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Resumé

Artiklen refererer til erfaringer fra et konkret
aktionsforskningsprojekt, hvor 12 bgrn mellem
4 0g 6 dr med mentale handicap blev inviteret
til at fotografere. Samtidig scettes fokus pa en
reekke af de etiske problemstillinger og di-
lemmaer som bgrneforskeren er konfronteret
med, ndr man inviterer bgrn til at deltage i
et sadan projekt. Deltagelse og etik er derfor
artiklens ngglebegreber, og sigtet er at besvare
tre spgrgsmdl:

— Hvad betyder deltagelse og hvilke etiske
dilemmaer rejser borns deltagelse?

— Er der serlige etiske problemer og dilem-
maer forbundet med at forske med “scer-
lige” bprn?

— Krever studier, der benytter sig af visuelle
metoder, en seerlig forskningsetik?

Artiklen konkluderer, at man md indstille sig
pa at tackle forskerens etiske dilemmaer si-
tueret/situationsbestemt og hen ad vejen. Det
konkluderes ogsd, at etikken i et projekt, der
inviterer bgrn med scerlige behov til at deltage,
ikke er anderledes end etikken i alle andre
bgrneprojekter: bgrn har ret til at deltage og
bgrn har ret til omsorg og beskyttelse. Mdden
at praktisere den pd vil dog ofte opleves an-
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derledes, da kommunikationen med bgrn, der
er mentalt handicappede, kan kreeve andre
former (tegn-til-tale, tegnsprog, totalkommu-
nikation, o.lign.) Endelig konkluderes det, at
forskeren, der benytter visuelle metoder, ma
undersgge hvilke love og regler, der geelder de
steder, hvor et projekt finder sted og skaffe sig
den tilladelse, der er ngdvendig, for at undga
at skabe problemer for savel bgrn som for
forskningsprojektet.

Nggleord: bgrns deltagelse, bgrn med mentale
handicap, forskningsetiske dilemmaer, foto-
grafi, visuel tilgang og metode

Introduktion

12001 var jeg involveret i et aktionsforsknings-
projekt, der foregik pa tre forskellige special-
institutioner nar Kgbenhavn. Her blev 12 bgrn
mellem 4 og 6 ar med forskellige former for
mentale handicap (hjerneskade, autisme samt
dgvhed, Down Syndrom, bgrn uden diagnose)
inviteret til at deltage. De fleste havde et sterkt
begranset eller slet intet verbalsprog.

Projektets ide var at invitere bgrn til at foto-
grafere, og dermed give dem mulighed for
at udtrykke og ytre sig visuelt. Projektet gik
derfor ud pa at invitere bgrnene til at fotogra-
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fere i hverdagen, nar de var i daginstitution,
pa indkgb, pa besgg, pa tur, osv. Desuden gn-
skede projektet at fastholde de erfaringer og
den viden, der blev skabt ved systematisk at
notere, drgfte og reflektere over observationer
og fotos.

De overordnede spgrgsmal i projektet ret-
tede sig imod, om bgrnene ville tage imod
invitationen til at fotografere, hvis de fik ad-
gang til et kamera? Hvad de i givet fald ville
de fotografere og “fortaelle om” visuelt? Hvad
der ville ske, nar hverdagens kommunikation
blev suppleret og stgttet af fotografering og
fotografiets visuelle kommunikation? Det er
imidlertid ikke disse spgrgsmal, denne artikel
spger at svare pa, da dette er gjort tidligere
(Rasmussen 2001, Rasmussen 2002).

Jeg vil i denne artikel derimod beskaftige
mig med tre andre spgrgsmal som bade fgr,
under og efter projektet, har varet vigtige at
reflektere over og som indskriver sig i projek-
tets forsknings- etiske optik.

— Hvad betyder deltagelse og hvilke etiske
dilemmaer rejser deltagelsesstudier?

— Rejser det at forske i “sarlige” bgrns hver-
dagsliv ogsa serlige etiske problemer og
dilemmaer?

— Kraver studier, der benytter sig af visuelle
metoder, en s&rlig forskningsetik?

Bgrneforskningens legitimering af mentalt
handicappede bgrns deltagelse

Dengang (som nu) var det ualmindeligt at ind-
drage bgrn med handicap og at invitere dem
med i et deltagelsesprojekt. Desuden var der
kun fa erfaringer og guidelines at treekke pa’.
Samtidig rejste der sig fra begyndelsen forskel-

1 Jeg havde selv positive erfaringer fra et par tidligere
projekter, hvor unge og voksne med mentale handicap
tilsvarende havde vzaret inviteret til at deltage, foto-
grafere og visualisere (Rasmussen 1998, Rasmussen
1999). Disse projekter spillede en vigtig rolle bade som
inspiration og i forhold til fotoprojektets design og or-
ganisering.
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lige spgrgsmal af forskningsetisk karakter: Kan
man egentlig forsvare og etisk legitimere at
lave aktionsforskning med bgrn, der er mentalt
handicappede? Hvordan kan det ggres (etisk-
praktisk) pa en forsvarlig made?

Som navnt fandt projektet sted i 2001. De
felgende henvisninger var derfor ikke kendte
pa det tidspunkt, hvor projektet blev sat i ver-
den. Men retrospektivt synes de at stgtte pro-
jektet og dets legitimitet.

Den engelske bgrneforsker Patricia Alder-
son, som siden 1990erne lgbende har varet
optaget af bgrneforskningens etik, tematise-
rede eksempelvis spgrgsmalet om handicap-
pede bgrns deltagelsesmuligheder i et kapitel
i en antologi, der udkom nzasten pa samme
tid som projektet fandt sted. Her fremhaver
hun:

“Recognizing children as subjects rather than
objects of research entail accepting that children
speak “in their own right”” and report valid views
and experiences. Such “speaking” may involve
sign language when children cannot hear or talk,
and other expressive body language and sounds,
such as those made by children with autism and
severe learning difficulties. To involve all children
more directly in research can therefore rescue
them from silence and exclusion, and from being
represented, by default, as passive objects...”
(Alderson, 2000:243).

Alderson taler altsa for at inddrage bgrn med
handicap, da alternativet vil vare at henvise
dem til tavshed, eksklusion og at lade dem
forblive i en position som passive.

Andre britiske bgrneforskere som eksem-
pelvis John Davis, Nick Watson og Sarah Cun-
ningham-Burley, der selv har veret involveret
i bgrne- og handicap-studier, skrev nasten
samtidig med Alderson:

“...very few writers within the paradigm of the
new sociology of childhood write about disabled
children’s lives and very few writers in the field
of disability studies display an interest in writing
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about children’s lives.” (Davis, Watson, Cunning-
ham-Burley, 2000:203).

Her tales der for at lave bgrneforskning ud fra
den bgrne- og barndomssociologi, der voksede
frem i 1990erne, og som jeg vil sige mere om
senere i artiklen. Det er mit indtryk, at denne
karakteristik stadig har gyldighed. Der er ikke
sket de store og afggrende ombrydninger siden.
Dette bekraftes af Kate Martin & Anita Frank-
lin, der begge er centralt placeret i arbejdet med
at give britisk bgrn med handicap mulighed
for at deltage. Martin & Franklin har fornylig
og ca. 10 ar efter de oven stdende udtalelser,
skrevet sddan om handicappede bgrns mulig-
hed for deltagelse:

“There is evidence to suggest that despite an
overall increase in the participation of children
and young people, disabled children are much less
likely than their peers to be engaged in decisions
about their own lives, particularly those with
complex needs or communication impairments”
(Martin & Franklin, 2010:97).

De synspunkter, der her er refereret, er i over-
ensstemmelse med projektets ide med at invi-
tere og inddrage bgrn med mentale handicap,
saledes at disse bgrn ikke falder udenfor nuti-
dens tendens til at betragte bgrn som centrale
aktgrer, der kan og vil deltage, hvis de far
invitationen.

Fotografering og foto som
deltagelsesmetode
Nar bgrn med handicap inddrages i forskning
forskydes et af bgrne- og barndomsforsknin-
gens etiske problemstillinger. Nu er det ikke et
spgrgsmal om “de sarlige bgrn” skal inviteres,
inddrages og har legitim ret til at deltage, men
et spgrgsmal om, hvordan de kan deltage, og
hvilket bgrnebillede forskningen indskriver de
deltagende bgrn i.

Her er det vigtigt, at bgrne- og barndoms-
forskningen ikke underkaster sig og repro-
ducerer den sociale virkeligheds opdelinger,
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eksklusioner, kategoriseringer og dominerende
som i mange tilfalde bidrager til at bgrn med
handicap fastholdes, forstds og beskrives i
uhensigtsmassige og usamtidige handicap-
billeder. Uhensigtsmassige i den forstand at
billeder og kategorier kan have en tendens til
at blive “mere virkelige” end virkelighedens
bgrn (dvs. de faktiske bgrn).

Derfor var en af de etiske udfordringer i pro-
jektet, at finde og at veelge en metode, der bade
kunne stgtte bgrnenes deltagelse og som kunne
bidrage til at tegne et billede af bgrnene, der
ikke reproducerede og eksponerede deres van-
skeligheder, men bidrog til at se dem “i egen
ret” og med evner og potentialer. Det drejede
sig ikke om at forn@gte bgrnenes vanskelighe-
der (de var ret igjefaldende og igrefaldende),
men at hjelpe og stgtte deres potentialer. Det
drejede sig om at finde et metodisk greb, der
kunne bidrage til skabe et billede af bgrnene,
der ikke lod deres handicap/vanskeligheder
vaere det eneste identitetsaspekt, de blev set
igennem.

Bgrns fotografering og egne fotos synes
pa flere mader hensigtsmessig. Fotografering
og foto kan bidrage til at se bgrn som andet
og mere end deres handicap. Dels inviterer
fotografering til aktion/handling, dels giver
foto-metode bgrn en hgj grad af selvbestem-
melse med hensyn til, hvad de vil fotografere,
dels ses omverdenen bogstaveligt fra bgrnenes
vinkel, nar man studerer bgrns fotografier.

Der var altsa tale om en normativ aktions-
forskning med et klart (etisk) mal: at invitere
bgrnene til at deltage, at give bgrnene mulig-
hed for at visualisere, at lade omverdenen fa et
andet blik pa bgrnene. Et sadan projekt rummer
imidlertid adskillige etiske problemstillinger
og dilemmaer.

Deltagelse som omdrejningspunkt

for forskningsetiske refleksioner

I ethvert forskningsprojekt ggr der sig etiske
problemstillinger geldende fra begyndelsen
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til afslutning. Det gelder lige fra formulerin-
gen af de fgrste projektideer til de afsluttende
ord/billeder, der formidles. Ethvert valg (af
genstandsfelt, afgrensninger, begreber, te-
matikker, teorier og forskningsspgrgsmal)
er eksempelvis ogsa er et fravalg (af andre
indfaldsvinkler, begreber, betragtningsmader,
dér kunne have varet valgt). Ogsa valg af
empiriske metoder, hvilken relation man vil
have til informanter, maden at kommunikere
pa undervejs, implicerer forskningsetik. Det
samme galder afslutningsfasen: Hvilken frem-
stillingsform skal vaelges? Hvordan prasente-
res informanterne? Kan der gives entydige og
klare konklusioner / anbefalinger? De verdi-
massige og etiske rasonnementer kan ikke
betragtes som rutinesager.

Set pa denne made synes begrebet forsk-
ningsetik altomfattende. Omvendt synes forsk-
ningsetik i empiriske projekter ofte reduceret
til og fokuseret pa praktiske problemstillinger
sa som informeret samtykke, anonymisering,
fortrolighed og udnyttelse af den frembragte
viden. Det synes vasentligt at fastholde en
forstaelse af forskningsetik i bade den altom-
fattende og i den mere praktiske betydning.

I det fglgende vil der blive fokuseret pa
den form for forskningsetik, der knytter sig
til ideen om deltagelse, og som veagter bgrns
deltagelse (Alderson, 1995; Hart, 1997; Al-
derson, 2000; Percy-Smith & Thomas, 2010;
Malone & Hartung, 2010). Dernst fremdra-
ges konkrete etiske dilemmaer og erfaringer
fra projektet.

Et deltagelsesbegreb med rgdder

i tre forskningsfelter

Projektet indskriver sig i og har hentet ideer
og indsigter fra tre forskningsfelter:

a) feltet for ny sociologisk og etnografisk ori-
enteret barndomsforskning

b) feltet for visuel sociologi

c) feltet for aktionsforskning og reformpada-
gogik
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Da begrebet “deltagelse” spiller en vigtig rolle
i samtlige felter, og da hvert felt pa forskellig
made ogsa har haft forskningsetiske implika-
tioner for projektet, (dels for bgrnesynet, dels
for det metodiske arbejde), skal hvert felts
bidrag kortfattet treekkes frem.

Inden for den ny barndomsforskning har
spgrgsmalet om deltagelse veret centralt fra
dengang feltet for alvor begyndte at vokse frem
i 1990erne. Dels fordi bgrn her konsekvent
anskues og omtales som ‘“‘sociale aktgrer”,
der deltager i og er med til at skabe deres eget
liv. Feltets forskningsetik og vardigrundlag
er saledes baret af at ggre op med fortidens
forstaelser og billeder af bgrn som “tomme
tavler”, passive socialiseringsobjekter, bgrn
som mal for undervisning og indlering, bgrn
anskuet som kommende voksne. Dels fordi
aktgrforstaelsen i empiriske projekter motive-
rer forskerne til at finde velegnede empiriske
metoder, der fremmer og bidrager til bgrns
aktive deltagelse.

Det bgrnesyn (den ontologi om bgrn), der
kendetegner en stor del af barndomsfeltet, kan
fores tilbage til begyndelsen af firserne, hvor
filosoffen Marx Wartofsky formulerede det
sadan:

“...what it is to be a child — is in large a function
of what childhood is taken to be. Children are, or
become, what they are taken to be by others, and
what they come to take themselves to be, in the
course of their social communication and interac-
tion with others. In this sense, I take “child” to be
a social and historical kind, rather than a natural
kind, and therefore also a constructed kind rather
than one given, so to speak, by nature in some
fixed or essential form” (Wartofsky, 1983:190).

Siden er denne ontologiske forestilling fgrt
videre af andre positioner indenfor den social-
konstruktionistiske barndomssociologi/bgr-
neetnografi. Bern betragtes her som “sociale
aktgrer” (Qvortrup, Bardy, Sgritta, Wintersber-
ger, 1994; Mayall, 1994; James & Prout, 1997;
James, Jencks & Prout, 1998). Bgrn ses som
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“beings” (Lee 2001) med et socialt og kulturelt
liv, der er vaerd “at studere i egen ret”. Bgrn
har “stemmer”, som bgr og kan hgres (Clark,
Kjgrholt & Moss, 2005). Det er derfor oplagt
i bgrneforskning, at invitere bgrn til at vere
centrale informanter uanset handicap eller ej-

I feltet visuel sociologi som det tegnes af
bl.a. (Becker, 1986; Harper, 2003; Prosser,
1998), er temaet “deltagelse” ogsa centralt?.
Det er sket i samme takt som barndomssocio-
logien og bgrneetnografien har konsolideret
sig. Mest tydeligt ses det eksempelvis i et te-
manummer af tidsskriftet “Visual Sociology:
“Seeing Kid’s worlds” (Visual Sociology
(14) (1-2) 1999) og i antologien “Doing vi-
sual research with children and young people”
(Thomson, 2008), hvor bgrns deltagelse er
omformuleret og konkretiseret i forhold til
begrebet “bgrns stemme”. Deltagelse betyder
her, “at give stemme til bgrn” og at “lytte til
bgrns stemme”. Det sker formidlet og hjulpet
pa vej gennem bgrns visuelle udtryk (bgr-
netegninger, bgrns collager, bgrns fotografi,
bgrns video, o.lign.). Den visuelle sociologi
indenfor bgrne- og barndomsforskningen var
ikke sa udfoldet pa det tidspunkt, hvor pro-
jektet fandt sted (2001), som den er i dag.
Men forskellige projekter, hvor bgrn var aktivt
deltagende og visualiserede, var dog kendt
dengang. Erfaringer herfra gav siledes naering
og inspiration til projektet (se Hubbard, 1991;
Buss, 1995; Schratz & Steiner-Loffler, 1998;
Orellana, 1999). Etikken i disse projekter er
tydelig, hvad angar bestreebelsen pa at invitere
bgrn med, samt at understgtte bgrns aktgrrolle.
Men litteraturen bidrager ikke med klare svar
pa de dilemmaer, der vil blive fokuseret pa
senere i denne artikel. Derfor har disse kilder
virket inspirerende med hensyn til at invitere
bgrn til at vaere aktive deltagere, mens de har

2 Seneste eksempel er IVSA’s konference 2011 i Van-
couver, hvor temaet var: Visual Research as a Collabora-
tive and Participatory Practice (se www.visualsociology.
org).
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veret tavse med hensyn til at drgfte de forsk-
ningsetiske refleksioner, der ma have vearet til
stede i projekterne.

De handlingsorienterede felter “aktions-
forskning” og “reform padagogik™ (c), be-
tragtes her under en og samme vinkel med
vaegt pa ligheder omraderne imellem. Inden
for reformpadagogik kan spgrgsmaélet om del-
tagelse fgres tilbage til Rousseau’s tanker om
en erfaringsbaseret opdragelse. Her skal bgrn
ikke undervises (ggres til objekter for voksnes
undervisningsbestrabelser). Rousseau betrag-
ter derimod bgrn som veasner, der lerer aktivt
gennem deltagelse og egne erfaringer. Delta-
gelse, handling og erfaring er ogsa centrale
begreber hos Dewey (begyndelsen af 20. arh.)
og i den gvrige reformpadagogiske bevaegelse,
der néede et hgjdepunkt i midten af det 20. ar-
hundrede. Bgrns aktive deltagelse og respekten
for “bgrns hundrede sprog” kan videre fglges
og identificeres 1 “Reggio Emilia padagogik-
ken” i slutningen af det 20.arh. Her geelder
det om at fglge og dokumentere “bgrns spor’.
Deltagelsesbegrebet og bgrn som aktgrer har
saledes (eksplicit og/eller implicit) spillet en
helt central rolle i den reformpadagogiske
beveaegelse.

P4 denne historisk orienterede baggrund
kan man havde, at deltagelsesbegrebet i dag
star relativt steerkt. Men samtidig ma man ikke
ignorere at begrebet “deltagelse” gjensynlig
mangler en konsistent og samlende teori, hvis
man graver dybere i litteraturen (Percy-Smith
& Thomas, 2010).

I aktionsforskning spiller deltagelsesbegre-
bet, ligesom i reformpadagogikken, en central
og afggrende rolle. I “Handbook of Action
Research” hedder det eksempelvis i den in-
troducerende artikel:

“There is no “short answer” to the question “What
is action research”. But let us say as a working
definition, to be expanded on in this Introdu-
ction....that action research is a participatory,
democratic process concerned with developing
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practical knowing in the pursuit of worthwhile
human purposes, grounded in a participatory wor-
Idview which we believe is emerging at this hi-
storical moment. It seeks to bring together action
and reflection, theory and practice, in participation
with others, in the pursuit of practical solutions to
issues of pressing concern to people.” (Reason &
Bradbury, 2001, s.1).

I aktionsforskningen kades deltagelse og de-
mokrati sammen. Demokrati i betydningen
“deltagernes direkte indflydelse og involve-
ring” pa hverdagen og et projekts indhold og
udformning. Den implicitte etik baserer sig
altsd pa at fremme deltagelse og demokrati.
Det samme fremgar af den aktionsforsknings-
gren, som eksplicit skriver sig ind i en kri-
tisk tradition. (jf. Aagaard Nielsen & Nielsen,
2006).

Som vist er deltagelsesbegrebet et gennem-
gdende og centralt begreb i alle de tre felter
fotoprojektet har veret indlejret i. Ligeledes
er deltagelsesbegrebet i de tre felter baseret pa
en mere eller mindre eksplicit etik knyttet til
aktgrbegrebet, demokratisk indflydelse, at give
bgrn en stemme, at give bgrn mulighed for at
bestemme, osv. Samtidig ma det papeges, at
selvom deltagelsesbegrebet star centralt i den
omtalte faglitteratur, er det alligevel begrenset,
hvor dybt litteraturen kommer ind i emnet.

Deltagelsesbegrebets tre dimensioner

Pa baggrund af det foregaende afsnit kan man
meningsfyldt skelne mellem tre lag af betyd-
ning knyttet til termerne “deltagelse” / “bgrns
deltagelse”. Det drejer sig om deltagelse som:

— ontologisk begreb (for varen, interaktion
og kommunikation med omverden)

— “redskab” (der stgtter bgrns bidrag, inter-
aktion og kommunikation)

— rettighed og juridisk begreb

Alle tre lag har forskningsetiske implikationer:
Ontologien har betydning for, hvordan vi be-
tragter og omtaler bgrn, og deltagelsesdiskur-
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sen bidrager til, at bgrnene generelt ses som
aktgrer (uanset handicap eller ej).

Deltagelse som redskab har betydning for
hvilke metoder, der tages i anvendelse og ma-
den bgrn inviteres ind og deltager pa. Etikken
fordrer her, at der vaelges metoder og samar-
bejdsformer, der understgtter bgrnenes poten-
tialer for deltagelse.

Endelig har deltagelse som rettighed betyd-
ning for de etiske krav eller pligter, som bgrne-
forskningen kan stgtte op om (eller ignorere).3

Information og samtykke —

som etisk dilemma

I det fglgende vil jeg ga dybere ind i fem eti-
ske dilemmaer, som jeg erfarede “derude” i
praksis (i modsatning til de hidtidige etiske
problemstillinger, der snarere udspringer fra
“skrivebordets teoretiske praksis”). Det drejer
sig om dilemmaer, som dels mé opfattes som
en konsekvens af, at ville lave deltagelses-
forskning med bgrn, der er mentalt handicap-
pede, men ogsa ma forstds som manglende
precision omkring, hvor omfattende bgrns
deltagelse er taenkt.

Samtidig vil jeg pointere, at mit syn pa
etiske dilemmaer er, at dilemmaer ikke kan
Igses, kun tackles. Det vil sige, jeg foregi-
ver ikke at have fundet “lgsningen”, pa de
dilemmaer og problemstillinger, der drgftes.
Mit bidrag bestér i at beskrive og reflektere,
hvordan jeg i givne situationer har “tacklet”
og tenkt.

Det forste etiske dilemma fra praksisfeltet,
drejer sig om problemstillingen: Information
og samtykke. En afggrende og central pro-

3 Projektet stgttede sig teoretisk pa de konventioner og
rettigheder, der kunne bakke op om bgrnenes deltagelse
og fotografering. Bgrn har siden 1991 haft ret til at ytre
og udtrykke sig (jf. FN’s bgrnekonvention — artikel 12 &
13). Etikken i projektet havde disse rettigheder som et af
sine referencepunkter. Siden er handicapkonventionen
kommet til (2009). Her understreges det, at mennesker
med handicap, herunder bgrn med handicap, har samme
ret til at udtrykke deres synspunkter som alle andre (jf.
handicapkonventionen — artikel 7).
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blemstilling i empirisk feltforskning generelt
(Hammersley og Atkinson, 2004), savel som
i bgrne- og barndomsforskningen (Alderson,
1995).

Som navnt handlede projektet om, hvorvidt
bgrnene overhovedet var interesseret i at fo-
tografere/visualisere, samt hvad de ville foto-
grafere/fortelle, hvis de fik mulighed for det?
Men hvad skal man egentlig informere om og
hvad skal man sige til bgrnene? Hvad er det,
bgrnene skal samtykke om? Og hvis bgrnene
samtykker — kan man sa regne med, at de har
forstaet det, de samtykker om?

I projektet forsggte vi at oversatte disse
meta-spgrgsmal til helt konkrete informationer
og spgrgsmal, der blev formidlet mundtligt og
med tegn (tegnsprog): “I de naeste uger ma bgr-
nene gerne fotografere. Man kan lane kameraet
i en uge. Man ma fotografere det man har lyst
til.” Til sidst blev bgrnene spurgt: “Hvem vil
gerne vaere med til at fotografere?” Nar bgr-
nene herefter markerede, at de gnskede at fo-
tografere, blev det betragtet som et informeret
samtykke. Samtidig havde vi voksne opstillet
nogle fa etiske spilleregler: Ingen bgrn matte
presses ind i projektet, og alle havde lov til at
forlade projektet pa ethvert tidspunkt.

I projektet var det klart, at bgrn og foraldre
ikke kunne informeres ens. Forazldrene havde
behov for flere og skriftlige informationer. Til
dem blev der lavet en tekst, der kort fortalte
om projektet mere overordnet og generelt.
Nederst pa papiret var en slip, hvor de kunne
give deres skriftlige samtykke til at deres barn
matte deltage, og at udvalgte fotos matte vises
og bringes i faglige publikationer. Bgrnene
derimod havde som navnt behov for fa, for-
staelige og konkrete informationer.

Samtlige adspurgte foreldre og bgrn var
positive. Men det etiske dilemma forblev et
problem: Forstod bgrnene egentlig hvad de
blev inviteret med til? Maske ville de fgrst for-
sta, hvad projektet drejede sig om, nar de stod
med kameraet i hdnden. Derfor var det vigtigt,
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at projektets situative etik gjorde det legitimt
for bgrnene at treekke sig ud af projektet pa
ethvert tidspunkt i forlgbet, hvor de mistede
interessen eller f@glte ubehag ved projektet. Vi
voksne forsggte at praktisere etikken ved, at
vare opmarksomme, aflesende, indfglende,
indlevende i de sociale relationer, samspil og
situationer, der foregik mellem de deltagende
og med kameraets og fotografiernes mellem-
komst.

Projektet skulle ikke sa@tte sig negative spor.
Padagogerne blev derfor opfordret til at holde
¢je med, hvad bgrnene viste og fortalte — bade
direkte i tegnsprog, men ogsa indirekte via
deres kropssprog.

Erfaringerne var imidlertid ret entydige.
Alle de bgrn, der havde deltaget, havde ogsa
varet bade glade og engagerede i deres delta-
gelse. Begyndelsen var et helt centralt punkt
for hvert barns forlgb.# Nogle var tgvende,
andre havde prgvet at fotografere fgr. Ingen
af bgrnene trak sig ud undervejs. Ej heller
selvom bgrnenes deltagelse ikke forlgb helt
uden gnidninger og konflikter. (Noget jeg
vil uddybe lidt senere i forbindelse med det
tredje dilemma). Men det kunne veare gaet an-
derledes og verre. Og hvad skulle vi sa have
gjort? Lavet en pause? Stoppet projektet med
risiko for, at de bgrn, der ikke havde néet at
fotografere, var blevet skuffet? Spekulatio-
nerne var mange.

Bgrns deltagelse og bidrag til projekt-
design og organisering — som dilemma
Det andet etiske dilemma drejer sig om pro-
blemstillingen, hvorvidt bgrn kan og skal ind-
drages i udformningen af projektets design og
organisering — eller om projektets design og
organisering alene er forskerens sag?
Spgrgsmalet udspringer fra nogle af de pro-

4 Dette stemte helt overens med erfaringerne fra et par
andre projekter, hvor unge og voksne udviklingshem-
mede, havde fotograferet (Rasmussen, 1998, Rasmus-
sen, 1999)
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blemstillinger og temaer forskellige bgrnefor-
skere har rejst gennem tiden. Roger Hart har
f.eks. i forhold til bgrns inddragelse og delta-
gelse i projekter omkring lokalmiljg, fysisk
planlegning og bgrns relation til sted, peget pa
behovet for, at bgrn kender et projekts magt- og
organisationsstruktur. Hans erfaring er, at en
del bgrn (for) sent opdager, at de ikke har den
grad af beslutningsmagt, de troede de havde (se
Hart, 1997, s.55). De bliver skuffede, kede af
det eller endda vrede. Priscilla Alderson er inde
pé det samme tema, nar hun i forhold til sine 10
etiske guidelines konfronterer bgrneforskeren
med spgrgsmalet, om bgrneinformanterne har
haft mulighed for at kommentere et projekts
planlegning (Alderson, 1995).

Det er en vanskelig og pa flere mader pro-
vokerende problemstilling. Vi er vant til som
forskere, at det er os, der bestemmer hvilket
felt og hvilke problemstillinger, der skal for-
skes i. Derfor tilskriver den forskningsmassige
vanetenkning ogsa, at det almindeligvis er os,
der bestemmer design og organisering. Men
i aktionsforskning og handlingsorienterede
projekter, hvor der l&gges op til samarbejde,
dér kommer vanetankningen pa overarbejde.
Her er der principielt intet til hinder for, at
deltagerne kan have indflydelse pa organise-
ring og design (i modsat til mere traditionelle
forskningsprojekter). Deltagelse betyder nem-
lig i lige sa hgj grad, at deltagerne deltager i
“vores” projekter, som deltagelse betyder, at
vi forskere deltager i “deres” liv.

I det aktuelle projekt blev bgrnene ikke
inddraget i den overordnede beslutning og
planlegning. Projektets design blev derimod
lavet i samarbejde med de professionelle, og
projektet blev betragtet som et socialt eksperi-
ment med flere etiske faldgrubber. Dels knyttet
til spgrgsmalet om deltagelse udspaendt mel-
lem velbegrundet ide og dilemmafuld praksis,
dels knyttet til de uforudsigelige problemstil-
linger, der erfaringsmassigt opstar i empiriske
og aktionsorienterede projektforlgb, hvor man
handler forlens, men erfarer baglens).
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Projektets organisering var baseret pa, at en
padagog fra hver af de tre institutioner deltog
i projektet. De professionelles rolle og ansvar
var, at hjelpe bgrnene med det tekniske og
bistd dem med, hvad de ellers havde behov
for (demonstrere kameraets funktioner, hjelpe
med at downloade og udprinte, osv.). Det var
ogsa pedagogerne, der kommunikerede med
bgrnene om deres fotos, lavede deltagende
observation, osv. De etiske overvejelser bag
dette var dels begrundet i bgrnenes behov for
tryghed, og de professionelles behov for ikke
at omsorgssvigte bgrnene, ved at overlade det
til tilfeeldighederne om de blev set, hgrt og for-
staet. Dels var det begrundet i mine manglende
foruds@tninger for at kunne kommunikere i
tegnsprog og tegn-til-tale. Min rolle var derfor
mere regissgrens: at planlegge, koordinere,
supervisere, arrangere analyseworkshops, ob-
servere fra en tilbagetrukken position, hjelpe
med at analysere bgrnenes fotos, systematisere
og afrapportere. Til gengeld havde bgrnene
maximal indflydelse pa, hvordan de individuelt
og konkret ville udfgre projektet i praksis, dvs.
hvad og hvor de ville fotografere.

En konsekvens af projektets design og etik
var, at jeg ikke var til stede, nar bgrnene fo-
tograferede. I samrad med de professionelle
var projektets design udformet saledes, at det
i hverdagen kun var de professionelle, der var
sammen med bgrnene. Desuden var de pro-
fessionelle deltagende observatgrer. Bgrnene
var trygge ved de professionelle og de profes-
sionelle havde kompetencerne til at kommu-
nikere med bgrnene. Mit dilemma var, at mit
kendskab til tegnsprog er begraenset, og at jeg
ikke har nogen specifik rutine eller erfaring i
at omgas bgrn med mentale handicaps. Derfor
var jeg skeptisk overfor at skulle kommunikere
direkte med bgrnene. Det betgd, at jeg i dette
projekt var mere pa afstand af bgrnene end
jeg har veret i andre projekter, hvor bgrn er
blevet inviteret til at fotografere (Rasmussen
& Smidt, 2002).

Mine vurderinger af, hvad der skete i pro-
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jektet, har altsa baseret sig pa bgrnenes fo-
tos og de informationer jeg har faet fra de
professionelle. Nar de professionelle sagde,
at de oplevede, at bgrnene var engagerede
og entusiastiske, da havde jeg tillid til deres
vurderinger. De kendte bgrnene, og de havde
en bedre mulighed end jeg for at vurdere, om
bgrnene agerede anderledes end de plejede.
Samtidig forsggte jeg dog at udfordre dem
med kritiske spgrgsmal: “Prgv lige at uddyb
det, du forteeller nu”, “Er du helt sikker pa den
observation?”’, “Kunne det du har observeret
ikke fortolkes pa andre mader?” Dette blev
bl.a. gjort i lyset af Wartofsky og hans papeg-
ning af, at bgrn er eller bliver hvad de anses
for at vere af andre, og hvad de betragter sig
selv som, set i lyset af deres sociale kommu-
nikation og interaktion med andre (Wartofsky,
1983). Et udsagn der glder pa niveauet: bgrn
generelt og samtidig gelder pa niveauet: det
individuelle barn.

Bgrns deltagelse og selvbestemmelse —
som forskerens dilemma

Et tredje etisk dilemma som gjorde sig gel-
dende i praksis, drejer sig om problemstillin-
gen bgrns deltagelse og selvbestemmelse. En
ting er, at invitere bgrn til at vere deltagere, en
anden ting er om et projekt ogsa er i stand til
at respektere bgrns selvbestemmelse og auto-
nomi? Hvad skal man ggre, hvis de deltagende
bgrn beslutter at ggre noget, man ikke havde
forudset og ikke synes er i orden?

Jeg vil her give to eksempler pa noget der
skete, og som hanger sammen med bgrns selv-
bestemmelse, men som ingen af os voksne
havde forudset.

Det fgrste eksempel drejer sig om, hvordan
en dreng besluttede sig for at veere med. Som
navnt matte bgrnene fotografere det de ville
og i stor udstreekning ogsa fotografere, nar de
ville. Rammerne for bgrnenes deltagelse var
brede, men ikke grenselgse (de matte eksem-
pelvis ikke ga ind og fotografere andre bgrn
pa andre stuer uden at have spurgt om lov).
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Nogle af bgrnene virkede usikre og tgvende i
begyndelsen.

En dreng afslog fgrst helt at have noget
med kameraet at ggre, men blev siden meget
interesseret, hvilket vil fremga af det fglgende.
Da projektet begyndte, var de professionelle
meget spendt pa, hvad der ville ske. Drengen
Said pa 5 ér brgd sig almindeligvis ikke om
forandringer i sin hverdag.> Hvis der skete brud
pa de daglige rutiner, affgdte det nasten altid
negative reaktioner og modstand. I begyndel-
sen bestod den store udfordring i overhovedet
at vaeenne ham til, at bgrnene i bgrnehaven
tog fotografier i dagligdagen. Hans primar-
paedagog Ann viste ham i begyndelsen, hvor-
dan han kunne fotografere. “Tag kameraet op
foran gjnene. Kig pa displayet”. Hun forsggte
at tage nogle fotos, hun mente kunne have hans
interesse. Han var dog ret afvisende. Men ef-
ter et stykke tid begyndte han at reagere mere
positivt.

Da padagogen en dag kom pa besgg i hjem-
met, &ndrede han sin holdning. Han blev me-
get glad over at se pedagogen. Endnu gladere
da han opdagede, at hun havde taget fotogra-
fiapparatet med. Det fgrste han ville vise frem
var, hvor han sov. “Jeg vil gerne have, at du
fotograferer” sagde han med tegn pa tegnsprog.
“Du skal fotografere min seng”. “Den skal se
ud som den plejer”. Den var redt, men mor
blev ngdt til at tage teppet af, s man kunne
se sengetgjet (sportsvogn og racerbil). Sa blev
der taget et ordentligt billede.

5 Hans handicap bestar i, at han er dgv, har diagnosen
“autisme”, og muligvis en mindre hjerneskade, men
at forklare hans attitude med hans handicap ville ga
imod projektets intention: at interessere sig for bgrnene
som bgrn. Projektet gnskede ikke at ignorere bgrnenes
vanskeligheder, men gnskede heller ikke at bekrafte
deres handicapidentitet, som det dominerende identi-
tetsaspekt.
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Said ville som sagt ikke fotografere selv, sa
Ann blev beordret til at tage et billede med
det digitale kamera. Sa snart det var taget, re-
agerede Said promte: “Ma jeg se?” sagde han
med tegn. Ann fik billedet frem pa den lille
skeerm pa kameraets bagside. Said var synlig
tilfreds. Med tegn fik han sagt: “Du skal ogsa
tage et billede af min mormor”. S& matte Ann
ogsa tage et billede af mormor. Reaktion var
den samme som i forbindelse med billedet af
sengen. “Ma jeg se?”. Said fik hele tiden nye
ideer til, hvad der skulle fotograferes. Mors
porcelensdelfin i glasskabet. Akvariet med
fiskene, og de enkelte fisk skulle ogsa fotogra-
feres. Han var bekymret for, om man kunne
se mallernes lange fglehar pa billedet. Han
kontrollerede pa displayet, om de var kommet
med. Bagefter blev der hentet legetgj i kelde-
ren. Dinosauruserne blev stillet pa rekke og
fotograferet.

Said accepterede séledes hurtigt kameraets
nerver. Maske fordi han markede sin egen
indflydelse pa, hvad der blev taget fotos af.
Maske fordi det er elementert spandende at
gen-se virkeligheden. Han ville dog stadig ikke
selv fotografere. Alligevel kom han til at be-
stemme det meste af det, der blev fotograferet.
Men det skete altsa pr. “stedfortreeder”. Ann
har fortalt, hvordan dette for alvor gik op for
hende. Det skete en dag hvor hun kom hjem fra
arbejde og bemarkede, at hun var meget gm i
skulderen. Hvorfor? Jo, gmheden skyldtes, at
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Said trykkede hende pa skulderen, hver gang
han vil have hende til at fotografere. I stedet for
selv at tage kameraet og trykke pa udlgseren,
fik han Ann til at tage kameraet frem. Nar han
trykkede hende pa skulderen, sa fotograferer
hun. Han fotograferer altsa pr. stedfortreeder!

Imidlertid kan man spgrge, om man kan
betragte et barn, som fotograferer pr. stedfor-
treder, for et deltagende barn? Er det overho-
vedet rimeligt at betragte Said som fotograf?
Og hvem er den egentlig ejer af fotografierne?
Said, pedagogen eller begge? I projektet be-
tragtede vi fotografierne som Said’s billeder.
Det var hans ideer og intentioner, der 1a bag
hvert foto. Men det var padagogen der tryk-
kede pa udlgseren, nar hun selv blev trykket
pa skulderen eller armen. Sa man kan ikke tale
om, at hans fotos reprasenterer et “rent” bgr-
neperspektiv. Omvendt kan man spgrge, hvad
man skal kalde et perspektiv, der er fremkom-
met ved barnets ide men udgvet gennem den
voksnes praksis. Her er der bogstaveligt talt
tale om en sam-handling

Det neste eksempel drejer sig ogsa om
bgrnenes selvbestemmelse, men udspringer
fra nogle situationer, der opstod undervejs.
Alle de deltagende bgrn matte indstille sig pa,
at der kun var et digitalt kamera til radighed.
Sa alle kunne ikke fotografere pa samme tid.
Pedagogerne havde truffet den beslutning, at
hvert barn havde kameraet i en uge. Til gen-
geld matte bgrnene som nevnt selv bestemme,
hvad de ville fotografere, og hvordan de ville
fotografere. Der var altsd stor autonomi og
masser af valg, der skulle treffes. Samtidig
fortalte pedagogerne, at der ind imellem var,
hvad de oplevede som, jalousi mellem bgrnene
om at have kameraet. Flere bgrn ville i visse
situationer have kameraet (kamera = magt,
prestige, spending, sjov, mm.) samtidig. Det
var anledning til nogle episoder, hvor nogle
af bgrnene var i konflikt. Nar eksempelvis et
barn, der i hverdagen ikke var gverst i bgr-
nenes hierarki, fik kameraet, fik barnet mere
opmarksomhed, mere kontakt og mere magt.
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Dette reagerede nogle af de dominerende bgrn
pa. De kunne f.eks. vende ryggen til det barn,
der gerne ville fotografere. Eller de kunne sige,
at de ville have kameraet nu. Denne adferd
kunne ggre nogle af de mindre fremtreedende
og mere indadvendte bgrn utrygge og ekstra
stille, og det var bl.a. i disse situationer at pro-
jektets etik kom under pres. Pedagogerne var
generelt tilbageholdende og afventende, da vi
mente det var bedst hvis bgrnene selv kunne
Igse konflikterne, men de professionelle blev
undertiden ogsa ngdt til at blande sig og mag-
le. Overvejende var bgrnene dog tdlmodige,
respekterende og nysgerrige overfor hinandens
fotoprocesser.

Eksemplerne viser, at bgrns deltagelse ikke
er uproblematisk. Der opstér problemstillinger
og dilemmaer undervejs, man ikke altid kan
forudse og ej heller kan have en standard 1gs-
ning pa. Man kan ved et fotoprojekts begyndel-
se godt fremsatte en erklering om, at projektet
gnsker at bidrage til bgrns selvbestemmelse.
Men man ma samtidig indstille sig pa, at i en
social sammenhzang er bgrns selvbestemmelse
noget, der hele tiden “forhandles om”. Derfor
er der ogsa risiko for, at man som ansvarlig for
et fotoprojekt baseret pa bgrns deltagelse, kan
fa “dirty hands™®.

Bgrn bidrag til fortolkning af egne fotos

Det fjerde etiske dilemma handler om analy-
sen og fortolkningen af bgrnenes foto. Her er
der flere centrale spgrgsmal at tage stilling til
med etiske implikationer. For det fgrste: Kan
bgrn (med mentalt handicap) deltage og vare
med til at analysere egne fotos? I givet fald
hvordan? For det andet: Udelukker bgrns ind-
kodning og tilskrivelse af betydning til egne
foto, at barndomsforskeren eller andre voksne
kan afkode og tilfgje flere betydningslag? Kort

6 Begrebet bruges her inspireret af navnet pa en work-
shop om forskningsetik ved The International Visual
Sociology Association ‘s konference i Vancouver 6.-8.
Juli 2011, hvor jeg praesenterede og fremlagde flere af
de nzvnte dilemmaer.
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sagt — hvilket forhold er der mellem de delta-
gende bgrns ind- og afkodning af egne foto OG
sa forskerens afkodning? For det tredje: Kan
der opstilles generelle normer for det omtalte
balanceforhold?

I projektet blev bgrnene inviteret med til at del-
tage i analysen af egne foto. Analyse begynder
allerede ndr man ser et foto f@rste gang, derfor
blev bgrnene inviteret med til at downloade
deres fotos og til at printe dem ud. De fleste
var dog kun interesseret i selve udprintningen.
Pedagogerne matte tage sig af det tekniske
arbejde. Nar udprintningen optog bgrnene, er
det givetvis, fordi selve processen kan opleves
som trylleri. Hvidt fotopapir legges i printeren,
og ud kommer et fotografi, man har taget for
kort tid siden. Det er spendende! Bgrnenes
kommentarer til deres fotos betragtede vi 1
projektet som begyndelsen pa en analyse. Jeg
havde derfor bedt pedagogerne vare meget
opmearksomme pa at notere bgrnenes kom-
mentarer og reaktioner. Bgrnenes reaktioner
havde bade nogle felles traek og nogle in-
dividuelle forskelle. Det felles viste de med
kroppen. De var koncentrerede, nysgerrige og
studerende. Det individuelt forskellige var, at
nogle “sagde” meget lidt (nogle lyde — eller
et enkelt ord eller to), mens andre fortalte lidt
pa tegnsprog. Pa dette plan kan bgrn (handi-
cappede eller ej) altsa godt deltage. Pa andre
analyseplaner bliver det mere vanskeligt.
Man kan som navnt spgrge: Udelukker
bgrns indkodning og tilskrivelse af betydning
til egne foto, at andre kan afkode bgrns fotos
og tilfgje flere lag af betydning? Her er sva-
ret nej. De professionelle lavede eksempelvis
spontant forskellige kategoriseringer (sam-
menlignede de enkelte bgrns fotos og (op)
fandt individuelle profiler: zoomfotografen,
mgnsterfotografen, iscenesatteren, osv.). Eller
delte fotografierne op i dem fra bgrnehaven og
dem der var taget pa ture i lokalmiljget
Fotos er mangetydige og et foto kan be-
tragtes ud fra mange vinkler og interesser. Et
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foto kan indeholde mange lag af betydning.
Mange fotos rummer en historie. Nogle fotos
rummer flere historier. I et projekt, der bygger
pa bgrns deltagelse og bgrns fotografering, er
det naturligvis bade vigtigt og centralt, hvad
bgrnene selv forteller om deres egne fotos.
Men det udelukker ikke, at der kan fortalles
mere eller andre ting, end det bgrnene fortel-
ler. Der findes derfor neppe kun én sandhed
og én udlegning af et foto. Men det er vigtigt,
at vi voksne holder indfaldsvinkler og analy-
seplaner adskilt, sa bgrnenes indkodning ikke
gar tabt. Men det er ogsa vigtigt, at vi voksne
ikke afholder os fra at tilfgje nogle ekstra lag af
betydning, hvis vi har nogle kvalificerede bud.

Lad mig give et eksempel: Et barn havde taget
dette foto.

Da det blev printet ud spurgte pedagogen:
“Hvad er sa det her?”. Barnet svarede pa tegn-
sprog: “Det er en mand, der kommer nyt sand
1 sandkassen”. Den lille historie, der elicite-
res ud af fotografiet (Harper, 1983), synes at
vare en af hverdagens sma (eller store!) be-
givenheder. Situationen er fra en af de dage,
hvor barnet havde radighed over kameraet.
En h@ndelse barnet kunne have valgt ikke at
fotografere. Men begivenheden har alligevel
tiltrukket sig barnets sanser, fglelser og op-
mearksomhed i en sadan grad, at den er blevet
fotograferet. Her kunne analysen have varet
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afsluttet. Da jeg sa fotografiet fgrste gang, sa
jeg imidlertid ikke kun manden og trillebgren
med sand. Jeg sa en af bgrnehavens uofficielle
hgjtider: Et hgjdepunkt pa aret. Hvordan det?

Da jeg for nogle ar siden var med til at lave
en undersggelse, om hvilke spor bgrns hver-
dagsliv i daginstitutioner s@tter, vurderet ud
fra de minder og erindringer 46 unge mellem
16-20 ar havde, om dengang de gik i bgrne-
have, da viste der sig et mgnster i materialet.
En del af de unge erindrede klart, nar der kom
nyt sand i sandkassen. Disse beretninger fyldte
lige s4 meget som de fortellinger, de unge
kunne fortelle om hgjtider som jul, paske og
sommerfester.” Da undersggelsen byggede pa
unges erindringer, indgik der ingen konkrete
fotos eller dokumenter om dette spor fra insti-
tutionslivet. Derfor blev jeg pa en gang bade
overrasket og glad, da jeg sa ovenstaende foto.
Spontant afkodede jeg fotografiet ud fra de
mundtlige beretninger om nyt sand 1 sandkas-
sen, jeg havde varet med til at belyse i den
tidligere undersggelse. Her kom pludselig og
uventet det konkrete billede, der modsvarede
de fortellinger jeg kendte til og det imaginzre
billede jeg selv bar rundt pa. Pointen er, at
i ethvert foto findes en eller flere fortellin-
ger. Disse kan lokkes frem, men konteksten,
afkodningsperspektivet og erkendelsesinte-
ressen er ogsa centrale, hvis man gnsker at
forstd hvilken fortelling, der kommer frem.
Den fortelling barnet legger i fotografiet er
ikke helt identisk med min afkodning. Bar-
nets fortelling representerer en oplevelse og

7 Her er et par eksempler pa hvad de unge huskede: “...
der kom en stor bil med alt sandet og lessede det af i
store bunker. Bunkerne blev brugt de fgrste par uger
til at hoppe ud i, og vi legede, at man vandrede i hgje
bjerge...” (Rasmussen og Smidt, 2001, s.129). En anden
erindring lgd sddan: “Der la bare en ordentligt bunke
sand midt i det hele, og sa havde vi et bjerg, man kunne
Igbe rundt oven i og lege alt muligt: f.eks. “kongen af
bjerget”. Det husker jeg som noget ret godt.” (Rasmussen
og Smidt, 2001, s.130). Pa den baggrund drog under-
spgelsen den konklusion, at nyt sand i sandkassen, ma
betragtes som en uofficiel hgjtid — set med bgrnegjne.
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erfaring fra hverdagen. Min fortelling baserer
sig pa erindringsanalyse og teori om, hvad der
kendetegner bgrns institutionsliv.

Det etiske dilemma bestar i, om man kan
tillade sig at fortzlle andre historier og lag
frem af bgrns foto? Dilemmaet bliver skarpet
af den omstandighed, at hvis bgrn er inviteret
til at deltage og fotografere, fordi deres visu-
elle ytringer har interesse, da kan man risikere
at havne i en paradoksal situation, hvis vore
afkodninger og fortaellinger, bliver determine-
rende. Faren er, hvis bgrns foto bliver reduceret
til springbreet for vores fortellinger. Pa den
anden side kan man nappe forhindre, at foto
afkodes pa flere mader. Jeg mener ikke, at der
er noget uetisk i min udlegning sa lenge, at jeg
ikke ggr min fortaelling til den eneste sandhed,
og sa lenge barnets historie star centralt. Men
det er (vel) et etisk dilemma, hvis vores for-
tolkninger bevaeger sig langt vek fra barnets
fortelling.

I dette projekt savel som i andre fotoprojek-
ter (Rasmussen, 1998, Rasmussen, 1999) har
jeg opfordret de professionelle til at skrive et
par af de ord eller udsagn, som informanterne
selv er kommet med, sa de ikke glemmes eller
ignoreres. Dette tror jeg (indtil videre) er det
bedste, man kan ggre for at skabe et balance-
forhold mellem bgrns indkodning og vores
afkodning.

Deltagelse, valg, udvalgelse og
fremstilling — som etisk dilemma
Det femte og sidste etiske dilemma, der ud-
springer af bgrnenes deltagelse, drejer sig om
udvelgelse og praesentation af bgrns foto. Det
etiske dilemma bestar i, om bgrns deltagelse
betyder, at bgrnene ogsa skal valge hvilke
fotos, der skal formidles videre i vore rap-
porter og videnskabelige artikler? Eller om
barndomsforskeren etisk kan forsvare, at bgr-
nene ikke automatisk deltager i det akademiske
arbejde med at formidle.

Igennem projektet foretog bgrnene lgbende
valg og fravalg af deres foto. Adskillige fotos
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blev i den forbindelse slettet. Nogle af bgrnene
var meget selvkritiske og ville kun have “de
bedste fotos”. Andre bgrn havde andre krite-
rier. I de deltagende institutioner hangte de
professionelle nogle af bgrnenes udprintede
foto op. Det var de professionelle, der tog dette
initiativ, men bgrnene var med til at valge.
Der blev ogsa lavet sma fotobgger, og som
afslutning blev der ivaerksat en fotoudstilling
i hver af de tre institutioner.

De fotos der er medtaget i artiklen her,
har jeg valgt ud. Det samme galder de fotos,
der tidligere har veret bragt fra projektet i
rapporter og tidsskrifter (Rasmussen, 2002).
Argumentet bag dette er dels, at jeg har faet
tilladelse til at vise fotografierne. Dels at jeg
har valgt netop de fotos, der efter min opfat-
telse underbygger eller illustrerer serlige pro-
blemstillinger og pointer, som jeg har valgt at
fokusere pa. Temaer og problemstillinger som
bgrnene, efter min opfattelse, ikke ville have
nogen chance for at forstd. Ej heller selvom
jeg gjorde mit bedste for at inddrage dem.

Derfor betragter jeg det ikke som noget
forskningsetisk kontroversielt, der gar imod
ideen og idealet om deltagelse, at det er mig,
og ikke bgrnene, der har valgt disse fotos. Ma-
ske gar greensen for bgrns deltagelse netop her.
Maske er det netop i forbindelse med formid-
ling til et akademisk publikum, i forsknings-
tidsskrifter og faglige publikationer, at ideen
om bgrns deltagelse kan skabe et dilemma for
forskeren.

Jeg har hidtil betragtet mit valg af bgrns
fotos parallelt til den forsker, der arbejder med
interview-data, og som skriver en artikel ba-
seret pa de af vedkommende udvalgte citater.
Hvis informanten har givet sin accept og al-
mindelige krav om anonymitet er overholdt,
er der s&dvanligvis ingen problemer.

Nar der arbejdes med foto og visualisering
i et projekt, hvor bgrn er deltagere, vil jeg tale
for, at der arbejdes med to former for presen-
tation. En praesentation, der foregér pa stedet
eller i den lokale sammenhang, hvor bgrnene
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feerdes, og som synes at ligge i naturlig for-
leengelse af projektets handlingsdel. Det kan
veare en fotoudstilling, det kan vare fotobgger,
eller det kan vare andre former. Dette vil de
fleste bgrn givetvis vaere glade for og fgle sig
anerkendt ved. Her kan bgrnene fa afggrende
indflydelse, og formidlingen relaterer sig til
deres verden. De kan vare med til at lave ud-
stillingen, og de kan deltage ved at vise, pege
og fortelle.

Den anden form for preesentation, er dén der
knytter sig til projektets forskningsaspekt og
som typisk kommer til udtryk i bgger, artikler,
hjemmesider, power point oplag, osv. Her bli-
ver bgrns deltagelse og indflydelse reduceret.
Her vokser en potentiel forskel pa bgrnenes
interesser og forskerens interesser frem. Begge
parter kan samarbejde og have felles interes-
ser et stykke vej. Men der er ingen grund til
at ignorere, at der ogsa findes punkter, hvor
interesserne deler sig.

Det kan lyde paradoksalt, men méske han-
ger det delvis sammen med forskerens prin-
cipielle forskningsfrihed. Ideelt set betyder
forskningsfrihed:

— frihed til selv at valge emne og metode,

— frihed til selv at forske uden indvirkning fra
politik, gkonomi og ideologi,

— frihed til at offentligggre resultaterne uden
indblanding fra ikke-fagkyndige (Fink,
2003).

Selvom disse friheder lyder absolutte, vil de
altid i en eller anden grad vere praget af den
konkrete kontekst (historisk, gkonomisk, lokalt
og socialt). I en neo-liberal tid, hvor forsk-
ningens frihed indskrankes i samme takt som
forskningen gkonomiseres, da er disse friheder
vaerd at minde og verne om. Paradoksalt nok
ogsa i forhold til en minoritetsgruppe som
bgrn, hvis magt og indflydelse ellers er mini-
mal. Forskeren kan samarbejde med bgrnene,
men det er ikke nogen god ide at lade bgrnene
(eller andre) bestemme over forskerens valg og

89643_nordisk_1-2011_1k.indd 21

beslutninger vedrgrende publicering. Forske-
ren kan invitere til dialog og man kan hente
inspiration. Men med hensyn til publicering ma
forskeren selv bare byrden. Tage ansvaret pa
sig. Det er i denne sammenheng, at projektets
etik gerne skulle vere en stgtte og hjelp til
forskeren. Med disse refleksioner over bgrns
deltagelse og fremstillingens dilemmaer, vil
jeg afrunde artiklen og vende tilbage til de tre
spgrgsmal, der blev rejst i begyndelsen:

Afslutning

a) Hvad betyder deltagelse og hvilke etiske
problemstillinger og dilemmaer rejser del-
tagelsesstudier

b) Rejser det at forske i “sarlige” bgrns hver-
dagsliv “sarlige” etiske problemer og di-
lemmaer?

¢) Krever studier, der benytter sig af visuelle
metoder en serlig forskningsetik?

Ad a) Som beskrevet har deltagelsesbegrebet
flere dimensioner: en ontologisk dimension,
der peger pa bgrns deltagelse som en del af
deres vaeren, der samtidig implicerer en forsta-
else af bgrn som aktgrer. En redskabsmassig
dimension, hvor f.eks. et kamera, kan stgtte og
fremme deltagelse. En rettigheds dimension,
hvor bgrns deltagelse i spgrgsmal og sager,
der vedrgrer bgrns liv, faktisk er en rettighed.
Disse dimensioner kommer pa spil i et delta-
gelsesstudie, og er med til at praege forstaelsen
af deltagelse.

Artiklen har desuden forsggt at demon-
strere, hvordan bgrns deltagelse, konkretiseret
igennem bgrns fotografering i et projekt, frem-
kalder adskillige etiske dilemmaer og vanske-
ligheder for bgrneforskeren.

Ad b) Med hensyn til spgrgsmalet, om dét at
arbejde med “sarlige bgrn” / bgrn med mentalt
handicap rejser s@rlige etiske problemstillin-
ger, vil jeg svare et forsigtigt nej. Der er ud
fra mine erfaringer og efter min vurdering,
ingen grund til at operere med sarlige etikker
for bestemte mennesker. Det er i princippet
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de samme grundlaeggende etiske problemstil-
linger og dilemmaer, der rejser sig i et projekt,
hvor bgrn er mentalt handicappede, som i an-
dre deltagelsesprojekter med bgrn:

— Hvordan forstar de konkrete bgrn det pro-
jekt, de giver deres samtykke til?

— Kan og skal bgrn inddrages i udformningen
af et projekts design?

— Kan bgrns deltagelse og selvbestemmelse
altid respekteres i praksis?

— Hvordan finder man en balance mellem
bgrns indkodning af egne fotos og egen
afkodning?

— Hvordan tackles bgrns inddragelse i relation
til formidlingen af et fotoprojekt?

De etiske verdier og guidelines ma vere ens
uanset hvilke bgrn, der inviteres til at deltage
i et projekt. Men det er klart, at maden som
etikken praktiseres og kommunikeres pa, ma
tilpasses de konkrete bgrn. Bgrn der bruger
tegnsprog, og bgrn med mentale handicap, har
brug for, at der kommunikeres og samarbejdes
pa mader, der er tilpasset dem. Men da dette i
princippet gelder alle bgrn, gelder udsagnet
alle bgrn — mentalt handicap eller e;.

Ad c¢) Det sidste spgrgsmal om studier, der
anvender visuelle metoder, kraver en specifik
forskningsetik, er lidt mere tricky. Det kan
kun anbefales, at man undersgger de love og
regler, der gelder forskellige steder, og at man
indhenter de tilladelser, der er ngdvendige, sa
man undgar at skabe problemer for savel bgr-
neinformanterne som for forskningen (Wiles,
Clark, Prosser 2011). Hidtil har der ikke varet
forsket ret meget i de etiske problemstillinger
som visuelle studier kan afstedkomme. Men
med de visuelle medier og metoders udvikling
og med den stigende interesse for at have en
visuel tilgang, er der samtidig behov for at
gore de etiske problemstillinger tydeligere og
kontekstualiserede. Hvad der kan anbefales ind
til videre er, at tage ved lere af erfaringerne fra
andre studier i feltet, at fokusere pa problemer,
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paradokser og dilemmaer og at lade den kom-
munikative fornuft rade.
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