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Indhold: Hvad skal jeg tale om i dag?

1.

Hvad er forskellen pa intention og konsekvens? Og
hvad er et dilemma?

Eksempler pa udfordringer og dilemmaer i det
professionelle og relationelle arbejde med bgrn og
unge med handicap

Hvordan kan vi arbejde inddragende med bgrn og
unge og give dem indflydelse pa eget liv?
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Grundlag for mit oplaeg — og hvilke CPOP formal mit oplaeg taler ind i

Tredrigt etnografisk studie i tre institutioner/tilbud og 39 hjemmebesgg
hos bgrn/unge med handicap og deres forzeldre.

Samlet set mere end 82 bgrn/unge, der er blevet observeret, interviewet
mm. (min ph.d. afhandling)

Flere af pointerne fra oplaegget indgar i en bog, der blev udgivet i 2022.

Udvalgte CPOP-formal:
- Optimere funktionsevne og livskvalitet hos barnet/den unge

- Forbedre samarbejdet og kommunikationen mellem de forskellige
aktarer, herunder familien, de forskellige faggrupper og sektorer.

- Sikre at det enkelte barn/unge menneske far tilbudt den rette
behandling pa det rette tidspunkt.
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1. Hvad er forskellen pa intention og konsekvens? Og hvad er et dilemma?

Intention: Jeg antager, at alle, der arbejder med bgrn og unge med handicap, vil dem det bedste. At de har
gode intentioner, hab og gnsker for dem — og at de arbejder pa at realisere det hver eneste dag.

Konsekvens: Men selvom vi har gode intentioner, har vores handlinger ikke altid gode konsekvenser. Der kan
med andre ord vaere forskel pa vores intentioner med en handling, og de konsekvenser vores handling har.

Nar vores handlinger har negative konsekvenser sker det ofte som et resultat af at det professionelle
arbejde med bgrn og unge med handicap er komplekst — og bestar af en lang raekke dilemmaer hver eneste
dag.

Et dilemma: En situation, hvor valget mellem to (eller flere) valgmuligheder er vanskelig, og hvor der bade er
for- og modargumenter for begge valg. Et dilemma er en situation, der som udgangspunkt ikke kan lgses,
men som kun kan handteres. Der er ikke et ubetinget ‘rigtigt’ eller ‘forkert’ valg.
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2. Eksempler pa udfordringer og dilemmaer i det professionelle arbejde

Empiriske nedslagspunkter:

2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet.
2.2.'\Voksenovervagning'.

2.3. Kompensationslogikken.

2.4. Kropslig afheengighed — og fglelsen af taknemmelighedsgeeld.

BEVICA

FONDEN



2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet

Ifalge sociologen Max Weber (1864-1920) er det moderne samfund kendetegnet ved en rationalisering, hvorfor
vores handlinger og valg i udpraeget grad er blevet malrationelle.

Malrationelle handlinger og valg er strategiske, og medfgrer at vi relativt konstant overvejer, hvilke midler der er
mest effektive til opna bestemte mal.

Rationaliseringen og malrationaliteten pavirker hverdagslivet for barn og unge med handikap, da de, som fglge af
at de har en kropslighed vi problematiserer, udger en ‘arbejdsopgave’ og/eller ‘interesse’ for forskellige
fagprofessionelle, eksempelvis lager og fysioterapeuter.

Hvad betyder det egentlig for deres hverdagsliv?
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2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet

Egen leege
Ortopeaedkirurg PPR
Bandagist
Aflastning
Dizetist
Speciallage(r) Barn
Sagbehandler
Chauffar
Fysioterapeut
Padagoger
Ergotereapuet
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2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet

Adam: "Det er et keempe arbejde, at have et handikap. Du har aldrig fri.”.

Valdemar: "Jeg gdr i skole, trcener to til tre gange om ugen. Jeg skal ofte til en lcege, pd hospitalet eller sddan noget
flere gange om mdneden eller til en eller anden speciallcege. Jeg skal huske at tage min medicin. Og sd skal jeg til
massage hver anden uge. Man har virkelig travlt, ndr man har et handikap. Jeg har sddan et skema, som min mor

har lavet, hvor der bdde stdr alle de ting, jeg skal i skolen, og alle de aftaler, jeg har udover, i forhold til treening,
lceger osv. Mit liv er et stort skema”.
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2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet

Rationaliseringen kan have en raekke afledte konsekvenser

1. At barnet/den unge fgler sig som en ‘opgave’ og et ‘logistisk problem’ for de voksne (instrumentalisering af de
sociale relationer)

2. At de oplever, at blive behandlet som en ‘ting’ (objektgarelse).

3. At de oplever, at de ‘gar glip’ af ting i deres hverdagsliv, og at de i mindre grad kan danne og vedligeholde deres
venskaber og sociale relationer til jaeevnaldrende.
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2.1. Rationaliseringen af hverdagslivet

Valdemar: "Der er bare altid et eller andet, jeg skal. Noget jeg skal trcene, et eller andet, der skal tjekkes eller
undersgges, eller noget, jeg skal blive bedre til.”

Adam: "Det hele bliver ligesom det samme, hvor jeg ikke lige sG meget kan gare det, jeg vil, f.eks. veere sammen med
mine venner.”

Anja: "Ret tit, synes jeg, kan jeg ikke vaere sammen med mine venner eller veninder, og at det hele handler om mit
handicap.”
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2.2."Voksenovervagning”

En kendt problemstilling fra forskningen er, at bgrn/unge med handicap har meget voksenkontakt og mindre
kontakt med jeevnaldrende.

Det er bl.a. et resultat af rationaliseringen af deres hverdagsliv og de mange aktiviteter som de forventes at
deltage i — 0g hvor de kan siges at udggre en ‘arbejdsopgave’ for voksne.

Men voksenkontakten opstar ogsa i de situationer, hvor voksne (professionelle/forzeldre) faoler sig
ngdsagede/forpligtede til at ‘holde gje’ og konstant opholde sig i naerheden af barnet/den unge i hverdagens
forskellige arenaer, eksempelvis i bgrnehaven, skolen eller til fritids- og sportsaktiviteter.

Denne type af voksenadfaerd er ofte drevet af gode og velmenende intentioner om at hjzlpe, yde beskyttelse
samt facilitere og sikre lige deltagelsesmuligheder og inklusion i de aktuelle bgrne- og ungdomsfezellesskaber.

Men adfaerden kan ogsa have en raekke afledte effekter, der er kontraproduktive for bgrn og unge med handicap.
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2.2."Voksenovervagning”

Deres ‘private rum’ kan blive mindre, eksempelvis i form af at kunne vaere alene eller vaere alene sammen med
jeevnaldrende.

De far vanskeligere ved at tage kontakt, interagere og vaere sammen med andre (jaevnaldrende)

Aida: "Hun hjcelper mig jo, men alligevel har jeg ogsad bare brug for, at hun ved, at hun ikke skal veere ved mig hele
tiden og at jeg ikke har brug for hjcelp konstant. Jeg kan ogsd godt klare mange ting selv. Men hvis hun hele tiden er

i ncerheden, sd er det lidt som at have sin mor med, og det er ikke fedt, ndr jeg nogle gange bare vil veere sammen
med mine veninder alene.”
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2.2."Voksenovervagning”

Der kan generelt blive skabt en distanceret relation til andre. Denne kan bade vaere ‘intern’ og ‘ekstern’.

Den interne distancerede relation opstar, nar barn/unge i mindre grad faler, at de har rummet og friheden til at
interagere med deres jeevnaldrende.

Den eksterne distancerede relation opstar, nar andre bgrn/unge traekker sig fra relationen for selv at undga at
blive objekt for voksenovervagning.

Sidstnaevnte erfarer nogle bgrn og unge med handikap gennem eksplicitte kommentarer som: "Vi gider ikke, ndr du
har din hjcelper med hele tiden” eller ved at andre bagrn og unge mere ‘usynligt’ traekker sig eller undgar kontakt.

Det betyder, alt i alt, at barn/unge med handicap kan have vanskeligt ved at skabe et reelt bgrnerum reserveret til
fri leg og fantasi eller et ungerum uden de voksnes tilstedeveerelse.

Voksenovervagningen risikerer derfor potentielt at ggre barnet eller den unge til en uattraktiv
legekammerat/ven/relation.
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2.3. Kompensationslogikken

Ifalge den tyske sociolog Hartmut Rosa er vores samtid og tidsand karakteriseret ved et relativt konstant og
dominerende fokus pa (selv)optimering.

Et sadan fokus kommer ogsa til udtryk i hverdagslivet hos bgrn/unge med handicap, men pa en saerlig made.

Mange bgrn/unge med handicap oplever at vaere underlagt, hvad man kan karakterisere som en
‘kompensationslogik’.

Logikken kommer til udtryk ved voksnes indirekte forventninger til barn/unge om at de skal kompensere for
deres handicap, eksempelvis ved at klare sig bedre fagligt end deres jaevnaldrende eller dyrke bestemte
interesser.

Den viser sig sommetider ogsa direkte i form af fraser som "Det du ikke har i benene, md du have i hovedet”.

Logikken kan fortolkes som et udtryk for voksnes fors@g pa at fa bagrn og unge til at "klare sig pa trods”, og til ikke
at taenke for meget over deres begransninger, men i stedet fokusere pa deres muligheder og ressourcer.
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2.3. Kompensationslogikken

Men logikken kan opleves som en begransning:

Den kan eksempelvis foranledige bgrn og unge til at acceptere begraensninger og i stedet @&ndre deres interesser
i retning mod det, som voksne anskuer som ‘realistisk’.

Logikken kan dermed blive en essentialisering af, hvilke adfeerds- og handlemgnstre som bgrn/unge med
handicap ‘bagr’ anlaegge = normalitetsrammen bliver indsnzevret!

Barn/unge med handicap oplever samtidig logikken som en negligering af deres handicap og de ofte sveerere
vilkar de lever under. Der tages eksempelvis ikke hgjde for funktionsevneeffekter som smerter og udtratning, og
at de ofte bruger meget af deres (fri)tid pa ‘ngdvendige’ aktiviteter som traening, behandlinger,
leegekonsultationer mm.

Bgrn og unge med handicap star samtidig tilbage med en fglelse af, at det er deres egen skyld, hvis de ikke
formar at kompensere, hvorfor logikken skaber et individualiserende pres.

BEVICA

FONDEN



2.3. Kompensationslogikken

Laura: "Det ligger som sddan en forventning, at jeg hele tiden selv har ansvaret for at blive bedre og bedre i skolen,
fordi det er det som jeg kan, og at jeg ikke md bruge mit handicap som en undskyldning. Men mit handicap gar jo
stadig mange ting mere besveerligt, men det bliver bare ikke taget serigst af de voksne”.

Kompensationslogikken kan derfor resultere i en gget ansvarliggarelse.

Logikken skaber et seerligt vilkar i deres hverdagsliv, da de fgler og oplever, at de skal kompensere for deres
handicap, eksempelvis ved at blive fagligt/bogligt dygtige, mens de parallelt tages ud af skolen, dagtilbud mm.,
for at de kan deltage i de mange aktiviteter, der ogsa fremstilles som ‘ngdvendige’.

Det skaber et krydspres i deres liv, hvor der eksisterer modsatrettede hensyn, der i praksis kan vaere vanskelige
at forene og realisere.

Det kan skabe en fglelse af utilstraekkelighed og stress.
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2.4. Kropslig afhangighed — og falelsen af taknemmelighedsgeeld

Mange bgrn/unge med handicap er hver dag afhaengige af at modtage hjzlp og stgtte til at udfere basale
goremal sasom at spise, ga pa toilettet, i bad eller bevaege sig rundt.

Deres behov for hjaelp og statte skaber en szerlig afhaengighedsrelation til andre (en ulige magtrelation), der kan
have en raekke afledte effekter — og i det folgende skal vi kigge neermere pa fglelsen af at sta |
‘taknemmelighedsgeeld.’

Taknemmelighed forstar vi oftest som en varm og god fglelse af paskgnnelse af noget, vi far. For mange
bgrn/unge med handicap bliver taknemmelighed imidlertid til en underliggende forventning, nar de modtager
hjeelp og stgtte i hverdagen fra mennesker omkring dem.

De fgler saledes, at de som tak for de mange hjalpende gerninger bgr vise vaerdsaettelse og ydmyghed.
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2.4. Kropslig afhangighed — og falelsen af taknemmelighedsgeeld

Med fglelsen af at skulle veere taknemmelig, fglger ogsa et behov for at gengaelde de mange hjzlpende
gerninger. Da dette behov dog sjeldent kan opfyldes, opstar der i stedet en fglelse af at sta i
taknemmelighedsgeeld, vaere til besveer og sommetider ligefrem en fglelse af at vaere en byrde for sine sociale
relationer og omgivelser.

Det bliver til en oplevelse af at sta i en geeld, der ikke kan tilbagebetales, hvortil der knytter sig fglelser af bade
skyld og skam.

| forsgget pa at undga disse folelser forsgger nogle bagrn/unge at begraense visse aktiviteter i hverdagen, hvor de
har erfaret, at de far behov for andres hjzalp og statte. Det kan veere legeaftaler, udflugter eller andre aktiviteter,
der afhaenger af omgivelsernes velvilje til at hjzelpe.

Pa den made forsgger de at undga faelelsen af at vaere til besvaer og potentielt sta i taknemmelighedsgaeld,
hvilket dermed betyder, at afhaengighedsforholdet far en undertrykkende virkning pa bgrnene og de unges
handle- og udfoldelsesmuligheder, savel som deres muligheder for at ytre sig (kritisk).
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3. Hvordan inddrager vi b@rn og unge og giver dem indflydelse pa eget liv?

Der er ikke en definitiv lasning pa de dilemmaer og udfordringer som jeg har skitseret i dag. Men professionelle
kan forsgge at handtere dem ved at inddrage bgrnene og de unge — samt sgrge for at de far indflydelse pa eget
liv.

Nar vi mennesker erfarer, at vi har (med)indflydelse pa eget liv, da understgttes og kultiveres vores fglelse af
autonomi og selvbestemmelse, hvilket skaber gode forudsatninger for trivsel.

Hvis vi samtidig erfarer, at (med)indflydelsen eksekveres gennem en anerkendende relation, skaber det bedre
betingelser for at vi udvikler selvtillid, da vi gennem anerkendelse erfarer at vores fglelser og behov er legitime —
hvorfor vi kan forholde os positivt til dem og til os selv.

Men hvis inddragelse og indflydelse er sa godt, hvordan ggr vi det sa?
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3. Et bud: Laura Lundy's deltagelsesmodel: Alle taler om inddragelse, men hvad med indflydelse?

Rum: Handler om, hvorvidt barn/unge trygt kan udtrykke deres oplevelser,
holdninger, kritik og @nsker.
Er atmosfzeren, stemningen og rummet tillidsfuldt og anerkendende?

Stemme: Henviser til hvordan voksne faciliterer bgrns/unges verbale og
nonverbale kommunikation af deres perspektiver, herunder hvordan de it Stemme
sikre, at bgrnene/de unge har den forngdne information.

Modtagere: Handler om, at deres perspektiver kommunikeres til dem, der
rent faktisk kan handle pa dem, f.eks. forzeldre, andre professionelle, ledere Indflydelse  Modtagere
eller politikere.

Indflydelse: Henviser til at stille sig solidarisk med deres perspektiver i den
forstand, at man kaemper for at de veerdsaettes som vigtige og ligeveerdige,
og at der handles pa dem.
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3. Tjekliste til Lundy’s model

Rum

Stemme

Modtagere

Indflydelse

Er det trygt for barnet/den unge at
deltage?

Er det funderet pa en eksisterende
tillidsrelation/

kommunikeres tillid?

Er det funderet pa en
anerkendelsesrelation/
kommunikeres anerkendelse?

Er deltagelsen frivillig?

Er der tale om ligeveerdighed?

Har barnet/den unge faet den
ngdvendige information for at danne
Sig et synspunkt?

Er barnet/den unge blevet inviteret til
at pavirke dagsordenen?

Har barnet/den unge (faet) et
refleksionsrum?

Har barnet/den unge faet forskellige
muligheder for at udtrykke sig?

Hvis barnet/den unge ikke har et
verbalt sprog, er der sa andre mader,
hvorpa den enkeltes perspektiver kan
komme til udtryk, f.eks. gennem
kropssprog?

Er der en proces for at kommunikere
barnets/den unges perspektiver?

Ved barnet/den unge, hvem deres
perspektiver kommunikeres til?

Har barnet/den unge indflydelse p3,
hvem der kommunikeres til?

Har dem der kommunikeres til
indflydelse?

Tager du (eller andre) ansvar for at
kommunikere barnets/den unges
perspektiver pa en made, sa de
modtages som menings- 0g
betydningsfulde?

Bliver barnets/den unges
perspektiver taget ind af de(m), der
kan tage beslutninger/handle?

Er der procedurer, der sikrer, at
barnet/den unges perspektiver bliver
taget alvorligt?

Far barnet/den unge forklaret
beslutningerne, og bliver deres
perspektiver pa beslutningerne taget
alvorligt?

Far barn/unges nonverbale
perspektiver ogsa indflydelse?
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Spargsmal til videre refleksion og debat:

1. Hvordan kan professionelle balancere mellem hensynet til de mange "ngdvendige” aktiviteter og hensynet til

bgrns og unges behov og gnsker om at vedligeholde deres venskaber og indga i sociale relationer til
jeevnaldrende?

2. Hvordan kan professionelle undga den permanente voksenkontakt, herunder overvagning, men samtidig
sikre sig at barnet eller den unge modtager tilstraekkelig hjelp og stgtte?

3.  Hvad kan professionelle ggre for at nedbringe risikoen for, at barnet eller den unge faler, at de star i
taknemmelighedsgeeld?

4. Hvordan kan vi understgtte bagrns og unges ret til frit at ytre deres synspunkter og fa indflydelse pa deres
eget liv, savel som den praktiske hjzelp og stgtte fra professionelle?
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