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At leve med handikap i en normalitetsorienteret verden

Jeg husker, at de troede, at jeg kunne laere at spise med ske.
Jeg husker, at de troede, at jeg kunne lere alt muligt.
Jeg husker, at han gerne ville skaere i mine ben.

Jeg husker, at min mor blev gal, nér jeg ikke talte tydeligt.
Jeg husker, at jeg skulle passe ind.

Jeg husker, at jeg var bange for at veere mig.

Digtet, skrevet kollektivt at personer med handikap, giver indblik i minder preget af frygt for
at veere til besver, streben efter normalitet og forventninger, der ikke altid kan indftries.
Digtet viser, at liv med handikap rummer bade personlige og strukturelle udfordringer, men
ogsé et kritisk potentiale. Nér digterne skriver om deres erfaringer, synligger de normative
forestillinger om handicap, normalitet og det gode liv, hvilket giver anledning til at undersege
og forstd liv med handikap pa nye méder. Digtet er skrevet kollektivt i skrivefaellesskabet
”SKOLEN FOR CRIP POESI” hvor digteren Caspar Eric og jeg, Olivia Dahl forsegte at
smelte forskning og poesi sammen, og er en del af mit ph.d.-projekts empiriske grundlag.

I min ph.d.-athandling med titlen Fra 'Outsider’ til 'Crip’ undersoger jeg specifikt, hvordan
personer med cerebral parese (tidlig hjerneskade) forhandler forstaelser af handikap,
normalitet og det gode liv 1 hverdagslivet.

Athandlingens hovedkonklusion er, at de udfordringer, deltagerne beskriver, 1 forhold til at
leve med handikap ofte heenger sammen med at sta uden for, eller befinde sig pa kanten af
samfundsmaessige normer for, hvad der teller som et normalt menneske og et godt liv.

Forskningen peger dermed pa et perspektivskifte: fra at forsta handikap primert som et
individuelt og medicinsk problem til at se det som en erfaring, der opstar i spendingsfeltet
mellem krop, normer og sociale strukturer.

Undersogelsesdeltagere og metoder

I min ph.d.-afthandling har jeg saledes engageret mig med personer med synligt fysisk
handikap gennem kvalitative interviews, fokusgrupper og kollektiv poesi. Nogle af
undersogelsesdeltagerne gar uden hjelpemidler, andre bruger kerestol. Nogle har behov for
omfattende stotte og bor fx pa bosted, mens andre klare hverdagen sarlig hjelp og stotte.

Mit ph.d.-projekt tager ikke udgangspunkt i at beskrive eller forbedre deres kropslige
situation som meget forskning om handikap gennem historien har efterstraebt. Det handler
derimod om at undersege, hvordan liv med handikap leves, navigeres og forstas.
Undersogelsesdeltagerne har jeg ikke blot tilgdet som informanter, men som uundvarlige
medskabere af viden.



To forstaelsesmaessige landskaber: Mellem at veere *Outsider’ og *Crip’.

Et gennemgéende fund i athandlingen er, at deltagerne navigerer mellem to overordnede
mader at forsta handikap pa.

Handikap som individuel mangel og defekt der skal fikses, fjernes og tages ud af verden

I det ene forstaelsesmaessige landskab betragtes handikap primaert som et individuelt og
biologisk problem i overensstemmelse med den sdkaldte *'medicinske model’. Kroppen
forstas som afvigende fra en norm og som noget, der ber korrigeres eller kompenseres for
gennem behandling, trening og selvoptimering. Her kobles normalitet teet til funktionsevne,
og det gode liv forstds som et liv, hvor man sé vidt muligt lever op til disse standarder.

Deltagerne beskriver erfaringer med operationer, genoptraening og et vedvarende pres for at
"forbedre’ sig selv og komme mest muligt vaek fra handikap. Athandlingen viser, at denne
orientering mod at “overvinde” handikap og tilpasse sig en kropskapabel norm kan have
sociale og emotionelle omkostninger. Nar livet og kroppen hele tiden males 1 forhold til en
norm, man ikke kan opfylde fuldt ud, kan det fore til folelser af utilstrekkelighed, skam og
manglende tilhersforhold. Inden for dette forstielsesmassige landskab etableres mennesker
med handikap som “outsidere” i en verden der primert forstar handikap som mangelfuld og
defekt.

Handikap som subversiv position der bringer veerdi til verden

I det andet forstaelseslandskab flytter deltagerne fokus fra kroppens mangler, til
omgivelsernes eksklusion, kritik af samfundets sterke normalitetsorientering og andetgerelse
af visse mennesker og kroppe. Her forstas handikap som noget, der opstar i medet med
samfundets normer, strukturer og forestillinger om uafthengighed, effektivitet og selvkontrol,
hvilket jeg bruger crip-teori til at analysere.

Crip stammer fra cripple (pa@ dansk krebling) men er blevet genindtaget i handikap-aktivisme
og -teori. At vare crip er en politisk og identitetsmassig position, der udfordrer idéer om
normalitet, krop og funktionsevne. At kalde sig crip kan vare en made at forholde sig kritisk
til de normer, der gor nogle kroppe “forkerte”. Normalitet fremstar inden for denne
teoriretning som et resultat af historiske processer og diskursive magtkampe, snarere end et
biologisk faktum. I folge cripteori kan handikap vare en kilde til erfaring, identitet, modstand
og fellesskab.

Deltagerne beskriver, hvordan deres liv giver dem et sarligt blik for samfundets eksklusion
og hvordan man kan leve gode liv pd alternative mader. De beskriver desuden en lyst, trang
og et beger efter at omfortolke handikap, at vare stolte som modstykke til at skamme sig og
std frem som en minoritetsgruppe med historie, kultur og kritik.

Deltagerne befinder sig ikke entydigt i det ene eller det andet landskab. De bevager sig
mellem at vaere outsider og crip athengigt af situation, relation og institutionel ssammenhang.

Hvor *outsideren’ tilpasser sig og forseger at passe ind i rammer der ikke er skabt til dem,
stiller ’crippen’ kritiske spergsmaél til hvordan selve rammerne for livets udfoldelse kunne se
anderledes ud.



Det usynlige arbejde i hverdagen

Et centralt bidrag 1 athandlingen er synliggerelsen af det omfattende, men ofte usynlige
arbejde, personer med handikap udferer 1 deres hverdagsliv.

I overgangen til voksenlivet bliver dette sarligt tydeligt. Unge deltagere beskriver, hvordan
de bade nedtoner og undertrykker deres handikap for at passe ind socialt, fx i
uddannelsessammenhange og modsat 'rdber’ deres handikap fa adgang til den nedvendige
hjeelp og stette. Disse modstridende krav placerer dem i et konstant krydspres, hvor flere
beskriver et uendeligt grdzoneliv imellem normal og special.

Andre former for hverdagsarbejde handler om at handtere andres forventninger, fordomme og
stigmatisering. Deltagere fortaeller om at bruge humor, om bevidst at signalere kompetence,
om at tage plads i rum, hvor de ikke var teenkt ind, og om at arbejde med deres egen
selvforstaelse og internaliserede handikap-had. Dette kan forstas som et vedvarende socialt
og emotionelt arbejde, der sjeldent anerkendes som arbejde.

Kollektiv poesi som metode

Afhandlingen bidrager ogsé metodisk ved at anvende kollektiv poesiskrivning som
forskningsmetode. Denne tilgang skabte et rum, hvor deltagerne kunne dele erfaringer pé en
mdde, der ikke var bundet til interviewspeorgsmal. I stedet for at gore handikap til passivt
objekt for mit samfundsvidenskabelige studie, var formélet at gore handikap til subjekt: der
tropper op og udfordrer det vi normalvis tager for givet.

Metoden gjorde det muligt at f4 adgang til marginaliserede og tavse perspektiver, som kan
vare svare at sette ord pd 1 mere formelle forskningssammenhange. Samtidig rejste den
metodiske tilgang spergsmal om reprasentation, co-produktion og nye magtdynamikker
somjeg afhandlingen ogsé diskuterer.

Hvad viser athandlingen samlet set?
Athandlingen viser,

1) at handikap ikke kun ber forstds som en medicinsk, patologisk tilstand og heraf et
individuelt kropsligt problem, men en erfaring der rummer kritisk potentiale og
bringer veerdi til verden,

2) at personer med handikap aktivt forhandler deres positioner og livsbetingelser

3) at forestillinger om det gode liv kan virke ekskluderende, nér det kobles snavert til
funktionsevne.

4) at normalitet og forestillinger om det gode liv er kulturelle normer, der kan udfordres
og udvides

Perspektivering: handikap som anledning til at forstd almenmenneskelige erfaringer

Mit ph.d.-projekt er ikke kun relevant for personer der lever med handikap. I stedet peger jeg
mere generelt pd, hvordan vi, 1 vores samfund, verdisatter bestemte mader at vaere menneske
pa og leve pé og marginaliserer andre. Nar handikap primert forstds som noget, der skal



rettes, fixes, fjernes og tages ud af verden, risikerer vi at overse de erfaringer og perspektiver,
som mennesker med handikap bidrager med, om som kan vare vigtige i forhold til at skabe

fremtidens samfund, hvor flere mennesker, kan leve, trives, bidrage og deltage — uanset
forskelle.

I afthandlingen argumenterer jeg derfor for, at handikap ber forstds som en integreret del af
den menneskelige mangfoldighed — ikke kun som et problem, der skal lgses, fikses eller
kompenseres for, men som en erfaring, der kan udvide vores forstéelser af normalitet,
selvstendighed og det gode liv. P& den note vil jeg slutte af med et dreammedigt, skrevet 1
SKOLEN FOR CRIP POESI.

Jeg dremmer om at jeg ikke skal héndtere andres usikkerhed omkring mit handikap hele tiden.
Jeg dremmer om at handikap bliver noget der er normalt
Jeg dremmer om et Keobenhavn, der er tilgeengeligt for alle.
Jeg drommer om at veere med i et feellesskab.
Jeg dremmer om at udslette trapperne ned til akutmodtagelsen pa Hvidovre hospital.
Jeg drommer om ikke at vaere stavnsbundet, sé jeg kan flytte til Finland
Jeg drommer om, at jeg ikke skal skjule hvordan jeg gar, for at fole at jeg er god nok.
Jeg dremmer om at hoppe pé trampolin.
Jeg dremmer om at gore en forskel for et andet menneske.
Jeg drommer om at gé ind i 5C-bussen uden at fole, at alles gjne hviler pa mig.
Jeg drommer om, aldrig igen at blive fortalt at jeg er sej, fordi jeg sidder pa en bar og drikker en bajer og ryger en smog.
Jeg dremmer om ikke at blive sammenlignet med Stephen Hawking i nattelivet.
Jeg dremmer om at fucke med verdens forstaelse af handikap.
Jeg dremmer om at fa folk til at erkende at handikap er noget, mennesker har opfundet.
Jeg dremmer om, at I kunne prove at leve i min krop.

Jeg dremmer om, at vi alle kan graeede over de kroppe, vi aldrig har faet chancen for at have, og habe pa alle de kroppe, som
venter ude i fremtiden.

Jeg dremmer om ikke at vare et menneske bag kerestolen.
Jeg dremmer om at vere en transformer.
Jeg dremmer om, at de en dag opfinder en sportsgren, hvor den, der er bedst til ikke at kunne, vinder.
Jeg dremmer om at drikke en ansvarsles ol i solen.
Jeg dremmer om at vare en karestolsbruger pd Hogwarts.
Jeg dremmer om at tillade mig selv at dremme.

Jeg dremmer om at f udgivet mine digte.



