelige
teorier og metoder. Hvordan jeg lykkes med dette i artiklene, er opp til leseren &
vurdere. Dette vil sikkert ogsa bli vurdert forskjellig avhengig av hvilken posisjon
leseren har i den analyserte praksis. Det har ikke veert min intensjon og ta parti eller
fordele skyld, men a formidle mulighetsrom for mening og sammenheng i

leeringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade.
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Avhandlingens artikler

1. Selvforstielse og handleevne hos unge
etter en ervervet hjerneskade

Innledning

En vinterdag i 2001 er Peter, 8 ar, pa vei hjem fra skolen. Han er en kvikk og rask gutt, ivrig
etter & komme hjem for & leke. Plutselig, i et lite gyeblikk, skjer det som skal endre Peters og
familiens liv. En moped i hgy hastighet er der den ikke skal veere, treffer Peter, og han
kastes flere meter gjennom luften. Han blir sendt til sykehus og operert for hodeskaden han
padrar seg. Etter et kortere opphold pa sykehuset kommer Peter hjem, og det skjer en
gradvis tilbakefering til skolen. Fgr skaden var Peter skoleflink og en popular gutt a vaere
sammen med, bade pa skolen og i fritiden. | dag er Peter 17 ar. Han har ingen fysiske mén
etter skaden. Han framtrer som hgflig, vennlig og snakker godt for seg. Han klarer seg bra

faglig pa skolen, men han har ingen venner, verken pa skolen eller i hjemmemiljget.

Denne artikkelen inngar i et ph.d.- prosjekt som undersgker mening og sammenheng
i leeringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade, og den argumenterer for en samklang
mellom en nevrovitenskaplig og en subjektvitenskaplig tilgang for & forsta
handleevne og selvforstaelse hos unge etter en ervervet hjerneskade. | undersgkelsen
deltar 8 unge i alderen 13-17 ar, alle med traumatiske hjerneskader. Peter er en av
disse. I Norge kommer alle barn og unge med ervervet hjerneskade, med noen fa
unntak, direkte tilbake til skolen etter skaden. Mange gjennomgar nevropsykologiske
undersgkelser der resultatene nedfelles i nevropsykologiske rapporter, som skolen,
sammen med pedagogisk psykologisk tjeneste (PPT), og i noen tilfeller med statte
fra det Statlige spesialpedagogiske stattesystem (Statped), er forventet a benyttes

veiledende for den spesialpedagogiske praksis.
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Traumatisk hjerneskade (TBI) er en av de vanligste arsakene til ervervede
funksjonsnedsettelser hos barn (Ponsford 1995). En voksende litteratur vedrgrende
nevropsykologiske konsekvenser av en hjerneskade i barnealder, dokumenterer at

barns fungering blir negativt bergrt og at deres behov ikke blir matt:

(...) if adult TBI is an orphan, then child TBI is the orphan of the orphan. Their needs
are left unmet by the medical field, insurance industry and the school system (Masel
2006 sitert i DePompei & Bedel 2008, 5.191)

Det nevrobiologiske og det kognitive grunnlaget for lzering; hvordan
lzereprosesser er betinget av individets biologiske utrustning og kognitive funksjoner,
har fatt en stadig starre plass i skolen. Det blir pastatt at biologiens sprak er pa
offensiven (Rose 2007), og at individuelle diagnoser ofte er en avpolitisering av noe
som dypest sett handler om samfunnsmessige sparsmal og konflikter (Hallerstedt
2006). Bruk av individuelle diagnoser knyttet til barn og unges vansker i skolen er
gkende i hele den vestlige verden (Bech 2009, Betzonich-Wilken 2009, Dressler,
Kristensen & Lerche Mgrck 2010, Nielsen & Jargensen 2010, Tetler 2009). | Norge
blir en stadig gkende andel barn og unge identifisert med behov for
spesialundervisning (GSI 2010/2011). Betzonich-Wilken (2009) kritiserer
nevropedagogisk praksis og hevder at selv der det er tale om en alvorlig hjerneskade,
er det ingen hjelp i en naturvitenskaplig utredning. Han hevder at den innsats som
bygger pa personlige og pedagogiske erfaringer hos den enkelte som arbeider i
skolen, skal veere den radende. Unge med ervervet hjerneskade kan pa den ene siden
forstas som at deres indre verden bestemmer hva de gjar i den ytre, eller at det er de
ytre strukturer og rammer som bestemmer deres atferd og handlingsrom. Min
tilnzerming vil imidlertid veere et forsgk pa a overskride denne dualismen. Artikkelen
vil argumentere for at bade den nevrobiologiske basis for barns mentale utvikling og
det kulturelle, det institusjonelle og det historisk situerte i deres handlinger, ber
vektlegges i forstaelse av de unges handleevne og selvforstaelse etter en ervervet

hjerneskade.

Teoretiske perspektiv
Studier som omhandler fglger av traumatisk hjerneskade, bygger i stor grad pa
undersgkelser med nevrovitenskaplig tilgang. Nevrovitenskapen vurderer i hvilken

grad funksjoner og ferdigheter er redusert, eller bergrt, av hjerneskaden og
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vektlegger en forklaring av arsak-virkning. Det studier imidlertid viser er at
korrelasjonen mellom subjektiv rapportering og resultater pa kognitive tester er svak
(Draper & Ponsford 2009). Dette indikerer at den informasjonen de kognitive testene
gir, i liten grad forteller om hvordan personen fungerer og opplever sin hverdag etter
en hjerneskade. Kritisk psykologi/subjektvitenskap pa sin side, er opptatt av under
hvilke betingelser en vanske opptrer og hvilke muligheter, begrensninger og
dilemmaer som er til stede. Savage, DePompei, Tyler & Lash (2005) understreker
betydningen av at de profesjonelle i skolen ma forsta det relasjonelle og

kontekstuelle.

(...) children with or without TBI act differently in different settings and with
different people. (...) It is also not uncommon for behaviors to simultaneously
improve in one setting and become worse in another setting. Professionals should
address these issues by considering the environmental factors that exist in each
setting (s.102).

Et barns funksjonsnedsettelse etter en hjerneskade vil endre barnets utvikling,
ikke bare pa det biologiske niva, men ogsa pa det psykologiske niva og i den sosiale
praksis (bl.a. Battcher 2008, Battcher 2010, Gottlieb 2007, Overton 2003). For &
kunne fange opp disse nivaene etablerer Bottcher termen “neurobiological
constraints” som inneholder bade den biologiske realiteten av hjerneskaden,
vanskene slik de kommer til uttrykk i ulike sosiale praksiser og det dialektiske
forhold mellom dem (Bgttcher 2008, s. 141). De unges forstaelse for egen situasjon
pavirkes naturlig av hjerneskaden og de kognitive problem som fglger av den, og
ikke minst av hvordan de blir forstatt av omgivelsene. | kritisk psykologi refereres
det til to mater 4 forsta ”den andre” pa som innebarer at atferden til den unge med en

ervervet hjerneskade kan forstas som:

... ‘grounded’/understandable, though, possibly, based on premises I neither know
nor have access to, or as ‘ungrounded’, ‘irrational’—thus abandoning inter-
subjective relation. I can either ‘decide’ to accept the other as a subject just as much
as | am, or deny their subjectivity by denying the groundedness of their behavior
(Holzkamp 1986 sitert i Ute Osterkamp 2009, s.174).

Dette er kjernen i spesialpedagogikkens mange utfordringer i arbeidet med barn og
unge med sarskilte behov— a forsta barnet/den unges atferd som begrunnet, selv om

atferden kan virke irrasjonell og veere vanskelig a forsta.
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TBI i et nevrovitenskaplig perspektiv
Nevrovitenskaplig baserte studier av senfglger etter traumatiske hjerneskader i
barnealder, paviser vansker knyttet til kognitive funksjoner som involverer
oppmerksomhet, hukommelse, innlaering (Chan 2000, Finset & Krogstad 2002,
Kinsella, Prior, Sawyer & Murtagh1995, Lezak 1995, Ponsford 1995) eksekutive
funksjoner (Hart, Whyte, Kim & Vaccao 2005, Levin & Hanten 2005, Ylvisaker
1998, Wood & McMillan 2001), kommunikasjon (Lezak 1995, McDonald 2000,
Turkstra, McDonald & DePompei 2001) og sosial og emosjonell fungering (Lezak
1995, Ylvisaker, Turkstra & Coelho 2005). Det vises til en kausal forbindelse
mellom hjerneskaden og hvordan utvikling av ferdigheter bade akademisk og sosialt
blir berart etter skaden (Prigatano & Gupta 2006, Ponsford 1995, Yeats, Taylor,
Stancin, Minch & Drotar 2002). Sammenlignet med andre grupper unge med
medfgadte eller vedvarende helsemessige problemer har denne gruppen flere
medisinske og psykiske problem 10 ar etter skaden (Horneman, Folkesson,
Simonsen, Wendt & Emauelson 2005). Etter den akutte fasen kan hjerneskaden bli
usynlig” for familie, venner, leerere o.a., fordi det ikke finnes noen ytre tegn pa de
underliggende kognitive vanskene. Dette bidrar til at barnets problemer ikke blir
forstatt i lys av den pafarte hjerneskaden (Laatsch, Harrington, Hotz, Marcantuono &
Walsh mfl. 2007).

| kortere eller lengre tid etter skaden (Ylvisaker & Feeney 1998) har denne
gruppen barn og unge behov for spesielt tilrettelagt undervisning i skolen (Ewing-
Cobbs, Fletcher, Levin, lovino & Miner 1998, Savage, DePompei, Tyler & Lash
2005, Sharp, Bye, Llewellyn & Cusick 2006, Taylor, Wade, Stancin, Teats & Drotar
mfl. 2003). Familiens ressurser og nettverk tillegges samtidig meget stor betydning
(Anderson, Catroppa, Dudgeon, Morse & Haritou mfl. 2006, Fleischer 2009).

Relasjonen mellom nevropsykologisk fungering og sosiale vansker som faglge
av traumatiske hjerneskader i barnealder, er blitt undersgkt av Papero, Prigatano,
Snider & Johnson (1993) som finner at:

The absence of significant correlation between neuropsychological measures and the
Socialization domain is striking (...) The Socialization domain bore no pattern of
significant relationship to the neuropsychological variables. (...) This underscores
the need for focused assessment of interpersonal skills and social judgment in
children who have suffered significant closed head injuries (s. 336-337).

100



Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

Dette underbygger behovet for mer oppmerksomhet rundt barn og unges
sosiale fungering etter en hjerneskade. | skolen betyr dette et sterre fokus pa den
unges samvaer/samspill med jevnaldrende i forskjellige kontekster i og utenfor
skolen. Ungdom i sin alminnelighet refererer til alderen 12-20 som den tiden der det
4 seke etter identitet” vurderes som det viktigste (Sharp, Bye, Llewellyn & Cusick
2006). Barn og unge med TBI identifiserer sosial integrasjon som det omradet som
har starst betydning for dem etter skaden (Bohnert, Parker og Warschausky 1997,
Prigatano og Gupta 2006, Wood og McMillan 2001). De opplever ofte tap av venner
(Ylvisaker, Braga, Burnett, Glang, Feeney, Moore og Rumney 2005), og de opplever
det mer belastende a leve med sosiale vansker enn akademiske vansker (Rgdseth
2008) etter skaden. En gjennomgang av tjue ars forskning pa omradet rehabilitering
og oppfalging etter traumatisk hjerneskade, foretatt av Ylvisaker og Feeney med
flere i 2005, viser at standardiserte kognitive tester foretatt pa psykologens kontor
forteller lite om hvordan personen fungerer i hverdagen og er derfor mindre nyttige
enn situasjonsbasert observasjon og hypotesetesting. Denne gjennomgangen viste at
det ofte er den eksekutive kontroll over kognitive prosesser som er skadet, og som
derfor bar fa oppmerksomhet i rehabiliteringen framfor de spesifikke kognitive

prosessene (s. 98).

Eksekutive funksjoner

Eksekutive funksjoner er de mest sarbare ved en traumatisk hjerneskade (Levin og
Hanten 2006, Ylvisaker 1998). Eksekutive funksjoner er assosiert med de frontale
(eller pre-frontale) deler av hjernen, men kan bli bergrt enten hjerneskaden rammer
de frontale deler av hjernen, eller andre deler av hjernen, som alle har forbindelse til
frontallappene (Goldberg 2001, Fleischer & Merland 2007).

Executive functions encompass cognitive (e.g., decision making, planning), self-
regulative (e.g., motivation, modulation of emotion), metacognitive (e.g., self-
appraisal and implementation of self-management strategies), and social

cognitive (e.g., processing the intentions of others) domains that have been linked to
development of frontally guided, distributed networks which are vulnerable to
traumatic brain injury. (Levin og Hanten 2005, s. 89).

Det antas at omkring 95 % av de som opplever en traumatisk hjerneskade har eller
vil fa problemer knyttet til eksekutive funksjoner (Fleischer & Merland 2007) og
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som gjar det vanskelig i forhold til selvkontroll og selvledelse. Dette blir vurdert
som den mest framtredende vansken ved en ervervet hjerneskade (Arroyos-Jurado,
Paulsen & Max 2006). Samtidig viser studier at selv store skader pre-frontalt i
hjernen, kan veere forenlig med aldersforventet prestasjon, bade nar det gjelder
intelligenstesting og spraklig kompetanse (Y lvisaker 1995, Wood & McMillan
2001). Dette gjar det ekstra utfordrende & forsta hvordan problemer knyttet til de
eksekutive funksjoner manifesterer seg og pavirker lering i klasserommet, noe som
det finnes lite forskning pa (Rees & Skidmore 2008).

Selvforstaelse og handleevne

| kritisk psykologi er handleevne en ngkkelkategori for a forklare og dermed
undersgke og forsta menneskelig subjektivitet. Holzkamp (1983) forestiller seg
handleevne som en persons radighet over relevante livshetingelser mediert av
samfunnet. Det er et aktivt forhold mellom subjektet og verden, der personen pa
samme tid bade bidrar til & skape sine livsbetingelser og blir pavirket av dem.
Handleevne er et uttrykk for pa hvilken mate de unge med ervervet hjerneskade
utever innflytelse pa sine begrensede livsbetingelser.

Kritisk psykologi vektlegger forholdet mellom de unge og omgivelsene, og
deres hjerneskade blir dermed & betrakte som én blant mange elementer, som har
betydning i deres daglige sosialt forankrede liv. Av dette falger at de unge med
ervervet hjerneskade bare kan studeres som subjekt pa en adekvat mate, i forhold til
en serlig handlesammenheng der hvor subjektet befinner seg og handlingen finner
sted. Skolen som handlesammenheng, er her forstatt som lokalisert (sted) og situert
(tidsavgrenset/sted) og som sammenbundne sosiale sammenhenger, som er organisert
omkring felles betingelser, mal og midler (Forchhammer 2001).

Nevrovitenskap som sadan, forholder seg ikke til kontekst, men
nevropsykologien, serlig innen rehabiliteringsfeltet, vektlegger betydningen av
subjektperspektivet: ” (...) subjective experiences are as important to consider in the
process of adjustment as are traditional outcomes” (Muenchberger, Kendall & Ronita
2008, s. 990).

Begrepet selvforstaelse i kritisk psykologisk teori peker mot de prosessuelle
og praksisforankrede aspekter ved & komme til forstaelse med seg selv og andre
(Holzkamp 1998, Dreier 2001). Selvforstaelsesbegrepet i kritisk psykologi adskiller
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seg fra, og er kritisk til en mer essensialistisk forstaelse av individet (Marck 2006),
med idéen om en indre struktur, som i tradisjonell psykologi. Selvforstaelse
begrepsmessig forstitt som ” & komme til forstaelse med seg selv og andre”
(Holzkamp 1998, s. 21, Dreier 2001, s. 52), er blitt videreutviklet av Marck (2006),
som inkluderer hvordan personen interpelleres? i ulike fellesskaper og
handlesammenhenger til > & komme til forstaelse med seg selv, vi og andre» (s. 262).
Tilfgyelsen av et vi gjgr det mulig a fa gye pa de handlesammenhenger der de unge
erfarer, eller ikke erfarer, a vaere en del av et fellesskap, det vil si fra hvilken posisjon
de deltar.

Peter forteller meg om hva han husker fra far ulykken: ”Det som er sa dumt,
det er at jeg husker det, for da vet jeg hvordan det er a ha venner”. Mange elever
med ervervet hjerneskade deltar fra marginale posisjoner blant jevnaldrende, bade i
og utenfor skolen. Mgrck (2006) beskriver det som et problem nar det fastholder en
person i en ikke-deltagende posisjon, som utelukker personen fra sammenhenger og
fellesskap, som personen gnsker & bli en del av. Forskjellen mellom deltagelse og
ikke-deltagelse handler, i falge Wenger (2004), ikke om valg, men om hvordan
personen er posisjonert. Det samme er tilfelle nar marginalisering peker ut av de
fellesskap som personen gnsker a bli en del av. Betydningen av eller meningen med
forskjellige former for deltagelse, ma derfor sees i relasjon til de unges
deltagerbaner, og hva de er rettet mot. Forskjellen mellom marginalitet og periferitet
vil dermed forstas i forhold til de deltagerbaner som Peter og de andre unge i min
undersgkelse forsgker a realisere. Samtidig kan de unges deltagelse og ikke-
deltagelse i konkrete situasjoner, inneha grader av bade marginal og perifer
deltagelse (Lave 2008). Peters selvforstaelse vil ut fra dette perspektivet veere en
uavsluttet og foranderlig starrelse, som hele tiden skapes og utvikles gjennom hans

deltagelse i sosiale praksiser, bade i og utenfor skolen (Mgrck 2006).

Nevrovitenskap og subjektvitenskap, finnes det tangeringspunkt?

Jeg vil her argumentere for at det finnes et tangeringspunkt mellom en
nevrovitenskaplig og en subjektvitenskaplig tilgang til forstaelse av ervervet
hjerneskade hos barn og unge. Nevrovitenskap og subjektvitenskap i sin mest

rendyrkede form, kan hevdes a vaere ytterpunkter pa et kontinuum parallell til

28 positiv interpellasjon er et begrep fra Althusser som er viderutviklet av Morten Nissen (Marck og
Nissen 2005, s. 124-128).
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Cromby’s (2004) beskrivelse av forskjellen mellom ”mainstream psykologi” og
konstruksjonistisk psykologi. Der mainstream psykologi forstar erfaringer som
private, individuelle og avgrensede fenomen, forstar konstruksjonistisk psykologi
erfaringer som sosialt konstituerte og intersubjektivt delt og fragmentert.

Stetsenko (2008), som er en sentral forsker innen Cultural Historical Activity
Theory (CHAT), kritiserer det nevrovitenskaplige perspektivet og hevder at den
nevrologisk-reduksjonistiske tilneermingen, ofte med sosio-biologiske undertoner, i
dag framstar som, det hun kaller, ”indeed a tsunami” av et skarpt mekanistisk syn.
Dette, hevder hun, reduserer menneskelig utvikling til prosesser i hjernen. Hun
mener a finne belegg for dette, blant annet i de test-, kontroll- og kunnskapsbaserte
utdanningsmodellene vi har i dagens skole. Lave & Packer (2008) som forsker innen
sosial praksisteori, er ogsa kritiske og omtaler nevrovitenskap som “(...) an
individual, mentalist, rationalist, elitist, ahistorical, acontextual, dualistic view of
learning (...)” (s. 33).

Jeg vil imidlertid hevde at denne kritikken ikke i like stor grad rammer den
nevropsykologiske praksis som har vokst fram de siste 20 arene innen

rehabiliteringsfeltet:

(...) there has been a growth in the extension of post-modern thinking to clinical
psychology generally and neuropsychological rehabilitation particularly. This social-
constructionist turn emphasizes subjectivity, language, social processes and the
importance of understanding individuals as actively constructing meaning in the
context of interaction with others (Gracey og Ownsworth 2008, s. 522).

Nevropsykologene Gracey & Ownsworth (2008) understreker ogsa at : ”(...) sense of
self following acquired brain injury is primarily construed through subjective
experiences associated with social and practical activities (...)" (S. 524).

Rehabiliteringsfeltet vektlegger dermed det dialektiske samspillet mellom
hjerne, miljg og atferd (f.eks. Battcher 2004, 2008, 2010, Fleischer 2004, 2009)
Gracey & Ownsworth 2008, Lezak 1995, Lezak & O’Brian 1988, Ylvisaker &
Feeney 1998). Dette kan sees som en indirekte kritikk, internt i fagfeltet, av den
nevropsykologiske praksis som overveiende vektlegger skadens lokalisasjon i
hjernen og standardiserte tester, uten en tilstrekkelig oppmerksomhet og interesse for
barnets/ den unges hverdagsliv. Bgttcher (2004) malbarer denne kritikken nar hun
sier: I seg selv er cerebral lokalisation naermest uinteressant i relation til barnets
dagligliv” (s. 48).
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| kritisk psykologi vil nevropsykologisk og nevropedagogisk
kartlegging/testing bli betegnet som “’kontrollvitenskap”. Holzkamps (1985/2005)
kritikk bygger pa at definisjonen av subjektet ikke kan bestemmes av forskeren,
eksperten eller psykoterapeuten. Den skal framkomme som et resultat av et
intersubjektivt forhold, hvor de subjektive motiv og grunner for handlinger hos alle
deltagerne blir artikulert. Subjektivitet blir skapt i selve interaksjonen mellom
subjekter (Papadopoulos 2009). Holzkamp (1985/2005) angir imidlertid serlige
betingelser for nar kontrollvitenskap likevel vil veare pa sin plass. Det er her
Holzkamp benytter begrepet fremmedbestemthet. Han skriver om fremmedbestemte
sider ved handleevnen som kan avbildes statistisk, og som man under visse
omstendigheter kan objektivere pa denne maten. Holzkamp hevder dermed at
kontrollvitenskap i denne form har sin berettigelse som en mellomform: ”(...) der ger
seg selv overfladig, i det den selv er med til at afskaffe de betingelser hvorunder man
ikke er herre over seg selv. Dette kaller vi alltid ’tredje-person-prosesser i meg selv”
(s. 33). Holzkamp beskriver altsa fremmedbestemthet som at det foregar et eller
annet i en person, som han/hun ikke kjenner til. Nar dette blir objektivert, er det et
skritt pa veien til & overvinne det i praksis gjennom at det blir handterbart og kjent.
Dette vil altsa bidra til & avmystifisere” falgene av hjerneskaden farst og fremst for
den som er rammet, men ogsa for familie, venner og skole. Sitatet hentet fra Jacobs
(1993), underbygger dette behovet:

Children are uninformed about the nature of their brain injuries, often to a
remarkable degree. For many, the relationship of the injuries to their life is not at
all clear. A principle finding is that in their attempts to make sense of their brain
injuries, children are limited by their concepts, life experience and background
knowledge (s. 345).

Pa denne bakgrunn velger jeg a forsta ervervet hjerneskade som en form for
fremmedbestemthet, der kartlegging og testing gir informasjon og danner hypoteser
for & kunne ”avmystifisere” TBI overfor den unge og bidra til at han/hun blir kjent
med sine vansker og ressurser etter skaden. Kontrollvitenskapen blir altsa en mate a
objektivere vanskene pa som et grunnlag for spesialpedagogisk praksis, slik at denne
kan utgves pa en mate som bidrar til & redusere de betingelser som hindrer de unges
utvidelse av handleevne og & komme til forstaelse med seg selv, vi og andre. Slik kan

kontrollvitenskapen antatt bidra til & utvide den subjektvitenskaplige forstaelse.
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Metodisk grunnlag
Jeg har, med inspirasjon fra etnografisk feltarbeid, deltatt i et tidsbegrenset og
lokalisert omfang i 8 skolers praksis, som har inkludert deltagende observasjon over
ca. 12 uker, intervju med 8 unge i alderen 13-17 ar, alle med leerevansker etter en
traumatisk hjerneskade, og intervju med deres foresatte?® og laerere/assistenter i
skolen. I tillegg analyseres tilgjengelige nevropsykologiske rapporter og individuelle
opplaringsplaner og halvarsrapporter.

Peter ble henvist til Statlig spesialpedagogisk stettesystem (Statped) sa lenge
som 7 ar etter skade, med gnske om radgivning til skole og PPT. Da gikk Peter i
ungdomsskolen. Radgivningen ble gitt pa bakgrunn av allerede eksisterende
nevropsykologiske utredninger, pedagogiske rapporter og samtaler. Da jeg mgtte
Peter, gikk han i videregaende skole.

| denne artikkelen vektlegges Peters fgrsteperson perspektiv. Peter blir
forstatt som en deltager, som er i stand til & skape og forandre sine livsbetingelser i et
samarbeid med andre. En ubetinget metodisk forutsetning i subjektvitenskaplig
forsking er en felles interesse hos de parter som er involvert (Holzkamp 1985/2005).
Dette opphever likevel ikke den realitet at det eksisterer ulike interesser mellom
forsker og medforskere (Forchhammer 2001). Peter gnsket & trekke seg forut for mitt
besgk ved skolen, fordi han ikke ville, som han uttrykte det, “overvakes” av meg i
klasserommet. Etter neermere drafting, aksepterte han at jeg kunne oppholde meg pa
skolens omrade bare jeg ikke ga til kjenne at jeg kjente han. Han gnsket heller ikke &
la seg intervjue i skolens lokaler, selv om han gjerne ville snakke med meg, men da i
lokaler utenfor skolens omrade. For foreldrene, var det viktig at jeg aksepterte og
respekterte dette. | fglge deres erfaring kunne Peter bli veldig frustrert i etterkant, en
frustrasjon han tok ut nar han kom hjem hvis han fglte seg tvunget til noe han ikke
gnsket, men ikke turte si nei til stilt overfor voksnes forventninger. Pa tross av ulike
interesser i utgangspunktet, ble det under prosessen likevel forhandlet fram en felles
interesse mellom Peter, hans foreldre og meg som forsker, om sammen a bidra til
kunnskap om muligheter, begrensninger og dilemmaer som mgter barn/unge etter en
ervervet hjerneskade.

Samtalene med de unge, deres foreldre og leerere bygger pa intervjuet som

handlesammenheng, med det formal a skape en forstaelse av subjektive betydninger

2 Foresatte er foreldre, eller de som har en foreldrerolle.
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og begrunnelser og antatte handlemuligheter og begrensinger (Forchhammer 2001).
Som forsker, er jeg selv en del av det jeg gnsker a forsta. Min egen erfaring fra
mange ars arbeid med barn og unge med ervervet hjerneskade kan vurderes bade som
en metodisk styrke, og i gitte tilfeller som en mulig metodisk svakhet. Her vurderer

jeg egen bakgrunn og erfaring som en metodisk styrke i samtalene med de unge.

Fra nevropsykologisk undersgkelse til spesialpedagogisk praksis

For & undersgke veien fra nevropsykologisk undersgkelse til spesialpedagogisk
praksis, har jeg hatt tilgang til alle nevropsykolograpporter, individuelle
opplaringsplaner og halvarsrapporter som foreligger, for alle de 8 unge. Hensikten
med bruken av nevropsykolograpporter i skolen, er at de skal vaere med a danne
grunnlaget for konkret spesialpedagogisk/nevropedagogisk praksis. Alle de
nevropsykolograpportene jeg har hatt tilgang til, fglger i hovedsak samme mal; farst
anamnestiske opplysninger, deretter gis en oversikt over hvilke tester som er utfart,
fulgt av en redegjerelse for resultatene, og til sist en konklusjon. Pedagogisk-
psykologisk radgivingstjeneste (PPT) er den instansen pa lokalt niva som skal statte
leerere i arbeidet med & benytte informasjonen fra de nevropsykologiske
utredningene. | de tilfellene PPT ikke selv har den ngdvendige kompetanse sgkes det
om tjenester i Statped. Peter er utredet tre ganger av nevropsykolog. | denne analysen
velger jeg a forfglge hva de nevropsykologiske undersgkelsene og de
spesialpedagogiske rapportene sier om Peters sosiale og emosjonelle fungering. Jeg
vil videre analysere de potensielle vi som finnes for Peter, og betydningen av nar de

ikke har veert der.

Nevropsykolograpporter
Den farste nevropsykologiske undersgkelsen i 2001, ca. et halvt ar etter ulykken,

konkluderer med:

8 ar gammel evnemessig velfungerende gutt med pafart skade i hgyre occipitalt og
temporalt samt frontalt omrade, som viser klare vansker innen visuell persepsjon og
visuospatial fungering, samt noe nedsatt balanse og fotmotorisk tempo og
koordinasjon. Han er i tillegg klart preget av sviktende impulskontroll, hgyt motorisk
tempo, samt ukritisk og infantil fungering. Hans vansker er forenlige med lokalisert
skadeomrade. Stattekontakt i hjem og skole er pakrevet (s. 3).
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Konklusjonen viser at Peters traumatiske hjerneskade, blant annet har pavirket hans
eksekutive funksjoner, som i utgangspunktet forteller at Peter kan ha en gkt risiko for
sosial isolasjon. Nevropsykolograpporten understreker at Peters vansker er forenlige
med hjerneskadens lokasjon. Implisitt i dette ligger det at reguleringsvanskene ikke
kan sees som Peters ansvar, men som pavirket av selve hjerneskaden. De gvrige to
nevropsykologiske rapporter, fra henholdsvis 2 og 7 ar etter ulykken, bygger pa
farste utredning fra 2001. Rapporten fra 2003 peker pa: “Gledelig positiv utvikling
observeres innen impulskontroll og konsentrasjon, og hans tidligere ukritiske og
infantile fungeringer er ikke lenger sd tydelig som pdvist etter ulykken”. Fem ar
senere omtaler rapporten fra 2008 det samme: “Hans tidligere vansker innen
impulskontroll, fokusert oppmerksomhet og konsentrasjon er na klart bedret, men
fremdeles er han noe preget av sin frontale skade (...)”. | samme
nevropsykolograpport star det ogsa a lese: “Han viser nd lite av tidligere pdviste
regressive atferd og verbale tgysing og perseverering, men har fremdeles klart behov
for struktur og voksenstyring”. Peters egen handtering av hjerneskaden, hvordan han
beskriver sine vansker i det daglige, og hvordan han mgter disse vanskene, omtales
ikke eksplisitt. Heller ikke i nevropsykolograpportene til de gvrige 7 unge i min
undersgkelse, omtales dette.

Blant tiltak som foreslas i Peters nevropsykolograpport fra 2001 er:

Klar struktur og grensesetting synes helt ngdvendig i hjem og skole. | skolen
anbefales bruk av assistent for fortlgpende stgtte og re-leering av sosialt samspill, og
korrigering av ugnsket atferd samt skjerming i friminutt v/oppfalging av assistent,
eventuelt noe inne-friminutt (...).

Peters atferd far mye oppmerksomhet i rapportene, der Peter framstar mer som objekt
for de foreslatte tiltakene, enn som subjekt. Assistenten i skolen blir tildelt ansvaret
for grensesetting og skjerming, samtidig som hun skal stgtte Peter fortlgpende i re-
leering av sosialt samspill. Sosial leering framstar primaert som et anliggende mellom
Peter og assistenten, uten at Peters behov for sosial og emosjonell lzering i et
fellesskap med jevnaldrende blir eksplisitt omtalt.

Samtidig med at nevropsykolograpportene fra 2003 beskriver en ”Gledelig
positiv utvikling innen impulskontroll og konsentrasjon (...)” (Som understrekes
ytterligere i nevropsykolograpporten fra 2008), framkommer det ogsa at Peter:

"framtrer generelt som en ulykkelig ungdom, og sier selv han ikke har s mange
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venner pd grunn av at han var sd “toysete” etter ulykken”. Peter beskrives som &
(...) veere tydelig klar over hva han ikke mestrer sd bra, og setter selv ord pd hva
som er vanskelig” og ”(...) gutten viser god selvinnsikt i egen situasjon og hva han
strever med”’. Men Peters subjektive perspektiv; hvilke betingelser han opplever som
begrensende nar han opplever begrensninger og sammen med hvem, framkommer
ikke eksplisitt i rapportene. Heller ikke de betingelsene som Peter opplever som
muligheter, blir beskrevet. Det som framkommer er kun den slutning som
nevropsykologen trekker av samtalene med Peter, som f.eks. at Peter setter selv ord
pa hva som er vanskelig” uten at vi far vite hva Peter opplever som vanskelig. Peter
framstar i disse rapportene som en gutt med vansker, med mindre oppmerksomhet
rundt hva som bidrar til at han ogsa er i vansker. Rapportenes form, innhold og
fagtermer bidrar til at de ikke uten videre er tilgjengelige som grunnlag for
spesialpedagogisk praksis for profesjonelle i skolen, uten en tilstrekkelig kunnskap

om relasjonen mellom hjerne, miljg og atferd.

IOP-er og halvarsrapporter

IOP-en som skolen utformer pa grunnlag av den sakkyndige vurderingen og
enkeltvedtaket om spesialundervisning, skal inneholde den konkrete utformingen av
innholdet i spesialundervisningen (Veiledning til oppleeringsloven om
spesialpedagogisk hjelp og spesialundervisning 2009, s. 70). IOP for 10. skolear
(2007/2008) formulerer fglgende mal for Peters “sosiale ferdigheter”:

1. ”X [Peter] er fremdeles trygg pa seg selv”
2. ”Han har et realistisk selvbilde”
3. ”Han har god kommunikasjon med medelever”

Mal 1, "fremdeles trygg pa seg selv”, forutsetter at Peter i utgangspunktet er
trygg pa seg selv. Ingenting i de nevropsykologiske rapportene tilsier det, han
beskrives tvert imot som ensom og som “en ulykkelig ungdom”
(Nevropsykolograpport 2008). Halvarsrapporten som falger 10P fra foregaende
skolear 2006/2007, beskriver at medelever ikke vet noe om Peters ulykke ”(...) og
ikke forstar handlingene hans, de [medelever] blir gjerne irritert eller provoserte nar

han tuller3”,

30 Tulle = fjolle
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De tre malene operasjonaliseres i falgende delmal: “Han tar rdd og
rettledning pd en god mdte”, "Han tar ansvar for skolearbeidet sitt”, ”Han tar
kontakt med medelever og oppsoker de” 0g “Han opplever et inkluderende
fellesskap i klassen og pd skolen”. Delmalene skal nas gjennom: “Samtale med Peter
om mdter d ta kontakt med andre pd”, "’Vi leerere md ogsa gi han en hjelpende hand
til d ta kontakt uten at han opplever det slik”, ”Pd gruppearbeid og andre
samarbeidsoppgaver, er han sammen med andre elever som kan samarbeide, som
bryr seg om andre, og som Peter trives sammen med”. Dette avspeiler gode
intensjoner om & hjelpe Peter, men det er ingen operasjonalisering av de ferdigheter
som Peter trenger for  oppna delmalene, og heller ikke en operasjonalisering av de
betingelser som ma veere til stede for at Peter kan erverve seg disse ferdighetene.

Maloppnéelsen relatert til ”sosiale ferdigheter” evalueres i den halvarlige
rapporten (2008) og beskriver hva Peter kan og ikke kan: “Det er vanskelig d fa
Peter til & ta kontakt med andre, om det bare er for & lane ei bok. Han vet ikke hva
han skal si og foler at han trenger seg pd (...)” 09 "Klassen er blitt flinkere til d
inkludere og ta kontakt med Peter. Han opplever det ikke slik. Han sier at han ikke
har én kamerat i klassen(...) ”. Oppnaelsen av delmalet som omhandlet det & oppleve

et inkluderende fellesskap vurderes slik:

Vi [lzererne]bestemmer gruppesammensetningen og prever sa langt rad er at Peter
kommer sammen med noen han kommer godt overens med og som er flinke til &
arbeide sammen med Peter. Han far til tider bestemme hvem han vil samarbeide,
eller sitte sammen med.

Under delmalet ”"Han tar ansvar for skolearbeidet sitt”, kommer det fram i
vurderingen av maloppnaelse at Peter ikke trives pa skolen, og “Han kjenner seg
ensom og deprimert”. Det som avdekkes i disse malene og vurderingene fra
ungdomsskolen relatert til ”sosiale ferdigheter”, er at de i liten grad utnytter
fellesskapet som en didaktisk mulighet. Det har vaert en tro pa at hvis Peter kommer i
gruppe som aksepterer han og er greie med han, er det opp til han selv at positive
ting skal skje i forhold til "trygghet, ’selvbilde” og “kommunikasjon med
medelever” (IOP 2007/2008).

Det samme skjer i videregaende skole. I intervjuet med Peter forteller han at
de ofte har gruppearbeid, og han forteller falgende om sin egen deltagelse: “Jeg
pleier bare a fare stille og felge med og.. Jeg pleier ikke & vaere med i gruppa
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egentlig”. Han gir et eksempel fra en fysikktime der han forteller at de sitter fire
elever sammen og triller 20 terninger: ”(...) Ei som satt og noterte ned da. Og jeg satt
og provde d notere ned (...). Sd da leverte de inn alt sammen pd en gang, samlet,
gruppa. De tok mitt ...(...), men de snakket ikke med meg en gang”. Lareren sier han
faler Peter er “litt utenpa ™, og at det skyldes at han ikke lar seg trekke inn i gruppen
sammen med de andre. Slik blir det Peters ansvar alene a gjgre noe med dette. Det
motsetningsfylte er at samtidig som Peter vegrer seg for kontakt med andre, uttrykker
han klart et savn om at noen skal se han. Eksempelet ovenfor, avspeiler de
eksekutive vanskeligheter som pavirker Peters sosiale fungering. Det er derfor ikke
tilstrekkelig at det arbeides i grupper, de profesjonelle i skolen ma ogsa ha kunnskap
om hvordan det tilrettelegges for f.eks. gruppearbeid, der Peter ikke blir holdt i en
ikke-deltagende posisjon. Skolens fortolkning av Peters tilbaketrekning er at han ikke
gnsker & samarbeide, eller vaere sammen med andre, selv om det er det han aller mest

gnsker.

Nevropsykologisk undersgkelse/rapport som mellomform?

Leerere i min undersgkelse medgir at nevropsykolograpportene er vanskelig
tilgjengelig, bade spraklig og innholdsmessig, og blir derfor benyttet i sveert liten
grad. Mens i noen tilfeller, bidrar en manglende forstaelse til at brokker av
informasjonen i rapportene oppfattes som noe mer enn en mellomform, og fanger de
unge i en forstaelse av a vere et offer for sin hjerneskade. De individuelle
opplaringsplanene og halvarsrapportene avspeiler derfor ikke en forstaelse av det
dialektiske forholdet mellom den biologiske realiteten av Peters hjerneskade og
vanskene slik de kommer til uttrykk i ulike handlesammenhenger. Fokus blir pa Peter
som objekt. Den kunnskap som lzrere og PPT ideelt sett skulle kunne tilegne seg
med utgangspunkt i rapportene fra de nevropsykologiske undersgkelsene; hvordan
det biologiske niva spiller sammen med det psykologiske niva og den sosiale praksis
i et dialektisk samspill, medvirker til at IOP-en og halvarsrapportene ikke blir det
didaktiske verktgyet som det burde vaere. Nevropsykolograpportene pa sin side, slik
de er utformet, vektlegger i starre grad en individualisert forstaelse, der Peter snarere
framstar som objekt for andres intervensjoner, enn som subjekt med egne
intensjoner. Det som ytterligere synes a bidra til a hindre bruken av
nevropsykologiske undersgkelser som mellomform, er PPTs tilgjengelighet eller

mangel pa sadan. En lerer uttaler: ” (...) vi har jo en fast person (i PPT) som har med
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alle sakene pa skolen & gjere, og han er kjempedyktig. Og skulle det veere noe sa er
det liksom... Det er klart, da er det kanskje et halvt dars ventetid, men det blir jo
gjort”. Pa bakgrunn av de unges behov for kontinuitet og tilpasset hjelp og statte,

kan ikke et halvt ars ventetid vurderes som tilfredsstillende.

Subjektperspektivet som mulighet

I min undersgkelse er de unges subjektperspektiv sa og si fraveerende bade i
nevropsykolograpportene og i IOP-ene. Har dette hatt en betydning for Peters
selvforstaelse og handleevne? Hva er det Peter tenker om fortid og framtid? Kunne
noe vert gjort annerledes hvis hans perspektiv pa egne muligheter og begrensninger
hadde blitt en mer sentral del av a forsta han som en person, som forholder seg til og
handler pa sin sa&rlige mate i og pa tvers av handlesammenhenger, ut fra de

cerebrale, psykiske og sosiale premisser som eksisterer?

Forventninger om et fellesskap

Peter gledet seg til & begynne pa ungdomsskolen, men som Peter selv sier:

Peter: Ja, pa ungdomsskolen, da bestemte jeg meg at nd ma jeg mgte noen andre,
na kan jeg ikke oppfare meg som en idiot. Og da.. Kanskije jeg kan fa en
bedre start. (...)og sa.. tenkte jeg at jeg kunne begynne pa nytt da.

Forsker: Begynne med blanke ark pa en mate?

Peter: Men det gdr jo... ryktene gdr jo videre uansett sd. De fikk jo vite
om det, og da ville de jo ikke ha noe med meg a gjere da

Peter uttrykker her forventning om & bli en del av et fellesskap, men det han opplever
a fa bekreftet er snarere tidligere opplevelser av at de andre har et gnske om & holde
avstand til han. "Jo de [klassekameratene] tror at jeg.. nei jeg tror ikke de vet helt..
at jeg fortsatt har en sjel, det tror jeg ikke det er s mange som vet egentlig. Som er
der bare”.
Peter hadde de samme forventningene om at han skulle fa venner da han

begynte pa videregaende skole. “Og jeg var klar til d hoppe i alt”, som han uttrykker
det. Et halvt ar etter at han begynte i videregaende skole og 9 ar etter hjerneskaden,

svarer han felgende:
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Forsker:

Peter:

Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

Nar var det du ga opp det (a veere sammen med noen)?

Nei det er lenge siden. Jeg ser at det er ingen som vil snakke med meg
uansett, sd det... Jeg har egentlig gitt opp alt sdnt.

Da holder du deg unna®'?
Ja jeg er helt.. egentlig klar for et liv i ensomhet, jeg sa..
Hva sa du na?

Jeg er egentlig klar for et liv i ensomhet, jeg vet at det kommer til & veere
sann for alltid.

Da jeg ber Peter om & fortelle hva som kan ha bidratt til at han opplever det slik,

svarer han:

Peter:

Forsker:

Peter:

Forsker:

Peter:

Forsker:

Peter:

Forsker:

Peter:

Men jeg klarer ikke a snakke med noen lenger.
Nei?

Sa.. helt stum hele tiden. Det er helt umulig da.
Men du er jo veldig flott & snakke med?

Na ja?

Ja.

Men ikke med de pa min alder.

Nei akkurat.

Voksne folk har jo en annen opplevelse av meg fordi at de har snakket med

meg hele tiden.

Peter har en opplevelse av at klassekamerater holder avstand. 1 noen tilfeller

kan dette vere reelt, i andre tilfeller kan det veere han som avviser kontakt.

Imidlertid, i hvilken grad dette er reelt eller ikke, er ikke det mest vesentlige her, slik

jeg vurderer det. Av starre betydning er fraveeret av tilretteleggingen for et fellesskap

som statter og fremmer Peters sosiale fungering. Dette bergrer hvilken betydning det

har hatt at skolen ikke har hatt tilstrekkelig kunnskap om hvordan Peters endrede

cerebrale premisser har pavirket hans forutsetninger for sosial fungering.

Peter forsgkte imidlertid pa sin mate og utgve en radighet over de betingelser

som ble gitt han, da han begynte i ungdomsskolen. Da lereren som skulle ha

31 A holde seg unna betyr & holde seg borte.
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spesialundervisning med Peter, satte som et absolutt krav at han skulle ut av
klasserommet, nektet Peter.

Far:  Og det ville ikke Peter, og det ble en hel del klabb og babb med det. Og
jeg tror han lzreren han oppfarte seg litt ufint overfor Peter ved & snakke
hgyt om ham i klassen og litt sann forskjellig.

Peter uttrykker et hap om forandringer, at han skal bli en del av et fellesskap. Dette
kan forstas ut fra Peters historie slik den framtrer i rapportene og intervjuene med
Peter og hans foreldre. | den farste tiden etter skaden ble Peter skjermet fra
klassekameratene pa grunn av “apent kranium”, som hans mor benevner det. Men
etterhvert var det klassekameratene som ble skjermet for Peters uro, forstyrrende
atferd og ikke-passende ordbruk, ved at han fortsatte & vere utenfor klassen i mye av
tiden, over flere skolear. Farste ar i ungdomsskolen protesterte sa Peter mot a bli tatt
ut av klassen: ”Ja, pd ungdomsskolen, da bestemte jeg meg at nd ma jeg mgte noen
andre, nd kan jeg ikke oppfore meg som en idiot (...)”. Pa tross av at han gnsker a
veere i et felleskap og bli en del av et vi, den maten Peter synes a kunne takle dette
pa, er ved a skjerme seg selv fra jevnaldrende. Igjen, dette motsetningsfylte, at et
barn eller en ungdom med ervervet hjerneskade pa samme tid kan gnske og ville,
men ikke ha de personlige forutsetningene til & delta ut fra de betingelser som blir
gitt i handlesammenhengen. Peter blir forstatt som at han ikke vil, at det kun er et
spgrsmal om vilje at han trekker seg unna klassekamerater og jevnaldrende.
Fraveeret av en fellesskapende didaktikk som sees i de individuelle
opplaringsplanene, er noe av det Peter synes a reagere mot. Denne protesten som
starter i ungdomsskolen, forsterkes ved oppstarten i videregaende. Peter nekter da &
underskrive den individuelle planen som videregaende skole lager, og som

inneholder 3 timer per uke avsatt til individuell leksestgtte etter skoletid:

Peter: (...) S& hadde jeg lyst til & fa et opplegg nar vi sitter oppe pa klasserommet
vart, og sa gjare lekser pa skolen og fram til bussen gikk da. Da sa han
[radgiveren] at dette blir et opplegg i sa fall bare for deg. Og ingen andre
fikk lov til & veere med pa det. Det var jo det jeg ville, at de andre skulle fa
lov til.. fa sjansen ogsa, sant. Og da syntes jeg at.. da syntes jeg han var fzl
altsd. Nar han gikk sann akkurat imot det jeg sa hele tiden.

Peter stiller her et krav for & ta i mot denne leksestgtten. Da dette blir avslatt fra

skolens side, sier Peter nei til tilbudet. Det virker som om Peter kjemper mot alt som
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kan bidra til at han fysisk blir fjernet fra klassen. Dette framkommer ogsa da Peter
svarer pa om han noen ganger kunne gnske a veere ute av klassen for & fa mer faglig

Statte:

Peter:  Det er jo litt dumt & ikke ha klassen der rundt meg, sant. Sa blir jeg jo
alene.Og det synes jeg er trasig®.

Forsker: (...) du er ikke i noen mindre grupper noen gang (...), for eksempel i
Tysk, eller i Norsk, eller i Engelsk?

Peter:  Nei jeg er ikke det. Sa... jeg vet ikke jeg, jeg kunne godt tenkt meg d
vaere i klassen egentlig, hele tiden.

Forsker: Ja. Mm.

Peter:  Sann som det er na, at jeg er.. slipper a veare for meg selv. Det er jeg
sa mye utenom skolen, sa det er greit & ha noen rundt meg i hvert fall, selv
om jeg ikke er [sammen] med de egentlig.
A forsta bakgrunnen for Peters valg pé tvers av handlesammenhenger, blir viktig.
Fraveret av venner i fritida bergrer de valg han gjer i skolen. Han velger pa ett vis
det minste av to onder. Han velger bort hjelp og statte i fag, framfor & slippe a vere
alene hele tiden. Nar han star fast og ikke kommer videre med oppgaver i
klasserommet, velger han heller (...) & prave a finne det ut selv. Helt til alle midler
er lost og.. da vil jeg heller hjem og sa prove litt til. Jeg tor ikke sporre...(...)".

Selv om Peter har en marginal posisjon i klasserommet og i friminuttene,
finnes det unntak. I kroppsgvingstimer med ballspill, lgping o.1. deltar Peter pa lik
linje med de andre og med stor iver. Da jeg spar Peter om hvilket fag han liker best,
svarer han: “gym” 0g "Ja, jeg er ikke av de sprekeste, men det er litt artig” for like
etterpd a legge til: «Jeg er egentlig blant de sprekeste da (...)”. Foreldrene forteller
at det forste Peter sjekker pa timeplanen er nar det er gymnastikk. “Der har han det

best ja” sier mor. Kontaktleerer som har Peter i disse timene forteller:

Kontaktleerer: (...) han kan bli valgt i fotball for han er noksa ivrig og flink og liker
a ta seg ut veldig. Og nar vi har sanne leiker og sant, da gir han alt
altsd. Og han er alt.. som oftest av de siste som blir tatt altsa. (...) Sa
det.. jeg tror at han liker gym og at kanskje det.. gymmen burde veert
enda hardere for ham altsd”.

Kroppsevingstimene har rammer, struktur og spilleregler som Peter kjenner og som

de fleste andre handlesammenhenger i skolen mangler. Foreldrene forteller i

%2 Trasig = problematisk, vanskelig
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intervjuet at: (...) de dagene som koster han mest, det er nar det er sant fritt opplegg,
for & si det sann. (...)..eller der det er.. altsa [der det] sosiale samspillet (...) blir
viktig”. Det synes derfor som om, at jo mer ustrukturert situasjonen er, desto mer

krevende er den for Peter.

Leererens betydning
Peter har ikke kontakt med jevnaldrende, derfor er det sveert viktig for foreldrene at
han blir sett og kontaktet av leererne i skoletimene: ” (...) Sa det resulterte jo i at vi i
motet med skolen ga..., eller ba om at alle lcererne minst en gang i timen tok kontakt
med Peter slik at han folte seg sett, ikke sant, av hver lcerer i hver time”. Far
understreker ogsa den betydningen dette har for faglig fungering: “Nettopp det d vise
interesse for det han holder pa med og hjelpe ham, for han star jo ofte fast og ikke
skjonner ting (...)".

Peter peker ut 2 leerere, matematikklareren og kontaktlaereren pa
videregaende skole, nar han beskriver hva som er en god leerer for han. Han sier at de

”gjer ting skikkelig” og begrunner svaret med en beskrivelse av matematikklereren.

Peter: (...) mattelaereren, hun er jo god til & forklare ting, kjempeflink til & leere oss.

Og sa klarer hun &.. og sa kommer hun bort til meg av og til da. Og sa er
hun litt sann flink til akkurat a.. altsa hun er flink til &.., jeg synes hun er
kjekk & snakke med, for & si det sann. Om hvordan det gar og sann.

Det er de samme kvalitetene han framhever hos kontaktleereren. Selv om Peters

atferd tyder pa at han gnsker & veaere anonym i klassen, setter han pris pa

oppmerksomhet fra leereren bare den ikke tiltrekker seg de andre elevenes

oppmerksomhet. Matematikklereren forteller hvordan hun forholder seg til Peter i

matematikktimene:

Nei jeg ser jo... jeg tror... siste uke tror jeg, det var farste gang jeg fikk han
til & si noe nar jeg spar sann rundt i klassen. Og sa var det et spgrsmal, og
sa spurte jeg ham og sa svarte han. Og det tror jeg det er farste gang jeg har
turt & ga direkte til ham, fordi han sitter og ser litt vekk som om han aller
helst vil vaere et annet sted. Men han er sapass flink i matematikk at.., og det
er sa mange svake at han er bedre enn de. Jeg praver a gi ham litt selvtillit
og si det er fint det du gjer, og du ma preve a gjare sann.

Peter blir her interpellert av matematikkleereren til a svare hgyt i klassen, og hun gir
dermed Peter en mulighet til a bryte barrieren med ikke a snakke hgyt i klassen slik

han egentlig gnsker, men ikke klarer uten statte.
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Peter har ogsa klare meninger om hvilken type laerer som ikke passer han, og
viser til et eksempel fra en tysktime “(...) Og sd skulle vi si hvilke kler vi hadde pa
o0ss.(...) Og sa matte vi snakke med andre da. Det klarte ikke jeg, sant. Og hun ble
stdende og se pd meg. Jeg turte ikke d si noe heller”. Peter opplever tysklaereren som
lite stattende, og han opplever at han blir sett pa som en som kan like lite i alle fag
som det han far vist at han kan i tysk. Mor sier mange lerere oppfatter Peter som
uvillig nar han ikke gjor det som de mener han burde klare a gjore: ”(...) men de
evner liksom ikke & se behovet til gutten(...). Det blir pa en mate en uvillighet, eller
han som er vrang og vanskelig og som ikke kan gjore dette selv”’. Mor bekrefter her
utfordringen for skolen ved sakalte “usynlige ” skader. Nar de fysiske tegnene pa
skaden er fraveerende, blir barn og unge ofte forstatt som at de kan nyttiggjere seg de
betingelsene det blir lagt til rette for, pa lik linje med jevnaldrende, bare de selv vil.
Det skjer en egenskapsforklaring, det blir barnets/den unges eget ansvar a endre
atferd.

En uutnyttet mulighet?
Auvslutningsvis i intervjuet med Peter, ber jeg han tenke pa om det er noe han vil
tilfaye som han mener er viktig, for at de som har veert utsatt for en hodeskade, slik

som han selv, kan fa en bedre skolehverdag.

Peter: Det er jeg usikker pa altsd. Jeg har egentlig ikke sa mye fglelser for andre,
sd jeg... Og jeg er ikke helt sikker pd hvordan det skal ga til for at det skal
bli bedre heller. Sa det bare ma bli sann, ikke sant? Jeg tror ikke det kan
hjelpe noe egentlig. Sd tror jeg, kanskje pd barneskolen, sd kunne jeg sagt...
Jeg ble satt i 1.klassen for meg selv fordi at jeg var sa urolig i klassen. Sa
ble det en spesiallzrer, sant. Jeg tror kanskje at hvis jeg hadde klart og fatt
gvd meg litt mer pa hvordan det skulle veert, [hvordan] jeg skulle veere i
klassen, s& hvis lererne hadde vert tydelige pa at sann kan du faktisk ikke
gjare, sa tror jeg det hadde veert bedre a venne meg til det med en gang [&
veere sammen med de andre], i stedet for & matte veere i en spesiell klasse i
6-7 ar far jeg klarte meg bedre inne i klassen.

Peter uttrykker her fgrst en tvil om sine egne fglelser for andre, han er usikker pd om
han har noe & bidra med og om de i samme situasjon som han, kan fa det noe bedre.
Peter uttrykker en resignasjon “sd det bare md bli sdnn, ikke sant”. Men nar han
tenker tilbake pa sin tid i skolen, og hva som kunne veert annerledes, peker han pa
bade begrensninger og muligheter. Pa den ene siden peker han pa hva som har vaert

begrensende pa hans handleevne; sin egen uro og det a veere i en spesialklasse, og pa
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den andre siden peker han pa hva som kunne gitt han muligheter til utvidet
handleevne hvis leererne hadde gitt han tydelige rammer. Slik mener han at han
kunne fatt erfaringer med & vaere sammen med de andre inne i klassen. I sitt svar gir
Peter anvisninger til hvilke betingelser som kunne gitt han mulighet til & etablere
ngdvendige og tilstrekkelige personlige forutsetninger for deltagelse i klasserommet.
| dette svaret ligger ogsa implisitt at Peter mener at det hadde vaert mulig for han a bli

en del av et vi, om skolen hadde tilrettelagt for det.

Behovet for en samklang

Peters eksekutive fungering pavirker hans muligheter til & styre, og regulerer sa vel
kognitiv som sosial atferd. | sosialt samspill med jevnaldrende, utgjer dette en
barriere han ikke er i stand til & overskride alene. Peter mangler bade strategier og
erfaringer fra samvar med jevnaldrende. Likevel, Peter ma forstas som en aktiv
medskaper av sitt eget liv innenfor de cerebrale, psykiske og sosiale premisser som
eksisterer. Derfor vil en seerlig kunnskap om Peters hjerneskade veere ngdvendig for
a forsta hvordan denne har pavirket og pavirker hans handleevne og forutsetninger
for handling. Men utvidelse av handleevne er ikke bare et spgrsmal om Peters
individuelle forutsetninger/potensialer. Den avhenger ogsa av om han har mulighet
til & gve innflytelse pa felles livsbetingelser i de handlesammenhenger hvor han
deltar.

Peters hjerneskade gir seg ulike uttrykk i ulike handlesammenhenger.
Analysen avdekker muligheter, begrensninger og dobbeltheter bade hos Peter og i
den spesialpedagogiske praksis. Peter holder fast ved en serlig forstaelse av seg selv.
Han sier han er dgmt til et liv i ensomhet. Dette begrenser hans framtidige
orientering i forhold til & realisere det han finner mest meningsfylt og
betydningsfullt, nemlig & fa venner og bli en del av et vi. Analysen viser videre at
Peters hjerneskade har en relativ betydning som varierer i og pa tvers av
handlesammenhenger. Peter snakker ikke med jevnaldrende, men han snakker med
voksne. Peter er passiv i klasserommet, og han vegrer seg for a snakke hgyt i klassen.
Imidlertid, sammen med matematikklzareren, skapes det en situasjon der han
overskrider denne barrieren. | kroppsgvingstimene er han aktiv og overskrider den

marginale posisjonen han ellers har sammen med klassekameratene. Peter resignerer
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I noen handlesammenhenger overfor det som begrenser han, mens han i andre
sammenhenger protesterer og forholder seg aktivt.

Det er lite eller ingenting & lese i de nevropsykologiske rapportene om Peters
subjektive og aktive mate & forholde seg pa i sin hverdag etter hodeskaden. | den
grad dette har veert en integrert del av nevropsykologenes undersgkelser, er det
vanskelig a lese dette ut av rapportene. Det som vektlegges er hovedsakelig resultater
fra standardiserte tester, og pa denne bakgrunn tilrades det pa overordnet niva hvilke
implikasjoner dette bar fa for praksis. Nevropsykolograpportene har et individfokus,
men er i liten grad eksplisitte pa de unges subjektperspektiv og hjerneskaden, forstatt
I et dialektisk perspektiv.

Skolen synes & ha en begrenset mulighet til a benytte resultater fra
nevropsykologiske undersgkelser som en mellomform i spesialpedagogisk arbeid.
Hva testresultatene fra de nevropsykologiske utredningene egentlig betyr for Peter i
ulike handlesammenhenger i det virkelige liv, utenfor testsituasjonen, blir ikke
utforsket. Derfor er det heller ikke i skolens individuelle opplearingsplaner og
tilhgrende halvarsrapporter lett a fa gye pa Peter som subjekt. IOP-ene har i tillegg en
svakhet knyttet til mangelfull beskrivelse og konkretisering av opplaringsmal
generelt sett, noe som gjgr det vanskelig & vurdere maloppnaelsen i
halvarsrapportene. Det er narliggende & anta at IOP-enes manglende fokus pa a
arbeide med sosiale ferdigheter i et fellesskap, sammen med den manglende
oppmerksomhet dette har hatt i leerernes praksis, har bidratt til Peters tilbaketrekking
fra jevnaldrende og befestet hans marginale posisjon. Bade nevropsykologiske og
spesialpedagogiske rapporter gir i begrenset grad informasjon om hva Peter selv
tenker rundt sin handleevne og sine handlemuligheter som bakgrunn for & forsta hans
grunner til & handle, og hva han er rettet mot. Peter framstar snarere som et objekt for
andres intervensjoner.

For Peters del synes det ikke & ha veert tilstrekkelig kunnskap om og
oppmerksomhet rundt, ssmmenhengen mellom hvordan hjerneskaden har pavirket
hans utvikling emosjonelt, relasjonelt og atferdsmessig, og hvordan dette star i et
gjensidig forhold til de praksiser han har veert en del av. Denne kunnskapen framtrer
som helt sentral, for & forsta Peters atferd som begrunnet (grounded), akkurat fordi
hans atferd, bade i den farste tiden etter skaden og na, ikke er enkel a forsta. Fraveeret
av en relasjonell forstaelse av hjerneskaden synes derfor a ha bidratt til & holde Peter

fast i en ikke-deltagende posisjon, og utelukket han fra sammenhenger og fellesskap,
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som han gnsker a bli en del av. Analysen bidrar til & bekrefte at unge med TBI ofte
tilskrives problemer, bade emosjonelle, relasjonelle og atferdsmessige, som de alene
far ansvaret for. Det synes som om skolen forstar Peters varierende atferd som
primeert viljestyrt.

De praksiser Peter er en del av og disse praksisers personlige betydning,
opplever Peter ut fra sitt spesielle stasted. Dette er et sentralt punkt, og indikerer at
skolen gjennom sin organisering og praksis kan ha bidratt til & utelukke Peter fra de
fellesskap han har gnsket a veere en del av. Det handler altsa ikke kun om Peters
kognitive evner, men ogsa i hay grad om hans eksekutive vanskeligheter, og de
problemer han har med a se sine muligheter og seg selv i samspill med andre.

Analysen viser at fravaeret av et ’vi” og betingelser som begrenser 0g
fastholder Peter i ikke-deltagende posisjoner, utelukker han fra sammenhenger og
fellesskap som han gnsker a bli en del av. Peter og de andre unge i denne
undersgkelsen erfarer at hjerneskaden har fort til forandringer i hvordan de deltar, i
og pa tvers av ulike handlesammenhenger. Dette har medfart endringer i hvordan de
blir forstatt av andre, og hvordan de forstar seg selv som sosialt situerte. Den
mangfoldighet av muligheter som er til stede i de ulike handlesammenhengene, i og
utenfor skolen, blir farst personlige muligheter for de unge samtidig med at deres

handleevne utvides.

Konklusjon

En hjerneskade kan kun forstas i relasjon til de unges deltagelse, det vil si, de unge
kan bare forstas som subjekt (og deltagere). Profesjonelle i skolen besitter ikke
tilstrekkelig kunnskap om ervervet hjerneskade og hvilke fglger den kan fa for barns
og unges laering. Likevel er det viktig & understreke at hensikten med denne
artikkelen ikke er & plassere ansvar pa individniva. Budskapet er heller & papeke
behovet for denne kunnskapen, for a kunne forme en pedagogisk/spesialpedagogisk
praksis som bidrar til at barn og unge far den ngdvendige statten til & overskride
marginale posisjoner og delta i fellesskap med jevnaldrende. Dette innebarer ikke
kun en individuell stgtte, av avgjerende betydning er en fellesskapende didaktikk
som statter klassens samspill og samversformer, bade i faglige og sosiale

handlesammenhenger.
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En utvidelse av de unges handleevne vil avhenge av hvilken fordeling av
posisjoner og spillerom for handling det er i de ulike handlesammenhengene. Dette
forutsetter kunnskap om og forstaelse for hvilke konsekvenser en ervervet
hjerneskade har for den unge kognitivt, emosjonelt og sosialt, og hvordan dette star i
et dialektisk forhold til de handlesammenhenger den unge er en del av, ikke bare i
skolen, men ogsa utenfor.

Den spesialpedagogiske praksis som mgter barn og unge etter en ervervet
hjerneskade bar bygge bade pa et farsteperson perspektiv, representert ved den
subjektvitenskaplige tilgang, og et tredjeperson perspektiv, representert ved de
nevropsykologiske undersgkelsene som mellomform. Denne artikkelen vil derfor
hevde at en nevrovitenskaplig og subjektvitenskaplig tilgang i samklang, vil vaere
ngdvendig for a forsta hvilke betingelser som gir de unge muligheter til & utvide sin

handleevne, og derigjennom komme til forstaelse med seg selv, vi og andre.
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2. Elevperspektiver

- etter en traumatisk hjerneskade

Innledning

Denne artikkelen undersgker elevperspektiver etter en traumatisk hjerneskade.
Studier har vist at den enkelte elevs opplevelse av eget leeringsmilje er det som har
starst betydning for elevens faglige og sosiale utvikling (Utdanningsspeilet 2011). En
gjennomgang av doktorgradsarbeidene ved Institutt for spesialpedagogikk
(Universitetet i Oslo) for perioden 1990-2009 avdekker at bare et fatall av
doktorgradsarbeidene fokuserer pa barns og unges egne erfaringer, perspektiver og
hvordan de gir mening til det som skjer (Tangen 2011). Det samme viser
internasjonale studier nar det gjelder gruppen barn og unge med traumatisk
hjerneskade (bl. a. Hux, Bush, Zickefoose, Holmber & Henderson mfl. 2010,
Mealings & Douglas 2010), som denne artikkelen omhandler.

| studier som undersgker elevers personlige perspektiver og erfaringer etter en
traumatisk hjerneskade (Kennedy, Kraus & Turkstra 2008, Mealings & Douglas
2010, Stewart-Scott & Douglas 1998, Todis & Glang 2008), rapporterer elevene om
gkt anstrengelse for & oppna samme skoleresultater som fgr skaden, generelt
darligere karakterer, gkende bruk av strategier for 8 kompensere for vansker, mindre
sosialt aktive og mindre samvar med jevnaldrende samt endrede fremtidsmal. En av
sveert fa norske studier som undersgker unges opplevelse etter TBI, konkluderer med
at de unge synes a oppleve det enklere & leve med akademiske vansker enn med
sosiale vansker (Radset 2008).

Denne artikkelen, som inngar i en Phd avhandling som undersgker mening og
sammenheng i leeringsforlgpet etter en traumatisk hjerneskade, har elevperspektiver
hos 8 unge med TBI som omdreiningspunkt. Artikkelens ambisjon er a belyse
betydningen av elevperspektivet etter TBI, for a komme til en forstaelse av elevens

grunner for & handle som hun/han gjar.
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TBI i barnealder

TBI er en ervervet hjerneskade forarsaket av ytre vold mot hodet, f.eks. ved
trafikkulykker, fallulykker, sportsulykker, vold o.l. Det anslas at det hvert ar er
ca.1600 barn og unge i Norge i aldersgruppen 0-16 ar som far en traumatisk
hjerneskade (Bryhn & Hetland 2002, Ingebrigtsen, Mortensen & Romner 1998).

En traumatisk hjerneskade representerer en serlig barriere nar det gjelder
kognitiv, sosial og emosjonell utvikling hos barn og unge (bl.a. Ponsford 1995,
Prigatano & Gupta 2006, Yeats, Taylor, Stancin, Minch & Drotar 2002) som
pavirker lzering og samspill med omgivelsene (bl.a. Battcher 2004; 2008; 2010,
Fleischer 2004; 2009, Gracey & Ownsworth 2008, Lezak 1995, Lezak & O’Brian
1988, Ylvisaker & Feeney 1998). A forsta relasjonen mellom den traumatiske
hjerneskaden og barnets utvikling og fungering, blir derfor viktig bade for foreldre
og leerere. Etter den akutte fasen kan hjerneskaden bli ”usynlig” for familie, venner,
lerere o.a., fordi det ikke finnes noen ytre tegn pa de underliggende kognitive
vanskene. Dette bidrar ofte til at elevens problemer ikke blir forstatt i lys av den
pafarte hjerneskaden (Laatsch, Harrington, Hotz mfl. 2007). | denne undesgkelsen
var det bare en av de unge som hadde apenbare fysiske falger av hjerneskaden.

De funksjonene som er mest utsatt etter en traumatisk hjerneskade, er
eksekutive funksjoner. Disse omfatter oppmerksomhetskontroll (selektiv kontroll og
hemming), kognitiv fleksibilitet (arbeidsminne, begrepsbruk og feed-back), sette mal
(planlegging/organisering, problemlgsning og begrepsresonnering) og informasjons-
prosessering (prosesseringstempo og flyt/effektivitet) (Anderson 2008). Eksekutive
funksjoner danner grunnlaget for barnets kognitive/akademiske fungering,
emosjonelle og sosiale fungering og atferdsmessige selv-regulering (Ylvisaker og
Feeney 2008). En traumatisk hjerneskade pavirker modningen av disse funksjonene
helt opp til ung voksen alder (Anderson 1998, Culhane, Hartmann mfl. 1991, Levin,
Luciana, Conklin, Hooper & Yarger 2005).

Teoretisk analyseramme

Battcher (2010) hevder at et barns funksjonsnedsettelse eller funksjonshemming,
endrer barnets utvikling, ikke bare pa det biologiske niva, men ogsa pa det

psykologiske niva og i den sosiale praksis. Hun beskriver en hjerneskade bade som
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en biologisk realitet og som vansker slik de kommer til uttrykk i ulike sosiale
praksiser, og det dialektiske forholdet mellom dem. Hun skriver at *(...)
neurobiological constraints such as learning impairments are movable in and through
activity in the social practice” (Bettcher 2010, s 17). Derfor bygger den teoretiske
analyserammen pa perspektiver fra bade nevrovitenskap og subjektvitenskap,
representert ved henholdsvis nevropsykologi og kritisk psykologi.

Nevropsykologi har en sterk stilling nar det gjelder & identifisere
kognitive vansker etter en ervervet hjerneskade. Den nevropsykologiske
undersgkelsen skal veere en veiviser for spesial/-pedagogisk praksis, som ogsa kan
benevnes som nevropedagogisk praksis eller pedagogisk nevrovitenskap.
Nevropsykologien som fag har veert sterkt influert av ideen om at hjernen bestemmer
atferden, og av kognitiv psykologi (Andrewes 2001) som har rettet
oppmerksomheten mot de indre prosesser i mennesket. Dette kritiseres ikke bare av
forskere innen sosiokulturelle leeringsteorier (bl. a. Holzkamp 1985/2005, Lave &
Packer 2008, Stetsenko 2008), men ogsa av miljger innen det nevropsykologiske
fagmiljeget (bl.a. Bowen, Yeats & Palmer 2010). Serlig nevropsykologer i
rehabiliteringsfeltet erfarer at de standardiserte testene er begrenset fordi de ikke
fanger opp sosiale og kontekstuelle faktorer som pavirker testresultatene, og av den
grunn heller ikke fanger opp den funksjonelle bedringen etter hjerneskaden. Gracey
& Ownsworth (2008) papeker den endring som har skjedd innen nevropsykologien
de siste to tiar: “This social-constructionist turn emphasizes subjectivity, language,
social processes and the importance of understanding individuals as actively
constructing meaning in the context of interaction with others” (s. 522).

| falge kritisk psykologi, inneberer testing og kartlegging a gjere elever til
objekter og behandle dem ut fra et "tredjeperson standpunkt”, noe som stér i
motsetning til subjektvitenskapens “forste persons standpunkt” (Holzkamp 1983 ref.
I Marck & Huniche 2006). Men det utelukker likevel ikke en erkjennelse av at viten
pa et biologisk- nevrologisk niva ogsa har betydning for utviklingen av elevens
handleevne (Bgattcher 2004). Kritisk psykologi gir rom for bruk av  statistiske
avbildninger” (Holzkamp 1985/2005) nar det foregar et eller annet i en person,
betingelser som han/hun ikke kjenner til, som etter en traumatisk hjerneskade
(Jacobs 1993). Nar disse betingelsene blir objektivert gjennom standardiserte tester,
er det et skritt pa veien til a overvinne det i praksis i starst mulig grad, gjennom at det

blir handterbart og kjent (Holzkamp 1985/2005). Dette betyr at nevropsykologiske
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undersgkelser ideelt skal bidra til & “avmystifisere” fglgene av hjerneskaden, slik at
skolen gjennom tilrettelegging av muligheter som eleven har de ngdvendige
forutsetninger for a nyttiggjere seg, bidrar til & begrense de betingelsene som hindrer
utvidelse av elevens handleevne etter TBI.

A forsté eleven som subjekt vil si & utforske fra et farsteperson standpunkt.
Dette betyr 8 komme naermere en forstaelse av elevens livssituasjon og grunner for a
handle, i tett samarbeid med eleven. Dette innebarer a veere i en kontinuerlig prosess
med & forsta elevens grunner for & handle, det vil si handlegrunner. Analysen av
elevperspektiver etter en traumatisk hjerneskade, skjer altsa i matet mellom en
betingelses diskurs som kjennetegnes ved en “drsak- effekt” relasjon mellom
hjerneskade og atferd, og en begrunnelses diskurs (Holzkamp 2013) som
kjennetegnes ved “betydning-begrunnelses” relasjoner. Dette innebarer at en
traumatisk hjerneskade er en betingelse som pavirker betydninger og begrunner
handlinger og dermed er medbestemmende for elevens handleevne.

Framgangsmate

Undersgkelsen er et multi-case studie inspirert av etnografisk feltarbeid (bl.a.
Spradely 1979, Wadel 1991). De 8 unge med traumatisk hjerneskade var i alderen
13-17 ar ved innlemming i prosjektet. Alle ble rekruttert ved eget arbeidssted, som er
et spesialpedagogisk kompetansesenter (Statped) for utredning og radgivning.
Utvalget ble foretatt av inntaksleder pa bakgrunn av utvalgte kriterier: milde og
moderate hjerneskader, ingen kjente psykiatriske diagnoser far hjerneskaden, kunne
huske tiden fgr skade og kommunisere verbalt. Utvalget besto utenom de unge, ogsa
av deres foreldre/foresatte (11) og 2 betydningsfulle leerere/assistenter (15 leerere og
3 assistenter). Ingen av disse var kjent for undertegnede far prosjektstart. Det var
foreldrene som samtykket i de unges deltagelse i prosjektet. Kravet om informert
samtykke fra de unge, ble ivaretatt i personlig brev og gjennom kommunikasjon med
foreldre far prosjektstart.

Studien bygger pa deltagende observasjon, intervju og analyse av
dokumenter. Dokumentene som har inngatt i analysen er nevropsykologiske og
spesialpedagogiske rapporter, individuelle opplaringsplaner (IOP), halvarsrapporter
og karakterutskrifter. Observasjon og intervju, i alt 47 intervjuer av 1,5 — 2 timers
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varighet, er foretatt i to runder, der andre runde inkluderte 4 av de unge som ble valgt

ut etter analyse av empirisk materiale fra fgrste runde.

Utvalg | Type ulykke | Alder Hjerneskadens Lerings-
ved alvorlighetsgrad | barrierer relatert
skade til eksekutiv
fungering
Peter Trafikkulykke | 7 ar Moderat
Simon | Trafikkulykke | 8 éar Moderat D Lo
—
Erik Trafikkulykke | 9 é&r Moderat g cgl g § 5_9 :g-
- 7]
Mari | Fallulykke 11ar Mild =31 252 =
Marius | Sportsulykke 9ar Moderat/alvorlig % % = E gé
Mikkel | Trafikkulykke 8ar Moderat/alvorlig -~ a8 = %) S
Anne Trafikkulykke | 12 ar Moderat é
Kim Fallulykke 9ér Moderat

Tabell 1: Oversikt over de unge som deltok i undersgkelsen. Navnene er fiktive og opplysningene er
avgrenset for & ivareta de unges anonymitet

Det ble utarbeidet tre intervjuguider (elev, foresatte, laerere/assistenter) og en
observasjonsguide. Intervjuguidene fokuserte pa erfaringer og perspektiver relatert til
muligheter og begrensninger i skolen etter hjerneskaden. Kvale (2001) hevder at
validitet nar det gjelder intervju, handler om en “’pé stedet-kontroll” i betydning av en
kontinuerlig kontroll av den informasjon som gis (s.165). Min kunnskap om
kognitive, spraklige, sosiale og emosjonelle falger av en TBI, etter & ha arbeidet med
denne gruppen barn og unge i mange ar, mener jeg har bidratt til & skjerpe mine
observasjoner og kvalitetssikre kommunikasjonen. Samtidig gav observasjonene, av
ca. 2 dagers varighet i forkant av hvert elevinterviju, et grunnlag for a konkretisere
spgrsmalene i intervjuguiden noe som bidro til & gke relevansen i intervjuene.

Observasjonsguiden var rettet mot hva de unge deltok i, hvordan de deltok,
hvem de var sammen med, hvilke muligheter det var for deltagelse, hva som preget
fellesskapet og hvordan leerere/assistenter orienterte seg mot de unge. Bestemmende
for min mate a observere og delta pa, var den tilgang som ble gitt meg av den enkelte
unge selv.

Analysen baserer seg pa en triangulering av metoder (observasjon, intervju og
dokumenter) og perspektiver (elev, foreldre, leerere/assistenter). Den er strukturert
av de tre begrepene, betingelser, betydninger og begrunnelser, som gjort rede for
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under teoriavsnittet. Observasjonsmaterialet og tekstmaterialet (intervjuene,
dokumenter) er analysert innad i hvert av de atte casene og pa tvers av casene.

Den innforstatthet som enhver utvikler etter lang tid i praksis, kan utgjare en
svakhet i undersgkelsen. Dilemmaet som dette inneberer, har jeg forsgkt a legge
apent for andres vurderinger, i ulike sammenhenger sammen med prosjektdeltagere
og i forskerfellesskap for a skjerpe mitt ~ utenfra blikk”.

Nar det gjelder sparsmalet om generalisering av analyseresultater, kan disse
sees som en allmenngjgring gjennom at analysen peker pa praktiske muligheter som
gjer disse praktiske mulighetene ogsa tenkelig for andre (Mgrck 2006), bade nar det
gjelder for elever med ervervet hjerneskade og andre elever, med og uten szrlige

behov.

Elevperspektiver og lererrefleksjoner

Det empiriske materialet som framtrer som viktig for & belyse elevperspektiver etter
TBI, presenteres her som opplevde endringer etter hjerneskaden, hvordan de unge
opplever & vaere i klassen, hva de tenker om & vaere sammen med klassekamerater og
venner, sammen med larerrefleksjoner ut fra et tredjeperson perspektiv, som kan

bidra til & belyse elevens opplevelser og tanker.

Far og etter
Endringene som de unge hadde opplevd som de mest merkbare relateres til faglig,
sosial og fysisk fungering. Det mest belastende for Anne var a ga fra a veere en av de
> tre flinkeste jentene i klassen”, til at hun etter ulykken opplevde vansker med a
huske beskjeder og det hun hadde lest, noe som hadde stor innvirkning pa a leere nytt
i skolefagene. Anne var opptatt av a bli like flink pa skolen som hun hadde veert for
ulykken, og gnsket derfor & bli tatt ut av klassen for & kunne ta igjen det tapte sa fort
som mulig. Erik hadde ogsa fokus pa a vere flink faglig, og den forandringen Erik
framhevet var:” (...) jeg tror jeg har begynt & jobbe saktere etter ulykka fordi jeg
bruker litt lengre tid pa a tenke, kanskije litt lengre tid pa a lese”.

Fire av de unge opplevde sosiale falger som den stgrste forandringen. Peter
mente den starste overgangen var at han var ensom og ikke hadde kamerater verken
pa skolen eller i fritiden. Han husket tiden som skoleflink og populeer & veere sammen

med og hvordan dette endret seg etter ulykken:
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Jeg husker rett etter ulykka, da.. en av haboene som var utenfor, sant, vi var jo
venner for. Og sd... ville jeg veere venner med de etterpd og da, og da var det
omtrent sann at jeg tvang de til & komme bort til meg etterpa. Jeg ringte de etterpa
skolen, og sd tvang jeg de til d... ikke tvang de akkurat, men jeg ringte sd ofte sd at
de klarte ikke a si nei hver gang og finne pd en god grunn.(...) for jeg hadde jo ingen
ting & gjere da.

Kim pekte pa at ” (...) folk hadde forandret seg” etter ulykken. Det kom fram
i samtaler og intervju at han var serlig opptatt av én spesiell gutt i klassen, som han
hadde veert naer venn med far ulykken, men som han etter ulykken opplevde plaget
han, og som han derfor hadde blitt engstelig for. Mikkel hadde en opplevelse av at
for skaden da han kom til skolen om morgenen, sa var det > (...) fler som tok imot
meg liksom”. Marius var den eneste som svarte ” jeg vet ikke” pa spgrsmalet om noe
hadde forandret seg etter ulykken. Han virket a veere i opposisjon til spgrsmalet. |
klassen observerte jeg at han gjerne ville veere ’en av gutta” og reagerte blant annet
haylytt med et »jippi” og en hand i veret da han fikk anmerkninger for darlig orden.

To av de unge vektla fysiske endringer som de mest merkbare etter skaden.
Mari vektla hodepinen hun hadde hver dag i lang tid etter fallet, som den sterste
forandringen, og at det fortsatt hendte at hun hadde vondt i hodet og var tratt. Det
framkom i samtale med lzrere og foreldre at Mari hadde opplevd mye fraveer fra
skolen og lite samver med jevnaldrende, pa grunn av hodepine og liten utholdenhet i
tiden etter ulykken. Simon opplevde at de fysiske hindringene med spasmer i ene
armen og epilepsien, representerte den starste forandringen. Han trakk fram
opplevelser han hadde pa ungdomsskolen, der de andre i klassen moret seg med at
han hadde spasmer. Dette opplevde han hindret han fra & veere sammen med
klassekameratene pa den maten han gnsket.

Selv om det var flere ar siden hjerneskaden, hadde alle klare oppfatninger om
hva som hadde endret seg, med unntak av Marius, som sannsynligvis vegret seg for a
snakke om det. Endringene som framheves, synes a vere relatert til det som oppleves

som barrierer i forhold til det som har serlig betydning for den enkelte.
A vere i klassen

De unge var det meste av skoletiden i klassen sin, selv om de fleste ogsa hadde timer

med gruppeundervisning. Peter og Mikkel var unntakene, hver pa sin mate. Peter var
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alle timer i klassen sin, mens Mikkel var de fleste timene utenom klassen sin, i
avdelingen for seerskilt opplaering.

Det jeg observerte som en typisk undervisningssekvens i klassene, besto for
en stor del av tavleundervisning og individuell oppgavelgsning. Leereren gikk
igjennom nytt stoff, forklarte nye begrep, knyttet det til leerestoff som var
gjennomgatt fer, stilte sparsmal, elever svarte, avlgst av oppgavelasning i leereboka
og eventuelt ekstraoppgaver pa ark. Som Kim uttrykte det: > Det blir for mye for meg
noen ganger, sann som... ting d gjore”.

Alle de unge framhevet arbeidsro som viktig for & kunne jobbe” og "huske”,
som de uttrykte det. Det & unnga a bli sliten, var ogsa noe som opptok de fleste.
Observasjon i klassene bekreftet at klasseledelse som innebar ro og forutsigbarhet,
var av betydning for de unges utholdenhet og arbeidsinnsats. Som Simon uttalte etter
en time med mye brak og stay i klassen: > (...) Jeg greier jo & beholde roen inne i
meg, selv om det er brak rundt meg, men da sier det seg jo selv at jeg far med meg
mindre av det jeg [skulle] ™.

A skille seg ut fra klassekameratene, var et tema for flere av de unge. Anne
fortalte i farste intervju at hun fglte at hun skilte seg ut i klassen: ”Nar jeg ikke greier
det de andre greier, sa faler jeg det”. | en av observasjonene i Annes klasse, kom
dette tydelig til uttrykk. Det ble gitt fem oppgaver der elevene skulle rope ”Bingo”
etter hvert som de ble ferdige med oppgavene. En etter en ropte Bingo, deretter fikk
de arbeidsoppgaver i lereboka med pafglgende ekstra oppgaver pa ark for de som
arbeidet ekstra raskt. Anne ble ferdig som en av de to siste og kunne rope ”Bingo” i
det samme det ringte ut til friminutt. Hun var synlig ubekvem med denne situasjonen
som gjorde forandringen fra far hun ble skadet ekstra tydelig for henne, den gangen
hun var en av de som fikk ekstraoppgaver fordi hun var “flink”. Mari var ogsa
opptatt av ikke a skille seg ut, i falge foreldre og lerere. Dette bekreftet hun indirekte
da hun beskrev hva en god” leerer var for henne. Det var en laerer som forklarte til
hele klassen samlet: (...) hun gar rundt i klassen og ser pd ndr vi jobber og sann.
Og da kommer hun til alle da og sper hvordan det gar og sann”.

Tilhgrighet i klassen, det & veere en del av et vi vektlegges av flere. Mikkel
var sjelden sammen med klassen sin, og da han var i klassen hadde han med seg
assistent, som satt ved siden av han. Hun var den som la til rette og regulerte
samvaret og kommunikasjonen med medelever i timene. Men Mikkel selv gnsket en

tilhgrighet i klassen og framhevet dette som det viktigste for han pa skolen: At
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klassen bryr seg om meg kanskje (...)”. Da jeg spurte hva de matte gjgre for & vise at
de brydde seg, svarte han: ”Nei, sier da hallo til meg da. Sier dem i hvert fall” i
betydningen; det er det minste de ma gjere for a vise at de bryr seg.

Marius pa sin side gnsket & veere i klassen hele tiden og begrunnet det med:
”Jeq vet ikke jeg, men det er jo der kompisene mine er og... Der foler jeg meg liksom
ikke sa mye utenfor”. Peter hadde samme begrunnelsen: ”Det er jo litt dumt og ikke &
ha klassen der rundt meg, sant. Sa blir jeg jo alene. Og det synes jeg er trasig”. Erik
pa sin side uttrykte at han opplevde tilhgrighet i klassen sin. Han framhevet at i hans
klasse var de trygge pa hverandre, noe han trodde skyldtes at de hadde gjort en del
sammen ogsa utenom skolen, de hadde veert pa bl.a. leirskole og konfirmasjonsleir.

Betydningen av klassen som et sted & lzere og et sted & vaere sammen med

klassekameratene er tydelig, og det peker pa bade begrensinger og muligheter.

Klassekamerater og venner

Selv med en fglelse av trygghet i klassen eller i gruppen, bgd friminuttene pa serlige
utfordringer for flere av de unge. | friminuttene var Mikkel helst inne i avdelingen
for sarskilt opplaring, som hadde sine egne lokaler i en del av skolebygget. Nar han
var utenders i friminuttene, holdt han seg i ytterkant av skolegarden og i narheten av
inngangsderen. Mikkels mor bekreftet den begrensede kontakten han hadde med
klassen: ”Men da, hvis han ser han Per, da, da er det liksom... da er liksom det
friminuttet reddet. (...) Men er ikke han der en dag sa.. ja”.

Peter var alltid alene i friminuttene. Han var i sa stor grad avsondret fra
klassekameratene, bade i friminuttene og inne i klassen, at foreldrene hadde palagt
hver leerer og ta kontakt med Peter minst én gang hver skoletime, for at han kunne ha
en fglelse av a bli sett i lapet av skoledagen. Peter fortalte at han ikke likte skolen, og
at han gnsket seg fortest mulig hjem nar skoledagen var slutt. Likevel kom han pa
skolen hver dag, noe han begrunnet med at: ” Sann som det er nd, at jeg (...) slipper
a veere for meg selv. Det er jeg s& mye utenom skolen, sa det er greit & ha noen rundt
meg i hvert fall, selv om jeg ikke er med dem, egentlig”.

Simon pa sin side gikk ikke i skolens kantine sammen med de andre. Dette
begrunnet han med at det var for fa voksne til stede der. | friminuttene observerte jeg
han ute i gangen rett utenfor dgra til klasserommet. Han opplevde ofte & komme i

klammeri med andre medelever. Kontaktlereren var klar over at Simon ikke falte
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seg trygg i friminuttene. Hun kalte friminuttene den utrygge sonen” for han, uten at
det ble gjort noe for a endre dette fra skolens side.

Selv om Erik uttalte at han trivdes i klassen sin, sa observerte jeg Erik gaende
for seg selv i friminuttene, eller han satt sammen med en eller to pa en benk inne,
uten at de snakket sammen. Eriks leerer fortalte at han trodde Erik syntes det var ok a
veere perifer og observere de andre, fordi han var sa “filosofisk”. Da Erik selv
reflekterte over sin perifere posisjon blant jevnaldrende og hvordan det kunne bli
annerledes, uttalte han: > Men det kan jeg jo ikke gjare noe med selv”. Marius
observerte jeg ofte i skolens kantine der han ”hang” rundt med de andre, satt i sofaen,
observerte, og en enkelt gang kunne han veare med a spille biljard. Mari observerte
jeg i jentegrupper pa tre og fire, arm i arm i friminuttene, og hun uttrykte at hun
trivdes i friminuttene. Med unntak av Peter, hadde alle i ulik grad kontakt og samveer
med medelever i lgpet av skoledagen.

Anne var den som uttrykte en sammenheng mellom det & ha venner og
betydningen for skolearbeidet og trivselen i klassen. | det andre intervjuet med
henne, ett ar etter det farste, fortalte hun:  (...) 1 8. hadde jeg ikke sa mange venner,
og det gikk ut over arbeidet mitt i fagene. (...)Og na har jeg ogsd fatt flere venner, og
jeg ter & snakke mer. Sa det hjelper meg ogsa ganske mye med arbeidet”. Denne
endringen ble bekreftet ogsa gjennom observasjon i klassen.

For alle elever er skolen en viktig arena for & vaere sammen med
jevnaldrende, nesten uansett posisjon, slik Peter gir uttrykk for. Utenfor skolen
derimot syntes det som ogsa Mari, som var sosialt aktiv i friminuttene, hadde en mer
perifer posisjon blant jevnaldrende. De de unge omtalte som venner i fritiden var i
overveiende grad litt yngre nabobarn, eller de var slektninger eller barn av
foreldrenes venner. Som Simon fortalte: ™ (...) jeg bryr meg ikke sd veldig om hvilken
aldersforskjell og sann”. Erik fortalte om kamerater som ikke bodde i narheten, og
som han derfor sjelden mgtte. Han fortalte imidlertid at han besgkte besteforeldrene
sine hver dag. Alle fortalte bade direkte og mer indirekte om en mer perifer posisjon
i jevnaldergruppa enn de egentlig gnsket. Fire av de unge hadde stgttekontakt pa
fritiden, en ville ikke ha stagttekontakt selv om foreldrene gnsket det.

Det framkom i det lzererne fortalte at de hadde forholdsvis liten kunnskap om
hvem de unge var sammen med i friminuttene, og hvordan de hadde det, med unntak

av de gangene noe spesielt skjedde som lereren matte ordne opp i. Samvar med
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klassekamerater og venner, var ikke pa samme mate som faglig fungering gjenstand

for leerernes refleksjoner i intervjuene.

Leererrefleksjoner

Leererne fortalte at de hadde liten kunnskap om elevens fungering far skade fordi de
ikke kjente eleven pa skadetidspunktet. Alle var imidlertid pa det rene med at eleven
hadde veert utsatt for en ulykke som hadde pafert dem en hjerneskade. De formidlet
at de visste lite om hvilke falger hjerneskaden hadde for elevens lzring. De var
orientert om at det fantes nevropsykologiske og spesialpedagogiske utredninger
knyttet til fglger av hjerneskaden, men disse var det bare et fatall av leererne som
hadde lest. De som hadde lest rapportene, fortalte om vansker med a forsta begreper,
og vansker med & oversette rapportene til konkret pedagogisk praksis.

Maris leerer i norsk og samfunnsfag, uttrykte fglgende:

Men alts3, jeg vet ikke hva som gjar at hun sliter litt med a leere seg.. ja, for
eksempel lre seg nye emner i fag da. Om det er vanskeligheter for & konsentrere
seg, eller om at hun faktisk kanskje gjar sitt beste og sa glemmer hun det, eller hva
det er, det har jeg aldri fatt pratet godt nok med henne om.

Hun undret seg ogsa over Maris manglende evne til refleksjon: > Og der klarer hun
ikke d dra logiske sammenhenger rundt det, klarer ikke a reflektere rundt det. (...) Sa
jeg synes hun viser litt manglende evne til a reflektere”.

Peters norsklerer uttrykte undring over at Peter ikke forsto det som hun

mente var normalt & forsta for hans alder.

Sa han er svak i norsk skriftlig og han... det er mange begreper han ikke forstar som
det er normalt for syttenaringer a forsta. Det er ofte han spgr meg om ting ved en
oppgave som jeg ikke har tenkt pa var noe... ja, issue, for a si det pa godt norsk, i det
hele tatt.

En av Eriks lerere uttalte ” (...) det er den folelsen i hvert fall vi som... eller
jeg som leerer har da, at det.. han brenner ofte inne med mye. Han far ikke ut alt
potensialet sitt pa en prave for eksempel”. Laereren mente at det var viktig for Eriks
selvbilde at han ikke fikk noen spesialbehandling, annet enn at han kunne fa lov til &

bruke andre “metoder”, som for eksempel skrivehjelp ved prover. Lareren
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understreket: > Altsa, det har jo ikke noe med hans kapasitet oppe i hodet a gjere,
annet enn at det er det rent tekniske”. Erik selv uttrykte bekymring over det han falte
som egen utilstrekkelighet.

Assistenten til Marius var med i klassen i nesten alle timer. Marius satt for det
meste avventende, mens assistenten la til rette for det han skulle gjgre. Assistenten
malbar det dilemmaet som hun og spesialpedagogen opplevde:

Jeg har jo ikke visst liksom hvor jeg skal legge Marius, pa hvilket niva. For i
begynnelsen sa var det jo.. han skulle jo levere inn alt som alle andre, for det var det
ledelsen sa. (...). Og sd provde vi d fa inn de her innleveringene. Sa kunne det ta..
for & levere inn da en A4 side sd kunne vi sitte ti norsktimer.(...) Og det er jo liksom
ikke det som er.. man ma jo legge ham pa det nivaet han er.

Spesialpedagogen som Anne hadde i gruppetimer beskrev Anne slik:
«Og det som er med Anne er at hun... sa plutselig sa svikter det pa en mate sann at
hun krysser og kobler og er pa utsiden av... helt pa utsiden av det som egentlig
sparres etter eller jobbes med”.

| de eksemplene som er valgt her, understrekes sarlig leereres og assistenters
undring nar det gjelder faglig fungering, og viser hvordan de unges traumatiske
hjerneskade utfordrer laerere/assistenter. Dette forteller ogsa noe om de betingelsene

som mgter de unge i skolehverdagen og som igjen pavirker elevperspektivene.

Diskusjon

En hjerneskade kan oppleves som uoverstigelige begrensninger, og gi en falelse av a
bli overgitt til forholdene og signalisere at “’dette kan en ikke gjgre noen ting med”
(Holzkamp 2013, s. 302), slik Erik uttrykte det da han snakket om at han selv ikke
kunne gjare noe med den posisjonen han hadde sammen med jevnaldrende. Elever
med TBI opplever at dette far de ikke gjort noe med pa egen hand. De unge opplevde
a bli avvist, at jevnaldrende ikke tok kontakt, eller tok kontakt pa en mate som
opplevdes som belastende, som i tilfellet med Simon. Hjerneskaden hadde pavirket
de unges samveer og samhandling med jevnaldrende i og utenfor skolen. Det syntes
for flere av dem som at de hadde vokst seg inn i problemer sosialt sett etter som tiden
har gatt, som det kan vaere vanskelig a reversere (Yeates & Anderson 2008).
Hjerneskaden hadde forandret hvordan de unge ble forstatt, og det hadde pavirket
hvordan de forsto seg selv som sosialt situerte (Marck 2006), bade i klassen og

utenfor.
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Skolen dreier seg om utvikling av forutsetninger for deltagelse, og det som
leeres avhenger av hvilken fordeling av posisjoner og spillerom for handling det er i
de ulike handlesammenhengene (Dreier 1999). TBI er derfor en av betingelsene som
ma innga i vurderingen av hvilke muligheter og begrensninger skolen representerer
for den enkelte elev. Det er viktig & ha i mente, som Bgttcher (2010) skriver, som vist
til tidligere, at lzerevansker som fglger av TBI er  (...) movable in and through
activity in the social practice” (s. 179). Derfor kan opplevelsen av bade “ability” og
”dis-ability” vaere et spersmal knyttet til sosial praksis (Breckenridge & Vogler 2001
ref. i Dreier 2008, s.33) i skolen.

Alle de unge hadde opplevd forandringer, som de knyttet til hjerneskaden.
Denne sammenhengen ble bekreftet av foreldrene, og de kognitive fglgene var
stadfestet i nevropsykologiske rapporter. Forandringer som de unge framhevet som
de mest merkbare, kan synes a veere relatert til hva som var av betydning for den
enkelte. Kim opplevde det som mest belastende at de andre hadde forandret seg, og
han knyttet dette i stor grad til den nzermeste vennen fra fer ulykken som na oppferte
seg darlig mot han. For Anne som ikke var i stand til & oppna de samme
skoleresultatene som far, opplevde det & huske darlig som det mest belastende. Den
subjektive betydningen av hjerneskaden synes a vere relatert til betydninger og ikke
ngdvendigvis objektive endringer.

Det samme synes & veere tilfelle nar det gjelder alvorligheten av hjerneskaden.
Marius hadde for eksempel en alvorligere hjerneskade enn Simon, medisinsk og
nevropsykologisk vurdert, men i samme situasjon som det a vaere i kantinen sammen
med medelever, ble opplevd som en uoverstigelig barriere for Simon, mens det for
Marius representerte en handlesammenheng som ga mulighet til uforpliktende
samvar sammen med andre. Mens i andre situasjoner var det omvendt, at Simon
kunne nyttiggjare seg muligheter der Marius ikke hadde de ngdvendige
forutsetninger for a delta slik det ble lagt til rette, som i f.eks. i klassediskusjoner.
Hvordan TBI som betingelse spiller inn, kan ikke avgjgres isolert fra sosial praksis
og elevens egne handlegrunner.

Alle de unge pekte pa betydningen av tilhgrighet, og det a unnga a skille seg
for mye ut fra medelevene, bade pa skolen og i fritiden. Dette representerer noe
allment, men for elever med TBI er sosialt samspill med jevnaldrende en ekstra stor
utfordring (bl.a. Prigatano & Gupta 2006), som empirien viser. Selv om det viktigste

pa skolen var det & ha venner (Bohnert, Parker & Warschausky 1997, Prigatano &
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Gupta 2006), var dette vanskelig a realisere pa egen hand. De fortalte om erfaringer
og forandringer i tilknytning til hjerneskaden, der de ga uttrykk for a ha liten kontroll
og innflytelse. Selv om de gnsker a veere mindre perifere i forhold til jevnaldrende,
bade pa skolen og i fritiden, farte ikke dette ngdvendigvis til endret deltagelse. Peter
for sin del, trivdes ikke pa skolen, men skolen representerte den eneste felles arenaen
med jevnaldrende. Han var orientert mot & bli en del av et vi, men undersgkelsen
viser at det har vart en manglende forstaelse av hans orienteringer mot venner, og
den frustrasjon han opplevde over & komme tilbake til skolen og bli atskilt fra
klassen etter hjerneskaden, vekk fra klassekamerater og venner (Killi 2012).

Sosial fungering synes a veere det mest sarbare (Rgdseth 2008, Y lvisaker mfl.
2005) og det mest utfordrende for de 8 unge. For a forsta hvorfor det er slik, er det en
forutsetning a vare klar over at dette henger sammen med hvordan TBI pavirker
bade kognisjon og emosjon, som er kritiske bestanddeler for sosial kompetanse,
herunder pragmatisk sprak (kommunikasjon), eksekutive funksjoner og
falelsesmessig regulering (Anderson mfl. 2008, Yeats & Anderson 2008). Kunnskap
om hvordan sosial informasjon bearbeides og hvordan dette blir pavirket og pavirker
den sosiale praksis, blir derfor et viktig bidrag til & forsta de unges mer eller mindre
perifere deltagelse i friminuttene og deres begrensede sosiale nettverk, bade i og
utenfor skolen. Denne viten vil vere en forutsetning for & skape mulighetsrom for
eleven med TBI.

Klassen som handlesammenheng og ramme for undervisning gir ulike
muligheter for a na faglige mal. Det er ingen entydig sammenheng, men vurdert som
ramme for undervisning for & na faglige mal, sa er det en del generelle betraktinger
nar det gjelder i hvilken grad de unge hadde tilstrekkelige forutsetninger for &
nyttiggjere seg undervisningen. En typisk undervisningssekvens i klassen forutsatte
et tempo og en egenledelse som de unge i min undersgkelse, i ulik grad hadde
begrensede muligheter til & innfri. Dette gjaldt uansett klasseledelse. Selv om god
klasseledelse med struktur og ro bidro positivt, syntes det ikke & vaere tilstrekkelig
for de unge med TBI. Dette tydeliggjorde de unges utilstrekkelighet i forhold til det
som var satt som mal for timen, som i eksemplet med Anne og Bingo oppgavene.
Dette peker pa det som ofte er problemet for elever med sarskilte behov, at de ma
handle i ulike sammenhenger og i fellesskap i en skole som primeert er lagt til rette

for barn og unge med en typisk utvikling (Vygotsky 1993).
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Dette ble ogsa tydelig i gjennomgang av nytt leerestoff som ble forklart
gjennom tidligere gjennomgatt leerestoff, som ofte heller ikke var forstatt. Nye
begreper ble definert verbalt, mens det elever med TBI har behov for er at nye
begrep defineres pa ulike mater, som innbefatter ulike mater & forklare pa, bade
muntlig, skriftlig og helst med en demonstrasjon som konkretiserer betydningen
(Rees & Skidmore 2008). Denne type gjennomgang var sjelden i ordineer
undervisning, men mer vanlig i timene med gruppeundervisning der det ble benyttet
flere innfallsvinkler for & forklare nytt leerestoff, selv om det ogsa her var stor
variasjon. For Peter og de andre unge med TBI representerte den ensidige verbale
undervisningsformen en barriere, som bare synes a bli starre ettersom de kommer i
hagyere klassetrinn. Som Peters lerer uttalte ”(...) det er mange begreper han ikke
forstar som det er normalt for syttenaringer a forsta”.

Tilrettelegging ma vurderes ut fra elevens behov og opplaeringsformal.
Mikkel og Marius hadde begge assistenter. Assistentene inntok en aktiv holdning
bade i forhold til leringsoppgaver og i regulering av kontakten mellom guttene og de
andre i klassene. For Marius sin del, ble det tydelig at han fglte seg kontrollert. Det
kan bidra til a forsta hvorfor han markerte sa tydelig for de andre i klassen at han brat
ordensreglene. For Mikkel sin del, begrenset det mulighetene for mer spontan
kontakt med klassekameratene de gangene han var i klassen. Derfor kan bade for
mye og for lite tilrettelegging redusere elevens mulighetsrom, og begge kan veere
tegn pa at elevens behov og hva som har betydning for eleven, ikke blir undersgkt
eller forstatt.

De unges reduserte fungering i forhold til abstraksjon, problemlgsning,
kognitiv fleksibilitet, egenledelse og utholdenhet (jf. Tabell 1), utfordret lzerernes
kunnskap og praksis. En av de faktorene som best predikerer barn og unges
akademiske ferdigheter etter en hjerneskade, er nettopp leerernes kunnskap om
hjerneskaden (Good, Rumney, McDougall, Bennet & DeMatteo mfl. 2012). Det
framkommer imidlertid gjennom larernes uttalelser og slik de gjennomfarte
undervisningen, at de ikke i tilstrekkelig grad utnyttet verken elevperspektivet
og/eller den nevropsykologiske informasjonen som var tilgjengelig. Derfor er
leererens tredjeperson perspektiv pa elevens fungering en av de mest avgjerende
byggesteiner i elevens laring, som bade kan fremme, men ogsa indirekte hindre en

utvidelse av elevens handleevne.
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Selv om kontaktleereren til Simon var klar over at friminuttene var ” den
utrygge” sonen, ble det likevel Simons ansvar at han hadde en marginalisert posisjon
i friminuttene. Dette syntes & bygge pa en forstaelse av at Simon handlet viljestyrt,
heller enn at Simon hadde en hjerneskade som hadde pavirket hans kognitive og
spraklig/lkommunikative fungering som det matte kompenseres for gjennom
tilrettelegging av muligheter som han hadde forutsetninger for & gjare seg nytte av.
Eriks leerer pa sin side, mente at spesialbehandling ikke var bra for Eriks selvbilde,
selv om den beskrivelsen leereren ga av Eriks vansker tilsa at tilrettelegging utover
det & kunne benytte skrivehjelp var ngdvendig, serlig fordi ogsa Erik selv uttrykte en
folelse av og ikke strekke til overfor faglige krav. Sprakvansker relatert til redusert
eksekutiv fungering, som er de mest vanlige etter en hjerneskade (Ylvisaker & Gioia,
1998), hadde betydning for de unges problemlgsningsevne og sosiale
kommunikasjon.

Da leerere og assistenter reflekterte over at de hadde vansker med a forsta de
unges fungering, snakket de om “a legge han pa det nivaet han er”, om “manglende
evne til & reflektere” og ~kapasitet oppe i hodet”. Altsa individuelle og iboende
starrelser, noe eleven “er” eller har”. Dette er et laeringssyn som ikke ngdvendigvis
alltid er sa bevisst, men som framkom i talemater og i undervisningssituasjonen.
Leerere og assistenter reflekterte i mindre grad over betingelser i omgivelsene, og
hvordan disse samspilte med de vanskene de opplevde at de unge hadde.

Betydningen av elevperspektivet framkom heller ikke tydelig i intervjuene
med leererne. Leerers erkjennelse av at hun ikke hadde snakket nok med Mari om hva
Mari tenkte og opplevde vedrgrende det lzereren undret seg over, syntes a
kjennetegne laerernes manglende inkludering av elevperspektivet i undervisningen.
Dette gjelder ogsa for de andre elevene, men det far antatt starre konsekvenser for
elever med TBI, fordi den er vanskelig a forsta uten innsikt i hvordan subjektet selv
opplever og gir mening til det som skjer (Gracey & Ownsworth 2008). Det a
inkludere elevens perspektiver i den daglige undervisningen, er ikke ngdvendigvis et
spgrsmal om ressurser, men like mye et sparsmal om hvilken vekt og rolle elevens
handlegrunner tillegges nar elevens ressurser og barrierer skal forstas. Learing knyttet
til utvikling av handleevne, er ikke bare et spgrsmal om elevens
forutsetninger/potensiale, men innebzrer ogsa hvorvidt de gjennom aktivitet i
felleskap med andre, er i stand til & kunne pavirke og utgve en bestemmelse over sine

egne leeringsbetingelser (Dreier 2008).

141



Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

Konklusjon

Undersgkelsen viser at elever med TBI er like forskjellige som alle andre elever.
Deres handlegrunner ma forstas bade som fglge av hjerneskaden per se, men ogsa
som reaksjon pa erfaringer og opplevelser etter hjerneskaden. De unges perspektiver
pa egen skolehverdag ble ikke i tilstrekkelig grad vektlagt eller forstatt. Dette
skyldtes ikke ngdvendigvis mangel pa tilrettelegging eller darlig elev-larer relasjon,
men syntes i stor grad a veere et resultat av manglende oppmerksomhet, kunnskap og
forstaelse av hjerneskaden i praksis”. Dette innebarer at lzreres tredjeperson
perspektiv nar det gjelder elevens fungering, utgjer en viktig betingelse.

Elever med ervervet hjerneskade er aktive medskapere av sitt eget liv innen
for de cerebrale, psykiske og sosiale premisser som eksisterer og bergrer deres
handleevne og forutsetninger for handling. I en skole som har tilrettelagt opplaering
for alle som ideal, er tilrettelegging en allmenn utfordring som tar utgangspunkt i
elevenes forskjellighet. Elever med TBI er forskjellige som alle andre og har ulike
grunner for a handle som de gjer. Derfor er det ikke forskjelligheten og det serlige
og spesielle som bar ha hovedfokus i skolen, men hvordan skolen forstar og mater
denne forskjelligheten. Slik forstatt er ikke eleven med TBI, mer spesiell enn andre
elever, det spesielle og serlige er derimot den kunnskap som det kreves at leereren
besitter for & kunne tilrettelegge for elevens laering etter hjerneskaden. Det er ikke
leereres individuelle ansvar alene, a sikre at de har den kunnskapen som skal til for &
identifisere elevers behov i en skole som har som malsetning a vere en inkluderende

skole, det er skolemyndighetenes ansvar.
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3. Exploring Meaning Structures among
Adolescents with Traumatic Brain
Injury (TBI)

Introduction
Traumatic brain injury (TBI) is one of the most frequent causes of acquired disability
in children (Ornstein, Levin, Chen, Ewing-Cobbs & Dennis et al. 2009, Ponsford
1995) and is currently the leading cause of death and disability in young adults
(Walsh, Fortune, Gallagher & Moldoon 2012). TBI is an acquired brain injury
caused by trauma to the head, which can result from traffic accidents, falls, sporting
accidents or violence, among other things. It has been described as a silent epidemic
(Buck 2011). A brain injury in childhood can have a major negative impact on
children’s and young peoples’ academic and social lives, as brain injury during
development not only disrupts established functions, but also affects functions that
are yet to emerge.

There are no set guidelines for reporting new incidences of TBI. Therefore, it
is not possible to specify exactly how many children and adolescents in
Scandinavia suffer from a brain injury each year. However, on the basis of
international and Scandinavien statistics, there is reason to presume that it is a
relatively large group (Okbgl 2004/2013). Norwegian statistics (Bryhn & Hetland
2002) estimate that approximately 1600 individuals between the ages of 0 and 16
suffer a traumatic head injury every year. Many of them subsequently experience
difficulties of some sort that affect their learning, whether this be for a shorter or
longer period. With very few exceptions, children and young people return to their
home schools and regular classes after incurring TBI.

The Norwegian education model emphasises equality, inclusion and adaptive

learning. All pupils are enrolled in the same age-based school, irrespective of

146



Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

academic or economic resources. The utilitarian value of the school, cognitive-
instrumental competence (Telhaug, Medias & Aasen 2006) and the appearance of
self-regulatory, individualised methods of working is prevalent (Carlgren, Klette,
Myrdal et al. 2006) in Norwegian schools. It is within this school practice that |
explore how to transcend learning barriers and expand pupils’ agency after TBI.
There is very little research in Norway regarding TBI in school (Redset 2008,

Harkestad 2012). This paper explores meaning-structures among four adolescents
with traumatic brain injury in school and examines the potential for transcending
marginal positions and expanding agency. The paper forms part of a larger PhD

thesis entitled “Meaning and coherence in the course of learning after TBI”.

Students’ perspectives in TBI studies

Feeney & Ylvisaker (1997) claim that: “Success or failure must always be measured
using the student’s rather than adults criteria” (p. 238). Nevertheless, adolescents’
reasons to act after TBI are seldom included in research studies (Boylan, Linden &
Alderdice 2009). Very few studies have asked disabled students for their own
perspectives and opinions on their school participation, and disabled students have
only been given very limited opportunities to reveal their own experiences (Egilson
& Traustatdottir 2009). Mealings, Douglas & Olver (2012) have performed a
systematic review of the literature exploring students’ experiences of their
educational experiences following TBI. Their search results, which were yielded
using broad search terms related to brain injury, identified over 400 articles
published in English from 1998-2010. When filtered for the student perspective —
including student participation, student experience, student engagement, and student
perception and student attitude — only eight articles met the criteria. In my search for
literature dealing with TBI in schools — which was filtered through student
experience, student perspectives and school experience — | found six of the same as
referred to above: Hux, Bush, Zickefoose, Holmberg & Henderson mfl. (2010),
Kennedy, Krause & Turkstra (2008), Mealings & Douglas (2010), Sharp, Bye,
Llewellyn & Cusick (2006), Stewart-Scott & Douglas (1998), Todis & Glang (2008).
In addition to these, | found two more: Schlessmann (2010) and Radset (2008). The
students in all these studies reported multiple impacts on their school participation
after TBI. These impacts included an increase in the effort required to achieve results

similar to those achieved before the brain injury, a worsening of overall
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results/grades, an increase in the use of strategies to compensate for difficulties, a
reduction in social activities and peer interactions, and an alteration of educational
and vocational goals. An important theme for students returning back to school was
an adjustment to personal losses; including the loss of abilities, the loss of being ‘the
same’, the loss of friends and the loss of confidence in the way you think “your life
will travel” (Sharp et al. 2006, p. 774). The only Norwegian article uncovered by my
search was Redset’s (2008), exploring students coping after TBI. She concludes that
adolescents experience their social problems as more challenging than their academic
problems.

Despite significant differences between the studies in their review, Mealings
et al. (2012) found that they demonstrated remarkable consistency with regard to the
students’ views across all eight studies. They conclude that the student’s voice must
be valued and the student’s sense of self should be recognised. From this, we can
infer that the practice of seeking opinions from students affected by TBI is a
relatively new addition to the practice of investigating the course of learning after

TBI, and an important one.

Theoretical framework

The analysis in this paper relies on perspectives from both neuropsychology, which
represents a conditioning discourse from an external standpoint, and critical
psychology (CP), which represents a reason discourse from the standpoint of the
subject (Holzkamp 2013). On the basis of the model below, I will analyse how to
transcend barriers to learning after TBI. This model displays the interaction between
TBI as a condition and the meaning structures and action reasons from the standpoint
of the subject, which constitutes agency in the interplay with social practice in and

between contexts.
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CONTEXT

TBI as a condition
neurospychology
external standpoint

cognition
emotion
barriers

AGENCY
resources
participation

disposal of
conditions

Meaning- structures
and action reasons

critical psychology

psychology from the
standpoint of the
subject

Model 1: TBI as a condition and the subject’s reasons for action in a dialectical relation
which, by this, constitutes agency in interplay with social practice in and between contexts.

A conditioning discourse is specified by its “cause — effect” relations, as presented in
neuropsychological reports. In tests, there is no free communication but a
communication where “impacts” and “outcomes” are registered (Holzkamp 2013, p.
271). Neuropsychological reports consist mainly of this “impact” and “outcome”
registering that leads to test results. The test results | refer to, comment particularly
on the adolescents’ executive functioning. | have chosen to focus on executive
function impairment in adolescents because executive functions are the most
vulnerable to brain damage in childhood, due to the maturation that occurs
throughout childhood and adolescence (Anderson 1998, Levin, Culhane, Hartmann
et al. 1991, Luciana, Conklin, Hooper & Yarger 2005). There is no commonly
accepted definition of executive function, but a frequent explanation is that it is the
foundation of an individual’s ability to reason, problem solve, set goals, prioritise,
self-monitor, self-correct, self-regulate, inhibit response behaviour, organise and
plan, and effectively execute purposeful behaviour (e.g., Anderson 2008, Jantz &
Coulter 2007, Ylvisaker & Feeney 2008). Ylvisaker & Feeney (2008) identify the
ways in which executive functions relate to the young peoples’ lives in all contexts
and communities in which they participate. In this paper, | focus primarily on social
functioning after TBI.
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The conditioning discourse, representing an external standpoint, is
distinguished from the reason discourse, which is a psychology from the standpoint
of the subject. The reason discourse claims that human experiences, actions and
emotional dispositions are neither directly conditioned by external circumstances,
nor are they mere products of an attribution of meaning, but are grounded in the
particular individual’s concrete life situation (Scraube & Osterkamp 2013, p. 5).
Thus, reasons are only recognised from the standpoint of the subject and not from an
external position. In reason discourse, the object of research is the world as it is
experienced by the subject. In a psychology from the standpoint of the subject, the
dimensions of meanings become reason patterns and, thus, relevant for action. In
school, this means that the adolescent’s subjective meaning of aspects in his/her life
after TBI ought to be the reference point for teaching actions in accordance with
his/her life interests. However, it is not only the adolescents themselves that ought to
know which meaning-dimensions are relevant for their actions after TBI. The
adolescents require support to select and structure meaning in each context as
possibilities to act, in such a way that the reasons for actions deduced from them can
be transformed into actions in line with their life interests (Holzkamp 2013, p. 306).

With this in mind, I rely on both conditioning and reason discourses, although
their foundations represent opposing paradigms. We may ask, therefore, what it is
that legitimises this theoretical framework. Critical psychology justifies an external
standpoint represented by neuropsychological testing (among other testing).
Neuropsychological testing makes it possible to objectify circumstances called “blind
conditions” (Holzkamp 2013, p. 302) in a person; these blind conditions are neither
recognised nor understood by the person him/herself. Iregard TBI as a “blind
condition” (Killi 2012). The adolescents do not comprehend themselves nor the role
that the traumatic brain injuries play in their own lives (Jacobs 1993). The
information obtained by neuropsychological examinations at the individual level,
makes it possible to objectify the difficulties caused by the brain injury and focus on
the dialectical relation between TBI as a condition, and the adolescents’ meaning
structures and action reasons in each context. Agency is therefore not only a matter
of the adolescents’ qualifications and potentials, but is produced in a close dialectical
relation with the contexts and communities in which the adolescents participate
(Forchhammer &Nissen 1994). This includes how the adolescents come to terms

with themselves, with a we, and with others (Mgrck 2006) after TBI. It is important
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to identify in which contexts they experience, or do not experience, being part of a
community; that is, from which position they participate.

Method

Participants
The 8 young people in this study were recruited through the National Support
System for Special Needs Education (Statped). The adolescents were unknown to
me until they agreed to take part in the research project, and | was not acquainted
with their schools in my role as adviser or Head of Department at the

aforementioned organisation.

The inclusion criteria were:
- age: the participants had to be between 13 and 17-years-old

- severity of TBI: the participants had to have incurred a mild or moderate
TBI®®

- absence of previous psychiatric diagnoses
- oral communication skills

This paper is based on four of the participants: Peter, Erik, Ann, and Simon,
who all sustained TBI in traffic accidents. They all have structurally different brain
injuries (c.f. neuropsychological reports), while functional outcomes show that they
all have impairments in executive function, among other cognitive impairments.
These impairments in executive function comprised problems in varying degrees

regarding abstraction, problem solving, cognitive flexibility, self-regulation and

fatigue.
Adole- | Age | Traffic Age at | Severity of brain | Neuropsychological
scents Accident injury | injury assessment
Peter 18 hit by a moped 7 Moderat

Moderat Impairments in
Simon 16 hit by a car 8 Executive function
Erik 16 hit by a car 9 Moderat
Ann 15 car crash 11 Moderat

Table 1: The four adolescents, their injuries and impairments. Their names are fictitious.

33 Severity of TBI based on the Glasgow Coma Scale (Teasdale & Jennet 1974).
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Design, Empirical material and Analysis

This study is an explorative multi-case study inspired by ethnographic field work
(e.g. Spradely 1979; 1980, Wadel 1991) that combines participation observations,
semi-structured interviews and documents: neuropsychological reports and
Individual Education Plans (IEPs), and half-year evaluation reports. The study
includes interviews with 8 young people suffering from TBI, their parents (11) and
two teachers (15) and assistants (3) in their schools. There were 47 interviews
conducted in total, each lasting between one and two hours. Three interview guides
(adolescents, parents, teachers/assistants) and one observation guide directed the
interviews and observations. The interview guides focused on the experiences and
perspectives related to possibilities and barriers in school after brain injury. (The
original passages presented in this paper are translations from Norwegian into
English).

| visited eight schools for periods of between one and two weeks, where |
carried out participant observations and interviews. Due to limited time and
resources, | could only select four of the eight adolescents to take part in the second
round of the study. This selection was based on my analysis of the empirical
information after the first round; I selected the most “information rich cases”
(Merriam 1998, p. 61) from which | could gain more insight into what makes it
possible to transcend barriers and expand agency after TBI.

The analysis started at my first observation and has been an ongoing process
until this writing. The empirical material has been systematically explored to identify
the results that relate to the pre-defined themes and issues relevant to the young
people themselves, their parents and their teachers/assistants. In addition, it has been
read through several times (each case and across cases), with the purpose of
identifying issues, perspectives and concepts that emerged as significant without

necessarily being defined in advance.

Methodological Pitfalls

Throughout this study, | have been reflecting on what | consider possible
methodological pitfalls. It is clear that a brain injury can lead to restrictions in
communication skills (in various ways), and it could be argued that this might impact

on the validity of the interview results. However, | believe my experience working
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with children and adolescents affected by traumatic brain injury combined with my
knowledge of the subject matter and its dialectical relation to social practice ensured
the validity of the interviews. The "on-site control” (Kvale 2001, p. 165) of the whole
interview setting to ensure that the interviews reflected the young people’s subjective
standpoints was emphasised.

The preconceptions that accompany my role as a practitioner in the field
could be classed as another potential pitfall. However, by discussing my theoretical
and methodological choices in various contexts — with participants in the study, with
other colleagues, supervisors, research networks and at international conferences — |
have ensured that these preconceptions are continuously challenged.

Meeting the demand of informed consent is a third potential pitfall. The
adolescents in my study are not only vulnerable due to their young age, but also
because of the cognitive, physical, social and emotional effects of their brain injury. |
tried to meet this demand by communicating openly with parents prior to the study. |
also gave the young people an opportunity to ask questions and attach certain
conditions to their participation. As well as this, | ensured that the adolescents were
kept informed of the study’s progress, and | made it clear that they could withdraw at
any time.

The fourth potential pitfall centres on the ethical dilemma of making an
‘invisible’ condition ‘visible’ and thereby risking further marginalisation of the
adolescents. By respecting the conditions that the adolescents themselves attached to
their participation in the study, | believe that their integrity was safeguarded. All the
participants were in favour of me returning for a second interview in 2011. This
supports the idea that making an ‘invisible’ condition ‘visible’ did not contribute to a

sense of further marginalisation among the adolescents.

Results

In this section, I will present the results for each of the four adolescents under
headings that identify the challenges that emerged when analysing their meaning
structures and action reasons. | shall begin with excerpts (my translations) from the
section in the neuropsychological reports that comment particularly on the young

peoples’ executive functioning and thus represent the conditioning discourse.
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Peter’s struggle to become part of a “we”

His psychomotor tempo is clearly impaired in tasks requiring cognitive
problem solving parallel to accomplishing a task. His overall functioning is

still influenced by his frontal damage (...
(Neuropsychological report 2008)

Peter was nearly 18 and had one year left in upper secondary school when we met for
the second time. He did not recognise me from our first interview (he had difficulty
remembering faces after his injury), but he could recall that we had spoken and for
what reason. On both occasions, we met outside the school for interviews, since he
did not wish to attract the attention of his peers. Peter feared that he would never be
part of a we if he, in one way or another, was different from the others in his class
(Killi 2012). Peter claimed, “I really want to get a position in the class...” Yet he
considered this impossibility: “... I cannot pull through any longer”; “I do not dare
to say anything ”. The first time | visited Peter, one of the teachers told me: “Yes, 1
feel that he is ... yes, almost invisible”. “He is very anonymous, you know, he just
sits there”.

In order to explore possible changes that occurred between our first and
second meetings, he commented on the article | had written about self-understanding
and agency (Killi 2012). This paper dealt with Peter’s case, including his action
reasons and meaning structures in the first interview. “Are the coloured parts mine?
he asked me in a surprised fashion when | showed him his citations | had marked
green. “It didn’t go so well this year, I think, or did it? he asked me with hope. Peter
seemed proud of his contribution to my first article and this formed a constructive
starting point to explore any subsequent changes.

Peter informed me that he had performed in a play for 50 of his peers at
school. He wrote in a reflection note that the moments before this performance were
the worst of his life. He shared his action reasons with me and described why he had
decided go ahead with the play despite the difficulties he experienced beforehand. |
replied: «I¢t’s really impressive then that you saw it through”. He then gave the
reason for continuing: “... I didn’t want to let down the others in my group”’, he said.

Peter’s teacher was aware of his struggle and efforts and paid extra attention
to his wellbeing; she talked to him at various points throughout to ascertain how he
was feeling in different situations, and she also tried to facilitate communication

between him and his classmates. Peter’s teacher was very much aware of Peter’s
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need for support and encouragement from her and his classmates: “... I try to
encourage him and tell him how clever he is and that the others (his classmates)
have praised him and all this, I think it seems like it helps (him) a bit”. She was
preoccupied with Peter’s participation in class, because, as she said, “... ke is not in
a way able to cope with this slang and way of behaving among young people”.

I told Peter what I thought had changed since the first time we met: “... /
actually see some potential: you have presented small speeches in class, you have
performed in a play, and you are in groups where you sporadically join in the
conversations.” Peter asked: I didn 't take part like that last year? He then
immediately answered his own question: “No, we didn’t do things like that last
year”, as though he wanted to explain away his achievements. When the tape-
recorder was no longer running, Peter shed light on his action reasons and structures
of meanings: “It is kind of dark, but I do not dare to go out in the light, because [ am

afraid of being disappointed”.

Erik’s struggle to be exemplary

(..) [there are] difficulties especially regarding initiation, working memory,
planning /organizing and self-assessment, but also difficulties
regarding cognitive flexibility

(Neuropsychological report 2008)

When we met for the second time, Erik was 16 years-old and in his third year in
secondary school. He displayed no external signs of his brain injury. For most of the
time, he was in a normal class and a teaching assistant helped him to organise some
of his schoolwork.

In my interviews, Erik often used phrases such as, “I don’t mean to be
cheeky, but...”. “I don’t want to criticise, but...,” “I am sure they do it to be kind,
but...” He often moderated his standpoints with but when asked to provide his point
of view. In our first interview, he had to be reassured that all the information he
provided was anonymous: “This will not be recognised by any of the people I have
given you my opinion of? " he asked me.

During my second visit one year later, I sat next to him in the classroom
observing his work. | asked him to give reasons for his evaluation and | had to

remind him that it was not only he being judged. Then he told me:
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Erik:  There was perhaps a bit too much fuss around me in a way, compared to ...
No, I am not sure that the others perceived it that way, but | felt it being like
... it was well meant, so I will not complain. But Linn (the teacher) first came
to give me one instruction and then she returned to give me one more. And
she did it all to be kind. But | felt, in a way, that it was too much fuss.

I; Too much attention?

Erik:  Yes, but I don’t know if anyone noticed, perhaps I was as anonymous as my
classmates were, but ...

I: But you felt uncomfortable?

Erik:  Yes. At the same time, I ... and it is not that I have anything against it really
... but when ... I am one person, and you sit next to me, and so ... that is
okay, but it is sufficient with one adult person at a time. And I don 't say this
to be cheeky or something like that. Or ... but it is somehow enough; either
only you or only Linn in her job, not both at the same time. It is well meant,
from both of you, but one service at a time will do!

Erik finished his statement in a determined voice. He did not want too much fuss. He
did not wish to attract attention, and he wanted to be as anonymous as he thought the
others were; the same view that Peter had expressed.

The teachers I talked to in informal settings said that they wished all pupils
behaved like Erik. One of his teachers told me: “So he always does what we want
him to, he is positive about everything.” “/In] situations where he is challenged, e.g.
if he gives his opinion or talks about something and someone challenges him, he
becomes very insecure”. After some consideration, the teacher tried to give meaning
to Erik’s behaviour by comparing him to children diagnosed with Autism and
Asperger’s Syndrome. The teacher was struggling to understand whether Erik’s
behaviour reflected his real feelings. Erik’s mother shared her understanding of
Erik’s politeness: “(...) he has always been very kind. [However] not in this way.
Lately, | have been thinking, oh God, how can I help you become more streetwise,
simply becoming tougher”. She told us about what she named “Italian conditions” at
home (“Italienske tilstander” describe actions at full speed, a struggle to be heard,
and strong opinions etc.). Apparently, Erik is reluctant to fight back with his younger
and elder brothers, whom she described as “very, very, very dominant”. She
experiences this as a dilemma and feels guilty that, on occasions, she sometimes
thinks, “he doesn't fit in at all [in these Italian conditions] . However, Erik shared

his action reasons with me: “7 have my own opinions about things, but in a way it

156



Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

can be compared to ... [e.g.] if | am asked to give my opinion, then it doesn’t come to

mind”.

Ann’s struggle to be “as good as” she used to be

(...) variable and often poor results related to attention capacity, focus
and inhibition control, divided attention implying problems related to attention
and requlation functions, while she showed strong coping drive and ability to

take the essence of situations.
(Neuropsychological report 2009)

Ann was 15 years-old and in the second year of secondary school when we met for
the second time. She had partly recovered after her brain injury, and her difficulties —
which were assessed by neuropsychological tests (Neuropsychological report 2009) —
seemed to be relatively light. She displayed only a minor sign of her brain injury.
Ann was in a group with a special teacher and six other pupils for certain subjects:
Norwegian, REE (Religious and Ethical Education) and, occasionally, Mathematics.

In the first interview, Ann had explained that, when she was not able to join
in with her peers’ activities, she felt different from the others in her class. She also
said that she very much wanted to “(...) be as good as [she] used to be”. Her mother
confirmed that: “She was one of the best in 6th grade [before her injury], and she
did her homework and everything very well on her own”. Ann’s mother tried to find
a way to help Ann recover from her injury. She employed Ann’s teacher form
primary school to assist Ann with her homework. Ann was still receiving this help on
my second visit. Ann’s mother questioned whether the resources allocated to Ann’s
special educational assistance were being used to maximum benefit, given that she
attended group teaching: “She could have had a lot more help if she had one teacher
alone ... but maybe this is because it was what we were used to having [in primary
school] (...)".

In my first interview with Ann, she argued that it was best for her to be in a

small group with a special teacher:

(...) for one thing it is, because we are in the group it is easier to, sort of ask her (the
special teacher) about things, and she explains it much more simply than the other
teachers in the class are doing, because I just would really like to learn the same as
the others do
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In the second interview, | asked Ann about the difference between the 8%
grade (when I first met her,) and the 9" grade. She told me:

In the 8" grade, I didn’t have so many friends, and it affected my work with
the subjects negatively. (...) And now I have several friends and I dare to talk
more. So it helps me a lot in my school work.

She told me that it was thanks to her friends from before her injury that she had been
introduced to new friends. She continued:

And in a way your friends often spread pleasure and make your day better than it
would have been if you had no friends. So in the beginning, | was always very
embarrassed of myself, but now I'm not and now | have many good friends.

Unlike Peter, who had no friends at all, Ann regained friendships from before her

injury.

Simon’s struggle “to keep up”

Socially it can be restraining for Siman (...) to explain himself,
being caught up in personal issues and has to make sure that he get
understood. (..) the test results (...) can be related to different conditions like

possibly initiation problems, epilepsy. fatigue, motivation and/or anxiety.
(Neuropsychological report 2011)

Simon was 16 years-old and in his first year of upper secondary school when we met
for the second time. He was the only participant in my sample that had obvious
physical signs of his moderate brain injury. He had paresis in the left side of his body
and he had an unsteady right hand. Simon was in a department that included pupils
with additional support needs. He was training to be a child-care and youth worker
and, as part of his training program at school, he worked one day a week in a
Kindergarten.

During my first visit to Simon’s secondary school, I observed that Simon
frequently stood alone outside the classroom door or sat at his desk playing computer
games whilst his peers were talking together in small groups. I did not observe him

in the dining hall or in the hallway. His mother explained her take on this:

Yes, because he does not quite understand this play between the young ones, this
interaction, kind of. That you in one moment can say; you are my best friend, and in
the next it is “ugh” you are an asshole. This is something that Simon does not
understand.
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As with Peter and Erik, social communication in certain contexts is challenging for
Simon. Literal understanding made Simon vulnerable. When | asked him to tell me
about an “ordinary day after school”, I said: “(...) and when you get home you throw

off your schoolbag?”” Simon answered:

No, I do not throw it off, I take it down from my back, but then ... sort of ... first I
take the right arm, sort of, a little like this (shows me), and then I “swing”” my
schoolbag down to the left, and then 1 let it fall on the floor.

This kind of literal understanding disturbed his communication and social
interactions, particularly with his peers. He shared his vulnerability with his teacher
and tried to mediate a change by asking his teacher for more adults to keep watch out
in the hallway and in the canteen during the school breaks. Still, nothing changed at
his former school — no more adults joined — and he continued to participate from
marginal positions, feeling insecure in the hallway and canteen area.

However, in upper secondary school, | observed Simon joining the others
while eating breakfast and lunch in the canteen. He told me that he knew all the
pupils in the department, and that he felt free to “join in” wherever it suited him in
the new school. His teacher said that she had overheard him referring to his own
experiences when talking to peers who also faced challenges. She had even observed
him taking the initiative to make arrangements to meet one of the girls outside
school.

Simon was also preoccupied with understanding what the teachers said to
him. He found it stressful when he did not understand something said to him, and
often deliberated on the person’s intended meaning. His teacher confirmed this: “we
have worked very hard on getting him to ask an adult if you have any questions, he
has now become very good at that”. Simon himself explained that the difference
between secondary and upper secondary school was precisely this absence of stress:
“... you work at your own tempo here; you have no deadlines and so on. Moreover,

this I am very satisfied with, otherwise it would be stress. I hate stress”.

Discussion
Social competence is vulnerable after TBI (e.g., Lezak & O’Brian 1988, Ylvisaker,
Turkstra & Coelho 2005). Within a conditioning discourse (neuropsychology), the
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brain’s social information processing — which depends (among others things) on
language pragmatics, executive function and emotion regulation (Anderson et al.
2008) — is seen as a critical determinant of social competence. As stated in the
excerpts quoted from the neuropsychological reports above, these aspects of the
adolescents’ cognition and emotionality were affected. Consequently, it was the
adolescents’ “lack of social competence” resulting from their TBI, that influenced
their lives both inside and outside school. Described in a reason discourse, however,
this picture is more nuanced and points to how conditions in the particular action
contexts can compensate partly for the adolescents’ “lack of social competence”.

Erik had difficulties with reasoning in social and practice situations, Peter did
not “cope with slang”, and Simon often had a literal understanding of what was said
to him. All three of these participants felt vulnerable in communication, particularly
in communication with peers using teenage slang, speaking quickly and continuously
shifting themes. Simon’s brain injury had influenced his ability to differentiate ironic
from empathic statements (cf. “asshole”). His literal understanding resulted in
conflicts with his peers outside the classroom. When his peers said something that he
could not understand, he did not dare to ask them to explain. This was his action
reason for not being in the hallway and the dining hall together with the others, even
though he wished to be. However, Simon’s and the other adolescents’ pragmatic
language skills were not only conditioned by their brain injury. They were also a
result of little exposure to and, consequently, little experience with social interaction
with peers. In upper secondary school, things changed for Simon. He joined the
others in the canteen, and he felt free to “join in“ wherever it suited him. This change
in Simon’s action reasons seemed to be related to the structure of social practice and
his department’s structure, which emphasised communication, understanding,
belonging, and pursuing goals that were relevant, realistic, and projected into
Simon’s future.

Peter’s complex, heterogeneous and contradictory conditions for participation
(Dreier 1999) following his brain injury, combined with the way that others had
reacted to him, made Peter perceive his social skills negatively (Killi 2012). The
interaction between the social practice in which Peter took part, and his social
information processing had restricted his social experiences, and hindered his peer
interactions. This seemed to have influenced Peter’s coming to an understanding of

himself through others. Most of all, Peter wanted to become part of a we. This was
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his reason for undergoing such a struggle to perform in the school play, despite his
apprehension beforehand. Peter did not want “to let down the others”. However, at
the same time, it was urgent for him to be anonymous. On the one hand, he wanted to
be anonymous but, on the other hand, he wanted to make friends at school.
Therefore, his action reasons seemed contradictory. The meaning dimensions Peter
selected and structured as possibilities to act, were coloured by the relation between
the consequences of his TBI and the lack of possibilities in the particular action
contexts to transcend his marginal position. Peter told me in the first interview: “I do
not dare to say anything”. Nevertheless, his statement about being afraid “to go out
in the light” indicated a change from the first interview. By the second interview,
Peter indeed felt that there was “light”. His teacher and classmates acclaimed his
performance in the play and invited him in to participate in activities in the
classroom. This was the reason why he had experienced partly transcending his
marginal position, and for short periods he had experienced the feeling of being part
of a we.

Both Erik and Peter found it important to remain anonymous; though Erik, in
his own way, struggled to be anonymous and behave exemplarily. According to
Erik’s executive function impairment (c.f. Neuropsychological report 2008), he
needed time to state his opinions. However, his need for time was not only
conditioned by his TBI. It was also related to his preoccupation with not being “(...)
recognised by any of the people (...) he gave his opinion of”’. He was worried about
the opinion his classmates had of him. Thus, his action reason must be understood as
a dialectic between his TBI, his subjective standpoint and the given action context.
He did not dare to give his opinion unless his anonymity was guaranteed. However,
encouraged and supported to share what he thought of the situation, he criticised both
me and his teacher for making “too much fuss”. This potential for an expanded
dialogue and insight into Erik’s meaning structures and action reasons seemed to
carry potentials for expanding agency, not only for Erik but also for his parents and
teachers.

Erik’s difficulties with reasoning in social and practice situations and his
difficulties in planning and organising his schoolwork and homework, as described
within a conditioning discourse, made TBI both an individual struggle for Erik and a
collective struggle together with teachers and family, conditioned by each other. The

school’s practice combined with his family’s many “verbal fights” and their life of
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conduct and orientations, seemed to result in contradictory personal preconditions
(Dreier 2008) for Erik in relation to transcending his learning barriers. His teachers’
and his family’s action reasons were built on a deliberation about how to understand
Erik; however, they were mostly preoccupied with how Erik should change. This can
be claimed to be in accordance with an individualised conditioning discourse in
school and society. However, both Peter’s and Erik’s quest to be anonymous appears
to be their way of facing contradictions and disconnections and composing their life
across the diverse action contexts, in which they participate, in order to avoid
situations that reveal their struggles.

Ann’s possibility to act in line with her interest of being “as good as she used
to be”” was the most important for her in the first interview. This seemed to be Ann's
reason for selecting a small group with a special teacher, which offered her
possibilities to understand what was explained to her and to focus and concentrate for
longer periods. In the second interview, she was still oriented towards regaining her
academic skills, but she had acquired first-hand experience of the possibilities to
change and develop her social and academic participation, which meant that her
reasons for actions had changed and now prioritised more having friends. The
meaning dimension most relevant for her actions, was the recognition she gained
from her peers, and how this helped her to partly transcend a marginal position in
class; daring to speak more freely and feeling more confident both socially and
academically.

This study reveals that not to dare was central to all four of the adolescents
and their action reasons. However, this seemed to change when they felt confident
and felt part of a we, together with their peers. This need for recognition and
belonging is not unique for pupils after TBI; it is universal for all pupils in school,
irrespective of their unique, individual challenges. Nevertheless, to help pupils
transcend learning barriers and expand agency after TBI, we have to come to an
understanding of both conditioning aspects and the action reasons and standpoints of
the pupil. Therefore, I argue that TBI, as a “blind condition”, makes
neuropsychological data necessary, tested as hypothesis and used as an intermediary
stage (Holzkamp 1985/2005, 2013) in the planning of the adolescents’ course of
learning after TBI (Killi 2012). TBI, as understood within a conditioning discourse,
contributes to the understanding of potentials for transcending learning barriers as a

dialectic of collective and individual learning that is made possible through changed
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participation and the recognition of others (Mgrck 2010). At the same time, | argue
that to grasp the adolescents’ barriers, as well as their resources, we have to
understand their meaning structures and action reasons. To select and structure
meaning as possibilities to act in school, in such a way that the reasons for actions
deduced from them can be transformed into actions in line with the adolescent's life
interest (Holzkamp 2013) is significant in helping the adolescents to understand the
relationship of their brain injury to their own life (Jacobs 1993). Therefore, it is not
only the adolescents themselves, but also the school, that should know which

meaning-dimensions are relevant to the adolescent’s interest after TBI.

Conclusion

The adolescents’ struggles after TBI are partly due to their TBI, but also result from
relative problems with relation, interaction and communication. For this reason, the
adolescents’ agency ought to be understood in the dialectic between TBI as a
condition, the adolescents’ meaning structures and action reasons, and the particular
contexts and communities in and across which they participate. Therefore, the
acknowledgment of what counts as agency after TBI, does not rely on intrinsic
qualifications as assessed by neuropsychological test batteries. Instead, agency relies
on particular kinds of action contexts in relation to which it is possible to make up
necessary and sufficient personal preconditions for participation, and transcend
marginal positions in and out of school. Within this frame of reference, agency, to a

certain extent, is a matter of practice in school.
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4. Nar ulykken rammer et barn.

Foreldreperspektiver etter en traumatisk
hjerneskade

Innledning

Det [skolen] er et sted som far fram... det du har tapt, egentlig. Det er den ene biten. Jeg
ser sa godt hva han skulle ha vart istedenfor.. vi ser jo hele tiden alt det han har blitt, sa
vi ser jo pa en mate at han er blitt s& bra. Men nar du kommer hit [skolen]sa blir.. det
blir borte, vi ser bare det han ikke er. (Mor, 5 ar etter ulykken)

Hvert ar opplever barn & bli skadet i ulykker i trafikken, under lek, i sportsaktiviteter
mv. med falger for fysisk, sansemessig, kognitivt, emosjonell og sosial fungering.
Antall barn og unge som far en traumatisk hjerneskade (TBI34) med pafalgende
vansker over kortere eller lengre tid, er i Norge beregnet til ca.1600 barn og unge i
alderen 0-16 ar (Bryhn & Hetland 2002). Det er et uttrykt ideal og politisk mal i
Norge at familier med barn som har funksjonsnedsettelser skal tilbys koordinerte og
fleksible tjenester tilpasset deres behov (ASD 2005, St.meld.nr. 40 2002-2003).
Foreldres rettigheter og plikter til & delta i og ha innflytelse pa sitt barns opplering er
vektlagt i skolelovgivning og i nasjonale forskrifter (KD 1998, 2006).

Forskning pa tjenestetilbudet til familier som har barn med
funksjonshemninger, viser imidlertid at det er store utfordringer nar idealer om
brukermedvirkning skal realiseres i praksis (Tveit & Cameron 2012). En
gjennomgang av internasjonal forskning viser at familienes behov i alt for liten grad
blir ivaretatt etter TBI (Y Ivisaker mfl. 2005). Disse studiene viser ogsa at familiens
og barnets “outcome” etter skade er gjensidig avhengig av hverandre og pavirker
hverandre pa positiv eller negativt vis (Ylvisaker mfl. 2005). Denne artikkelen inngar
I en Ph.d.- avhandling som omhandler ”Mening og sammenheng i leeringsforlapet

etter en ervervet hjerneskade” og vil undersgke fglgende spgrsmal:

34 TBI — traumatic brain injury.
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e Hvilke muligheter og begrensninger opplever foreldre etter TBI?
e Hva kan bidra til utvidelse av mulighetsrom for deltagelse og

innflytelse for familien®*/foreldre?

Foreldre til barn med funksjonsnedsettelser — forskning pa feltet
Norske undersgkelser viser at profesjonelle ofte ikke anerkjenner foreldres kunnskap
og ekspertise nar det gjelder barnets funksjonsnedsettelse (Fylling & Sandvin 1999,
Lundeby & Tassebro 2006, Lundeby & Tassebro 2008). Lundeby & Tgssebro (2008)
har undersgkt erfaringer til foreldre til barn med funksjonsnedsettelser i forhold til
det de omtaler som “not being listened to” (s. 258). Foreldre ansa at de hadde
farstehandskjennskap til sitt barn og dennes situasjon, og dermed var i sin fulle rett
til & tilkjennegi dette. Foreldre opplevde at synspunkter som var forskijellig fra de
profesjonelles, ble avvist. Studien viser ogsa at profesjonelle i skolen og foreldrene
hadde ulikt syn pa hva som var grunnen til barnets vansker. Mens foreldre rettet
oppmerksomheten mot problemer i skolen som det viktige, opplevde de at de
profesjonelle rettet oppmerksomheten mot barnets personlighet og forutsetninger,
eller endatil foreldrene som arsak til barnets vansker. Foreldre fglte seg mistrodd nar
de beskrev hva barnet kunne, og de ble ikke tatt alvorlig fgr de profesjonelle selv
gjorde samme observasjon. Andre erfarte at de ikke ble trodd fer en spesialisttjeneste
ble involvert og kunne bekrefte foreldrenes synspunkter.

Fylling & Sandvin (1999) har undersgkt foreldrerollen i
spesialundervisningen og finner at laerere ser seg selv som ekspertene sammenlignet
med foreldrene. De mener dette kan begrunnes i at leerevansker vurderes som et
individproblem, der lererne ser seg selv som de profesjonelle, som har kunnskap til &
identifisere og vurdere elevens behov for spesialundervisning. Det foreldrene
hyppigst klagde pa, var at de ikke ble hart eller tatt serigst. Undersgkelsen
konkluderer med at foreldrenes bidrag blir vurdert som sveert viktig av skolen, men
bare sa lenge som foreldre lojalt implementerer de mal skolen definerer.

En undersgkelse fra USA (Prezant & Marshak 2006) har undersgkt hva 120
foreldre til barn med funksjonsnedsettelser identifiserte som ”helpful actions” (s. 31)

fra profesjonelle. Det mest framtredende funnet var at foreldrene vurderte at leerere

35 Familien dvs. et vi som ogsa inkluderer den unge/barnet og evt. sgsken.
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spilte den viktigste rollen nar det gjaldt barnets framtid, sammenlignet med alle de
gvrige profesjonelle som omga barnet. Laereres betydning for barn og unges
akademiske ferdigheter etter en hjerneskade, bekreftes av en kanadisk undersgkelse
(Good, Rumney, McDougall, Bennet & DeMatteo mfl. 2012), som knytter dette til
leerernes kunnskap om hjerneskaden og hvilke fglger den kan for barns og unges
leering.

| en nederlandsk studie rapporterer foreldre om udekkede behov i familien
innen fire omrader etter TBI hos datteren/sgnnen: behov for informasjon, behov for
medisinsk oppfelging, behov for stgtte til familien og behov for stette ved
tilbakekomst til skolen (Hermans, Winkens, Winkel-Witlox & van Iperen 2012).
Denne studien reiser ogsa et viktig spgrsmal om innhold og tidsperspektiv nar det

gjelder familiens behov for statte:

A final question we want to address is whether follow-up of children and families is
long standing enough and whether follow-up not only meets medical needs, but all
possible needs of children and families, including needs on integration in the family
and in school and in society as a whole. Nowadays it is known that problems in
children who have sustained a brain injury can emerge for many years post injury
and that these problems can change over time and can raise new challenges for
families (s. 216).

En engelsk studie, Hawley, Ward, Magnay & Long (2003), som bygger pa
intervju av familien til 97 ungdommer med traumatiske hjerneskader, avdekker at
disse foreldrene opplever markant starre stress® enn foreldre til barn uten
funksjonsnedsettelser. Det var imidlertid ingen betydelig forskjell innad i gruppen
med foreldre til barn med traumatiske hjerneskader. Foreldre til barn med mild
traumatisk hjerneskade skaret nesten like hgyt pa stress som foreldre til barn med
alvorlige traumatiske hjerneskader, selv om foreldrene til de med alvorlige
hjerneskader rapporterte om flere problem.

En studie utfert av Prigatano & Gray (2008) understreker at foreldres
perspektiver pa barnets skade utgjer en ngkkelfaktor i barnets rehabilitering. De
refererer til at selv foreldre til barn som er blitt rammet av “lette ukompliserte” 3/

traumatiske hjerneskader rapporterte om fglger som: subtile balanseproblem, redusert

% M4lt med Parenting Stress Index Short Form (PSI/SF)” (Hawley mfl. 2003, s.5).

37 |ette ukompliserte traumatiske hjerneskader skarer mellom 13 og 15 (15 er normal skare) pa
Glasgow Coma Scale (basert pa Teasdale & Jennet 1974), med minimum forvirring” ved
skadetidspunktet og ingen positive funn pa CT (Computertomografi) eller pé rantgen av hodeskallen
(Prigatano & Gray 2008).
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energi og endringer i hukommelse. Foreldre til barn med ”lette kompliserte
traumatiske hjerneskader rapporterte om at barnet hadde vedvarende problem med
sgvnforstyrrelser, ulgst depresjon, humegrsvingninger og tidvis hodepine. Foreldre til
barn med moderate til alvorlige hjerneskader, rapporterte om vedvarende problem
knyttet til leerevansker, darlige skoleprestasjoner, samspillsproblemer og problemer
med impulskontroll. Prigatano & Gray (2008) vektlegger derfor betydningen av & fa
tilgang til:” (...) the family’s phenomenological field and gain important insights via

the parents’ experience of subtle changes in the child’s behaviour” (s. 386).

Teoretisk analyseramme

Kritisk psykologi som del av en tverrvitenskapelig sosial praksisteori, utgjgr den
teoretiske analyserammen for & undersgke foreldreperspektivene og hva som kan
bidra til & utvide familiens/foreldres mulighetsrom i kontakt med skolen og andre
involverte instanser. Bade kritisk psykologi og sosial praksisteori, vektlegger
subjekters deltagelse i praksis og bergrte parters interesser og standpunkter fra deres
stasted, posisjon og perspektiver (Gustafson & Mgrck 2013, Rasmussen 2006).
Dreier (2008) understreker at ” (...) personal stances anchor discourses in the
practice of concrete, experiencing persons by drawing on the links and diversities
between contexts in the structure of personal social practice” (s. 44).

Betingelser, betydninger og handlegrunner (begrunnelser) henger sammen i
alle menneskers liv. ”Reason discourse” (her; & komme til forstdelse®® av familiens
handlegrunner), som den er utviklet i kritisk psykologi, er en universal kategori som
omfatter mellommenneskelige forhold, og understreker at det ikke finnes noe
menneskelig liv som ikke direkte eller indirekte skjer innen rammene av handlingens
betydning for individet (Holzkamp 2013, s. 299). Det handler altsa om & komme
narmere en forstaelse av foreldrenes og familiens livssituasjon og handlegrunner,
gjennom hva som har betydning for dem etter TBI.

Sosial praksisteori vektlegger sarlig forskjellene mellom deltagerne og de
pagaende konflikter som utspiller seg i aktiviteter knyttet til disse forskjellene
(Holland & Lave 2009). Dreier (2008) skriver:”These conflicts and struggles are in
and about the structures of social practice and testify to the dynamic nature of

structure in practice” (s. 25). Hva som skjer i kontakten mellom familie/foreldre og

38 «A komme til forstdelse» er et uttrykk for den kontinuerlige prosessen det er & forstd handlegrunner.

170



Eli Marie Killi, Ph.d.- avhandling, IUP, Arhus Universitet

de profesjonelle og hvilke hensikter som realiseres, vil i denne forstaelsesrammen
bero bade pa familiens/foreldres og profesjonelles standpunkter, relasjonene de har
til hverandre, og hvilke posisjoner og mulighetsrom som skapes i den gitte
konteksten avhengig av eksisterende “’strukturelle arrangement” (se Dreier 2008, s.

25-26).

Metodevalg

Denne artikkelen bygger pa en multi-case® studie inspirert av etnografisk feltarbeid
(bl.a. Spradely 1979;1980, Wadel 1991). 8 unge med TBI i alderen 13-17 ar ble
rekruttert fra Statlig spesialpedagogisk stettesystem i Norge (Statped) som er
artikkelforfatterens arbeidssted. De unge ble skadet i alderen 7 — 12 ar, og de hadde
alle veert henvist til Statped for utredning og/eller radgivning. Jeg var ikke tidligere
kjent med de 8 unge. Utvalget ble foretatt av inntaksleder ved det aktuelle senteret pa

bakgrunn av falgende kriterier:

- alder 13-17 ar

- milde og moderate hjerneskader

- ingen kjente psykiatriske diagnoser far hjerneskade
- verbal kommunikasjon

Studien bygger pa deltagende observasjon i 9 skoler, intervju av de unge,
deres foreldre (11) og 2 betydningsfulle lzerere/assistenter (15 leerere og 3
assistenter), samt analyse av dokumenter relatert til hver av de 8 unge. Dokumentene
som har inngatt i analysen, er nevropsykologiske og spesialpedagogiske rapporter,
individuelle opplearingsplaner (IOP) og halvarsrapporter. Denne artikkelen bygger
hovedsakelig pé foreldreintervjuene, i alt 9 foreldreintervju*® som involverte 11
foreldre, hvert intervju med en varighet pa 1,5 til 2 timer. Intervjuene ble foretatt i

farste runde av undersgkelsen varen 2010.

39 Med multi-case studie menes her en studie av enkelttilfeller ved hjelp av metodiske tilnarminger
innen valgte teoretiske analyseramme som innebarer allmenngjgring ut fra enkelttilfeller (Marck
2006).

40] farste runde ble det foretatt atte foreldeintervju. Ett av foreldreparene ble ogsa intervjuet i andre
runde av undersgkelsen, i 2011, i forbindelse med tilbakemelding pa artikkelen som ble skrevet med
utgangspunkt i observasjon og intervju med deres sgnn (Killi 2012).
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Utvalg: Type ulykke Tid siden | Skadens Utvalg:
Unge m/ skade alvorlighetsgrad | Foreldre
TBI

Sgnn Trafikkulykke | 9 ar Moderat Mor & far
Sgnn Trafikkulykke | 7 ar Moderat Mor
Sgnn Trafikkulykke | 6 ar Moderat Mor & far
Datter Fallulykke 3ar Mild Mor & far
Sgnn Sportsulykke | 5 ar Moderat/alvorlig | Mor
Sgnn Trafikkulykke | 6 ar Moderat/alvorlig | Mor
Datter Trafikkulykke | 2 ar Moderat Mor
Sgnn Fallulykke 4 ar Moderat Mor

Tabell 1: Utvalget av unge med TBI og deres foreldre

Foreldrene ble informert om prosjektet i brevs form og ga skriftlig samtykke.
Deretter ble kontakten med de respektive skolene etablert. De unges informerte
samtykke ble ivaretatt ved personlig brev og kontakt med meg, via foreldrene, i
forkant av undersgkelsen. Foreldrene gnsket at barna skulle delta i prosjektet, og det
var derfor viktig for dem & avklare de betingelsene barna satte for & delta.

Det ble utarbeidet guider til elev-, leerer- og foreldre intervjuene, som alle var
semistrukturerte. Guiden til foreldreintervjuene spurte om foreldrenes erfaringer og
perspektiver, og hvilke falger skaden hadde fatt for familien, samt hvilke muligheter
og begrensninger de hadde erfart, og hvordan de vurderte framtiden til sitt barn.

| subjektvitenskaplig forsking er det de bergrtes interesser, savel forskerens
(min) som foreldrenes felles interesse i utvidelse av handleevnen, som er en
ubetinget metodisk forutsetning (Holzkamp 1985/2005). | forskerrollen har
intensjonen veert & bidra til at foreldres perspektiver blir belyst gjennom a reflektere
over deres/familienes muligheter og begrensninger, med henblikk pa a utvikle
praksis. Derfor var det viktig at intervjuene ble det som Kvale & Brinkmann (2009)
beskriver som profesjonelle samtaler, der kunnskap ble bekreftet og ny kunnskap
konstruert i en interaksjon mellom meg som forsker og foreldrene.

Fog (1994) skriver at forskeren er metodisk bundet til & se seg selv som en
forskningsbetingelse. Dette innebeerer a rette blikket mot seg selv som intervjuer. Av
seerlig betydning blir dette nar en forsker i egen praksis. Det har derfor veert viktig
for meg, a reflektere over min forforstaelse og hvordan denne har pavirket bade

planlegging og gjennomfering av undersgkelsen og analysen av empirisk materiale.
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| analysens farste del, som omhandler foreldreperspektivene, har jeg pa
bakgrunn av flere gjennomlesninger av intervjumaterialet tematisert det som framtrer
som det mest sentrale for foreldrene. Jeg har valgt & analysere foreldrenes utsagn
med inspirasjon fra “apen koding” (jf. grounded theory, Strauss & Corbin 1998),
men innen rammen av muligheter og begrensninger i trad med valgte teoretiske
analyseramme. Dette danner grunnlaget for analysens andre del, som sgker & belyse
hva som kan bidra til & utvide mulighetsrommet for familie/foreldre, bl.a. i form av
gkt foreldreinnflytelse i magtet med profesjonelle.

Undersgkelsen omfatter foreldresamarbeid med profesjonelle i ulike
instanser, men det er bare leerere/assistenter i skolen som er intervjuet. Derfor vil det
naturlig veere mulighetsrom i samarbeid med skolen som vil ha sarlig fokus, men
ogsa fordi det var skolen som foreldrene var sarlig orientert mot (se Prezant &
Marshak 2006).

Foreldreperspektivene

Foreldreperspektivene som framtrer som de mest sentrale i analysen, presenteres
under fglgende fem temaer: Barnets utfordringer sosialt og faglig, Foreldrenes

utfordringer, Tilrettelegging, Kunnskap og Framtid.

Barnets utfordringer sosialt og faglig

akseptert, men

ikke inkludert”
Barnets utfordringer sosialt og faglig framkommer som et tema som opptar
foreldrene i stor grad i det daglige. Datterens/sgnnens utfordringer framkom tydelig i
praktiske gjgremal, i skolearbeidet og i sosialt samvar med jevnaldrende. Endringer
som ble knyttet direkte til den traumatiske hjerneskaden var trettbarhet (redusert
mental energi), endret temperament, redusert initiativ; ikke komme i gang, ting tok
lengre tid enn far, ikke huske sa godt som far, vansker med begreper, vansker med
ny-leering, mindre fleksibel, ujevn fungering; klare noe en dag, men ikke den neste.
En mor fortalte: ”Innimellom sa tenker jeg at han skjegnner ingen ting. Og sa,
allikevel sa kan han sitte ned og vere sa reflektert i andre sammenhenger”.
Foreldrene opplevde ogsa at de unge ikke ble “betalt” for innsatsen nar det gjaldt

karakterer. De unge ble opplevd som sarbare sosialt og med fysiske og medisinske
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plager som de ikke hadde far hjerneskaden. I tillegg til dette, nevnte to foreldre
redusert tidsfalelse, som de knyttet til hjerneskaden.

Av de 8 unge er det bare én som har tydelige fysiske men etter hjerneskaden.
For de andre, hadde hjerneskaden pavirket fysisk fungering mer subtilt. En mor
fortalte om hvordan hun opplevde at skolen og involverte hjelpeinstanser sa hennes
sgnn: ”De tror pa egne gyne, de. Absolutt, tror pa egne gyne”. En annen mor satte
ord pa hvor utfordrende det kunne vare a forsta en “usynlig” skade. ’Det er
forferdelig vanskelig a forsta... at han ikke takler ting som ser veldig enkle og helt
opplagte ut, ikke sant. Bare en sann ting som a sette pa poteter (...)”. Foreldrene
fortalte hvor mye oppfalging sennen deres matte ha for a klare praktiske gjgremal,
inkludert det & gjere lekser. ”Og du ma huske, du ma veere litt sann framfor hele
tiden”. Mens pa skolen oppfattet foreldrene det som at sgnnen ble opplevd som
uvillig og vrang. ~Det blir pa en mate en uvillighet, eller han som er vrang og
vanskelig og som ikke kan gjere dette selv. (...)Og alle de andre (...) md jo gjore det
selv. Da ma jo han gjere det og”. Foreldrene uttrykte en opplevelse av at skolen ikke
sa sgnnens behov, at de kun trodde pa det de s&; en gutt uten ytre tegn til vansker og
som fungerte ”middels” skolefaglig.

De unges faglige fungering opptok foreldrene i ulik grad. En mor var mest
opptatt av sgnnens trivsel, og at han trengte a tilegne seg ferdigheter for a kunne
utfgre hverdagslivets gjgremal. Denne gutten hadde sarskilt tilrettelagt oppleering i
egen gruppe det meste av tiden. De andre foreldrene opplevde datterens/ s@nnens
faglige vansker som mest knyttet til vansker med a forsta og huske det de hadde lest.
Flere foreldre pekte pa at datteren/sgnnen var pliktoppfyllende og gnsket a gjare sitt
beste faglig. Foreldre fortalte at det 14 stor innsats bak forberedelser til prgver, og at
de unge gjorde en innsats hver dag for & innfri det de fglte ble forventet av dem pa

skolen. Likevel etter prover, beskrev et foreldrepar:

Far:  Hun er.. blir kjempeskuffet. For hun kommer igjen den dagen hun har
praven, og sa sier hun at hun fglte at det gikk veldig bra. Det gikk sa
bra, sier hun

Mor:  For hun foler jo det at i forhold til innsatsen sd...

Far:  Hun skriver, men det blir sikkert feil, da

Dette foreldreparet forstar datterens frustrasjon over a fa, som de uttrykker det; ’sa

darlig betalt for innsatsen”. En annen mor uttrykte det slik: ”Men ogsa det at hun
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sammenlikner seg med andre, det greier hun ikke a slutte med”. Sistnevnte, hadde
veert en av de tre mest skoleflinke i sin klasse fagr ulykken.

Sosial fungering var det som opptok foreldrene i starst grad, knyttet til bade
skole og fritid. En mor forklarte sgnnens ensomhet pa skolen og i fritiden, slik flere

foreldre gjorde, ved a knytte det bade til hjerneskaden og manglende tilrettelegging:

Etter ulykka sa.. han var urolig i klassen og han sa mye tays og lagde til mye rare
regler og styr og vesen, (...) og sd ble han jo hengende etter utviklingsmessig da i
forhold til jevnaldrende. Sa jeg tror.. det har i stor grad bidratt til & isolere ham ifra
venner og jevnhaldrende

Foreldre fortalte om at barna isolerte seg pa ettermiddagen, de trakk seg unna
jevnaldrende fordi de ikke helt kunne falge ungdomskoden, de falte usikkerhet
sammen med flere, de lot venner ta styringen, de hadde en grunnfgelelse av ensomhet,
de ble sjelden med skolekamerater hjem, de ville helst ikke synes og jevnaldrende
tok ikke kontakt. Felles for dem var at de ofte var sammen med venner som var
yngre enn seg selv, og de var sammen med venner som var barn av familievenner.
Flere foreldre bergrte avstanden mellom aksept og inkludering pa ulike vis. En mor
fortalte hvordan hun forsgkte & fa sgnnen sin til & fortelle om dette til lzerere pa

skolen:

Men jeg sa det til ham (sgnnen) ogsa at du ma pa en mate fortelle litt at du er
akseptert og ikke inkludert, og du ma fortelle at du ikke har noen venner som
kommer pa besgk, og du ma fortelle at du faktisk ikke far veere med pa noen ting, og
at de egentlig overser deg ganske mye i friminuttene, og at du ikke spiller noe videre
biljard eller gjer noe med de andre

Det var likevel, serlig i forhold til fritid at foreldrene rapporterte om de starste

bekymringene sosialt. En mor fortalte:

(...)Ha med kamerater hjem, det har skjedd en gang kanskje. En eneste gang pd i
hvert fall to ar. Sa har det vel veert en.. to stykker har veart innom ham de siste 1 %
aret tror jeg. Sa jeg kaller det ingen ting jeg, egentlig. Han onsker jo sd gjerne da...

Samtidig som hun ikke var forngyd med skolens tilrettelegging for at sgnnen skulle
fungere bedre sosialt, understreket hun skolens betydning som sosial arena for barn
og unge: (...) for det er klart at det som vi har tenkt er at den sosiale arenaen

skolen kan tilby, den har ikke vi foreldre nubbesjanse til & gi sneven av”.
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Foreldrenes utfordringer
”det er veldig, veldig

vondt a merke...”

Foreldrenes utfordringer er vedvarende, dette framkommer i en mors uttalelse ni ar
etter ulykken: (...) du har en sgnn eller datter som har veert utsatt for noe sant da.
Det er jo mange tanker, og mye som en gar igjennom hele tiden”. Det at barnet ikke
behersker det som det gjorde far skaden og som er forventet ut fra alder, setter
foreldrene overfor utfordringer, bade praktisk og falelsesmessig, hver dag. Et

foreldrepar fortalte om sin 15 ar gamle sgnn:

Mor:  (...) han har alltid veert en distré men kjapp type, vil jeg si. Sd jeg vil si den
store forskjellen far og etter ulykken, det er ikke det at han er litt
ukonsentrert eller.. og heller ikke at han er sa veldig soft, for det har han
alltid veert. Men jeg vil heller si dette der med tid. Og det er det som jeg
merker som er vanskelig som foreldre og, fordi at jeg sier til meg selv [hun
sier sitt eget navn], det er jo pa grunn av ulykka, sant. (...) for eksempel, og
spesielt na nar han er kommet i stemmeskiftet og er blitt sapass stor da at du
forventer at.. i alle fall a knytte sko, sant. (...) Og sd ser du at det.. du viser
han det, og sa tredje gangen du har vist han det da er det bare a telle til ti
alts&. Og sé& har han begynt & fa et sént syn pa seg selv som en litt treiging**
0gsa.

Far:  Det er veldig, veldig vondt & merke.

En mor fortalte om sitt dilemma:

(...) jeg mdtte jo si hvis det var noe rett og galt. Og hun [datteren] tok det inn over
seg og ‘alt er min feil og det er min feil’, (...) og jeg mdtte si det at det far du ikke lov
til & si. Ingen ting er din feil. Men jeg ma fa lov til a si hva som er riktig og galt.

Foreldre opplevde ogsa et dilemma i forhold til skolens forventninger til hvordan de
skulle falge opp sennen/datteren hjemme, for eksempel det & fglge opp leksearbeid
hjemme. Foreldrene lgste dette pé forskjellige mater. En familie hadde ansatt privat
leksehjelp, en annen familie fortalte om timevis med leksehjelp hver ettermiddag, en
tredje familie hadde tatt et aktivt valg om ikke a statte leksearbeid fordi de var uenige
i at det skulle gis lekser. Ytterligere en familie fortalte om kamp med skolen for a fa

redusert leksemengde. En mor fortalte:

41 Treiging — & tenke og gjare ting i langsomt tempo
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(...) som jeg har sagt til ham [laereren] at det spiller ingen rolle, han X [sgnnen] skal
ikke bli noen professor, om ikke han far med seg alle de spgrsmalene de andre har
med seg. Bare han fgler at han far gjort noe. Og han kommer mye lenger ved a gjere
feerre ting.

Foreldrene fglte at de ble skviset mellom skolens forventninger og de unges
muligheter til & innfri disse forventningene. Et foreldrepar beskrev det slik:

Men han kan jo sitte timevis, og sa ser det ut som det er noen lekser som han har
gjort pa 20 minutter, fordi at han er sa sliten at han egentlig ikke burde ha gjort
lekser. Og dette er jo et dilemma for oss som foreldre. Og jeg har jo bare lyst til & si
gi f.., for & si det rett ut.

En annen mor opplevde sin egen betydning i leksearbeidet pa denne maten: ”Gjer vi
lekser med X [navnet pa sgnnen] og falger opp i forkant av en prave, sa har han
80 % riktig. Er det skolen som har ansvaret, og jeg holder meg helt utenfor, sa er det
20-30 % riktig”.

Foreldrene opplevde at sennen/datterens ulykke, ikke bare hadde pavirket
barnets liv, men ogsa i hgy grad familiens, slik en mor fortalte:

Fordi venner forsvinner jo. Det gjorde de. Vi var jo veldig aktive med venner med
barn pa samme alder, men de barna ville jo ikke bli sinket av vart barn. Og ikke
foreldrene heller, for den saks skyld. Sa det blir sann naturlig borte. Sa ferier og alt
du gjorde sammen med andre far, det gjer vi alene na.

Barnets ulykke har ogsa helsemessige konsekvenser for foreldre. En mor uttalte:
»Jeg sier at det merkes det hardkjaret som vi har hatt i disse arene, jeg faler meg
noksd sann... Jeg har ikke sd mye igjen d gi i det store og det hele”. Foreldrene
fortalte om den traumatiske opplevelsen det hadde veert & oppleve sitt eget barn
bevisstlgs og med synlige skader, og den pavirkning det hadde hatt pa de andre barna
i familien. Beskrivelsen som fglger, ligner pa det flere foreldre fortalte om fra selve

ulykken, hvordan bade sgsken og de selv ble direkte involvert:

Jeg hadde glemt ngkkelen til huset, men sa visste jeg at de [barna i familien]kom jo
gyeblikkelig, s& jeg gidder ikke a gjere noe med det. Sa jeg satt og ventet pa dem,
satt og leste posten. S& kommer sgstera hjem. Hun er helt hysterisk og hoppet
oppetter vinduene, opp etter dgra, mamma, mamma, du ma komme, X [guttens navn]
er pakjert. Og da var det bare til & springe. Jeg tror dgra stod apen i bilen. Jeg bare
sprang ned og sd var det rett til... [ulykkesstedet]. Der satt broren med ham og holdt
ham i hodet.
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Flere foreldre fortalte om den belastning ulykken hadde blitt for sgsken. De beskrev
hvordan sgsken ble ”glemt” av foreldrene, og hvordan ulykken hadde preget og

fortsatt preget sgsknene selv mange ar etterpa.

Tilrettelegging

”Mikkel kom bare hjem,

han...”
Tilrettelegging nar barnet kom hjem og tilbake til skolen, samt kontakt og samarbeid
med skole, hjelpeapparat og kommunale instanser, framkommer som sarlig viktig
for foreldrene. For sju av familiene, kom barna hjem uten forutgaende tilrettelegging.
Bare en av foreldrene uttrykte tilfredsstillende tilrettelegging og samarbeid i tiden far
og etter at barnet kom tilbake til hjem og skole. | dette tilfellet var PP-tjenesten og
skolen inne i bildet tidlig. De deltok i overfaringsmgte med rehabiliterings-
institusjonen*? og deres psykolog, fysioterapeut og logoped for, som mor uttrykker
det, ”(...) d se hva de kunne gjore for a gjore hverdagen lettere (...)” for datteren.
Datteren fikk, i fglge mor, veldig mye oppmerksomhet i klassen i starten. Hun hadde
assistent i klassen hele tiden, og hun ble tatt ut av klassen fordi hun hadde glemt
mange ord og begrep som matte laeres pa nytt. Mor fortalte ogsa at hun fikk
pleiepermisjon det farste aret, slik at hun bade kunne fglge datteren til skolen, og
vaere hjemme for & ta i mot henne da hun kom hjem om ettermiddagen. Samtidig fikk
datteren tidlig stattekontakt. Fordi de ikke gnsket stgttekontakt som ikke kjente
datteren, var det to kusiner som tok fri et skolear. Mor fortalte at hun ikke trengte a
”pushe” pa PPT i det hele tatt, og at skoleinspektar og rektor var inne i bildet hele
tiden.

Nar det kommer til de andre foreldrene, kan det virke som de hadde opplevd
alt dette, men med motsatt fortegn. De fortalte om fraveer av statte fra det lokale
hjelpeapparatet. Flere av mgdrene fortalte at de matte fungere som assistenter for
eget barn i den farste tiden tilbake pa skolen, og om manglende gkonomisk
kompensasjon for tapt arbeidsfortjeneste. Likedan fortalte foreldre om
stattekontakter som hadde kommet og gatt. En mor beskrev sin opplevelse av

hjelpeapparatet pa denne maten:

42 Bare 2 av de 8 ungdommene hadde vert innom en rehabiliteringsinstitusjon far de kom tilbake til
hjemmet.
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Og sa utviklet han seg sa fort [etter skaden], og sa ville vi kjgre vart eget opplegg,
som jeg tenkte skulle inn i den individuelle planen, men det fikk de ikke til. S&
helsesaster ... jeg vet ikke.. fysioterapeuten ble sykemeldt og ergoterapeuten tror jeg
han har byttet 3-4 ganger. PPT ble byttet ut uten at jeg egentlig fikk beskjed. Og
helsesgster tror jeg na glapp[ingen kontakt lenger]. (...) PPT har bare vert borte.
Na fikk jeg plutselig here at PPT, eller psykologen har veert sykemeldt kjempelenge.
S jeg.. liksom.. hvem skal gi meg informasjon? Ma jeg drive og ringe rundt til alle
kontorene (...). Jeg matte jo kontakte en fysioterapeut selv na nar han
[sennen]opererte foten sin. Fordi at han trengte litt fysioterapi. Og jeg har ringt og
kontaktet PPT og sendt mail og sant noe, men det har jo ikke gatt videre. Og sa er
det ingen som har gitt meg beskjed om at hun [PP radgiveren]er sykemeldt sann at
jeg kan finne en annen strategi. Jeg vet ikke jeg. Kommunen virker ikke.

Foreldrene fortalte om ekstra ressurser som har veert tildelt datteren/sgnnen i
arene etter ulykken. Ekstra ressurser som ble tildelt som timer med spesialpedagog,
for deretter & bli omgjort til assistenttimer®3, Foreldrene var isolert sett forngyde med
assistenten fordi som en mor uttrykte det: ” Men det var og egentlig greit det, fordi at
nar han fikk en assistent som han pa en mate var trygg pa, en som var der for ham,
sa var det greit det. Og da var vi ogsa trygge”. Med hensyn til ekstra ressurser, sa
opplevde ogsa moren omtalt overfor, som uttrykte tilfredsstillende tilrettelegging og
samarbeid ved tilbakekomst til hjem og skole, utfordringer senere, ved overgang fra
barneskole til ungdomsskole. Hun hadde en opplevelse av at datteren fikk:

(...) sikkert masse timer ekstra, sdnn ressurs fra PP-tjenesten (...), jeg folte at de
plasserte alle vanskeligstilte barn i hennes klasse, og alle de timene som hun skulle
fa, det kom alle de andre til gode. Og hun fikk minst mulig i starten. Sann falte jeg
det.

Overganger byr ogsa pa utfordringer nar det gjelder overfgring av informasjon. En

far fortalte om deres opplevelser ved overgang fra barneskole til ungdomsskolen:

Men vi prgvde jo sa godt vi kunne og informere skolen om problemene hans i
forkant, eller fgr han begynte i ungdomsskolen. De ville jo ikke hgre pa i det hele
tatt, egentlig. For der ba vi jo om et sdnt mgte med skolen i forkant for & fa
overbringe erfaring fra barneskolen og sant, men hun som var inspektgren der hun
ville ikke... syntes ikke det hadde noen hensikt i det hele tatt.

En annen far fortalte:

4 Assistenten har et ansvar for & legge elevens skoledag praktisk til rette og gjennomfare pedagogiske
opplegg, utformet av lerer og under larers veiledning.
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(...) vi motte jo opp forste skoledag og forklarte hva som hadde skjedd. Og det var et
litt beklagelig tidspunkt og sikkert... d formidle en sann beskjed, for lcereren fikk ikke
med seg det jeg hadde sagt hva X [datterens navn] faktisk hadde veert gjennom. Sa
det gikk jo... Det gikk jo over et ar, tror jeg, for hun [lereren]: d, har hun vert utsatt
for en ulykke?

Foreldrene opplevde laerere som var opptatte av at elevene matte fa starte med
blanke ark” nar de kom til en ny skole. De opplevde at det var farst nar leererne selv
oppdaget at noe ikke var som de hadde forventet, at de reagerte. Noen foreldre

uttrykte en fglelse av ikke a bli trodd nar de bidro med informasjon om eget barn.

Nei, det d komme pd mater d bli fortalt det at han [sonnen] ... forst sd ville de ikke
innse at han trenger hijelp til noen ting. S& kommer du pa et mate, og sa forteller de
det at han er sa hjerneskadet, han burde egentlig ikke ga her.

Denne moren fortalte ogsa om tryggheten som de opplevde senere, bade sgnnen og
foreldrene, da sennen fikk ny leerer: ” (...) vi er veldig prisgitt leerere. Det er faktisk
hverdagen var nesten 100 % for a si det sann, det er at vi kan samarbeide med

lereren”.

Kunnskap
”Hun sa det jo rett ut at hun hadde
aldri vaert borti en sann situasjon”
Foreldrene var opptatt av at nermiljget, skolen, ulike hjelpeinstanser og kommunale
etater ikke hadde tilstrekkelig kunnskap om TBI og dens mulige felger. Foreldrene
fortalte om opplevelser i tilknytning til skolen som de mente skyldtes manglende

kunnskap. Et foreldrepar beskrev det slik:

Mor: Ja, og det er et problem som skolen.. altsa, ja, det gar jo rett og slett pa det
at skolen forstar ikke hvilket problem de har med denne eleven i forhold til
den gruppen [elever] som er generelt svake, eller har psykisk
utviklingshemming eller hva det er. Og det synes jeg har veert et patakelig
problem i skolen

Far: X (sonnens navn) er jo ikke svak, han scorer jo...

Mor: Ja, veldig gode karakterer. Og det har X hatt hele tiden, han har scoret
veldig godt pa tester og alt. Og det er jo ikke der X har problemene sine

Manglende kunnskap i neermiljget, hos foreldre til barn i klassen, kunne ogsa gi seg
uheldige utslag. Foreldrene til en av de unge i undersgkelsen, hadde bedt om at deres
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sgnn matte fa lov til & sitte sammen med en elev han kjente fra far da han begynte pa
ungdomsskolen, noe gutten selv ogsa gjerne ville. Foreldrene fortalte hva som
skjedde:

Mor:  Og da fikk han [sgnnen]beskjed om det at han kunne ikke fa lov & sitte pa
plassen ved siden av ham fordi at na hadde foreldrene vert pa skolen og gitt
beskjed at slikt kunne ikke de... ville ikke de ha det.

Far: X [sennen] hadde darlig innflytelse pa den andre gutten gjennom
oppforselen sin og...

Mor:  Og det blir sagt altsa.. hayt og tydelig til alle i klassen.

Andre foreldre refererte til ubetenksomme kommentarer bade fra elever og leerere,
henholdsvis: ” er du helt hjerneskadet eller? ” og ’Hvis du hadde brukt hjernen din
litt bedre og lest litt bedre sa hadde dette gatt bra”. Mor fortalte at hun ble rasende
for sistnevnte og ringte skolen: ” (...) for det beviser bare uvitenheten altsd. Ja. Du
skulle bare vite hvor mange sanne opplevelser jeg har. Ikke bare med henne
[lzereren], men med skole i det hele tatt og uvitenhet”. Men foreldrene sa ogsa
formidlende omstendigheter, og en mor fortalte om sgnnens leerer: > hun prevde a
gjere sa godt hun kunne, men hun hadde ingen tidligere utgangspunkt. Sa hun hadde
prevd a lese seg fram pa sanne her tykke brosjyrer”. Som far nevnt, opplevde
foreldre trygghet med at barnet hadde assistent. Men de uttrykte misngye med at
assistenten fikk ansvaret for oppgaver som de ansa at assistenten ikke hadde

kunnskap om, og som var en spesialpedagogisk oppgave. En av mgdrene fortalte:

Og der [i sakkyndig uttalelse]star det ogsa at han har krav pa en.. hva var det det
stod for noe.. spesialpedagog. Det har han jo ikke hatt, han har bare hatt en
assistent. Det er greit at han trenger hjelp til & bli pusha i gang. Men a forsta maten
han tenker pa, hvorfor.. altsa leremetoder da, sanne ting

A omregne spesialpedagogtimer til assistenttimer betyr mer oppfalging fra en voksen
regnet i timer, men det betyr ogsa fravar av ngdvendig spesial-/pedagogisk

kompetanse, noe flere av foreldrene reagerte negativt pa.
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Framtid
“hvordan gar det med han nar
han blir voksen?”
Hvordan livet ville bli for datteren/sgnnen, opptok foreldrene pa ulike mater. Noen
opplevde det vanskelig a tenke framover: ”Sa hvordan det blir.. nei det synes jeg er
litt vanskelig. Det er klart en bestandig tenker litt framover da, men i min situasjon
sa synes jeg det er litt vanskelig. Sa jeg bruker a si at man ma ta et ar i gangen”,
uttalte en av mgdrene. En annen mor uttrykte hjelpelgshet: Tiden den gar, og na er
han snart ferdig med farste aret [pa videregdende], og det er litt.. altsa, du fgler deg
sa hjelpelgs”. En far var opptatt av hva som ville skje nar skolen som “system” ikke

lenger var der og kunne “’fange opp” sgnnens behov:

Og nar jeg tenker pa at arene gar sa veldig fort at det er ikke lenge til han er &
betegne som en voksen person. Og som vi allerede snakket om, det er ingen som ser
det pa ham, det er ingen som ngdvendigvis merker det, verken dag én eller dag 20.
Men for eller senere, i et team, sa vil en merke det. Og mest sannsynlig da sa vil det..
vedkommende som merker det merke det kanskje som en irritasjon inne i seg,
hvorfor jobber han ikke i mitt tempo. Ikke sant, sanne der ting.

Foreldres referanse til skolen som system, uttrykte bade en forventning og en
trygghet pa at skolen kunne fange opp og ivareta deres barns behov.

Utvidelse av mulighetsrom for familien/foreldre etter TBI?

Falgene av TBI bestemmes i en dialektisk relasjon mellom hjerneskaden, som har
redusert barnets biologiske potensiale”, og hvordan omgivelsene muliggjer og
stgtter barnets utvikling. Samarbeidet mellom familie/foreldre og skole blir derfor
viktig for den unge/barnet etter ulykken (Prigatano & Gray 2008).
Foreldreperspektivene i denne undersgkelsen bidrar til & komme naermere en
forstaelse av familiens og foreldrenes livssituasjon og handlegrunner (reason
discourse), som utgangspunkt for & undersgke hva som kan bidra til utvidelse av
familiens/foreldres mulighetsrom, bl.a. i form av gkt foreldreinnflytelse. Ifalge
kritisk psykologi, er det viktig & forsta familien som er rammet av TBI og det enkelte
subjekts livssituasjon desentrert, dvs. i og pa tvers av de handlesammenhenger som
subjektene inngar i. Derfor ma strukturelle og institusjonelle forhold (Holzkamp
2013, kap.12, Dreier 2008), sammen med de unges og leerere/assistenters interesser

og standpunkter fra deres stasted, posisjon og perspektiv integreres i analysen.
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Mitt samlede phd studie viser, at barn og unge med TBI er en svert heterogen
gruppe, med et vidt spekter av fysiske, kognitive, emosjonelle og sosiale fglger av
hjerneskaden. De er aktive medskapere av sitt eget liv innenfor de cerebrale,
psykiske og sosiale premisser som eksisterer og er like forskjellig som alle andre
barn og unge. De har ulike grunner for a handle som de gjer (Killi 2013a), og de
handler forskjellig pa tvers av handlesammenhenger (Killi 2012). De gnsker ikke
mer fokus pa hjerneskaden, de gnsker ikke en “merkelapp”, de gnsker ikke a skille
seg ut, de gnsker ikke a tiltrekke seg oppmerksomhet, de vil veere anonyme” slik de
oppfatter at klassekameratene er det (Killi 2013a, Killi 2013b).

Undersgkelsen avdekker at hoveddelen av foreldrene opplevde a ha hatt en
meget begrenset medvirkning og innflytelse, bade i tiden like etter ulykken og
fremdeles ved tidspunktet for intervjuet, som fant sted flere ar etter. Seerlig gjelder
dette i forhold til vilkar i skole-konteksten som har virket begrensende pa den
unge/barnet. Foreldrene opplevde fraveer av viktige instanser like etter ulykken, de
opplevde dilemmaer i ivaretagelse av datteren/sgnnen og de andre barna i familien.
Foreldre opplevde situasjoner der de ikke ble involvert, situasjoner der de ikke ble
informert, og de opplevde at de ikke ble Iyttet til (se ogsa Lundeby og Tgssebro
2008). Pa samme tid som nesten alle foreldre uttrykte frustrasjon over enkeltlaerere
og skolen som system, sa uttrykte de samtidig direkte og indirekte stor tiltro til hva
lerere og skolen kunne bidra med for deres barn (se Prezant & Marshak 2006).
Foreldrene understreket skolens sarlige posisjon som arena for sosial kontakt med
jevnaldrende, og de uttrykte bekymring for fremtiden nar barnet deres ikke lenger ble
“fanget opp” av et system, som en far uttrykte det. Denne dobbelheten av misnegye og
stor tiltro til skolen, kan synes & forsterke foreldrenes frustrasjon over ikke & ha vart
i posisjon til & kunne bidra til endringer av den unges vilkar i skolekonteksten, slik
som de etterstrebet/gnsket i et samarbeid med skolen (og andre instanser).

Skolens oppfatning av seg selv som den som har den “’riktige” kunnskapen
(Fylling & Sandvin 1999), kan vare medvirkende til at leerere ikke har tatt
foreldreinformasjon til fglge. Dette er opplevelser foreldre med barn med
funksjonsnedsettelser generelt har i mgte med skolen (Lundeby & Tassebro 2008,
Fylling & Sandvin 1999). Men det & bli trodd kan ha blitt opplevd som en ekstra
utfordring for foreldrene i denne undersgkelsen. VVed en TBI blir hjerneskaden ofte
»usynlig” fordi det ikke finnes noen ytre tegn pa de underliggende kognitive

vanskene. Dette bidrar til at barnets/den unges problemer ofte ikke blir forstatt i lys
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av den pafarte hjerneskaden (Laatsch, Harrington, Hotz mfl. 2007). For en del barn
og unge er det farst nar de akademiske og/eller sosiale kravene gker i skolen at deres
vansker avdekkes, ofte med det som fglge at redusert fungering ikke knyttes til
hodeskaden.

Foreldre uttrykte frustrasjon over profesjonelles uvitenhet nar det gjelder
traumatiske hjerneskader, og de etterlyste kunnskap. Men her er det meget viktig a
diskutere hvilken type kunnskap som er relevant for a utvide mulighetsrommet for
barn/unge etter TBI. Denne undersgkelsen (Killi 2012, Killi 2013a, Killi 2013b) og
andre sosial praksisteoretiske undersgkelser av barn og unge med beslektede
funksjonsforstyrrelser, og altsa “usynlige” funksjonsforstyrrelser (for eksempel
ADHD og autisme spektrumforstyrrelser), peker pa at veien til barnets utvikling gar
gjennom utvidelse av de konkret involverte barn og familiers mulighetsrom
(Gustafson & Marck 2013, Marck, Carlsen, Grgndahl, Jensen & Lerche 2011,
Kristensen & Marck 2011). Generell kunnskap om traumatiske hjerneskader,
nevropsykologisk viten og testresultater er derfor ikke tilstrekkelig.

Likevel, kunnskap om TBI er viktig, men som en “just in time” eller ”pa
stedet - til tiden” kunnskap. Denne kunnskapen bygger pa en dialogisk prosess
(Rasmussen 2009) mellom alle involverte i den unges/barnets rehabilitering og
lering, inkludert foreldrene og den unge/barnet selv. *’Just in time” kunnskap bygger
pa et samspill mellom “diagnosekunnskap™ og praksisbegrunnet og erfaringsbasert
viten. Dette innebzrer en forstaelse av det enkelte barns hjerneskade i relasjon til de
serlige handlesammenhenger den unge/barnet er en del av, der foreldres kunnskap
om barnet inndras som betydningsfull. Eksemplet med moren som gnsket & inkludere
eget opplegg for gutten i guttens individuelle plan (IP)*, viser at foreldres gnsker
ofte kommer til kort nar det avviker fra skolens kunnskap og planer og det de
profesjonelle mener er riktig (se ogsa Lundeby & Tagssebro 2008). Den ngdvendige
dialogen mellom foreldre og profesjonelle for 8 komme til forstaelse av de konkrete
forholdene og hverandres forskjellige perspektiver, synes her & ha manglet.

Generell kunnskap om traumatisk hjerneskade som en diagnose kan bli et
intetsigende universalia” som lukker for det definisjonsarbeidet” (Rasmussen
2009, 5.168) som er ngdvendig, for & finne fram til hva det enkelte barn trenger i de

serlige handlesammenhenger hun/han er en del av. Diagnosekunnskap, som ofte

4 |P- individuell plan for samordnede tjenester fra kommunen.
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relateres til ekspertkunnskap, apner ikke i den grad opp for dialog, og vil derfor
heller ikke bidra til utvidet mulighetsrom, for blant annet foreldreinnflytelse.
Foreldres opplevelse av at de profesjonelle rettet oppmerksomheten mot den
unges/barnets vansker, heller enn mot hvordan omgivelsene bidro til a tilrettelegge
for deltagelse i de ulike handlesammenhengene den unge/barnet var en del av (Dreier
1999), synes a avspeile dette.

Betydningen av familiens/foreldres medvirkning og omgivelsenes
tilrettelegging, som bygger pa en forstaelse av den unges/barnets behov i de szrlige
handlesammenhenger hun/han er en del av, kan vare helt avgjerende. Hvor
avgjarende viser falgende eksempel, som gjelder en av guttene i undersgkelsen. Pa
ungdomsskolen opplevde gutten stress med & holde seg & jour med alle oppgavene
som det var forventet at han skulle gjare, selv om moren gjorde det klart for skolen at
han kom til & na lenger ved a gjere faerre ting. | friminuttene holdt han seg for seg
selv fordi han ofte misforsto og kom i klammeri med medelever. Kontaktleereren var
klar over at friminuttene var, det hun kalte, “den utrygge sonen” for gutten, men
skolen foretok seg ingen ting for & endre pa dette. Imidlertid, da gutten kom over i
videregaende skole endret dette seg, og han falte seg fri til “d henge pd”’ de andre,
som han uttrykte det. Nar det gjaldt faglig fungering, fulgte han de ordinzre
fagplanene med tilpasset progresjon og med tilfredsstillende karakterer. Faglig og
sosial fungering var med andre ord en helt annen i videregaende skole enn i
ungdomsskolen (Killi 2013Db), selv om guttens biologiske potensiale” var det
samme. Forandringen i guttens fungering og handlegrunner syntes & henge sammen
med den videregdende skolens praksis i samarbeid med guttens praksissted®. Disse
vektla & understgtte guttens kommunikasjon, forstaelse og tilhgrighet, og de forfulgte
realistiske og relevante mal som pekte framover mot guttens framtid som barne- og
ungdomsarbeider.

Mulighetene de profesjonelle har til & skape samarbeidsrelasjoner til
familie/foreldre, er like viktig som de profesjonelles egne samarbeidsrelasjoner.
Mulighetsrommet for foreldreinnflytelse skapes ikke kun av de profesjonelle og
deres kunnskap og standpunkter. Det ma ogsa skapes mulighetsrom gjennom
strukturelle og institusjonelle endringer som gjer dialog og samarbeid mulig.

Kontaktleererne, som har ansvaret for skole — hjem samarbeidet for alle elever i

4 Gutten hadde praksis i barnehage som integrert del av lzereplanen i videregaende skole.
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klassen, hadde i praksis liten kontakt med de unge i denne undersgkelsen, ned til kun
2 undervisningstimer timer i uken. Samtidig hadde kontaktlaererne fa kontaktpunkt til
assistenten eller spesialpedagogen, som hadde hyppigst kontakt med foreldrene. En

av kontaktlaererne beskrev sin situasjon slik:

(...) assistenten og spes.ped. 'n har jo hatt en del kontakt med hjemmet. Men jeg har
ikke fatt informasjonen, sa da har jeg bedt om & fa kopier etter hvert. Men sa har jeg
blitt sykemeldt da, sa da har jo det ogsa opphert. S&.. Men hvis det har veert spesielle
ting som jeg vet om sa har jeg gitt informasjon til assistenten, for hun blir jo alltid
med han [eleven] hjem.

Foreldrene uttrykte misngye med at skolen omregnet spesialpedagogtimer til
assistenttimer og slik sett prioriterte praktisk oppfalging av barna framfor
pedagogisk/spesialpedagogisk oppfelging. Tall fra Grunnskolenes
Informasjonssystem (GSI) viser at bruken av assistenter pa 1-10 trinn har gkt med
nesten 40 prosent fra 2005 til 2010 En av kontaktlaererne beskrev det ansvar

assistenten ble gitt:

Assistenten er ’hands on”. Hun er pd en mdte den som hele tiden (...) har best
kontroll egentlig pa den eleven. Sa jeg vil si at assistenten er den som er den
viktigste i X sin skolehverdag

Dette var et dilemma for foreldrene, fordi den trygghet som assistenten representerte
samtidig var det som hindret det de ansa som ngdvendig pedagogisk oppfalging og
tilrettelegging. En av assistentene uttrykte fortvilelse over det ansvaret hun ble gitt
og beskrev en situasjon fra en norsktime slik: ”Men han [faglaerer]gir meg
fullstendig ansvar, for han kjenner ikke X [gutten], han vet ikke hvordan han
fungerer”. Sett i sammenheng med hva som kan skape mulighetsrom for gkt
foreldreinnflytelse, sa vil praksis med omregning av spesialpedagogisk ressurs til
assistenttimer og det ansvaret som assistenten gis veere til hinder for
foreldreinnflytelse, slik jeg ser det. Det kan synes som om strukturelle og
institusjonelle forhold i skolen hindrer de pedagogisk ansvarlige, kontaktleerere og
gvrige leerere/spesialpedagoger, tilgang til the family’s phenomenological field
(...)” (Prigatano & Gray 2008, s. 386). Foreldres kunnskap blir ikke en bestanddel i
den praksisbegrunnede og erfaringsbaserte viten (Rasmussen 2009) i samspill med
ngdvendig diagnosekunnskap. Det synes som skolen i starre grad ma tilrettelegge for
at lering skal veere leererens/spesialpedagogens ansvar ogsa nar det gjelder barn og
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unge med sarskilte behov, ikke bare pa papiret, men ogsa i praksis, og derigjennom
kunne utvide mulighetsrommet for familie/foreldre inkludert den unge/barnet.
Foreldrene trenger ikke bare innflytelse i samarbeid med profesjonelle. De
var ogsa opptatt av hvilken innflytelse de hadde pa datteren/sgnnen i sin mate a utgve
foreldrerollen pa. De uttrykte usikkerhet i forhold til hvordan de skulle unnga a bidra
til ytterlige nederlagsfalelse. Det hadde vert naerliggende a tro at foreldre ble mer
sikre i foreldrerollen etter hvert som tiden gikk, men de uttrykte fortsatt usikkerhet
nar det kom til hvordan de skulle rettlede den unge/barnet i forhold til det de sa eller
gjorde. Denne usikkerheten, selv mange ar etter ulykken, kan forstas i lys av at TBI
pavirker barnets modning helt opp til ung voksen alder (bl. a. Luciana, Conklin,
Hooper & Yarger 2005) og far falger bade kognitivt, emosjonelt, sosialt og
atferdsmessig (Ylvisaker & Feeney 2008), der falgene ma forstas i relasjon til krav
og forventninger i barnets/den unges omgivelser (bl.a. Killi 2012, Killi 2013b).
Derfor vil foreldre ha ulike behov for & mate fagfolk og drafte problemstillinger og
utfordringer de star overfor som foreldre gjennom hele rehabilitering- og
leringsforlgpet (Hermans mfl. 2012). Disse fagfolkene kan veere leereren, PPT eller
statlig spesialpedagogisk statte (Statped), alene eller sammen med andre ngdvendige
hjelpeinstanser i et tverretatlig/tverrfaglig samarbeid. Hvilke profesjonelle som til
enhver tid er de viktigste, vil variere bade med tiden etter ulykken, individuelle
forhold hos barnet, overgangsfaser i barnets liv, familiens/foreldres opplevde
belastninger mv. For a realisere familiens rettigheter som er nedfelt i skole-, helse-
og sosial lovgivning (jf. Helsedirektoratet 2013), er det en forutsetning at det finnes
tilgjengelige profesjonelle som har kunnskap om hvordan en forstar det som er felles
for barn og unge med traumatiske hjerneskader (generell kunnskap/
diagnosekunnskap) uten & “bortabstrahere det konkrete og forskellige” (Rasmussen
2009, s.182). Samtidig trengs institusjonelle rammebetingelser. Disse skal gjagre det
mulig for profesjonelle & inndra familien/foreldrene i arbeidet med a komme til
forstaelse av barnets/den unges behov i en kontinuerlig oppfglging i arene etter

ulykken.
Konklusjon

Ulykken rammet familien som et vi og ikke kun barnet. Selv om lover og forskrifter
stadfester familiens rettigheter til koordinerte og fleksible tjenester tilpasset deres
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behov, opplevde foreldrene vedvarende bekymringer knyttet til datterens/sgnnens
fungering i skole og dagligliv og familiens situasjon, helsemessig og sosialt.
Oppsummert argumenterer artikkelen for ~’pa stedet - til tiden kunnskap. Denne
forutsetter & komme til forstaelse med alle bergrte parters interesser og standpunkter,
fra deres stasted, posisjon og perspektiver i et samspill med diagnosekunnskap om
TBI, og pa denne maten bidra til & utvide familiens/foreldres mulighetsrom for
deltagelse og innflytelse. Undersgkelsen understreker viktigheten av strukturelle og
institusjonelle rammebetingelser for a tilrettelegge for at familien/foreldre og
profesjonelle i fellesskap kan komme til forstaelse av den unge/barnets og familiens
livssituasjon, for derigjennom a understatte den unges utvikling i og pa tvers av ulike

kontekster, i skole, hjem og fritid.
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Sammendrag av avhandlingen

Avhandlingen bestar av fire artikler og en sammenfattende tekst, her kalt kappen.
Avhandlingens overordnede problemstilling er: Hva bidrar til mening og
sammenheng i leringsforlgpet etter en ervervet hjerneskade? Avhandlingen bygger
pa en antagelse om at en ervervet hjerneskade representerer bade en objektiv”’ og en
“relativ’’ dimensjon i barns og unges liv. Videre bygger den pa en premiss om at
skolen har et ansvar, ikke bare for barns/unges akademiske leering, men ogsa for
deres sosiale lzering etter en ervervet hjerneskade.

Det teoretiske fundamentet i avhandlingen er en samklang” mellom
nevrovitenskap og subjektvitenskap, der henholdsvis nevropsykologisk kunnskap om
relasjonen hjerneskade — atferd” sees i et dialektisk samspill med sosial praksisteori,
herunder kritisk psykologis vektlegging av subjektstandpunkter. Analysen bygger
slik sett pa bade en betingelsesdiskurs (conditioning discourse) og en
betydnings/handlegrunndiskurs (reason discourse). Dette innebarer & analysere TBI
som en betingelse og barns og unges grunner for & handle som de gjer
(betydninger/handlegrunner), og hvordan dette star i en dialektisk relasjon og
konstituerer deres handleevne i et samspill med den sosiale praksis, i og pa tvers av
handlesammenhenger, i og utenfor skolen.

Det empiriske materiale bestar i hovedsak av kvalitativt materiale med unntak
av nevropsykologiske rapporter, som bygger pa standardiserte tester.
Undersgkelsen er inspirert av etnografisk feltarbeid, og jeg har veert ute i felten i
to perioder. Empirien bestar av deltagende observasjon ved ni skoler over 12
uker, intervju av atte unge, deres foreldre og to betydningsfulle profesjonelle ved
hver skole, totalt 47 intervju. | tillegg inkluderer empirisk materiale dokumenter
som nevropsykologiske rapporter, individuelle opplaringsplaner,
halvarsevalueringer og karakterutskrifter for hver av de atte unge.

Artiklene formidler forskningsprosesser og forskningsresultater med

utgangspunkt i hvert av de fire forskningsspgrsmalene, som er avledet fra
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avhandlingens overordnede problemstilling. Artiklene formidler en dialektisk
forstaelse av hjerneskaden i praksis” og forsgker a unnga en dualistisk framstilling
med hjerneskaden pa den ene siden og praksis pa den andre. Farste artikkel,
Selvforstaelse og handleevne hos unge etter en ervervet hjerneskade” undersgker
hvilke sammenhenger det er mellom de unges handleevne og selvforstaelse og
reproduksjon eller overskridelse av marginale posisjoner. Artikkelen analyserer
handleevne og selvforstaelse etter en traumatisk hjerneskade med utgangspunkt i en
av de 8 unge, Peter. Analysen viser at fraveeret av et vi og betingelser som begrenser
og fastholder de unge i ikke-deltagende posisjoner, utelukker dem fra sammenhenger
og fellesskap som de gnsker a bli en del av.

Artikkel to, ”Elevperspektiver - etter en traumatisk hjerneskade”, undersgker
hvordan vi kan forsta de unges handlegrunner (behov og deltagelse) i den sosiale
praksis. Elevenes perspektiver ble verken tilstrekkelig vektlagt eller forstatt, noe som
synes hovedsakelig a vere en falge av leereres manglende oppmerksomhet, kunnskap
og forstaelse for hjerneskaden i praksis”.

Tredje artikkel, ”Exploring meaning structures among adolescents with
traumatic brain injury (TBI)”, undersgker hvilke potensielle handlemuligheter som
finnes i skolen for utvidelse av de unges handleevne. Det konkluderes med at
handleevne etter TBI ikke bestemmes av iboende evner” avdekket i
nevropsykologiske testbatteri. Istedenfor avhenger handleevne av serlige
handlesammenhenger som gir de unge ngdvendige og tilstrekkelige personlige
forutsetninger for deltagelse, som gjer det mulig & overskride marginale posisjoner.

Siste og fjerde artikkel, ”Nar ulykken rammer et barn. Foreldreperspektiver
etter en traumatisk hjerneskade”, undersgker hva som er foreldre/foresattes
deltagelse og behov. Det framkommer at det er av stor betydning at familien/foreldre
og profesjonelle i fellesskap kommer til forstaelse av den unge/barnets og familiens
livssituasjon. Artikkelen argumenterer for at en ”pa stedet - #i/ tiden ” kunnskap vil
bidra til & utvide familiens/foreldres mulighetsrom for deltagelse og innflytelse.

| all hovedsak har forskning nar det gjelder TBI og barn/unge, en
“tradisjonell” psykologisk forankring, der barnets/den unges fungering blir
presentert som uttrykk for “iboende evner”. Det er fa studier totalt som tar
elevperspektivet som omdreiningspunkt. Denne avhandlingen som inkorporerer
de unges perspektiver, gir ny innsikt som bekrefter viktigheten av a inndra

elevperspektivet som del av en kontinuerlig prosess, for & skaffe seg viten om
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deres meningsdimensjoner og handlegrunner som forutsetning for a komme til
forstaelse av “hjerneskaden i praksis”. Avhandlingen bidrar til & bryte med
oppfatningen av at falgene av TBI er en statisk” tilstand og understreker
betydningen og potensialet i den sosiale praksis for muligheten til & kunne
tilrettelegge for mening og sammenheng i leeringsforlgpet, som betyr utvidet
handleevne etter en ervervet hjerneskade. Dette inneberer at leerevanskene er
relative, i betydning av at de er mer eller mindre narvaerende og kan gi seg ulike

uttrykk avhengig av de sarlige handlesammenhenger barn og unge deltar i.

Sammendrag av artiklene

1. Selvforstdelse og handleevne hos unge etter en ervervet

hjerneskade

Denne artikkelen inngar i et Ph.d.-prosjekt som undersgker ”Mening og sammenheng
i leeringsforlapet etter en ervervet hjerneskade”. Den argumenterer for betydningen
av bade en nevrovitenskaplig og en subjektvitenskaplig tilgang for a forsta de unges
handleevne og selvforstaelse, med et serlig fokus pa sosial fungering etter ervervet
hjerneskade. Artikkelen bygger pa deltagelse i 8 skolers praksis, der 8 unge i alderen
13-17 ar, alle med falger etter en traumatisk hjerneskade, blir fulgt spesielt.
Undersgkelsen bestar av deltagende observasjon og intervju med de unge, deres
foresatte og betydningsfulle profesjonelle i skolen, i tillegg til dokumentanalyse av
foreliggende nevropsykolograpporter, individuelle oppleringsplaner og
halvarsrapporter. | artikkelen analyseres handleevne og selvforstaelse etter en
traumatisk hjerneskade med utgangspunkt i en av de 8 unge, Peter. Analysen viser at
fraveeret av et vi og betingelser som begrenser og fastholder Peter i ikke-deltagende
posisjoner, utelukker han fra sammenhenger og fellesskap som han gnsker a bli en
del av. Artikkelen konkluderer med at det er behov for bade en nevrovitenskaplig og
en subjektvitenskaplig tilgang for & kunne forsta det dialektiske forholdet mellom
den biologiske realiteten av de unges hjerneskade og vanskene slik de kommer til
uttrykk i ulike sosiale praksiser i, og utenfor, skolen. Denne forstaelsen blir hevdet &
vaere av stor betydning for at de unge kan utvide sin handleevne og overskride

marginale posisjoner etter hjerneskaden.
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(Artikkelen er en lett redigert utgave av “’Selvforstaelse og handleevne hos unge etter en
ervervet hjerneskade’ som er publisert i Nordiske Udkast nr. 1, 2012, s. 19-37).

2. Elevperspektiver - etter en traumatisk hjerneskade

Artikkelen undersgker elevperspektiver etter en traumatisk hjerneskade. Traumatisk
hjerneskade (TBI) forarsaket av vold mot hodet i trafikkulykker, fallulykker,
sportsulykker eller voldshandlinger, er en av de hyppigste arsakene til ervervede
funksjonsnedsettelser hos barn og unge. Det teoretiske rammeverket bygger pa
perspektiver fra bade nevropsykologi og kritisk psykologi, der farstnevnte
representerer et tredjeperson standpunkt og sistnevnte et subjekt standpunkt. Studien
viser at elever med TBI er forskjellige fra hverandre akkurat som alle andre elever.
Deres handlegrunner ma forstas bade som et resultat av TBI per se, men 0gsa som en
respons pa de individuelle erfaringer de har hatt etter TBI. Elevenes perspektiver ble
verken tilstrekkelig vektlagt eller forstatt, noe som synes hovedsakelig a veere en
falge av lzreres manglende oppmerksomhet, kunnskap og forstaelse for
hjerneskaden i praksis”. Artikkelen understreker at dette ikke er leereres ansvar
alene, men at malsettingen om en inkluderende skole er skolemyndighetenes ansvar.

(Artikkelen “Elevperspektiver, - etter en traumatisk hjerneskade” publisert i Peedagogisk
Psykologisk Tidsskrift, 50(5), 2013).

3. Exploring meaning structures among adolescents after

traumatic brain injury (TBI)

Traumatic brain injury (TBI) caused by trauma to the head, which can result from
traffic accidents, falls, sporting accidents or violence, is one of the most frequent
causes of acquired disability in children and adolescents. This present study is an
explorative multi-case study inspired by ethnographic field work combining
participation observations, semi-structured interviews and documents. This article
explores meaning-structures and action reasons among four adolescents after
traumatic brain injury, and the potentials for transcending marginal positions and
expanding agency. The theoretical framework relies on perspectives from both
neuropsychology, which represents a conditioning discourse from the external

standpoint, and critical psychology, which represents a reason discourse from the
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standpoint of the subject. The results show that the adolescents had their individual
struggles and their subjective reasons for action. ”Not to dare” emerged as central to
the adolescents’ action reasons. When they felt confident and part of a we, this
represented potentials for transcending marginal positions and expanding agency.
This relied extensively on particular kinds of action contexts in relation to which it
was possible to construct necessary and sufficient personal preconditions for
participation. The adolescents’ struggles after TBI were partly due to their TBI, yet,
at the same time, their struggles resulted from relative problems with relations,
interaction and communication. This article argues that adolescents’ agency after
TBI ought to be understood in the dialectic between TBI as a condition, the
adolescents’ meaning structures and action reasons, and the particular contexts and
communities in and across which they participate.

(En lett redigert utgave av denne artikkelen med samme tittel, ”Exploring meaning
structures among adolescents after traumatic brain injury (TBI)”, er til peer-
review/fagfellevurdering i Nordic Psychology).

4. Nar ulykken rammer et barn.

Foreldreperspektiver etter en traumatisk hjerneskade
Denne artikkelen undersgker foreldreperspektiver hos foreldre til unge som har blitt
rammet av en traumatisk hjerneskade (TBI) i barnealder og drafter hva som kan
bidra til & utvide mulighetsrommet for deres deltagelse og innflytelse i kontakt med
profesjonelle. Kritisk psykologi/sosial praksisteori utgjer den teoretiske
analyserammen og bidrar til & komme nearmere en forstaelse av foreldrenes og
familiens livssituasjon og handlegrunner, gjennom hva som har betydning for dem
etter TBI. Innen denne analyserammen framkommer betydningen av at
familien/foreldre og profesjonelle i fellesskap kommer til forstaelse av den
unge/barnets og familiens livssituasjon for derigjennom a understatte den unges
utvikling i forskjellige kontekster. Artikkelen argumenterer for at “’pa stedet - til
tiden” kunnskap som bygger pa et dialektisk samspill mellom diagnosekunnskap om
TBI og praksisbegrunnet og erfaringshasert kunnskap, vil bidra til & utvide
familiens/foreldres mulighetsrom for deltagelse og innflytelse. Denne artikkelen
bidrar til & tenke bredere enn spgrsmalet om foreldreinnflytelse eller profesjonelles

kunnskap, isolert sett.
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(En lett redigert utgave av denne artikkelen med samme tittel, "Nar ulykken rammer et barn.
Foreldreperspektiver etter en traumatisk hjerneskade ”, er til peer review/fagfellevurdering i
Psyke & Logos).

Summary in English

This Ph.d.-thesis is an anthology consisting of four articles and an introductory text
named “kappen”. The thesis is based on the presumption that an acquired brain
injury represents both an "objective” and a "relative” dimension in children's and
young people’s lives. Furthermore, it builds on a premise that the school has a
responsibility for not only the child’s-/young person's academic learning, but also
their social learning after an acquired brain injury.

Theoretically the thesis draws on both neuroscience and science from the
standpoint of the subject, consisting of neuropsychological knowledge about the
relationship “brain injury — behaviour” in a dialectical interplay with social practice
theory, which includes critical psychology and its emphasis on the subject
standpoint. Thus, the analysis is based on both a conditioning discourse and a reason
discourse. The analysis builds upon TBI as a condition, and children's and young
people's reasons for acting as they do (meaning/reasons), and how this stands in a
dialectical relationship and constitutes their agency in an interaction with the social
practices within and across contexts, inside and outside school.

The empirical material consists mainly of qualitative material, with the
exception of neuropsychological reports based on standardised tests. The study is
inspired by ethnographic fieldwork, and consists of two periods of fieldwork,
including participant observation in 9 schools for 12 weeks, interviews with 8 young
people, their parents and 2 significant professionals at each school, a total of 47
interviews. In addition, there are documents including neuropsychological reports,
IEPs, six month-evaluations and transcripts for each of the eight young people.

The articles convey research processes and research results based on each of
the four research questions, derived from the study's main research question: What
can contribute to meaning and coherence in the course of learning after acquired

brain injury? The articles impart a dialectic understanding of “brain injury in
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practice” and try to avoid a dualistic representation of brain injury on one side and
practice on the other. The first article, "Self-understanding and agency among young
people after acquired brain injury”, examines the relationships that exist between the
young peoples’ actions and self-understanding and the reproduction or transcending
of marginal positions. The analysis based on one of the young people, Peter, shows
that the absence of a we, and conditions that limit and maintains Peter in non-
participating positions, excludes him from relationships and communities that he
wants to be a part of. This article concludes that there is a need for both a
neuroscientific and a subject-scientific access, in order to understand the dialectical
relationship between the biological reality of the brain injury, and the difficulties as
they are expressed in different social practices, in and outside school.

Article two, "Students’ perspectives - after traumatic brain injury», examines
how to understand young people's reasons for acting as they do (needs and
participation) in the social practice. The pupils’ perspectives were neither sufficiently
emphasized nor understood, and this seemed largely due to the teachers’ lack of
awareness, knowledge and understanding of "brain injury in practice".

The third article, "Exploring meaning structures among adolescents with
traumatic brain injury (TBI)", explores meaning-structures and action reasons and
potentials for transcending marginal positions and expanding agency. This study
shows what counts as agency after TBI, does not rely on intrinsic qualifications as
assessed by neuropsychological test batteries. Instead, agency relies on particular
kinds of action contexts in relation to which it is possible to make up necessary and
sufficient personal preconditions for participation, and transcend marginal positions
in and out of school.

The fourth article, "When an accident strikes a child. Parents’ perspectives
after traumatic brain injury”, examines the parents’ participation and needs. The
analysis shows that the shared coming to an understanding between family/parents
and professionals of the youth’s/child’s and family’s situation emerges as inadequate
to support the young people’s development in different contexts. This article
therefore argues that “just in time” knowledge, through an interaction between
diagnostic knowledge about TBI and practice grounded and experienced based
knowledge, is crucial for children and young people’s learning after TBI.

In essence, the general research in this field is anchored in "traditional”

psychology where the child’s-/ young person’s functioning is understood as
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reflecting "intrinsic qualities”, and as a result rarely take student perspectives as a
pivot. Therefore, this thesis contributes with new insight into the importance of
incorporating children's /young people's own perspectives, in a continuous process to
acquire knowledge about their meaning dimensions and acts of reasoning essential to
reach an understanding of "brain injury in practice".

This thesis opposes the view that the consequences of TBI is a “static”
condition, but rather emphasizes the importance and potential of the social practices
to arrange for meaning and coherence in the learning process, which means expanded
agency after acquired brain injury. This involves that learning difficulties after TBI
are movable in and through activity in the social practice.

Summary of the individual articles:

1. Self-understanding and agency among adolescents after
acquired brain injury

This article is part of a Ph.d.-project that examines the “Meaning and coherence in
the course of learning after acquired brain injury*. Theoretically this paper draws on
perspectives from both neuroscience and a science from the standpoint of the subject.
This exploratory study includes participation in practice in nine schools, where eight
young people aged between 13-17 years, all suffering from a traumatic brain injury.
The empirical material consists of participant observation and interviews with the
young people, their parents and significant professionals in their schools, in addition
to documents: neuropsychological reports, individual education plans and semi-
annual reports.

In this article, | analyse agency and self-understanding after a traumatic brain
injury based on one of the young people, Peter. The analysis shows that the absence
of a we, and conditions that limit and maintains Peter in non-participating positions,
excludes him from relationships and communities that he wants to be a part of. This
article concludes that there is a need for both a neuroscientific and a subject-
scientific access, in order to understand the dialectical relationship between the
biological reality of the brain injury, and the difficulties as they are expressed in
different social practices in and outside school. This understanding is claimed to be

of great importance to promote the young people’s possibilities to expand their
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agency and exceed marginal positions after their brain injury.
(This article is a slightly revised version of the article with the same title published in
the journal Nordiske Udkast, No. 1, 2012, pp.19-37).

2. Students’ perspectives after traumatic brain injury

This article explores pupils’ perspectives after a traumatic brain injury. Traumatic
brain injury (TBI) caused by trauma to the head, which can result from traffic
accidents, falls, sporting accidents or violence, is one of the most frequent causes of
acquired disability in children and adolescents. The theoretical framework relies on
perspectives from both neuropsychology - from the external standpoint, and critical
psychology - from the standpoint of the subject.

This present study shows that pupils with TBI differ from each other just as
other pupils do. Their action reasons should be understood both because of their TBI
per se, but also in response to their experiences after TBI. The pupils’ perspectives
were neither sufficiently emphasized nor understood, and this seemed largely due to
the teachers’ lack of awareness, knowledge and understanding of "brain injury in
practice". This article emphasise that this is not the teachers’ responsibility alone,
rather an inclusive school is the responsibility of the Norwegian educational
authority.

(This article is published in the journal Paedagogisk Psykologisk Tidsskrift, Vol. 50,
No.3, 2013).

3. Exploring meaning structures among adolescents after

traumatic brain injury (TBI)

Traumatic brain injury (TBI) caused by trauma to the head, which can result from
traffic accidents, falls, sporting accidents or violence, is one of the most frequent
causes of acquired disability in children and adolescents. This present study is an
explorative multi-case study inspired by ethnographic field work combining
participation observations, semi-structured interviews and documents. This article
explores meaning-structures and action reasons among four adolescents after

traumatic brain injury, and the potentials for transcending marginal positions and
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expanding agency. The theoretical framework relies on perspectives from both
neuropsychology, which represents a conditioning discourse from the external
standpoint, and critical psychology, which represents a reason discourse from the
standpoint of the subject. The results show that the adolescents had their individual
struggles and their subjective reasons for action. ”Not to dare” emerged as central to
the adolescents’ action reasons. When they felt confident and part of a we, this
represented potentials for transcending marginal positions and expanding agency.
This relied extensively on particular kinds of action contexts in relation to which it
was possible to construct necessary and sufficient personal preconditions for
participation. The adolescents’ struggles after TBI were partly due to their TBI, yet,
at the same time, their struggles resulted from relative problems with relations,
interaction and communication. This article argues that adolescents’ agency after
TBI ought to be understood in the dialectic between TBI as a condition, the
adolescents’ meaning structures and action reasons, and the particular contexts and
communities in and across which they participate.

(This text is a slightly revised version of the article with the same title that, at present

is being peer-reviewed in the journal Nordic Psychology).

4. When an accident strikes a child

Parents’ perspectives after traumatic brain injury
This article explores the perspectives of parents to young persons who have suffered
traumatic brain injury (TBI). Regarding possibilities and restrictions after TBI, the
discussion centres around what may contribute to expand the family’s/parent’s
opportunity room for participation and influence, in cooperation with professionals.
Critical psychology-/social practice theory constitutes the analytical framework. The
analysis of the parents’ perspectives contributes to a closer understanding of the
family’s life situations and action reasons through what gives meaning for them after
TBI. Including both the young peoples’ and professionals’ perspectives and
structural and institutional conditions in the analysis, the shared coming to an
understanding between family/parents and professionals of the youth’s/child’s and
family’s situation, emerges as inadequate to support the young person’s development
in different contexts. In order to expand the family’s/parents’ opportunity room for

participation and influence, this article therefore argues “just in time” knowledge,
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through an interaction between diagnostic knowledge about TBI and practice

grounded and experienced based knowledge. Thus, this article seeks to contribute to

a broader analysis regarding opportunity rooms for participation and influence rather

than the isolated questions of parental influence, or professional knowledge.

(This text is a slightly revised version of the article with the same title that, at present

is being peer-reviewed in the journal Psyke & L0gos).
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