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Det er selvfolgeligt, at bern med svar hjerneskade grundleggende har
samme rettigheder som bern uden handicap, og at de har lige ret til at ytre
sig og blive hert. Barnets perspektiv” er et sympatisk og centralt fokus-
omrade for samtiden, men er udfordrende i praksis, nir det gelder bern
med sver hjerneskade og manglende verbalt sprog. Denne artikel bygger
pa et nyligt gennemfert speciale, der synliggjorde den kompleksitet, der
forekommer i feltet mellem, pa den ene side, de velmenende politiske inten-
tioner omkring retlige perspektiver for bern og unge og, pa den anden
side, den manglende konkretisering af barnets inddragelse i det sociale
arbejde, nir det gelder bernehandicapomridet. Vi identificerer modstri-
dende diskurser mellem forzldrene og de fagprofessionelle omkring, hvad
der er vigtigst for at arbejde inddragende, hvilket udfordrer en helhedsori-
enteret, sammenhangende og synergetisk indsats i relation til at inddrage
barnets perspektiv. Vi konkluderer, at der er behov for mere forskning i
potentialerne af inddragelse af bern med svar hjerneskade for at kunne
imedekomme de formelle rettigheder, de har til medborgerskab.

Emneord: Barnets perspektiv, born med sver hjerneskade, inddragelse,
bornebandicapomridet

Der har i de senere ar varet et samfundsmassigt fokus pa at inddrage barnets
perspektiv, hvilket har fyldt i den offentlige og politiske debat sivel som i det
praksisnzre sociale arbejde (Falster & Ringe, 2022; Social- og Aldreministeriet,
2022). Der har i serdeleshed varet fokus pid bern med handicap og deres
perspektiv og rettigheder. Umiddelbart forekommer det maske enkelt at skulle
inddrage berneperspektiver i bestrebelserne pa at gore bern til uathengige og
frie medborgere — man kan jo bare sperge barnet. Men hvad hvis et barn har
sver hjerneskade og manglende verbalt sprog?
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Vigtigheden af, at bern med funktionsnedsattelser bliver inddraget i deres
hverdag, kan blandt andet forstas med afszt i de to internationale konventioner,
som Danmark har tiltriddt. Bernekonventionen fra 1989, som Danmark
tiltradte i 1991, har il formal at sikre lige rettigheder for bern verden over,
herunder berns ret til ytringsfrihed, indflydelse, deltagelse og selvbestemmelse.
Endvidere tiltradte Danmark FNs Handicapkonvention i 2009, hvilken
har til formal at fremme, beskytte og sikre, at mennesker med handicap har
menneskerettigheder og frihedsrettigheder pa lige vilkir med mennesker
uden et handicap. Konventionerne sikres i dansk praksis gennem lovgivning,
herunder fx Serviceloven, som har til formal at sikre lige rettigheder for bern
med handicap ud fra kompenserende foranstaltninger og sztter rammen for
selvbestemmelse, brugerinddragelse og medborgerskab (Nielsen, 2020).

Forskning viser, at pa trods af overordnede politiske, samfundsmassige
og lovgivningsmessige intentioner om, at bern med sver hjerneskade skal
inddrages og heres i deres hverdag, mangler der konkretisering af, hvordan
og om intentionerne omsattes til praksis i bernenes hverdag (Falster, 2021;
Warming, 2011). Vi vil i det felgende, ud fra en empiriske undersogelse, der
omhandler bern med svar hjerneskade, deres forzldre og fagpersoner omkring
bernene, beskrive og analysere udfordringerne i at inddrage barnets perspektiv.
Vi seger at skabe rum for en mere nuanceret forstielse og applikation for
inddragelse af denne gruppe bern (som herefter benevnes *malgruppen’) i det
padagogiske arbejdsfelt. Forst fremlegges det analytiske og metodologiske afsat
for undersogelsen. Herefter beskrives empiriske nedslag fra interviews med
bernene og deres forzldre for at illustrere kompleksiteten og vanskelighederne
i at inddrage barnets perspektiv og de mange tolkninger, der er nedvendige, nar
barnet ikke kan verbalisere sig. Senere fokuserer vi pa, hvordan fagpersonerne
indgir i en definitionskamp omkring, hvordan inddragelse af barnets perspektiv
bor understottes i praksisfeltet omkring bernene. Slutteligt overvejes det,
hvordan den praktiske implementering af inddragelse af barnets perspektiv
kan ende med at blive unuanceret og mangelfuld, pa trods af gode intentioner
blandt dem, som omgis bern med sver hjerneskade.

Eksisterende viden og analytisk afsaet

Det samfundsmassige fokus pa berneperspektiver har historisk set ikke varet
en selvfelgelighed. Inddragelse af barnets perspektiv bygger pa forskellige
samfundsmassige og semantiske diskurser, der influerer og konstrueres som
samfundsnormer i det sociale arbejdes praksistelt omkring malgruppen.
Gennem fagprofessionelle og pirerendes sprog og handlinger opstar der mader,
hvorpa disse born bliver medti deres sociale virkelighed. Vivil i det felgende kort
prasentere teoretiske referencerammer fra Emil Falster og Hanne Warming, som
danner afsat for artiklens analyser. I Falsters Ph.d.-afthandling *Vi kemper for at
leve’ problematiserer han med rette, hvordan bern med handicap stigmatiseres
og ekskluderes i det offentlige rum savel som i den forskning der vedrerer dem

Gavner de fine principper bgrn med sveer hjerneskade?

iSSP siogepag ysue(]



selv. I modsatning hertil fremhaver Falster Disability Studies, som har redder
i medicinsk sociologi. Det centrale ved Disability Studies er, at de initieres af
mennesker med handicap (Falster, 2021; Thomas, 2007; Barnes & Mercer).
Falster (2021) beskriver yderligere forskningstilgangen Childhood Studies,
hvor barnets stemme er det centrale element, og hvor forskeren tillegger sig et
berneperspektiv. Falster bidrager til at skabe et modblik til de selvfolgeligheder,
der kan opsta i definitionsprocesser og diskursive tendenser i samfundet om
inddragelse af perspektiver fra bern med funktionsnedsattelser i det sociale
arbejde. Searligt Falsters forskningstilgang, hvor barnets udsagn stir centralt,
har pavirket vores tilgang til de empiriske og analytiske nedslag. Vi skarper,
med inspiration fra Falsters forskningstilgang, fokus pa, hvordan inddragelse
af berneperspektiver kan opleves af bern med svar hjerneskade, og hvordan
der i forskning kan inddrages perspektiver fra bernene selv. Hanne Warming
italesztter i bogen 'Borneperspektiver - Born som ligevardige medspillere i
socialt og padagogisk arbejde’ (2011) de subtile subjektiveringsbegreber, som
knyttes til konkret hverdagspraksis og fremforer et narrativ, der er centreret om
barnet og barnets perspektiv. Vi anvender hovedsageligt Warmings teorier for
at rette opmarksomhed pa den kompleksitet og de forstielsesrammer, der er
forbundet med at inddrage berneperspektiver. Warming (2011) kategoriserer
berneperspektiver i tre forskellige forstielser: 1) Et udefra perspektiv, 2)
et tilstrebt indefra perspektiv og 3) barnets egne artikulerede holdninger.
Udefra-perspektivet baserer sig pi den voksnes forstaelse af barnets behov,
udviklingsmuligheder og mulighedsbetingelser. Ved udefra-perspektivet
dominerer forestillingen om, at barnets behov er identificerbare for den voksne.
Dermed bliver barnets perspektiv sidestillet med den voksnes opfattelse af, hvad
der er bedst for barnet, uanset hvad barnet matte give udtryk for (Warming,
2011). Nyere barndomsforskning viser ifelge Warming (2011), at det ikke er
entydigt og objektivt muligt at identificere berns behov. Viden om barnet
kan konstrueres som en magt, hvor den nyeste viden eller mest dominerende
vidensform fremtreder som den mest magtfulde. Pi den baggrund kan der
opsté definitionskampe mellem forskellige aktorer i bestrebelserne pa at opna
retten til at definere barnets perspektiv. Et tilstrebt indefra-perspektiv kan
ifelge Warming (2011) opsta i situationer, hvor barnet grundet kognitive og
kommunikative funktionsnedszttelser ikke kan adsperges direkte omkring,
hvad dets perspektiv er. I relation hertil kan voksne gennem samvar med barnet
over tid skabe sig et fortolkningsrepertoire pa barnets vegne. Med udgangspunkt
i nyere barndomssociologi bygger det tilstrebte indefra-perspektiv pa ideologien
om, at barnet ber blive positioneret som ligevardig akter i beslutninger, der
vedrerer dem (Warming, 2011). Falster og Warming peger pad vigtigheden af
at vare opmarksom pa de magtforhold, som eksplicit og mere subtilt pavirker
inddragelsen af ”barnets perspektiv”. Barnets artikulerede holdninger pavirkes
dynamisk i et mangefacetteret samspil af forskellige vilkir og diskurser pa
individniveau, interaktionsniveau, institutionelt og samfundsniveau. Nar
barnet ikke kan verbalisere sig, sztter det endnu mere fokus pd, hvordan
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bestemte former for faglig viden, voksnes observationer, narrative strategier og
fortolkningsrepertoirer indrammer processerne omkring at inddrage barnets

perspektiv.

Metodologi

De empiriske data, der danner grundlaget for denne artikel, blev indsamlet
under udarbejdelsen af et kandidatspeciale i Socialt Arbejde ved Aalborg
Universitet. Specialet blev skrevet af den primeare forfatter (RHJ), med MAF
som vejleder. Alle empiriske data, herunder observationer, interviews og
dokumentanalyse, blev indsamlet af RH]J. RH] udarbejdede det forste udkast
af denne artikel, mens MAF lobende bidrog med faglig ekspertise og betydende

forslag til revision.

En grundig, systematisk litteratursegning viste, at der pa trods af, at flere
artikler karakteriserer bern med handicap anskuet fra forskellige vinkler og
positioneringer, ikke findes forskning, som omhandler inddragelse af barnets
perspektiv, nir barnet har sver hjerneskade og manglende verbalt sprog. Som
navnt tog vi afset og fandt inspiration i forskningstilgange fra Falster (2021)
og Warming (2011), som begge har anvendt tilgange, hvor bern opfattes som
ligeverdige, kommunikative akterer, der kan deltage i forskning, som vedrerer
dem selv. Vi identificerede igennem de empiriske data, at der i den eksisterende
viden og i praksisfeltet i det sociale arbejde vedrerende disse born trekkes pa

forskellige diskurser.

Vi fandt det relevant at anvende diskursbegrebet ud fra en sociologisk forstaelse,
da begrebet rammesatter, hvordan mennesker over tid gennem semantikken
kan konstruere forstielser og opfattelser af fzenomener og begivenheder.
Diskurser kan i denne sammenhang defineres som ”...en sammenhangende
kede af udsagn, som vi identificerer i samtaler, fortellinger, argumenter og
taler” (Holtung, 2020).

Vi har desuden valgt at anvende begrebet positionering, som anvendes i
forskningssammenhznge til at analysere processer, hvor subjektet konstrueres
gennem tilgengelige diskursive praksisser (Davies & Harre, 2022). Davies og
Harres forstielse af positioneringsbegrebet fokuserer pa kontekst, situation,
kropssprog, symboler og signaler, som muligger omfattende analyse af enhver
form for samtale. Vi anvender positioneringsbegrebet til at rammesatte,
hvordan de forskellige akterer positionerer sig selv eller positioneres af andre ud
fra dynamisk fokuserende potentialer (Sendergaard, 2005).

For netop at fa indblik i nuvaerende diskursive tendenser vedrerende barnets
perspektiv, tager denne artikel afset i kvalitativ empiri fra et praksisfelt, der
udgeres af en dansk kommunal specialskole, som modtager elever fra et storre
geografisk omrade. Eleverne pé skolen har ¢t eller flere handicap, hvoraf det
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primzre handicap beskrives som generelle indleringsvanskeligheder. Der
gar ca. 200 elever pa specialskolen med 7-9 elever i hver klasse, som er opdelt
efter alder. Desuden betjenes skolen af taleherekonsulenter, fysioterapeuter,
ergoterapeuter og psykologer, som alle refererer organisatorisk og strategisk til
den overste leder af Pedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR).

Som beskrevet stir barnets udsagn centralt i de forskningstilgange, som
Falster (2021) og Warming (2011) anvender, hvilket vi er inspireret af og
operationaliserer pa et teoretisk mikroniveau. Vi forholder os analytisk til
den empiri, der indhentes fra bernene og deres nzrmeste. Da bern med svar
hjerneskade er athengige af andre udtryksformer end verbalisering, ansa vi det
som essentielt at sege indsigt i subtile og uferdige erfaringer og oplevelser, som
konstituerer hverdagen for malgruppen — set ud fra forskellige perspektiver.
Dorte Marie Sendergaard (2005) pointerer, at skabelse af mening og betydning
ikke udelukkende er sprogligt medieret, men ogsa konstrueret og konstitueret
gennem materialitet, handlinger og kropslige positioneringer (Sendergaard,
2005). Vi enskede metodiske tilgange, som kunne bidrage med nuanceret
viden i relation til den kompleksitet problemfeltet indeholder. Derfor valgte vi
at belyse barnets perspektiv for malgruppen via forskellige metodiske tilgange,
for bide at fa indblik i de begrensninger og uudnyttede potentialer, der geor
sig geldende i den overordnede samfundsmassige tenkning om inddragelse pa
flere niveauer.

For at undersege praksisfeltet hos de fagpersoner, der arbejder med bernene
til dagligt, foretog vi dokumentanalyse af et referat fra et netvaerksmede
omhandlende et barn pa specialskolen. Det var hensigten at fi indsigt i, hvilke
akterer der var i spil, og hvordan deres vidensdomaner udspillede sig i relation
til barnets perspektiv (Dahler-Larsens, 2005).

Den anvendte data bestar saledes af empiriske nedslag fra felgende:

o Fire individuelle semistrukturerede interviews med to bern fra
malgruppen.

e Tre individuelle semistrukturerede interviews med forzldre til bern fra
milgruppen.

o En dokumentanalyse af et referat fra et netverksmede, som var skrevet
af en padagog pi en specialskole. Deltagerne pa netverksmedet
bestod af en lerer, en pedagog, en synskonsulent, en ergoterapeut, en
tysioterapeut, en psykolog, en taleherekonsulent og barnets forzldre.
Barnet, som medet omhandlede, var ikke deltagende.

o Etsemistruktureret fokusgruppeinterview med to taleherekonsulenter
fra PPR.

o FEtindividuelt semistruktureret med en leder af PPR.
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Vores hensigt med berneinterviewene var at skabe et nuanceret billede af
de muligheder og udfordringer, der er ved inddragelse af bern med svar
hjerneskade og manglende verbalt sprog. Grundet malgruppens komplekse
kommunikationsformer var det nedvendigt at tage afszt i bernenes nonverbale
signaler. Da bernene verbaliserede sig begrenset, var forstielsen af barnets
signaler og udtryk betinget af en subjektiv fortolkning, der kan vare forkert,
eller i det mindste mangelfuld. Berneinterviewene viste, at bernenes signaler
var vanskelige at tolke, selv med stotte fra logopzdiske fagpersoner pa bernenes
specialskole. Det blev tilstrebt at mede mélgruppen ud fra deres motivation
og at skabe tryghed gennem velkendte aktiviteter som f.eks. kunne omhandle
at gribe og kaste med en @rtepose. De forste to interviews fandt sted uden
kommunikative hjzlpemidler, og i de nzste to blev der anvendt kommunikative
hjzlpemidler, som blev anvist af taleherekonsulenterne. Vi lagde vagt pa at
vare transparente omkring interviewerens tolkninger i den interaktive relation.
Analysen af vores interviews viste de mange subtile kommunikationsprocesser,
der er nedvendige for tolkningen af bernenes ensker, behov og agens. De tre
interviews med forzldrene gav indsigt i, hvordan ogsi dem, som er tzttest pa
bernene, ma lzene sig op ad fortolkninger af nonverbale signaler.

Netvarksmedet blev et centralt genstandsfelt for dokumentanalysen. Via
fokusgruppeinterview med taleherekonsulenter og en leder af PPR blev der
skabt indfering i praksisfeltet pa en specialskole for milgruppen. Vi betragtede
lederen af PPR som det formelle bindeled mellem de samfundsmeassige,
lovgivningsmssige og strategiske rammer og taleherekonsulenternes praksisfelt.
Gennem analyse af det empiriske materiale fra dette praksisfelt dannedes der
indsigt i, hvilke akterer der var i spil i relation til bern med svar hjerneskade og
manglende verbalt sprog, samt hvordan disse akterer var positioneret i relation
til inddragelse af barnets perspektiv.

Hvordan inddrages bgrneperspektiver nar barnet ikke
verbaliserer sig?

De fire berneinterviews tydeliggjorde, at inddragelse af barnets perspektiv
over for malgruppen var kompleks og betinget af tolkning af nonverbal
kommunikation. Felgende dialog viser, hvor svart det var at afklare, hvorvidt
og i hvilken udstrekning bernene enskede kommunikation og deltagelse.

Interviewer: (Tolker kropssprog og mimik fra barnet Anne som
om aktiviteten, at kaste med erteposer er en positiv oplevelse).

Anne: (Tager henderne vek fra gribeposition, siger en lyd der
kan tolkes utilfreds).

Interviewer: “Na4... ok. Er det sddan ber eller sidan bher nu?

(Vender forst tommelfingeren op og derefter ned).”
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Anne: (Vender sin tommelfinger ned og siger en lyd der ikke
tolkes positiv).

Interviewer: “Nd... ok. Sd det er ikke serlig sjovt.”
Anne: “Ja. Av.”

Interviewer: “Du siger av. Gor det ondt?”

Anne: “Ja. (smiler)”

Interviewer: “Nd. Men hvor gor det ondt?”
Anne: (Peger pd sin mave med hdnden,).

Interviewer: “Nd. Men sd tror jeg vi stopper (interview sluttes).”

I ovenstiende dialog om aktiviteten seges et indblik i, hvordan kommunikation
med et barn med svar hjerneskade kan finde anvendelse gennem en aktivitet.
Pi trods af den sensitive tilgang, der anvendes i interviewet, viser ovenstiende,
hvordan interviewerens egne folelser og tolkninger spiller ind pd, hvordan
barnets ensker tolkes. Dette kan bide vare hensigtsmeassigt og problematisk.
Interviewerens egne folelser kan tenkes at hindre indsigt i barnets folelsesliv,
men kan pa den anden side ogsi vare en ressource, hvor empatisk kontakt
kan virke fremmende for interviewet og barnets oplevelse af at blive medt.
Som det fremgar, opstod der en situation, hvor barnet kommunikerer en
smertereaktion. Herefter stopper aktiviteten grundet det ubehag, intervieweren
formoder, at Anne oplever, trods modstridende signaler, hvor hun fremstir
smilende og dermed signalerer velvere. Man kunne ogsi udlede en tolkning
om, at Anne havde tillert sig at kommunikere en smertereaktion ved uenskede
aktiviteter, da det vil stride mod almene normszt at presse et smerteplaget barn
til aktivitetsudferelse. Samtidigt fremgar det af eksisterende forskning, at bern
med handicap oftere end andre oplever smerter (Falster, 2021).

Falster (2021) beskriver, hvordan voksne hyppigt faciliterer aktiviteter og
trening, som bern ikke ensker. Vi udleder, at den ulige magtfordeling i
kommunikationen mellem interviewer og Anne muligvis har bevirket, at Anne
deltog i kommunikationen trods ulyst. Som det fremkommer, opstar der et rum
for tolkninger og slutninger, som ikke ngdvendigvis er Annes egne. Der bliver
tale om en situation, som Warming (2011) begrebsligger som det tilstrebte
indefra-perspektiv, hvor intervieweren tyer til et personligt sken af barnets
bedste. Warming pointerer, at det at opleve sig hort har en relevant signalvardi
for barnet, men pipeger dog ogsd, at en sidan signalverdi kun ger sig gzldende,
hvis barnet ensker kommunikationen, hvilket i denne situation forblev uklart. I
relation hertil udleder vi, at det forblev utydeligt, om bernene i de fire interviews
onskede at vere kommunikative akterer og formidle noget i den rammesatte
konstellation, som interviewet kunne tilbyde. For at intervieweren kunne
fi indsigt i at inddrage berneperspektiver ved at sege at facilitere bernene til
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kommunikation, var forudgaende narrative fortolkninger af det enkeltes barns
livshistorie, motivation og interesser nedvendige. Foraldrenes fortellinger
om bernene blev anvendt som en indgang for intervieweren til at foretage
berneinterviews, hvor bernene udviste motivation for at kommunikere ud
fra aktiviteter og emner, der var beskrevet som velkendte for bernene. Dette
illustreres i folgende empiriske nedslag, hvor intervieweren segte at fa forstielse
for, hvordan man bedst muligt - eller i det hele taget, kan varetage Elos perspektiv,
da det er usikkert, om han ensker at indgé i en kommunikativ relation trods et
tilbud om en aktivitet, som han ifelge sin mor finder meningsgivende.

Interviewer”: "Ma jeg sporge dig: Har du lyst til at lave magneter
sammen med mig?”

Elo: ”Nej (Setter magneterne pd bordet og smiler til undertegnede,
tager ldget af magnetglasset).”

Interviewer: "Nd. Vil du lave dem alene?... Ja?”

Elo: (Kaster magneterne pd gulvet)”.

Selvom ’smilet’ muligvis kunne tolkes som et udtryk for interesse, illustrerer
ovenstdende citat, at trods interviewerens intention om at inddrage barnets
perspektiv ved samver og atlytte (Warming, 2011), udviser Elo ikke umiddelbart
interesse for at deltage og udviser en anden adferd end den, som intervieweren
har tilsigtet. Falster (2021) omtaler den type fznomener som kommunikation
pa de voksnes premisser, nir der ageres forudindtaget omkring, hvordan
kommunikation ber forega.

Kommunikation med udgangspunkt i fagprofessionel ekspertviden og
logopadiske hjelpemidler fremmede i enkelte tilfzlde en lengere dialogisk
lignende kommunikation med bernene. Men det var tydeligt, at denne
lengerevarende kommunikation i sig selv ikke var fremmende for inddragelse af
barnets perspektiv. Inddragelse af barnets perspektiv over for malgruppen viste
sig at vare kompleks og betinget af tolkninger, som krever viden om barnets
relationer, interesser og derfor samlet set allerede bestar af tolkninger af andre
fagprofessionelle og parerendes tolkninger. Mistolkning ma anses som verende
en kontinuerlig og betydelig risiko.

Forzaeldres positionering af barnets perspektiv

For at kunne belyse vanskelighederne af inddragelse af barnets perspektiv selv
for foreldrene, der er tettest pa bernene, har vi foretaget empiriske nedslag i to
af de tre semistrukturerede interviews med foraldre, der indgik i casestudiet.
Samtlige forldre understregede betydningen af et indgiende kendskab til
barnet for at forstd deres signaler. Herved blev bernene positioneret som
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aktive aktorer ud fra de mulighedsbetingelser, som de hver iszr havde ud fra
forzldrenes forstielse. Foreldrene mente, at det mest centrale for deres barn var
de relationelle forhold i relation til at inddrage deres barns perspektiv.

Forskning viser, i trid med forzldrenes udsagn, at det er en forudsztning at have
specifikt kendskab til bern med handicap, og i serdeleshed til bern uden verbalt
sprog, hvis deres perspektiv skal kunne varetages (Warming, 2011; Olafsdéttir,
2018). De folgende citater har til formal atillustrere, hvordan forzldrene oplever
sig som facilitatorer i inddragelsen af deres barns perspektiv.

Hans, som er far til barnet Kaj, der har cerebral parese og epilepsi, forklarer i
det folgende citat, hvorfor det er vigtigt, at Kaj skal hjzlpes af personer, der har
dybdegiende kendskab til Kaj. Det er en premis, hvis man skal Iykkes med at
inddrage Kaj i sin egen hverdag.

Hans: “Kommunikation mellem Kaj og andre mennesker krever,
at man kender ham nesten lige sd godt, som vi foreldre. For ellers
sd kan man reelt ikke. For jeg var faktisk ved at sige, at Kaj ikke
kommunikerer med andre”(Interview med Hans).

Hans eksemplificerer i de folgende to citater, hvordan han mener, at inddragelse
af’ Kajs perspektiv kraver et kendskab til hans kognitive forudsztninger, og
hvordan alt initiativ omkring dagligdags aktiviteter skal faciliteres af forzldrene:

Hans: “Alt initiativ for ikke at sige 99 % af alt initiativ i
hverdagen, skal udgd fra mig eller fra hans mor”. Han tager
tkke initiativ til noget selv og det er uanset om det gelder om at
fa taf pd eller om han gerne vil se en film eller om han gerne vil
hoppe pd sin trampolin. Alt skal foreslds og guides. Han kommer
tkke med noget selv, sd alt skal initieres af foreldrene”. (Interview
med Hans)

Hans: “Hvis man vil give Kaj et valg, skal det bestd af max to
ting. Man kan ikke sige: "Vil du have Cola, Fanta eller Pepsi.
Det er simpelthen en ting for meget, og 2 er i de fleste tilfelde ogsd
for meget”. (Interview med Hans).

Citatet viser, at for at fremme Kajs betingelser for inddragelse er det centralt
med en viden om hans kognitive forudsztninger og personlige praferencer,
men selv med en sidan indgdende viden kan der opsti risiko for mistolkning.
Dette beskrives ligeledes af Lotte, som er mor til barnet Anne, der har et sjzldent
syndrom, som blandt andet har resulteret i en hjernebetinget synsnedsattelse og
sparsomt sprog:
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Lotte: [... | Man skal vere god til at aflese, hvad hun mener. Man
skal vere god til at sporge ind. Vi kan som regel forstd det ud fra
et grynt. Hvad er det for et grynt? Er det et "kom- og — hjelp-
mig” grynt eller noget som er sjovt, eller hvad er det. Den storste
udfordring er nok ndr hun moder andre, som ikke kender hende,
for sd skal vi gd ind og tolke hende. Og tolker vi sd det rigtige?

Fordi sd bliver det noget med synsninger.” (Interview med Lotte).

Lotte beskriver siledes, at inddragelse af barnets perspektiv ikke altid er en
mulighed pa trods af gode intentioner, dyb relationel indsigt, kendskab til
barnets signaler og forstaelse for barnets kognitive udviklingstrin. Warming
(2011) beskriver, at trods eksisterende vejledninger i, hvordan man gennem
narrative strategier kan indfange berneperspektiver, findes der ikke nogen
“direkte vej” til en definition af et barns perspektiv. Forzldrene vagter relationen
og kendskabet til deres barn som det vasentligste for at kunne tolke deres barns
signaler. Desuden udtrykker foreldrene, at de ofte ma initiere deres barns valg,
savel som de ma formidle deres tolkninger af deres barns behov og ytringer over
for omverdenen. Forzldrene udtrykker en oplevelse af, at de er de eneste, som
egentlig forstir deres eget barn, pa trods af at de med deres tolkninger er praget
at’ en kontinuerlig usikkerhed. Sammen med erfaringen fra interviews med
bernene blev det tydeligt, at inddragelse af malgruppen pa den ene side skal
initieres af andre end barnet selv, og at inddragelse skal rammesattes ud fra deres
kognitive funktionsniveau.

Fagpersonernes definitionsmagt af barnets perspektiv

Dokumentanalysen, baseret pid medereferatet fra netvarksmedet pa
specialskolen, har som beskrevet til formal at give indblik i, hvilke akterer
der er i spil, og hvordan de positionerer sig i relation til barnets perspektiv.
Dokumentanalysen viser, at de personer, der talte pi barnets vegne, tager
afset i forskellige omrider: Et sundhedsfagligt, et socialfagligt og et familiert
omrade. De forskellige omrader influerede pa akterernes individuelle opfattelse
og handlinger i relation til inddragelse af barnets perspektiv (Falster & Ringe,
2022). En fremherskende tematik er, at barnets dialogiske ytringer, nar der
blev brugt kommunikative standardiserede hjelpemidler, bliver opfattet som
et succeskriterium og som en forudsetning for at kunne inddrage barnets
perspektiv. Med andre ord blev malgruppen relateret til en forestilling om
kommunikativ normalitet som et mal i sig selv, og jo tattere malgruppen
kom pa ‘normal” kommunikation, desto bedre var det. I det felgende udsnit
fra referatet bliver kontakten med barnet Anne defineret som meningsfuld,
hvis kommunikationen skabes gennem teknikaliteter, og disse bliver derfor
konteksten for inddragelse af barnets ”verden”:

Gavner de fine principper bgrn med sveer hjerneskade?

iSSP siogepag ysue(]



“Talehorekonsulent: Har god kontakt med A’ via taletavlen.
Hun er meget interesseret og giver og fir et meningsfyldt samver.
Talehorekonsulenten prover at supplere med “pod” (digitalt
hjelpemiddel), bvis man skal i dybden si man kan folde storre
verdener ud for Anne. Talehorekonsulenten har lavet en taletavle
“to-go” som Anne kan have med rundt” (Citat fra et referat af
netverksmade).

Aktorerne omkring Anne har fokus pid forskellige aktiviteter, som vagtes
som vigtige, men der etableres et centralt fokus pd, at kommunikationen med
Anne skal udferes pd bestemte mader for at vare vellykket. Her udtrykker,
f.eks., to andre faggrupper (lerer og pedagog), hvordan de finder specifikke

kommunikationsformer betydningsfulde pa Annes vegne.

Vi far i klassen meget ud af at have samtaler med ‘A’ i forhold
til taletavlen. Hun er god til tegn og bruger det meget i forhold
til tavlen. Tavlen kan udvide samtalecivkler, som man godt kan
ende i med ‘A’ (Citat af et referat af et netverksmaode).

Der hersker her med andre ord en diskurs blandt de fagprofessionelle om, at
dialogisk kommunikation og barnets udviklingspotentiale i relation hertil
er afgerende i relation til at inddrage barnets perspektiv. Desuden bliver de
teknologimedierede ytringer opfattet som det mest vasentlige i relation til
barnets perspektiv.

Forzldrene er kun sparsomt repraesenteret i referatet fra netverksmedet:

“Mor og far: De er glade for, at Anne pt har stabile og trygge
voksne rundt om sig i sin daglige ferden uden udskiftninger,
der kender og som Anne har tillid til” (Citat af et referat af et
netverksmaode).

Ovenstaende citat viser, hvordan forzldrene har et specifikt enske om, at deres
barn skal have genkendelige relationer i det daglige, hvilketeri trid med, hvad der
optreder i forzldreinterviewene. Pedagogen har ikke fort til referat, om andre
mededeltagere nevnte foreldrene som en ressource for viden og inddragelse af
barnet. Det fremgir desuden ikke af dokumentet, om der generelt er skiftende
personale. Foreldrenes udsagn betoner, i kontrast til de fagprofessionelle,
betydningen af relationelle forhold som det vigtigste i forhold til inddragelse af

deres barns perspektiv (hvilket ogsa er i trad med forzldreinterviewene).
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I interviewet med taleherekonsulenterne var den mest fremtredende faglige
verdi, at alle born har ret til et sprog i det omfang, det er muligt:

"Umiddelbart tenker jeg, at det er vores primare opgave at sikre,
at de born, der ikke bar et verbalt sprog, fir deres perspektiv bort i
alle de arenaer, de indgdr i. Hvis de ikke har noget verbalt sprog,
hvordan skal de her born/unge si understottes, sa de ud fra de
kognitive forudsetninger, de nu engang har, kan blive hort si
meget som muligt? Sd det her med at sikre, at alle har ret til
et sprog, og alle har ret til at kommunikere, sd deres perspektiv
bliver bort i det omfang, man kan.” (Fokusgruppeinterview med
taleborekonsulenterne).

Vi ser her, at taleherekonsulenterne har stor faglig opmarksomhed pi
bernenes retlige positionering i forhold til at blive hert, hvilket (som navnt i
indledningen) er i trid med servicelovens formalsparagraf og de konventioner,
der rammesatter loven. Der hersker hos taleherekonsulenterne en diskurs
om lige rettigheder pa bernehandicapomradet. Taleherekonsulenterne
efterstreber gennem ferdighedstrening og hjelpemidler, at bernene skal
vere kommunikative pa specifikke mader og i si mange arenaer som muligt
for at kunne indfri deres rettigheder til at ytre sig ved hjelp af kompenserende
strategier. Malgruppen bliver dermed, gennem taleherekonsulenternes praksis,
trenet i at opbygge identiteter som kommunikative akterer. Kommunikativ
udfoldelse var siledes hos talehorekonsulenterne et succeskriterium, som i denne
sammenhang blev et middel for inddragelse af barnets perspektiv. Malgruppen
pilegges her desuden kommunikationsformer, som skal muliggere, at de kan
overskride de begrensninger, deres handicap bestar af. At trening af bernenes
kommunikative ferdigheder bliver opfattet si centralt, kan relateres til Falster
og Ringes (2022) pointe om, at menneskets vardi i dag i hej grad determineres
ud fra dets prastationer. Milet for taleherekonsulenterne virker til at vare, at
malgruppen tilstrzbes at nerme sig normaliteten som kommunikative aktorer.
Empirien viser dog, at identiteten som kommunikativ akter ikke nedvendigvis
er anvendelig for mailgruppen i situationer udenfor treningsseancerne og
i situationer, hvor f.eks. taletavler, padagogiske ressourcer eller iPads ikke
bliver anvendt. Endvidere skal kommunikationen hyppigst initieres af voksne.
Med andre ord har bernenes tillerte ferdigheder fra treningsarenaerne nogle
begrensninger, nir barnets perspektiv skal inddrages uden for disse.

Lederen af PPR beskriver, at det ud fra hendes perspektiv er vigtigt at fordre
en praksis, hvor professionelle treffer beslutninger pa vegne af barnet, og at de
professionelle forstir malgruppen bedre end selv foreldrene:
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".... vi som professionelle ved bedre end barnet, end foreldrene og

mdske end rigtig mange mennesker.” (Interview med lederen af
PPR).

Nir lederen udtrykker en opfattelse af, at fagprofessionelle ved bedst,
positionerer hun sig ekspertorienteret og paternalistisk. En sidan ledelsesmassig
linje legitimerer et ensidigt fokus blandt taleherekonsulenterne. Hvis
taleherekonsulenterne fra ledelsens side pavirkes i retning af, at de ved bedre
end bide bernene selv, forzldrene, og evrige fagpersoner, si er det naturligt,
at de henfalder til at fokusere pd deres kerneydelse, nemlig kommunikativ
tzrdighedstrening. Hos taleherekonsulenterne blev opnielse af bernenes
kommunikative ferdigheder sidestillet med inddragelse af bernene, pa trods af
de vanskeligheder, der er ved at skabe overferbarhed for bernenes ferdigheder
pa tvars af forskellige arenaer.

Konklusion og perspektivering

Voresempiriviser, at taleherekonsulenterneskommunikative ferdighedstrening
har en helt central plads i det sociale arbejde i praksisfeltet omkring bernene.
De kommunikative hjelpemidler blev dog ikke pd noget tidspunkt efterspurgt
(verbalt eller nonverbalt) af bernene selv, men derimod udelukkende initieret af
de fagprofessionelle. Vi konkluderer derfor, at det er uklart, om bern med svar
hjerneskade overordnet set ensker at anvende deres ret til ytringsfrihed gennem
de kommunikative hjelpemidler, som de trenes i at anvende. Vi mener, at det
ber fore til refleksioner omkring de vanemassige mekanistiske procedurer,
som barnene tilleres. I en sidan refleksion vil det vare nedvendigt at vurdere, i
hvilket omfang de kommunikative hjelpemidler skaber en tilstrebt indefra- eller
ligefrem et udefra-perspektiv, og hvordan man sa blandt fagprofessionelle skal
tolke bernenes deltagelse gennem disse hjzlpemidler i relation til inddragelse af
barnets perspektiv.

Vi konkluderer, at inddragelse af berneperspektiver hos bern med sver
hjerneskade og manglende verbalt sprog krever et nuanceret og mangefacetteret
samspil af relationelle og faglige kompetencer. Det blev klart, at malgruppens
egen mening ikke umiddelbart kunne tilgis uden et indgiende kendskab
til det enkelte barn og dets hverdag. De personer, som har daglig kontakt til
malgruppen, mitte ofte initiere kommunikation med barnet og derefter tolke
barnets nonverbale sprog. Det var tydeligt, at samtlige akterer, der var i kontakt
med malgruppen, nzrede enske om at inddrage bernenes perspektiv. Det var
derimod forskelligt, hvordan de forskellige akterer mente, at malgruppens
perspektiv konkret skulle inddrages. De gzldende akterer tog tydeligt afsat i
forskellige relationer, domaner og diskurser, hvoraf nogle var modstridende,
hvilket forte til definitions- og domanekampe (Warming, 2011). Lederen
havde en opfattelse af, at fagprofessionelle ved bedst og fremstod paternalistisk.
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Forzldrene mente pa samme made, at de vidste bedst, og at de var de eneste,
som forstod deres barn. Man kan sige, at lederen og forzldrene kempede om
definitionsmagten omkring tolkning af bernene. Disse modstridende diskurser
mellem forzldrene og de fagprofessionelle vanskeliggor en helhedsorienteret,
synergetisk og sammenhangende indsats i relation til at inddrage barnets

perspektiv.

Forzldrene ma betragtes som helt centrale aktorer over for milgruppen, og
malgruppen er dbenlyst athaengig af foreldrerelationerne — praktisk, relationelt
og emotionelt. Nir der ikke lyttes til forzldrene, eller de ikke inddrages i
tilstrekkelig grad, kan det have uhensigtsmassige konsekvenser for malgruppens
trivsel og livskvalitet pd kort og lang sigt. Man kan argumentere for, at de
domanekampe, der finder sted, og i serdeleshed den manglende inddragelse af
forzldrenes viden og indsigt i den daglige tilgang til malgruppen, munder ud i,
atviden fra forzldrene tabes, mens viden fra de fagprofessionelle vasentliggeres.
Nuancerede aspekter omhandlende bernenes felelser, behov for omsorg og
andre faktorer, som betinges af relationelle forhold, kan derved ga tabt i det
fortolkningsrepertoire, der konstrueres om malgruppens eget perspektiv.

Den professionelle tilgang, navnlig den teknisk medierede form for
kommunikation, bliver mekanistisk, hvis ikke forzldrenes relationelle viden fir
plads i inddragelsen af bernenes perspektiv. Dette kan betyde, at malgruppen
risikerer ikke at blive medt svarende til deres udviklingstrin, og at deres behov
ikke imedekommes adzkvat. En indsats, hvor forzldre har en mere central
rolle i forhold til inddragelse af deres berns perspektiv og hvor indsatsen er
mere nuanceret, mindre preget af domanekampe og mindre fokuseret pa
kommunikativ ferdighedstrening, vil formentlig gavne denne malgruppes
trivsel og livskvalitet.

Fjetland & Gjermstads (2018) argumenterer i deres artikel "Mental retardering
og medborgerskab’ for, at der er en manglende teoretisering, fortolkning og
samfundsmessig forstielse for, hvordan ligevardig status kan komme til uderyk
hos mennesker med alvorlige, varige psykiske og fysiske funktionsnedsattelser.
De konkluderer, at der hos de akterer, der yder service inden for habilitering af
malgruppen, mangler fortolkningskompetencer til at forsta de unikke former for
udtryk, denne malgruppe har. Vores empiri viser, at de fagprofessionelle streber
efter, at milgruppen far et sprogredskab, som kan bruges alment, og denne
ensliggorelse af bernenes kommunikation ferer til styrkelse af malgruppens
muligheder for at blive kommunikative akterer. Men uden tilstrekkelige
fortolkningskompetencer i forhold til malgruppen opstar der pi den anden
side en betydelig risiko for, at det enkelte barns unikke udtryksformer og behov
overses — i bestrebelserne pi at leve op til en facilitering af de rettigheder, som
er fremherskende i vores samtid, og som konventioner og lovgivning ogsa
lzgger op til. Olafsdéttir et al. (2018) argumenterer for, at man i tilgangen til
mennesker med handicap ikke ber vere fastlagt pa, at personen skal kunne tale
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for at kunne give deres mening til kende. Vi har vist, hvor svart det er at omsztte
detsamfundsmassige fokus pa, at bern generelt har ret til at ytre sig og blive hort,
til en helhedsorienteret og sammenhangende indsats i relation til at inddrage
perspektiver fra born med svar hjerneskade og manglende verbalt sprog. Der
mangler forskningsbaseret viden om, hvordan man inddrager denne malgruppes
perspektiv. Uden en sidan viden risikerer de formelle rettigheder, som bern
med svar hjerneskade tildeles at forblive en overordnet samfundsmssig retorik
eller en symbolsk gestus, der ikke umiddelbart er gavnlig for bern med sver
hjerneskade og manglende verbalt sprog.

Rikke Hermann Jakobsen, kandidat i Socialt Arbejde 2022,
Aalborg Universitet

Mia Arp Fallov, Professor, Phd og Viceinstitutleder ved Institut
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