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Sammendrag

Born med funktionsh&mning oplever generelt, at de har en begranset deltagelse og
indflydelse i hverdagslivet samt i mindre grad end bern uden funktionsh&mning. Faktorer,
som kan indvirke pé dette, kan vaere overbeskyttelse fra de voksnes side, ekskludering og
marginalisering fra feellesskaber samt en manglende tro pa sig selv. Grundlaget for denne
athandling er FN Bornekonventionens artikel 12, som omhandler berns grundleeggende ret til
at sige sin mening og blive lyttet til. Gennem teoretiske perspektiver og empiriske
undersogelser udforskes, Avordan born med funktionshcemning oplever mdlscetningen om
deltagelse og indflydelse ud fra FN Bornekonventionen artikel 12 er opfyldt i hverdagen, og
hvordan empowerment og anerkendelse kan bidrage til at forstd og styrke bornenes
deltagelse og indflydelse. Athandlingen er artikelbaseret og indeholder fire artikler, som
udforsker athandlingens forskningsspergsmal.

I athandlingens indledende interviewundersogelse giver de deltagende bern udtryk for
tilfredshed eller accept af en begraenset deltagelse 1 beslutningsprocesser omkring deres
behandlingsforleb. Mulige arsager til studiets fund kan vaere manglende erfaringer med at
blive involveret samt udtryk for et enske om at opave oget kropsfunktion for at blive som
deres jevnaldrende. Konklusionen pé det indledende studie er udforsket videre i forhold til
bern med funktionsh&mning og deres deltagelse og indflydelse 1 hverdagslivet i det hele
taget. [ athandlingens primare studie er deltagende metoder anvendt i en bernegruppe over
tid. Her giver bernene udtryk for, at de gerne vil deltage og have indflydelse, primart i form

af anerkendelse fra deres omgivelser.

Baseret pa athandlingens teoretiske rammevaerk, som bestér i empowermentteori,
anerkendelsesteori samt The Capability Approach, har jeg udarbejdet en dynamisk model for
empowerment. Formalet med modellen er at forstd og dermed kunne handle pd hemmende og
fremmende forhold for bernenes muligheder for at indfti deres ret. For at sikre modellens
relevans for bern med funktionsh@mning, foreslar jeg, at den videreudvikles i samarbejde

med bernene selv ved brug af en anerkendende tilgang samt deltagende metoder over tid.

Der ligger et stort uudnyttet potentiale 1 at teenke FN Barnekonventionens artikel 12 ind 1 bern
med funktionsh&mning og deres hverdagsliv. At se dem som forst og fremmest bern, som er i
stand til at danne og udtrykke sin egen mening givent de rette forhold, hvilket igen kan

bidrage til en gget deltagelse 1 fellesskaber samt oget tro pd dem selv.



Abstract

In general, disabled children express limited participation and influence in everyday life and
to a lesser degree than non-disabled children. Related factors may be adults’ overprotection,
exclusion, and marginalization from communities together with a lack of self-confidence.

The foundation for this thesis is the UN Child Convention of Children’s Rights (UNCRC)
article 12 which concerns children’s right to express their viewpoints and to be listened to. By
using theoretical perspectives and empirical studies I examine how disabled children
experience the aim of participation and influence based on the UNCRC article 12 in relation
to their everyday life and how empowerment and recognition may contribute to understand

and strengthen children’s participation and influence.

The thesis is article-based containing four articles that examine the research questions. In a
preliminary study, disabled children express being content with or accept their limited
participation in decision-making processes concerning their rehabilitation. Reasons for the
findings may be lack of a participation culture together with a desire to gain body function to
become like their peers. The conclusion of the preliminary study is further explored when it
comes to disabled children’s overall participation and influence in everyday life. Participatory
methods are used in the main study of this thesis in a group with disabled children over time.
In this study the children express that they wish to participate and to have influence, primarily

in the form of recognition from their surroundings.

Based on the theoretical framework of the thesis, which consists of empowerment and
recognition theory together with the Capability Approach, I have developed a dynamic model
of empowerment. The purpose of the model is to understand and thereby to be able to act
upon inhibiting and promoting conditions, when it comes to the children’s chances to fulfill
their right. To ensure the relevance for disabled children, I suggest that the model should be
developed further together with the children themselves, using recognition as an approach and

participatory methods over time.

There lies a great unexplored potential when it comes to the UNCRC article 12 and the
everyday lives of disabled children. To first and foremost see them as children who are
capable of forming and expressing their views given the right conditions, which may

contribute to increased participation in communities and greater confidence in themselves.
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1.0 Indledning

Born med funktionsh@&mning oplever forst og fremmest sig selv som bern, men i medet med
omgivelserne kan de blive mindet om deres funktionsh@&mning. I form af holdninger, fysiske
begraensninger eller beslutninger, der treeffes, som omhandler deres funktionsnedsettelse.
Beslutninger om omfanget af behandling, hjelpemidler, operationer, fritidstilbud, skoletilbud,
deres bolig og hjem samt mange andre sma valg 1 hverdagen. Selvom bernene har en
grundlaeggende ret til at blive hort i disse beslutninger, sker det imidlertid ofte ikke. Méske
som en form for beskyttelse fra de voksnes side, at barnet ikke skal baere det ansvar pa sine
skuldre eller vurderes til ikke at kunne overskue og evne sddanne vanskelige valg. Maske har
bernene det fint med, at de voksne treeffer beslutninger eller méske har de blot ikke en
erfaring med at blive involveret. Maske har de ikke evnerne eller méske mangler de voksne

evnerne og viljen til at involvere bernene.

Formalet med denne afthandling er at udforske, hvordan bern med funktionsh&mning oplever
FN Bornekonventionens artikel 12, omkring retten til at udtrykke sine synspunkter og blive
lyttet til, 1 forhold til deres hverdagsliv samt deres refleksioner omkring mélsatningen i artikel
12. Derudover inddrages teoretiske perspektiver ud fra iser anerkendelse og empowerment
for at undersoge, hvordan disse eventuelt kan bidrage til en storre forstaelse af bern med

funktionsha@mning og deres muligheder for deltagelse og indflydelse samt styrke denne.

I athandlingen anvendes forst og fremmest termen ’funktionsheemning’ som et forseg pé at
oversatte det engelske relationelle begreb disability (United Nations, 2006). Altsa at begrebet
forstas ud fra en sammenhang og interaktion mellem individ og omverden.
Funktionsheemning som et relationelt begreb har ligeledes veret toneangivende i norsk politik
siden 1970-erne (Tassebro, 2021). *Funktionsnedsattelse’ bruges om det engelske medicinske
begreb impairment, som betegner selve diagnosen eller en begraensning i kroppen. De
deltagende bern i athandlingen bruger termen "handicap’, som er gaengs i Danmark, savel i
daglig tale som i politiske organisationer og offentlige instanser. I athandlingen vil jeg
desuden komme ind pa to forskellige opfattelser af disability, nemlig den medicinske model,
hvor funktionsheemning primert forbindes med en mangel i mennesket, samt den sociale

model, som 1 stedet taler om et funktionsheemmende samfund.
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I det folgende afsnit vil jeg komme narmere ind pad FN Bernekonventionens artikel 12 i
forhold til bern generelt og dernast mere specifikt i forhold til bern med funktionsha&emning.
Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD) samt FN Bernekonventionens

artikel 3 vil ligeledes blive prasenteret kort sammen med relevante studier og litteratur.

1.1 FN Bernekonventionen artikel 12 — Retten til at blive hort
Barnets perspektiv, medbestemmelse og empowerment er efterhanden normative begreber
inden for sével social- og sundhedsarbejde (Askheim, 2010b; Polatajko & Townsend, 2008;
Vej Andersen et al., 2010), som saledes ogsa er begyndt at blive sat pad dagsordenen inden for
politik, rettigheder og standarder i den vestlige del af verden (Ulvik, 2009). Med childhood
studies op gennem 1980°erne og endelig FN Bernekonventionen i 1989 blev
berneperspektivet udvidet. Fra primert at teenke bern som becomings til ogsé at betragte dem
som beings, der har deres egenverdi nu og her (Freeman, 2018; Wall, 2022). Desuden blev
bern og unges rettigheder udvidet fra et fokus pa beskyttelse og forsergelse til ogsé at
omhandle deltagelse og indflydelse. FN’s Bornekonvention artikel 12 er en af de fire
grundpiller 1 Barnekonventionen og udtrykker folgende:

” States Parties shall assure to the child who is capable of forming his or her own views the right to

express those views freely in all matters affecting the child, the views of the child being given due

weight in accordance with the age and maturity of the child” (FN, 1992).

Formalet med FN Bernekonventionen er at sikre grundleeggende menneskerettigheder for alle
bern, som deltagerstaterne forpligter sig til at respektere og sikre. P4 neer USA er
konventionen godkendt af alle lande i verden. I Norden, hvor denne athandling placerer sig
empirisk, er Bernekonventionens artikel 12 omsat til lovgivning pa en reekke omréder. I
Norge har bern ned til 7 &r (og derunder athangig af modenhed) ret til at udtrykke sin mening
1 sager inden for anbringelse, skilsmisse, adoption, immigration og sundhed (Sandberg, 2021).
I Sverige gaelder barnets ret til at blive hort inden for anbringelse, skilsmisse, uddannelse og
immigration (Thorburn Stern, 2021). I Danmark traeder en ny lov i kraft 1. januar 2024,
Barnets Lov, som skal sikre barnets stemme, nar de er fyldt 10 ar, i alle sager der vedrerer
dem selv, herunder deres behandling (Folketinget, 2023). Barnets deltagelse og indflydelse er
saledes kommet pa dagsordenen i Norden, om end med aldersbegransning og inden for

afgrensede omrader i flere tilfalde.
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Under FN Bernekonventionens generelle kommentarer til artikel 12 er barnets ret til at
udtrykke sine synspunkter og blive lyttet til, forsegt operationaliseret gennem begrebet

participation, som bliver defineret som:

”..ongoing processes, which include information-sharing and dialogue between children and adults
based on mutual respect, and in which children can learn how their views and those of adults are
taken into account and shape the outcome of such processes” (UN Committee on the Rights of the

Child, 2009).

1.2 FN Bernekonventionen artikel 3 — Barnets bedste

Mens FN Bernekonventionen artikel 12 handler om barnets deltagelse og indflydelse,
omhandler artikel 3 barnets bedste og udtrykker, at barnets tarv kommer i forste raekke:
“deltagerstaterne skal sikre barnet den beskyttelse og omsorg, der er nodvendig for dettes
trivsel...” (FN, 1992). Artikel 3 gér altsa forud for artikel 12, hvor argumenter eksempelvis
kan vere at beskytte barnet mod det ansvar, som felger med at udtrykke sine perspektiver 1
beslutningsprocesser samt en bekymring om, hvorvidt bern kan overskue konsekvenserne af
en beslutning. FN’s Bernekomité pointerer imidlertid, at artikel 3 er mélet, mens artikel 12 er
fremgangsmaden til at nd mélet (FNs Barnekomité, 2009; Lansdown, 2022). Med andre ord
ber artikel 12 respekteres og barnet bade betragtes som sdrbart og kompetent. Bade Ulvik
(2009) og Kjerholt (2005) fremhaver barnet som et subjekt, som er gensidigt athengigt af
omgivelserne. I forhold til artikel 12 er barnet ogsd athengigt af de voksnes initiativ til at

inddrage det. Gal & Duramy (2015) konkluderer i denne sammenheng:

” professionals are perhaps too often willing to give up children’s “participation” for the sake of
their “best interests,” even though the latter might not necessarily be in conflict with the former.
Perhaps a helpful insight in this context is that experiencing difficulty is substantively different from
experiencing harm” (Gal & Duramy, 2015, p. 3).

Med dette pointerer de, at professionelle ber stole pé barns egne vurderinger af at vare klar til
at deltage i beslutninger, ogsa nar det omhandler vanskelige beslutninger. Eksempelvis kan
barnets involvering i beslutning om operation godt vaere vanskelig, uden at ansvaret der folger

med, dermed volder skade pa barnet.

Nér det geelder born med funktionsheemning, viser flere studier, at de kan opleve
overbeskyttelse (Falster et al., 2022; Grue, 2011; Smith & Traustadottir, 2015; Tessebro &

Ytterhus, 2006), hvormed artikel 3 og synet pa barnet som sarbart kan dominere (Coyne &
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Harder, 2011; Hasle et al.; van Bijleveld et al., 2015). Nar dette bliver en integreret del af
hverdagen, kan bernene selv samtidig lade de voksne bestemme unedigt meget. Resultatet
kan ende med en tilleert hjelpeloshed og passivitet hos bern med funktionsheemning fremfor
initiativ og autonomi (Tetzchner et al., 2008). Barnets ret til at deltage og udeve indflydelse,
som udtrykt i1 artikel 12, kan séledes betragtes som at indga i1 et dynamisk systemisk forhold

mellem individ og omgivelser, en forstielse, der ogsa danner baggrund for denne athandling.

1.3 CRPD — Rettigheder for personer med funktionsha&mning

FN-konventionens bekendtgerelse fra 2006 om rettigheder for personer med
funktionsh&mning (Convention on the Rights of Persons with Disabilities — CRPD) viser til
barnets ret til deltagelse (participation) 1 form af at kunne udtrykke sine synspunkter i alle
sager vedrerende dem selv og at disse synspunkter skal inddrages 1 beslutningerne omkring
deres liv (Convention on the rights of persons with disabilities, 2006; Convention on the
Rights of the Child, 1989). I CRPD gar termen recognition igen. For eksempel at anerkende at
funktionsha&mning er et resultat af interaktion mellem individ og omgivelser, som hindrer fuld
deltagelse 1 samfundet pa lige fod med alle andre. I CRPD anerkendes, at personer med
funktionsh@mning er lige sa forskellige som alle andre mennesker; at bern med
funktionshemning ber have samme rettigheder og muligheder som bern generelt samt
vigtigheden af autonomi og uathengighed for personer med funktionshaemning, herunder
friheden til at treeffe sine egne valg (United Nations, 2006). Der er séledes en teet
sammenhang mellem de to konventioner, og FN Bornekonventionen artikel 23 omhandler
ligeledes bern med funktionsh@mning og deres ret til bade at fa varetaget deres behov samt
have muligheder for deltagelse i samfundet pé lige fod med andre (Convention on the Rights
of the Child, 1989). Komitéen for Barnets Rettigheder har 1 2009 lavet en rapport med
kommentarer til Bernekonventionen, herunder artikel 12, hvor de ligeledes fremhaver, at
denne ret ogsa galder for born med funktionsheemning, og at deltagerstaterne forpligter sig pa
at leegge forholdene til rette for bernene pé bide nationalt og lokalt niveau, s de kan udtrykke

deres synspunkter (UN Committee on the Rights of the Child, 2009).

1.4 Born med og uden funktionsheemning og deres deltagelse og indflydelse
Nuvaerende teori om deltagelse 1 beslutningsprocesser omhandler overvejende
handleanvisninger til voksne omkring barnet (Shier, 2001; Sinclair, 2004; Skivenes &

Strandbu, 2006), hvorfor barnet er athengigt af den voksnes initiativ. Henaghan (2018)
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kritiserer formuleringen 1 artikel 12 omkring being capable (’vere i stand til’, 1 den danske
oversattelse), age og maturity, som altsa lagges i henderne pd de voksne at vurdere, og han
foreslér derfor, at disse begreber slettes. I Konventionens generelle kommentarer til artikel 12
stér ligeledes, at deltagerstaterne ber ga ud fra, at bern har capability, snarere end at de skal
bevise det (UN Committee on the Rights of the Child, 2009). Gal & Duramy (2015)
argumenterer ligeledes for, at capabilities opnas gradvist gennem erfaringer og at
formuleringen dermed er diskriminerende, som ungdvendigt kan hindre bern i at udtrykke
deres meninger og blive lyttet til. Den kritiske og empowermentorienterede teori childism,
som er udviklet pa baggrund af barndomsforskningen, understreger ligeledes vigtigheden af
berns perspektiver uanset alder. Den amerikanske professor John Wall beskriver i denne

forbindelse:

“One key idea is that there is not just one universal childhood but multiple childhoods and definitions
and experiences of being a child...childism offers the needed critical lens for deconstructing adultism
across research and societies and reconstructing more age-inclusive scholarly and social

imaginations” (Wall, 2022, pp. 257-258).

Sammen med barndomsforskningen er childism med til at understrege, at alle bern er unikke,
aktivt handlende medskabere af dem selv og det samfund, de indgar i. Desuden kan der vaere
stor forskel pd barndom, eksempelvis mellem at have en funktionsnedsettelse eller ikke. Nér
det omhandler bern med funktionshemning, findes der primeert litteratur og forskning om,
hvordan de ber inddrages i1 beslutninger om deres liv (Chapman, 2010; Coyne, 2008; Franklin
& Sloper, 2009). Der er sdledes en generel anerkendelse af, at bern med funktionsh@mning
har ret til at have indflydelse pé forhold, som angar dem selv og deres liv, som det ogsa er
udtrykt i FN’s Bernekonvention artikel 12. Flere studier viser imidlertid, at bern med
funktionshemning ikke bliver inddraget nok i beslutninger (Coyne & Gallagher, 2011;
Ytterhus et al., 2015) samt at de bliver inddraget mindre end bern uden funktionshe&mning

(Franklin & Sloper, 2009).

Flere studier viser desuden, at bern med funktionsh&mning ferst og fremmest ser dem selv
som bern, og at det forst er i medet med omgivelserne, at de oplever sig som anderledes
(Asbjernslett et al., 2014; Gustavsson & Nyberg, 2015; Smith & Traustadottir, 2015). Barnets
oplevelse af sig selv samt deltagelse og indflydelse i hverdagen finder saledes sted i forholdet

mellem barn og omgivelser. Ytterhus (2012) og Foley m.fl. (2012) papeger, at bern med
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funktionsha&mning generelt har nedsat selvvaerd, blandt andet pa grund af manglende
inkludering og vardsattelse samt tro pa egne evner. Dette bekraftes i et storre nordisk studie
samt i et internationalt reviewstudie, hvor der vises til, at bern med funktionshamning oftere
oplever mobning og isolation end bern generelt, hvilket kan fore til nedsat trivsel, selvvard
og tro pd egne evner (Bengtsson et al., 2011; Koller et al., 2018). Born med
funktionsh@&mning og deres mede med omgivelserne samt deres position i samfundet kan
vare medvirkende til, at de potentielt kan betragtes som en sérbar gruppe (Bengtsson et al.,
2011; Foley, 2012; Koller et al., 2018; Ytterhus, 2012), som dermed 1 udgangspunktet kraever

serlig hensyntagen eller opmarksomhed.

1.5 Barnets perspektiv

Naér det gelder barnets perspektiv, er udformningen af FN Bornekonventionen interessant nok
foregéet uden involvering af berns deltagelse (Henaghan, 2018). Bern har altsa ikke haft
mulighed for at udtrykke deres synspunkter og blive lyttet til omkring konventionen, selvom
denne ma siges at have indvirkning pé berns liv, som det ogsa er formuleret i artikel 12.
Sammenholdt med de beskrevne forhold 1 ovenstaende afsnit er dette altsa tungtvejende
argumenter for, at jeg i denne afthandling har valgt ferst og fremmest at vaegtlegge barnets
perspektiv, her bern med funktionshaemning, omkring deres ret udtrykt i artikel 12 vedrerende
deltagelse og indflydelse i deres hverdagsliv.

Gal & Duramy (2015) lofter dilemmaet frem omkring the confrontational nature of
participation. Altsa at hvis bern fir mulighed for at udtrykke deres synspunkter, er der ogsa
muligheden for, at denne kan vere forskellig fra eksempelvis deres foraldre eller
fagprofessionelle og dermed potentielt skabe konflikter. Et modargument er imidlertid, at
konflikten i sa fald allerede var til stede. Der kan derimod vere tale om en manglende kultur
for at meningsudveksle omkring beslutninger sammen med bern, hvilket Shier ogsd benavner
som lack of participation culture (2001). Endelig kan en mulig heemmende faktor for at
inddrage barnets perspektiv vaere synspunkter om, at det kan vaere omkostningsfuldt.
Eksempelvis i1 form af justeringer af fremgangsmader og procedurer for at skabe mulighed for
barnets deltagelse (Gal & Duramy, 2015). I denne afthandling er der eksempelvis anvendt
deltagende metoder over tid for at skabe storst mulige forudsatninger for, at de deltagende
berns perspektiver kan komme til udtryk, hvilket vil blive n&ermere beskrevet under kapitlet

Metodologi.
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1.6 Deltagende metoder
I denne athandling indgar de deltagende bern bdde som informanter og som udforskere i
athandlingens primare studie, hvor deltagende metoder anvendes 1 et gruppeforleb over tid. |
et studie af Henderson-Dekort et al (2022) understreger de vigtigheden af et bredt og
bernevenligt spekter af metoder for at bern kan udtrykke deres synspunkter og dermed vise, at
de evner dette:
”children are extremely capable despite their age or developmental expectations, however, their
capacities are unique and therefore children must be given a variety of ways to show their abilities.

This is especially important when literature maintains children’s capacities inevitably influence their

level of participation” (Henderson-Dekort et al., 2022, p. 27).

I et studie af Tobin (2013) konkluderer han, at der ber laves mere forskning omkring berns
levede erfaringer og synspunkter, hvor deltagende metoder anvendes, for at voksne kan fa
adgang til barns oplevelser og perspektiver. Med dette menes altsa, at voksne ber skabe
trygge og inkluderende omgivelser, sé barnet har storst mulighed for at kunne sige sin mening
pa sine egne betingelser. Denne pointe bekraftes i et studie af Ytterhus og Amot (2019)
omkring bern med og uden funktionshemning, samt af Falster et al (2022) omkring bern og
unge med fysisk funktionsnedsattelse, hvor begge studier opfordrer til udvikling af nye
kreative og deltagende forskningsmetoder, sd alle bern har forudsatninger og motivation for
at deltage. I denne afthandling er der anvendt traditionelle metoder, som individuelle
interviews, observation og fokusgruppeinterview, sdvel som deltagende kreative metoder over
tid sammen med bern med funktionshemning. Disse metoder vil blive gennemgéet og droftet

nermere under metodologikapitlet.

Ud fra ovenstaende indledning til problemomradet, som udleder, at bern med
funktionsha&mning primeert ikke har erfaring med at blive spurgt om deres synspunkter 1
beslutninger omkring eget liv (Bolin et al., 2003; Franklin & Sloper, 2009), finder jeg det
saledes relevant at undersege og drofte konkrete erfaringer med FN Bernekonventionen
artikel 12 sammen med bern med funktionsh&mning, hvilket forer mig frem til athandlingens

problemstilling og forskningsspergsmal.
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1.7 Problemstilling
Hvordan oplever barn med funktionshcemning mdlscetningen om deltagelse og indflydelse ud
fra FN Bornekonventionen artikel 12 er opfyldt i hverdagen, og hvordan kan empowerment

og anerkendelse bidrage til at forstd og styrke bornenes deltagelse og indflydelse?

1.8 Forskningsspergsmal
Afhandlingens fire forskningsartikler har forsegt at belyse problemstillingen ud fra folgende
forskningsspergsmal:
1) Hvordan oplever barn med funktionshemning deltagelse i beslutningsprocesser i
forhold til deres behandlingsforlob?
(Artikel 1: Children’s perspective on their right to participate in decision-making
according to the United Nations Convention on the Rights of the Child article 12)
2) Hvordan oplever born med funktionshcemning deltagelse og indflydelse i
hverdagslivet?
(Artikel 2: ”Det er godt sddan i det hele taget at kunne sige, hvad man vil og ikke vil”
— Born med funktionsheemning og deres refleksioner omkring deltagelse og
indflydelse pa eget liv)
3) Pd hvilke mader kan empowermentperspektivet bidrage til at indfri FN
Barnekonventionens artikel 12, ndr det geelder born med funktionsheemning?
(Artikel 3: Recognition and Capability — Prerequisites for Empowerment for Children
with Disabilities?)
4) Pa hvilke mdder kan deltagende metoder i et forskningsprojekt sammen med born med
funktionsheemning bidrage til en empowermentproces?
(Artikel 4: "We surely are researchers now!” Participatory methods as an empowering

process with disabled children in research)

Denne athandling er et eksplorativt kvalitativt studie af bern med funktionshaemning og deres
oplevede erfaringer af og perspektiver pa FN Bernekonventionens artikel 12 om berns ret til
deltagelse og indflydelse i forhold til bernenes egen hverdag. Afhandlingen er artikelbaseret
og bestdr af fire videnskabelige artikler og en kappe. Studiet er opbygget som en lobende
progression fra det rent eksplorative, over i en forstaende tilgang og munder til slut ud i en
handlingsorienteret undersogelse. Afhandlingens problemstilling bestér af to dele. Den forste

del er baseret pd athandlingens to forste artikler, som omhandler bern med funktionsh&mning
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og deres erfaringer med samt perspektiver pa artikel 12 1 relation til deres hverdagsliv. Den
anden del af athandlingens problemstilling belyses primart af athandlingens tredje og fjerde
artikel. Her underseger jeg, hvordan artikel 12 kan styrkes i forhold til bern med
funktionshaemning og deres deltagelse og indflydelse baseret pd empowerment og

anerkendelse ud fra et handlingsaspekt, inspireret af aktionsforskning.

Empirien bestar af to undersogelser. Den forste undersogelse er foretaget sammen med syv
bern med funktionsh&mning i alderen 7-14 ar, som er blevet interviewet individuelt om deres
deltagelse 1 beslutningsprocesser omkring deres behandlingsforleb. Den forste artikel 1
athandlingen er baseret pa en interviewundersggelse inden for rehabilitering fra min
masteropgave og betragtes som et indledende studie til resten af athandlingen, som omhandler
bern med funktionsh&mning og deres hverdagsliv i det hele taget. I den anden undersogelse
har tre bern med funktionshe@mning 1 alderen 9-12 &r deltaget 1 en bernegruppe med brug af
deltagende metoder over tid, hvor FN Bernekonventionens artikel 12, omkring berns ret til
deltagelse og indflydelse, har veeret omdrejningspunktet. Forinden er de blevet interviewet
individuelt og 1 slutningen af gruppeforlebet har de deltaget 1 et fokusgruppeinterview.
Desuden indgér udsagn fra bernenes foreldre samt refleksioner og observationer fra mine

feltnotater.

Afhandlingens udvalgte teori bestér overordnet af empowermentperspektivet,
anerkendelsesteori og The Capability Approach. Teorierne er udvalgt med henblik pa at forsta
fundene fra athandlingens forste og anden artikel. De bruges videre i athandlingens tredje og
fjerde artikel med henblik pa at drefte mulige handlingsanvisninger, nér det gelder barn med

funktionsha&mning og deres muligheder for deltagelse og indflydelse i hverdagslivet.
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2.0 Tidligere forskning

I dette kapitel vil jeg gore rede for og afdekke det vidensfelt, som er undersogt i forbindelse
med problemstillingen. Jeg har foretaget systematisk litteratursegning pé databaser som
Academic Search Complete, Google Scholar og Norske Fagbibliotek samt kaedesogning
lobende gennem forlebet med athandlingen. Selvom empirien, som denne athandling bygger
p4, er baseret pd to undersogelser, der har fundet sted 1 Danmark, har jeg inddraget savel
danske som internationale studier, idet forskning pa omréadet er forholdsvist begranset. Jeg
har anvendt segeord pd dansk, norsk og engelsk med and/or kombination sdsom: child, youth,
handicap, disability, UN Convention article 12, rights, empowerment, influence,
participation, perspective, voices og recognition.

Jeg har valgt at inddele dette kapitel i to dele; forst vil jeg gennemgé, hvordan FN
Bornekonventionen artikel 12 er realiseret i forhold til bern med og uden funktionshamning,

for i den anden del at pavise et vidensgab, som denne athandling skriver sig ind 1.

2.1 Artikel 12 og berns deltagelse og indflydelse

Naér det geelder studier omkring FN Bernekonventionen artikel 12, er der efterhdnden
omfattende litteratur péd omradet, bdde i forhold til bern generelt samt indenfor socialomradet
(Alderson, 2018; Cousins & Milner, 2007; Henderson-Dekort et al., 2022; McCafferty, 2021;
Thrana, 2008). I McCafferty’s studie konkluderer han, at bern inden for socialomradet 1
Storbritannien ikke bliver involveret systematisk, og at bernene ikke foler, at de bliver lyttet
til, nar de udtrykker deres mening i deres egne sager (McCafferty, 2021). I flere studier
kommer det samtidig frem, at de adspurgte bern gerne vil deltage i beslutninger, der vedrerer
deres eget liv, men i samrad med voksne, sd ansvaret dermed ikke opleves for stort (Backe-
Hansen, 2009; Bjerke, 2010). Der kan siledes ogsé vare forskel pa, om barnet deltager i selve
beslutningen eller i processerne, som leder op til, og artikel 12 kan rumme begge méder
(Shier, 2001).

Artikel 12 og berns deltagelse og indflydelse har ogsé dannet baggrund for aktionsforskning
med bern og unge 1 udsatte situationer for at opnd en storre medbestemmelse og magt over
eget liv, primart i tredje verdens lande (Cuevas-Parra, 2023; Freire, 2000; Henaghan, 2018;
Percy-Smith & Thomas, 2010), hvor der ikke eksisterer et offentligt sikkerhedsnet eller
bernene maske ikke har nare voksne omsorgspersoner til at varetage deres behov og

interesser (Alderson, 2008, 2018). I et studie af Cuevas-Parra (2023) beskrives, hvordan
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sociale identiteter og konstruktioner af disse indvirker pa berns deltagelse og indflydelse.
Diskrimination af minoritetsgrupper kan saledes indvirke pa magtpositioner, privilegier og det
enkelte individs sarbarhed. ”..Participation is not context-free..” (Cuevas-Parra, 2023, p. 12)
lyder en konklusion i studiet og pointerer saledes vigtigheden af kontekst, 1 form af
omgivelser, der kan fremme berns egen-identitet og derigennem deres deltagelse som udtrykt
i artikel 12. Henaghan (2018) argumenterer pd samme tid for, at artikel 12 inkorporeres i
lovverk, mens Alderson (2018) foreslar mere aktionsforskning i udmentningen af berns

rettigheder, sé& disse sikres pa et mere overordnet niveau.

2.2 Artikel 12 og bern med funktionsha&mning og deres deltagelse og indflydelse
Mens barnets deltagelse er 1 stadig mere fokus inden for bernestudier generelt, er det fortsat
begranset, ndr det gaelder born med funktionshaemning (Falster et al., 2022; Stafford, 2017;
Ytterhus & Amot, 2019). I studier omkring beslutninger, som vedrerer born med
funktionsh&mning, har informanterne indtil videre primart vaeret foreldrene og deres
oplevelser og perspektiver (Dempsey & Keen, 2008; Hanna & Rodger, 2002; MacKean,
2005; Schalkers et al., 2015; Soderbick et al., 2011; Tessebro & Wendelborg, 2014; Gien et
al., 2010). Samtidig viser flere studier, at bern med funktionsheemning gerne vil involveres i
beslutninger, som omhandler dem selv bdde inden for behandling (Cavet & Sloper, 2004;
Coyne & Gallagher, 2011; Martenson & Fagerskiold, 2008), hverdagen (Nap-van der Vlist et
al., 2021) samt forskning (Aussems et al., 2022; Gibbs et al., 2018). Endvidere er det fastslaet
i flere studier, at barns perspektiver er unikke og kan vaere forskellige fra foreldre og
fagpersoner (Aussems et al., 2022; Olafsdottir et al., 2019; Schalkers et al., 2015). I nogle
studier omkring berns oplevelse af deres behandlingsforleb, konkluderer bernene imidlertid,
at de er tilfredse med at blive involveret i mindre beslutninger og overlade de storre til
foreldre og fagpersoner (Coyne & Gallagher, 2011; Stafford et al., 2003). At have et enske
om begranset deltagelse og indflydelse kan saledes ogsa vere et udtryk for barnets
synspunkter. Som Coyne & Harder konkluderer i et andet studie, er det af betydning at
vurdere den enkelte situation i balancen mellem beskyttelse og involvering i forhold til
barnets bedste, ensker og behov (2011).

Studier omhandlende bern med funktionshamning og deres deltagelse i beslutningsprocesser
befinder sig primeert inden for sundhedsomradet (Bekken, 2017; Cavet & Sloper, 2004;
Coyne & Gallagher, 2011; Egilson, 2022; Martenson & Fagerskiold, 2008; Stafford et al.,
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2003; Young et al., 2006). Bekken (2017) pointerer samtidig, at studierne viser, at barnenes
deltagelse er lav, idet den potentielt kan vare konfliktfyldt for fagpersonerne ved eventuel
uenighed. I et litteraturstudie af Davies et al (2022) omkring implementeringen af artikel 12
indenfor sundhedsomridet konkluderer de, at pd trods af at berns ret til at udtrykke sig og
blive lyttet til er anerkendt inden for sundhedsstudier, er deres deltagelse 1 beslutninger fortsat
begrensede i praksis. Arsager til dette kan skyldes en forudindtaget formodning om, at
bernene ikke er i stand til at treeffe rationelle beslutninger. De anbefaler afslutningsvis, at

forskning om implementeringen af artikel 12 ber udvides.

Ytterhus & Amot (2019) samt Kellett (2010) har i sine studier undersegt bern med
funktionshemning og deres forudsatninger for deltagelse i forskning som henholdsvis
informanter og medforskere. Ytterhus & Amot undersogte i deres studie, hvilke
forskningsmetoder der kunne engagere bern med og uden funktionsh&mning i en bernehave
og konkluderede, at alle born kan engageres, men at der er behov for udvikling af nye
metoder for at skabe storst mulig forudsatning for dette. Kellett konkluderer i sit studie med
bern med indleringsvanskeligheder, at det gav dem oget tro pa sig selv og at resultaterne af
bernenes forskning ikke kunne vare frembragt af voksne blandt andet grundet bernenes

insider knowledge.

Emil Falster undersoger i sin athandling fra 2021 hvilke barrierer bern med
funktionsha&mning oplever i deres hverdagsliv i forhold til deltagelse, agens og at kunne indgé
i gensidigt anerkendende relationer (2021). Baseret pa observationer og improviserede
interviews med de deltagende bern konkluderer Falster blandt andet, at bernene oplever sével
materielle barrierer (f.eks. manglende tilgengelighed 1 omgivelserne), relationelle barrierer
(mobning, diskrimination) som barrierer 1 deres hverdagsnare praksisser (trening, evelser).
Disse barrierer forer til skyld og skam hos barnet, som medferer en selvundertrykkende
adferd og begraenser dermed bernenes agens og mulighed for anerkendende relationer.
Egilson (2014) konkluderer ligeledes 1 et studie med unge med funktionshamning og deres
skoleliv, at barrierer 1 omgivelserne samt marginalisering af de unge pavirker deres agens,
autonomi og trivsel. Udover de her navnte studier er forskning om bern med
funktionshemning og deres perspektiver pa deltagelse og indflydelse 1 hverdagslivet endnu

forholdsvis begrenset. Samtidig viser studierne, at bern med funktionsh@mning generelt
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onsker mere involvering under de rette forudsatninger, som samtidig kan bevirke, at de opnar

en gget tro pa sig selv.

Denne athandling baserer sig saledes forst og fremmest pa perspektiver fra bern med
funktionshe&mning omkring deres ret til deltagelse og indflydelse med afset i FN

Bornekonventionen artikel 12, hvilket jeg vil komme na&rmere ind pé i folgende afsnit.

2.3 Barnets perspektiv pa artikel 12

Der er forholdsvis fa studier, som underseger barnets perspektiv omkring og forstéelse af FN
Boarnekonventionen artikel 12 (Henderson-Dekort et al., 2022) og endnu faerre nar det
kommer til barn med funktionshe&mning (Cavet & Sloper, 2004). Henderson-Dekort et al
(2022) fremhaever, at bern generelt har begraenset viden om deres rettigheder, som
nedvendigvis ma vere en forudsatning, hvis de skal have en mening om deres ret.

I denne athandling er selve omdrejningspunktet, at bern med funktionsheemning informeres
om og forholder sig til artikel 12 i forhold til deres deltagelse og indflydelse inden for
behandling, familie, skole, fritid og forskning. Bade i en overordnet sammenhaeng samt
specifikt 1 forhold til de deltagende berns egen hverdag. Derudover er der ogsé anvendt et
kritisk perspektiv til artikel 12 i athandlingen, bdde i forhold til formuleringer som age og
capability samt potentielle dilemmaer mellem denne ret og retten omkring barnets bedste,

som er udtrykt i artikel 3.
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3.0 Teoretisk rammevark

Som navnt indledningsvist viser nuvarende forskning, at FN Barnekonventionens artikel 12
ikke er indfriet, ikke mindst nar det handler om bern med funktionshemning og deres
deltagelse og indflydelse i hverdagen. Jeg har valgt at anvende Harry Shier’s model for berns
deltagelse i1 beslutningsprocesser som forstdelsesramme i forhold til athandlingens
problemstilling. Modellen er baseret pa artikel 12 og illustrerer magtforholdet mellem barn og
voksen samt barnets mdder at deltage pé, og pa hvilke niveauer barnet bliver involveret af den
voksne. I indledningen har jeg ligeledes varet inde pa, at bern med funktionshaemning er en
potentiel sarbar eller udsat gruppe, idet mange oplever ekskludering og marginalisering 1
deres hverdag, som kan fore til nedsat selvvard og trivsel. Derfor indgar Axel Honneth’s
anerkendelsesteori til at identificere, hvilke muligheder og barrierer der kan vere i modet med
den verden, bern med funktionsheemning er en del af, i forhold til bernenes deltagelse og
indflydelse 1 hverdagslivet. Desuden inddrager jeg empowermentperspektivet med henblik pa
at belyse, hvilke handlemuligheder, der kan vere for bern med funktionshe@mning 1 forhold til
at indfri deres ret. Endelig har jeg valgt at bruge The Capability Approach baseret pa Thomas
& Stoecklin’s teori omkring, hvordan denne tilgang sammen med Honneth’s
anerkendelsesteori kan bidrage til forstielsen af, hvordan bern ber anerkendes som
ligevaerdige medlemmer af samfundet med friheden til at indfti deres ret. Under afthandlingens
tredje forskningsspergsmal bygger jeg videre pa denne teori i form af en dynamisk model for

empowerment i forhold til bern med funktionshemning.

3.2 Shier’s ”Pathways to participation”

Forskeren Harry Shier udformede 1 2001 en model for berns deltagelse i beslutningsprocesser
med fokus pa interaktionen mellem barn og voksen og dermed ogsa magtdelingen (Shier,
2001). Shier’s model var en af de forste, som baserede sig pd FN Barnekonventionen artikel
12 (Cuevas-Parra, 2023). Barnets deltagelse er inddelt i fem niveauer vertikalt, mens den

voksnes involvering er inddelt i tre faser horisontalt:
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Figur 1: Shier's Pathways to participation (2001)

Formalet med modellen var at udforme et konkret verktoj til fagprofessionelle, som arbejder
med barn, til at fremme berns deltagelse 1 organisationer og 1 samfundet. Graden af deltagelse
(og ansvar) stiger fra niveau 1-5. P4 niveau 1 udtrykker barnet sine synspunkter pa eget
initiativ, hvor den voksne forpligter sig til at lytte til barnet. P4 niveau 2 skaber den voksne
nogle rammer, savel fysiske som psykologiske, som stetter barnet i at udtrykke sin mening. P4
niveau 3 bliver barnet konsulteret omkring dets mening, som indgar i den voksnes
beslutningstagning. Ifelge Shier er det pa dette niveau, at FN Bernekonventionen artikel 12 er
opfyldt pé et minimumsniveau. P4 niveau 4 bliver barnet ikke kun konsulteret men indgér
ogsé 1 selve beslutningsprocesserne, mens pa niveau 5 deler barnet og den voksne magten og
ansvaret omkring beslutningerne, der treeffes. P4 samme méde gér den voksnes involvering
fra en abenhed overfor barnet til at skabe muligheder og endeligt at forpligte sig til

systematisk at fremme berns deltagelse og indflydelse.
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Shier understreger imidlertid, at niveauerne ikke nedvendigyvis skal betragtes som en fast
hierarkisk orden, idet nogle niveauer kan vare mere egnede end andre til bestemte situationer
med barnet. Den kan siledes anvendes til selvrefleksion og planlaegning i arbejdet med bern
hen mod det, som Shier kalder for participation culture. Shier’s model for berns deltagelse i
beslutningsprocesser anvendes i1 denne afthandling som rammeverk for analyse af
athandlingens empiri i forhold til bernenes mader at deltage pa samt pa hvilke niveauer,
herunder hvorvidt involveringen af bernene lever op til FN Bernekonventionen artikel 12.
Modellen indgér under forskningsspergsmél 1 omkring bernenes oplevelse af deres
habiliteringsforleb samt forskningsspergsmal 4 omkring deltagende metoder i en

forskergruppe.

Som en forlengelse af dette vil jeg nu kort gennemga Paulo Freire’s kritiske teori, som tager
udgangspunkt i en sakaldt tavs kultur praeget af uvidenhed og apati. I athandlingens
indledning viser flere studier, at bern med funktionshamning oplever overbeskyttelse og
dermed manglende involvering, som ferer til tilleert hjelpeloshed og selvundertrykkende
adferd. P4 denne made kan beskyttelsen af barnet fore til manglende viden om og erfaringer

med deltagelse og indflydelse.

3.3 Freire — ’de undertryktes paedagogik”
Den brasilianske professor 1 paedagogik Paulo Freire udgav i 1968 bogen De Undertryktes
Peedagogik, som ferst og fremmest rettede et kritisk blik mod undertrykkelse gennem
uvidenhed. Freire havde undervist fattige landarbejdere, som levede i det, han kalder for en
tavs kultur, og som var analfabeter. Tanken var, at gennem uddannelse kunne landarbejderne
blive bevidstgjorte omkring deres egen situation og derfra handle pé undertrykkende forhold.
Han pointerede samtidig, at disse forhold sével kunne ligge uden for de undertrykte men ogsa
i de undertrykte selv, nar de godtog undertrykkernes virkelighed som deres egen (Freire,
1999). Han definerede bevidstgerelse (awareness) pa folgende made:

”Begrepet bevisstgjoring gdr pd oppleeringen til d oppfatte sosiale, politiske og okonomiske

motsetningsforhold og til d bekjempe de sider ved virkeligheten som skaper undertrykkelse” (Freire,
1999, p. 18).

Gennem information og kritisk refleksion kunne de undertrykte séledes udvikle autonomi og

kraft til at handle pd uenskede forhold i eget liv og som en frigerelsesproces. Freires kritiske
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paedagogik har sdledes veret et vigtigt bidrag ind 1 empowerment som modmagt, som jeg vil

komme nermere ind pa i det folgende afsnit.

Freire’s teori har vaeret en vigtig inspiration til selve athandlingens problemstilling og
samtidig konkret blevet anvendt i den empiriske del med henblik pa at gere de deltagende
bern bevidste omkring deres ret til deltagelse og indflydelse, som er udtrykt i FN
Boarnekonventionen artikel 12. P4 denne made danner Freire basis for

empowermenttaenkningen i denne afthandling.

Jeg vil nu komme nermere ind pd empowermentbegrebet ud fra to overordnede perspektiver

og derefter tage udgangspunkt i professor Ole Petter Askheims treleddede begreb.

3.4 Empowermentperspektiver

Empowerment er et mangfoldigt begreb, men 1 denne athandling har jeg valgt at fokusere pa
to perspektiver, som jeg finder sarligt relevante i forhold til den problemstillingen, nemlig det
samfundskritiske modmagtsperspektiv og det psykologiske individorienterede perspektiv
(Askheim & Andersen, 2023a).

Empowerment som modmagt har sine redder 1 bevagelser som “Black Power” og
kvindefrigerelsen samt ikke mindst fra Freires arbejde med fattige landarbejdere fra
1950’erne og frem til i dag med ”Black Lives Matter”, "Metoo”-bevagelsen, Greta
Thunbergs initiativ til miljeaktivisme blandt unge samt kvindeopreret i Iran. Malet er positiv
forandring gennem kollektiv handling. I begyndelsen deles de personlige historier, som
samles til en gruppes faelles erfaringer og identitet, som 1 sidste ende forer til organisering og
handling mod de undertrykkende forhold (Askheim & Andersen, 2023a). Inden for disability
studies er den sociale model et eksempel pd empowerment som modmagt (Oliver, 2013). Her
betragtes funktionshaemning som et resultat af ”..disabling environments, barriers and
cultures” (Barnes, 2020, p. 20). Modellen opstod som en modbevagelse til den medicinske
model, hvor fokus var pa begransninger eller mangler i1 individet. Barnes uddyber videre:
”..impairment may be a human constant but ’disability’ need not and should not be” (Barnes,
2020, p. 20).

Empowerment som et individorienteret perspektiv handler om at opbygge styrke og
ressourcer 1 den enkelte med henblik pa at tage kontrol og magt over eget liv (Askheim &
Andersen, 2023a). Her er de ydre samfundsmaessige forhold udeladt og bevidstgerelsen er

rettet mod individets indre evner og potentiale. Perspektivet er ofte knyttet sammen med
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sundhedsomrédet, hvor den tidligere naevnte medicinske model dominerer, men ogsé inden
for socialt arbejde, hvor fokus er pa borgerens udfordringer og hvordan borgeren kan opna
mestring af disse. Kritik er blevet rettet mod social- og sundhedsprofessionelle for kun at
indtage det individorienterede perspektiv med fokus pa borgerens kapaciteter, eller mangel pa
disse, fremfor at medinddrage et bredere perspektiv pa magtforhold, som kan vare med til at
definere menneskers muligheder for at deltage og udeve indflydelse (Askheim, 2012;
Spencer, 2014). En af konsekvenserne ved dette perspektiv kan blandt andet vere, at
”skylden” for funktionsha@mningen kan blive tillagt og opleves hos den enkelte og dermed
blive til disempowerment.

Det folelsesmassige samspil mellem individet og omgivelserne i forhold til
empowermentperspektivet er belyst af bade Solomon (1976) og Starrin (2007a). Solomon
taler om de betydningsfulde andre 1 det enkelte menneskes liv, hvis holdninger og opfattelser
kan pavirke den enkeltes egen-opfattelse. Starrin(2007b) knytter i denne sammenhang
emotioner som skam og stolthed sammen med empowerment. Foler man sig skamfuld,
mindskes selvtilliden og man mister handlekraft og initiativ. Stolthed derimod forer til det
modsatte, som kan sidestilles med empowerment. I nyere tid er der begyndt at veere en
modbevagelse mod ydre definitioner af marginaliserede grupper, hvor den enkeltes séarbarhed
bliver vendt til en styrke og dermed en positiv identitetsdannelse (Askheim & Andersen,
2023a). Et eksempel er mennesker med diagnosen ADHD, som star frem og beskriver det
som deres “superkrefter”.

I forhold til bern med funktionsh&mning er det naevnt 1 athandlingens indledning, at de forst
og fremmest ser pé sig selv som bern, men i modet med andre kan de blive mindet om deres
funktionshemning. Ud fra denne teori har empowerment altsd klar sammenhang med folelser
som stolthed og selvtillid, som igen péavirker handlekraft og initiativ, hvilket kan have stor

betydning i forhold til bern med funktionsh&mning og deres deltagelse og indflydelse.

3.5 Empowerment som proces
Mens Freire taler om en kritisk bevidstgorelse som et handlingsaspekt inden for
empowerment, har Askheim defineret empowerment som et tre-leddet begreb, der viser til

empowerment som en proces fra afmagt til magt:

STYRKE —» KRAFT —» MAGT
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Askheim beskriver processen som at: ”..personer eller grupper preget av avmakt far brukt
sine ressurser og far styrke og kraft til d ta makt i betydningen styrke og kontrol over egen
livssituasjon” (Askheim & Andersen, 2023a, p. 26). Styrke-dimensionen kan handle om, at
individet eller gruppen, bliver styrket i sit eget selvbillede, sine evner og dermed tro pd egen
formaen. Dette kan danne afsat for en mobilisering af egen-kraft til at opnd mere magt og
indflydelse pé eget liv.

Shier udviklede 1 2019 en empowerment procesmodel sammen med unge fra
bernerettighedsorganisationen CESESMA 1 Nicaragua (Shier, 2019), som er den forste af sin
slags, udformet af de unge selv. Modellen udsprang af et forskningsprojekt med bern og unge,
som arbejder pa kaffeplantager i Nicaragua, hvor deres erfaringer omkring oplevelse af
empowerment blev samlet med henblik pé at give voksne en bedre forstaelse af, hvordan de
kunne skabe muligheder for bern og unges deltagelse og indflydelse. Procesmodellen bestar
af tre dele: attitude, capability og conditions and opportunities. For at bern og unge kan blive
empowered, ma omgivelserne give mulighed for at kunne udeve indflydelse; barnene eller de
unge mé have de fornedne evner og viden og sidst men ikke mindst, ma de have en tro pa
egne evner til at udove indflydelse. Shier konkluderer, at stotte fra serligt CESESMA
organisationen og de unges foraldre var vigtige for empowerment. Samtidig fremhaver han

vigtigheden af den tredje cirkel omkring tro pa egne evner: “Essentially, we cannot empower

them” (Shier, 2019, p. 8).

Figur 2: Shier's The CESESMA model of Empowerment (Shier, 2019, p. 3)
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Shier foreslar, at denne model kunne danne udgangspunkt for en universel forstaelse af
empowerment, ndr det omhandler bern, hvilket er dreftet i athandlingens teoretiske studie
(artikel 3), og som jeg vil tage op igen i diskussionskapitlet.

I denne athandling anvendes empowermentperspektivet 1 besvarelsen af forskningsspergsmaél
3, hvor empowerment indgar 1 en teoretisk droftelse af médder, hvorpa FN
Bornekonventionens artikel 12 kan blive indfriet. Desuden indgar Askheim’s tre-leddede
empowermentproces under analysen af brugen af deltagende metoder i en forskergruppe med

bern med funktionsh&mning under forskningsspergsmal 4.

3.6 Honneth — Anerkendelse

Den tyske filosof Axel Honneth’s anerkendelsesteori omhandler, hvordan anerkendelse er et
fundamentalt element 1 interaktionen mellem mennesker og i udviklingen af egen- eller
gruppeidentitet. Fokus er sdledes pd, hvordan vores identiteter skabes gennem gensidige
anerkendelsesprocesser (Honneth, 2006).

Anerkendelse kan opleves 1 form af kaerlighed, respekt og solidaritet, som tilsammen kan fore
til et positivt selvforhold udtrykt som selvtillid, selvrespekt og selvvardsettelse (Honneth,
2006). Den forste form, kaerlighedssfaren, er den mest grundleeggende anerkendelsesform,
som danner grundlag for alle relationer. Gennem karlighed fra familien, og dernest venner,
gor den emotionelle anerkendelse individet i stand til at deltage og indgé 1 savel nare
feellesskaber som 1 overordnede samfundsmaessige forhold. I den anden form, den retslige
sfeere, betragtes individet som et moralsk menneske og et ligeverdigt medlem af samfundet.
Gennem universelle og lovsikrede rettigheder, som eksempelvis FN Barnekonventionen,
sikres den enkeltes muligheder for at realisere sin autonomi og dermed opné en selvrespekt.
Den tredje og sidste form for anerkendelse omhandler social verdsattelse og herigennem
selvvardsattelse. Her bliver individets deltagelse i solidariske faellesskaber, fra mindre
grupper til samfundet som et hele, anerkendt for sit unikke bidrag. Modsat lighedsprincippet
under den retslige anerkendelse er der altsa her tale om verdsattelse af menneskers
forskelligheder. Mens kearlighedssfaeren udelukkende er folelsesmaessigt baseret, og den
retslige sfaere rent fornuftsbaseret, rummer den sociale sfeere begge elementer for bade at
opleve egen-identitet samt samhgrighed. Nar alle tre former er til stede, er der tale om et
positivt selvforhold som forudsetning for et solidarisk og inkluderende samfund. De tre

former og behovet for disse vil vare tilstede gennem hele livet 1 storre eller mindre grad.
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Modsat kan forskellige former for kreenkelser inden for de enkelte eller flere af sfererne fore
til, at individet kan miste sit positive forhold til sig selv og dermed sin udvikling som et
relationelt menneske. Kraenkelser 1 primarrelationer kan vaere gdeleggende for den
grundlaeggende selvtillid, sdsom fysisk eller psykisk vold. Ignorering af individet som
rettighedsbaerer kan forvolde skade pa selvrespekten, saisom diskrimination af en gruppe
mennesker i samfundet. Endeligt kan ydmygelse eller anden stigmatisering af en eller flere
personer skade den enkeltes vardsettelse af sig selv. Krenkelser kan fore til en kamp for
anerkendelse, som bade kan optraede som selvdannede modstands- og subkulturer, eller som
kampen for de skjulte og uartikulerede lidelser, som eksisterer 1 skyggerne (Honneth, 2006).
Honneth anbefaler, at arsager til systematisk kraenkelse af anerkendende forhold, forseges

identificeret for at kunne handle pa disse.

Honneth’s teori er blandt andet blevet kritiseret af den amerikanske filosof Nancy Fraser for
ikke at tage hejde for magtstrukturer og fordeling af ressourcer i samfundet (Fraser, 2009).
Honneth modargumenterer imidlertid med, at anerkendelse mé& danne basis for et samfund,

hvor ressourcer fordeles ud fra en grundleggende retferdighed (Honneth, 2009).

Inden for barndomsforskningen er Honneth’s anerkendelsesteori anvendt i flere studier, som
undersoger berns deltagelse. I et studie af McCafferty (2021) undersegges, hvordan Honneth’s
anerkendelsesteori kan bidrage til at komme ud over dikotomien mellem at beskytte og
inddrage barnet inden for socialt arbejde. Med udgangspunkt i en anerkendelsesmodel
tilpasset til socialt arbejde kan socialarbejdere vurdere og videreudvikle deltagende praksisser
1 en mere barnecentreret form. McCafferty foreslar siledes, at Honneth’s anerkendelsesteori
kan hjelpe fagprofessionelle med at anerkende berns agens og medborgerskab og dermed

sikre, at barnenes stemmer bliver hort omkring beslutninger 1 sager, der vedrerer dem.

I et studie af Thomas underseger han, hvordan Honneth’s anerkendelsesteori kan anvendes til
at forstd berns deltagelse med udgangspunkt i en analyse af et bern- og ungerad (Thomas,
2012). Thomas konkluderer, at Honneth’s anerkendelsesteori kan vere et nyttigt etisk veerktoj
til at analysere og forsta berns deltagelse, bade i form af dialog og handlinger i sociale

settinger pd badde mikro- og makroniveau, som ber udforskes mere.

’all three modes of recognition are essential for children’s full participation.
Children do not engage fully if they do not feel a sense of warmth and affection, they cannot

participate equally if they are not respected as rights-holders; and they will not have a
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real impact unless there is mutual esteem and solidarity, and a sense of shared purpose’ (Thomas,

2012, pp. 462-463).

Thomas mener, at Honneth’s teori kan bidrage til en forstaelse af born som bdde modtagere

og givere af karlighed og omsorg og som fuldgyldige medlemmer af samfundet.

I Warming’s studie omkring en “Bernetinget”-model for bern og unge, som er anbragte
(Warming, 2006), drefter hun, hvordan Honneth’s anerkendelsesteori kan bidrage til
deltagende forskningspraksisser sammen med bern samt at give anbragte bern en stemme 1
sager, der vedrarer dem. Etisk og empowermentorienteret deltagende forskning ber baseres pé
solidaritet og gensidig anerkendelse med dbne og kreative metoder. Warming argumenterer
for, at bern anerkendes som ligevaerdige medforskere, som er anderledes end samt supplerer
den professionelle forsker. Bernene selv giver samtidig udtryk for, at anerkendelse i form af
keerlighed og verdsattelse er vigtigere end det retslige 1 forhold til deres deltagelse. Det er

altsa vigtigere at blive vaerdsat og at deltage end at have indflydelse pé selve beslutningen.

Endelig har Falster (2021) anvendt anerkendelsesteorien 1 kombination med den social-
relationelle model af sociologen Carol Thomas (Thomas, 2007) i sit studie omkring bern med
funktionsh@&mning og deres oplevelse af deltagelse og agens i hverdagslivet. Falster
konkluderer, at barnene oplever nedvardigende behandling 1 form af diskrimination med
sével materielle som relationelle barrierer. Som folge heraf agerer flere af bernene som
sociale agenter, der keemper for deres anerkendelse, mens det for andre forer til

selvundertrykkende adfzrd.

I denne athandling anvendes Honneth’s anerkendelsesteori ligeledes som en analytisk ramme
under forskningsspergsmal 2 omkring berns oplevelse af deltagelse og indflydelse i
hverdagen. Desuden indgér teorien i besvarelsen af forskningsspergsmal 3, hvor anerkendelse
knyttes til empowermentperspektivet i en teoretisk droftelse af indfrielsen af FN

Bornekonventionens artikel 12.

Mens Honneth’s anerkendelsesteori primart tager udgangspunkt i den enkeltes
identitetsudvikling gennem positive relationer, viser Sen, Nussbaum og Mitras Capability

Approach til deltagelse 1 et retferdigt samfund. Dette vil jeg gennemgé 1 det folgende afsnit.
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3.7 Sen og Nussbaum - The Capability Approach

The Capability Approach blev udviklet af den indiske velfeerdsekonom Amartya Sen og siden
videreudviklet af den amerikanske filosof Martha Nussbaum m.fl. Tilgangen handler, ligesom
Honneth’s anerkendelsesteori, om det gode liv. Neermere sagt, friheden til at leve det liv, man
ensker (Sen, 1999). Capability eller capabilities beskriver Sen som: “the opportunity to
achieve valuable combinations of human functionings — what a person is able to do or be”
(Sen, 2005, p. 153) eller som Nussbaum udtrykker det: “a set of (usually interrelated)
opportunities to choose and to act” (Nussbaum, 2011, p. 20). Det vil sige, det enkelte
menneskes muligheder for at gore eller vaere det, han eller hun ensker. Tilgangen tager ogsa
udgangspunkt i relationen mellem individ og samfund, hvor den enkeltes livskvalitet hanger
sammen med social retfeerdighed (Nussbaum, 2011). Nussbaum taler her om combined
capabilities, som bestar af bade internal capabilities’, altsi menneskets karakteristika og
evner, og external capabilities, som henviser til gkonomiske, politiske og sociale forhold. Pa
baggrund af disse mulighedsbetingelser kan den enkelte saledes treeffe valg, som munder ud i,
hvad Sen kalder for functionings. Functionings handler om, hvad individet faktisk opnar eller
onsker at opna gennem handlen eller varen, altsd den enkeltes realisering af sine muligheder.
I denne athandling er der eksempelvis tale om bern med funktionsheemning og deres
muligheder for deltagelse og indflydelse i hverdagslivet. The Capability Approach kan
dermed hj®lpe med at synliggere deprivation of freedom, altsd faktorer som kan gere
mennesket ufrit. Eksempler pé dette kunne ud fra denne athandlings problemomrade vare
mulige begransninger i forhold til deltagelse og indflydelse, sdsom diskrimination i forhold til
bernenes rettigheder, udelukkelse fra aktiviteter, manglende fysisk tilgaengelighed i
omgivelserne m.m. I trdd med Freire’s arbejde og teori handler the Capability Approach
séledes ogsad om at fjerne forhold, som hindrer den enkelte i at deltage 1 enskvardige og

meningsfulde aktiviteter 1 hverdagen (Frediani et al., 2019).

Mitra (2006) og Trani et al. (2011) har i deres studier foreslaet, at the Capability Approach
kan bruges til at definere funktionsha&mning (disability). Funktionsha&mning kan pa denne
mdde forstds som en mangel i mulighedsbetingelserne (capabilities) og/eller handlingerne/de

onskverdige tilstande (functionings) i interaktionen mellem personens karakteristika,

1 Shier bruger ogsa begrebet capability, som i denne sammenhang kan relateres til Nussbaum’s «Internal
capabilities».
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omgivelserne og ressourcerne, der er til radighed. P4 denne made er personer med
funktionshemning og deres livskvalitet ikke kun bundet op pé deres funktionsnedszttelse,

som i den medicinske model, eller begraensninger i omgivelserne, som i den sociale model.

Thomas & Stoecklin (2018) knytter endvidere the Capability Approach sammen med
Honneth’s anerkendelsesteori som et felles rammeverk for at forstd dynamikkerne i1 berns
agens. Rammevarket har desuden et emancipatorisk formal med henblik p4, at bern kan blive
anerkendt og opna frihed til at indfri deres ret til deltagelse og indflydelse som udtrykt i
artikel 12. Dermed knytter de individets opbygning af identitet gennem anerkendende
relationer og interaktioner sammen med indre og ydre forhold, som tilsammen kan pavirke
den enkeltes handlemuligheder i forhold til deltagelse og indflydelse. Thomas & Stoecklin
taler for, at barn anerkendes som fuldgyldige medlemmer 1 samfundet med frihed til at velge
det liv, de onsker at leve. Mens Honneth’s anerkendelsesteori primert befinder sig pé
individ/mikro-niveau med fokus pa sociale relationer, er the Capability Approach pa et mere
overordnet gruppe/makro-niveau med fokus pa distribution af samfundsressourcer. I
anerkendelsesteorien forbindes et enskvardigt og frit liv med ’veren’, f.eks. at vere
anerkendt og verdsat for den man er. I the Capability Approach forbindes det frie liv med
“handlen’, f.eks. at kunne udtrykke sin mening i1 beslutninger omkring eget liv. Thomas &
Stoecklin taler her om en interdependens mellem handlen og varen, altsé at de gensidigt
indvirker pa hinanden og dermed den enskvardige tilstand. I forhold til denne athandling
kunne et eksempel vare, at bern med funktionshemning oplever begranset deltagelse og
indflydelse, som kan pavirke deres selvverd og selvbillede. Forudsetningerne for at kunne

indfri artikel 12 ma derfor forst vere tilstede, for at bernene kan leve et frit liv.

I athandlingen anvender jeg the Capability Approach i et teoretisk studie omkring méder,
hvorpa FN Bernekonventionens artikel 12 kan blive indfriet under forskningsspergsmal 3.
Tilgangen er med til at fremhave den relationelle forstielse af funktionshamning, som er

gaeldende for denne afthandling.

3.8 Opsamling pa det teoretiske rammevark

I dette kapitel har jeg gennemgaet teorier, perspektiver og tilgange, som jeg har valgt til at
belyse og besvare athandlingens problemstilling og forskningsspergsméal. Afthandlingen kan
betragtes som et progredierende forlab, hvor nye teorier lobende er koblet pa, nar nye

forstaelser og spergsmaél er dukket op. Det samlende for athandlingens teoretiske rammeverk,
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vurderer jeg, er et felles fokus pa individets eller en gruppes mulighedsrum og handlefrihed

for at opnd enskvaerdige tilstande og ligevardige relationer. Felles for de valgte teorier er

desuden en interrelationel forstaelse af deltagelse og indflydelse som et resultat af samspillet

mellem barnets og dets omgivelser.

Nedenstdende figur er teenkt som en illustration af, hvordan teorierne er tenkt ind i

athandlingen og viser deres indbyrdes samspil savel som problemomradets kompleksitet.

Problemstilling:

Figur 3: Teoretisk rammeveerk for afhandlingen

Hvordan oplever born med funktionshemning mdlscetningen om
deltagelse og indflydelse ud fra FN Bornekonventionen artikel 12 er opfyldt

2

forstd og styrke bornenes deltagelse og indflydelse?”

i hverdagen, og hvordan kan empowerment og anerkendelse bidrage til at

Forskningssporgsmdl 1: Hvordan oplever born med

funktionsheemning deltagelse i beslutningsprocesser i forhold

til deres behandlingsforlob?

Teori: Freire's teori om bevidstgorelse og Shier's pathways to

participation

Forskningssporgsmdl 2: Hvordan oplever born med

funktionsheemning deltagelse og indflydelse i hverdagslivet?

Teori: Honneth's anerkendelsesteori

Forskningsspergsmal 3: Pd hvilke mader kan
empowermentperspektivet bidrage til at indfri FN
Bornekonventionens artikel 12, ndr det geelder born med
funktionshcemning?

Teori: Honneth's anerkendelsesteori, Sen's Capability
Approach, Empowermentperspektiver og Shier's
empowermentmodel

Forskningsspergsmal 4: Pd hvilke mdder kan deltagende
metoder i et forskningsprojekt sammen med born med
funktionsheemning bidrage til en empowermentproces?

Teori: Freire's teori om bevidstgorelse, Askheim's treleddede

empowermentbegreb og Shier's pathways to participation

Efter at have redegjort for de anvendte teorier vil jeg nu komme ind p&d metodologien for

athandlingen.
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4.0 Metodologi

Afhandlingen bestér af fire artikler. Artikel 1 bestar af en analyse af afhandlingens indledende
studie, som er baseret pd observationer og individuelle interviews. Artikel 2 er baseret pa
athandlingens primare studie, hvor individuelle interviews, et gruppeforleb over tid med brug

af deltagende metoder og endelig et fokusgruppeinterview er anvendt. Artikel 3 er et teoretisk

studie og endelig bestér artikel 4 1 en analyse af empirien fra athandlingens primeere

undersogelse. Nedenstdende tabel viser en oversigt over afthandlingens fire artikler og

dertilherende videnskabsteoretiske tilgange og metoder.

Forste hoveddel Anden hoveddel
Artikel 1 Artikel 2 Artikel 3 Artikel 4
(Indledende studie) (Empirisk studie) (Teoretisk studie) | (Metodisk studie)
Videnskabsteor | Hermeneutisk Hermeneutisk Hermeneutisk Hermeneutisk
i feenomenologisk feenomenologisk
Tilgang Abduktiv Abduktiv Deduktiv Deduktiv
Empiri Indledende Primare undersogelse - Primare
undersogelse undersogelse
Deltagere Syv bern ml. 7-14 ar Tre bern ml. 9-12 ér - Tre bern ml. 9-12
ar
Metoder Observation Individuelle interviews - Individuelle
Individuelle interviews | Bernegruppe over tid interviews
m/deltagende metoder Bernegruppe over
Fokusgruppeinterview tid m/deltagende
Analysemade metoder
Fokusgruppeinter
view
Udsagn fra
foraeldre
Feltnotater
Analyse Fenomenologisk- Interpretative Teoretisk analyse | Temaanalyse
hermeneutisk Phenomenological (Braun & Clarke,
analysemetode Analysis (Smith et al., 2006)
(Lindseth & Norberg, | 2009), Temaanalyse
2004) (Braun & Clarke,
2006)

Tabel 1: Oversigt over afhandlingens forskningsdesign
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4.1 Videnskabsteoretisk stasted

Idet denne afthandling baserer sig pa et eksplorativt kvalitativt studie, er den
videnskabsteoretiske tilgang 1 de empiriske undersogelser baseret pa fenomenologi og
hermeneutik. Som navnt 1 indledningen bestar athandlingen af to hoveddele, hvor den forste
del, bestaende af afthandlingens forste og anden artikel, primert er udforskende baseret pa
bernenes egne perspektiver. Afthandlingens anden hoveddel, bestaende af tredje og fjerde
artikel, forseger primert at forstd, tolke og anvende barnenes perspektiver med brug af teori
og deltagende metoder. Denne lgbende progression 1 athandlingens processer afspejler sig
ligeledes 1 de videnskabsteoretiske positioner. Athandlingens forskningsspergsmal 1 og 2 er
saledes primaert med afsat 1 hermeneutisk fenomenologi, mens forskningsspergsmal 3 og 4
primert er forankret inden for hermeneutikken.

Den hermeneutisk fanomenologiske tilgang vil her kort blive praesenteret med udgangspunkt
1 filosofferne Heidegger og Van Manen. Desuden er Merleau-Ponty medtaget i forhold til
kroppens fanomenologi, idet bernene i projektet har en funktionsheemning. Deres oplevelse
af egen-krop samt omgivelsernes syn pa denne, kan, som det er nevnt i indledningen, have

betydning for bernenes oplevelse af deltagelse og indflydelse 1 deres hverdagsliv.

4.1.1 Ontologi og epistemologi

Hermeneutisk fenomenologi har som ontologisk udgangspunkt, at virkeligheden er athaengig
af dem, som sanser den og pa denne made relativ, athaengig af hvilket perspektiv den opleves
fra. Virkeligheden ma altsa beskrives og fortolkes, som den opleves af mennesker (Van
Manen, 1990). I forseget pa at opnd ny erkendelse, mé forskeren satte egen forforstaelse til
side for at vaere aben over for andre forstaelser. Mennesket og verdenen er endvidere ikke
adskilt som subjekt og objekt men eksisterer 1 en samherighed, en varen-i-verden (Heidegger,
2007). I forbindelse med hvordan mennesket begriber verdenen, argumenterer Van Manen , at
beskrivelse altid vil indebare en fortolkning og er dermed ogsé hermeneutisk. Formalet er at
undersoge selve naturen i et fenomen si dybdegdende som muligt ved at gere meninger i

vores livsverdner explicitte (Van Manen, 1990).

4.1.2 ”Lived experiences”
Faenomenologien er optaget af her-og-nu "lived experiences”. Altsé levede erfaringer i
hverdagslivet, som bringer forskning i en mere direkte og umiddelbar kontakt med

virkeligheden frem for en abstrakt og teoriskabende forskning. Feenomenologiske spargsmal
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er optaget af mening frem for problemlosning, om end den dybereliggende forstéelse og
refleksion omkring disse spergsmal kan have indvirkning pa handlinger i kommende lignende
situationer (Van Manen, 1990). Mélet inden for fenomenologien er altsd at undersoge,
hvordan faenomener fremtraeeder for mennesker 1 konkrete situationer i hverdagen samt traekke
de meningsbarende essenser ud herfra (Lindseth & Norberg, 2004). I denne sammenhang er
feenomenologi altsa retrospektiv, idet refleksion omkring levede erfaringer, omhandler
oplevelser, som allerede har fundet sted. I athandlingens forskningsspergsmal 1 og 2
undersoger jeg born med funktionsha&mning og deres levede erfaringer med deltagelse og

indflydelse som fanomen i deres hverdagsliv.

4.1.3 Intentionalitet og egentlighed

Idet hermeneutisk fenomenologi ikke adskiller subjekt og objekt, omtales mennesket netop
som en varen-i-verden. Mennesket star saledes ikke over for tingene og betragter dem.
Snarere er menneskets opfattelse af de ting omkring os bundet af en intentionalitet, altsa en
rettethed mod tingene, det vere sig genstande som handlinger eller begivenheder (Heidegger,
2007). Heidegger (2007) knytter abenhed til begrebet veeren. Mennesket er abent for varen,
hvilket betyder, at ved at forholde sig til sin varen, forholder mennesket sig til sine
eksistentielle muligheder. I forholdet til andre mennesker er der tale om en gensidig abenhed,
en rettethed som Heidegger beskriver som en grundleggende omsorg.

Merleau-Ponty har skrevet om kroppens fenomenologi (Merleau-Ponty, 2009), hvori
intentionalitet knyttes til spergsmalene: hvordan vi kan forstd menneskets krop? Og hvilken
betydning har kroppen for vores oplevelse af feanomener i verden? Betydningen af vores
levede erfaringer opstar i en interageren mellem faenomen og egen-krop. Kroppen har en
intentionalitet 1 forhold til tingene omkring den og er en varen-i-verden. Eksempelvis at man
helt konkret reekker ud efter en kop for at f4 noget at drikke. Eller i forhold til denne
athandling, at et barn med klumpfedder har en intention om at ga med sin klasse pé tur, men
er forhindret grundet misforholdet mellem den lange afstand og en nedsat gangfunktion, og
derfor kommer op pa sin larers ryg for at indfri intentionen.

Et noglebegreb hos Heidegger er endvidere egentlighed og uegentlighed, som beskriver
menneskets méde at veere til pd (Heidegger, 2007). Mennesket er forst sig selv, nar det
handler ud fra egne valg og dermed friger sig fra “uegentligheden”. Uegentligheden betegnes
som en fremmedgerelse, hvor man blot handler og tenker som de andre ud fra ydre forhold

som normer og strukturer i samfundet. Denne fremmedgerelse er med til at fratage individet
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fra sine muligheder og sin egentlighed og mennesket kan aldrig se sig helt fri fra disse ydre
pavirkninger. Gennem forstéelse af sin varen-i-verden og samhandlen med andre vil
mennesket imidlertid fremme mulighederne for at komme narmere sig selv. Som navnt i
indledningen kan eksempelvis overbeskyttelse fra voksnes side medvirke til, at bern med
funktionsha&mning bliver mere passive og dermed komme lengere vak fra deres egentlighed.
Problemstillingen for dette projekt omhandler forst og fremmest barnets oplevelse af FN
Boarnekonventionens artikel 12, defineret som oplevelse af deltagelse og indflydelse i
hverdagslivet. Born med funktionsh&mning og deres oplevede erfaringer i deres hverdagsliv
omkring artikel 12 undersoges som fenomen for at kunne treekke de meningsbaerende
essenser ud herfra. Bornenes oplevelse af deltagelse og indflydelse vil endvidere vaere
pavirket af deres intentionalitet og dbenhed over for den verden, de indgér i. Eksempelvis kan
bernene have gnsker og intentioner om at have indflydelse pa sin hverdag og at gere sig
geldende, men blive begraenset af sin krop samt omverdenens intentionalitet og &benhed over
for barnene. Et helt konkret eksempel kunne vere et barn, som har intentioner om at gere sig
geldende i diskussioner i klassen pé skolen. Imidlertid kan barnets kognitive evner muligvis
have indflydelse pa dets evne til at teenke abstrakt, barnet kan have latenstid, sa det ikke kan
folge med 1 diskussionen, eventuelt kan taleevnen veare pavirket og samtidig kan det ogsa
veaere, at lereren og de andre elever ikke inkluderer barnet og dets synspunkter. Alle disse
forhold kan haemme barnet i at indfti sin intention om at ytre sin mening pa klassen og
dermed sin egentlighed. Hvis barnet dermed ender med at have lavt selvvard og manglende
tro pa egne holdninger og handlekompetencer, kan det fore til en fremmedgerelse over for sig
selv, en uegentlighed, hvor barnet i stedet blot forseger at veere som de andre bern og méske
ogsé blot tilpasser sig den rolle, der forventes af et barn med funktionsh&mning som en norm
1 sin hverdag.

Efter at have gennemgéet athandlingens videnskabsteoretiske tilgang vil jeg nu gennemga de

metoder, som er anvendt med henblik pa besvarelse af athandlingens forskningsspergsmal.

4.2 Metoder
I de folgende afsnit vil jeg gennemga de enkelte metoder, som er anvendt lebende gennem
athandlingen med folgende struktur:

1) Indledende studie — artikel 1

2) Empirisk studie — artikel 2
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3) Teoretisk studie — artikel 3
4) Metodisk studie — artikel 4

4.2.1 Indledende studie — artikel 1

Observation og individuelle interviews

I athandlingens indledende undersogelse foretog jeg observation og individuelle
semistrukturerede interviews med syv bern i alderen 7-14 ar, som havde en fysisk eller
psykisk funktionsnedsettelse. Bernene og jeg medte hinanden forste gang enten ved selve
interviewet eller i forbindelse med en behandlingssession, som jeg observerede. Formélet med
observationen var at skabe et trygt forste mgde med barnet sammen med dennes ergo- eller
fysioterapeut inden interviewet alene med barnet. Desuden gav det mig en mulighed for at
kunne sperge mere detaljeret ind til barnets behandlingsforleb. De bern, hvor det ikke var
muligt at medes for interview, havde jeg en samtale med deres fysio- eller ergoterapeut, som
orienterede mig omkring barnets behandlingsforleb hos dem. Bernene var blevet informeret

pa forhdnd omkring, hvad der skulle ske og deltog alle i1 interviewene.

Forud for interviewene havde jeg gennemfort et pilotinterview med en dreng med en fysisk
funktionsnedsettelse, som medferte yderligere konkretisering af begreber som ’deltagelse’ og
"beslutningsprocesser’ 1 interviewguiden. Interviewguiden bestod af indledende sporgsmal,
dernast spergsmal om barnets behandlingsforleb og afslutningsvis spergsmél om barnets
oplevelser med og forstéelse af deltagelse 1 beslutningsprocesser. Interviewet afsluttede med,
at barnet blev spurgt, om der var noget, jeg havde glemt at sperge om samt om hvordan barnet
havde oplevet interviewet. Desuden lavede jeg en opsummering af interviewet for at here

barnet, om jeg havde forstaet det rigtigt.

Bornene blev interviewet alene, men med en tryg voksen i umiddelbar nerhed. I interviewene
med de to bern med psykisk funktionsnedsattelse deltog imidlertid barnets mor. I det ene
tilfeelde tradte moderen til som tolk, da barnet havde herenedsattelse. I det andet tilfaelde bad
barnet om, at hendes mor blev som en tryghed for hende. Interviewene varede mellem '2-1

time.

Analyse
Lindseth & Norberg’s fenomenologisk-hermeneutiske analysemetode blev anvendt med

henblik pa at indfange og forstd barnenes levede erfaringer omkring deres deltagelse i
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beslutningsprocesser i deres habiliteringsforleb (Lindseth & Norberg, 2004). Analysen bestod
af folgende punkter;

1) Forst foretog jeg transskribering af verbal og non-verbal kommunikation af
videooptagelser fra de individuelle interviews.

2) Naiv leesning — Inspireret af en indholdsanalyse (Kvale & Brinkmann, 2009)
gennemlaste jeg transskriberingen flere gange for at danne mig et forste indtryk af
hvert barns udsagn og perspektiver.

3) Strukturel analyse — Inspireret af temaanalyse (Braun & Clarke, 2006) inddelte jeg
teksten 1 meningsenheder, som blev vurderet relevante med henblik pé at belyse
forskningsspergsmaél 1. Disse blev derefter kategoriseret og mundede ud i tre temaer
holdt op mod forskningsspergsmalet samt den tidligere naive forstaelse.

4) Dybdegaende forstdelse — Derefter analyserede min vejleder og jeg kategorierne og
temaerne og holdt dem op mod den naive laesning for at sikre kongruens og dermed
forsege at opné en sa nar forstielse af bernenes oplevelser omkring
forskningsspergsmalet som muligt.

5) Tolkning — Min vejleder og jeg foretog til slut hver vores tolkning, som blev
sammenlignet og holdt op mod den oprindelige transskribering, indtil en enighed blev

naet.

4.2.2 Empirisk studie — artikel 2

Individuelle interviews

De tre deltagende bern blev alle interviewet individuelt inden deltagelse i et gruppeforleb. To
blev interviewet hjemme og den tredje pa det behandlingscenter, bernene fik invitationen
gennem. Jeg havde forst en indledende samtale med barnet og en forzlder, inden jeg
interviewede barnet alene. De individuelle interviews blev lydoptaget, forst og fremmest for
at skabe et trygt forste mede med barnet, hvorfor video blev fravalgt. Samtidig gav det mig
mulighed for at veere mest muligt til stede i samtalen. Forméalet med dette forste mede og

interview var at vere tillidsskabende samt at udveksle forventninger til deltagelse i projektet.

En semistruktureret interviewguide blev udformet med indledende spergsmal omkring barnets
hverdag, for derefter at komme ind pa rettigheder samt barnets deltagelse og indflydelse i
hverdagen. Barnet og jeg udfyldte i feellesskab O’Kane’s (2008) Decision-making Pocket

Chart, som vi efterfolgende talte ud fra. Beslutningsskemaet indeholder to akser, en akse hvor
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barnet skrev forskellige beslutninger 1 hverdagen og en akse hvor barnet skrev, hvilke
personer, som traeffer beslutningerne. Barnet brugte klistermerker til at vise, hvor meget hver
person havde at sige i forhold til beslutningerne, der blev truffet. Rad beted “’intet”, gul betad

’noget” og gren betod “meget”:

Eksempel pa et barns beslutningsskema

Jeg valgte dette skema, da jeg fandt det velegnet til at illustrere visuelt for barnet, hvilke
beslutninger, der blev truffet omkring barnets hverdag og af hvem pé en konkret made.
Desuden involverede metoden ogsa barnets aktive deltagelse med at vaelge klistermarker og
sette dem pa skemaet. Det individuelle interview blev afsluttet med at here barnet, om han
eller hun havde forslag eller ensker til aktiviteter eller temaer, som kunne tages op i

gruppeforlobet samt om barnet havde spergsmal til mig.

Bornegruppe med deltagende metoder over tid

Efter de individuelle interviews deltog de tre deltagende bern 1 et gruppeforleb over 8 gange a
1 %2 time. Udover bernene, deltog jeg som forskningsleder samt en bernepsykolog, som havde
tidligere erfaring med bernegruppe som terapiforleb. Gruppeforlobet blev videooptaget for
tydeligt at kunne skelne, hvem der sagde hvad, og ikke mindst for ogsé at kunne observere det
nonverbale sprog (Kvale et al., 2009). Kameraet stod placeret diskret i et hjorne af rummet,
hvor bernene skiftevis sergede for at indstille det og starte for optagelsen. Dette havde som
formadl at give barnene medejerskab over videokameraet samt at gore optagelsen “ufarlig”.
Undervejs 1 gruppeforlabet blev der anvendt forskellige deltagende metoder. I nedenstidende

tabel ses en oversigt over forlabet og de metoder, jeg har ladet mig inspirere af:
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Gruppegang

Metoder

Beskrivelse

1 Grupperegler (Eistrup et al., 2016; Bornene udformede “’klubregler” for gruppen.

Kofoed, 2012)

”Kompas” Hvert barn tegnede og skrev om sig selv i en
cirkel.

”Brevkasse” (Kompas og brevkasse er Bornene var barnepanel omkring andre berns

udviklet af bernepsykologen) dilemmaer skrevet pa postkort.

2 Kompas fortsat.

”Bio” (Kofoed, 2012) ”Bernebio” med visning af programmer
omkring berns rettigheder og at vaere ung med
funktionshemning, som efterfolgende blev
dreftet i gruppen.

3 Praesentation af kompas.

Fremtidsvearksted (Eistrup et al., 2016; Mindmap med temaer som bernene fandt

Jungk & Miillert, 1989) vigtige at undersoge og fortalle om til andre.
Bornene valgte ud fra mindmappet et tema,
som de ville undersoge.

4 Fotometoden (Rasmussen, 2004) Praesentation af bernenes “empiri” (fotos,
videoer, tegninger).

Visual Explorer kort (Kofoed, 2012) Billeder lagt ud pé bordet, som bernene kunne
veelge fra i forhold til valgt tema.

Tegneserie (ovelse prasenteret af Hvert barn lavede en tegneserie om valgt

bernepsykologen) tema.

5 Digital Storytelling (Lambert & Center Digital historie.
for Digital Story, 2010)
Brevkasse.
6 Besag af ung m/funktionshemning.
7 Fokusgruppeinterview (Halkier, 2010; Evaluering af bernenes oplevelse af forlab

Kvale et al., 2009)

8 Afslutning m/forzldre hvor bernene stod for

programmet:
Visning af digital historie.
9’Bi073'

Brevkasse med foraeldre.

Tabel 2: Oversigt over afhandlingens deltagende metoder under gruppeforlob
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Gruppeforlebet begyndte med en indledende metode, kompas, hvor bernene skulle
prasentere, hvem de var overfor de andre 1 gruppen. Med udgangspunkt i metoderne
Brevkasse og Bornebio udvidede gruppens fokus sig fra det personlige og individuelle plan til

det mere generelle og overordnede, hvor barnene droftede forskellige temaer, som blev taget

op.

Midtvejs 1 gruppeforlobet blev barnene inviteret til at lave deres eget forseg pa et
forskningsprojekt. Gruppen udformede et mindmap baseret pa folgende spergsmal, som er
inspireret af fremtidsvaerksteder: Hvad kunne veere vigtigt for andre mennesker at vide noget
om i forhold til born med handicap? Hvad er vigtigt for jer? Hvorfor er det vigtigt? Hvordan
skal vi undersoge det? Bornene udvalgte pa denne baggrund temaet at fole sig tryg. Grundet
den begrensede tid i gruppeforlebet valgte jeg undersogelsesmetoderne. Baseret pa
Rasmussen’s fotometode skulle bernene tage billeder eller video med deres mobiltelefon eller
tegne noget, som de forbandt med at fole sig trygge. Begrundelsen for valget var, at det var
enkelt for bernene at gé til og samtidig gav dem mulighed for ejerskab over undersegelsen.
Formadlet med en digital historie var, at bernene fik mulighed for at formidle deres budskab i

en bernevenlig form, i stedet for en skriftlig artikel til et tidsskrift.

Fokusgruppeinterview

I slutningen af gruppeforlebet deltog bernene i et fokusgruppeinterview, hvor de evaluerede,
hvordan det havde veret at deltage i gruppen. Inspireret af teori om fokusgrupper (Halkier,
2010; Kvale et al., 2009) blev en semistruktureret interviewguide udformet. Bornene blev
spurgt ind i forhold til de individuelle interviews, aktiviteterne i gruppen, rollefordeling samt
deres deltagelse og indflydelse undervejs i processen. Bernene modtog desuden hver deres
beslutningsskema fra de individuelle interviews for at drefte deres oplevelser af deltagelse og
indflydelse 1 hverdagen i1 plenum samt om der var sket nogle @ndringer, fra dengang det blev
lavet til nu. Barnene tog desuden selv initiativ til at prasentere deres beslutningsskema for de

andre i gruppen undervejs i dreftelsen.

Forelobig analyse

Efter endt gruppeforleb foretog jeg en forelobig analyse af det samlede materiale fra
gruppeforlgbet. Analysen er inspireret af Interpretative Phenomenological Analysis (IPA)
(Smith et al., 2009) samt Braun & Clarke’s temaanalyse (2006), som jeg vurderer, er i

overensstemmelse med afthandlingens videnskabsteoretiske perspektiv og eksplorative
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tilgang. Analyseprocessen i IPA beskrives som en iterativ proces med en vekslen mellem det
specifikke og det storre billede. Der er dog givet retningslinier, som begynder med en
genneml@sning/lytning af hver enkelt case, derefter begyndende temadannelse, hvorefter
forskeren ser efter mulige forbindelser mellem de enkelte temaer. Dette gentages med neeste
case for sa til sidst at se efter mulige meonstre pd tvars af casene. Idet deltagerne 1 dette
projekt indgér i en bernegruppe, er hver enkelt gruppegang naturligt gennemgéet som én
sammenhangende dialog, men med gje for hver enkelt deltagers udsagn. Braun & Clarke
beskriver temaanalyse som en fleksibel og let tilgengelig metode til kvalitativ forskning
(Braun & Clarke, 2006). Analysen bestér af seks faser, som man bevager sig frem og tilbage
imellem. I den forste fase transskriberer forskeren ramaterialet og gennemlaser med
forelabige noter til. Derefter laves en systematisk kodning af transskriberingen, som samles 1
forelobige temaer. I fjerde og femte fase holdes de forelobige temaer op mod rdmaterialet og
kodningen for at se, om de stemmer overens, som munder ud i endelige identificerede temaer.
I sjette og sidste fase formuleres den endelige analyse med brug af sigende eksempler i
forhold til de enkelte temaer.

Analysen 1 dette studie tager udgangspunkt i det valgte fenomen deltagelse og indflydelse,
hvorfor dette er den overordnede analyseramme. I og med at der er valgt en hermeneutisk
fenomenologisk tilgang, vil teori omkring fenomenet imidlertid ’sattes i parentes’ og i stedet
vil fokus vaere pa bernenes egne beskrivelser af fenomenet, som knytter sig til deres
dagligdag samt deres deltagelse 1 gruppen (Kvale, Brinkmann et al. 2009). Derudover vil der
veare en dbenhed overfor andre temaer, som mere eller mindre indirekte kan fortolkes som at
spille ind pé barnenes oplevelse af deltagelse og indflydelse, og endelig vil nye temaer ogsé

kunne opsta undervejs i analysen.

Analysemaode

Et halvt ar efter endt gruppeforleb madtes gruppen igen til et analysemede med henblik pa at
gennemga og drefte min forelobige analyse baseret pd athandlingens andet
forskningsspergsmél sammen med bernene. Baseret pa erfaringer fra gruppeforlebet, foregik
dette mode med konkrete aktiviteter, dels for at motivere bern til at deltage og dels for at gere
et komplekst og abstrakt materiale sa konkret som muligt. Dette kan medvirke til oget
empowerment hos bern i at definere deres egen situation og ideer (O'Kane 2008).
Aktiviteterne er udvalgt af mig som forskningsleder baseret pa deres egnethed til at besvare

forskningsspergsmaélet. Ud fra nedenstdende metoder foretog gruppen den endelige analyse
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med henblik pa at besvare athandlingens andet forskningsspergsmal omkring bern med
funktionsha&mning og deres deltagelse og indflydelse i hverdagen ud fra FN
Boarnekonventionen artikel 12:

1) Decision-making Pocket Chart. Bernenes beslutningsskema fra deres individuelle
interviews blev dreftet sammen 1 gruppen og revurderet.

2) Mindmap. Gruppen skrev fremmende og heemmende faktorer op pa whiteboard i
forhold til bernenes deltagelse og indflydelse i hverdagen.

3) Diamond Ranking Exercise. I min forelgbige analyse havde jeg identificeret alle
bernenes udsagn, som omhandlede artikel 12, og skrevet dem pd smé lapper. Barnene
forholdt sig til udsagnene og rangerede dem derefter i faellesskab ud fra vigtigheden af
det enkelte udsagn.

4) Tegneserie. Til slut blev bernene bedt om hver at lave deres eget Storyboard til en

digital historie omkring retten til at sige sin mening.

Diamond Ranking Exercise Eksempel pé tegneserie
Bornene var kendte med alle metoderne, undtagen Diamond Ranking Exercise. Diamond
Ranking Exercise er en teknik, som O’Kane har anvendt i studiet The Children and Decision-
Making Study med bern i alderen 8-12 &r (O'Kane, 2008). Med udgangspunkt i denne teknik

blev 9 udsagn, som omhandlede retten til at sige sin mening, saledes identificeret ud fra

bernenes udsagn under interviews og gruppeforlab. Barnene blev prasenteret for disse og
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skulle derefter rangere dem i faellesskab efter, hvad de fandt mest vigtigt til mindst vigtigt og

begrunde deres valg (se ovenstidende billede).

Den endelige analyse med bernene mundede ud i tre hovedtemaer, som derefter blev droftet
med mine to vejledere. I denne dreftelse blev de tre temaer knyttet til Honneth’s tre
anerkendelsessferer, idet vi identificerede en teet sammenhang mellem disse og saledes
vurderede, at Honneth’s anerkendelsesteori kunne vaere en bidragende forstaelsesramme for

bernenes perspektiver og oplevede erfaringer med deltagelse og indflydelse 1 hverdagen.

4.2.3 Teoretisk studie — artikel 3

I athandlingens tredje artikel blev Honneth’s anerkendelsesteori, The Capability Approach og
empowermentperspektivet undersegt og anvendt i1 forhold til FN Bernekonventionens artikel
12. Teorierne og deres grundbegreber blev sammenholdt ud fra en teoretisk analyse med
henblik pa at besvare athandlingens tredje forskningsspergsmal. Mens empowerment har
veret et grundleggende perspektiv for hele athandlingen helt fra begyndelsen, er valget af
Honneth’s anerkendelsesteori, som for nevnt, udsprunget af athandlingens anden artikel. The
Capability Approach er valgt ud fra Thomas & Stoecklin’s teori, hvor de foreslar Honneth og
Sen’s teorier som et faelles rammevark for indfrielsen af berns ret til deltagelse og indflydelse
1 samfundet, som udtrykt i FN Bernekonventionens artikel 12 (Thomas & Stoecklin, 2018).
Thomas & Stoecklin navner ikke empowerment, men i stedet begreberne agency og freedom,
som ogsé kan relateres til empowermentperspektivet med henblik pé individets kapacitet og
handlefrihed til at opnd deltagelse og indflydelse. Den teoretiske analyse og dreftelse
mundede til slut ud i en samlet dynamisk model for empowerment, som jeg vil tage op i

diskussionskapitlet.

4.2.4 Metodestudie — artikel 4

Analyse

I athandlingens fjerde artikel foretog jeg sammen med mine to vejledere en analyse af
bernenes og foraldrenes udsagn samt mine feltnotater fra athandlingens primaere empiriske
studie. Shier’s model for deltagelse samt Askheim’s tre-leddede empowermentbegreb
dannede den overordnede struktur for analysen, hvor de anvendte deltagende metoder blev
indplaceret 1 kronologisk orden og ud fra deres niveau af deltagelse. Baseret pa Braun og
Clarke’s temaanalyse (2006) og afthandlingens fjerde forskningsspergsmél kodede jeg

rdmaterialet, som forte til forelobige temaer. Disse blev droftet med mine vejledere, indtil der
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blev opnaet enighed om de endelige temaer. Da denne analysemetode allerede er gennemgaet
under afsnittet om det empiriske studie (se punkt 4.2.2), har jeg valgt ikke at uddybe den
yderligere her. Idet denne analyse blev foretaget et par ar efter gruppeforlabet havde fundet
sted, valgte jeg ikke at ga tilbage til bernene for at lave en samlet analyse sammen med dem,

som jeg gjorde det under det empiriske studie.

4.3 Metodologiske overvejelser
I dette afsnit vil jeg kritisk gennemgé de valgte metoder og fremgangsmader 1 athandlingen

med henblik pé at belyse mulige begransninger og udfordringer.

4.3.1 Metodiske overvejelser 1 forhold til bern med udviklingshaemning

I athandlingens indledende studie deltog tre bern med psykisk funktionsnedsattelse. I to af
tilfeeldene matte barnets mor deltage i interviewet og stettede her barnet i at besvare
spergsmalene. Hos det tredje barn blev jeg anbefalet af hans lerer at indstille et &ggeur med
tiden for interviewet, s barnet kunne se, hvor lang tid der var igen. Barnet blev under
interviewet meget optaget af uret og drejede flere gange pa det, for at tiden skulle gé
hurtigere, og jeg valgte derfor at stille faerre og mere simple spergsmal baseret pa
interviewguiden. Mine refleksioner omkring disse erfaringer gér derfor pé, at jeg som forsker
ret og slet havde lavet en setting og en interviewguide, som ikke var tilpasset til denne
malgruppe. Dette kan have haft betydning for bernenes forstaelse af spergsmal og dermed
deres udsagn i forhold til athandlingens ferste forskningsspergsmal. Her kunne eksempelvis
brugen af deltagende metoder, sdsom at tegne, tage billeder eller andre aktiviteter muligvis
have fremmet en gensidig forstaelse og tillid mellem barnet og mig som forsker, som anvendt

1 athandlingens primare empiriske studie.

4.3.2 Metodiske overvejelser omkring rekrutteringsprocessen

Under rekrutteringsprocessen til det primere empiriske studie viste det sig at veere vanskeligt
at finde nok deltagere. Arsagerne til dette er ikke systematisk undersogt, men forskellige
tilbagemeldinger kan sige noget om mulige forklaringer. Flere terapeuter (gatekeepers) gav
iseer udtryk for en presset hverdag hos familierne, som var medvirkende til, at de fravalgte at
deltage pa trods af positiv indstilling fra savel barn og foreldre. Flere foreldre har desuden
direkte givet udtryk for en travl hverdag, hvor de ma prioritere mellem alle de aktiviteter,
deres barn skal deltage i og hvor de fandt projektet interessant men ikke nedvendigt, som

eksempelvis deres berns undersggelser og behandling. Nogle bern fandt endvidere ikke
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projektet vedkommende for dem. Som sagt er mulige arsager ikke underseggt, om end jeg
finder det relevant at klarleegge nermere med tanke pa muligheder for at teenke
empowermentorienteret i forhold til bern med funktionshemning.

4.3.3 Overvejelser omkring analyseprocesser

I analysen 1 athandlingens forste artikel foregik tolkningen ud fra min vejleders og min egen
for-forstaelse af den transskriberede tekst. Pa trods af en strukturel temaanalyse, der folger
bestemte punkter, er det muligt, at de deltagende bern ikke ville have veret enige i de
identificerede temaer og tolkningen af deres udsagn, og havde fundet frem til nogle helt andre
fund. P4 baggrund af denne refleksion valgte jeg derfor at lave en endelig analyse med de
deltagende bern i athandlingens primaere empiriske studie. P4 denne méde kunne jeg ga
tilbage til bernene med min forelobige analyse og fa den bade udvidet og preciseret sammen
med dem. Der er imidlertid ogsé nogle overgange 1 denne proces, som kan have betydning for
konklusionerne. Jeg har forsegt at anvende konkrete deltagende metoder til at omsatte en
abstrakt analyse, hvor nuanceringer og detaljer kan gé tabt. P4 samme made har jeg forsegt at
omsatte den endelige analyse fra medet med bernene til et abstrakt sprog igen. Her kunne det
have veret interessant at have gennemgaet hele analyseprocessen sammen med bernene og

skabe forudsatningerne for dette.

4.3.4 Overvejelser omkring athandlingens kvalitet

Tidshorisonten i denne athandling er forholdsvis lang, idet den straekker sig tilbage til den
forste videnskabelige artikel 1 2015. Jeg har derfor foretaget lobende litteratursegning inden
for den overordnede problemstilling, men ogsa specifikt i forhold til behandlingsomridet for
at undersegge, om der er sket nyt inden for praksis. Falster’s afthandling fra 2021 fulgt op af
Falster et al.’s bog 1 2022 omkring bern og unges perspektiver omkring at leve med en
funktionsnedsattelse (Falster, 2021; Falster et al., 2022) bekreefter imidlertid den fortsatte
aktualitet og relevans af athandlingens forste forskningsspergsmél og videnskabelige artikel.
Empirien, som athandlingen er baseret pa, bestar af to forholdsvist mindre studier. Disse ma
derfor ses 1 ssmmenhang med andre studier for at fa et mere generelt billede af problemfeltet.
Afhandlingens sigte har imidlertid ogsa veret af eksplorativ karakter og har forst og fremmest
haft som formal at bidrage til udvikling af viden omkring bern med funktionsh&mning og
deres deltagelse og indflydelse i hverdagen. De deltagende bern er pa samme méde ikke
nedvendigvis reprasenterende for bern med funktionsh&mning generelt, men bidrager ikke

desto mindre med deres stemme ind i et problemfelt domineret af voksenstemmer.
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En anden mulig faktor, som kan have betydning for athandlingens resultater, er den fysiske
placering af bernegruppen i det primare empiriske studie. Jeg havde flere overvejelser
omkring, hvorvidt gruppen kunne have fundet sted et "neutralt” sted, sdsom i en klub, i et
lokale pé biblioteket eller lignende. Af praktiske hensyn til is@r bernenes hverdag endte vi
imidlertid med at vare i et rum péd behandlingscentret, de alle var tilknyttet. Dette kan bade
have fordelen, at stedet var velkendt for alle tre bern, men det kan muligvis ogsa have
pavirket deres opfattelse af bernegruppen som en form for behandlingstilbud, som igen kan

have pavirket deres udsagn om eksempelvis netop behandling og vigtigheden af denne.

4.4 Etiske overvejelser og dilemmaer

Idet athandlingens primere studie er baseret pd empiri med bern med funktionsha&mning som
deltagere, er der indhentet godkendelse hos Norsk senter for forskningsdata A/S. Ligeledes er
der indhentet informeret samtykke hos foreldre og bern, hvor de samtidig er blevet oplyst
om, hvad en eventuel deltagelse indebar og med information om, at de nar som helst kunne
treekke sig fra projektet uden yderligere begrundelse. Formalet med studiet blev prasenteret
for alle implicerede parter, det vil sige terapeuter (gatekeepers) samt barnene og deres
foraeldre for samtykke. Studiet er anonymiseret, sdledes at ingen af bernene eller andre
omtalte er genkendelige i rdmaterialet eller athandlingen.

Idet kriterier for deltagelse blev vurderet ud fra evne til at kunne udtrykke sig og reflektere
over eget liv, vurderes barnenes funktionsh@mning ikke at have betydning for deres
deltagelse, men kan blot sidestilles med de generelle overvejelser omkring berns deltagelse 1
forskningsprocesser. Dog kan det have varet en fordel, at bade bernepsykologen og jeg havde
erfaring med samtaler og bernegrupper sammen med bern med funktionshemning.
Eksempelvis forsogte jeg at skabe god tid til svar under individuelle interviews med de bern,
som viste tegn pa latenstid grundet deres funktionsnedsattelse. Desuden blev det tydeligt i
bernegruppen, at bernene havde brug for pauseaktiviteter, som de muligvis i sterre grad
kunne have behov for end bern generelt, grundet treethed og smerter, som bernene selv gav
udtryk for.

Idet bernegruppen dreftede artikel 12 med udgangspunkt i bernenes egen hverdag, og dermed
med muligheden for at komme ind pé felsomme emner, deltog en bernepsykolog i gruppen,

som har erfaring med samtaler med bern med funktionsh&mning. De deltagende bern og
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deres forzldre blev ligeledes tilbudt en opfelgende samtale med psykologen efter endt forleb,

hvis de oplevede et behov for det. Ingen benyttede sig imidlertid af dette tilbud.

Magtforholdet i1 relationen mellem forsker og bern er uundgéeligt. Dog kan en gruppe af bern
mindske denne asymmetri til forskningslederen (Mayall, 2008). I bernegruppen indgik tre
bern som deltagere og to voksne som forskningsledere. Grundet vanskeligheder med at
rekruttere bern, blev barnegruppen saledes ikke meget storre end gruppen af voksne. Med
afsat 1 en empowermentorienteret og anerkendende tilgang forsegte jeg og bernepsykologen
som forskningsledere imidlertid at tydeliggere for bernene, at deres mening og deltagelse var
vigtig. Et eksempel er, at bernene blev spurgt om ensker til indhold under de individuelle
interviews, som indgik i barnepsykologens og min planlaegning af indholdet i gruppegangene.
Samtidig vovede vi som voksne ligeledes ikke altid at veere enige og udfordrede hinandens
perspektiver, som ogsé viste en abenhed omkring, at alle perspektiver var vigtige, og at ingen
mening var mest rigtig.

Alligevel har jeg som projektleder og voksen, udstukket nogle foringer for gruppen. Lige fra
det indledende informationsbrev har jeg gjort tydeligt for bernene, at jeg gerne vil undersoge
berns perspektiver pa deres egen deltagelse og indflydelse 1 hverdagen med udgangspunkt 1
FN Bornekonventionens artikel 12. Forskningen med bernene er siledes ikke startet med et
blankt ark. Derudover har begrnene ikke haft de samme forudsetninger og kompetencer for
forskning, som jeg har som projektleder. I Kellett’s studie med forskning med bern med
indleringsvanskeligheder deltager bernene eksempelvis forst 1 et treningsprogram med
henblik pa at leere om forskning og dens forskellige aspekter (Kellett, 2010).

Balancen er harfin mellem bevidstgerelse og empowermentproces pa den ene side og magt og
styring pa den anden side. P4 trods af mine intentioner om at forsgge at mindske
magtforholdet mellem voksne og bern 1 athandlingens primare studie gennem eksempelvis en
anerkendende tilgang samt deltagende metoder over tid, kan dette vise sig vanskeligt. I denne
sammenhang nevner Mayall, at berns hverdagsliv primert er styret af voksne og at bernene
opfatter voksne, som dem der bestemmer, med andre ord, de voksne har magten (Mayall,
2008). Magtforhold mellem barnet og den voksne er vigtigt, ikke mindst i en athandling som

denne, og jeg vil derfor komme narmere ind pa dette emne under diskussionen.
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5.0 Sammendrag af artikler

I dette kapitel vil en kort sammenfatning af athandlingens artikler blive prasenteret sammen

med deres vasentligste fund.

5.1 Artikel 1 - Children's perspective on their right to participate in decision-making
according to the United Nations Convention on the Rights of the Child article 12
Artiklen havde til formal at udforske, hvordan bern med funktionsh&mning oplever og
reflekterer over FN Bornekonventionens artikel 12, nar det omhandler deres individuelle
behandlingsforleb. Bern med funktionsheemning og deres levede erfaringer med og
perspektiver pé deltagelse og indflydelse i hverdagen er et relativt uudforsket omréide.
Tilgangen er derfor eksplorativ med henblik pa at belyse berns rettigheder 1 en

interventionskontekst.

Artiklen baserer sig pd en analyse af et kvalitativt studie med observationer og individuelle
interviews med syv bern med funktionsh&mning i alderen 7-14 &r. Fire af bernene havde
primert en fysisk funktionsnedsettelse og gik 1 almindelig folkeskole, mens tre af bernene

primart havde udviklingshaemning og gik pd en specialskole eller 1 en specialklasse.

I studiet blev barnets ret til at udtrykke sin mening og blive lyttet til, som udtrykt i artikel 12,
omformuleret til barnets deltagelse i beslutningsprocesser baseret pd Harry Shier’s model for
deltagelse (Shier, 2001). Modellen blev anvendt som teoretisk referenceramme til forstaelse af
fundene. Lindseth og Norberg’s fanomenologiske-hermenutiske analysemetode (2004) blev
anvendt til at systematisere og tematisere bernenes udsagn. Fundene af studiet blev inddelt 1
tre temaer. Det forste tema omhandlede barnenes konkrete levede erfaringer med deltagelse 1
beslutningsprocesser i deres behandlingsforleb, som viste, at deres deltagelse primart var
begraenset til mindre beslutninger, sdsom at sige fra hvis noget gjorde ondt eller at bede om en
pause. Nar det gjaldt mélsetning for interventionen, udtrykte kun to bern, at de var blevet
spurgt om deres synspunkter. De var imidlertid usikre pd, om de var blevet lyttet til af
terapeut og foreldre, som lavede den endelige malsaetning. Generelt havde bernene ensker
eller héb for at kunne deltage i aktiviteter i hverdagen, men delte ikke disse méal med
terapeuten. Sammenlignet med Shier’s model viste bernenes udsagn saledes, at 1 de fleste
tilfeelde levede graden af bernenes deltagelse i beslutningsprocesser ikke op til artikel 12

omkring berns ret til at udtrykke deres mening og blive lyttet til. Yderligere to temaer blev
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dernast identificeret i et forseg pa at prove at forstd meningen med bernenes levede
erfaringer. Det andet tema omhandlede bernenes oplevelse af egen-krop og selvbillede i
relation til deres jeevnaldrende. Dette tema udsprang af en tydelig forskel i udsagnene mellem
de born, som primert havde en fysisk funktionsnedsattelse og gik 1 almindelig folkeskole, og
de beorn som havde udviklingshe&mning og gik 1 et specialtilpasset leringstilbud. Den forste
gruppe af barn sammenlignede sig selv med deres jevnaldrende og enskede at veere normale
som dem, hvilket blev deres motivation for behandlingsforlebet. Den anden gruppe af bern
udtrykte ikke folelsen af at vaere anderledes og forstod ligeledes heller ikke formalet med
deres traening hos fysio- eller ergoterapeut. Dette forte til det tredje tema, som omhandler
magtrelationen mellem barnet og terapeuten. Alle bern, med undtagelse af et barn, oplevede,
at terapeuten traf alle beslutningerne i interventionen. Det ene barn oplevede, at han og
terapeuten var felles om at treeffe beslutningerne. Eftersom bernene med fysisk
funktionsnedsettelse havde et onske om at blive som deres jevnaldrende i skolen, var de
glade og taknemlige for terapeutens indsats for at forsege at forbedre deres funktioner.
Boarnene med udviklingshaemning udtrykte ikke motivation for deres intervention, men
accepterede snarere deres forleb. Bernenes oplevelse af egen-krop og selvbillede synes
séledes at have sammenhang med deres motivation for deres behandlingsforleb og hvordan

de oplever terapeuten som en autoritet.

Baseret pa ovenstaende fund understreger artiklen afslutningsvist vigtigheden af at
forventningsafstemme, hvordan bern med funktionshe&mning ensker at deltage og have
indflydelse 1 deres behandlingsforleb. Det vil sige at oplyse barnene om deres ret til at ytre sig
og blive lyttet til samt involvere dem med en anerkendende tilgang, s bernene far mulighed

for at f4 konkrete levede erfaringer med deltagelse 1 beslutningsprocesser.

Andersen, C. S. og Dolva, A.-S. (2015). Children's perspective on their right to participate in decision-
making according to the United Nations Convention on the Rights of the Child article 12. Physical and
Occupational Therapy in Pediatrics 35: 218-230.

5.2 Artikel 2 - “Det er godt sddan 1 det hele taget at kunne sige, hvad man vil og ikke
vil” — Bern med funktionsha&mning og deres refleksioner omkring deltagelse og
indflydelse pa eget liv

Nuvarende forskning viser, at bern med funktionsh@mning 1 begrenset omfang bliver

inddraget i beslutninger omkring eget liv (Coyne & Gallagher, 2011; Franklin & Sloper,
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2009; Ytterhus et al., 2015), hvilket kan fore til en passivitet og tillert hjelpeloshed hos
bernene (Tetzchner et al., 2008). Formélet med artiklen er sdledes at belyse, hvordan bern
med funktionshemning oplever og reflekterer over deltagelse og indflydelse pa eget liv i

hverdagen.

Artiklen baserer sig pé et eksplorativt kvalitativt studie med inspiration fra
empowermentperspektivet. En gruppe bestaende af tre bern i alderen 9-12 ar og to
forskningsledere undersegte FN Barnekonventionens artikel 12 gennem deltagende metoder
og aktiviteter over 1 dr. Forud for gruppeforlabet blev bernene interviewet individuelt og efter

endt forleb deltog de i et fokusgruppeinterview sammen.

Den indledende analyse er baseret pa Interpretative Phenomenological Analysis (Smith et al.,
2009) samt Braun og Clarke’s temaanalyse (2006). De forelgbige temaer, som blev udledt
heraf, blev videreudviklet pa et analysemeode i gruppen. Tre hovedtemaer blev identificeret: A¢
fole sig tryg, At kunne sige hvad man vil og ikke vil samt At kunne veere sig selv. Temaerne
blev efterfolgende sammenholdt med Honneth’s anerkendelsesteori opdelt 1 tre former:
keaerlighed, retslig anerkendelse og social vaerdsattelse (Honneth, 2006). Studiet konkluderer
saledes, at bernene med funktionshe&mning fandt det vigtigt at kunne sige sin mening og blive
lyttet til som formuleret 1 artikel 12. Forudsatningerne for dette er oplevelsen af tryghed,
stotte fra omgivelserne samt en tro pa sig selv. Afslutningsvis dreftes barnets og
omgivelsernes syn pa funktionshaemning og hvordan denne relationelle forstielse kan haenge
sammen med barnets oplevelse af anerkendelse samt indfrielsen af retten til deltagelse og

indflydelse i eget liv.

Andersen, C. S., Askheim, O. P., & Dolva, A.-S. (2019). Det er godt saddan i det hele taget at kunne
sige, hvad man vil og ikke vil” — Barn med funktionsheemning og deres refleksioner omkring

deltagelse og indflydelse pa eget liv. BARN - Forskning om barn og barndom i Norden, 37(3-4): 119-
130.

5.3 Artikel 3 - Recognition and Capability—Prerequisites for Empowerment for
Children with Disabilities?

Denne artikel baserer sig pa et teoretisk studie, som har til forméal at underseoge nye mader at
anvende empowermentperspektivet pa i relation til FN Barnekonventionens artikel 12 og bern

med funktionsha&mning.
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Mens FN’s beskrivelse af begrebet disability er kendetegnet ved en relationel forstaelse, hvor
deltagelse er begrenset i forholdet mellem individet og barrierer i omgivelserne (United
Nations, 2006), viser studier omkring bern med funktionshaemning et fokus pa individets
(manglende) kapaciteter snarere end pa magtrelationer og underliggende strukturer
(Ramcharan, 1997; Ytterhus et al., 2015). Ud fra empowermentlitteraturen kan der derfor
blive tale om en individorienteret terapeutisk tilgang, som i den medicinske model, modsat
empowerment som modmagt, som det ses i den sociale model (Askheim, 2012; Oliver, 2013;
Spencer, 2014). Nar forstielsen af disability bliver anskuet som en mangel i individet, kan det
derfor skabe potentielle dilemmaer. Ikke mindst nar det drejer sig om bern med
funktionsh@&mning, hvor flere studier viser, at de forst og fremmest ser pé sig selv som bern

(Andersen et al., 2019; Gustavsson & Nyberg, 2015; Smith & Traustadéttir, 2015).

Pé den baggrund undersoger dette studie de to nevnte forstéelser af
empowermentperspektivet, den individorienterede og modmagtsperspektivet, sammen med
Axel Honneth’s anerkendelsesteori (2006) og Sen’s Capability Approach (1999). Thomas &
Stoecklin (2018) har foresldet anerkendelse og capability-perspektivet som en ny felles
forstaelsesramme, for at bern kan indfri retten til at sige sin mening og blive lyttet til. Nar
denne forstielsesramme sammenholdes med empiriske studier omkring bern med
funktionshemning og deres perspektiver pa artikel 12, tegner der sig et komplekst billede i
spendingsfeltet mellem deltagelse og indflydelse, og beskyttelse af barnet, som er udtrykt i
artikel 3. Studiet bygger videre pa Thomas & Stoecklin’s forstdelsesramme samt en
empowermentmodel udviklet af unge i en NGO organisation (Shier, 2019) og foreslar en
dynamisk model for empowerment. Modellen giver et bud pa en dynamisk systemisk
forstielse af empowermentprocesser, hvor komponenter kontinuerligt indvirker pa hinanden
pa tveers af personlige faktorer (f.eks. evne til at udtrykke sig), omgivelser (f.eks.
overbeskyttelse fra voksne), ressourcer (f.eks. en talemaskine til ridighed), anerkendelse
(f.eks. retten til at sige sin mening), muligheder (f.eks. voksne der involverer barnet i
beslutninger) samt aktiviteter og enskvardige tilstande (f.eks. barnets enske om deltagelse og
indflydelse). Pa den made er modellen ogsa tilteenkt at overkomme dikotomien mellem
individorienteret empowerment og empowerment som modmagt samt den medicinske og den
sociale model. Ud fra modellen kan underliggende mekanismer identificeres i
empowermentprocesser med bern med funktionshaemning og hvor der eventuelt er behov for

at gore en indsats. Artiklen afslutter med at understrege vigtigheden af anerkendelse, nar det
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kommer til barn med funktionsh&mning, som ofte kan fole sig anderledes eller forkerte, det

vare sig bade 1 det enkelte mede som pa et overordnet kulturelt og politisk niveau.

Andersen, C. S. (2022). Recognition and Capability — Prerequisites for Empowerment for Children
with Disabilities? Child Indicators Research, 15 (4): 1363-1378.

5.4 Artikel 4 - “We surely are researchers now!” Participatory methods as an
empowering process with disabled children in research

Denne artikel har til formal at belyse, hvordan deltagende metoder over tid i en
forskningsgruppe med bern med funktionsh@mning kan bidrage til en empowermentproces.
FN Barnekonventionens artikel 12 udtrykker berns ret til at sige sin mening og blive lyttet til
omkring forhold, som vedrerer dem, hvilket ogsd mé gaelde inden for berneforskning. Mens
der efterhanden er en del forskning, hvor bern deltager enten som informanter eller
medforskere, er der fortsat et forholdsvist uudforsket potentiale, nér det kommer til born med
funktionsh&mning som deltagere i forskningsprocessen (Stafford, 2017; Ytterhus & Amot,
2019). Samtidig viser forskningsetik, at forskning ber vere til gavn, ikke kun for den
maélgruppe, som forskningen er tilsigtet, men ogsa de involverede deltagere (The National
Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research,
1978) samt at metoderne derfor ogséd ma vere empowermentbaserede (Kellett et al., 2004).
Artiklen baserer sig derfor pa et studie (se artikel 2), hvor tre bern mellem 9 og 12 4r deltog 1
en forskningsgruppe med brug af deltagende metoder over tid. Metoderne var udvalgt af
forskningslederne med henblik pé at nuancere bernenes viden og synspunkter omkring
abstrakte begreber som deltagelse og indflydelse knyttet til artikel 12. Metoderne udfordrede

gradvist bernene 1 forhold initiativ, refleksioner og deltagelse 1 beslutninger.

Harry Shier’s model for deltagelse (2001) samt Askheim’s treleddede beskrivelse af
empowermentprocessen (2010a; 2010) blev valgt som analytisk rammeverk for ramaterialet.
Ré&materialet bestod 1 bernenes og deres foreldres udsagn samt mine feltnotater. Desuden blev
tematisk analyse anvendt med inspiration fra Braun & Clarke (2006). Analysen mundede ud i
tre hovedtemaer, som viste til en proces hos bernene: born som informanter, barn som

eksperter og medskabere samt born som beslutningstagere og udforskere.

Fundene i studiet viser, at bernenes fokus og selvbillede gradvist skiftede fra at vere et barn

med funktionshemning, til at vaere ekspert pa funktionsheemning, til endelig at vere
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beslutningstager og udforsker med deres eget mindre forskningsprojekt. Til slut 1
forskningsgruppen viste barnene initiativ, selvstendighed, engagement, selvtillid og glaede
omkring at betragte sig selv som berneforskere, hvilket blev bekraeftet af bade foreldre og
bernene selv. Ud fra Askheim’s tre-leddede empowermentproces, styrke — kraft — magt, blev
bernenes umiddelbare sarbarhed, 1 forhold til deres funktionshaemning, transformeret til en
styrke, som de kunne bruge videre til at opna indflydelse pd indholdet og processen i studiet.
Mens artiklen ender med at konkludere, at deltagende metoder over tid kan bidrage til en
empowermentproces hos bern med funktionsh&mning i forskning, tager den samtidig det
potentielle spendingsfelt op mellem artikel 12 og 3 1 Bernekonventionen. Berns deltagelse og
indflydelse ber ikke ukritisk blive den nye agenda for berneforskning, hvorfor artiklen
vaegtlegger en tet dialog med barnet og dets foreldre lobende gennem forskningsprocessen,
lige fra indledende forventningsafklaring til afsluttende evaluering og eventuel opfelgning. En
anerkendende og underspgende tilgang er saledes lige sé vigtig for at sikre en god

forskningsetik.

Andersen, C. S., Askheim, O. P., & Dolva, A.-S. (2023). “We surely are researchers now!”
Participatory methods as an empowering process with disabled children in research. Childhood, 30
(4): 415-433.

5.5 Opsummering af fund
Efter at have lavet et kort oprids over athandlingens fire artikler vil jeg nu treekke de vigtigste
fund frem 1 forhold til athandlingens forskningsspergsmal.
1) Hvordan oplever barn med funktionshemning deltagelse i beslutningsprocesser i
forhold til deres behandlingsforlob?
¢ Born med funktionsh&mning oplever begraenset deltagelse i beslutningsprocesser
omkring deres behandlingsforleb, som ud fra Shier’s deltagelsesmodel ikke lever op
til FN Barnekonventionens artikel 12. De er imidlertid enten tilfredse med eller
accepterer kun at deltage 1 mindre beslutninger.
e Born med funktionsh&emning og deres accept af eller tilfredshed med begraenset
deltagelse 1 beslutningsprocesser omkring deres behandlingsforleb kan forstas som
manglende erfaringer med deltagelse, eller vaere udtryk for et enske om at blive

normal, hvor terapeuten betragtes som eksperten til at opnd dette.
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2) Hvordan oplever born med funktionshcemning deltagelse og indflydelse i
hverdagslivet?

e Born med funktionsh&emning mener, at det er vigtigt at deltage og have indflydelse i
hverdagen, som udtrykt i artikel 12, safremt forudsetningerne er til stede for dette.
Forudsatninger for deltagelse og indflydelse identificeres som oplevelse af tryghed, at
blive stottet af omgivelserne og at have en tro pa sig selv. Begrensende faktorer for
deltagelse og indflydelse kan béde findes i bernenes funktionsnedsattelse samt i
omgivelserne.

e Born med funktionshaemning og deres oplevelse af deltagelse og indflydelse 1
hverdagen kan forstds ud fra Honneth’s tre anerkendelsessfzrer. Barnene oplever
grundlaeggende anerkendelse i keerlighedssfaeren hos familien, mens den retslige og
sociale sfeere udenfor hjemmet opleves forskellig fra deres jeevnaldrende, isar grundet
jevnlige behandlingsforleb samt at blive behandlet anderledes pé grund af deres
funktionsnedsattelse.

3) Pd hvilke mader kan empowermentperspektivet bidrage til at indfri FN
Barnekonventionens artikel 12, ndr det geelder born med funktionsheemning?

e Baseret pa Honneth’s anerkendelsesteori, the Capability Approach og Shier’s
empowermentmodel foreslar jeg en ny dynamisk model for empowerment. Modellen
kan bruges som et rammevark for empowermentprocesser sammen med bern med
funktionsh&mning med henblik pa at fremme deres eonskede deltagelse og indflydelse.

4) Pa hvilke mdder kan deltagende metoder i et forskningsprojekt sammen med born med
funktionsheemning bidrage til en empowermentproces?

e Baseret pa Shier’s deltagelsesmodel og Askheim’s tre-leddede empowermentbegreb
kan velovervejet brug af deltagende metoder over tid bidrage til
empowermentprocesser for bern med funktionsh@&mning inden for forskning. Gennem
gradvis overforing af initiativ og ansvar kan barnets indre styrke og handlekraft
opbygges til at opné deltagelse og indflydelse.

Jeg vil nu drefte afthandlingens overordnede problemstilling pa basis af den dynamiske model

for empowerment, anvendte teorier og studier samt athandlingens empiriske fund.
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6.0 Diskussion

Afhandlingens overordnede problemstilling var: Hvordan oplever barn med funktionsheemning
madlscetningen om deltagelse og indflydelse ud fra FN Bornekonventionen artikel 12 er opfyldt
i hverdagen, og hvordan kan empowerment og anerkendelse bidrage til at forsta og styrke
barnenes deltagelse og indflydelse? Til at belyse problemstillingen vil jeg begynde med at
drefte den dynamiske model for empowerment, som blev udviklet 1 athandlingens teoretiske
studie (artikel 3). Forst vil jeg kort opsummere indhold og formél med modellen og derefter
drefte den i forhold til athandlingens empiriske fund samt anden forskning. Derefter vil jeg
drefte afhandlingens fjerde artikel omkring deltagende metoder over tid som en form for
empowermentproces og holde denne oppe mod modellen samt andre relevante studier med

henblik pa at belyse athandlingens problemstilling.

6.1 Dynamisk model for empowerment — udvikling eller afvikling?

Under behandlingen af athandlingens tredje forskningsspergsmél udviklede jeg et forseg pa
en ny dynamisk model for empowerment baseret pa en teoretisk dreftelse omkring
empowerment, anerkendelse og capability sammenholdt med relevante empiriske studier.
Hver teori bidrager med vigtige perspektiver ind i modellen, som samtidig ikke kan sta alene,
nér det omhandler berns deltagelse og indflydelse i hverdagen. Empowerment indeholder en
styrkelsesproces fra afmagt mod agens. Anerkendelse rummer individets opbygning af et
positivt selvforhold, mens the Capability Approach har et handlingsaspekt baseret pa
mulighedsrum. Formalet med modellen er at illustrere det komplekse samspil mellem barnet
med funktionshemning og omgivelserne, som hele tiden indvirker pd hinanden, og som
pavirker barnets valg samt mulighed for deltagelse og indflydelse. Modellen er desuden taenkt
som et vaerktej til at identificere mulige begrensninger for barnets deltagelse og indflydelse

og indeholder siledes ogsa et handlingsaspekt:
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Figur 4: Dynamisk model for empowerment

Spergsmaélet er, om modellen rummer det, den er tilteenkt at kunne, og om der er et videre
udviklingspotentiale i den. Til at belyse dette vil jeg forst gennemgd modellen og holde den
op mod andre studier. Dernzst vil jeg drefte modellen i forhold til denne afthandlings

empiriske fund, for til sidst at komme ind pd implikationer for praksis.

6.1.1 Dynamisk model for empowerment og dens position

I min litteratursegning og teoretiske dreftelse har jeg fundet flere studier og teorier, som
behandler FN Bernekonventionens artikel 12 set ud fra et anerkendelses-, capability- eller
empowermentperspektiv. En samlet model for disse begreber og deres indbyrdes dynamik er
imidlertid ikke fundet, nar det omhandler bern og deres deltagelse og indflydelse.

Honneth’s tre sfaerer af anerkendelse og behovet for disse 1 forhold til en positiv selvudvikling
er, udover 1 athandlingens primare studie, bekreftet 1 andre studier omkring bern med
funktionsha@mning (Falster, 2021), bern 1 udsatte positioner (McCafferty, 2021; Warming,
2006) og bern generelt (Thomas, 2012). Anerkendelse har saledes sin egen plads i denne

athandlings dynamiske model for empowerment med fokus pa individets selvforhold.
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Med inspiration fra Thomas & Stoecklin’s teori omkring at kombinere anerkendelse og the
Capability Approach til at indfri FN Bernekonventionens artikel 12, er den dynamiske model
for empowerment i hgj grad ogsa baseret pa the Capability Approach for at tydeliggere et
handlingsaspekt. Begrebet commodities, som omhandler fordeling af ressourcer i samfundet
(Sen, 1999), kan blandt andet knyttes til Falsters studie, som viser, at bern med
funktionsh@&mning underprioriteres i politiske beslutninger omkring hjalpe- og
stotteforanstaltninger (Falster, 2021), hvorfor begrebet bestemt ogsa er aktuelt og relevant for
denne mélgruppe. Personal characteristics og Environment kan tale ind 1 dikotomien omkring
disability mellem den medicinske model og den sociale model samt mellem individorienteret
empowerment og empowerment som modmagt. Et eksempel fra denne athandlings empiri er
bernenes generelle onske om at trene sig til at blive “normale”, hvor omgivelserne betragter
funktionsnedsattelsen som en mangel 1 barnets krop og dernast ogsa af barnet selv. Trods
intentioner om en relationel middelvej, hvor disability betragtes som et dynamisk begreb
(Mitra, 2006; Thomas, 2007; Trani et al., 2011), viser flere studier, at der fortsat er en
overvejende individorientering, ndr det kommer til indsatser omkring bern med

funktionshemning (Falster, 2021; Ytterhus et al., 2015).

Shier har, som navnt, ligeledes udarbejdet en empowermentmodel sammen med unge for at
fremhave forudsatninger for deres deltagelse og indflydelse (Shier, 2019). Jeg vurderede
imidlertid, at modellen 1 hgj grad havde fokus pa de unge selv 1 beskrivelserne af de unges
holdning (attitudes), evner (capability) samt begraensninger og muligheder (conditions and
opportunities), og dermed indeholdt en risiko for bidrage til en individorienteret
empowermenttilnermelse. Bevegelsen i den dynamiske model er ligeledes
empowermentorienteret med vagt pa savel individ- som samfundsperspektivet. Modellens
fokus er, at bern 1 udsatte eller sérbare positioner, som bern med funktionsh&mning kan vare
(se i indledning), f&r mulighed for at opna frihed og agens til et enskvaerdigt liv. I den
dynamiske model for empowerment kan der bade ivaerksattes handlinger i forhold til barnets
individuelle eventuelle begraensninger (funktionsnedsattelsen) og/eller handlinger rettet mod

barrierer 1 omgivelserne.

Efter at have dreftet den dynamiske model for empowerment og dens position i forhold til

teori og andre studier, vil jeg nu illustrere modellen gennem athandlingens empiriske fund.
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6.1.2 Empiriske illustrationer af den dynamiske model for empowerment

Hvis vi sammenstiller modellen med afthandlingens primare studie, viser konklusionen pa
athandlingens anden videnskabelige artikel, at de deltagende bern identificerede folgende
forudsetninger for at opna deltagelse og indflydelse: tryghed, stotte fra omgivelserne og tro
pd sig selv. Dette fund bekrafter den kompleksitet, som bernenes hverdag rummer, og som
har indvirkning pa deres deltagelse og indflydelse. Et konkret eksempel fra studiet er Nicolaj,
som isolerede sig pé sit vaerelse, hvilket han identificerede som det eneste sted, han kunne
vere sig selv. Nicolaj oplevede bade manglende anerkendelse fra sin far samt i skolen, fordi
han var anderledes. Hans sansemotoriske udfordringer under personlige karakteristika blev
altsa opfattet negativt fra omgivelserne og anerkendelsen udeblev, og snarere oplevede
Nicolaj krenkelse. Nicolajs samlede mulighedsbetingelser indvirkede altsa pa, at han opgav at
forsege at deltage og udeve indflydelse, og han isolerede sig pé sit vaerelse. Nicolaj levede
séledes ikke det liv, han enskede og hans selvtillid, selvrespekt og selvvardsattelse var staerkt
pavirket og dermed hans samlede selvforhold. Udover at Nicolaj var under udredning i
forhold til hans sansemotoriske udfordringer, altsa om der kunne geres noget i forhold til hans
personlige karakteristika, sogte hans foraeldre om skoleskifte, hvilket lykkedes. Til
analysemedet ' ar senere, udtrykte Nicolaj gleede over skoleskiftet. Han oplevede ikke
leengere mobning og havde fiet nogle venner. Han folte igen, at han kunne vare sig selv og
hans mor fortalte desuden, at han ikke leengere var depressiv. En @&ndring i omgivelserne i
modellen pavirkede saledes oplevelsen af anerkendelse og dermed Nicolajs samlede
mulighedsbetingelser, som igen pdvirkede hans valg 1 forhold til en eget deltagelse og
indflydelse i hverdagslivet som en form for empowermentproces.

Modellen synes sdledes at favne eksemplet med Nicolaj. Pilene i modellen kan imidlertid
forvirre og virke utilstraekkelige, idet der eksempelvis ikke er en gensidigt rettet pil mellem
omgivelser og anerkendelse. Altsa som viser deres dynamiske forhold, som i eksemplet med

Nicolaj.

Pé lignende vis kan modellen ogsd sammenstilles med afthandlingens forste og fjerde
videnskabelige artikel omkring bernenes deltagelse og indflydelse 1 henholdsvis deres
behandlingsforleb samt i et forskningsprojekt, som pavirkes af, hvordan barnet og dets
omgivelser indvirker pa hinanden. Et eksempel er fra det indledende studie under interviewet
med Lea pa 7 ar, som har rygmarvsbrok. Da jeg sperger hende om, hvorfor hun ikke forteller

om sine gnsker (at kunne lege hund, vaere med ude 1 frikvartererne m.m.) til de voksne
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omkring hende, svarer hun: "fordi...det er jo ikke dem, der kan lave om pd mig”. Lea
supplerer med, at hun ikke tror pd, at hendes ensker kan lade sig gore. Eksemplet med Lea
viser ligeledes et komplekst samspil mellem individ og omgivelser, som pévirker valg af
deltagelse og indflydelse. Lea ser barrieren for at kunne deltage i aktiviteter med sine
jevnaldrende 1 sin funktionsnedsattelse, som ogsé pavirker hendes selvforhold samt valg om

ikke at forteelle de voksne omkring hende om de ensker, hun har for sit hverdagsliv.

Som navnt 1 indledningen beskriver Starrin, hvordan skam kan fore til passivitet (Starrin,
2007a). I Falster’s athandling inkluderer denne folelse af skyld og skam hos bern med
funktionshe&mning ogsa en ansvarsfolelse overfor deres foraldre, som ofte har mange
kreevende samarbejder med det offentlige system for at sikre deres barns behov (Falster,
2021). Disse mekanismer mellem individ og den omgivende kultur og diskurs kan saledes
give modstand til forudsatninger for deltagelse og indflydelse, som bernene i athandlingens

primare studie identificerede, altsd tryghed, stotte fra omgivelserne samt tro pa sig selv.

Falster har anvendt Honneth’s anerkendelsesteori samt Thomas’ social-relationelle model,
som begge satter sig ud over den medicinske og sociale model. Thomas’ model placerer sig
inden for disablism og baserer sig pa, at disability er et socialt konstrueret fenomen, som er
kontekstathengig. Thomas har sine radder i materialistisk feminisme og hendes model
omhandler materielle og relationelle barrierer grundet diskrimination af mennesker med
funktionshemning (body-related variations). Materielle barrierer indvirker pa individets
handlen (doing), mens relationelle barrierer pavirker dets veren (being):
”The oppression that disabled people experience operates on the ‘inside’ as well as on the

‘outside’: it is about being made to feel of lesser value, worthless, unattractive, or disgusting as well it

is about ‘outside’ matters such as being turned down for a job because one is ‘disabled’, not being

able to get one’s wheelchair into a shop or onto a bus because of steps, or not being offered the
chance of a mainstream education because one has ‘special needs” (Thomas, 2004, pp. 9-10).

Thomas understreger saledes vigtigheden af den emotionelle pavirkning af individet med
funktionsh&mning, nar han eller hun meder diskriminerende barrierer i hverdagen grundet sin
funktionsnedsattelse. Med andre ord, omgivelsernes materielle og relationelle barrierer kan

altsd pavirke barnets deltagelse og indflydelse.
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Efter at have gennemgéet den dynamiske model for empowerment og dens position i forhold
til andre studier samt hvordan dynamikken i modellen viser sig med brug af empiriske

eksempler, vil jeg nu pd denne baggrund drefte mulige implikationer for praksis.

6.1.2 Implikationer for praksis — dynamisk model for empowerment som bevidstgerelse og et
vaerktoj

Som navnt 1 indledningen, er barnets perspektiv, baseret pA FN Bornekonventionens artikel
12, begyndt at vinde indpas i lovgivningen i Norden pa en reekke omrader. Dette bidrager til
en anerkendelse af barnet som en social akter 1 eget liv, dog primart med fokus pé
socialomradet. Nuverende forskning viser desuden, at gruppen af bern med
funktionsh&mning i mindre grad end andre bliver involveret i beslutninger, at de ofte bliver
ekskluderet fra faellesskaber og ofte oplever nedsat trivsel og selvveard. Der synes derfor
fortsat at veere et behov for at fremhave gruppen af bern med funktionsh&mning i Norden 1
forhold til deres ret til medborgerskab, som kan pavirke deres identitet og deltagelse positivt.
Behovet for en dynamisk model for empowerment for bern med funktionshamning kan
derfor vere et aktuelt veerktej 1 det videre arbejde med at involvere dem 1 beslutninger, der
vedrerer dem selv, bdde inden for barnenes hverdagsliv og berneforskning.

I afthandlingens indledende studie viste det sig, at bern med funktionsh&mning enten var
tilfredse med eller accepterede, at deres deltagelse var begranset til mindre beslutninger i
deres habiliteringsforleb. Dette blev knyttet til Freire’s bevidstgerelsesbegreb, som blev
udvidet 1 afthandlingens primare empiriske studie, hvor en bernegruppe blev informeret om
deres ret ud fra FN Bernekonventionens artikel 12 og dreftede denne i forhold til deres
hverdagsliv. Afhandlingens andet studie viste en kompleksitet og nuancering i barnenes
perspektiver, som bade fremhavede behovet for anerkendelse samt den konstante dynamiske
vekselvirkning mellem barnet og omgivelserne. Eksempelvis hvordan bernene primeert
oplevede, at de var anderledes, nér de befandt sig uden for hjemmet. P4 samme méde kan den
dynamiske model for empowerment ses som en form for bevidstgerelsesmodel for bern og de
voksne omkring dem, hvor mulige undertrykkende eller begrensende forhold kan

identificeres i forhold til barnets deltagelse og indflydelse.

Modellens anvendelse som forstaelsesramme savel som et praktisk vaerktej kan vere aktuel
bade inden for forskning samt andre praksisformer. Dette kunne vare inden for undervisning

samt social- og sundhedsfaglig praksis.
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I athandlingens fjerde studie har jeg undersegt, hvordan deltagende metoder over tid kan
bidrage til en empowermentproces i forskning med bern med funktionsh&emning. Jeg vil
derfor nu holde dette studie op mod den dynamiske model for empowerment for at vise

styrker og svagheder ved savel modellen som metoderne anvendt i studiet.

6.2 Deltagende metoder over tid — empowermentproces eller skjult styring?

Som navnt under etiske overvejelser og dilemmaer 1 metodekapitlet er magtforholdet mellem
de deltagende bern 1 athandlingens primere empiriske studie og jeg som forsker vigtigt at
belyse og drofte. P4 trods af gode intentioner omkring at involvere barnene og fremme deres
stemme, kan de deltagende metoder risikere at indgd i en dannelsesintention fra min side som
forsker, og dermed ende som skjult styring. Askheim & Andersen satter fokus pa, at
magtudevelse ogsa kan foregd inden for empowerment som modmagtperspektivet (Askheim
& Andersen, 2023b). Faye et al. (2021) taler her om “magten over bevidstgerelsen”. I
tilfeeldet med bernegruppen, havde jeg som projektleder en hensigt med, og dermed ogsa
magt over, at bevidstgere dem om deres ret til deltagelse og indflydelse som udtrykt i FN
Boernekonventionens artikel 12, baseret pa tidligere studier, som viste, at barn med
funktionsh@mning ofte bliver overbeskyttet og ekskluderet.

I afthandlingens fjerde artikel argumenterer jeg for, at deltagende metoder over tid kan bidrage
til en empowermentproces hos de deltagende bern. Jeg vil nu undersgge balancen mellem de
deltagende metoder over tid som empowermentproces og som (ubevidst) skjult styring. Til
dette vil jeg anvende den dynamiske model for empowerment som et konkret vaerktej. Altsé,

hvorvidt bernene opnaede reel deltagelse og indflydelse baseret pa egne frie valg.

I nedenstdende eksempel har jeg taget udgangspunkt i bernegruppen, hvor jeg har udfyldt
nogle udvalgte faktorer under de forskellige elementer i modellen, som kan spille ind pa en

empowermentproces hos bernene:
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Hvis vi forst ser pa de personlige karakteristikker af barnene, handler disse 1 lige sa hej grad
om konteksten. Forst, er der tale om bern, som indgar bade som informanter og udforskere i
min afthandling. Som voksen og som projektleder har jeg en forpligtelse til at varetage
bernenes bedste 1 min relation til dem. Derudover har bernene en funktionsnedsettelse, som
tidligere studier viser, er en potentiel sarbar gruppe, som er i risiko for ekskludering og
overbeskyttelse (Grue, 2011; Smith & Traustadottir, 2015; Ytterhus & Teassebro, 2006).
Baseret pa bernenes personlige karakteristikker og hvordan disse betragtes i samfundet,
veaelger jeg som projektleder at bevidstgere dem omkring deres ret til deltagelse og indflydelse
som udtrykt 1 FN Bernekonventionen artikel 12 gennem en anerkendende tilgang og
deltagende metoder over tid. Undervejs 1 forlebet udtrykte bernene imidlertid selv, at de forst
og fremmest betragtede sig selv som bern. Derudover udtrykte de et mere nuanceret billede af
deres hverdag, hvor de eksempelvis havde en forstéelse for, hvorfor behandling begrensede
deres fritid og mulighed for at vaere sammen med deres jevnaldrende. Spergsmélet er derfor,
om de deltagende bern 1 athandlingens primare studie snarere forseggte at indtage mit
perspektiv end deres egne, og herfra kom med mere generelle bud pé, hvordan bern med

funktionshe&mning kan deltage og have indflydelse pa eget liv.

De deltagende metoder (commodities) blev 1 ferste omgang anvendt med henblik pé at

omsette FN Bornekonventionens artikel 12 (recognition) til konkrete og bernevenlige
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aktiviteter og dermed forsege at besvare afthandlingens andet forskningsspergsmal sammen 1
gruppen (environment). Samtidig blev bernene inviteret til at lave deres eget projekt, hvor jeg
definerede valg af deltagende metoder grundet gruppens afgraensede tidsforleb. Her var
formélet med de deltagende metoder siledes at give bernene en introduktion til kreative
metoder som ’berneforskere’ og en stemme og agens inden for barne- og
disabilityforskningen. Hvis bernene imidlertid var blevet praesenteret for et udvalg af metoder,
kunne dette formentlig have styrket en empowermentproces og deres agens, som Kellett
eksempelvis brugte som fremgangsmade i sit studie med bern med generelle

indleringsvanskeligheder (Kellett, 2010).

De deltagende metoder og deres formél med at bevidstgere bernene omkring artikel 12 samt
oge deres kompetencer og tro pa sig selv kan netop ende som styring, ud fra tanken om
barnets bedste, som det er udtrykt i artikel 3. Som Askheim & Andersen imidlertid
konkluderer, betyder det ikke nedvendigvis, at man ber undga styring, men at man er bevidst

om og adben omkring, ndr en magtudevelse finder sted (Askheim & Andersen, 2023b).

Opsummerende synes modellen séaledes at favne det, som ogsd Honneth anbefaler, nemlig at
arsager til systematisk kraenkelse af anerkendende forhold ber forseges identificeret for at
kunne handle pé disse. Ligeledes indeholder den bevidstgerelses- og handlingselementet som
1 empowermentteori. Endelig indeholder den ogsa de mulighedsbetingelser, som valg treffes

ud fra i The Capability Approach.

Jeg vurderer derfor, at modellen har potentiale til videreudvikling. Som navnt i athandlingens
tredje videnskabelige artikel kunne det vaere vasentligt at drefte modellen med bern med
funktionshe&mning for at undersege dens relevans med den mélgruppe, den er tiltenkt.
Eksempelvis at udvikle underpunkter til at uddybe modellens overordnede begreber sdsom
"hjelpemidler’ og *velfaerdsteknologi’ under tilgengelige ressourcer (commodities) samt
’magt’ og "kultur’ under omgivelsesdimensionen (environment), hvor magt og kultur viste sig
at spille en stor rolle under dreftelse af deltagende metoder over tid som empowerment eller

styring.

Dette har imidlertid ikke veeret muligt tidsmeessigt indenfor denne athandling, men kunne

vare interessant at forfolge videre i et nyt studie. Spergsmélet er desuden, om denne model
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kun er for bern med funktionsh@mning eller om den kan gelde for alle mennesker generelt,

hvilket ligeledes kunne vere interessant at lave studier omkring.
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7.0 Konklusion

Nordisk lovgivning har i1 de senere ar haft et eget fokus pé involvering af barnet 1 sager inden
for blandt andet social-, sundheds- og undervisningsomridet. Udmentningen af lovene kan
blive en fortsat udfordring i de kommende ar, hvor konkrete vaerktejer kan vise sig at vere
vigtige 1 @ndring af den tidligere kultur, sddan som jeg eksempelvis har forsegt med en
dynamisk model for empowerment samt deltagende metoder over tid. Modellen og metoderne
kan indgé 1 en forstdelsesramme samt konkrete tilgange i arbejdet med bern med
funktionsha&mning inden for omrader som forskningsarbejde, undervisning og social- og
sundhedsfaglig praksis.

Der ligger et stort uudnyttet potentiale 1 at teenke FN Barnekonventionens artikel 12 ind 1
hverdagslivet for bern med funktionshamning. At se dem forst og fremmest som bern, som er
i stand til at danne og udtrykke deres egen mening, hvis forholdene er til stede for dette,
hvilket igen kan bidrage til en oget deltagelse 1 fellesskaber samt gget tro pd dem selv. Med
denne athandling har bern med funktionsh&mning udtrykt deres perspektiver omkring og
erfaringer med deltagelse og indflydelse i forhold deres hverdagsliv. Gennem brug af
deltagende metoder over tid i forskningen med bern kan athandlingens identificerede
forudsetninger for at indfri artikel 12 muliggeres. Altsé at skabe et trygt rum for at sige sin
mening. At opleve stotte fra sine omgivelserne gennem en anerkendende tilgang fra forskeren.
At tro pa sig selv og dermed fa et gradvist eget ejerskab over forskningsprocessen. Samtidig
er det vigtigt som forsker at vaere bevidst om magtforhold og mere eller mindre tilsigtede

styringer af bernene 1 forhold til dominerende samfundskulturer og normer.

7.1 Afsluttende og perspektiverende refleksioner

P& trods af, at FN Bernekonventionens artikel 12 ikke na@vner alder som en forudsatning,
indgar dette 1 flere af de foreskrevne love. Henaghan (2018), Gal & Duramy (2015) og Wall
(2022) kritiserer alle formuleringen i artiklen vedrerende being capable samt vagtlegningen
af alder og modenhed, som kan st i vejen for barnets deltagelse og indflydelse. Det kunne
sdledes vere interessant at lave lignende studier som denne athandling, hvor yngre bern med
(og uden for den sags skyld) funktionshe&mning inviteres til at udveksle og drefte deres
perspektiver omkring beslutninger i deres hverdagsliv. Det kan vare med til at udfordre

magtbalancer mellem bern og voksne, som childism teorien ogsd har pa dagsordenen.
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Derudover er der i nyere tid begyndende modreaktioner pa ydre definitioner af
marginaliserede grupper, hvor en karakteristik ved individet eller en gruppe benavnes som en
sarbarhed, man skal beskytte eller forsgge at arbejde sig ud af. I stedet traeeder eksempelvis
Gay Pride og personer med ADHD frem og omtaler deres sakaldte sarbarhed som deres
superkraefter. Sarbarheden, eller maske snarere anderledesheden bliver saledes vendt til en
styrke og dermed en positiv identitetsdannelse. Idet bern med funktionshaemning ogsa kan
betragtes som en sarbar gruppe, kunne det vaere interessant at undersegge deres oplevelse af
sarbarhed og hvilke perspektiver de har omkring begrebet med udgangspunkt i FN
Boarnekonventionens artikel 3 omkring barnets bedste samt beskyttelse af barnet. Dette kan
méske vere med til at nuancere de potentielle dilemmaer mellem artikel 3 og artikel 12 1 FN

Bornekonventionen.
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Informationsbrev til barn og foraldre

Invitation til deltagelse i projektet "Empowerment i bgrnehgjde”.

Keere barn og foreaeldre,

Jeg er tidligere bgrneergoterapeut og nu ph.d.-studerende, som forsker omkring bgrn med
funktionsnedsaettelse og deres perspektiv pa bgrns ret til deltagelse og medbestemmelse i
hverdagen. Jeg finder dette omrade af stor betydning, da der stort set ingen forskning er lavet
omkring bgrn med funktionsnedsaettelse og deres syn pa bgrns rettigheder, pa trods af at
politik og lovgivning har stadigt stgrre fokus pa omradet. Formalet med projektet er derfor at
give bgrn med funktionsnedsaettelse muligheden for at deltage i et gruppeforlgb, hvor vi i
faellesskab vil drgfte perspektiver pa deltagelse og medbestemmelse i hverdagen. Bgrnene vil
ligeledes vaere med til at konkludere pa projektet, og hvis gnskeligt, at vaere med til at
formidle konklusionerne videre pa den made de matte gnske det, f.eks. som en fagartikel eller
en videopraesentation. Som deltager er der ikke noget, der er rigtigt eller forkert, det vigtigste
er at hgre barnets stemme og hvad barnet har pa hjerte. Projektet foregar i samarbejde med
Institut for Kommunikation og Handicap (IKH), hvor psykolog Ann Bygballe vil deltage, som har
erfaring med lignende samtalegrupper. Der er derfor en faelles interesse i at skabe rum for, at
bgrn med funktionsnedsaettelse bliver hgrt og at formidle dette vigtige budskab videre.
Derudover har projektet i gvrigt ikke nogen sammenhang med eller indflydelse pa jeres barns
eventuelle gvrige tilbud i IKH, og projektet er derfor uafhaengigt, gratis og frivilligt.

Hvad far vi ud af at deltage?

Det skal fgrst og fremmest give mening for jer at deltage. Formalet er, at | far fglgende ud af

det:

e Etfortroligt rum for jeres barn til at kunne udveksle erfaringer og synspunkter med
andre bgrn, som har en funktionsnedsaettelse

e En mulighed for jeres barn for at drgfte deltagelse og medbestemmelse med psykolog
og forskningsleder og blive inddraget som medforsker

e Muligheden for at knytte nye venskaber

Hvad indebaerer det at deltage?
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Til projektet spges bgrn i alderen 7-12 ar, som godt kunne taenke sig at deltage. Deltagelse vil
bestd i et indledende interview med barnet sammen med mig, derefter deltagelse i et
afgreenset gruppeforlgb med ca. 6 bgrn i gruppen samt undertegnede og psykolog fra IKH, og
endelig et gruppeinterview med gruppen af de deltagende bgrn efter endt forlgb.

NB! Eventuelle transportudgifter daekkes.

Oversigt over forlgb:

Interview: januar 2017. Varighed: omkring -1 time.

Sted: efter eget gnske (f.eks. pa skole, hjemme, IKH).

Gruppeforlgb: feb-maj 2017. Varighed: 1 gang om ugen a 1% time i 8 uger (i februar og marts
maned). Gruppeforlgbet vil blive afsluttet med et gruppeinterview den sidste gang.

Gruppe 1: Mandage kl. 15.30-17

Gruppe 2: Onsdage kl. 15-16.30

For de bgrn, som matte vaere interesserede i at indgd som medforskere, vil der desuden vaere
et kort forlgb pad 1 gang om ugen a 1% time i 4 uger (i maj maned).

Sted: IKH, P. P. @rums Gade 20, 8000 Aarhus C.

Hvis | gnsker det, sender jeg jer gerne interviewguide samt et mere detaljeret skriftligt oplaeg
for gruppeforlgbet, f@r | beslutter jer om endelig deltagelse eller ej.

Hvad sker der med informationer om mig, som deltager?

Projektet er meldt til og godkendt af Personvernombudet for forskning, Norsk senter for
forskningsdata A/S, idet projektet er tilknyttet uddannelsesinstitutionen Via University College
i Lilehammer i Norge. Interviews og gruppeforlgb vil blive videooptaget, udelukkende til brug
for analyse af undertegnede efterfglgende, og derefter destrueret.

Alle personfglsomme oplysninger vil blive opbevaret fortroligt samt anonymiseret i projektet
samt publikationer. Efter projektet er feerdiggjort, ultimo 2020, vil optagelser og personlige
oplysninger blive destrueret.

Frivillighed

Deltagelse er frivillig og hvis | eller jeres barn undervejs gnsker at traekke jer ud af projektet,
kan | til enhver tid ggre dette uden naermere begrundelse.

Hvis dette kunne vaere af interesse for jer og jeres barn, er | velkomne til at kontakte mig eller

IKH for yderligere oplysninger eller eventuel aftale. | kan ogsa tage et kig pa fglgende
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videopraesentation, hvor jeg har forsggt at beskrive projektet i en mere bgrnevenlig udgave:

https://drive.google.com/file/d/0B8B--tB8e0ioZk5|ZTZFNENwczg/view

Vedlagte samtykkeerklzering ma udfyldes og afleveres, hvis | og jeres barn gnsker at deltage i
projektet. Erkleeringen gives til eventuel kontaktperson pa IKH, ved informationsskranken pa
IKH, til psykolog Ann Bygballe eller | kan scanne den og sende den til mig pa mail.
Tilmeldingsfrist: 1. december 2016.

Tak fordi | gav jer tid til at laese dette brev.

Venlig hilsen

Christina Strandholdt Andersen

Mail: christina.andersen@hil.no

Mobil: 93 95 94 64

Samtykkeerklzering:

Barn:

___JAjeghar lyst til at deltage i projektet "Empowerment i bgrnehgjde”.

UNAEISKITTL 1.ttt ettt ettt bt b e et se e aes e
Forzeldre:

__JA Jeg bekreefter at have modtaget information om projektet "Empowerment i
bernehgjde”. Jeg giver i denne forbindelse tilladelse til, at mit barn deltager i projektet
gennem interview og gruppeforlgb.

Stedog dato......ccceeeeeecee, UNAErsKIift. ..ottt

Telefonnummer 0g/€ller Mail........oocviv it
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Interviewguide til individuelle interviews

Indledning:

Vise underskrift

“Her er din underskrift, som siger, at du gerne vil veere med i mit projekt, hvor jeg skal interviewe dig
og du skal veere med i et gruppeforlgb sammen med andre bern. Vil du stadig godt det? Har du laest
brevet/set videoen, som jeg har lavet? Du kan nar som helst ombestemme dig”.

”Jeg skal huske at sige, at det du fortaeller mig her, fortaeller jeg ikke til andre end Ann, som er den

anden voksne, som skal veere med i gruppen”.

Information om interviewet:

”Jeg er forsker og det betyder, at jeg skriver om, hvordan bern, (som har en eller anden form for
handicap), har det og hvad de teenker om deres eget liv, for det synes jeg, er vigtigt at vide noget om.
Og det er jeg sa glad for, at du vil hjelpe mig med, sé tak fordi du gerne vil veere med til at snakke
med mig og at du vil vaere med i et gruppeforleb sammen med andre bern.

Lige nu skal vi snakke lidt om, hvad du bestemmer eller ikke bestemmer, om hvordan ting skal vaere
eller gores derhjemme, pa skolen og i din fritid, og hvem ellers der bestemmer. Der findes ikke nogen
rigtige eller forkerte svar, sa du kan bare sige lige det, du har teenker pa og lyst til. Det kan ogsé godt
veare, at jeg sperger om noget, som du ikke helt ved, hvad du skal sige til. Sa siger du bare, at det ved
du ikke. Det kan ogsé vere, at du gerne vil have, at jeg skal forklare lidt mere, hvad jeg mener, og sé&
beder du mig bare om det. Nogle gange kan der méske godt blive stille, enten fordi jeg skal teenke lidt
eller du maske skal teenke lidt, men det gor ikke noget. Hvis du har nogen spergsmaél, har brug for en

pause eller noget andet, siger du bare til. Vi skal snakke ca. % time. Er det ok?”

Indledende sporgsmal:
1) Fortelle kort om mig selv (sammen punkter som barnet)
2) Kan du ikke fortaelle lidt om dig selv? (navn, alder, familie, skole, venner, hvad kan du lide at
lave, hvad laver du i fritiden m.m.)
3) Prov at forteelle om din dag i gar? Er det en typisk dag? Hvad laver du i weekenden?
4) Hvad er det bedste ved skolen? Hvad er det verste?
5) Hvad er du god til? Hvad ville andre sige at du er god til?
6) Hvad synes du er svart?

7) Hvornér var du sidst stolt af noget? Kan du fortelle mig om det?
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8) Huvis jeg siger ansvar og pligter, hvad tenker du sa? Har du nogen pligter hjemme/i
skolen/andre steder?
9) Er der noget, du synes er uretferdigt (i dit liv)?

10) Hvis jeg siger rettigheder, hvad tenker du sa? Kan du komme med nogen eksempler?

Deltagelse i beslutninger/Indflydelse i hverdagen:

Hvordan forstar du det at veere med til at bestemme? Eksempler?

Beslutningsskema

Materialer: A3 ark, sma kort, tusch, klistermarker i red, gul og gren

I dette gruppeforleb skal vi bl.a. snakke lidt om, hvad man bestemmer selv 1 sit eget liv. Hvis
vi prover at g igennem din hverdag/din dag 1 gdr, som du fortalte om, kan du s prove at
valge max. 10 situationer, som vi kan snakke om ift., hvem der bestemmer hvad?

Hvilke beslutninger bliver truffet, som handler om dig?

Hvem er med til at bestemme de her ting? (om dig, for dig, sammen med dig?)

Hvorfor tror du, at det er sddan?

Hvordan skulle det se ud, hvis du var med til at bestemme det, du havde lyst til?

Spergsmal omkring deltagelse i projektet:

Hvordan kan du bedst lide at f ting at vide samt selv at fortaelle? (Skriftligt, verbalt, gennem billeder,
video, musik m.m.)

Hvilke forventninger har du til/hvad kunne du godt teenke dig, at vi snakker om i gruppen?

Hvad tenker du om at skulle komme 8 gange? Er det meget/ok?

Hvilken rolle har du typisk, nar du er i en gruppe? (stille, den sjove, den der far idéer osv)

Hvem har bestemt, at du skulle vaere med her?

Hvordan kan det vere, at du sagde ja til at vaeere med?

Kender du nogen bern, som har et handicap? Hvordan medte du dem? (facebook, blog,

narmilje, handicaporganisation osv.)
Afslutning:

Er der noget, du gerne vil sperge mig om?

Opsummering — kontakt mig hvis spergsmaél eller andet.
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Interviewguide til fokusgruppeinterview

Forskningsspergsmal:

e Hvad synes I om besgget af Christoffer? Hvad teenker I om det, han sagde med at vaere ekspert
pa sit eget handicap? Kunne I finde pa at sige fra overfor laege pa sygehuset? Hvorfor/hvorfor
ikke?

e Hvordan tror I, at man kan fa bern til at bestemme mere i sin egen hverdag?

e Hvad synes I om det beslutningsskema, som jeg brugte i interviews?

e Drofte “mini-statistik” fra beslutningsskema (hvorfor tror I, at I far gren i kun 1/3 af
beslutningerne? Hvad kan vere med til at fremme/forhindre, at [ far en gren? Onsker I at
bestemme mere? Hvorfor/hvorfor ikke?) I bestemte mest derhjemme, I bestemte mindst ift.
jeres trening/behandling — hvorfor tror I, at det er sddan?

e Nu har I hort en del om rettigheder, som jeg er optaget af. Hvad tanker I om dette nu? Er det
vigtigt? Kan man bruge det til noget?

e Hvad synes I om filmen med rettigheder og Marie?

e Synes I denne gruppe mest har varet en berneforskergruppe eller en barnegruppe/berneklub?

e Hvordan synes I, at | har veret berneforskere?

e Hvad synes | om at forske? At vaelge et emne, tage billeder m.m. og lave film? Ville I gerne
have haft mere/mindre omkring forskning?

e Hvad er du god til/hvad er din rolle i gruppen? (efter endt forleb)
Evaluering af gruppeforleb:

e Hvad kunne du bedst lide ved gruppeforlgbet/hvad kunne du mindst lide i gruppeforlebet?
(f.eks. aktiviteter, de andre bern, noget ift. gruppeledere m.m., varighed, pauser, sted for
forlgbet)

e Hvad synes I om leengden pa gruppegangene? (1 7 time) Skulle det have veret
kortere/laengere? Hvorfor?

e Hvad synes I om, at det var over 8 gange? For meget/for lidt?

e Hvad synes I om, at vi holdt en pause?

e Hvad synes I om at lave kompas?

e Har der vaeret nok af hyggelige lege/aktiviteter? Hvad kunne vi evt. lave mere af?

e Har I nogen forslag til, hvordan vi kan finde nogle bern til de naeste grupper?

e Hvad synes [ om brevkasse og at vere ekspertpanel?
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e Vi har snakket en del om det at have et handicap — hvordan har det varet? (for meget/for lidt
jf. Christoffer som ikke gnskede at snakke om det). Blev I tvunget herhen ligesom Christoffer
og Marie gjorde?

e Houvis I skulle give os et godt rad til de naeste grupper, hvad kunne det sa vere?
Til sidst:

e Spergsmal til Ann og mig? Gode rad til os?

94






Afhandlingens artikler
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Recognition

(love, rights,
solidarity,
attitude)

Capability set
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Environment
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Hegskolen

i Innlandet

Berns ret til deltagelse og indflydelse er i de senere artier kommet stadigt mere
pa dagsordenen. Bade indenfor forskning og lovveerk eksisterer der efterhdnden
omfattende viden og tiltag med henblik pa at indfri bernenes grundleeggende
ret. En gruppe der imidlertid ikke har faet samme opmaerksomhed, er barn
med funktionshaemning. Denne gruppe barn oplever generelt ekskludering fra
feellesskaber, overbeskyttelse fra naere voksne samt en manglende tro pa sig
selv, som kan fare til passivitet og tilleert hjeelpelashed videre gennem livet.

Denne afhandling undersgger, hvordan FN Barnekonventionens artikel 12,
om barnets ret til at sige sin mening og blive lyttet til, kommer til udtryk i
hverdagen til barn med funktionshaemning. | et barnegruppeforlab med brug
af deltagende kreative metoder giver barnene udtryk for, at de gerne vil deltage
og have indflydelse, forudsat at de oplever anerkendelse fra andre og sig selv.
Baseret pa et teoretisk studie byder afhandlingen pé en ny dynamisk model for
empowerment som ramme for identificering og handlen pa haemmende og
fremmende forhold, nar det geelder barnenes muligheder for at indfri deres ret.

Bzrn med funktionsheemning er farst og fremmest bern pa lige fod med
andre. Det er op til de voksne omkring dem at leegge forholdene til rette for,
at bagrnene har mulighed for at danne og udtrykke sin egen mening. For det
enkelte barn vil det kunne betyde en gget deltagelse i feellesskaber samt en
@get tro pa sig selv. Samtidigt kan det skabe en mere nuanceret forstaelse og
viden til initiativer og tiltag savel i hverdagsbeslutninger som i starre politiske
og samfundsmaessige sammenhaenge.
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