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Identitetsudvikling og identitetsudtryk hos unge med multiple funk-
tionsnedsaettelser og manglende talesprog

Min identitet er ikke mine funktionsnedsattelser

Nar man fedes med en kombination af omsiggribende fysiske og kognitive funktionsnedsaet-
telser og ikke kan tale, bliver ens dagligdag og erfaringsverden anderledes. Udgangspunktet
for livet er et andet, men dette udgangspunkt bliver samtidig normen gennem livet for perso-
nen selv, for sddan har det altid veeret.

Jeg interviewer Hjalte, som har Cerebral Parese. Han sidder i karestol og er spastisk i hele
kroppen. Nar han taler, bruger han en gjenstyret talecomputer.

Jeg beder Hjalte om at forteelle lidt om sig selv.

Han kigger mig i gjnene og smiler skaevt, hvorefter han med gjenstyring skriver: "Jeg er nor-
mal ung mand” udtalt med talecomputerens syntetiske stemme. Jeg sparger, om der er an-
det, han har lyst til at forteelle, og han svarer nej med mimik og talecomputerens stemme. Vi
sidder lidt i stilhed, hvorefter interviewet fortsaetter.

Med blot én saetning forteeller Hjalte meget om, hvordan han ser sig selv, og hvordan han
gnsker at blive set som menneske. Indirekte fortzeller han mig ogsa, hvordan han er blevet
mgdt af andre, og med sit skaeve smil og blikket i gjnene, udtrykker han humor. Hjalte ved
godt, at hans krop er anderledes, men han oplever sig selv som en normal ung mand, og
han udfordrer den gaengse forstaelse af normalitet. Hjalte er bevidst om, at han bade slar en
pointe fast og samtidig lader interviewet fa en definerende pause allerede efter farste
spgrgsmal. Han sagde det, som mange af de andre fireogtyve unge, der deltog i forskningen
ikke kunne formulere sa preecist, fordi de havde starre kognitive udfordringer.

Hvad ved vi om identitet hos mennesker med multiple funktionsnedsaettelser uden ta-
lesprog?

Det korte svar er; ganske lidt. Identitetsudvikling og identitetsudtryk er underbelyste emner i
forskningen om malgruppen, fordi de ofte ekskluderes allerede i forskningens planlagnings-
fase. Der findes forskning om Alternativ og Supplerende Kommunikation; forskning i hvilken
betydning forskellige alternative kommunikationsformer som talecomputere, tegn til tale,
symbolsprog m.m. har for sprogudviklingen. | denne forskning er fokus dog ikke pa identi-
tetsudvikling og identitetsudtryk. Der findes ogsa forskning som undersgger identitet hos
personer med mindre omsiggribende funktionsnedsaettelser, der har talesprog. Noget af det
vi ved om identitet hos personer med multiple funktionsnedsaettelser uden talesprog er, at
traening i at fortaelle historier om sig selv ved brugen af en talecomputer kan have betydning



og kan forbedre denne evne. Vi ved ogsa, at teknologier og online medier bidrager til mulig-

heden for at forteelle om sig selv, selvom teknologien i sig selv ikke gar hele forskellen, og at
foreeldre til barn med en talecomputer oplever, at barnene kan udtrykke sig mere personligt

efter, de har faet en talecomputer.

Min forskningsambition blev bl.a. at rette lyset mod en gruppe borgere, som sjaeldent far
plads i forskningen. Gennem udviklingen af et kvalitativt studie, gnskede jeg at undersage,
hvilke betingelser de har, for at udvikle deres identitet og give udtryk for denne.

Brug alle dine kommunikationsformer og vis mig det, du ikke kan fortzelle

Nar man ikke kan tale, kan man bruge alternative og supplerende kommunikationsformer
samt kropssprog. Udgangspunktet for min forskningsempiri blev en kombination af delta-
gende observationer af de unge, hverdagssamtaler med dem og mere formelle interviews
med de to forskningsdeltagere, fire foraeldre/par og ti fagprofessionelle. Al kommunikation
med de unge tog udgangspunkt i de unges personlige kommunikationsformer. Observatio-
nerne var dermed ikke en betragtning pa afstand, som vi kender den fra mere kvantitative
studier. Det var et aktivt engagement i de unges hverdag. Tusindvis af gange spurgte jeg,
om jeg havde forstaet deres udsagn rigtigt, og nar de ikke kunne svare, var det de fagprofes-
sionelle, der hjalp mig med at bekreefte eller afkraefte mine tolkninger. | interviews med de
fagprofessionelle og foreeldrene fik jeg indsigt i omgivelsernes forteellinger om de unge og
om de betingelserne, der pavirkede deres muligheder for at udvikle og udtrykke identitet.

Etik som pejlemarke

Etik indgik som et centralt og fortlgbende kvalitetskriterie gennem hele forskningsprocessen.
Etikken var integreret i overvejelserne om, hvordan jeg kunne lave et studie, som ikke eks-
kluderede den gruppe af forskningsdeltagere, der oftest ekskluderes. Etikken var af afga-
rende betydning under observationerne og interviews, sa de unges udtryk ikke blev fejltolket
eller overfortolket, og jeg efterstraebte at udforme analyserne pa en made, som var teoretisk
og empirisk begrundet og formidlet pa en respektfuld made over for de unge, foraeldre og
fagprofessionelle. For at opna dette sagte jeg at skabe gennemsigtighed ved at sperge de
unge og fagprofessionelle, om jeg forstod udsagnene korrekt og gennem opfordring til faglig
drgftelse under empirigenereringen.

Det aktive, handlende menneske der kan skabe forandring

En afgegrende betingelse for identitetsudviklingen var, at de unge sa sig selv og blev set af
andre som aktive, handlende unge mennesker, der kunne skabe forandringer i den nezere
omverden. De unge havde praeferencer og meninger som alle mennesker har, men disse

Side 2



kom til udtryk pa en anden made. Nar dette blev forstaet, respekteret og understgttet af om-
givelserne, blev der skabt mulighedsrum for, at de unge kunne skabe forandringer i deres
naere omgivelser. Dette udvidede betingelserne for de unges identitetsudvikling og pavirkede
deres identitet. Det gensidige forhold mellem de unges opfattelse af sig selv, og maden
hvorpa omgivelserne mgdte dem var dermed afggrende for deres identitetsudvikling. De fag-
professionelle der accepterede funktionsnedsaettelserne men s mennesket, og dem der sa
muligheder fremfor begraensninger skabte de bedste mulighedsrum for de unges identitets-
udvikling.

Identitetsudtryk — fra krop til teknologi

De unges muligheder for at give udtryk for egen identitet viste sig som et bredt spekter af
muligheder og begraensninger. De unge der udelukkende eller primeert brugte deres krops-
sprog til at give udtryk for, hvem de var, var meget athaengige af omgivelsernes kendskab til
dem og deres liv. Derudover kunne de kun kommunikere om personer og ting, der var fysisk
teet pa og nuancerne var sma. De fagprofessionelles viden om de unges liv og deres kompe-
tencer til at tolke de unges udsagn var afgagrende for de unges muligheder for at give udtryk
for deres identitet.

De unge der primaert brugte et symbolsprog i kommunikationsbager og pa tematavler havde
mulighed for at kommunikere om sig selv pa en mere nuanceret made. De var dog stadig be-
graensede af, hvad andre havde besluttet var et passende ordforrad til den enkelte unge. Li-
geledes var de afhaengige af, at symbolsproget Igbende blev tilpasset skiftende interesser og
livssituation, s& sproget var naervaerende og relevant i forhold til at forteelle om egen identitet.
Personalets kompetencer til at skabe en paedagogisk praksis med alternativ og supplerende
kommunikation i fokus og deres grundlaeggende menneske- og handicapsyn var afgerende
for, hvilke muligheder de unge fik for at give udtryk for, hvem de var.

De unge der havde kompetencer til at bruge talecomputer med et stort symbol ordforrad og
hvor omgivelserne Igbende tilpassede ordforradet, havde mulighed for at fortaelle om sig selv
pa en mere nuanceret made, og grundet computerens stemme, fik de en stemme ud i rum-
met. De unge, der havde de bedste muligheder for autonomi i deres identitetsudtryk, var
dem, der kunne skrive og ga pa nettet pa deres talecomputer. Deres formuleringer blev per-
sonlige og individuelle og de kunne s@ge informationer og inspiration pa nettet. Derudover
havde de mulighed for at dele historier om sig selv pa tveers af tid og sted pa nettet. De var
dog stadig afthaengige af, at andre opladte og opdaterede computeren og satte den frem, li-
gesom de var afhaengige af omgivelsernes menneske- og handicapsyn.

Hvad har det af betydning for fremtiden og for andre mennesker?

| 2023 viste Danske Handicaporganisationer og Det Centrale Handicaprad i en rapport, at en
tredjedel af den danske befolkning mener, at de fleste danskere behandler mennesker med
handicap som mindre veerd. De viste ogsa, at de fleste danskere mente at syv ud af ti er
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usikre pa at omgas mennesker med handicap. Der sker igen og igen fejl, og der afslgres
uacceptable forhold, som har fatale og ubegribelige fglger.

Mennesker med multiple funktionsnedsaettelser risikerer at blive set ned pa, og de risikerer,
at de ikke bliver set som handlende, aktive individer med en personlig identitet. Samtidig er
det kun fa af dem, som kan udtrykke sig nuanceret nok til at skabe en alternativ historie om
sig selv. Vi har som samfund et stort ansvar for ikke at udelukke denne gruppe borgere, lytte
til dem og/eller deres netvaerk og respektere de forskellige udgangspunkter for livet, som
funktionsnedsaettelserne skaber, samtidig med at vi ser mennesket. Jeg mener det er vigtigt
at saette identitet pa den paedagogiske dagsorden.

Afhandlingens forside er lavet af Christian Biehl. Han har brugt en gjenstyret tablet til at lave
billedet, som han har navngivet Rutchebanen. Ved at bruge QR koden kan | hgre hans for-
teelling om billedet.
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