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Avhandlingens syfte ir att diskutera hur begridnsningar som ett gemensamt faktum
kan bidra till konstruktiva méten mellan médnniskor med funktionsnedséttning och
ménniskor utan funktionsnedséttning som gagnar bada grupperna. Den tar avstamp i
Deborah Creamers begransningsmodell. Modellen utgar ifrén att alla manniskor har
begransningar, att begransningarna &r olika och att de ocksa &r olika relevanta i olika
situationer. Genom begrinsningsmodellen vill Creamer skapa en gemensam
plattform for dialog kring funktionsnedsittning, formagor och begriansningar.
Avhandlingen strivar efter att konkretisera och fordjupa Creamers perspektiv och ge
verktyg for konstruktiva moéten i det vardagliga livet.

Avhandlingen ror sig inom ramarna for konstruktiv teologi. Utmérkande for den
konstruktiva teologin dr att den forsoker forsta, artikulera och diskutera de teologiska
utmaningarna som finns i den egna samtiden. Den metod som till storsta delen
anvénds dr en konstruktiv och kritisk-argumentativ ldsning av perspektiv fran
funktionsnedséattningsteologi.

For att uppna syftet diskuteras tre olika moten som kan uppsté nér begriansningar ar
den gemensamma utgdngspunkten. Métena dr motet med den begrdnsade minniskan,
den begridnsade médnniskans mdte med andra och métet med de egna
begridnsningarna. Dérefter diskuteras hur en Gudsbild som inkluderar begrédnsningar
kan stoda de ndimnda moétena i en kristen kontext. Slutligen diskuteras hur
begransningsmodellen utmanar en stravan efter att kontrollera livet och genom
narrativa perspektiv frin manniskor med funktionsnedsittning presenteras sétt att
mota livet som inte soker att maximera kontrollen.

Avhandlingen visar pa vikten av 0msesidigt lyssnade i mdtet mellan begriansade
ménniskor. Det behdver bade finnas en strdvan efter att forstd den andras perspektiv
och behov och en frihet att artikulera sina egna behov. Vikten av ansvar och
sarbarhet lyfts ocksé fram. Kreativitet, uthallighet, gléddje och sorg presenteras som
végar framét 1 motet med begransningar.
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1. Inledning

I barndomen satt jag ofta i vagnen nir mina fordldrar promenerade genom byn dér vi
bodde. Nér vi stannade for att prata med bekanta hdnde det att jag tittade pd dem med
en pigg skelande blick och sa med stolthet i résten: ”Jag ér ju CP-skadad jag!™.

Den barnsliga sjdlvklarheten som karaktériserade mitt forhéllande till min
funktionsnedsattning under barndomen har alltid fascinerat mig. Under livets gang
har jag 4nd4 genom mina egna ménniskomoéten och genom berittelser av andra
ménniskor med funktionsnedséttning fatt inse att manga ménniskor har svérigheter
med att forhalla sig till funktionsnedsdttning pé ett naturligt sétt. Ett exempel pé detta
ar nér jag for ndgon vecka sedan var ute pd promenad. En avldgset bekant kvinna
stannade for att prata och nir min funktionsnedséttning kom pé tal fragade hon:

”Sa du tycker att du lever ett dragligt 1iv?”.

I egenskap av teolog och aktiv medlem i kyrkan har jag flera gdnger observerat hur
jag och min gemenskap har varit de som har haft svarigheter att pa ett naturligt sétt
inkludera och bemodta ménniskor med funktionsnedséttning. I manga kyrkor lyser
ménniskorna med funktionsnedséttning med sin franvaro. De ginger da jag sjilv har
firat gudstjénst med ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning har jag ibland
obekvamt skruvat pa mig i stolen nir de inte har betett sig s& som man forvéntar sig

att en kyrkobesokare skall gora.

Jag tror att de nimnda exemplen 1 forsta hand visar pa ndgot annat &n arrogans.
Manga dr medvetna om att det dr viktigt att vi hanterar varandras olikheter varsamt.
Av olika orsaker hinder det 4nda att det blir fel. Ibland beror det pa okunskap eller
pa en Overdriven tilltro till den egna formagan att forstd vad en annan ménniska
upplever eller behover. Vid andra tillféllen blir rddslan att bemdta en annans olikhet
pa fel sitt sé stark att ett naturligt mote mellan ménniskor uteblir. Oavsett orsakerna
star det klart att det fortfarande behdvs en nyanserad och praktisk diskussion kring

hur vi kan motas 1 véra likheter och véra olikheter.
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Ett liv med funktionsnedséttning innefattar ocksa andra utmaningar &n de som
uppstar genom andra méinniskors bemotande och syn pé véra kroppar. Jag fick tidigt
lara mig att leva i en verklighet dir jag ibland klarade det som ingen hade forvéntat
sig och andra ganger inte formadde gora det som jag innerligt lingtade efter. Ett
konkret exempel pé detta dr hur jag larde mig att skriva for hand trots att experter
hade forvarnat mina fordldrar om att det inte skulle ske. Daremot larde jag mig
aldrig, trots tappra forsok, att cykla eller dka skridskor. Det finns en stor gliddje i att
lara sig nya saker och det dr smértsamt att inte klara av sddant som man léngtar efter.
Jag blev dndé s& sméningom relativt trygg i den komplexa spanningen mellan

formagor och begriansningar som min funktionsnedséttning skapade.

Trots tryggheten 1 att ett liv med funktionsnedséttning innebdr bide segrar och
forluster har jag haft svart att hantera misslyckanden och bakslag inom omréden av
mitt liv som inte paverkas av min funktionsnedséttning. I skolan utvecklade jag tidigt
ett starkt perfektionsideal och jag blev radd for att fi mediokra eller déliga resultat 1
prov. Nér min funktionsnedséttning inte fanns som en forklaringsnyckel till varfor
resultatet inte behdvde vara perfekt saknade jag plotsligt verktyg for att hantera det
som inte blev perfekt. Det behdvs ingen djupanalys av var kultur for att forstd att
detta dr ett exempel pd en utbredd problematik. Mdnga ménniskor i allt yngre &lder
kdmpar med orealistiska krav pa sig sjdlva. Dérfor behovs det en diskussion om hur

vi forhéller oss till vara formégor och véra begridnsningar.

De till synes relativt olika diskussionerna ovan kring bemétande och forhallandet till
véra formégor och prestationer knyts samman av iakttagelsen att ménniskor med
funktionsnedsattning ofta ses som ett undantag till regeln for hur ett ménskligt liv
egentligen skall se ut. Detta synsétt skapar skarpa granser mellan hur man tanker att
det dr att leva ett liv med funktionsnedsittning och hur det &r att leva ett vanligt”
liv. De skarpa granserna syns bland annat genom de fordomar som vi som lever med
funktionsnedsattning fir mota. Det &r inte ovanligt att vi betraktas som sddana som

det 4r synd om och som far vara ndjda om vi upplever véra liv som drégliga.

De skarpa grinserna mellan ett liv med funktionsnedséttning och ett liv utan
funktionsnedsattning gor det ocksa svért att applicera de insikter som fods ur ett liv

med funktionsnedséttning pa liv eller situationer som inte paverkas av
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funktionsnedsattning. Detta framtrader tydligt i de stora skillnader som syns i1 mitt
eget liv géllande hur jag hanterar misslyckande och oférmaga beroende pa om det

finns en koppling till min funktionsnedséttning eller inte.

Inom aktivistgrupper och forskargrupper har man en langre tid diskuterat den
problematik som jag hir kallar de skarpa granserna mellan funktionsnedsittning och
funktionalitet. Diskussionen &r komplicerad. For mdnga ménniskor &r det av stor
praktisk betydelse att termen funktionsnedséttning innefattar vissa manniskor med
vissa begriansningar. Detta mojliggor att vi far det stdd av samhélle och omgivning
som vi behdver. Det r alltsa inte Andamalsenligt att lattvindigt dekonstruera
funktionsnedséttning som begrepp och sudda ut alla granser mellan manniskor med
funktionsnedsattning och méinniskor utan funktionsnedséttning. Diskussionen kring
funktionsnedsattning kompliceras ytterligare av att det inte dr en neutral
grupptillhorighet. De allra flesta ménniskor onskar att varken de sjdlva eller nagon
som de dlskar skall drabbas av en funktionsnedséttning. Méanniskor ar ofta radda for
funktionsnedsattning. For att kunna minska avstdndet mellan funktionsnedsittning
och funktionalitet behdver radslan utmanas. Samtidigt behover det, enligt mig, finnas

en forstaelse for att funktionsnedséttning for madnga méinniskor inte ar helt neutralt.

I min lasning av funktionsnedséttningsteologi har jag 1 Deborah Beth Creamers
arbete hittat perspektiv som pa ett avgdrande sitt har format mitt sétt att se pa savil
funktionsnedsidttning som ménskliga formégor i allménhet. I boken Christian
Theology : Embodied Limits and Constructive Possibilities (2008), presenterar
Creamer ett teoretiskt ramverk for att forstd funktionsnedsattning som hon kallar 7he
limits model. Modellen kommer i fortsdttningen av avhandlingen att betecknas som
begridnsningsmodellen. I min mening erbjuder begridnsningsmodellen insikter som
kan vara till stor hjélp for att métas bortom de skarpa grinserna mellan ett liv med

funktionsnedsattning och ett liv utan funktionsnedsittning.

Creamer bygger upp begransningsmodellen utifrdn fyra olika premisser. For det
forsta understryker hon att varje ménniska &r begrdnsad och att detta dr en aspekt av
livet som inte dr forvanande. Det finns grénser och begrinsningar i allt ménskligt liv.
Forhallningssittet till olika typer av begridnsningar dr dndé olika. Att en ménniska

inte kan flyga ses som en naturlig begransning och ger sillan upphov till diskussion.
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Att jag inte kan cykla dr en begransning som didremot uppfattas som handikappande.
For det andra ser hon begriansningar som en del av vad det ir att vara ménniska. For
Creamer dr begrinsningarna inte ndgot som ménniskan tar sig forbi pé sin resa mot
perfektion. Givetvis finns det tillfdllen ndr ménniskor dvervinner specifika
begridnsningar men det 4r omojligt for henne att tinka sig méanskligt liv utan
begransningar. For det tredje dr begransningar en god eller atminstone inte en ond
del av livet. Creamer avvisar ett tankesétt dir begriansningar per automatik ar nagot
negativt som behdver motarbetas. Hon avvisar ocksa en forenklad forstaelse av det
kristna narrativet dér begransningar trider in i virlden genom synden och dar malet
ar att de slutligen skall forsvinna i himlen. For det fjarde bygger
begridnsningsmodellen pé tanken att funktionsnedséttningsbegreppet ér flytande.
Detta innebér ett uppmirksammande av att de flesta ménniskor i ndgot skede av livet
upplever en funktionsnedséttning. Creamer betonar ocksa att de som lever med en
permanent funktionsnedsittning ocksa upplever de flytande grianserna. I vissa
situationer dr de begransningar som en ménniska med funktionsnedsittning har
mycket relevanta medan de i1 en annan situation helt saknar relevans. Detta giller
givetvis ocksd begriansningar som inte klassas som funktionsnedsittningar. Att en
ménniska inte kan flyga saknar helt relevans nér hen spelar TV-spel men ér ytterst
relevant om hen faller fran ett flygplan. Betoningen pd att
funktionsnedsattningsbegreppet ar flytande tar diskussionen bortom antingen eller
och lyfter fram att nér, var och hur ocksa ar relevanta fragor nér vi strivar efter att

forsta funktionsnedsittning.'

Genom sin modell och de reflektioner som hon gor utifran den presenterar Creamer
flera nycklar for en nyanserad diskussion om funktionsnedséttning och ménskliga
formagor och begriansningar. Hon skriver till exempel foljande om
begridnsningsmodellen:
It offers us the ability to think of the presence of limits as a natural and
good aspect of being human that at the same time is inherently difficult
and challenging. It provides us with a new paradigm to make sense of
ability and disability. This perspective of limits does not universalize,

relativize, or minimize individual experiences but instead proposes an

'Creamer 2008, 31-33.
% Creamer 2008, 32.
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area of common ground in the midst of the recognition of exceptional
incarnated and environmental differences. It gives us a place for some

very important conversations to begin.’

Enligt Creamer erbjuder begransningsmodellen alltsd en “area of common ground”
for en diskussion kring funktionsnedséttning och funktionalitet och begrénsningar
och formégor. Den centrala frdgan for min avhandling &r om och hur begrénsningar
som common ground fungerar som konstruktiv métesplats for ménniskor med
funktionsnedsattning och méinniskor utan funktionsnedséttning. Svagheten i
Creamers arbete &r att det i flera avseenden forblir teoretiskt eller ytligt. For att
hennes perspektiv skall kunna bidra till konstruktiva méten mellan en ménniska med
funktionsnedsattning och en méinniska utan funktionsnedséttning ocksa i praktiken sa

behover de bade fordjupas och konkretiseras.

1.1 Syfte och uppligg

Syftet med avhandlingen é&r att diskutera hur begransningar som “common ground”,
eller en gemensam plattform, kan bidra till konstruktiva méten mellan ménniskor
med funktionsnedséttning och ménniskor utan funktionsnedséttning pa ett séitt som
gagnar bada grupperna. For att uppné mitt syfte kommer jag i de tre foljande kapitlen
att fordjupa och konkretisera ndgra av de insikter som Creamer gor 1 sitt arbete kring
begrasningar. Kapitel tva fokuserar i huvudsak pa tre méten som kan ske pa
begridnsningarnas gemensamma plattform. I kapitlet tar jag avstamp i det teoretiska
ramverk som Creamer bygger upp 1 sitt arbete. Utgdende fran hennes ramverk
diskuterar jag i tur och ordning métet med den begrinsade ménniskan, den
begridnsade ménniskans mdte med omgivningen och slutligen den begridnsade
minniskans mote med sina egna begransningar. [ anslutning till varje mote
presenterar jag ocksa ett verktyg som behovs for att matet skall bli konstruktivt. 1
kapitlet for jag en kritiskt-argumentativ och konstruktiv dialog mellan Creamers
begransningsmodell, egna erfarenheter av ett liv med funktionsnedséttning och andra
roster som skrivit om funktionsnedsittning. Dessa dr Nancy Eiesland, Stanley

Hauerwas, Jeff McNair, John Vanier, Hans Reinders och Carolin Ahlvik-Harju.

% Creamer 2008, 32.
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I kapitel tre diskuterar jag hur begriansningar som en del av Gudsbilden kan stoda de
mdten mellan begransade ménniskor som jag presenterar i kapitel tva i en
inomkyrklig kontext. Creamer lyfter fram tvd orsaker till varfor det 4r vésentligt att
fora en diskussion kring Gudsbild i anknytning till begransningar. For det forsta har
ménniskor med funktionsnedséttning bade i historia och nutid métt bade fordomar
och marginalisering inom kyrkan och dérfor ar det vésentligt att fora en diskussion
kring funktionsnedséttning 1 en kyrklig kontext. For det andra riskerar en Gudsbild
som fokuserar pa Guds grinsloshet och omnipotens att bidra till en hierarkisk

forstaelse av manniskan dir oforméga och begrinsningar gor hen mindre lik Gud.’

Kapitel tre dr uppbyggt sé att jag tar avstamp i de exempel som Creamer lyfter fram
for att belysa att Gud ocksé dr begransad. Hennes diskussion kring begrédnsningar
och Gud ir bade kortfattad och relativt ytlig. Dérfor for jag en kritisk dialog med
ndgra texter som behandlar funktionsnedsittning och Gudsbild. Den forsta rosten ér
Nancy Eiesland och hennes teologiska modell The Disabled God. Hon presenterar en
kraftfull bild av Gud som en Gud med funktionsnedséattning. The Disabled God
argumenterar for att Gud dr for minniskan med funktionsnedsittning eftersom han
sjdlv har en funktionsnedsittning. Modellen utmanar kyrkan att inkludera och méta
ménniskor med funktionsnedséttning. Med hjélp av Hans Reinders tankar visar jag
att modellen ddremot inte hjilper ménniskan med funktionsnedséttning att méta
ménniskor som inte har funktionsnedséttning. Den ger heller inte tillrdckliga verktyg
for ménniskan utan funktionsnedsittning att reflektera kring och mota sina

begrinsningar.

For att etablera ett mera mangsidigt mote &n det som dr mojligt med The Disabled
God som grund argumenterar jag for att bilden av Gud med funktionsnedséttning
behover breddas till en bild av Gud som begrinsad. For att undvika en for partikulér
Gudsbild &r det dessutom nodvéndigt att komplettera bilden av Gud som begrénsad
med bilden av Gud som méktig och radikalt annorlunda 4n ménniskan. For att gora

detta tar jag hjélp av Stanley Hauerwas.

3 Creamer 2008, 112.
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I kapitel fyra diskuterar jag hur ett accepterande av och méte med begriansningar
bade utmanar ménniskans vilja att ha kontroll ver livet och samtidigt dppnar nya
végar till att pa ett konstruktivt sétt ta sig an livet. For att problematisera kontrollens
ideal anvénder jag mig av texter av Hauerwas och Sharon Welch. For att ge
alternativ till kontrollen analyserar jag nagra texter ur tva sjélvbiografiska bocker
som dr skrivna av minniskor med funktionsnedsittning. Den ena boken &r skriven av
den svenska komikern Jonas Helgesson medan den andra dr min egen berittelse.
Berittelserna visar pd konstruktiva sétt att hantera begridnsningar pa. Med hjélp av
dem vill jag visa att begriansningars gemensamma plattform ocksa &r en motesplats
dér vi kan ldra oss av varandras perspektiv over granserna mellan minniskor med

funktionsnedsattning och méinniskor utan funktionsnedséttning.

1.2 Metod

Avhandlingen ror sig inom ramarna for konstruktiv teologi. I boken Constructive
Theology — A Contemporary Approach to Classical Themes (2005) beskriver en
arbetsgrupp bestaende av teologer med olika inriktningar vad konstruktiv teologi &r.
Boken édr redigerad av Serene Jones och Paul Lakeland. Utmérkande for den
konstruktiva teologin dr att den forsoker forsta, artikulera och diskutera de teologiska
utmaningarna som finns i den egna samtiden. Konstruktiv teologi kidnnetecknas av en
vilja att konstruera ett sitt att se pa tro eller ett fenomen som fungerar i den vérld vi

nu lever i.*

Mitt syfte med avhandlingen &r foljaktligen inte i forsta hand deskriptivt. Jag vill
snarare artikulera ett konstruktivt bidrag till diskussionen om funktionsnedséttning
och ménniskans begriansningar och formagor med utgangspunkt i
begridnsningsmodellen. For att uppna detta gor jag en kritisk-argumentativ ldsning av
mitt material. Jag lyfter ocksa in egna och i vissa fall andras erfarenheter av att leva
med funktionsnedsdttning. Jag 4r medveten om att det finns risker med att lyfta fram
den egna rosten i en diskussion dér det finns s manga olika beréttelser som borde fa
horas. Min avsikt dr darfor att anvinda mina egna exempel med stor varsamhet och

betona att de dr just exempel pa erfarenheter av ett liv med funktionsnedséttning.

*Jones & Lakeland 2005, 1-2.
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Nir jag i kapitel fyra presenterar sjdlvbiografiska berittelser om liv med
funktionsnedsattning gor jag inte samma kritiskt-argumentativa lasning. Jag
analyserar istéllet texterna i syfte att artikulera hur perspektiven kan hjilpa

begridnsade ménniskor att ta sig an livet.

1.3 Material

Det teoretiska ramverket for begransningsmodellen dr himtat fran Deborah Beth
Creamers bok Christian Theology : Embodied Limits and Constructive Possibilities,
(2008). Eftersom avsikten dr att fordjupa och konkretisera hennes modell {or jag

ocksa i vissa fall en kritiskt-konstruktiv dialog med hennes arbete.

I min fordjupning av en Gudsbild som innefattar begrinsningar anvédnder jag mig av
Nancy Eieslands bok The Disabled God — Toward a Liberatory Theology of
Disability (1994) och Stanley Hauerwas essd Suffering the Retarded: Should We
Prevent Retardation (1986). I min kritisk-argumentativa ldsning av de bada verken
tar jag stod av Hans Reinders bok Receiving the Gift of Friendship: Profund
Disability, Theological Anthropology and Ethics (2008).

For att diskutera hur begriansningar kan fungera som motesplats lyfter jag ocksé fram
de fallgropar som jag uppfattar bade i Eieslands bok i Hauerwas essid The Church
and the mentally Handicapped: A Continuing Challenge to the Imagination (1994).
Jag problematiserar ocksa Jeff McNairs svar till Hauerwas 1 Essdn The Limits of Our
Practices (2004). Utover detta anviander jag ocksa Hauerwas essd Suffering the
Retarded for att problematisera ett liv utifran kontroll. Hauerwas essider och McNairs
essd dr hamtade ur boken Critcal Reflections on Stanley Hauerwas’ Theology of
Disability : Disabling Society, Enabling Theology (2005). Boken &r redigerad av
John Swinton och den innefattar de essder som Hauerwas har skrivit om
funktionsnedséttning. I boken finns ocksa esséder av akademiker med olika perspektiv

pa funktionsnedséttning som gar 1 dialog med Hauerwas.



Alaric Mard 9

De sjélvbiografiska beréttelserna om att leva med funktionsnedséttning &r himtade ur
Jonas Helgessons bok Det dr i alla fall tur att vi inte dr doda (2018) och ur min egen

bok Begrinsade dr vi allihopa (2019)°.

1.4 Centrala begrepp

Det finns 1 forsta hand tvd begrepp som behdver definieras och diskuteras 1
inledningen av avhandlingen. Dessa begrepp ér funktionsnedséttning och
begrinsning. P4 samma sétt som for andra grupper av manniskor som blir utsatta for
marginalisering och fortryck har det varit viktigt for ménniskor med
funktionsnedsittning att sjélva ta kontrollen 6ver hur den egna gruppen bendmns.
Diskussionen kring hur funktionsnedséttning skall bendmnas pd svenska ar alltjamt
pagaende. I vardagligt tal anvénds begreppen funktionsnedsattning, funktionshinder

och numera ocksé funktionsvariation ofta synonymt. Definitionen av begreppen ér

dnd4 ndgot olika.

Funktionsnedsittning definieras som en nedséttning av fysisk, psykisk eller
intellektuell funktionsformaga. En funktionsnedséttning kan vara bade medfodd eller
forvirvad. Den kan vara vergende eller permanent.’ Ett funktionshinder innebir en
begrinsning eller ett hinder for en person med funktionsnedsittning att utfora en viss
aktivitet i en given situation. Ett funktionshinder uppstar alltsa i motet mellan en
person med funktionsnedséttning och omgivningen. De attityder som rader och
vilken hjélp som finns tillgéinglig kan dérfor spela en central roll for omfattningen av
det upplevda funktionshindret.® Funktionsvariation ir ett relativt nytt begrepp som &r
mer virdeneutralt och visar pd den stora mangfald som finns inom fysisk, psykisk
och intellektuell funktionsforméga. En av styrkorna i att anvénda funktionsvariation
ar att det utmanar en hierarkisk forstaelse av kroppslighet och formégor. Risken ar

samtidigt att man genom att anvinda ett sa neutralt ord som variation forminskar den

> Boken har i skrivande stund &nnu inte gétt i tryck och det kan dérfor finnas sma
skillnader mellan de citat som presenteras i avhandling och texten som finns i den
tryckta boken. Darfor hanvisar jag ocksa till de aktuella kapitlens namn istdllet for
sidnummer i fotnoterna som beror boken.

® Eiesland 1994, 26.

T E-killa A.

® E-killla B.
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smadrta, den frustration och de utmaningar som en funktionsnedséttning kan innebéra.
Att ersétta funktionsnedsdttning med ett s& inkluderande ord som funktionsvariation
kan dessutom sudda ut granser som behdvs for att ménniskor med
funktionsnedsattning skall fa det stod som behovs. Nér det giller ordet

funktionsnedsattning dr riskerna forstds omvinda.

I min avhandling har jag valt att anvdnda funktionsnedséttning for att det &r det ord
jag sjélv dr mest bekvim med och for att jag anser att det 4r nodvéandigt att det finns
ett ord som innefattar en avgransad grupp ménniskor med vissa begriansningar.
Begreppet funktionsnedséttning &r ocksd det mest anvédnda i akademisk kontext. Jag
ar andd medveten om att ordet funktionsnedséttning inte dr det enda eller i alla

sammanhang det bésta séttet att bendmna vara begransningar pi.

Med ordet begrinsningar avser jag i avhandlingen den stora variation av aspekter
som begransar médnniskans formaga. Sjélva podngen med begridnsningsbegreppet ér
att det skall vara sé brett att det inkluderar alla ménniskor. Exempel pd begransningar
kan vara fysiska begriansningar, kunskapsrelaterade begriansningar eller begransad
ork. Jag forstar alltsd funktionsnedséttningar som vissa typer av begransningar som

inte inkluderar alla ménniskor.

1.5 Forskningsoversikt

Storsta delen av den forskning som gjorts kring funktionsnedsattning har gjorts
utanfor en teologisk kontext. I slutet av 1960-talet hdjdes roster mot exkluderingen
av minniskor med funktionsnedséttning. Ur detta engagemang vixte sd smaningom
den tvirvetenskapliga disciplinen Disability Studies fram. Inom omradet studeras

funktionsnedsittning ur ett socialt, politiskt och kulturellt perspektiv.’

Under de senaste decennierna har intresset for funktionsnedséttning dnda okat ocksa
inom teologin. Banbrytande verk som The Disabled God har varit viktiga
katalysatorer for den teologiska diskussionen kring funktionsnedsittning.'® En stor

del av det teologiska arbete som hittills har gjorts kring funktionsnedsittning har

? Ahlvik-Harju 2016, 27.
10 Reinders i Claassens, Hansen & Swartz 2013, 31.
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starkt influerats av rorelser for social réttvisa i USA och Storbritannien. Hans
Reinders skriver att detta har lett till att kyrkan och teologin oftast diskuterats som
objekt som behover forindras snarare 4n aktiva subjekt.'' Enligt Reinders har
kérnfragan for funktionsnedséttningsteologer oftast varit inkludering. Han
identifierar tvé olika tillvigagingssitt for att ta sig an frdgan. Det forsta fokuserar péd
det praktiska och det pastorala medan det andra tillvigagéngsséttet har sitt
huvudfokus pa en kritisk reflektion kring de tankeméssiga strukturer som formar

kristen praxis.'?

Aven om intresset for funktionsnedsittning har 6kat inom teologin s har en stor
majoritet av arbetet gjorts i den angloamerikanska vérlden. I en nordisk kontext dr
antalet teologer som har specialiserat sig pa funktionsnedsittning litet."> Bjorn Nalle
Ohmans avhandling Kropp, Handling och Ritual — Hur forstd religion och personer
med grava funktionshinder (2008) ar den forsta teologiska avhandlingen i Finland
som fokuserar pa funktionsnedsittning. I avhandlingen utforskar Ohman relationen
mellan ménniskor med grav kognitiv funktionsnedsittning och religion. Han lyfter
bland annat fram de non-verbala och kroppsliga aspekterna av religion som végar till
inkludering av ménniskor med grav kognitiv funktionsnedsdttning i religiosa
gemenskaper.'* Ar 2016 publicerades Carolin Ahlvik-Harjus doktorsavhandling
Resisting Indignity — A Feminist Disability Theology inom avdelningen for teologisk
etik med religionsfilosofi vid Abo Akademi. Ahlvik-Harju for i sin avhandling in ett
feministiskt perspektiv i diskussionen om funktionsnedséttning och teologi. Hon
problematiserar en rad kulturella narrativ som hon identifierar som exkluderande for
ménniskor med funktionsnedséttning. De kulturella narrativ som hon fokuserar pé ar

normalitet, foraldraskap, manniskovirde och vénskap. '

"' Reinders 2008, 160.

12 Reinders i Claassens, Hansen & Swartz 2013, 31-32.

" Forutom Ohmans och Ahlvik-Harjus avhandlingar som presenteras i texten, har
ocksa nagra andra teologiska avhandlingar skrivits i Norden om
funktionsnedséattning. Dessa ar: Kristi kropp som kritisk metafor: teologisk reflektion
kring funktionshinder (2005) av Susanne Rappmann, Likeverdig tilgjengelighet?
(2012) av Inger Marie Lid och Jag vill ocksd vara en dngel: Om upplevelser av
delaktighet i svenska kyrkan hos personer med utvecklingsstorning (2014) av Linda
Vikdahl. Utdver detta har ocksd Arne Fritzson skrivit betydande verk i &mnet.

** Ohman 2008, 300, 308.

!> Ahlvik-Harju 2016, 259-263
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Mig veterligen har ingen inom funktionsnedsittningsteologin dnnu i ndgon storre
utstrackning byggt vidare pa den infallsvinkel pé funktionsnedsittning och formégor

som Creamer tar genom begridnsningsmodellen.

1.6 Begrinsningsmodellens kontext

For att tydliggora kontexten for de perspektiv som Creamer presenterar genom
begridnsningsmodellen anser jag att det dr relevant att i korthet redogdra for de
funktionsnedsattningsmodeller som hon gér i dialog med for att skapa sin modell. De
modeller som Creamer bade kritiserar och anvinder insikter ifrén dr den medicinska

modellen och minoritetsmodellen.

Den medicinska modellen beskrivs av Creamer som den som ligger ndrmast den
allménna uppfattningen om vad funktionsnedséttning innebidr. Inom den medicinska
modellen sétts fokus pa de identifierbara skador eller avvikelser som en minniska
bér pé och de praktiska foljder det far for hens funktionsférméga. Kroppen utan
funktionsnedsédttning fungerar som norm och funktionsnedséttningen definieras
utifran avvikelserna fran normen. Malet &r att s& langt som mojligt fora ménniskor

fran funktionsnedsittning och sjukdom till hilsa och funktionalitet.'®

Den medicinska modellen har fatt omfattande kritik bland annat for att den gor
funktionsnedsattning till individens problem snarare &n samhaéllets. Den starka
betoningen pa de kroppsliga avvikelserna leder till att det priméra ansvaret for att
forédndras eller anpassa sig ligger hos individen med funktionsnedsattning och inte
hos det omgivande samhillet. Betoningen pa de aspekter som skiljer mdnniskan med
funktionsnedsattning fran normen leder létt till att grdnsen mellan
funktionsnedsattning och funktionalitet blir skarp. Dessutom ér risken stor att ett
ensidigt fokus pa en ménniskas skador och avvikelse forbiser andra aspekter av en

. . . . ]
minniskas identitet.'’

Den andra modellen som Creamer gér i dialog med dr minoritetsmodellen. Modellen

uppkom i USA och ér inspirerad av den politiska kamp for inkludering och social

16 Creamer 2008, 22-24. Retief & Letsosa 2018, 3.
17 Creamer 2008, 24-25. Retief & Letsosa 2018, 3.
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réttvisa som forts av morkhyade och sexuella minoriteter.'® Minoritetsmodellens
perspektiv pa funktionsnedséttning &r snarlika de perspektiv som fors fram inom den
sociala modellen som dr dominerande i Storbritannien. Vissa kéllor presenterar

minoritetsmodellen som en underkategori inom den sociala modellen. "’

Minoritetsmodellen har till stora delar uppstétt som en reaktion pa den
individfokusering som finns inom den medicinska modellen. Creamer beskriver

minoritetsmodellen pa foljande sétt:

The minority model begins with the notion that disability is a
sociopolitical category. It argues that disability is not so much about
what one can or cannot do but rather is about how individuals are
treated in their daily lives and by society at large. In other words, “to be

disabled means to be discriminated against.”*’

Inom minoritetsmodellen handlar disability inte 1 forsta hand om kroppsliga
avvikelser eller skador, utan om de erfarenheter av exkludering, fordomar och

diskriminering som ménniskor med funktionsnedsittning delar.

For att forstd minoritetsmodellens perspektiv dr distinktionen mellan de engelska
orden impairment och disability avgorande. Impairment innebir en kroppslig
avvikelse eller skada, medan disability kan forstd som den sociala exkludering som
uppstar nér det omgivande samhéllet inte dr uppbyggt pa ett sitt som inkluderar
ménniskor med funktionsnedséttning. Denna exkludering dr bade praktisk och
attitydmissig. >' Minoritetsmodellens definition pa disability saknar en direkt
oversittning pa svenska, men funktionshinder &r den term som kommer narmast.
Som exempel pa fordomar som exkluderar ménniskor med funktionsnedséttning kan
ndmnas att de ses som oformdgna att ta ansvar for sitt eget liv och att de ses som
moraliskt, intellektuellt och andligt underlédgsna. Det dr inte heller ovanligt att

ménniskor med funktionsnedséttning framstélls som heroiska, barnsliga, helgonlika

'S Ahlvik-Harju 2016, 29.

" Retief & Letsosa 2018, 3.

2 Creamer 2008, 25.

2! Creamer 2008, 25. Retief & Letsosa 2018, 3.
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eller asexuella. %

Creamer kritiserar minoritetsmodellen for att den forbiser den kroppsliga
upplevelsen av funktionsnedsattning (impairment). Hon poéngterar att en
funktionsnedsattning trots allt dr en fysisk och emotionell verklighet som existerar
bortom omgivningens attityder. Niar médnniskans upplevelser inte far utrymme finns
det heller inte plats for ett ambivalent eller negativt forhallningssitt till den egna

funktionsnedsittningen.”

Genom begriansningsmodellen vill Creamer ta med sig insikter fran bade
minoritetsmodellen och den medicinska modellen. Samtidigt ser hon det som

nodviandigt att ga bort om dem och skapa en ny modell.

The medical model emphasizes body parts, ignoring the identity of the
whole person and dismissing the role of society or culture in the
experience of oppression. The social model emphasizes minority group
status, stressing the similarity of people with disabilities without
making a place for individual differences, and ignoring the sometimes
negative bodily experiences of people with disabilities. Even if we try
to hold the two together in tension, we see only categories of
impairment and oppression. Both models fail to capture fully what it

really means to be a person with a disability.*

Creamer menar alltsa att den medicinska modellen genom sin betoning pé de fysiska
aspekterna av funktionsnedsdttning forbiser de sociala aspekterna. P4 samma sitt
skriver hon att minoritetsmodellen tenderar att forbise de kroppsliga upplevelser som
en funktionsnedsittning medfor. Dérfor ser hon det som nédvéndigt att skapa en ny

modell for funktionsnedséttning.

I den nordiska kontexten har forskningen kring funktionsnedséttning varit mindre

influerad av aktivistrorelser for ménniskor med funktionsnedséttning 4n i den

22 Creamer 2008, 26.
 Creamer 2008, 27.
24 Creamer 2008, 28.
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angloamerikanska vérlden. Den modell som &r dominerande i Norden brukar kallas
for den relationella modellen. Kdnnetecknade for modellen &r for det forsta att den
betonar att ett funktionshinder uppkommer nédr omgivningen inte ar anpassad for att
inkludera alla ménniskor. For det andra betonar den relationella modellen att
funktionshinder &r situationsbundna. Om en funktionsnedsittning leder till ett
funktionshinder eller inte dr alltsd beroende pa den specifika situationen. For det
tredje uppkommer funktionshinder i ett komplext samspel mellan individen och den

sociokulturella, fysiska och politiska omgivningen.

Eftersom begransningsmodellen har uppkommit i dialog med den medicinska
modellen och minoritetsmodellen, kommer jag 1 de féljande kapitlen ocksa delvis att
relatera diskussionen till dessa modeller. Den relationella modellen lyfter fram en
liknande spianning mellan en persons fysiska begrdansningar och omgivningens
instéllning som begransningsmodellen gor. Den erbjuder dnd4 inte den gemensamma
plattform for ménniskor med funktionsnedsattning och méanniskor utan
funktionsnedsattning som begransningsmodellen gor. Dérfor véljer jag att i denna
avhandling fokusera pd begrinsningsmodellen framom den relationella modellen. I
kapitlet som fo6ljer inleder jag diskussionen kring hur begransningar som en
gemensam plattform kan bidra till konstruktiva méten mellan manniskor med
funktionsnedsattning och minniskor utan funktionsnedséttning pa ett sitt som gagnar

bada grupperna.

2. Begrinsningar som motesplats, en dvning i balans

I detta kapitel diskuteras hur begransningar, som gemensam plattform, kan skapa
forutséttningar for ett konstruktivt och balanserat méte mellan ménniskor som
samtidigt dr lika och olika. Inledningsvis presenteras det teoretiska ramverk som
Creamers begrinsningsmodell utgdr for moétet mellan ménniskor. Dérefter diskuteras
begransningar och moten ur tre olika infallsvinklar: att méta manniskan med

begransningar, att ta ansvar i sina begransningar i mdtet med andra och slutligen att

> Ahlvik-Harju 2016, 29.
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mdta sina egna begrénsningar.

2.1 Motesplatsens teoretiska ramverk

Genom sin modell strivar Creamer efter en balans mellan en forenklad, universell,
framstéllning av kroppsliga erfarenheter och en for relativistisk framstéllning som
forbiser det gemensamma i erfarenheten av att vara en kroppslig varelse. Hon
skriver:
This perspective of limits does not universalize, relativize, or minimize
individual experiences but instead proposes an area of common ground
in the midst of the recognition of exceptional incarnated and
environmental differences. It gives us a place for some very important

. . 26
conversations to begin.

I de grundldggande premisser for Creamers begransningsmodell som presenterades i
kapitel 1, framkommer det att begransningar dr en del av allt ménskligt liv.
Begréansningar dr alltsd ett universellt faktum. Detta gor begrénsningar till en mojlig
utgéngspunkt for en balanserad dialog kring savél funktionsnedsittning som
méinniskans formagor i allminhet. Begransningsmodellen erbjuder en gemensam
plattform dér det inte finns skarpa grianser mellan ménniskor med
funktionsnedsattning och manniskor utan funktionsnedsittning. Detta innebar dnda
inte att man behdver forbise det faktum att vissa begridnsningar klassas som
funktionsnedsittningar medan andra inte gor det. Inom modellen aktualiseras istéllet
nya fragor som nir, var och hur ir du begrinsad?”” Genom dessa fragor blir det
mojligt att uppfatta gemensamma drag i de begransningar som olika méinniskor har
oavsett om de klassas som funktionsnedséttningar eller inte. Ménniskors
begransningar och upplevelser av att vara begransad ar dndé véldigt olika. Dérfor &r
det inte mdjligt att ge ett universellt eller enkelt svar pa hur det &r att leva som en
begrinsad ménniska. Istdllet kan insikten om de egna och andras begriansningar

Oppna for en dialog dér specifika berittelser och perspektiv far ta plats.

Creamer konstaterar att ocksa rorelser vars mal &r att lyfta fram en viss grupp

26 Creamer 2008, 32.
27 Creamer 2008, 31.
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ménniskor och deras perspektiv ofta gor sig skyldiga till stora generaliseringar. I det
att ett visst perspektiv lyfts fram hamnar ocksé andra i skymundan.”® Som exempel
skriver hon att funktionsnedséttning sillan har fatt ndgon betydande plats inom
feministteologin.” Det #r viktigt att lyfta fram grupper av ménniskor som har
specifika perspektiv men samtidigt behdver det finnas en medvetenhet om att inte
heller de grupperna dar homogena. Creamers modell visar fortjanstfullt pa hur en
dialog mellan ménniskor alltid sker i ett spanningsfélt mellan det som forenar och
skiljer. Nér den ena aspekten dverbetonas riskerar det att minska ménniskors

formaga att forstd varandra.

Begransningsmodellen soker inte bara balans i frdga om det generaliserbara och det
specifika i mdnniskors begransningar. Creamer betonar ocksa vikten av att
begrinsningar varken forminskas eller 6verdrivs. Hon gor detta genom att ge ett

perspektiv pa synd utgdende fran sin modell. Hon skriver:

”From the limits perspective, sin might now be redefined as an
inappropriate attitude toward limits as we both exaggerate and also

reject our own limits and the limits of others.” *°

Niér upplevelsen av begrénsningar far en central plats i diskussionen &r det alltsd
viktigt att de inte dverdrivs eller forminskas. Genom att lyfta in begreppet synd i
diskussionen om begransningar understryker Creamer vikten av att begransningar
hanteras p4 ett ansvarsfullt sétt. Balansgangen mellan att 6verdriva och forminska
begransningar kompliceras av begransningsmodellens betoning pa att en ménniskas
begréansningar ir olika relevanta i olika situationer.?' Ett triffande exempel ur mitt
eget liv dr hur jag med latthet kan réra mig utomhus ena dagen for att nista dag

behova stindig hjélp eftersom det har blivit halt pa gatorna.

Nir jag i de tre foljande kapitlen diskuterar hur vi kan forhélla oss ansvarsfullt till de
egna och andras begrinsningar gor jag det utifrdn de premisser som presenterats

ovan. Begrinsningar &r ett universellt faktum som forenar alla ménniskor.

*® Creamer 2008, 55.

*% Carolin Ahlvik-Harjus doktorsavhandling Resisting Indignity a Feminist Disability
Theology ér ett exempel pa nir dessa fors samman.

3% Creamer 2008, 33.

3! Creamer 2008, 21.
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Mainniskors begridnsningar dr dndé varierande. En ménniskas begransningar dr olika

relevanta i1 olika situationer och de bor varken dverdrivas eller forminskas.

2.2 Att mota den andra med begrinsningar

Aven om en diskussion kring att méta andra ménniskor med begriinsningar ér
bredare én en diskussion om hur ménniskor med funktionsnedséttningar skall
bemotas ér det relevant att stanna upp kring funktionsnedsdttning. De begridnsningar
som klassas som funktionsnedsittning &r ofta, om &n inte alltid, bland de mer
konkreta begrénsningarna. Detta gor dem till en tacksam utgdngspunkt for en
diskussion kring bemétande av begransningar. Mera centralt dr dnd4 att beréttelser av
och om ménniskor med funktionsnedséttning, bdde nutida och historiska, visar att

véra begriansningar ofta hanteras onyanserat av omgivningen.

I The Disabled God lyfter Eiesland fram berittelser fran tvéa kvinnor kring deras
kamp for réttvist bemotande. Diane DeVries dr fodd utan ben och armar. Hon hade
aldrig ndgra svérigheter att ta till sig sin kropp som en hel och god kropp. Daremot
har flera i hennes omgivning haft svarigheter att forhalla sig till hennes kroppslighet.
Hennes mormor kallade exempelvis henne for djavulens barn och anklagade hennes
mamma for att vara i maskopi med djévulen. Under flera tillfdllen har okénda
méinniskor ocksa uttryckt avsky infor hennes kropp. DeVries har upplevt
diskriminering ocksa i kyrkan. Nér hon efter att ha varit del av gemenskapen 1 flera

ar vill sjunga i koren nekas hon eftersom det inte skulle se bra ut.*”

Aven om jag anser mig ha blivit relativt skonad frdn exkludering och krinkande
fordomar har jag inte svért att lyfta fram situationer dar ndgon bemott mig pa ett
maérkligt sitt pa grund av min funktionsnedséttning. Nar jag i femtonarséldern blev
tillsammans med min fru fick hon vid ett par tillfdllen héra kommentaren sa du ser
till insidan” nér vuxna ménniskor fick hora om vért férhillande. For dem var det
tydligen otdnkbart att ndgon skulle kunna vara attraherad av min kropp. For en tid

sedan berdttade en rullstolsburen vin for mig om hur en helt okdnd man kommit

32 Ejesland 1994, 35-36.
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fram till henne i matbutiken och medlidsamt klappat henne pa huvudet. Krinkande
behandling av médnniskor med funktionsnedséttning sker inte bara pa individniva.
Under Europamasterskapen 1 friidrott for personer med funktionsnedsittning 2018
rapporterades till exempel att finldndska idrottare som inte tog medalj avlades att
betala en sjdlvrisk pa 900 euro for att de representerade sitt land i ett

Europamisterskap. ™

Det visterldndska samhéllet har under de senaste decennierna, mycket tack vare det
arbete som gjorts utifrdn minoritetsmodellen, blivit mera medvetet om och
inkluderande mot ménniskor med funktionsnedséttning. De nimnda exemplen visar
dnd4 att en diskussion kring bemétande av mdnniskor med funktionsnedséttning

fortfarande ar relevant.

Béde Creamer och Eiesland lyfter fram att ménniskor med funktionsnedséttning ofta
bemots utifrdn motsédgelsefulla stereotyper. De ses ofta som oformdgna att hantera
sina egna liv, intellektuellt, moraliskt och andligt underldgsna eller som ovanligt
glada, barnsliga och ovanligt heroiska.’* Det gemensamma draget i dessa fordomar
ar att de framstéller mianniskan med funktionsnedséttning som i grunden annorlunda
an “vanliga” ménniskor. Hen &r annorlunda inte bara pa grund av specifika
begrinsningar utan ocksa i friga om karaktir och formégor i allménhet. Som alla
fordomar forsvérar dessa synsétt ménniskans stravan efter att fa leva ett vanligt
ménskligt liv med all dess komplexitet. Det gor det svarare for ménniskor med
funktionsnedsattning att utvecklas och ta plats, men det gor det ocksa 1 vissa fall
svérare att inte alltid forsoka vara hjilten som med gott mod tar sig an varje

utmaning.

Inom minoritetsmodellen har man gjort ett betydande arbete for att identifiera de
fordomar som drabbar médnniskor med funktionsnedsattning. Modellen erbjuder anda
ingen tydlig vig framat for ménniskors moten med personer med
funktionsnedsattning. Inte heller Creamer lyckas genom sin begridnsningsmodell bli
speciellt konkret 4ven hon ger vardefulla ramar genom att betona balansen mellan att

overbetona och forminska begrénsningar. I praktiken dr den vdg som Creamer

33 B-killa C.
3% Creamer 2008, 26.
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oppnar badde komplicerad och krévande. Detta blir tydligt i en dialog kring kognitiv
funktionsnedsdttning mellan teologiedoktor Stanley Hauerwas och Jeff McNair,

doktor 1 specialpedagogik.

Stanley Hauerwas dr doktor i politisk teologi och han har skrivit ett stort antal esséer
som pa olika sétt behandlar ménniskor med kognitiv funktionsnedsdttning. I boken
Critical reflections on Stanley Hauerwas’ Theology of Disability: Disabling Society,
Enabling Theology, som dr sammanstilld av John Swinton, gér forskare med olika
perspektiv pa kognitiv funktionsnedséttning i dialog med ett urval av Hauerwas
texter. I essdn The Church and the mentally Handicapped: A Continuing Challenge
to the Imagination, diskuterar Hauerwas hur den kristna gemenskapen dr en
motkultur 1 sitt sdtt att bemota personer med kognitiv funktionsnedséttning och hur
de personerna utmanar gemenskapens fantasi.”” Enligt Hauerwas ir det priméra hotet
mot ménniskor med kognitiv funktionsnedsdttning de roster som vill definiera dem
som ett problem som borde fixas eller i virsta fall inte existera alls. Han lyfter fram
att manniskan &r radd for den som &r annorlunda och vill dérfér normalisera eller
slippa den ménniskan. Den kristna gemenskapen behdver, enligt Hauerwas, ta en
annan viag. Genom en forestéllningsformaga formad av det kristna narrativet och den
kristna praxisen kan gemenskapen, enligt Hauerwas,”See that everything has been

created to glorify its creator-including the mentally handicapped.

Det minsta den kristna gemenskapen kan gora dr, enligt Hauerwas, att vara en plats
dér barn med kognitiv funktionsnedsittning och deras fordldrar fir vara utan att be
om ursikt for sig sjdlva. Vidare lyfter Hauerwas fram att ménniskor med kognitiv
funktionsnedsattning har mycket att ldra oss andra. Genom sin nirvaro utmanar
minniskan med funktionsnedsittning bade betoningen pa den personliga tron och
den dogmatikbetonade undervisningen som finns i ménga kristna gemenskaper.
Enligt Hauerwas marginaliserar bdda dessa betoningar ménniskor med kognitiv
funktionsnedsittning.’’” Slutligen konstaterar Hauerwas att mianniskan med kognitiv
funktionsnedsattning inte bara utmanar var forestallning om tro, hen dr ocksa vigen

genom vilken den kristna gemenskapen blir det Gud har tankt att den skall vara. ”To

> Hauerwas i Swinton 2005, 53-62.
3 Hauerwas i Swinton 2005, 57.
3" Hauerwas i Swinton 2005, 60.
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the extent we become one with them, we become God's imagination for the world.”>®
Mainniskor med funktionsnedsattning finns inte i den kristna gemenskapen som
vélgorenhetsobjekt. De dr en nddvéndighet for att gemenskapen skall kunna forsta

vad det verkligen betyder att tillbe Gud.

I en essd som svar till Hauerwas, med titeln The Limits of our Practices, lyfter Jeff
McNair fram en rad problem med Hauerwas resonemang. McNair ser Hauerwas
betoning pd att ménniskan med kognitiv funktionsnedséttnings roll i gemenskapen
som ett sétt att rattfardiga deras existens. McNair skriver istéllet att de som har en
kognitiv funktionsnedséttning behdver ses som vanliga ménniskor och att deras
nérvaro i gemenskapen behover rittfardigas lika lite som ndgon annans. Han betonar
att de &r manniskor som med varierande framgang forsoker leva sina liv, precis som
alla andra.”” For McNair ar frigan om och p4 vilka sétt manniskor med kognitiv
funktionsnedsattning kan bidra med perspektiv sekundir for att inte sdga irrelevant.
De dr ménniskor och darfor skall de ha en naturlig plats i gemenskapen. Vidare
ifragasétter McNair den kristna gemenskapens formdga att i praktiken vara den
motkultur som Hauerwas menar att den &r. Istéllet pdpekar han att kristna
gemenskaper ofta inte dr villiga att anstrdnga sig tillrickligt for att inkludera
ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning. Slutligen hivdar McNair, i motsats
till Hauerwas, att en form av normalisering av funktionsnedséttning dr vdgen framat.
Mainniskor med funktionsnedsattning skall behandlas sa normalt som mgjligt. Han
skriver: ”Ultimately, individuals with disabilities should be integrated into the
community as if their disability were as irrelevant a characteristic as hair color or

.. 4
state of origin.”*’

I dialogen mellan Hauerwas och McNair framkommer det tydligt att det handlar om
tvd mén som léngtar efter att se ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning ta sin
plats i den kristna gemenskapen. Intressant nog landar de dndé i forhdllandevis olika
16sningar. I sin iver att forsvara ménniskor med funktionsnedséttning frén de hot som
de uppfattar misslyckas de bada ocksd med att se andra fallgropar. Som McNair

lyfter fram 6verbetonar Hauerwas annorlundaskapet hos minniskan med kognitiv

3% Hauerwas i Swinton 2005, 61.
3 McNair i Swinton 2005 53-62.64.
0 McNair i Swinton 2005, 68.
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funktionsnedsattning. Han ger dem en position i den kristna gemenskapen som
nirmast gér dem oumbérliga for att gemenskapen skall kunna leva i sitt uppdrag. Det
rader ingen tvekan om att ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning, precis som
alla andra, kan ge oss insikter om livet men att séiga att de automatiskt skall vara
speciella forebilder dr att berova dem rétten att bara vara dem de faktiskt ar.
Hauerwas gor sig ocksa skyldig till grova generaliseringar nér han skriver att en
gemenskap centrerad kring dogmer och personlig tro marginaliserar mianniskor med
kognitiv funktionsnedséttning. Det &r sant att ett sddant fokus kan vara
marginaliserande for ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning, men for ménga

av dem éar det fullt mojligt att omfatta bade ldror och en personlig tro.

I sin iver att agera motkraft till Hauerwas 6verbetoning pa skillnaden mellan den
’vanliga minniskan” och manniskan med kognitiv funktionsnedsittning glider
McNair istdllet ner 1 det motsatta diket. Genom att hdvda att en ménniskas
funktionsnedsattning inte skall spela storre roll dn harfarg ndr hen integreras 1
gemenskapen forminskar han betydelsen av en ménniskas begransningar. En
funktionsnedsattning spelar roll bade for en ménniskas perspektiv pé livet och for
hens formagor och behov. For att kunna méta ménniskan med kognitiv
funktionsnedsattning pé ett gott sétt behdver déarfor hens funktionsnedsittning fa tas i

beaktande.

Diskussionen mellan Hauerwas och McNair visar hur komplicerat det i praktiken kan
vara att pd ett gott sétt mota den som dr bade lik och olik en sjdlv. En mojlig vég till
att pa ett balanserat sitt kunna mota en begriansad ménniska, med eller utan
funktionsnedsattning, dr lyssnandets vdg. Genom att strava efter att drligt lyssna pa
den andres perspektiv och beréttelse kan vi ldra oss bade om och av den andre.
Teologen Sharon Welch presenterar en utgdngspunkt for lyssnandet nér hon skriver:
”To acknowledge one’s limits includes acknowledging the limits of others and it also
includes acknowledging the potential wisdom and insights of others as well as of
oneself.* Férmagan att lyssna till en annans perspektiv ar alltsa titt ssmmanknuten
med viljan att inse att de egna perspektiven dr begrinsade. Forst i insikten om att jag

ar begrdnsad och foljaktligen inte har alla svar kring livet 1 allménhet och kring den

“'Welch 1998, 42-43.



Alaric Mard 23

andra minniskans behov och formégor i synnerhet kan jag ta emot de perspektiv och
insikter som den andra har. Att lyssna utifran ett erkinnande av den andras visdom
och insikter kan vara skrimmande eftersom det innebér att man lyssnar med

beredskap att berdras och fordndras av det man hor.

Med lyssnande i detta sammanhang menar jag ndgot mer én bara en villighet att ta in
och reflektera kring det ndgon annan séger. En ménniskas lyssnande borjar langt
innan den andra 6ppnar munnen. Att lyssna vél handlar ocksé om att skapa en milj6
dér det &r tryggt att tala. Att tala om sina begransningar dr for manga att tala om sina
riadslor, sina misslyckanden, sina framgéngar och sina drdommar. Att tala om sina
begrinsningar dr for méinga att bli sarbara. For att kunna mdta en annan ménniska vél
1 hens begrinsningar behdvs dirfor en striavan efter att vara en ménniska eller en

gemenskap som det &r tryggt att vara sarbar infor.

Lyssnade handlar i grunden om att vara nérvarande infor en annan méinniska. For att
denna nérvaro skall vara mojlig krévs givetvis att det finns forutséttningar for att
motas. Byggnader som dr anpassade for att ménniskor med olika typer av
begransningar skall kunna ta sig in och ut &r ett forsta steg for att kunna motas. For
att en lyssnande nérvaro skall vara mojlig kravs ocksa att minniskor har tid att stanna
upp infor varandra. Teologen och grundaren av L’Arche** Jean Vanier lyfter fram att
ett liv i gemenskap med personer med kognitiv funktionsnedsattning hjilper
ménniskan att bli tidens vin.* Att ta sig tid att lyssna pa en annan manniska utmanar
effektivitetsidealet. Det dr inte mdjligt att lyssna vél och i1 forldngningen att bygga
goda relationer med effektivitet som utgangspunkt. Vanier poédngterar att detta 1
synnerhet dr sant i relation till ménga manniskor med kognitiv funktionsnedsattning.
Det kan exempelvis ta tid att hitta ett sétt att kommunicera s att bada parterna med
sina respektive begransningar kan forstd varandra. Vaniers perspektiv belyser ocksa
hur det i ett samhélle som har svért att vara tidens vin kommer att vara ménniskan
med funktionsnedséttning som drabbas forst och hardast. De forsta som vi slutar

lyssna till ndr det blir brattom 4r de som behdver mycket tid for att kommunicera.

*> L’ Arche ér en organisation som virlden ver uppritthéller kollektiv dar ménniskor
med funktionsnedséttning bor tillsammans med ménniskor utan
funktionsnedsattning.

* Vanier 1979, 80.
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Vanier och flera med honom presenterar véinskapen som vigen att gé for att
mojliggora en balanserad inkludering av méinniskor med kognitiv
funktionsnedsdttning bade for samhéllet i stort och den for den kristna gemenskapen.
Vinskapen har mycket att tillféra ocksd i den begrédnsade ménniskans teologi.
Genom vinskapen kan en naturlig balans mellan att dverbetona och forminska
begrinsningar uppsté. Det dr naturligt for vénner att hjélpa varandra nér det behovs. 1
en vénskapsrelation dr fokus d4ndé pd viljan att vara tillsammans med den andre och
inte pé att hjdlpa den andre. En av grundpelarna for L’ Arche ér att i forsta hand vill
ménniskor utan funktionsnedséttning vara tillsammans med manniskor med kognitiv
funktionsnedsittning och i andra hand vill de hjilpa och gora saker for dem.*
Genom vinskapen spricks ocksd fordomar om att den andre skulle vara ndgot annat
an en vanlig ménniska, kapabel till bade gott och ont och med komplexa behov och

drommar.

Vinskapens vig erbjuder 16sningar pd ménga av de utmaningar som framkommer 1
motet med en begrinsad ménniska. Jag véljer dnda i detta sammanhang att betona
lyssnandet framom vinskapen. Inte for att lyssnandet skulle vara en béttre vég att ga
dn vanskapens men for att lyssnade &r ett konkret forstadium till vinskap. Vinskap ar
ett abstrakt och komplext begrepp. Vissa av de ménniskor som finns runtomkring oss
kallar vi vénner, andra kallar vi inte vanner. Det dr svart, om inte omojligt, att
definiera hur och nir vinskap uppstér. Vanskap kan inte heller tvingas fram. Den
véaxer fram nir ménniskor umgés med varandra. P4 grund av den vaghet och det djup
som begreppet vinskap innehaller dr den ingen stabil utgdngspunkt for métet med
den begrinsade minniskan. Aven om lyssnande ocks4 kan vara komplext och
komplicerat erbjuder begreppet mera konkreta riktlinjer for ett manniskomoéte dn
véinskap. Vaniers betoning pa att vara med snarare 4n att gora for, ger ocksa
perspektiv pa lyssnandet. Vi lyssnar inte bara for att kunna hantera den andra
ménniskans begridnsning vél utan &nnu mer for att den andra &r vird att lyssnas till.
Genom lyssnande kan ocksd vinskap vdxa fram, inte som ett krav men som en
naturlig process. I kapitel fyra kommer jag att aterkomma till véinskapen som ett sitt

att forstd hur Gud moter manniskan.

* Vanier 1979, 3.
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Precis som alla andra vigar till kunskap om en annan ménniska, hens begrédnsningar
och hens formagor har lyssnandet sina begriansningar. I vissa fall kan de
gemensamma begriansningarna gora det svart att hitta ett gemensamt sprak. I sddana
situationer kan det vara nddvandigt att konsultera ndgon som kan fungera som tolk. I
motet med ménniskor som har grav kognitiv funktionsnedséttning kan det vara
speciellt utmanande att lyssna. D4 dr det viktigt att den som vill lyssna tar sig tid att
vara nirvarande och uppmérksam. Genom att lyssna till ménniskor som lever néra
ndgon med grav kognitiv funktionsnedsattning kan man ocksa fa vissa nycklar for att
lyssna till personen pa rétt sitt. [ andra fall finns det inte tid att noggrant lyssna in
vilka behov en annan ménniskas begrinsningar medfor. Jag far exempelvis med
jdmna mellanrum frigor om jag behover hjélp med olika saker av okdnda ménniskor.
I vissa fall har de lést situationen och mina behov ritt och i andra situationer har de
last dem helt fel. Vid ett sadant kort mote kan en lyssnande attityd ta sig uttryck i
Oppna fragor som inte ger uttryck for att man vet vad den andra behdver, utan istéllet

ger personen frihet att sjilv vélja om hen behdver hjilp eller inte.

I kdrnan av det goda lyssnandet finns en stridvan efter att bemdta den andra pé ett
respektfullt och konstruktivt sétt. Genom att lyfta in begreppet synd i diskussionen
om bemotande av begransningar visar Creamer pd vikten av att ta den andra pa
allvar. Ett for stort fokus pé Creamers tanke om att synd kan forstds som en
overbetoning eller forminskning av begransningar kan dessvérre ocksé leda till en
overdriven radsla for att inte bemota en annan ménniska korrekt och dérfor forsvéra
ett naturligt mellanménskligt mote. Det dr svart att leva i samspel med andra och pa
samma sétt som pa de flesta andra omraden sa sker det misstag och Gvertramp trots
att man anstranger sig. Creamer verkar glomma att synd i kristen kontext behover
atfoljas av nad. Att ldra sig relatera nyanserat till badde andras och egna begrénsningar
ar en process. I den processen behover det ocksa finnas utrymme f6r ndd bade mot
sig sjélv och mot andra. I ndsta kapitel kommer jag skifta fokus till hur den
begridnsade ménniskan sjdlv kan och behdver ta ansvar 1 sina begrénsningar i motet

med andra.
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2.3 Att ta ansvar i de egna begrinsningarna

En central tanke hos de flesta etiker dr att minniskan pd nigot sétt bar ett ansvar for
sina handlingar. Detta ansvar behover givetvis i nigon man relateras till en
ménniskas formaga att kontrollera och forsta sina egna handlingar. Som tidigare
ndmnts tenderar minniskor med funktionsnedséttning &nd4 att ses som mindre
kapabla att ta ansvar for liv &n de &r. Jeff McNair problematiserar den fordomen nér
han skriver om ménniskor med kognitiv funktionsnedsittning: They choose to do
wrong when they know the right thing to do, and they sometimes surprise themselves
when they get life right.”.* Att forhastat “befria” en annan méanniska fran ansvar

over sitt kan 1 sjilva verket bli ett hinder for att hen skall kunna véxa som ménniska.

Nér Creamer, i sin definition pa synd inom begrénsningsmodellen, inkluderar att
overdriva eller forminska sina egna begransningar 6ppnar hon for en vidare
diskussion kring vilket ansvar ménniskor med funktionsnedséttning har i forhallande

till sina begrédnsningar. I detta kapitel ligger fokus pé att diskutera det ansvaret.

For de funktionsnedsittningsmodeller som starkt betonar de sociala aspekterna av de
funktionshinder som méanniskor med funktionsnedséttning upplever &r
utgéngspunkten att manniskor med funktionsnedséttning skall inkluderas som
fullvirdiga medlemmar i samhéllet. En av orsakerna till exkludering som lyfts fram
ar att minniskor med funktionsnedséttnings forméga att ta ansvar underskattas. Trots
detta diskuterar till exempel Eiesland, som bygger sitt arbete pa minoritetsmodellen,
det ansvar som ménniskor med funktionsnedsattning har mycket sparsamt. For henne
verkar ansvaret som en méinniska med funktionsnedséttning har framst handla om
solidaritet med den egna gruppen. En orsak till detta &r troligen att modellen utgér
fran att de psykiska och fysiska utmaningar som méanniskor med
funktionsnedsattning mdter primért orsakas av fordomar och social diskriminering
och bara sekundirt av funktionella begrinsningar.*® Medan en sidan betoning
erbjuder goda forutséttningar for sjdlvrannsakan bade for personer utan
funktionsnedsattning och for samhéllet i stort, uppmuntrar det inte till en nyanserad

reflektion kring de begrénsningar som den egna funktionsnedsittningen medfor eller

45 McNair i Swinton 2005, 64.
46 Eiesland 1994, 62.
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det egna ansvaret for minniskan med funktionsnedséttning.

Som tidigare noterats i kapitel 1.6 s& Creamer lyfter fram en fallgrop for
minoritetsmodellen ndr hon skriver att den starka betoningen pé det sociala
perspektivet kan medfora att den kroppsliga upplevelsen av funktionsnedséttning
forminskas®’. Fér manga manniskor r det svart att hantera den kroppsliga verklighet
som en funktionsnedsittning innebdr. Manga langtar efter storre funktionalitet och
frihet frdn smérta. Den ldngtan behover f utrymme. I problematiseringen av den
medicinska modellen finns ocksa en risk att den gladje och frihet som medicinska

framsteg dstadkommer forminskas.

Utifrdn den ambition som Creamer har 1 begransningsmodellen att mdjliggora en
dialog kring begriansningar som inte minimerar eller universaliserar specifika
perspektiv finns det skél att ytterligare problematisera minoritetsmodellens
utgdngspunkt. Genom att hivda att de utmaningar som ménniskor med
funktionsnedsattning moter 1 forsta hand har social grund goér man ett universellt
uttalande om en vildigt brokig skara méinniskor. Perspektivet dr utan tvekan viktigt
for manga men for andra motsvarar inte minoritetsmodellens utgdngspunkt
verkligheten. Min personliga upplevelse dr att de begransningar som jag kan hirleda
till de kroppsliga foljderna av min hjarnskada &r betydligt storre &n de som jag kan
hérleda till fordomar och exkludering. Detta kan ha flera orsaker. Jag dr uppvuxen i
en mer minoritetsmedveten tid 4n den som minoritetsmodellen uppkommer i. Jag ér
ocksa en vit, hogpresterande man med en relativt lindrig funktionsnedséttning. Jag
har med andra ord véldigt goda forutséttningar for att inte exkluderas av
omgivningen. Genom mitt perspektiv hivdar jag inte att de fysiska begransningarna
generellt skulle ha storre betydelse for manniskor med funktionsnedsittning &n de
sociala begransningarna har. Min upplevelse pekar dndé pé att det kan finns skal till
en bredare diskussion kring balansen mellan de sociala och fysiska aspekterna av

funktionsnedsattning dn vad som &r mojligt genom minoritetsmodellens premisser.

Risken med en stark betoning pa de sociala aspekterna av funktionsnedséttning ér

inte bara att specifika berittelser forbises. En sddan betoning riskerar ocksd att fora

47 Creamer 2008, 28.
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ménniskan med funktionsnedséttning in i en offeridentitet dér utgdngspunkten &r att
de begriansningar och utmaningar som funktionsnedséttningen medfor dr nagon
annans fel och darfor ocksd pd ndgon annans ansvar att atgérda. Ett av mélet for
minoritetsmodellen &r att befria ménniskor med funktionsnedséttning till liv dér de
inte ses som offer eller hjdltar. For att detta skall kunna forverkligas dr det viktigt att
offeridentiteten inte blir en onddigt stor del av sjdlvbilden. En ménniskas
begrinsningar dr komplexa och varierande. Faktorerna som orsakar begransningarna

ar ocksa komplexa och varierande.

I begransningsmodellen erbjuder Creamer ett par verktyg som kan bidra till ett
nyanserat forhallningsatt till de egna begransningarna. Genom att utga fran att varje
ménniska dr begransad ger hon funktionsnedsattning en central plats i1 diskussionen
om kroppslighet och att vara manniska.*® Funktionsnedsittning #r i Creamers modell
inte langre ett undantag till regeln om hur médnniskans kropp fungerar. Istdllet blir de
begridnsningar som funktionsnedséttning innebir ett exempel pa den begriansade
verklighet som ménskligheten delar. Genom sitt perspektiv utmanar Creamer inte
bara andra méanniskors syn pa funktionsnedséttning. Hon utmanar ocksa sjilvbilden
hos ménniskan med funktionsnedséttning pa ett sétt som Creamer sjélv inte riktigt
verkar inse. Genom att placera funktionsnedsittning inom det allmédnmaénskliga
spektret av begriansningar och dessutom betona att ménniskans begrinsningar &r
olika relevanta i olika situationer, sdger hon ocksé att mina begransningar inte
nddvindigtvis dr de mest relevanta i en given situation bara for att jag har en
funktionsnedsattning. Begransningsmodellen bjuder alltsd manniskan med
funktionsnedsattning att enligt bésta forméga reflektera djupare kring de egna

begridnsningarna och hur de relaterar till andras begrénsningar, 6nskemal och behov.

Ett ndgot banalt men konkret exempel ur mitt eget liv som belyser vikten av att sétta
sina egna begrinsningar i proportion till omgivningen &dr mitt problematiska
forhallande till biografer. Pa grund av den ljudkénslighet som min
funktionsnedsdttning medfor blir mina biobesdk oftast ganska otrevliga upplevelser.
Jag anser 4nd4 inte att mina begrénsningar i den givna situationen &r s viktiga att det

ar befogat att begéra att de sdnker volymen pé filmen nér jag ir nérvarande. Jag fér

8 Creamer 2008, 32.
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helt enkelt acceptera att jag mér bdst av att se filmer hemma och det dr ingens fel.

Ibland behover vara begransningar fi vara just begrédnsande.

Trots att Creamer genom begransningsmodellen ger viktiga verktyg for en nyanserad
reflektion kring funktionsnedsdttning och de begridnsningar som den medfor,
misslyckas hon dtminstone delvis med at ta konsekvenserna av sin modell. Creamer
gér 1 dialog med teologen Sallie McFague kring hennes teologiska modell dir hon
argumenterar for att hela véirlden kan ses som Guds kropp. Genom modellen vill
McFague bland annat lyfta fram vikten att manniskan lever ansvarsfullt i forhallande
till hela skapelsen. Dérfor menar hon att vi behdver anvianda vért utrymme reflekterat
och varsamt.* Creamer kritiserar henne for att vara generaliserande och lyfter fram
att manniskor med funktionsnedséttning ofta sjélva blir nekade sitt utrymme. Dérfor
kan det ses som opassande att inkludera manniskor med funktionsnedséttning i ett vi
som uppmanas att inte breda ut sig pa andras bekostnad. I sin kritik verkar Creamer
missa att den begransade méinniskan ocksé behdver ta andras begriansningar pa
allvar. Eftersom alla ménniskor (och hela vérlden) &r begrénsade och
begrinsningarna ir olika relevanta i olika situationer, finns det ingen motsattning
mellan att samtidigt krdva det utrymme man behover och inkluderas i kallelsen till
att vara varsam med sitt utrymme. Att lata bada perspektiven sta sida vid sida
indikerar att mianniskan med funktionsnedsittning i forsta hand 4r en ménniska som
alla andra. Hen har bade ansvar och behov och hen behover bade lyssna och bli

lyssnad till.

I och med att min tolkning av begransningsmodellen medfor att funktionsnedséttning
delvis frantas sin speciella stédllning i modellen, finns det tva perspektiv som behdver
uppmaérksammas. For det forsta fér inte den historiska och samtida marginalisering
som drabbar manniskor med funktionsnedsittning avfardas som oviktig. I boken 4
feminist ethics of risk lyfter Sharon Welch fram att det finns en tendens hos dem som
har makten att sluta lyssna nir de utsatta manar till omvindelse och forandring.”’
Trots att minniskor med funktionsnedséttning inte dr de enda som har begriansningar

som riknas behdver samhélle och individer vara uppmérksamma pé nér fysiska eller

4 Creamer 2008, 63.
> Creamer 2008, 67.
ST 'welch 1990, 57.
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tankemassiga strukturer hindrar dem fran att blomstra.

For det andra har méinniskor med funktionsnedséttning viktiga perspektiv for
begrinsningsmodellen. Inte for att vara begransningar nddvindigtvis behdver vara
storre eller viktigare dn alla andras men for att vara begransningar ofta dr sé konkreta
att illusionen om att begriansningar inte dr en relevant del av livet inte varit tillgdnglig
for de flesta av oss. Eiesland beskriver det som att personer med
funktionsnedsattning har specifika perspektiv pa kroppslighet eftersom vi inte kan ta
vara kroppar forgivna.”* Det kan i och for sig ingen annan heller men de har littare
att leva i den illusionen. Funktionsnedséttning for ménniskan oundvikligen till en
plats av reflektion kring begrinsningar och formagor. Darfor har hen virdefulla

insikter for den begrinsade ménniskan utan funktionsnedsittning.

2.4 Att uppticka sina begrinsningar

Efter att ha diskuterat vad begransningsmodellen kan bidra med bade i motet med en
annan ménniska som dr begrénsad och i den begrdnsade ménniskans mdte med andra
begridnsade ménniskor kvarstar dtminstone ett mote. Eftersom begridnsningsmodellen
utgér frin att alla dr begridnsade ar det relevant att fraga sig vad perspektivet kan
betyda for en médnniska som inte ser sig sjilv som speciellt begransad. Varfor ar det
viktigt for en médnniska med hog funktionsformaga att reflektera kring sina

begridnsningar?

I inledningen till antologin Disability in the Christian Tradition lyfts det fram att
manniskan ofta beskrivs utifrin ndgot som kallas "best-case antropology”.”> Med
detta menar man att antropologiska diskussioner tenderar att ha mianniskan med hog
funktionsforméga som norm medan ménniskan med funktionsnedséttning eller andra
avvikelser, i den mén de uppmarksammas, betraktas som undantaget. Inom
funktionsnedsattningsteologin har man pé olika sétt problematiserat denna
uppfattning. Eiesland skriver i The Disabled God att de flesta mdnniskor moter

funktionsnedsittning ndgon géng i livet.”* Genom detta bryter hon den definitiva

32 Ejesland 194, 31.
> Brock & Swinton 2012, 1.
> Eiesland 1994, 110.
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grins som ofta dras upp mellan kroppen och kroppen med funktionsnedsittning.
Genom begriansningsmodellen luckras griansen upp ytterligare nir ocksa den mest

hogfungerande méinniskan ses som begransad.

Genom att utmana en best-case antropologi skapas bdde utrymme for den som ar
annorlunda att ta plats i diskussionen om vad det innebér att vara ménniska och en
mdjlighet att reflektera kring vad som é&r centralt i ménskligt liv 6verlag. Carolin
Ahlvik-Harju skriver i sin avhandling:

”Det beroende och den sarbarhet som blir tydlig i ett liv med grav
funktionsnedsattning later oss forstd att livet inte handlar om autonomi utan

relationalitet.”’

Niér begrepp som begransningar och funktionsnedséttning far
utrymme 1 diskussionen om vad det &r att vara ménniska kan en ménniskosyn som

kretsar kring sjélvstandighet och styrka utmanas.

Reinders uppmérksammar att det ocksa inom minoritetsmodellen finns en betoning
pa att uppna sjélvstandighet och sjdlvrepresentation. Han skriver att detta leder till att
ménniskor med grav kognitiv funktionsnedsttning hamnar i skymundan.’® Fér dem
ar sjalvstiandighet och sjilvrepresentation inget alternativ. S lange forstaelsen av vad
det dr att vara en vanlig ménniska innefattar en minimering av beroende riskerar
ménskligheten hos de som har grava kognitiva funktionsnedséttningar att
ifragasittas. [ strdvan efter inkludering av manniskor med funktionsnedséttning
behover det finnas en balans mellan att & ena sidan stdda manniskan med
funktionsnedséttning att utvecklas och véxa och & andra sidan reflektera kritiskt
kring vad det innebdr att vara ménniska. Enligt Reinders ldgger minoritetsmodellen

for stort fokus pa det forstndmnda.

I The Disabled God framtrader ocksd minoritetsmodellens betoning pa
sjdlvstiandighet. Eiesland skriver till exempel att ménniskor med
funktionsnedsattning har erdvrat rétten att tala om sig sjidlva som vanliga ménniskor
istillet for att framstillas som passiva eller beroende.”’ Som jag nimnde ovan ir det

viktigt att ménniskor med funktionsnedsdttning far utrymme att utvecklas och inta ny

>> Ahlvik-Harju 2016, 211.
> Reinders 2008, 27.
" Eiesland 1994, 26.
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mark. Det finns dnd4 skal att ifrdgasétta varfor strdvan efter att ses som vanliga

ménniskor enligt Eiesland verkar std i motsats till att vara beroende av andra.

Nér méinniskan betraktas genom den lins som begriansningsmodellen erbjuder blir det
istdllet mojligt att se att allt ménskligt liv infattar beroende av andra. Ur detta
perspektiv blir normalisering av beroende en lika viktig del 1 arbetet for manniskor
med funktionsnedséttning som att mojliggora sjdlvstidndighet. Genom att betrakta
sina begrinsningar som en naturlig del av livet och vaga ge utryck for de behov som
de skapar kan ocksd ménniskor med hog funktionsforméga bidra till normaliseringen
av begrinsningar och beroende av andra. I ljuset av det som diskuterats tidigare i
kapitlet behover detta givetvis ske utan att de egna begransningarna dverbetonas och
utifran en beredskap att relatera de egna begransningarna till andras begrénsningar i

en given situation.

Forutom att en normalisering av begrinsningar och beroende av andra bidrar till att
inkludera ménniskor med funktionsnedséttning 1 allmé@nhet och ménniskor med grav
kognitiv funktionsnedséttning i synnerhet, bjuder den ocksa minniskan utan
funktionsnedsattning att vaga vara beroende av andra. Genom att se sig sjdlv som
begrinsad kan det bli ldttare att upptécka och vaga uttrycka de behov man har och bli
sarbar infor andra. I kapitel fyra kommer jag mera ingdende att diskutera hur
begridnsningsmodellen utmanar minniskan med hog funktionsnivas sitt att ta sig an
sitt liv. I detta sammanhang vill jag dndé lyfta fram att det i kirnan av inbjudningen
att vara begransad finns ett pastoralt perspektiv som Creamer i min mening inte
artikulerar tillrdckligt tydligt. En ménniska behover inte alltid leverera. En ménniska
behdver inte alltid orka eller alltid lyckas. Aven en méinniska som inte har nigon
funktionsnedsattning kan ha begridnsningar som gor att livet gor ont. Enligt
begridnsningsmodellen dr detta ett sjdlvklart faktum. Begransningar bestér inte bara
av negativa tankemonster som hotar att hindra en ménniska frén att nd sina mal. De
ar inkorporerade i vad det innebér att vara ménniska. I detta finns en vélbehovlig

inbjudan for ménniskor till vila och sérbarhet.

Niér sdvil andras som de egna begransningarna far en given plats i motet med andra
ménniskor uppstér pa flera sétt en dvning i balans. En balans mellan att utrycka de

behov som de egna begransningarna ger upphov till och att ge den andra utrymme att
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uttrycka sina behov. En balansgang mellan att lyssna och bli lyssnad till. For att detta
skall vara mojligt dr det viktigt att det inte uppstdr en dragkamp om vems
begridnsningar som &r storst och viktigast. En sddan dragkamp forsvarar det
omsesidiga och 6dmjuka lyssnandet dar man 1dter sig utmanas, berdras och foréndras
av den andras perspektiv och behov. Jesus ord i Matteus 25 om att allt vad vi gér mot
en av de minsta har vi gjort mot honom &r applicerbart pa det 6dmjuka lyssnandet.
Nér ndgon, med eller utan funktionsnedséttning, sdrbart kommunicerar de behov som
deras begransningar medfor later de sig bli en av de minsta och dé finns det skal att

ta dem pd allvar och hantera dem varsamt.

2.5 Sammanfattning

I detta kapitel har jag diskuterat hur begriansningar som gemensam plattform kan
skapa forutsittningar for konstruktiva méten mellan ménniskor. Creamer konstaterar
1 begransningsmodellen att begransningar &r ett universellt faktum men att de ocksa
ar mycket olika. Vidare podngterar hon att varken de egna eller andras begriansningar
far 6verdrivas eller underskattas. Slutligen skriver hon ocksa att en ménniskas
begrinsningar &r olika relevanta i olika situationer. Med dessa ramar som
utgéngspunkt blir det tydligt att motet pd den gemensamma plattformen mer dn négot

annat ir en Ovning i balans.

Jag argumenterar for lyssnandets betydelse for att kunna mota en begransad
ménniska pa ett nyanserat sitt. Genom att ta sig tid att lyssna &r det mojligt att bilda
sig en mera sann bild av en annan ménniskas begridnsningar. Lyssnandet dr vardefullt
1 moten med alla begridnsade manniskor men det dr av speciellt stor betydelse i motet
med en ménniska med funktionsnedséttning eftersom det kan tillrédttaldgga

exkluderande fordomar.

I den begransade minniskans méte med omgivningen lyfter jag fram vikten av att
enligt bista formdga pa ett balanserat sitt, striva efter att ta ansvar i sina
begridnsningar. Mot bakgrunden av att begransningar inte skall 6verdrivas eller
forminskas och att de dr olika relevanta 1 olika situationer blir ansvar i begransningar
viktigt. Genom att lyfta fram den begransade ménniskans ansvar kan ett konstruktivt

mote mellan ménniskor med funktionsnedséttning och ménniskors utan
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funktionsnedsédttning stodas dels for att det motverkar férdomen om att ménniskor
med funktionsnedsdttning inte kan ta ansvar och dels for att det motverkar en
overdriven offerroll. Detta utan att forbise de dvertramp som ménniskor med

funktionsnedsattning utsitts for.

Slutligen diskuterar jag i kapitlet hur manniskan med hog funktionsniva inbjuds att
mdta sina begransningar. Detta mote dr viktigt av tvéd anledningar. Dels &r det viktigt
for att det utmanar ett sitt att se pd ménniskan som riskerar att tringa ménniskor med
funktionsnedsattning ut i periferin och dels dr det viktigt for att det ger ménniskan
med hog funktionsniva rétt att vara sdrbar. I denna sdrbarhet syns ocksa en av de
storsta styrkorna med begrinsningarnas métesplats som tydligast. Aven om jag till
exempel har formulerat det s att lyssnandet i forsta hand diskuterar hur ménniskor
utan funktionsnedsittning behdver lyssna till manniskor med funktionsnedséttning sa
ar det 1 verkligheten mera dynamiskt &n sa. Nar ménniskan utan funktionsnedséttning
ger uttryck for sina begransningar kan det vara sé att det dr jag som har en

funktionsnedsittning som behdver lyssna med beredskapen att stoda eller fordndras.

3. Den begransade manniskan och Gud

Flera funktionsnedsittningsteologer har identifierat stora brister i hur teologer och
kristna gemenskaper, bade i historien och samtiden, beméter och talar om ménniskor

med funktionsnedséttning. Eiesland formulerar det pé foljande sétt:

The persistent thread within the Christian tradition has been that
disability denotes an unusual relationship with God and that the person

with disabilities is either divinely blessed or damned.”®

Detta visar pa att det inom kristendomen har uppratthallits liknande fordomar som

ocksa kan identifieras i det Ovriga samhillet. Ménniskor med funktionsnedséttning

38 Eiesland 1994, 70.
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ses som annorlunda i en strikt positiv eller en strikt negativ mening. I en religios
kontext kan fordomarna spetsas till ytterligare. Om funktionsnedséttningen ses som
ett uttryck for Guds vilja indikerar det ldtt att mdnniskan med funktionsnedsittning ar

pa speciellt uppdrag av Gud eller att hen ar avskydd av Gud.

Pa praktisk nivé dr den kristna gemenskapen ofta svartillganglig for manniskor med
funktionsnedsattning. Eiesland beskriver det som att kyrkan ofta dr en stad pa berget
for ménniskor med funktionsnedsttning.”® Den ér synlig men otillgéinglig. Gamla
byggnader och traditioner gor att det kan vara svért att delta i gudstjinsten, for att

inte tala om att ta sig upp i predikstolen.

Utifrén dessa iakttagelser dr det relevant att diskutera hur ménniskor med
funktionsnedsittning och méinniskor utan funktionsnedséttning kan métas i en
specifikt kristen kontext. I detta kapitel diskuterar jag darfor hur en Gudsbild som
inkluderar begrénsningar kan stdda de méten mellan ménniskor med
funktionsnedséittning och ménniskor utan funktionsnedséttning som malas upp i
kapitel tva. Jag tar avstamp i den Gudsbild som Creamer formulerar inom ramarna
for begransningsmodellen. Jag utvecklar bilden genom att fora en kritisk och
konstruktiv diskussion kring Creamers Gudsbild och de Gudsbilder som formuleras

av Nancy Eiesland och Stanley Hauerwas.

3.1 Den begrinsade Guden

Inom ramarna for sin begransningsmodell ger Deborah Creamer ocksa nagra
perspektiv pa hur modellen kan nyansera bilden av Gud. Hon inleder sitt resonemang
med att konstatera att om det &r sant att minniskan ar skapad till Guds avbild sa ar
det relevant att stélla frigan vad det faktum att varje manniska dr begrénsad sager om
vem Gud dr. Om vir bild av Gud ér att han ar helt utan begransning leder det latt till
en subtil tanke om att ju mera begrdnsad en médnniska ar desto mindre &r hen lik
Gud.®® En Gudsbild som inkluderar begrinsningar kan istillet stdda tanken om att

varken funktionsnedsttning eller andra begrinsningar innebér ofullstandighet. *'

% Eiesland 1994, 20.
50 Creamer 2008, 112.
%1 Creamer 2008, 112.
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Creamer lyfter fram tva vida accepterade exempel frén den kristna traditionen pé att
Gud é&r begrinsad. Det forsta i att han skapar manniskor med egen vilja och det andra
1 att han blir médnniska. Vidare skriver hon att begransningar inte bara behover fora
tankarna till saker som nagon inte kan gora. Att leva med begrénsningar formar ofta
atminstone tre karaktirsdrag som ofta tillskrivs Gud. Dessa &r uthdllighet, kreativitet

och styrka.®

Avslutningsvis poédngterar Creamer att begransningsperspektivet inte ger alla nycklar
till en forstaelse av vem Gud ar eller vem ménniskan ar. Istéllet ser hon sin modell,
precis som de andra teologiska modellerna kring funktionsnedséttning, som en
pusselbit for en bredare forstaelse av Gud.® Det gér att tolka Creamers val att limna
sina reflektioner kring den begridnsade Guden som en pusselbit utan att forsoka
placera in den i en storre helhet som en insikt om begransningar. Man kan inte alltid
gora allt. Trots att detta dr passande for hennes projekt dr det ocksé
otillfredsstéllande. Creamer skrapar bara pa ytan av de mojligheter som finns inom
ramarna for den begridnsade Guden. Dérfor vill jag genom att lata
begransningsmodellen mdta ndgra andra perspektiv pa Gud som presenterats inom
funktionsnedsédttningsteologin skapa en mera djupgaende diskussion kring Gud som

begrinsad.

3.2 The disabled God

En av de forsta som utformade en teologisk modell med médnniskan med
funktionsnedsadttning som utgangspunkt dr Nancy Eiesland. I boken The Disabled
God mélar hon upp en teologisk modell som tar avstamp i hennes vision av Gud som
sitter 1 en rullstol. Guds rullstol 4r av en modell som anvénds av ménniskor som inte
kan ta sig fram med hjdlp av armar eller ben. Rullstolen mandvreras istéllet med
hjilp av munnen.** Genom att ha bilden av Guden med funktionsnedsittning som
startpunkt stravar Eiesland efter att utmana det radande symbolspraket i den kristna

gemenskapen. Hon lyfter fram att symboler ger ménniskor motivation och mening

62 Creamer 2008, 112-113.
8 Creamer 2008, 114.
%4 Ejesland 1994, 89.
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och att de starker sociala strukturer. Om ménniskan med funktionsnedséttning skall
f4 en naturlig plats i den kristna teologin och i den kristna gemenskapen behdver nya

symboler ges utrymme.

Eieslands bygger sin modell framst runt nattvardens praxis och runt beréttelsen om
den uppstandne Kristus som visar sig for larjungarna. Nar den kristna gemenskapen i
nattvarden tar del av brodet och vinet tar man ocksa del av Kristi sonderbrutna

kropp. Eiesland ser alltsa brodsbrytelsen som ett tecken pé att bilden av The Disabled
God redan finns i den kristna praxisen och den kristna teologin men att den inte har
blivit upptéckt och utforskad tidigare. Genom berittelsen om hur Jesus efter
uppstandelsen visar sig for ldrjungarna och later dem kénna pé séren och genom att
den uppstandne Kristus bér sdren 1 sin kropp visar han, enligt Eiesland, att det &r
mdjligt att vara fullt ut manniska och samtidigt ha en funktionsnedséttning. Hon
skriver att Jesus sar visar pa att vara kroppar ér en del av Guds avbild inte trots

funktionsnedsittning utan pa grund av den.®

Genom sin modell utmanar Eiesland flera aspekter av en mer traditionell Gudsbild.
The Disabled God utmanar forstds bilden av Gud som omnipotent och héirskande. I
modellen méter vi istdllet en Gud som inte véljer beroende ur en maktposition utan
en Gud som &r beroende av andra for att 6verleva. Eiesland utmanar ocksa tanken pé
Jesus sdr som symbolen for ett tjainande och dygdigt lidande. Hos The Disabled God
ser hon istéllet sdren som tecken pa att han &r en 6verlevare som inte tycker synd om
sig sjél. En bild av att ett liv som en kroppslig varelse ar bade njutningsfullt och

smirtsamt. ¢

Styrkan i Eieslands modell ligger i att hon genom sin radikala bild av Gud som The
Disabled God skapar en kraftfull bild av Gud som Emmanuel ocksa fér minniskor
med funktionsnedséttning. Om hennes bild tas pé allvar har ménniskan med
funktionsnedsattning en central plats vid nattvarden som &r kyrkans mest centrala

praxis. Dar man delar Kristi kropp som &dr en kropp med funktionsnedséttning.

% Ejesland 1994, 101.
% Ejesland 1994, 101.
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Eftersom Eiesland tillhdr pionjirerna inom funktionsnedsittningsteologin har flera
teologer inom samma omrade gétt i dialog med henne och The Disabled God har fatt
en del kritik. Innan kritiken presenteras &r det vért att lyfta fram att Eiesland har ett
specifikt syfte med sin modell. Hon vill skapa ett stdrkande symbolspréak for
ménniskor med fysisk funktionsnedsdttning i en kristen kontext. Detta gor hon ocksa
framgangsrikt. Den intressanta frigan dr vilket pris hon betalar {for att skapa
symbolerna. I sin bok beméter Eiesland sjilv tvé invindningar mot 7The Disabled
God. Den ena invindningen kommer frin ménniskor som bér en Gudsbild déir tanken
pa Gud som transcendent och allsméktig dr central. Denna invidndning artikuleras till
exempel av minniskor med funktionsnedséttning som ser ett helande som enda
utvdgen. Eiesland lyfter fram att en sddan Gudsbild behdver avvisas eftersom en Gud
som kan hela men inte gor det skapar &nnu mera smirta hos méanniskor med
funktionsnedsdttning och upplevs distanserad och bortvind. Den andra invindningen
som Eiesland lyfter fram &r att teologi som utgar frén en viss grupps perspektiv
skapar forvirring och splittring i kyrkan. Enligt Eiesland skapar detta inte alls kaos
utan det dr genom detta som Kristi kropp, alltsd den kristna gemenskapen, blir

levande och dynamisk.®’

Det finns tvd aspekter i Eieslands teologiska modell som gor den svar att forena med
diskussionen kring begransningar och de méten som presenteras i kapitel 2. For det
forsta drar Eiesland en skarp grins mellan midnniskan med funktionsnedséttning och
”de andra”. For det andra ger hon méinniskan med funktionsnedsittning ensam en
central roll i utformandet av sin teologi. Detta gor att den dialog hon skapar mellan
ménniskor med funktionsnedséttning och teologin blir ensidig. Reinders visar pa
problematiken med 7he Disabled God nér han skriver:

First the church is summoned to listen to people with disabilities; then the
theologian is summond to do exactly the same.”®®

Det ér givetvis avgorande att bade den kristna gemenskapen och teologin dr beredda
att lyssna till de perspektiv som fors fram av ménniskor med funktionsnedséttning.
P4 samma sétt som minoritetsmodellen i stort malar Eiesland i sin teologi upp en bild
av minniskor med funktionsnedséttning som en grupp som har homogena

upplevelser av utanforskap och fortryck. Detta leder till en teologi som é&r ensidig och

7 Ejesland 1994, 105.
%8 Reinders 2008, 171.
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centrerad kring den egna gruppen. Eiesland verkar inte se nagot behov for manniskan
med funktionsnedséttning att lyssna forutom till teologiska symboler som kan stédrka

hen.

Eiesland skriver sjdlv att hon inte dr intresserad av ett separat symbolsprik for
minniskor med funktionsnedsittning eftersom det bidrar till en 6kad segregering.
Istdllet behover symbolerna kalla savdl manniskor med funktionsnedséttning som
ménniskor utan funktionsnedsittning till dialog.®” Som Reinders papekar blir
dialogen dnda i stort sétt en envigskommunikation. Ur begransningsmodellens
perspektiv édr ensidigheten i dialogen som Eiesland skapar problematisk. Pa grund av
den forbiser hon flera aspekter som &r centrala inom begransningsmodellen,
nidmligen att alla manniskor &dr begridnsade och att begransningarna &r olika relevanta

i olika situationer. Detta forsvarar de dynamiska moten som diskuteras i kapitel tva.

Det dr mojligt att hdvda att det dr majoritetens roll att lyssna till minoriteten och att
en betoning pa dmsesidigt lyssnade forsvérar situationen for dem som har en
funktionsnedsattning och underminerar kampen for réittvisa. Som det framkommer i
kapitel tva dr det 4ndd mdjligt std upp for sina réttigheter och behov samtidigt som
man forstér att den egna gruppens behov inte dr de enda behoven och att de egna

behoven inte nddvindigtvis ér de storsta i en given situation.

Den ensidiga dialogen konkretiseras i att Eieslands teologiska modell r kraftfull och
starkande for manniskor med fysisk funktionsnedséttning men det forblir ganska
oklart vad de som hon kallar ”de andra” far ut av modellen. Reinders artikulerar det
mest problematiska i detta ndr han skriver att murar mellan ménniskor rasar niar bada
sidors bild av sig sjdlva och varandra forandras.”® Fragan dr pa vilket sitt The
Disabled God kan fordndra sjélvbilden hos manniskor utan funktionsnedséttning
forutom genom att ge insikter om de egna fordomarna och radslorna for de som ar
annorlunda. Eieslands tanke ar att hennes modell ska leda ’de andra” till reflektion
kring kroppslighet och till en insikt om att funktionalitet & ndgot temporirt. Detta ar
en fin tanke som potentiellt kunde leda till nyanserade méten mellan ménniskor.

Dessvirre befarar jag att bilden av Gud i en elrullstol dr for l&ngt borta fran den egna

% Eiesland 1994, 92.
" Reinders 2008, 176.
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verkligheten for manga ménniskor for att framgangsrikt kunna skapa forutséittningar

for en sadan reflektion.

Slutligen tydliggors Eieslands ensidiga kommunikation i att hon inom sin modell
relativt lattvindigt avvisar bilden av Jesus som en lidande tjdnare och som den
hirskande kungen.”' Dessa symboler #r djupt rotade i den kristna traditionen och de
ar viktiga for manga kristna. Det behdvs onekligen en diskussion kring dygdigt
lidande och Guds hérskande 6ver virlden men genom att avvisa symbolerna flyr
Eiesland den diskussionen. Det finns en risk att hon genom detta dstadkommer det
hon vill undvika. Ett separat symbolsprdk for ménniskor med funktionsnedsattning
som dr tillgéngligt for den 6vriga kyrkan endast om de ger upp sitt att tala om Gud
pa som har stort virde for dem. Som Eiesland sjélv skriver leder ett separat
symbolsprék till en 6kad segregering. Grénserna blir skarpare. Grianserna mellan
funktionsnedsattning och funktionalitet, mellan fortryckare och fortryckta och mellan

den handikappade Guden och den méktiga Guden.

3.2.1 The disabled God och den begrinsade Guden

Genom att forena bilden av The Disabled God med bilden av Gud som begrinsad
kan ménga av problemen med Eieslands modell 16sas samtidigt som dess storsta
styrka kan behéllas. P4 sd sitt berikas de iakttagelser som Creamer gor kring Guds
begrinsningar. Trots att Eieslands modell har stora brister ur begransningsmodellens
perspektiv, har den potential att ge handlingskraft 4t manniskor med
funktionsnedsattning och 6ppna upp den kristna gemenskapen och teologin for
ménniskor med funktionsnedséttning och deras perspektiv. Om den kristna Guden &r
en Gud med funktionsnedsittning dr det sjdlvklart att kyrkan 1 savil arkitektur,
teologi och praxis behover vara inkluderande f6r ménniskor med

funktionsnedséttning.

Creamer lyfter fram att inkarnationen #r ett exempel pa hur Gud blir begrinsad.” I

evangelierna mdter vi Jesus som pd ménga sitt dr begransad. Vi ser honom som ett

" Eiesland 1994, 102-103.
2 Creamer 2008, 112.
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nyfott hjéalplost barn. Vi moéter honom matt av hunger och antastad av djavulen. Vi
moter honom i Getsemane dér han svettas blod av dngest infor det som vintar
honom. Vi f6ljer honom nér han bér sitt kors och faller ithop under bérdan. Vi ser hur
hans kropp gér sonder och vi ser honom do. Som Eiesland poéngterar, sd ser vi ocksa

saren som finns kvar efter att Jesus har uppstatt.

I evangelierna blir Jesus Emmanuel, Gud med oss, for ménniskor med
funktionsnedsittning men ocksé for alla andra begrinsade ménniskor. Den
begridnsade Guden mojliggdr séledes den reflektion kring kroppslighet som Eiesland
stravar efter. Genom den begrinsade Guden moter ménniskan en kroppslighet som
bade innefattar sarbarhet, styrka och uthallighet. Det som mdjliggér for mianniskan
att kunna mota sin kroppslighet som den verkligen ar, dr enligt mig inte i forsta hand
insikten om att de flesta upplever funktionsnedséttning nagon géng i livet. Motet
med en sann kroppslighet sker i motet med de begrénsningar som finns inom oss och
runtomkring oss. I insikten om att Gud delar begransningarna med manniskan finns
en frihet att vara begrdnsad men ocksé en kallelse for den kristna gemenskapen med
eller utan funktionsnedséttning att genom sin praxis bli ndrvarande i varandras liv

och varandras begrénsningar.

Denna nérvaro exemplifieras kraftfullt i avslutningen av Eieslands bok. Efter en
langre tids sjukhusvistelse med flera operationer deltog hon i ett mote dér ndgra dldre
nunnor bad for henne med handpéaldggning. Genom sin berdring, och sina tirar
formedlade nunnorna fysiskt att Eieslands kropp hade en plats i den kristna
gemenskapen och tillsammans med Gud.” Det slaende med denna berittelse r hur
manga ganger hiander har rort vid kroppar i liknande situationer och formedlat
exkludering, objektifiering och skam snarare &n inkludering, helande och kérlek. Det
ar viktigt att kyrkans praxis utformas sa att ménniskor med olika typer av
begrinsningar kan delta. Det avgorande ar anda inte alltid det praktiska
arrangemanget utan gemenskapens formaga att ta emot varandra som begrénsade och

lyssna in de behov som finns.

3 Eiesland, 1994, 117.
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Den begransade Guden svarar pa manga av de problem som finns i Eieslands modell
The Disabled God. Genom att i Jesus mota Gud som i forsta hand begransad och i
andra hand en Gud med funktionsnedséttning kan ensidigheten i Eieslands modell
minskas. I en sddan Gudsbild dr det mojligt bide att upptédcka sina begréansningar och

att léra sig att forhélla sig till dem pé ett ansvarsfullt sétt.

I den kritik jag framfort mot Eieslands modell finns dnnu en aspekt som inte kan
bemotas av den begransade Guden. Den begrinsade Guden ér fortfarande svér att
forena med bilden av Gud som hérskare, virldens skapare och uppritthéllare.
Eftersom dessa bilder av Gud har en central plats i den kristna berittelsen och i
kyrkans tro och praxis anser jag inte att de lattvindigt kan avvisas. For att behandla
detta kommer jag 1 nésta kapitel att diskutera en av Stanley Hauerwas essder dér han

bland annat diskuterar mdnniskan som en skapad varelse.

3.3 Ménniskan — en skapad varelse

Stanley Hauerwas har skrivit en stor mingd essder som helt eller delvis behandlar
ménniskan med kognitiv funktionsnedséttning och den kristna gemenskapen. I detta
kapitel presenteras och diskuteras en av hans esséer. Syftet dr varken att ge en
heltickande bild av Hauerwas teologi eller att analysera alla aspekter av den
Gudsbild han artikulerar. Istéllet vill jag visa pa aspekter som kan berika den
begridnsade Guden. I motsats till Eiesland har Hauerwas syfte aldrig varit att skapa en
specifik funktionsnedsittningsteologi. I sina texter dterkommer han 4nda ofta till
ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning. Hauerwas skiljer sig ocksa fran
Eiesland genom att han skriver om kognitiv funktionsnedséttning framom fysisk

funktionsnedséttning.

Hauerwas teologi bygger i korthet pa att den kristna gemenskapen genom sin praxis
lar sig att leva i1 kyrkans narrativ. Grundliggande for Hauerwas skrivande kring
kognitiv funktionsnedséttning &r att han genom det problematiserar modernitetens
beskrivning av ménniskan som en i forsta hand sjalvstindig och fri individ.” Enligt

Hauerwas passar en sédan minniskosyn inte in i ett kristet narrativ om ménniskan

™ Reinders 2008, 192.
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och det leder ocksa till att vi fir svart att forhalla oss till ménniskor som inte passar

in i den ménniskosynen.

I essdn Suffering the Retarded: Should We Prevent Retardation, 7 diskuterar
Hauerwas varfor det finns ett behov av att forsoka forhindra kognitiv
funktionsnedsattning i var kultur och vad det sdger om vir ménniskosyn. Han hittar
grunden till detta behov i tanken om att lidande alltid behdver elimineras och
eftersom det finns en forestillning om att ett liv med kognitiv funktionsnedséttning
ar ssmmankopplat med ett stort lidande s behover ett sadant liv forhindras. ”®
Hauerwas ifragasitter utgdngspunkten att lidande alltid behdver elimineras. Det finns
givetvis nagot sjélvklart i att onddigt lidande behdver elimineras men senast nér ett
eliminerande av lidande ocksa innebdr ett eliminerande av det lidande subjektet &r
det inte lika sjdlvklart. Han gor vidare en distinktion mellan lidande som hénder oss
oberoende av véra val och lidande som orsakas av vara mél och forvéntningar pa
livet.”” Distinktionen #r knappast helt vattentit men den hjilper Hauerwas att visa att

hur och vad vi uppfattar som lidande pdverkas av vad vi ser som malet med vara liv.

Hauerwas ger ett svar pa varfor ménniskan lider:

”We suffer because we are incomplete beings who depend on one another for our
existence.” Dér det inte finns ndgra behov eller ndgot beroende av andra finns, enligt
Hauerwas, inte heller nagot lidande. Eftersom Hauerwas ser ménniskan som en
varelse som 1 grunden har behov blir ocksé lidande oskiljbart fran ménskligt liv.
Genom detta utmanar Hauerwas tanken om att sjdlvstdndighet utgor grunden for
ménniskans identitet. Istéllet 4r det ndr vi inser att vi &r minniskor med behov som vi

genom samarbete, kirlek och gemenskap kan blomstra.”®

Hauerwas konstaterar att ménniskor med kognitiv funktionsnedséttning lider, precis
som alla andra ménniskor gor av olika anledningar. Han hévdar dnda att det inte alls

ar sdkert att de lider speciellt mycket just pd grund av sina funktionsnedséttningar.

> Hauerwas anvindning av ordet “retarded” har kritiserats frén flera hall och anses
allmént inte som ett passande ordval for att beskriva ménniskor med kognitiv
funktionsnedséittning.

’® Hauerwas i Swinton 2005, 92.

" Hauerwas i Swinton 2005, 93.

"8 Hauerwas i Swinton 2005, 97.
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Han hittar istdllet en orsak till varfor vi ser deras liv som fyllt med lidande i vér egen
forestéllning av hur det skulle kdnnas att ha en kognitiv funktionsnedséttning. Nar vi
moter manniskor med kognitiv funktionsnedséttning moter vi ménniskor som utan att
skdmmas dr manniskor som &r beroende av andra. Genom deras beroende avslojas
vér rddsla for att inte vara sjdlvsténdiga, eller som Hauerwas sjélv utrycker det; att
inte vara forfattare till vara egna liv.”” Sa linge vér bild av ett gott liv knyts samman
med sjdlvstindighet, kommer vi alltsa enligt Hauerwas ocksa koppla ihop ett liv som

innefattar beroende av andra med ett ovanligt stort lidande.

Hauerwas diskussion kring lidandet hos méanniskor med kognitiv
funktionsnedsattning mynnar ut i en reflektion kring vad detta har f6r implikationer
for den kristna gemenskapen och bilden av Gud. Enligt Hauerwas blir ménniskor
med kognitiv funktionsnedséttning ett profetiskt tecken for gemenskapen att de ér ett
skapat folk som inte lever sjélvstandigt utan lever i beroende av Gud och varandra.
Att leva 1 gemenskap med ménniskor med kognitiv funktionsnedsattning ar enligt
Hauerwas ocksa att ldra sig att leva i gemenskap med Gud. Den kristna Guden ér inte
gud som dr sjélvtillracklig eller sjdlvstindig. Han dr en Gud som behdver ett folk och
som behdver en son. En Gud som inte styr virlden genom tving utan genom att lida

for virlden.®

Genom att betona att mdnniskan &r en varelse med behov och att médnniskan lider nér
hens behov inte blir tillfredsstéllda, knyter Hauerwas an till en central aspekt av
begridnsningsmodellen som jag ocksa lyfter fram i kapitel 2.4. Om ménniskan ar
begrinsad dr det naturligt att hen behdver andra i olika sammanhang. Ménniskan ar
inte en individ som ibland viljer gemenskap med andra men som i forsta hand ér
sjdlvstindig och oberoende. Istéllet dr det, som Hauerwas podngterar, i gemenskap
med andra dir den begridnsade ménniskan kan blomstra. En sddan beskrivning av
ménniskan har likheter med Paulus beskrivning av den kristna gemenskapen som en
kropp. I en individualistisk kultur ldses bibelpassagen ofta primirt som en bekréftelse
av att varje individ dr unik och har unika gavor till gemenskapen. En minst lika
central del i Paulus resonemang verkar dnda vara att den enskilda ménniskan behover

den resterande kroppen minst lika mycket som kroppen behover hen.

" Hauerwas i Swinton 2005 , 32.
% Hauerwas i Swinton 2005, 104-105.
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Trots att Hauerwas perspektiv ar viktigt for att ménniskor i en individualistisk kultur
skall viga mota sina egna behov och begrénsningar har hans essd ocksé fétt kritik.
Reinders noterar att Hauerwas pa samma sétt Eiesland skapar en skarp grins mellan
ménniskor med och utan kognitiv funktionsnedséttning. Skillnaden &r att i Eieslands
resonemang blir vi:et mdnniskor med funktionsnedséttning medan Hauerwas vi ar
ménniskor utan funktionsnedsittning.®’ Problematiken med Hauerwas uppdelning
mellan vi och de blir tydlig ndr han argumenterar for att vi genom att vara
tillsammans med dem kan ldra oss att kinna med dem och de kan ldra sig kéinna med
oss. Trots att detta &r mojligt konstaterar han: ”That such fellow-feeling is possible
does not mean that they are "really just like us." They are not. They do not have the
same joys we have nor do they suffer just as we suffer.” Det forblir véldigt oklart
varfor det finns en tydlig skillnad mellan de gladjedamnen som ménniskor med
kognitiv funktionsnedséttning har och de som vi andra har. Det &r ocksé tveksamt om
det finns specifika glidjedmnen som alla andra upplever. Det kan onekligen vara
utmanande att dela livet med ménniskor som har andra begransningar dn man sjilv
har men en sé tydlig kategorisering av hur méinniskor upplever livet dr knappast

varken korrekt eller speciellt fruktbar.

Hauerwas tydliga kategorisering av ménniskor riskerar ocksd att underminera hans
resonemang om att ménniskan dr en varelse med behov. Genom att géra ménniskor
med kognitiv funktionsnedsittning till det ultimata exemplet pa att minniskan
behover andra riskerar Hauerwas att befédsta fordomen om att ménniskor med
funktionsnedsattning inte dr kapabla att ta ansvar over sina liv. Det &r sant att
nérheten till funktionsnedséttning kan utmana méanniskors radsla bade for lidande
och for att inte vara sjdlvstindiga. Precis som alla andra &r minniskan med kognitiv
funktionsnedsattning inte forfattare till sitt eget liv men hen ar dtminstone

medforfattare, precis som alla andra.

3.3.1 Gud — miktig och begriansad
Det finns mycket som kunde diskuteras i Hauerwas essi och jag kommer att

aterkomma till den i kapitel 4. I detta kapitel kommer fokus dnda att ligga pa den

81 Reinders 2008, 193.
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Gudsbild som Hauerwas ger uttryck for. I sitt tdinkande kring funktionsnedsittning
och teologi gor Hauerwas i stort sétt en motsatt upptéckt till den Eiesland gor i sin
modell. Medan Eiesland ser funktionsnedsittning som en del av vem Gud ér ser
Hauerwas genom funktionsnedséttning nagot som é&r centralt for vem ménniskan &r.
Mainniskan dr en skapad varelse med behov av andra. Reinders beskriver skillnaden
mellan de teologiska perspektiven som att Eiesland genom funktionsnedséttning ser
hur Gud blir f6r ménniskan medan Hauerwas genom funktionsnedséttning ser

minniskan infor Gud.®?

Genom att betona att minniskan ar en varelse som ar skapad av och beroende av Gud
erbjuder Hauerwas ett komplement till den mycket antropomorfa Gudsbilden som
finns 1 den begransade Guden. En Gud som ér alltings skapare och alltings
upprétthillare maste vara betydligt miktigare och mindre begrinsad @n vilken
minniska som helst. Spanningen mellan de teologiska perspektiven anspelar pa en
spanning som under alla tider funnits i kristet tdinkande. Savél i treenighetsldra som 1
kristologi forenas det méanskliga och det gudomliga pa ett paradoxalt och mystiskt
satt. Gud dr ménniska men samtidigt ocksa storre @n sa. Jesus dr Gud men samtidigt

ocksa fullt ut minniska.

Om spénningen mellan den begridnsade och den miktiga Guden ges storre utrymme
inom begransningsmodellen kan kontaktytan till den kristna traditionen breddas.
Creamer verkar sjilv 6ppna for detta ndr hon betonar att hennes arbete “bara” utgor

en pusselbit for en bredare forstielse av Gud och ménniska. **

En problematik som framtrader ndr Guds transcendens och kraft inkorporeras som en
central del av den begridnsade Guden &r fragan om varfor funktionsnedsattningar
finns om Gud kunde hela alla ménniskor. Eiesland har en viktig poéng nér hon
konstaterar att for minniskor med funktionsnedséttning som ser Guds helande
ingripande som den enda végen till frihet, har smértan ofta blivit &nnu stérre av Guds
ovilja att ingripa.** Om Gud har makt att hela men viljer att inte gora det befasts litt

kénslan av annorlundaskap och utanforskap i forhallande till den kristna

82 Reinders 2008, 193.
8 Creamer 2008, 114.
3 Eiesland 1994, 105.
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gemenskapen. De barridrer som finns i arkitektur, tankar och praxis bekriftas av att

Gud inte heller verkar bry sig.*

Trots att tanken pd en Gud som é&r kapabel att hela medfor tydliga problem kritiserar
Creamer Eieslands modell just for att inte hjélpa ménniskor som ldngtar efter
helande.® For att forsta de olika perspektiven ér det nodvéindigt att atervinda till
minoritetsmodellens forstaelse av funktionsnedsittning. I kapitel 1.6 beskrivs hur
minoritetsmodellen konstruerades som en reaktion pé den medicinska modellen. Den
medicinska modellen ser funktionsnedsattning utifran de fysiska avvikelser som en
ménniska har. Med detta som grund blir problemet litt individens och malet blir att
individen med funktionsnedséttning skall bli sa funktionell som mojligt for att passa
in bland de “normala”. Eftersom Eieslands teologi springer ur minoritetsmodellen ar
det naturligt att hon starkt avvisar helande som en 16sning pa funktionsnedséttning.
Om helande &r vdgen till frihet for ménniskor med funktionsnedséittning blir det en
bekriftelse pa att den medicinska modellen har rétt och att problemet ligger hos

personen med funktionsnedséttning och inte hos omgivningen.

Nér Creamer konstruerar sin modell om den begridnsade ménniskan lyfter hon fram
tva insikter fran den medicinska modellen: det faktum att kroppar 4r olika och att det
kan vara smirtsamt att leva med sina begransningar. For att kunna fora en nyanserad
diskussion om hur den kristna gemenskapen behover forhalla sig till helande ér det
nddvindigt att skilja mellan tva olika motiv till varfér helande behdvs. Det forsta
motivet dr att det per automatik finns ett problem med en kropp som har en
funktionsnedséttning och att den dirfor behover helas. Den fungerande kroppen ses
dé som overldgsen kroppen med funktionsnedséttning och i forldngningen betraktas
livet utan funktionsnedséttning som dverldgset ett liv med funktionsnedsdttning. Ett
sadant perspektiv pd helande behover avvisas eftersom motivationen kommer utifran.
Omgivningen behdver ett helande eftersom det ar svart att forhalla sig till det
annorlunda. Om helande alltid dr den sjdlvklara 16sningen leder det ocksa létt till att
man behdver en orsak till ett uteblivet helande och om det inte kan vara Gud blir det

troligen médnniskan med funktionsnedsattning sjélv eller den som ber for hen.

% Eiesland 1994, 105.
8 Creamer 2008, 90.
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Det andra motivet for att sdka ett helande flodar primért frdn manniskan med
funktionsnedsattning sjdlv. Det &r ett faktum att en méinniskas begransningar kan
orsaka béade fysisk och psykisk smédrta som hen léngtar efter att bli av med. Att nér
en méanniska kommer med sin smérta dver livet, avvisa en vidjan om bon for helande
bara for att det dr teologiskt komplext, kan knappast vara kirleksfullt. Nér den
kristna gemenskapen star tillsammans med ndgon som langtar efter helande behover
deras strdvan vara att be som nunnorna i Eieslands beréttelse. Bonen behdver vara ett
omfamnande av minniskan som bekréftar att hens kropp har en plats 1 gemenskapen

och att man vill bara bdde smirtan och lingtan efter fordndring tillsammans.

Bon for helande fran funktionsnedsdttning dr inom begransningsmodellen inte
annorlunda frdn bon for vilka andra begridnsningar som helst. Dérfor knyter fragan
om Guds forméga att hela en manniska med funktionsnedséttning an till en betydligt
bredare fraga om bon och bonesvar. Teologer har i alla tider brottats med dylika
fragor och jag har inga ambitioner att ge ett uttommande svar. Om utgéngspunkten ar
att allt ménskligt liv dr begrénsat betyder det atminstone att bon for helande inte
handlar om en strivan efter perfektion eller ett liv utan begrinsningar. Vid ett
eventuellt helande frdn exempelvis en funktionsnedséttning skulle manniskan
fortfarande leva ett liv med begrénsningar. Livet skulle kanske vara littare pa flera

satt men det skulle fortfarande komplext och utmanande.

En Gudsbild som inte bara betonar begransningar utan ocksa beskriver Gud som
vérldens méktiga skapare och uppritthallare, stoder i min mening pa flera sétt de
konstruktiva méten som diskuteras i kapitel tva. En sddan Gudsbild har en bredare
kontaktyta till kristen tradition och kan bli ett exempel pa det dmsesidiga lyssnandet
som lyfts fram i kapitel tvd. Den manar inte likt Eiesland bara till fordndring. Den
visar ocksa pa vikten av en beredskap att lyssna pa de insikter om Gud som kyrkan
forvaltar. Vidare kan insikten om Guds makt ocksé hjdlpa ménniskan att vaga mota
sina begrinsningar och vara sédrbar. Om Gud haller vérlden i sin hand &r det ocksa
tryggare att vara begrinsad. Slutligen vill jag ocksa lyfta fram att bilden av Gud som
bade begridnsad och méktig pa ett intressant sitt speglar den spanning mellan likheter
och olikheter som préiglar ménniskors mdten i1 begransningar. Gud ar bade lik och

radikalt olik méanniskan.
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3.4 Sammanfattning

I detta kapitel diskuterar jag hur en Gudsbild som inkluderar begrédnsningar kan stoda
de moten mellan begrdnsade minniskor som diskuteras i kapitel tva. Jag tar avstamp
i Creamers resonemang om att Gud dr begransad. Som exempel pad Guds
begransningar lyfter hon fram inkarnationen och méinniskans fria vilja. Darefter
véinder jag blicken mot Eieslands modell The Disabled God. Styrkan i den modellen
ar att den genom att tala om Gud som en Gud med funktionsnedséttning utmanar
kyrkan att lyssna till och inkludera ménniskor med funktionsnedsattning. Den lyckas
dnda inte stoda det dynamiska mote som begriansningsmodellen efterstravar. Genom
att se The Disabled God som bara en del av en storre bild av Gud som begransad
hivdar jag att manga av de problem som jag identifierar i Eieslands modell kan
16sas. Som exempel pa Guds begrinsningar lyfter jag fram beréttelser ur
evangelierna dér Jesus bland annat upplever bade dngest, hjalploshet och dod. Att se
Gud som begriansad mojliggor for badde ménniskor med funktionsnedséttning och
méinniskor utan funktionsnedséttning att upptacka hur Gud ér for dem i deras
begrinsningar och delar begransningarna med dem. Detta kallar ocksé den kristna
gemenskapen att lyssna till varandra och att dela varandras begrdnsningar pa samma

satt som Gud delar médnniskans begransningar.

For att bredda kontaktytan till mera traditionella Gudsbilder lyfter jag in perspektiv
av Hauerwas. Han betonar att ménniskan ar en skapad varelse som behover Gud och
varandra. For Hauerwas dr manniskor med kognitiv funktionsnedsittning exempel pa
att alla ménniskor behover andra. Medan Eiesland ser funktionsnedséttning som en
del av vem Gud &r ser Hauerwas genom funktionsnedséttning ndgot som &r centralt
for vem ménniskan dr. Nar Hauerwas beskriver ménniskan som beroende av Gud
Oppnar han for en Gudsbild dir Gud inte bara dr begransad och ménsklig utan ocksa
méktig och radikalt annorlunda @n ménniskan. Betoning pa att Gud ocksé ar
annorlunda och méktig kan ge minniskan mod att mdta sina begransningar och det

ger utrymme fOr att hoppas pa Guds ingripande i mdtet med begrénsningar.
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4. Begransningarnas utmanande och konstruktiva potential

I avhandlingens tvé tidigare kapitel har fokus legat pa hur begransningar kan fungera
som en plattform for konstruktiva méten mellan ménniskor och hur en Gudsbild som
inkluderar begrinsningar kan stdda sddana moten. I detta kapitel kommer jag att
undersoka hur insikten om ménniskans begransningar kan forma bade den enskilda
ménniskans och gemenskapers sitt att ta sig an livet. Forst kommer jag att se pa hur
begridnsningar som utgdngspunkt utmanar nutidsménniskans stravan efter standig
kontroll. Darefter kommer jag att lyfta fram exempel pa hur vi pa begriansningarnas

plattform kan ldra oss av varandra att mdta begrénsningar pa ett konstruktivt sitt.

For att problematisera kontrollen som ett sétt att hantera livet diskuterar jag
perspektiv frin Hauerwas och delvis ocksé fran Sharon Welch. For att undersoka
begransningarnas konstruktiva bidrag ar det &ndamalsenligt att vinda blicken mot
berittelser av och om ménniskor med funktionsnedséttning. Som tidigare noterats, ar
motiveringen for att lyfta fram funktionsnedsittningsberéttelser inte att de
begrinsningar som vi som lever med funktionsnedséttning har nédvandigtvis alltid
skulle vara storre &n andra ménniskors begriansningar. Styrkan i att anvinda
funktionsnedsittning som utgangspunkt ligger istéllet i att de flesta
funktionsnedsattningar &r tillrackligt patagliga for att i ett tidigt skede av livet tvinga
ménniskan med funktionsnedséttning att pd nigot satt forhalla sig till att manniskan
ar en begransad varelse. Darfor har ménniskor med funktionsnedséttning viktiga

perspektiv for alla begrdnsade méinniskor.

I kapitlet kommer jag att anvédnda beréttelser ur min egen bok Begrdnsade dr vi
allihopa och berittelser som den svenska komikern och forfattaren Jonas Helgesson
presenterar i sin bok Det dr i alla fall tur att vi inte dr déda. Bada bockerna ar
sjdlvbiografiska och beskriver i fristdende texter vara upplevelser av att leva med
funktionsnedsattning. Helgesson fick en CP-skada i samband med syrebrist vid
fodseln. Han dr en eftertraktad foreldsare och har skrivit flertalet bocker om att leva
med funktionsnedséttning. Hans senaste bok fran 2018 behandlar bland annat glddjen
och utmaningen med att bli pappa. Med berittelserna som utgangspunkt och
inspiration kommer kapitlet att behandla kreativitet, uthdllighet, gladje och sorg i

relation till begrdnsningar.
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4.1 Begriansningar utmanar kontroll

Genom betoningen pa begransningar som ett universellt faktum utmanar
begridnsningsmodellen ménniskans upplevelse av kontroll pa flera plan. Ett av de
mest konkreta exemplen pd detta dr de flytande grénserna mellan funktionalitet och
funktionsnedsittning som presenteras i kapitel 1. Ménniskan &r en kroppslig varelse
som lever ett liv i fordndring. Trots stora anstrdngningar kan ingen garantera sin

fortsatta funktionalitet.

I den essd av Stanley Hauerwas som presenteras i kapitel 3 ifragasétts minniskans
kontroll 6ver sitt liv pé ett djupare plan. Det ér inte bara de fysiska formigorna som
en minniska inte kan ha fullstdndig kontroll 6ver. Hen kan, enligt Hauerwas, inte
heller kontrollera eller helt undvika lidande eller smérta. Jag kommer att aterkomma
till smérta senare i kapitlet. I detta sammanhang &r det tillrackligt att konstatera att
Hauerwas knyter en del av médnniskans lidande och smarta till att hen har behov som
hen inte kan tillgodose pé egen hand. Att médnniskan &r beroende av andra innebér att

hen pé egen hand inte helt och hallet kan styra och kontrollera livet.

En annan forfattare som ocksé problematiserar kontrollen som en central drivkraft
for ménniskans handlande 4r feministteologen Sharon Welch. I boken 4 feminist
Ethic of Risk skriver hon att ett utbrett tankesitt &r att om det skall vara virt att ta tag
1 en situation behover det vara mojligt att kontrollera att engagemanget snabbt och
effektivt leder till Gnskat resultat.”” Welch skriver i en tid nir kalla kriget pagar
mellan USA och Sovjetunionen. Hon ser upprustningen mellan de béda landerna som
ett konkret exempel pd en etik som bygger pé kontroll. Man &r medveten om vilka
foljder ett kirnvapenkrig skulle fA men man &r for radd for att tappa kontrollen dver
situationen for att vara redo for en avveckling. Istdllet for att ta den risk som

omsesidigt beroende skulle innebira styr man utifran kontroll och osérbarhet.*®

De olika perspektiven pa kontroll som presenterats ovan visar hur strivan efter

kontroll har en central plats i minskligt handlande och tinkande pad ménga nivéer.

87 Welch 1990, 25.
88 Welch 1990, 32.
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Mainniskor forsoker kontrollera bade sitt eget liv och andras liv. Bdde Hauerwas och
Welch skriver att kontroll dr ett sdtt att undvika sarbarhet och beroende. Deras
perspektiv knyter an till diskussionen om att upptécka sina begrénsningar i kapitel
2.4. I erkdnnandet av de egna begrinsningarna finns en 6ppning mot just sirbarhet
och beroende. Det finns &nda en problematik med att allt for lattvindigt avvisa
ménniskors strivan efter kontroll. Det finns sikert manga faktorer som bidrar till att
méinniskor vill ha kontroll men en av dem &r radsla. Begrepp som sarbarhet och
beroende innefattar alltid ocksé en aspekt av risk. Den som blir sdrbar riskerar att
saras och den som blir beroende riskerar att svikas. En strdavan efter kontroll hor
alltsa samman med verklig rddsla. For den begridnsade ménniskan &r ett teoretiskt
resonemang som ifrdgasitter ménniskans forméga att kontrollera olika aspekter av
livet inte tillrdckligt. For att det skall vara meningsfullt att diskutera andra sétt att
handskas med livet &n utifran kontroll behover rddslan for och faran med beroende
och sarbarhet tas pa allvar. De ndmnda exemplen pa kontroll &r pd mycket olika niva.
Det ér en stor skillnad pé riskerna med att vara sérbar och beroende i en
internationell konflikt dér man bér ansvar for miljontals méinniskor och med att vara
det i sina personliga relationer. Inom ramarna for denna avhandling finns inte
utrymme att diskutera kontroll i relation till internationella relationer. Det verkar
dnd4 som att oviljan att ge avkall pa kontrollen gdds av en ridsla {for srbarhet

oavsett situationens omfattning.

Om minniskors ovilja att erkénna att de inte har kontroll 6ver sina liv atminstone
delvis beror pa en ridsla for vad ett liv med storre sdrbarhet och beroende skulle
innebdra, betyder det att sarbarhet och beroende inte ar individens ensak. En
ménniskas mod att vara sarbar och erkédnna olika typer av begrdnsningar beror ocksa
pa hur hen uppfattar att omgivningen skulle hantera hens sarbarhet. Genom denna
insikt understryks vikten av diskussionen om lyssnade i kapitel 2. Det dr naturligt att
en ménniska sluter sig om hen upplever att hens perspektiv eller behov inte ar
vilkomna eller inte skulle tas pé allvar. Darfor dr det av storsta vikt att gemenskaper

som vill hjdlpa ménniskor att viga mdta begransningar dvar sig i lyssnade.

Jag kommer sjélv ihdg kénslan av sarbarhet ndr jag infor ndgra av mina
barndomsvénner beréttade om aspekter av min funktionsnedséttning som jag aldrig

tidigare hade berédttat om for ndgon utanfor familjen. Jag berittade for att jag
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behovde stod 1 mina begridnsningar men att jag beréttade just da och just &t dem
berodde pa att jag tack vare flera ar av vanskap litade pa att de skulle bemd&ta mina
begrinsningar pa ett kérleksfullt sétt. Efter att jag berdttat mera om mina
begrinsningar kunde jag vara betydligt mera avslappnad och trygg tillsammans med
vénnerna. Genom sérbarhet dr det mojligt att gora det léttare for omgivningen att visa
kérlek pé ett mer traffsdkert sitt och genom kontinuerlig kérlek kan omgivningen

gora det lattare for ndgon att vara sarbar.

Pé slutraderna av essin Suffering the Retarded: Should we Prevent Retardation

konstaterar Hauerwas:

”For a world where there is no unpatterned, unpurposeful suffering
would be devoid of the means for us to grow out of our selfishness and
into love. That is why those who worship such a God are obligated to
be confident that we can live well with those whose difference from
ourselves we have learned to characterize by the unfortunate label,
"retarded.” For if we did not so learn to live, we know we would be
decisively retarded: retarded in our ability to turn ourselves to other's

needs, regardless of the cost. ”%

Den lyssnandes uppgift i motet med ndgon annans begrénsningar och det lidande
som begriansningen medfor dr enligt Hauerwas inte 1 forsta hand att ge ett
genomténkt svar pa varfor det gor ont eller att dtgdrda smirtan. Ett sddant
tillvigagangssétt hor samman med en strévan efter att ha kontroll over livet. Motet

med en annan ménniskas smérta och sérbarhet &r alltid en inbjudan till lyssnande och

karlek.

I denna viktiga poéng avslojas ocksa en svaghet i att Hauerwas i essén, véljer att gora
ménniskan med kognitiv funktionsnedséttning och alla andra” till tva tydligt
itskilda grupper. Aven om en viktig poding i essin ir att varje méinniska ir en
skapelse med behov, lyckas Hauerwas inte ge en tillrackligt tydlig inbjudan till den
’vanliga” ménniskan att pa ett sirbart sitt kommunicera sina behov i gemenskapen. I
insikten om att begrdnsningar och lidande dr en ofrdnkomlig del av livet finns

mycket riktigt en uppmaning att tjina och dlska den andra oavsett hens

% Hauerwas i Swinton 2005, 105.
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begransningar. [ samma insikt behdver det ocksa finnas en inbjudan till att bli dlskad
och lyssnad till i den egna begransningen och i den egna sméirtan. Den kristna
gemenskapen kallas att ldra sig att dlska den sdrbara men ocksd att vaga lata sig

alskas 1 sin sarbarhet.

I Gudsbilden som presenteras i kapitel 3 finns nagra verktyg som kan hjdlpa den
begridnsade ménniskan att vaga stiga in i den sérbarhet och det beroende som foljer
av insikten om att livet &r bortom en ménniskas kontroll. I spadnningsfiltet mellan
Gud som alltings skapare och Gud som tvingas upp pa ett kors finns en inbjudan for
den begrinsade minniskan att viga leva utifran sarbarhet snarare dn kontroll. I
kristen tradition finns en tydlig tanke om att Gud har omsorg om sitt folk och ett
hopp om att han skall stilla saker och ting till ritta. Detta erbjuder en trygghet ocksa
nér livet dr bortom ménniskans kontroll. I inkarnationen moter den begriansade
méinniskan ockséd Gud som delar den rédsla och den smérta som en begrinsad tillvaro
kan dstadkomma. Genom ett teologiskt perspektiv som samtidigt ser Gud som den
som har kontroll och den som &r begridnsad kan ménniskan fa hjalp att vga vara

begriansad.

Genom att ifrdgasitta minniskans forméga att kontrollera livet utmanas
individualismens tanke om att varje ménniska &r sin egen lyckas smed och istéllet
betonas gemenskapens och sarbarhetens betydelse. Ifragaséttandet av manniskans
kontroll utmanar ocksa perfektionismen. Tatt sammanknutet med erkdnnandet av
varje manniskas begrinsning finns insikten om att allt inte 4r mdjligt bara man vill
tillrackligt mycket. Allt dr inte mdjligt, inte pd individniva och inte pé
gemenskapsniva. Welch skriver att det dr svart att upprétthalla ett engagemang for
rittvisa och aktivism nédr man inser hur stora behoven ér och hur begrénsad den egna
formagan ar. Det 4r litt att istillet falla in i passivitet och cynism.”® Nér stora
drommar méter verklighetens begrinsningar och insikten om att resultatet dr bortom
den egna viljans kontroll &r det létt att ge upp. Detta géller kamp for réattvisa men
ocksa livet i stort. I en kultur dér effektivitet ofta premieras och ménniskor med
exceptionella talanger och extraordinéra liv lyfts fram &r risken att passiveras av sina

egna begrinsningar speciellt stor. Begransningsmodellen erbjuder ett alternativ till

% Welch 1990, 14.
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perfektionismen. Om méanniskans begransningar bade géillande formagor och
resurser tas pa allvar medfor det av nddvéndighet att inte bara det perfekta eller det

som garanterar resultat kan vara vért att kimpa for.

Niér begrinsningar betonas och ménniskans kontroll 6ver livet utmanas ér det
samtidigt viktigt att uppritthalla en komplicerad balansgang. Ett ansvarsfullt
forhallningssitt till begridnsningar innebér av nddvéndighet ocksa ett ansvarsfullt
forhallningssitt till formégor. De &r tva sidor av samma mynt.
Begransningsmodellens betoning pa att begrdnsningar varken bor overdrivas eller
forminskas medfor ocksa att formagor inte skall nedvirderas eller forminskas. Det
finns inte ndgon motsittning mellan att erkinna begrédnsningar och stdda manniskor
att utvecklas 1 sina formégor. P4 samma sétt betyder inte ett ifrdgasittande av
méinniskans kontroll over livet att hen ar helt maktlos 1 sitt eget liv. Som tidigare
konstaterats s& har Hauerwas en viktig poéng i att minniskan inte &r forfattare till sitt
eget liv men hen ér dtminstone medforfattare. Pa flera sitt ar livet utanfor
ménniskans kontroll och ménniskor blir till i och formas av sina gemenskaper och
grupptillhérigheter.”’ Pa samma géng formar ménniskor ocksa sina gemenskaper och
bér ett ansvar for sina egna liv. I ljuset av att manniskor med funktionsnedsittning
ofta mott forminskande fordomar géllande deras formaga att 4stadkomma saker och
att ta ansvar for sina liv, dr det avgdrande att balansen mellan begransningar och

formagor och mellan personligt ansvar och gemenskapens roll upprétthalls.

I detta kapitel har jag diskuterat hur begréinsningsperspektivet utmanar ménniskans
behov av att kontrollera livet. Specifikt utmanar insikten om begransningar kontroll
genom individualism och perfektionism. Istéllet inbjuder begransningar till sdrbar
gemenskap och till att se virdet i det som inte garanterar framgdng, resultat eller
perfektion. I f6ljande underkapitel kommer jag med hjélp av berittelser om liv med
funktionsnedsattning att presentera hur ett drligt mote med begrinsningar kan ge
verktyg for att hantera ett liv som innefattar begransningar, formagor, ansvar och

brist pa kontroll.

°! Lindfelt i Brakenhielm, Essunger & Westerlund 2013, 153, 166.
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4.2 Kreativitet

Deborah Creamer betonar att begrédnsningar inte bara dr ndgot negativt. Hon
uppmérksammar bland annat hur funktionsnedséttning ofta for ménniskor mot
kreativitet och uthallighet.”> Kreativitet 4r ett mangfacetterat begrepp. I detta
sammanhang avser jag med kreativitet en formaga att hitta vigar framat néir de vagar
som upplevs mest sjdlvklara dr staingda. Kreativitetens koppling till begransningar
blir speciellt tydlig i utvecklandet av de otaliga hjdlpmedel som hjélper ménniskor

med varierande begrdnsningar.

I Begrdnsade dir vi allihopa finns ett kapitel med rubriken “Pérsen i pulkapisten”. I
kapitlet beskrivs kreativitetens betydelse for min familj i métet med min oférmaga

att std pa skidor.

— Pappa, nu aker vi hem!

Sd slutade slalomutflykten med kusinerna en mild vinterdag for 6ver 15 ar sedan.
Dagen hade allt en slalomutflykt ska ha. Goda vinner, gott fore, god kakao och ett
gott humor (dtminstone till en borjan). Ndr vinnerna forsvann upp med liften for att
testa sina nya skidor gick jag med mamma och pappa mot pulkabacken. Det finns
stunder dd jag kdint mig coolare. Med jadmna mellanrum kom kompisarna ner och
berdttade om ndagon spdnnande skogsstig de hittat eller vilka "hoppor” de vdgat

testa.

Tva ar senare susar vi fram mellan trdden pd en av Finlands storsta skidorter och
jag hinner tinka att det dr tur att mamma inte ser allt. Plétsligt tvirstannar pappa
sit-skin. Framfor oss finns ett hopp som egentligen dr for stort for oss men det dr
enda mojliga vigen nerdt. Vi har hoppat pd smd gupp forr men aldrig vagat oss pd
nagot liknande. Efter en stunds tvekan kdnner jag hur pappa tar ett fast grepp om
stolen.

— Hall i dig!

Sen flyger vi. Just ddr just dd dr jag sda levande som en mdnniska kan vara.

92 Creamer 2008, 113.
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Under aret som foljer pd pdrsen i pulkapisten letar mina fordldrar envist efter en
losning. Man ska inte ro over dn efter vatten men man kan behova ta farjan over
Ostersjon for att hitta en sit-ski. Sit-skin dir i enkelhet en stol med en skida under. En
stalbage dr fast i ryggstodet sa att nagon kan dka bakom och styra ekipaget. Under

de kommande vintrarna susade jag och pappa ner for backarna runtom i Finland.

Ndr vi i familjen forst bérjade diskutera mojliga slalomhjdlpmedel hade jag
egentligen bara ett krav. Jag ville absolut dka staende. Jag dr vildigt tacksam 6ver
att mamma och pappa inte lit det sta i vigen for sin kreativitet. Sit-skin dr egentligen
designad for att vara en singelfarkost. Med hjdlp av stavar férsedda med sma skidor
kan man sjdlv styra stolen. Den ursprungliga tanken var att jag skulle ldra mig att
dka sjdlvstindigt. Det visade sig vara ldttare sagt dn gjort. Min 6verkropp hade inte
riktigt den balans som den hade behovt. Genast ndr stolen bérjade luta spelade min
kropp automatiskt med och det blev pannkaka av alltsammans.”’

I berédttelsen framkommer flera intressanta aspekter av kreativitet i motet med
begransningar. Kreativiteten som mina fordldrar uppvisade hinger pa manga sitt
samman med formégan att lyssna. Processen for att hitta ett satt for mig att dka
slalom fick sin borjan i att de uppmérksammade och lyssnade till min smérta dver att
inte kunna vara med. Driven av smértan tog de sig tid att forsoka forsta vad det
verkligen var som jag ldngtade efter. Jag var sjélv fastbesluten att dka sa vanlig
slalom som mojligt. Jag vill aka stdende och sjdlvstindigt. Nar detta inte verkade
vara mojligt gav mina forédldrar &nda inte upp. De kénde mig vil och kunde
identifiera en djupare ldngtan hos mig. ”Jag ldngtade egentligen varken efter
sjalvstandighet eller efter att dka slalom pa samma sétt som andra. Jag ldngtade efter

gemenskapen och dventyret.””*

Manga kristna gemenskaper star ocksa infor kreativitetens utmaning i sin strdvan
efter att inkludera ménniskor med olika begriansningar i sina byggnader, och i sin
teologi bdde i frdga om teori och praxis. For att fungera behdver kreativiteten vara

knuten till en vilja att lyssna till ménniskors smérta och deras lingtan. Genom att ta

> Mard 2019, "Pérsen i pulkapisten”.
* Mard 2019, "Pérsen i pulkapisten”.
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sig tid att lyssna till ménniskors langtan kan ldsningarna bli mera fungerande trots att

de kanske inte ser ut s& som man forst hade tankt sig.

Kreativiteten erbjuder ett alternativ till passivitet, bitterhet eller cynism i motet med
begrinsningar. Den inbjuder istéllet till att forsoka hitta nya och ibland ovéntade
vigar framét. Kreativiteten utmanar ocksa behovet av att kontrollera resultatet som
finns 1 perfektionismen. I kreativitetens kérna finns en aspekt av osékerhet. Nar man
provar nya végar kan man inte vara sdker pd om det fungerar. En stark rédsla for att

misslyckas &r alltid ett hot mot kreativiteten.

4.3 Uthallighet

Genom en av texterna i boken Det dr i alla fall tur att vi inte dr déda tingar Jonas
Helgesson triffsakert in hur motet med begransningar kan leda till uthéllighet.

Texten har rubriken ’Sa kom Du” och behandlar bland annat hans rddslor infor att bli

pappa.

Men det var en sak som blockerade mina tankar mer dn ndgot annat. Det var sjdlva
bdrandet av barnet. Jag dromde mardrommar om att jag tappade min dotter nedfor
trappan. Jag dromde om ljudet. Hur hon dunsade ner trappsteg for trappsteg. Jag
dromde om hur hon skrek. Flera ndtter vaknade jag, kallsvettig, och vickte min fru

for att sdiga att jag inte fixar detta.

Dd insdg jag att jag behdvde forbereda mig. Sd jag borjade trina. Jag bokade till
och med tid hos en personlig trdnare. "Mitt mdl dr att kunna bdra min dotter utan
att ramla”, sa jag. Den personliga trdnaren medgav att han aldrig tidigare hade haft
en klient med ett sadant mal, men han tog utmaningen pd allvar. I sju mdanader

trdnande vi upp mina muskler och min balans.

Jag dkte till en leksaksaffdr och kopte en docka. Sedan latsades jag att det var
Esther. Jag bar omkring pa dockan hemma hela hosten. Jag gav henne napp. Jag
kopte kidder till henne. Hon satt bredvid mig i soffan ndr jag tittade pa TV och jag
bytte blojor pd henne.
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Jag gick till och med till och med till en sportaffdr och képte sma vikter som jag
band fast pa dockan sd att hon skulle ha en autentisk vikt. Sedan gick jag i trappan

med dockan i min famn. Tusen gdnger gick jag sikert upp och ner.”

P4 samma sétt som i beréttelsen om kreativitet sa fods Helgessons uthéllighet och
kdmpagldd ur ett smértsamt mote mellan hans ldngtan efter att vara pappa och hans
begrinsningar. Istdllet for att ge upp sin drom viéljer han att malmedvetet ta de steg
han kan fOr att né sitt mal. I Helgessons text framtridder en tydlig koppling mellan
uthéllighet och kreativitet. Hans uthélliga traning stoddes av till exempel av
kreativiteten i att han kopte dockan som han faste vikter pa. P4 samma sétt syns
uthélligheten hos mina fordldrar 1 att de 1 tvd ar malmedvetet sokte efter ett svar pad
min ldngtan efter att dka slalom. Trots att de bada beréttelserna pa sitt och vis ér
beréttelser om hur vi tog oss forbi personliga begransningar sé dr de ocksa beréttelser
om sarbarhet och om att vara beroende av andra. I mitt fall finns beroendet 1 sjdlva
16sningen eftersom jag behdvde en annan for att kunna aka. For Helgesson syns den
begridnsade ménniskans beroende av andra 1 hans tréning tillsammans med den

personliga tranaren.

Uthéllighet ar inte bara viktigt for den begransade méanniskan utan ocksé for dem
som vill mdta méanniskor i deras begriansningar. I kapitel 4.1 diskuteras hur
kommunikation kring de egna begrdnsningarna ofta hor samman med sarbarhet. For
att fa lyssna ndr en annan ménniska blir sérbar krévs ofta mer 4n en enkel inbjudan
till samtal. Det &r snarare genom att uthélligt lyssna till ménniskor nér det inte
behdvs som man kan bygga en ett fortroende som gor att man fér lyssna nir det

verkligen behdvs.

4.4 Sorg, glidje och tacksamhet

I detta kapitel diskuteras sorg, glddje och tacksamhet i relation till begransningar. I
min bok skriver jag foljande reflektion kring sorg i ett kapitel med titeln Det jag
aldrig fick:

% Helgesson 2018, 22.
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Om inga storre under sker kommer jag aldrig att susa fram pd ett par skridskor, jag
kommer aldrig att hoppa i bilen for att skjutsa mitt barn till de hobbyer som hon
brinner for och jag kommer aldrig i en spontan vdg av kdrlek att lyfta upp min fru

och snurra runt ett varv eller tva.

Jag har fdtt den stora gavan att med litthet kunna urskilja livets durackord. Ofta kan
jag stamma in i Disneys naiva men otroligt svingiga latar om hakuna matata och om
att man ska vara néjd med allt som livet ger. Samtidigt inser jag att ocksd catchiga
sanger kan missa viktiga aspekter av livet. For mig dr det viktigt att ocksd vdga méta
sorgen over det som fattas mig. Platsen ddr vi vagar std i sorgen utan att fly den och
utan rddsla for att den ska forinta oss tror jag dr en av vara mest underskattade

platser.

For mig dr det viktigt att allt emellandt fa stanna upp och filla en tdr over de
begrinsningar jag har. Att std i den sorgen loser inga konkreta problem. Det gor
inte att jag fdr ta korkort eller att jag plotsligt blir Patrik Laine. Att stiga in sorgen
kan till och med vara frustrerande.... Ndr jag dter stiger eller kastas in i sorg som
jag trodde horde till det forflutna behover det inte betyda att jag dltar eller gréiver
ner mig. Det kan ocksd vara en inbjudan att gd ett steg vidare eller djupare i min
process. Jag inbillar mig ocksa att en stund av ocensurerad sorg kan motverka att

bitterhet, hdrdhet och missunnsamhet fdr fdste i mitt liv.

Jag satt pd grdasmattan en dag for mdnga dr sedan, fylld av sorg och frustration. Som
sa mdnga ganger forr sorjde jag all den sport som fanns inom mig men som min
kropp inte tilldt mig att fa ut pa det sdtt jag onskade. Min syster kom och satte sig
ner bredvid mig. Jag pratade, hon lyssnade. Det finns en stor rikedom i att fi dela
sin sorg med ndgon. Speciellt nir denna nagon inte forséker fixa det som inte kan

fixas och inte forsoker trycka bort sorgen forrdn man sjdlv dr redo att sldppa taget.

Ndstan alltid ndr jag har vagat sta stilla i sorgen ett tag, hor jag hur ett mjukt

durackord sakta bryter fram.”®

% Mard 2019, "Det jag aldrig fick”.



Alaric Mard 61

Medan de tva berittelserna som presenterats tidigare fokuserar pa hur den
begridnsade ménniskan genom kreativitet och uthéllighet kan uppna sina maél trots
begrinsningarna, tar texten ovan fasta pd att allt inte &r mojligt for den begransade
ménniskan. Det finns olika orsaker till att saker inte 4r mdjliga. I texten nimns sadant
som min funktionsnedséttning helt enkelt gér omojligt. Jag kan inte aka skridskor
och jag fér inte kora bil. En annan orsak till att allt inte &r mgjligt for den begriansade
ménniskan dr begrinsade resurser bade géllande energi och tid. Trots att vissa saker
ar rent fysiskt mojliga dr de det inte i praktiken. En tredje orsak dr de manga faktorer

som inte dr mdjliga att kontrollera langs végen.

De flesta berittelser som beréttas om ménniskors mote med sina begransningar ér, i
likhet med de tvé forsta berdttelserna som jag presenterade, solskenshistorier. De
beskriver hur granser pressas och hinder passeras. Dylika berittelser dr inspirerande
for manga och det dr i min mening inget fel med att inspireras av méanniskor som
utmanar sina granser. Sddana beréttelser formedlar 4nd4 inte en heltickande bild av
verkligheten. Bakom varje solskenshistoria finns berédttelser som séllan lyfts fram.
Berittelser om ndr man hoppades och kdmpade men inte nddde dnda fram.
Berittelser om nédr man inte vdgade eller kunde forsoka. Sorgen hjilper den

begridnsade ménniskan att mota livet ocksa nar det gor ont.

Som jag ndmnt tidigare springer bade kreativiteten och uthélligheten i de givna
exemplen ur ett smértsamt mdte med begrinsningar. Formagan och beredskapen att
sOrja utgor ett slags skyddsnét for den som forsoker ta sig framat genom kreativitet
och uthéllighet. Inte heller ndr man bestimmer sig for att forsoka pa ett vist sitt dr
det sdkert att man lyckas. Helgessons uthélliga trianing ér ett exempel péd detta. Han
drivs av en tilltro till att han kommer att klara det. Samtidigt finns det inga garantier
for hans projekt. Det &r inte pa forhand sikert att han kommer att nd sitt mal om han
ar tillrdckligt uthallig. For den begrinsade ménniskan &r beslutet att utmana sina
begrinsningar ofta lika mycket en friga om mod som om uthéllighet och kreativitet.
Vagar man riskera att mota smirtan om det inte gdr som man 6nskar? Férmagan att
sorja kan ge mod bade att utmana grianser och att vaga inse att alla grénser inte

behover eller kan utmanas.
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Sharon Welch formulerar i 4 Feminist Ethic of Risk en etik som utmanar
kontrolletiken och arbetar for réttvisa. Flera av de centrala punkterna i hennes etik
overensstimmer med de som presenterats som verktyg for den begridnsade
ménniskan. Welch lyfter bland annat fram vikten av uthéllighet och att lyssna till de
utsatta. Hon ser ocksa kombinationen mellan en envis glddje 6ver livet och ett raseri

6ver virldens orittvisor som viktiga komponenter i sin etik.”’

I en orittvis vérld kan vrede vara ett effektivt verktyg for att orka kdmpa for
fordndring. Den begrdnsade manniskan moéter ocksé olika typer av oréttvisor.
Oréttvisorna bestdr bade av att alla inte har samma fOrutséttningar och att ménniskor
bemots oskéligt pa grund av sina begrénsningar. Trots den motiverande kraft som
vreden kan ha véljer jag att lyfta fram sorgen framom vreden som ett verktyg for den
begridnsade ménniskan. Ilska har givetvis ocksa sin plats inom ramarna for sorg men
den dr inte den enda eller ens den priméra drivkraften. Sorgen har flera fordelar i
forhallande till vreden for den begrdnsade manniskan. Vreden tenderar att soka ett
objekt att ldgga skulden pa. Detta dr problematiskt nér det giller begransningar
eftersom de inte alltid &4r ndgons fel. I flera fall kan man forstas hitta orsaker till
begridnsningar men inte heller da behdver vreden vara till ndgon hjélp for att hantera
de konsekvenser som begriansningarna far. Om man primért soker ndgon eller nagot
att halla ansvarig for begrinsningarna finns det en risk att vreden riktas fel. Den kan
riktas mot den egna kroppen, mot livet i allménhet eller mot manniskor som kanske
inte egentligen &r ansvariga. I sorg finns inte samma behov av forklaringar eller
behov av att rikta sig mot ndgon. Sorgen hor mera ithop med sarbarhet én med kraft

och inbjuder darfor ocksd mera till lyssnande.

Nir det giller situationer dar begrénsningar orsakas eller forstirks av andra
ménniskors okunskap eller arrogans &r relationen mellan vrede och sorg mera
komplex. De framsteg som gjorts i arbetet for réttvisa for ménniskor med
funktionsnedsattning visar att vrede och att man med hog rost kréver forédndring ger
resultat. I en tid dir genuina samtal kring begransningar inte bara forsvaras av
fordomar utan ocksé av en ridsla for att sidga fel saker finns det skél att erbjuda ett

alternativ till vreden i arbetet for réttvisa. Att bemota Gvertramp med en sarbar sorg

97 Welch 1990, 70.
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snarare dn vrede dr svért och inte alltid ett bra alternativ. Sarbarheten 16per d4ndé
mindre risk att pressa den andra in i férsvarsposition @n vreden och kan darfor ocksé

skapa forutséttningar for ett béttre lyssnande.

I psalm nummer 364 i den finlandssvenska psalmboken heter det att ”sorgen och
glddjen de vandra tillsammans”. Detta &r inte bara sant i bemérkelsen att en
ménniska i livet moter bade sorg och gladje. For den begransade manniskan ér
formagan att stanna kvar i det som gor ont ocksa en vig till gladje. Detta insag jag
sjdlv for nagra ar sedan nér jag spelade innebandy med mina vénner. Jag satt pa
bianken med tararna brinnande bakom 6gonlocken och var redo att gd hem och aldrig
mer halla i en innebandyklubba. Jag orkade inte mdta smértan av att inte kunna spela
som jag ville en géng till. Samtidigt sa visste jag att om jag slutar spela s& ldmnar jag
ocksa ett spel och en gemenskap som ger mig mycket glddje. Jag tog nigra djupa

andetag och sprang ut pa planen for nésta byte.

I essén Suffering the Retarded: Should We Prevent Retardation? argumenterar
Hauerwas for att all smérta inte kan eller skall undvikas. I exemplet fran
innebandyplanen gjorde jag en liknande upptickt. Det jag hade behovt ge upp for att
undvika smirtan var for virdefullt for att det skulle vara vért det. Genom en forméga
och en beredskap till sorg nir livet gor ont kan ocksé rédslan for smirta avta. Detta
kan hjélpa den begrinsade att vaga fortsitta spela innebandy men &dnnu viktigare ar
att det kan hjélpa den begrinsade ménniskan att vaga lata andra komma néra. I {3
sammanhang dr ménniskans begridnsningar mera pdtagliga och mer smértsamma &n 1
hens oforméga att skydda dem hen édlskar fran smérta. Erkdnnandet av att smérta &r
en del av livet och beredskapen att sorja kan hjidlpa manniskor att vadga beroras av
andra. I motet med smérta finns for den begransade méinniskan aterigen en killa till

trost 1 bilden av den begridnsade Guden som delar smértan med hen.

Pé samma sétt som Welch podngterar att hennes etiska modell behdver drivas av
bade vrede och en envis glddje over livet, s behover ocksd den begriansade
ménniskans beredskap att mota smirta genom sorg kompletteras med en strivan efter
att uppmérksamma gladjen. Det &r relevant att géra en distinktion mellan tvé olika
former av gliddje som har olika funktioner for den begransade ménniskan. Den forsta

typen av glidje dr gladjen 6ver de sma framstegen. En forméga att uppmérksamma
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dven mindre framsteg kan hjélpa den begrinsade ménniskan att uthélligt och kreativt
striva framat. Gliddje ver de smé framstegen dr ett sétt att motarbeta en bitterhet och
apati over att minniskan har en begransad kontroll dver sitt liv. Denna form av
gliddje utmanar ocksa perfektionismen pa ett fundamentalt plan. Att glddjas dver det

lilla visar att inte bara det perfekta dr vért ndgonting.

Den andra typen av glddje som &r viktig for den begransade méinniskan &r en glidje
som springer ur tacksamhet snarare én framsteg. Tacksamhetens glddje finns
exempelvis i uppmérksammandet av den skdnhet och godhet som finns runtomkring
men som inte dr knutet till den egna prestationen. Tacksamhetens glddje ar viktig
eftersom den balanserar upp en av riskerna med den begrdnsade minniskans teologi.
Pé grund av att ménniskans begransningar och formégor har en sé central plats 1
diskussionen finns det en risk att den forstérker kinslan av att den egna identiteten
ligger 1 de egna formagorna eller begrdnsningarna. Ett sdtt att utmana ett sadant
tankesitt att med glddje ta emot sddant som inte &r knutet till det man sjélv

astadkommer.

I boken Receving the Gift of Friendship Profound Disability, Theological
Anthropology and Ethics presenterar Hans Reinders en teologisk modell som han
kallar A Theology of Friendship. I min mening kan modellen stdda tacksamhetens
glddje hos den begrinsade méinniskan. Reinders syfte med modellen ir att svara pa
fragan vad det dr som ger médnniskan hennes vérde. Vad gor en ménniska till en
ménniska? Reinders konstaterar att de flesta utsagor om vad en méanniska ar
innehaller element som riskerar att underkdnna ménskligheten hos ménniskor med
grav kognitiv funktionsnedséttning. Vid forsta anblick kan detta verka som en enkel
match i en teologisk kontext eftersom man kan 16sa problematiken genom att hanvisa
till att varje ménniska &r skapad till Guds avbild och att hen darfor har ett okrénkbart
vérde. Reinders podngterar att ménniskans rationalitet och vilja ofta har setts som
tecken pd att hon dr skapad till Guds avbild. Denna definition av Guds avbild gor det
givetvis mojligt att ifrdgasitta ménskligheten hos de ménniskor som inte kan uppvisa
dessa kvalitéer. Reinders ser det dirfor som nodvéndigt att grunda ménniskans vérde

i nagot som finns utanfor hen sjilv.”

%8 Reinders 2008, 2.
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Den utomstaende killan till midnniskans virde hittar Reinders hos Gud, men inte
genom att hivda att Gud har satt ner vissa kvalitéer i ménniskan som gor henne till
ménniska. Istdllet bekriftas vir ménsklighet av Guds kérlek till oss. Reinders
beskriver det som att varje minniska bjuds in att dela den vinskap och kérlek som
finns hos den treeniga Guden. Eftersom detta har sin grund i ndgot som Gud ger
ménniskan och inte ndgot som ménniskan adstadkommer eller formar ger modellen
inget utrymme for att ifrdgasitta manniskovardet hos manniskor med kognitiv
funktionsnedsattning. Manifestationen for Guds villkorslosa kérlek till varje

manniska finner Reinders i Jesus déd och uppsténdelse.”.

Forutom att Reinders resonemang ger viktiga redskap for att forklara ménniskovérdet
hos ménniskor med grav kognitiv funktionsnedséttning, &r hans bidrag ocksa
relevant for den begrinsade ménniskan i allmdnhet. Genom att betona att méinniskans
vérde och identitet 4r ndgot som ytterst springer frdn vinskapen som Gud har med
varje manniska ger Reinders ett teologiskt perspektiv som kan balansera upp
betoningen pa begriansningar och forméagor. Om utgangspunkten for livet ar att Gud
vill ménniskans existens och dessutom soker en gemenskap som inte beror pa hens
formégor eller prestationer s kan Gudstron ockséd ge upphov till en grundton av

tacksam gladje over livet.

4.5 Sammanfattning

I detta kapitel diskuterar jag hur begransningsmodellen bade utmanar ménniskans
sdtt att ta sig an livet och erbjuder konstruktiva mdjligheter. Utgangspunkten &r att
begrinsningarnas gemensamma plattform gor det relevant for ménniskor med
funktionsnedsattning och méinniskor utan funktionsnedséttning att dela erfarenheter

om hur ett begrinsat liv kan hanteras.

I kapitlets forsta del diskuterar jag hur begransningar som ett universellt manskligt
faktum utmanar kontroll som ett sétt att hantera livet. Jag lyfter fram att kontroll kan
se ut pé olika sétt och att begrdnsningar &tminstone utmanar kontroll i form av flykt

fran smarta, perfektionism och individualism. Istéllet 6ppnar ett erkédnnande av

9 Reinders, 2008, 245.
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begransningar for sarbarhet och beroende av andra. For manga ménniskor ar det
mycket skraimmande att ge avkall pd sin strivan efter total kontroll Gver sitt liv och

darfor behover den sdrbarhet som uppstar bemotas med varsamhet och karlek.

En risk med att betona ménniskans begransningar och hens oférmaga att kontrollera
att hens handlingar leder till 6nskat resultat &r att det leder till apati och cynism.
Bland annat dérfor viljer jag att vinda mig till beréttelser fran liv med
funktionsnedsattning som visar pa sitt att forbli aktiv trots begrdansade formégor och
begrinsad kontroll dver livet. Ur berdttelserna lyfter jag fram kreativitet, uthéllighet,

sorg och gladje som konstruktiva sétt att mota sina begriansningar pa.

S. Avslutning

Syftet med denna avhandling har varit att diskutera hur begridnsningar som en
gemensam plattform kan bidra till konstruktiva méten mellan ménniskor med
funktionsnedsattning och méinniskor utan funktionsnedséttning pa ett sitt som gagnar
bada grupperna. Inom begransningsmodellen ger Creamer flera viktiga nycklar for
att sadana moten skall kunna ske. Nagra av dessa &r att begransningar forenar
ménniskor men att de ocksa dr olika, att begrénsningar &r olika relevanta i olika
situationer och att begriansningar varken skall dverdrivas eller forminskas. Med dessa
som utgdngspunkt har jag lyft fram lyssnande, ansvar och sarbarhet som viktiga

aspekter av ett konstruktivt méte mellan begrdnsade manniskor.

Jag har ocksa malat upp en Gudsbild som bade betonar att Gud 4r begriansad och
delar ménniskornas begriansningar och att Gud dr maktig och annorlunda &n
méinniskan. [ detta ser jag bade en inbjudan att mota sina begransningar tillsammans

med Gud och en kallelse att dela andras begransningar som Gud delar véra.

Slutligen har jag diskuterat hur begrédnsningar utmanar kontroll men samtidigt ocksa
kan forma konstruktiva sitt att ta sig an livet pd. Genom de narrativa perspektiven
har jag identifierat kreativitet, uthallighet, sorg och gladje som végar vidare i motet

med begriansningar. Genom beréttelserna fran liv med funktionsnedséttning har jag
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velat visa pd att vi kan ldra oss av varandra dver granserna mellan ménniskor med

funktionsnedsattning och manniskor utan funktionsnedséttning.

Sammanfattningsvis kunde man séga att en central aspekt for att ett konstruktivt
mote skall ske pd begrinsningarnas gemensamma plattform &r viljan att badde méota
och bli métt. Beredskapen behovs att bade fordndra och fordndras av de perspektiv

man moter.

En svaghet som jag identifierar i mitt arbete ar att trots att jag vill diskutera
funktionsnedsédttning pé ett sdtt som inkluderar olika former av funktionsnedséttning
sé ligger tyngdpunkten ofta pa perspektiv fran minniskor med endast fysisk
funktionsnedsittning. Detta dr pd ett plan naturligt eftersom mina egna erfarenheter
har format mitt arbete i relativt stor utstrickning. Jag dr anda medveten om att det
finns flera typer av funktionsnedsittning som hamnar i skymundan i avhandlingen.
Det skulle darfor vara relevant for fortsatt forskning att granska begrénsningar som
motesplats specifikt ur till exempel ménniskor med grav kognitiv
funktionsnedsdttnings perspektiv. Det skulle ocksa vara intressant for fortsatt
forskning att granska aktuella fenomen ur ett begransningsperspektiv. Ett sddant
fenomen kunde till exempel vara klimatférdndring. Vidare kunde det ocksa vara
intressant att undersoka om begrénsningar kan fungera som en gemensam plattform
for moten ocksa for andra grupper én méinniskor med och utan funktionsnedséttning.
Sadana grupper kunde exempelvis vara liberala och konservativa falanger i en

kyrklig kontext.

Avslutningsvis vill jag aterknyta till beréttelsen i inledningen av avhandlingen. Nér
jag som liten triffade manniskor hinde det att jag med stolthet sa: Jag dr ju CP-
skadad jag!”. Min personliga forhoppning &r att vi pa begransningarnas
gemensamma plattform skall kunna se pa varandra med de likheter och olikheter som

vi har och med samma frimodighet vaga utbrista: Vi &r ju begransade vi!”.
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