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"Det er godt sadan i det hele taget at kunne
sige, hvad man vil og ikke vil” - Bern med
funktionshaemning og deres refleksioner
omkring deltagelse og indflydelse pa eget liv

Christina Strandholdt Andersen, Ole Petter Askheim og Anne-Stine
Dolva

Sammendrag

Bern med funktionshaemning og deres refleksioner omkring deltagelse og indflydelse pa eget
liv er et stort set uudforsket omrade. Studiet har en faenomenologisk-hermeneutisk tilgang med
deltagende metoder over tid. Sammen med tre bern i alderen 9-12 ar udforskes deres ople-
velse af deltagelse og indflydelse i deres hverdagsliv baseret pa FN's Barnekonvention artikel 12.
Bornenes refleksioner knyttes til den tyske filosof Axel Honneths anerkendelsesteori. Bernene
mener, at det er vigtigt at kunne sige sin mening og have indflydelse pa eget liv og at de sterste
forudsaetninger er oplevelsen af tryghed og tro pa sig selv. Samtidig forholder de sig bevidst til
mulige forhold, som kan begraense deltagelse og indflydelse, sdsom deres funktionsha&mning
samt omgivelserne. Til slut dreftes, hvordan spaendingsfeltet i den relationelle forstaelse af funk-
tionshaemning kan indvirke pa bernenes oplevelse af anerkendelse samt indfrielse af deres ret
til at sige sin mening.

“It is good to be able to say what you want and what you
don't want” - Children with disabllities and their reflections
on participation and influence in their everyday lives

Abstract

When it comes to children with disabilities and their reflections on participation and influence in
their everyday lives, there is very little research. The study has a phenomenological-hermeneutic
approach and participatory methods over time. Together with three children aged 9-12 the study
explores their experiences of participation and influence in their everyday lives based on article
12 in the UN Convention on the Rights of the Child. The children’s reflections are connected to the
recognition theory of Axel Honneth. The children believe that it is important to be able to express
their own opinion and to have influence and that the main preconditions are a sense of feeling
secure and believing in oneself. At the same time, they are well aware of possible factors, which
can affect their participation and influence, such as their own disability or the surroundings, to
which they relate. The study finally discusses how the relational approach to disability may relate
to the children’s experience of recognition and ensuring their right to have a say.
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Indledning

FN’'s Bgrnekonvention artikel 12, er udgangs-
punktet for dette studie, og udtrykker fal-
gende:

Deltagerstaterne skal sikre et barn, der er i stand til
at udforme sine egne synspunkter, retten til frit at
udtrykke disse synspunkter i alle forhold, der vedrarer
barnet; barnets synspunkter skal tilleegges passende
veegt i overensstemmelse med dets alder og modenhed
(Retsinformation.dk)

Der er generelt enighed om inden for nuvae-
rende forskning, at bern med funktionsham-
ning ikke bliver inddraget nok i beslutninger
omkring eget liv (Coyne og Gallagher 2011;
Stafford m.fl. 2003; Young m.fl. 2006; Coyne
2008; Franklin og Sloper 2009; Ytterhus m.fl.
2015). Omgivelserne kan pa forskellig vis have
betydning for deres oplevelse af indflydelse.
Bern med funktionshaemning har risiko for
overbeskyttelse fra de voksnes side, hvilket
kan betyde ungdvendig hjeelp og afhaengig-
hed (Grue 2011; Tessebro og Ytterhus 2006;
Smith og Traustadottir 2015). Nar dette bli-
ver en integreret del af hverdagen, kan ber-
nene selv lade de voksn e bestemme unadigt
meget. Resultatet kan ende med en tilleert
hjelpelgshed og passivitet fremfor initiativ
og autonomi (Tetzchner m.fl. 2008). Bgrn
med funktionsheemning oplever endvidere at
blive mobbet oftere, har feerre sociale relati-
oner og er oftere kede af det end bgrn uden
funktionshamning, noget som alt sammen
kan bidrage til nedsat trivsel og selvveerd
(Bengtsson m.fl. 2011; Koller m.fl. 2018). Dette
bekrzeftes af Ytterhus (2012) og Foley m.fl.
(2012), som konkluderer, at bgrn med funk-
tionshaeemning generelt har nedsat selvveerd,
bl.a. grundet oplevelse af manglende inklude-
ring og veerdsaettelse samt tro pa egne evner.
Forholdet mellem individet, her barnet, og
omgivelserne, kan dermed ses som en veksel-
virkende relation, der har indvirkning pa bar-
nets oplevelse af sig selv samt deltagelse og
indflydelse i hverdagen (Foley 2012). En sadan

relationel forstaelse af funktionshaemning
(Ytterhus m.fl. 2015; Grue 2011) er anvendt i
denne artikel. Barnene selv bruger begrebet
handicap, hvilket ogsa fremgar af citaterne i
artiklen. Handicap anvendes i gvrigt oftest i
Danmark fremfor funktionshaemning eller
funktionsnedsaettelse.

| et studie fra 2015 blev syv bgern med funk-
tionsheemning i alderen 7-14 &r interviewet
individuelt omkring deres oplevelse af delta-
gelse i beslutningsprocesseriforhold til deres
eget habiliteringsforleb (Andersen og Dolva
2015). Til forskel fra andre studier, hvor barn
med funktionshamning ikke inddrages nok i
beslutninger, var de deltagende bern i dette
studie alle enten tilfredse med eller accepte-
rede, at deres indflydelse var begraenset til
mindre beslutninger. Dette kunne eksempel-
vis veere at sige til, hvis de havde brug for
at tage et kort hvil. Fundene blev tolket som,
at bernene ikke havde erfaring med at blive
spurgt om deres mening og dermed ikke var
vant til en deltagelseskultur (Shier 2001). En
anden fortolkning var, at de enskede at vaere
som deres jevnaldrende. Terapeuten blev
dermed eksperten, der kunne hjxlpe dem
med denne normalisering, hvorfor bagrnene
overlod beslutningerne til dem. Der syntes
saledes at vaere flere forskellige aspekter af
barns oplevelse af indflydelse, som ogsa blev
udgangspunktet for dette studie. Metodiske
overvejelser blev derfor ngje vurderet i for-
hold til, hvilke udsagn bgrnene udtrykker og
hvordan disse bliver analyseret og tolket.

Metodisk er eksisterende forskning pa
omradet primaert baseret pa interviews og
spargeskemaundersggelser med unge eller
foreeldre til bern med funktionshamning
(Tessebro og Ytterhus 2006; T@ssebro og
Wendelborg 2014). Barn med funktionshaem-
ning og deres perspektiv omkring deltagelse
og indflydelse er sdledes stort set uudforsket
gennem deltagende metoder over tid (Cavet og
Sloper 2004; Franklin og Sloper 2009).
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Anerkendelse som teoretisk
forstaelsesramme

Begreberne indflydelse og deltagelse er an-
vendt i dette studie som en form for operati-
onalisering af FN's Barnekonvention artikel 12
i forhold til bern med funktionshaemning og
deres hverdagsliv. Fundene sammenholdes
med den tyske filosof Axel Honneths (2006)
teori om anerkendelse.

Menneskets behov for og krav om aner-
kendelse ses ifglge Honneth som det grund-
leggende for en positiv identitetsudvikling.
Inspireret af Hegel tager Honneth udgangs-
punkt i, at den menneskelige identitet
konstrueres gennem gensidige anerkendel-
sesprocesser. Han beskriver tre former for
anerkendelse, som har betydning for den
personlige identitet og dermed selvrealise-
ring, ogsa kaldet et positivt selvforhold. Disse
er: keerlighed fra sine primaerrelationer, retslig
anerkendelse i form af at blive betragtet som
fuldgyldigt medlem af samfundet med lige
rettigheder, og endelig social veerdsaettelse
hvor individualiteten og forskelligheden mel-
lem mennesker veerdsaettes. Er alle tre former
for anerkendelse tilstede, har personen mu-
lighed for at leve et frit liv med deltagelse og
indflydelse. Den farste form er den mest ele-
mentaere form for anerkendelse. Her dannes
barnets grundleggende selvtillid, som udger
fundamentet i et positivt selvforhold pé vejen
mod et selvsteendigt liv (Honneth 2006).

Den retslige form for anerkendelse er en
anden betingelse for det positive selvforhold i
form af selvrespekt. Honneth har ikke selv di-
rekte koblet sin teori pa bgrn, bortset fra nar
det handler om anerkendelse som keerlighed.
Thomas og Stoecklin (2018) anvender imidler-
tid ogsd Honneths andre anerkendelsesformer
pa bern, idet de fokuserer pa bgrn som gyldige
samfundsmedlemmer baseret pa bgrnefors-
kning samt FN's Bgrnekonvention:

In other words, the model invites us to look at children
not only as recipients of care and affection but also
as givers of care and affection, and as rights-bearers

and rights-respecters, and as potential, if not actual,
members of a community of solidarity based on sha-
red values and reciprocal esteem (s. 78).

Denne ret til at blive betragtet som et gyl-
digt medlem af samfundet, ma derfor ogsa
geelde bgrn med funktionshamning. Thomas
og Stoecklin (2018) fremhaver, at refleksiv
taenkning omkring barnets egen identitet har
stor betydning for barnets motivationer base-
ret pa Honneths anerkendelsesteori. Barnets
oplevelse af sin krop, og herunder funktions-
haemning, sdvel som omgivelsernes opfat-
telse, kan sédledes have indvirkning pa barnets
selvopfattelse og dermed motivation for ind-
flydelse pa eget liv. Dette farer videre til den
tredje form for anerkendelse, hvor barnet med
funktionshaeemning anerkendes og vaerdsaettes
for sin forskellighed. At blive betragtet som
veerdifuld for den man er af det faellesskab,
man indgar i, kan fere til en selvvaerdsaettelse i
barnet, som igen bidrager til det positive selv-
forhold.

Deltagende metodisk tilgang
Idet temaet er stort set uudforsket, er tilgangen
eksplorativ baseret pa en f&anomenologisk-her-
meneutisk videnskabsteoretisk position med
henblik pa at udforske barnenes perspektiver
omkring de naevnte problemstillinger.

Gennem barnets perspektiv inviteres barnet
selv til at forteelle om sine erfaringer og sit liv.
Viden opstar ud fra interaktionen mellem bar-
net og forskeren (Sommer m.fl. 2010; Svendby
m.fl. 2019). | dette studie har vi med en pro-
jektgruppe forsegt at skabe et fortroligt rum
for udveksling af erfaringer og refleksioner.
Anerkendende metoder og deltagende aktivi-
teter over tid blev valgt for at fremme barnets
stemme og dermed give en anden og mere
nuanceret fortzelling fra de deltagende barn.

Udvalg af deltagere

Invitationen til at deltage i undersggelsen fore-
gik gennem et dansk behandlings- og radgiv-
ningstilbud, som videregav et informationsbrev
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til de familier, som opfyldte udvaelgelseskrite-
rierne. Kriterierne for deltagelse var: 9-12 ar,
ga i almindelig folkeskole, primaert have en
fysisk funktionsheemning, evne til at udtrykke
sig uden hjaelp fra andre og at have lyst til at
deltage. Informationsbrevet indeholdt ogsa et
link til en videopraesentation, som henvendte
sig til bernene. Her praesenterede projektlede-
ren sig selv og fortalte i et let forstaeligt sprog,
hvad det ville sige at deltage i projektet.

Bade bern og forzeldre skulle give samtykke
til at deltage for at sikre, at barnet var med i
beslutningen om deltagelse. Cirka 40 familier
blev inviteret, hvoraf seks takkede ja til at del-
tage. To af familierne endte imidlertid med at
vaelge undersggelsen fra igen, den ene uden
naermere begrundelse, den anden fordi barnet
selv ikke samtykkede. Et barn deltog den fgrste
gang i gruppen, men stoppede s3, da projektet
matte flyttes til en anden ugedag. Generelt var
der stor interesse for projektforigbet blandt
de adspurgte familier, men mange valgte det
fra, fordi det ikke var en ngdvendighed som
eksempelvis behandling og undersggelser.
Gruppen endte derfor med at besta af tre bgrn
med fysisk funktionshaemning pa 9, 10 og 12
ar. Derudover deltog projektleder samt en psy-
kolog fra behandlings- og radgivningstilbuddet
til gruppemederne. Psykologen havde erfaring
med bgrnegrupper og var med til at give tryg-
hed for bgrnene. Efter endt forlab havde bar-
nene og deres familier endvidere mulighed for
en opfolgende samtale hos denne.

Proces for projektforlgbet

Projektforlgbet fandt sted over et ar. Forst in-
terview- og gruppeproces over fire maneder,
derefter seks maneders pause og til slut en
ny gruppesamling, hvor bgrnene deltog i en
re-analyse af de forelgbige resultater.

En proces med flere gruppemegder over tid
blev valgt for at give barnene tryghed og gode
forudsaetninger for at reflektere over delta-
gelse og indflydelse. Processen blev indledt
med et fgrste mgde med barnet og dets forael-
der, hvorefter barnet blev interviewet alene af

projektleder. Formalet var at fa sat ansigt pa
hinanden fer projektet og skabe tryghed savel
i forhold til barn som foreeldre, at udveksle for-
ventninger samt indlede en samtale omkring
barnets indflydelse pa egen hverdag. Baseret
pa et semistruktureret interview udtrykte bar-
net gnsker til temaer i projektforlebet, som
blev fulgt. Et beslutningsskema (decision-ma-
king chart) blev anvendt som et konkret red-
skab til at tale om barnets indflydelse (O'Kane
2008). Dette bestod i, at barnet skulle opstille
beslutninger i hverdagen og hvem der var med
til at traeffe disse i hvilken grad samt tilfredshe-
den med dette.

Gruppeprocessen fandt sted over 8 gange fra
februar til maj 2017. Barnet og foraeldrene fik
tilsendt et ugebrev pa mail om, hvad gruppen
havde lavet og hvad der skulle ske til naeste
mgde for at skabe forudsigelighed og tryghed.
Hovedtemaet var deltagelse og indflydelse ba-
seret pd FN Bgrnekonventionens artikel 12.
Projektleder havde tydeliggjort dette formal
med studiet eksplicit for bernene, samtidig
med at der blev lagt op til at problematisere
og nuancere denne ret. Ud fra bernenes on-
sker tog gruppen ogsa fglgende temaer op:
smerter, treethed, at veere bange og at veere
anderledes.

For at fremme barnets perspektiv blev delta-
gende aktiviteter anvendt, som var inspireret
af forskellige deltagende metoder (Lambert
and Center for Digital Story 2010; Rasmussen
1999; Kampmann m.fl. 2017) samt af psyko-
logens tidligere erfaring med bernegrupper.
Aktiviteterne bestod af bgrnebio, hvor grup-
pen sa tv-udsendelser om bearns rettigheder
samt om at veere ung med en funktionshaem-
ning, som sa blev dreftet i gruppen. Derudover
fungerede bgrnene som ekspertpanel i forhold
til en brevkasse med indsendte dilemmaer fra
andre bgrn med funktionshaemning. Gruppen
havde videre besgg af en ung med funktions-
haemning, som de kunne stille spergsmal.
Endelig havde bgrnene deres eget projekt
omkring det selvvalgte tema tryghed, som de
lavede tegneserier samt en digital fortaelling til.
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Temaet opstod ud fra en brainstorm pa tavlen
omkring, hvad bgrnene fandt vigtigt at fortzelle
om til andre mennesker. Idet gruppegangene
fandt sted efter skoletid, benyttede gruppen
sig desuden af vigtige pauser, hvor bgrnene
foreslog afslappende aktiviteter sasom kort-
spil. Til slut deltog bernene i et fokusgruppein-
terview med projektlederen og psykolog med
henblik pa en opsamling pa forlgbet i forhold
til besvarelse af forskningsspergsmalene.
Projektforlgbet blev afsluttet sammen med
barnenes foraeldre, hvor bgrnene viste selvbe-
stemte temaer og aktiviteter fra forlabet.

Efter et halvt ars pause madtes gruppen igen
til et re-analysemede, hvor projektlederens
forelgbige fund blev dreftet i forhold til stu-
diets problemstillinger. Metoderne Diamond
Ranking Exercise (O'Kane 2008) samt et min-
d-map blev her anvendt med henblik pa at
fremme bgrnenes perspektiver. Diamond
Ranking Exercise er en gvelse, hvor bgrnene
rangerede deres egne udsagn omkring retten
til at sige sin mening og begrundede deres feel-
les veegtleegning. Mind-map blev anvendt til at
drofte muligheder og begraensninger for delta-
gelse og indflydelse. Projektforlgbet blev efter
familiernes samtykke lyd- og videooptaget.

Metodekritik
Studiet er farst og fremmest et lille studie med
tre deltagere. Bgrnene adskiller sig ikke fra de
andre adspurgte bgrn, men var de eneste, som
havde mulighed for at fa projektforlgbet til at
passe ind i hverdagen. Eftersom det var van-
skeligt at rekruttere flere bern, blev projekt-
forlgbets varighed dermed af stgrre betydning
med muligheden for at komme mere i dybden
med bgrnenes udsagn i forhold til problemstil-
lingerne. Studiet havde i gvrigt ikke et genera-
liserende sigte men var af eksplorativ karakter.
Der er risiko for, at bernenes udsagn blev
pavirket af smerter og treethed, som de selv
havde angivet som temaer under det indi-
viduelle interview. Projektleder og psykolog
forsggte at veere opmarksomme pad dette
og gav bgrnene mulighed for eksempelvis at

hvile sig pa en sofa i rummet, have hyggelige
pauser med selvvalgte feellesaktiviteter som
at lytte til musik, kortspil eller spise pizza samt
at bgrnene kunne ga ud til deres forzlder,
som ventede ude pa gangen. Alle tre bgrn
benyttede sig af disse muligheder ved behov.
Desuden kan bgrnenes udsagn veere pavirket
af magtrelationen mellem bern og voksne
samt af at projektlederen i forvejen havde
defineret det overordnede tema for gruppen.
Denne magtrisiko blev forsggt mindsket mest
muligt gennem de deltagende metoder og en
anerkendende tilgang til barnene i en afslap-
pet atmosfaere. Desuden forsggte projektleder
og psykolog at problematisere retten til at sige
sin mening med konkrete oplevede dilemmaer
fra andre bern, som i aktiviteten med brevkas-
sespgrgsmal.

Etik

Studiet er godkendt hos Norsk senter for
forskningsdata (NSD). Ligeledes er der ind-
hentet informeret samtykke hos forzeldrene
og bernene selv, sdledes at de var indforsta-
ede med, hvad en eventuel deltagelse indebar
og at de nar som helst kunne traekke sig fra
projektet. Barnenes navne er anonymiserede
i artiklen, ligesom betegnelsen for projektle-
deren er forkortet (PL) i de anvendte citater.
Projektleder og psykolog, som deltager i grup-
pen, har begge erfaring med interview og sam-
arbejde med bgrn med funktionshamning.
Desuden blev bgrnene og deres familier tilbudt
opfglgende samtale med psykologen, idet fgl-
somme emner blev taget op i gruppen.

Analyse

Projektleder transkriberede alle lyd- og vi-
deooptagelser fortlebende hvilket mundede
ud i over 100 siders tekst, som blev overfort til
Nvivo. Analysen blev i udgangspunktet styret
af de tre forskningsspersmal, som bernenes
udsagn blev tematiseret ud fra af projektle-
deren. Fremgangsmaden er dels inspireret
af Interpretative phenomenological analysis
(IPA) (Smith m.fl. 2009) samt Braun og Clarke’s
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Forskningsspersmal

Forelobige temaer

Hovedtemaer

1) Grundleggende forudsaet-
ninger for deltagelse og indf-
lydelse

Tryghed, tro pa sig selv, selvtillid, fami-
lie, hiemmet, venner, bamser, kaeledyr,
mad, computer, musik

At fole sig tryg

2) Hvordan begrnene forstar
og oplever deltagelse og ind-
flydelse

Retten til at sige sin mening, at kunne
komme med forslag og blive lyttet til,
behandling versus fritid

At kunne sige, hvad
man vil og ikke vil

3) Hvilke muligheder og be-
graensninger bgrnene oplever
i forhold til at indfri retten til
deltagelse og indflydelse i
eget liv

Stotte fra familie og venner; fole sig
anderledes, opleve udelukkelse/mob-
ning, smerter og treethed, skulle opfere
sig korrekt, egen funktionshemning,
manglende forstaelse fra omgivelser

At kunne vere sig
selv

(2006) temaanalyse. Trinene i IPA og temaana-
lyse blev fulgt med henblik pa at identificere
forelgbige temaer baseret pa barnenes udsagn
i det samlede materiale. Ved fgrste gennem-
gang af optagelser blev umiddelbare refleksi-
oner noteret, som kunne have betydning for
analysen. Eksempler pa dette er, hvis et barn
sd traet ud og var stille eller interaktionen mel-
lem deltagerne pavirkede samtalen i gruppen.
Derefter blev forelgbige temaer identificeret af
projektleder, som blev draftet med bgrnene.
Re-analysen med bgrnene mundede ud i tre
hovedtemaer som vist i ovenstdende tabel.
Det forste tema omhandler bgrnenes identi-
ficering af tryghed og en tro pa dem selv som
forudsaetninger for at opna deltagelse og ind-
flydelse. Det naeste tema kommer ind pa FN
Bgrnekonventionens artikel 12 omkring retten
til at sige sin mening, hvorudfra bgrnene defi-
nerer pa hvilke mader de forstar og oplever del-
tagelse og indflydelse. Det tredje og sidste tema
belyser det komplekse samspil mellem omgivel-
ser og barnet, som har indflydelse pa barnets
oplevelse af egen funktionshamning og heri-
gennem barnets deltagelse og indflydelse.

Hovedtemaer

Feenomenerne, som blev undersggt i dette stu-
die, var deltagelse og indflydelse pa eget liv. De
tre hovedtemaer, som blev identificeret gen-

nem analysen med bgrnene, praesenteres her
hver for sig og draftes derefter i sammenhold
med Honneths anerkendelsesteori.

"Det hjeelper at fale sig tryg”
Det forste forskningsspergsmal omhandlede
bernenes identificering af grundleggende
forudsaetninger for deltagelse og indflydelse.
Bornene kom frem til, at tryghed samt en tro
pa sig selv var afgerende for dem. Felgende
citat er fra et af bgrnene, hvor gruppen talte
om forudseetninger for at kunne sige sin me-
ning: "Jeg tenker i hvert fald, at det hjeelper
at fole sig tryg...man skal neermest have selv-
tillid” (Christian). Barnet gav videre et eksem-
pel pa, at man matte have mod til at sige fra,
hvis man blev drillet af nogle aldre elever pa
skolen. Fglelsen af mod og selvtillid var dog
afhaengig af konteksten: "Altsa jeg kan godt
tro pd mig selv nogle gange og nogle gange
tror jeg ikke helt pa mig selv” (Freja). Barnene
identificerede hjemmet og familien som det
sted og de relationer, der gav dem mest
tryghed og tro pad dem selv, og som dermed
kunne hjzelpe dem til at udeve deltagelse og
indflydelse.

| bernenes selvvalgte projekt omkring tryg-
hed gav de ogsa udtryk for andre faktorer, som
havde betydning for oplevelsen af tryghed og
tro pa sig selv. Eksempler pa dette var venner,
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bamser, keeledyr, mad, computer og musik. |
sammenhange udenfor hjemmet kunne disse
andre betydningsfulde relationer dermed veere
med til at give bgrnene tryghed og selvtillid. Et
af bernene havde eksempelvis medbragt en
bamse til den forste gruppegang for at give
ham tryghed og mod til at deltage uden sine
foreeldre:

Nicolaj: Jeg kan ncermest ikke leve uden mine bamser...
det var derfor jeg tog en bamse med farste gang.. for
sadan at kramme

PL: SG havde du noget trygt med dig?

Nicolaj: Ja

Barnet brugte ofte sine bamser til at tale igen-
nem til sig selv, nar han var ked af det. Manglen
pa venner i skolen og mobberi forte til, at han
ofte isolerede sig hjemme pa sit veerelse med
bamserne og med gaming. Han vovede imid-
lertid at deltage i projektforlgbet og udtrykke
sine synspunkter, blandt andet ved hjeelp af
en medbragt bamse i tasken, som efterhan-
den blev mindre vigtig for at opleve tryghed i

gruppen.

"At kunne sige, hvad man vil og ikke vil”
Det andet forskningsspgrgsmal omhandlede,
hvordan de deltagende barn forstar og oplever
deltagelse og indflydelse. Retten til at sige sin
mening blev omdrejningspunktet i samtalerne
i gruppen sammenholdt med at vaere barn
med funktionshaemning.

Efter at have set tv-udsendelsen "Rettighederne
der forsvandt” fra DR Ultra, som omhandlede et
eksperiment, hvor tre skolebgrn skulle miste en
rettighed i et degn, henholdsvis retten til privat-
liv, retten til at ga i skole og retten til at sige sin
mening, draftede gruppen, hvilken ret de mindst
ville undveere. Mens et barn gerne ville undga
skole, fordi han blev mobbet, var de andre to
bern enige: "Jeg tror at kunne tale...det er godt
sadan i det hele taget til at kunne sige hvad man
vil og ikke vil" (Freja).

Gennem drgftelserne undervejs i projektforlg-
bet fremgik det, at det var vigtigt for bgrnene

at have retten til at kunne sige sin mening for
dermed at kunne deltage og have indflydelse
pa sit liv i forskellige sammenhange som i
hjemmet, pa skolen, i fritiden og i forhold til
behandling. Ved hjaelp af @velsen Diamond
Ranking Exercise rangerede bgrnene deres
egne udsagn omkring retten til at sige sin
mening og begrundede deres vagtlaegning.
Udsagnene var: At kunne komme med forslag,
At blive lyttet til, At voksne treeffer nogle gode be-
slutninger, At fa at vide hvad der bliver snakket
om, At blive spurgt om min mening, At kunne sige
hvad man vil og ikke vil, At fa det som jeg gerne
vil have det, At kunne sige fra, At blive stattet i
min mening. Overordnet set syntes bgrnene, at
alle udsagn var vigtige og udtrykte fremfor alt
et nuanceret billede af, pa hvilke mader retten
til at sige sin mening kunne komme til udtryk
i deres hverdagsliv. Det syntes imidlertid vig-
tigere for dem at kunne komme med forslag
og blive lyttet til fremfor at bestemme, som
nedenstaende samtale illustrerer:

PL: Jeg kan huske du ogsa havde veeret med til at
treeffe en beslutning, om det skulle veere et ben eller
begge ben, der skulle stativ pd, var det sadan?

Freja nikker

PL: ja. Sa der blev du ogsa lyttet til...synes du, det var
vigtigt?

Freja: Ja. Jeg tror, hvis jeg bare lod min mor og far sige
det, sa ville de nok ogsd have vaigt det

PL: Sa ville de ogsd have valgt et (ben)?

Freja: Mmh, men jeg tror.. jeg synes stadig at det var
godt at veere med til det

Selvom barnet og foraeldrene formentlig var
enige, fandt hun det alligevel vigtigt at blive
spurgt om sin mening og blive lyttet til i forhold
til sin behandling.

Bernenes egne konkrete oplevelser i forhold
til deltagelse og indflydelse blev tydelig under
droftelse af bgrnenes beslutningsskemaer,
som blev taget op igen under fokusgruppein-
terviewet i slutningen af projektforlgbet. Her
viste det sig, at bgrnene havde mest indfly-
delse hjemme og i deres fritid og mindst indf-
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lydelse i skolen og omkring deres behandling.
Alle tre gik til behandling i form af for eksempel
fysioterapeut, psykolog eller handicapsvem-
ning, samt var pa sygehuset jaevnligt i forhold
til eksempelvis kontroller, undersggelser, ope-
ration eller behandling. Barnene forstod de
beslutninger, som blev truffet her samt omfan-
get, ogsa selvom det kunne ga ud over deres
fritid samt eventuelle egne gnsker.

Under et brevkassespargsmal, hvor bgrnene
fungerede som ekspertpanel, blev radet til en
pige, som gerne vil ga til korsang, der ligger
samme dag som fysioterapeut:

Det er fordi, altsé hvis det ikke gér i orden
(med at ga til kor og fysioterapeut pa forskellige
dage), s& ma man teenke pa, hvad der er bedst
for en sely, fordi hvis nu at man ghm skal til fy-
sioterapeut og sa bagefter sa kan man ga til kor,
nar man ligesom har faet det bedre (Freja).

Alle tre bgrn var enige om, at behandling bar
prioriteres, da det kan hjaelpe én i forhold til
funktionshaemningen. Denne forstaelse betad
imidlertid ikke, at det var uproblematisk for
bernene. Et barn gav udtryk for, hvor hardt det
var at veere indlagt i flere maneder og skulle
keempe sig tilbage igen i hverdagen og skolen.
Et andet barn havde oplevet mange undersagel-
ser og blodprgver pa sygehuset, som han ikke
bred sig om, og derfor havde forsegt at flygte
fra og gemme sig. Det tredje barn gav ligeledes
udtryk for, at han havde en lang hverdag med
daglig treening og sa frem til at kunne slappe af
og hygge med familien om aftenen. Alligevel var
bernene enige om, at behandlingen var med til
at hjeelpe dem til at fa det bedre i hverdagen.
Eksempelvis fortalte et barn om, at han havde
faet bedre balance af fysioterapi, s han ikke
falder sa let leengere, nar nogle stgrre begrn i
skolen skubber til dem, de gar forbi.

| forhold til Honneths retslige form for aner-
kendelse fandt bernene deres ret til at sige
sin mening vigtigt. De prioriterede imidlertid
at kunne komme med forslag og blive lyttet til
fremfor at bestemme efter dreftelse i gruppen.
Bornene var bevidste om, at deres funktions-
hamning havde betydning for at opna delta-

gelse og indflydelse. De fandt derfor jeevnlig
behandling ngdvendig, ogsa selvom det over-
steg deres egne gnsker. Dette beted, at de ikke
havde lige muligheder som andre bgrn til at
udgve deres rettigheder, hvilket de imidlertid
forstod arsagen til. De tre bgrn havde samtidig
erfaringer med at blive spurgt om deres me-
ning i forbindelse med behandling, som var af
betydning for dem.

"Jeg ma ikke engang vaere mig selv”

| studiets sidste tema bliver det tydeligere
endnu, hvordan bgrnenes oplevelse af deres
funktionshaemning havde betydning for ople-
velsen af anerkendelse og dermed deres
deltagelse og indflydelse. Det tredje forsknings-
spergsmal omhandlede, hvilke muligheder og
begraensninger barnene oplever i forhold til at
indfri retten til deltagelse og indflydelse i eget
liv. Mulighederne omhandlede primeert statte
fra familie og venner, som er navnt i fore-
gaende afsnit. Begraensninger omhandlede
overordnet tre forhold: manglende forstaelse,
udelukkelse eller mobning, og endelig tilrette-
leggelse af omgivelser.

Bernene i gruppen sa forst og fremmest sig
selv som barn. Hvor hjemmet og familien var
en tryg base for bernene, kunne de imidlertid
fole sig anderledes og blive mindet om deres
funktionshaemning i medet med omgivelser
udenfor deres primaererelationer, som dette
barn gav et eksempel pa: "Jeg faler mig ander-
ledes....sa glemmer jeg det og sa kigger folk pa
mine fedder...ellers sa ger det ondt og sa leeg-
ger jeg maerke til det” (Freja). Barnet fortalte
videre, at hun felte sig mindst anderledes i we-
ekenderne, hvor hun slapper af med sin fami-
lie. Dermed var det ogsa lettere her at udegve
deltagelse og indflydelse. Bgrnenes oplevelse
af at blive betragtet som anderledes, som var
forbundet med deres funktionshaeemning, blev
af samme barn begrundet med en manglende
forstaelse i omgivelserne:

F: Der er nogle af mine venner, som synes, det er lidt
uretfeerdigt nogle gange
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PL: At du har et handicap?

F: Ja, fordi...for eksempel...rent faktisk fik jeg ondt i fod-
derne ved at ga en tur og sa kom jeg op pG min lcerers
ryg...og det syntes de var uretfeerdigt

PL: Hvad synes du selv?

F: Altsd...jeg vil bare gerne veere dem! (ler)...

F: Altsd...nogle gange sa forstar folk ikke helt...hvis jeg
siger noget, altsd hvis man ikke har et handicap, s
forstdr man det ikke altid (Freja).

Barnet gav saledes udtryk for, at det kan veere
sveerere at sige sin mening, fordi folk ikke forstar,
hvordan det er at have en funktionshaemning.

Bernene gav flere eksempler pa at fele sig
forkert eller anderledes pa grund af deres
funktionshaemning. Dette var iseer geeldende i
skolesammenhange, hvor de kunne opleve at
blive udelukket eller mobbet af andre bgrn. | en
snak om, hvorvidt traethed pa grund af barne-
nes funktionshaemning kunne spille ind pa del-
tagelse i hverdagen, udtrykte et barn fglgende:
"Det tror jeg. For at tamme hovedet (tager sig til
hovedet) og sadan fa alle de smerter vaek, man
har i sin krop. Alle de darlige felelser og maske
dem, der har drillet en” (Nicolaj). Barnet var ofte
treet og ked af det pa grund af mobning og en-
somhed og havde bare lyst til at sove hele tiden
for at komme vaek fra det hele. | en samtale om
bernenes beslutningsskemaer udtrykte samme
barn en oplevelse af at skulle opfare sig korrekt:
"Ja det er...bogstavelig talt, jeg ma ikke engang
veere mig selv...jeg er bare ligeglad..men jeg...jeg
begynder at blive mere ligeglad pa grund af, jeg
er vant til det..” (Nicolaj).

Pa trods af gentagne forsgg pa at deltage
og have indflydelse i sin hverdag, oplevede
barnet ikke at blive set og medt for den, han
var. Han opholdt sig derfor ofte alene i skolen
samt pa sit vaerelse hjemme og brugte meget
tid pa gaming og Youtube. Da barnet deltog i
re-analysemeadet, havde hans hverdag imidler-
tid eendret sig, blandt andet med et skoleskifte,
og han folte, at han nu mere kunne veere sig
selv. En anden made at imadega udelukkelse
fra faellesskabet, var enten at tilpasse sig eller
fa omgivelserne tilpasset til barnet. | et brev-

kassespergsmal, hvor en dreng udelukkes fra
fodbold i frikvarterene pa grund af hans spasti-
citet, udtrykte et af barnene: "Maske vil jeg sige
det til min leerer og sa kan hun tage en falles
snak med os om det og sd maske kan hun lave
nogle pigeregler (tilpasssede regler), sadan at
man skal spille (alle) bare en gang far malet
teeller” (Christian).

Barnets eksempel var selvoplevet og han
havde dermed selv provet at udtrykke sin
mening og bedt om hjeelp i en situation, hvor
han blev udelukket af sine klassekammerater.
Lereren havde lyttet til ham og andret re-
glerne i fodbold, sa alle bern kunne deltage og
have det sjovt sammen.

Andre faktorer som kunne spille ind pa beor-
nenes oplevelse af deltagelse og indflydelse
spaendte sig fra eksempelvis leerernes hand-
tering af konflikter til skolens fysiske rammer.
Et barn fortalte om at have siddet i kerestol,
som hindrede adgang til nogle aktiviteter med
klassen, sasom en udflugt ude pa en skrzent.
Nar barnet ikke kunne deltage pa lige fod med
de andre, bad hun om hjzelp: "Alts3, jeg synes
godt, at man kan forteelle det til nogen... fordi
man sidder jo i karestol og det kan man jo ikke
gore noget ved” (Freja). Barnet bad sine om-
givelser om hjaelp for at kunne deltage i akti-
viteter i hverdagen, nar omgivelserne ikke var
tilrettelagt for deltagelse og indflydelse. Trods
ovenstaende begraensninger oplevede bar-
nene imidlertid samtidig at have gode venner
i skolen og to af dem var generelt glade for at
gd i skole.

Ifalge Honneths teori om anerkendelse syntes
bgrnene overordnet set at opleve manglende
social veerdsaettelse grundet deres funktions-
haemning fremfor at blive veerdsat for deres for-
skellighed. Funktionshaemningen blev dermed
opfattet som en form for mangel hos barnet.
Bernene sa imidlertid forst og fremmest sig selv
som bern, iseer blandt familie og venner, og var
bevidste og reflekterede omkring de forhold i
deres hverdag, der spiller ind pa social veerdsaet-
telse. Manglende forstdelse samt manglende
tilretteleggelse af omgivelser blev udtrykt af
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bgrnene, som kunne resultere i udelukkelse og
mobning. Trods eksempler pa dette havde alle
tre bgrn venner i skolen og to var glade for at ga i
skole. Bernenes handlemuligheder for deltagelse
og indflydelse bestod i enten at undlade aktivite-
ter, at bede om hjeelp eller tilpasse sig selv eller
aktiviteten. Ifglge Thomas og Stoecklin (2018) har
barnets refleksion omkring egen identitet betyd-
ning for barnets motivation. Den manglende so-
ciale veerdseettelse af barnenes forskellighed kan
séledes betyde, at barnenes selvfalelse pavirkes
og dermed deres motivation for deltagelse ogind-
flydelse over eget liv.

Diskussion og afsluttende
kommentarer

Hvor nuvaerende forskning pa omradet er prae-
get af et barneperspektiv (Tetzchner m.fl. 2008;
Grue 2011; Tgssebro og Ytterhus 2006), viser
fundene her baseret pa barnets perspektiv, at de
tre deltagende bgrn ikke er passive og hjeelpe-
lgse men derimod bevidste og reflekterede om-
kring egen deltagelse og indflydelse i hverdagen.
Bornene oplever generelt en grundleeggende
anerkendelse fra deres familier, som giver dem
tryghed og en tro pa dem selv, hvilket de identi-
ficerer som forudsaetninger for at kunne deltage
og have indflydelse. Dette har feellestraek med
studiet af Foley m.fl. (2012), hvor unge med funk-
tionshaemning ogsa bl.a. udtrykte familie og en
tro pa dem selv som vigtige faktorer for velveere
og deltagelse i hverdagen.

Til gengeeld oplever barnene ikke altid at have
samme muligheder for deltagelse og at indfri
deres rettigheder som andre bgrn. De finder
rettigheder vigtige, seerligt at kunne sige sin
mening, som ogsa er udtrykt i artikel 12 i FN's
Barnekonvention (Retsinformation.dk). De
udtrykker imidlertid, at det er vigtigere for dem
at kunne komme med forslag og blive lyttet til
fremfor at bestemme. Der er generelt en for-
staelse hos bgrnene af, at de ikke har samme
muligheder for at indfri deres rettigheder som
andre bgrn, iseer grundet behandlingen af deres
funktionshaemning, som er ngdvendig for netop
muligheden for deltagelse og indflydelse. De

tre berns refleksioner omkring betinget rets-
lig anerkendelse, nuancerer anden forskning,
hvor bern med funktionshamning oplever
manglende indflydelse (Coyne og Gallagher
2011; Stafford m.fl. 2003; Young m.fl. 2006) og
som konkluderer, at bgrn ber inddrages mere
(Coyne 2008; Franklin og Sloper 2009). Barnenes
begraensning af handlerum pa grund af be-
handling, hvilket bgrnene forstod i gnsket om
at fa det bedre, samsvarer med konklusionen i
studiet af Andersen og Dolva (2015). Dette be-
tyder imidlertid ikke, at den manglende retslige
anerkendelse er uproblematisk for bernene,
hvilket de ogsa giver udtryk for. Behandling af
deres funktionshaemning betyder, at de til tider
ma give afkald pa frined og deltagelse, afkald pa
kun at se pa sig selv som barn og bare kunne
veaere som deres jeevnaldrende. Der synes sdle-
des at veere et paradoks i, at behandlingen som
skal fremme barnets deltagelse og selvstaendig-
hed, pd samme tid begraenser og pavirker bar-
nets syn pa sig selv som et funktionshaemmet
barn i stedet for forst og fremmest et barn.
Endelig oplevede bgrnene ikke altid at blive
veerdsat for deres forskellighed, men sna-
rere blev funktionshaemningen betragtet
som noget, der haemmede dem i hverdagen.
Bernenes funktionshaemning og dennes be-
tydning i relationen med omgivelserne, blev
af bernene primaert opfattet som et pro-
blem grundet iser manglende forstaelse,
udelukkelse eller mobning og manglende til-
rettelaeggelse af omgivelser. Forskellige hand-
lingsstrategier blev benyttet for at kompensere
for dette. Deres handtering af denne begrans-
ning og dermed deltagelse var imidlertid for-
skellig. Et barn bad om hjzelp ved behov, et
andet barn valgte blot at deltage pa en anden
made, mens det tredje barn undlod aktiviteter.
Bernenes oplevelse og refleksioner omkring
deltagelse og indflydelse i hverdagen viser sa-
ledes til en kompleks vekselvirkning mellem
barnet og omgivelserne, som har indvirkning
pa deres oplevelse af selvtillid, selvrespekt og
selvvaerdsaettelse og dermed positive selvfor-
hold. Dette bekraeftes af andre studier, som
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beskriver, at bern med funktionsheemning
ofte har nedsat selvveerd grundet manglende
inkludering i feellesskabet i form af eksempel-
vis mobning eller udelukkelse (Ytterhus 2012;
Bengtsson m.fl. 2011; Koller m.fl. 2018).

FN's Barnekonvention artikel 12 geelder ogsa
for bern med funktionsheemning. Forskning
viser, at disse imidlertid oplever mindre grad af
deltagelse og indflydelse end b@rn uden funkti-
onshaemning. Vekselvirkningen mellem barnets
og omgivelsernes forstaelse af funktionshaem-
ningen, pavirker barnets stemme og deltagelse.
Hvis barnet ikke bliver madt anerkendende og
veerdsat, bliver barnet begraenset. | dette studie
forteeller bernene om manglende forstaelse og
anerkendelse fra omgivelser udenfor hjemmet
samt manglende tilretteleeggelse af omgivelser,
hvilket heemmer deres udgvelse af deltagelse
og indflydelse. Set i dette lys synes artikel 12
at blive indfriet i det omfang, det er muligt hos
bernene og Honneths tre anerkendelsesformer
er opfyldt i forskellig grad. Rettigheden er imid-
lertid under pres af forhold i hverdagen, her

iseer behandling, men ogséa netop et kulturelt
grundsyn pa funktionshamning som en mangel
fremfor en forskellighed.

Flere studier viser, at bern med funktions-
hamning ferst og fremmest ser dem selv som
bgrn (Gustavsson og Nyberg 2015; Smith og
Traustadottir 2015). Det er fgrst i madet med
omgivelserne, at de kan fgle sig anderledes, li-
gesom bgrnene gav udtryk for i dette studie.
Hvis FN's Bgrnekonvention artikel 12 skal ind-
fris i forhold til bern med funktionshaemning
pa lige linje med bgrn uden funktionshaem-
ning, vil det kraeve @ndringer pa flere omrader,
jf. Ytterhus m.fl. (2015). En holdningsaendring
fra at se barnet som primaert funktionshaem-
met til forst og fremmest at se det som et barn.
Tilretteleeggelse af omgivelser, savel fysiske
som strukturelle, sa barnet kan deltage i feelles-
skaber i hverdagen som alle andre. Og endelig,
at hensynet til barnets bedste ikke ender som
overbeskyttelse og dermed en begraensning af
at blive set og hert, ikke mindst nar det geelder
forskning med bgrn med funktionshaemning.
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