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Abstract: Questions regarding dignity and moral worth of children and adults with
profound intellectual disability are hugely contested and discussed. An implicit
dimension in these discussions is whether a life with disability is worth as much as
a life without. Healthcare and social care workers need to reflect upon fundamental
values, which can inform good care practises, enhance dignity, and secure the wel-
fare of all citizens. In this chapter, the theological text Gift of Being is used as a step-
ping stone together with relevant theoretical perspectives related to care, philosophy
agency and rationality to shed light on professional ethics and care practices with
persons with profound intellectual disability. A language of care that emphasizes
relational understandings of disability, common human vulnerability and human
diversity regarding persons with profound intellectual disability is advocated. Fur-
thermore, the language of care needs to bring forward understandings of agency
and citizenship as embodied phenomena rather than rational ones.
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Innledning

Som helse- og sosialarbeider og forsker innen funksjonshemmingsfeltet
har jeg erfaring fra bade omsorgsarbeid og forskning sammen med barn,
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unge og voksne personer med alvorlig utviklingshemming.' I lys av dette
har jeg veert seerlig opptatt av menneskeverd og livsvilkar, og av hvor-
dan den profesjonelle forstar og meter barn, unge og voksne med alvorlig
utviklingshemming. Som profesjonell omsorgsutever er egne forestillin-
ger og egen forstaelse av den som skal motta hjelp, avgjorende for kvalite-
ten pé hjelpen man yter (Rogers, 2017). Slike forestillinger handler dypest
sett om hvilke kunnskaper og ferdigheter den profesjonelle omsorgs-
uteverens besitter, i tillegg til hvilke grunnleggende verdier og holdninger
som preger hennes handlinger og veeremater i mote med dem som mottar
hjelp. Som profesjonell aktor er bevissthet pa egne verdier og holdninger i
mote med barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming av stor
betydning, da denne gruppen borgere er serlig utsatt for devaluerende og
krenkende holdninger (Mansell, 2010; Vorhaus, 2016).

Det er nettopp de alvorlig nedsatte kognitive og kommunikative funk-
sjonene, som kjennetegner personer med alvorlig utviklingshemming,
som brukes til a stille sporsmal ved deres menneskeverd, rett til liv og
status som moralske subjekter (Curtis & Vehmas, 2014; Singer, 2010).
Slike verdimessige spersmal knyttet til menneskeverd har veert gjenstand
for diskusjon i ulike fagtradisjoner (Curtis & Vehmas, 2014; Kittay &
Carlson, 2010). En underliggende dimensjon i disse diskusjonene knyt-
ter an til generelle spersmal om hvorvidt et liv med funksjonsnedsettelse
anerkjennes som like mye verdt som et liv uten (Hanisch, 2014). Videre
brukes sarlig deres nedsatte kognitive funksjoner, evne til rasjonell ten-
king og resonnering som argument for a stille spersmal ved deres aktor-
skap, subjektivitet og rett til selvbestemmelse (Singer, 2010; Watson,
2016). Kirken har til dels ogsa bidratt til & sa tvil om menneskeverdet til
personer med utviklingshemming. Serlig danner helbredelsesfortellin-
gene i Det nye testamente grobunn for oppfatninger av at funksjonshem-
ming og sykdom kan vere resultat av synd, straff eller manglende tro
(Norges Kristne Rad [NKR], 2017, s. 7, 20). Samtidig har kirken ogsa veert

1 Tkapitlet brukes begrepet «alvorlig utviklingshemming». Det understrekes at alvorlig
utviklingshemming i denne sammenheng omfatter bade alvorlig og dyp utviklings-
hemming slik det beskrives i ICD-10 (WHO, 2010). Kontinuerlig bistandsbehov og
alvorlig nedsatte kognitive og kommunikative funksjoner kjennetegner denne grup-
pen, i tillegg til at IQ beskrives & veere under 34 (ICD-10).
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forkjemper for menneskeverdet til alle mennesker. Ecumenical Disabi-
lity Advocates Network (EDAN) og teksten Tilverelsens gave (Norges
Kristne Rad [NKR], 2017) har serlig bidratt til et paradigmeskifte i kir-
kens tradisjonelle forstaelse av personer med funksjonsnedsettelse gene-
relt og utviklingshemming spesielt.

Profesjonsetikk handler om den profesjonelles ansvar for a realisere
«den andres» velferd og beste (Botnen Eide, 2018; Aadland, 2018). Men
hva som er den andres beste er ikke gitt, og svaret pa dette er uloselig
knyttet ssmmen med motet med den andre, situasjon, kontekst og den
profesjonelles kunnskaper og verdier (Botnen Eide, 2018; Aadland, 2018).
Flere tar til orde for at det ogsa er behov for et sprak for gode omsorgs-
praksiser, slik at velferden til dem det gjelder, sikres (Aadland, 2018;
Aakre, 2016). Verdimessige, etiske og moralske valg foregar ofte uartiku-
lert og spraklest og inngar som en taus dimensjon ved den profesjonelles
handlinger (Aakre, 2016). I praksis betyr dette at et profesjonsetisk sprak
alltid er under utvikling i lys av profesjonens eget fagsprak og kultur for a
gi retning til idealer og gode praksiser (Aadland, 2018). Et profesjonsetisk
sprak er ikke gitt, men er noe som vokser frem i takt med sprékliggjoring
av profesjonenes mandat og verdier.

Hensikten med dette kapitlet er a bidra til profesjonsetisk bevissthet
og gi innhold til et sprak rettet mot omsorgspraksiser sammen med barn,
unge og voksne med alvorlig utviklingshemming - et sprak som bidrar til
a synliggjore menneskeverdet og akterskapet til denne gruppen, og som
gir grunnlag for utvikling av moralske og respektfulle omsorgspraksiser.
I kapitlet er et slikt profesjonsetisk perspektiv og sprak seerlig inspirert av
den teologiske teksten Tilveerelsens gave (NKR, 2017). Til tross for at pro-
fesjonsetikken skal veere livssynsneytral, bergrer den teologiske teksten
Tilveerelsens gave sentrale verdier som er verdifulle faglige og etiske lede-
stjerner i det profesjonelle omsorgsarbeidet med denne gruppen mennes-
ker, og som kan apne for nye nyanser i var forstaelse av menneskesyn og
medborgerskap knyttet til alvorlig utviklingshemming.

Selv om hele teksten épner for verdifulle profesjonsetiske refleksjo-
ner, har jeg valgt ut tre bereringspunkter i Tilveerelsens gave (NKR, 2017)
som beriker og kan gi klangbunn til et profesjonsetisk sprak og en for-
staelse av omsorgspraksiser sammen med barn og unge med alvorlig
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utviklingshemming. Det forste beroringspunktet (a) er verdsetting av
menneskelig mangfold. Teksten peker pa en feiring av menneskelig mang-
fold og variasjoner i kropp og funksjon, talenter og begrensninger for alle,
samt en bevissthet pé at alle mennesker lever med begrensinger av for-
skjellig slag (s. 8-9). Det andre punktet (b) er livets verdi. Alle mennesker
har lik verdi for Gud. Alle liv har verdi - fordi vi lever og er til, selv om
alle mennesker er forskjellige og har hver sin unike egenart (s. 9-10). Som
mennesker er vi alle gaver til hverandre med tilknytning og relasjon til
andre, uavhengig av funksjonsnedsettelse. Det tredje og siste punktet (c)
er menneskelig sdarbarhet, at alle er mennesker er sarbare i seg selv. Sar-
barhet er en del av den menneskelige tilstanden og knyttes ikke til funk-
sjonsnedsettelse. Alle erfarer skropelighet og begrensinger (s. 18). Det
skapes ofte et falskt inntrykk av at personer uten funksjonsnedsettelse er
sterke og klarer seg selv. De fleste erfarer nedsatte funksjoner i ulik grad
igjennom livet (s. 18-19).

I lys av dette vil folgende problemstilling danne utgangspunkt for
kapitlets diskusjon og refleksjon: Hva kjennetegner et profesjonsetisk per-
spektiv som bidrar til 4 fremme medborgerskap i omsorgspraksiser sammen
med personer med alvorlig utviklingshemming?

Videre i kapitlet vil jeg vil sette de tre bergringspunktene i sammen-
heng med menneskerettslige og allmenne teoretiske perspektiver knyt-
tet til menneskeverd, rasjonalitet, sirbarhet, aktorskap og omsorgsetiske
perspektiver i lys av fortellingene om Nora og Maria (se neste avsnitt).
Nora og Maria tjener som eksempler pa personer med alvorlig utviklings-
hemming? og pa hvilke kommunikative, kognitive og helsemessige funk-
sjonsnedsettelser dette innebaerer for de barn, unge og voksne det gjelder.
Til slutt i kapitlet diskuteres de teoretiske elementene i lys av profesjons-
etikk som kan bidra til & fremme medborgerskap, med vekt pa fortellin-
ger og forstaelser av «den andre», og sdledes fremme menneskeverdet og
aktorskapet til barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming
gjennom omsorg og solidaritet.

2 Det understrekes at Nora og Maria, ut fra beskrivelsene i eksemplene, kan sammenfalle med
diagnostiske kriterier for alvorlig eller dyp utviklingshemming.
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Barn, unge og voksne med alvorlig
utviklingshemming

Nora og Maria

Nora 17 ar er elev i andre klasse ved en videregdende skole. Hun uttryk-
ker seg med lyder og kroppssprak, sitter i rullestol og beveger pa hodet
pa egen hdnd. Hun gar i en klasse med flere elever som har ulik grad
av utviklingshemming. Nora smiler mye, og leereren hennes forteller at
hun stort sett alltid smiler og er blid. Latteren til Nora er smittende, og
mange ler med henne. Szrlig nar noen beveger rullestolen hennes raskt
og uventet, ler hun heyt og lenge. Flere av elevene i klassen hennes kom-
mer ofte bort til Nora, stryker henne over det lange haret hennes og pra-
ter med henne eller bare star tett ved siden av henne. Nar Nora av og til
ikke er pa skolen, og plassen hennes i klasserommet et tom, er det flere
av medelevene hennes som peker pa plassen hennes, spor etter henne og
gir uttrykk for at de tenker pa henne og savner henne. Lereren til Nora
forteller folgende:

Nora sprer sd mye glede rundt seg i klassen. Men det er jammen ikke sa mye
Nora kan. Hun kan spise, hun drikker, sover, puster, og s beveger hun pa hodet
sitt. Men vi ser godt nar Nora ikke har det bra. Da ser vi rynken i pannen hen-
nes, at kroppen hennes er urolig. Nér Nora er urolig eller har rynker i pannen,
er det ofte pa grunn av smerter, at hun er misforneyd, eller at hun ser ut til &

tenke pa noe. (upublisert feltnotat, Gjermestad, 2009)

Maria er 15 ar, og vi kan lese om henne i fotoboken Maria - med ustoe
skritt mot voksenliv (Boe, 2018).> Boken er skrevet og fotografert av hennes
far, Magne Geir Boe. I boken forteller foreldrene at Maria er yngst av tre
sosken, og at hun er, som ungdom flest, opptatt med egne interesser. Vi
tar vite at Maria elsker hunder og a leke med vann. Det beste hun vet, er a
sitte pa stuegulvet med favorittingene sine rundt seg. Maria beskrives som
et lite barn i en voksen kropp - hun trenger hjelp til alt (Froytlog, 2018, s.
16). I omtale av boken forteller faren: «Maria er annerledes, og hun lever

3 Fortellingen om Maria er brukt i samrad med hennes far.
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et annerledes liv. Men jeg vil vise at det det gar an 4 leve et godt liv med
utviklingshemming, bade for den som er det, og for familien» (Froytlog,
2018, s. 16). Videre forteller foreldrene at de har fatt et annerledes, men
rikere liv ved & vaere foreldre til et barn med alvorlig utviklingshemming
(Boe, 2018). Selv om livet med Maria ble annerledes enn de hadde tenkt
seg, legger de ikke skjul pa at det ogsa har veert strevsomt a veere for-
eldre til et barn som Maria. Videre i boken beskrives Maria som en jente
som trenger hjelp til alt, samtidig som hennes ressurser, begrensninger og
utfordringer beskrives med verdighet og respekt. I introduksjon kan vi
lese at intensjonen med boken er a synliggjore med bade tekst og bilder at
jenter som Maria er unike, med egne interesser, ressurser og begrensnin-
ger, samtidig som de er en del av det menneskelige mangfoldet.

Fortellingene om Nora og Maria gir sma glimt inn i livene til men-
nesker som er sveart lite synlige i vart samfunn (Mansell, 2010; Vorhaus,
2016). Selv om unge kvinner som Nora og Maria er lite synlige i samfun-
net, fremgar det av fortellingene at de inngér i betydningsfulle relasjoner
til andre mennesker som stdr dem neer, bade i familien og pa skolen. Nora
og Maria snakkes frem av sine narpersoner som unike akterer og med-
borgere som bade pavirker menneskene rundt dem og er betydningsfulle
for andre, og som mottar og gir omsorg og kjaerlighet og viser sin hen-
givenhet til andre. Videre i kapitlet tar jeg med meg fortellingene som
eksempler for & bidra til 4 holde fast ved hvem det snakkes om, og ved
hva som star pa spill i mete med grunnleggende diskusjoner knyttet til
menneskesyn, verdighet, akterskap, avhengighet og menneskelig sdrbar-
het. Men forst litt om alvorlig utviklingshemming.

Personer som Nora og Maria utgjer en svert liten del av verdens
befolkning. I henhold til gjeldende diagnosesystem, ICD-10 (Verdens
helseorganisasjon [WHO], 2010) kan barn, unge og voksne med lig-
nende utfordringer som Nora og Maria, beskrives som personer med
utviklingshemming av alvorlig eller dyp grad. Felles for mennesker i
denne gruppen er at de har alvorlig nedsatte kognitive og kommunika-
tive funksjoner, ofte kombinert med bevegelsesvansker og helsemessige
og somatiske utfordringer. I henhold til ICD-11 (WHO, 2011) papekes det
at alvorlig eller dyp utviklingshemming innebeerer en intelligenskvotient
(IQ) under 34, og at deres mentale alder er under tre ar. Barn, unge og
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voksne personer med alvorlig utviklingshemming formidler seg og kom-
muniserer i hovedsak med forspraklige, kroppslige og emosjonelle ytrin-
ger (Horgen, Slatta & Gjermestad, 2010). Disse ytringene er hoyst seeregne
og individuelle og beskrives som deres unike sprak (Horgen et al., 2010).
A bli kjent med og skape mening i den enkeltes seeregne sprak krever
talmodighet og engasjement og er en kjennskap som bygges opp over tid
(Horgen et al., 2010).

Barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming har behov for
livslang omsorg og stotte fra andre mennesker. Bade det livslange hjel-
pebehovet og nedsatte kognitive og kommunikative funksjoner kan sté i
veien for & betrakte personer med alvorlig eller dyp utviklingshemming
som unike personer som er en del av det menneskelige mangfoldet. De
reduseres som oftest til mottakere av omsorg og pleie (Mansell, 2010;
Simmons & Watson, 2015).

I henhold til Vorhaus (2016) undervurderes ofte deres intellektuelle
kapasitet grunnet uvitenhet, feil, fordommer og konservative og mangel-
fulle kartleggings- og vurderingsmetoder. Undervurderingen kan fore
med seg at deres ressurser og potensial forblir lite utforsket. Dette syn-
liggjor hvordan spraket vart er dominert av medisinske og individuelle
forklaringsmodeller for funksjonshemming (Simmons & Watson, 2015).
I den medisinske modellen plasseres vansken(e) utelukkende hos indivi-
det. Det er i hovedsak de nedsatte kognitive, kommunikative, rasjonelle
og sosiale funksjonene som loftes frem. I et slikt perspektiv stair man i fare
for a rette oppmerksomheten mer mot utfordringene til personer med
alvorlig eller dyp utviklingshemming enn mot deres ressurser, potensial
og muligheter.

Menneskeverd, rasjonalitet og akterskap

I henhold til grunnleggende menneskerettigheter og konvensjonen om
rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD) er alle men-
nesker fodt frie samt har en iboende og grunnleggende verdighet og rett
til liv til tross for nedsatt helse eller funksjon (De forente nasjoner [FN],
1948, 2006). Anerkjennelse av alle menneskers iboende verdighet og
menneskelig mangfold understrekes ogsa i Tilveerelsens gave (NKR, 2017).
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I teksten tas inkludering av alle mennesker for gitt ved at alle mennesker
er skapt i Guds bilde, og kirken tar et oppgjor med medisinske forstael-
ser av funksjonshemming til fordel for relasjonelle forstaelser. Oppgjoret
innebaerer ogsa et sprak om allmenn sarbarhet som i storre grad imete-
kommer alle menneskers iboende verdighet og et mangfold av varierende
helse og funksjonsevne: «Med dette folger et skifte i synet pa mennesker
med nedsatt funksjonsevne, fra a stakkarsliggjores som noen man skal
synes synd pa, til a respekteres som medborgere med rettigheter» (NKR,
2017, S. 7).

Dette absolutte menneskeverdet er noe alle mennesker har, i kraft av
at de er fodt mennesker. Menneskeverdet er uforanderlig, det kan ikke
mistes eller fratas grunnet nedsatt helse eller funksjon (Barbosa da Silva,
2009; FN, 1948, 2006). Samtidig innehar menneskeverdet ogsa en relativ
dimensjon ved at verdighet er noe som realiseres i relasjoner, situasjo-
ner og kontekster. I lys av dette er det iboende, absolutte og ukrenkelige
menneskeverdet bade vilkarlig og foranderlig og kan fremmes, svekkes
eller krenkes i relasjoner. Dette anskueliggjor betydningen av det profe-
sjonelle ansvaret for den andre i omsorgspraksiser sammen med barn,
unge og voksne med alvorlig utviklingshemming. Ansvaret for den
andre mé handle om a fremme medborgerskap, verdighet og akterskap.
A fremme medborgerskap, verdighet og akterskap i mete med barn og
unge med alvorlig utviklingshemming forutsetter at man ser pa dem som
unike aktorer og medborgere som pa sine unike og saeregne mate pavir-
ker og samhandler i de relasjonene de inngér i. En viktig forutsetning
for dette er forstaelsen av akterskap som relasjonelt fenomen (Markus &
Kitayama, 2003; Stefansdottir, Bjornsdottir & Stefansdottir, 2018). Som
relasjonelt fenomen ma akterskap betraktes som noe som samskapes
i relasjoner med vare signifikante andre: «[A]gency is embedded in all
actions and impelled with others in relationships and interactions with
others» (Markus & Kitayama, 2003, s. 2).

Men hva er det som searlig kjennetegner mennesket og menneskever-
det? Funksjonshemmingsteologen Hans Reinders (2008, s. 1) har stilt fol-
gende spersmal: Hva er et menneske, og hva det er som skiller mennesker
fra andre levende vesener? Selv om det mest neerliggende og allmenne
svaret pa sporsmalet, i henhold til Reinders, er at mennesker skiller seg
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fra andre levende vesener grunnet deres funksjon og evne til blant annet
sprdk, rasjonalitet, vilje og selvforstdelse, virker svaret ekskluderende for
mennesker som Nora og Maria. Det er ekskluderende fordi det bare er
egenskaper som sprak, rasjonalitet, vilje og selvforstaelse som legges til
grunn for det menneskelige. Reinders fortsetter: «... that whatever dis-
tinguishes them as human beings, it cannot be found in the human facul-
ties. If it were the human faculties, people with profound disability could
at best be understood as ‘subnormal’ or ‘subhuman’, but not as human
beings» (Reinders, 2008, s. 2). I lys av dette vil Noras og Marias nedsatte
kognitive og kommunikative funksjoner brukes til  stille spersmal ved
deres menneskelighet, menneskeverd og akterskap. Bade Hans Reinders
(2008) og Eva Kittay (2010) understreker derimot at det er helt andre
aspekter enn rasjonelle ferdigheter og evne til kognisjon og kommuni-
kasjon som ma legges til grunn for og definerer menneskeverdet til Nora
og Maria, nemlig deres evne til tilknytning og til & skape relasjoner med
andre mennesker samt deres evne til & bergre andre, og det at de er savnet
av andre (Reinders, 2008). Evnen til tilknytning og relasjon og til & motta
omsorg fra andre er ogsa loftet frem i Tilveerelsens gave:

For noen mennesker nar ikke potensialet deres noe serlig ut over det & vaere i
live, som for mennesker med alvorlig intellektuell funksjonsnedsettelse. Ogsa i
disse tilfellene kan det finnes gaver som andre mennesker har behov for, som
gaven det er a veere til stede, eller en evne til & svare pa oppmerksombhet eller
vise tegn til tilknytning eller kroppens harmoniske mgte med omsorg fra andre
mennesker. (NKR, 2017, s. 15)

Vekten pa menneskets rasjonelle funksjoner og egenskaper som fornuft,
kognisjon, sprak og vilje har veert dominerende i vestlig tradisjon. Opp-
merksomheten pa rasjonalitet overskygger menneskets kroppslighet og
mennesket som kroppslige akterer (Lid, 2008; Rogers, 2017). Slik har
forestillinger om det selvstendige, autonome og uavhengige subjektet blitt
allmenne «tattforgittheter» som i liten grad er diskutert i lys av alvorlig
utviklingshemming. Barn og unge som Nora og Maria passer ikke inn i
bildet av det rasjonelle, autonome og selvstendige mennesket. For a fa oye
pé subjektiviteten og akterskapet til personer med alvorlig utviklings-
hemming ma man blant annet rette spkelyset mot deres kroppslighet
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og veremater i relasjon til andre mennesker (Kittay, 2010). Serlig den
feministiske omsorgsfilosofen Eva Kittay fremhever at det ikke er rasjo-
nelle eller kognitive kapasiteter som definerer et menneskes verdi eller
moralske status. Derimot lofter hun frem det fellesmenneskelige utgangs-
punktet ved evnen til emosjonell tilknytning og det & kunne gi og motta
omsorg og kjerlighet (Kittay, 2010). Ogsa i teksten Tilverelsenes gave
understrekes menneskets evne til & ha relasjoner med hverandre, og at
dette er en gave mellom mennesker, men at det fordrer at man lytter til
hverandres stemmer og til de unike erfaringene som folger med det a leve
med funksjonshemming.

Nar kirkene lerer seg a lytte til disse stemmene, vil de oppdage at disse men-
neskene har mange gaver a dele, blant dem gaver som har vokst frem gjennom
erfaringene med det & leve med funksjonsnedsettelser.... Andre gaver kan ogsa
deles, som nar mennesker med sterkt nedsatt intellektuell eller utviklingsmessig
funksjonsevne deler gaver som tilknytning og tilstedevaerelse til dem rundt seg

som tilbyr omsorg og stotte. (NKR, 2017, s. 13)

Fenomenologisk filosofi og dennes vekt pa kropp, kroppslig veren og
intersubjektiv forstaelse av andre mennesker representerer en motsats
til rasjonelle perspektiver pa akterskap (Merleau-Ponty, 1994). I et feno-
menologisk perspektiv knyttes ikke aktorskap til rasjonalitet og sprak-
lige funksjoner, men det argumenteres for at akterskap er emosjonelt og
kroppslig fundert og «embodied» (Merleau-Ponty, 1994). I det kropps-
lige aktorskapet vektlegges kropp, sanser og emosjoner forut for fornuft,
kognisjon og rasjonelle funksjoner. Videre innebzerer kroppslig aktor-
skap at hele kroppen formidler seg i mote med andre mennesker. Dette
innebaerer anerkjennelse av at de forspraklige, nonverbale og emosjonelle
ytringene sammen med lyder, kroppssprak og bevegelser utgjor et viktig
fundament i det kroppslige akterskapet til barn, unge og voksne perso-
ner med alvorlig utviklingshemming. Nar akterskap er noe som skapes
i relasjon med nare omsorgspersoner og signifikante andre, synliggjo-
res ogsa betydningen av intersubjektivitet. Moderne spedbarnsforskning
har frembrakt kunnskap om alle menneskers medfedte intersubjektive
og sosiale kompetanse samt var umiddelbare forstaelse og opplevelse av
den andre (Bréten, 2000; Stern, 1985; Trevarthen, 1979). Intersubjektivitet
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viser her til et opplevelsesfellesskap mellom to personer, hvor forstaelse
av hverandre skapes gjennom sympatisk medopplevelse som er kropps-
lig fundert (Braten, 2000; Stern, 1985; Trevarthen, 1979). Empiriske stu-
dier viser at dette intersubjektive opplevelsesfellesskapet er en ressurs for
kommunikasjon og meningsskaping mellom barn, unge og voksne med
alvorlig utviklingshemming og deres narpersoner (Gjermestad, 2009;
Simmons & Watson, 2015).

Aktorskap er med andre ord sd@ mye mer enn sprak, kognisjon og rasjo-
nelle egenskaper. I eksemplene med Nora og Maria ser vi at de snakkes
frem som aktorer av sine nerpersoner i familien og pa skolen. I tillegg
illustrerer eksemplene deres unike evner til & berore andre mennesker —
at de betyr noe for andre, beveger andre, inngér i relasjon til andre og
vekker folelser som glede, takknemlighet og savn hos mennesker de
omgas. Samtidig som betydningen av intersubjektivitet og kroppslighet
er avgjorende for a synliggjore aktorskapet til Nora og Maria, méa ogsa
aktorskap forstas som grunnleggende relasjonelt, noe som skapes i rela-
sjoner og interaksjoner mellom mennesker (Stefansdottir, Bjornsdottir &
Stefansdottir, 2018). Ingen kan veere aktor alene, alle menneskers aktor-
skap forvaltes og realiseres i relasjoner med andre.

Sarbarhet

Tankegodset fra feministisk filosofi og omsorgsteori retter et kritisk blikk
mot og utfordrer forestillinger om den selvstendige, uavhengige, rasjo-
nelle og autonome og individuelle medborger. I Kittay sitt feministiske
bidrag pekes det serlig pa betydningen av fellesmenneskelig avhengighet
og sarbarhet ved at alle mennesker er avhengig av omsorg hele livet igjen-
nom (Kittay, 2010). Alle menneskers omsorgsbehov og avhengighet til
andre varierer igjennom livet — fra «vugge til grav». Det er imidlertid lett
a tenke at barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming er svert
sarbare grunnet store hjelpebehov, nedsatte funksjoner og helsemessige
utfordringer. Men hva er sarbarhet? Er sarbarhet noe mennesker er, eller
er sarbarhet et produkt av bestemte omstendigheter i menneskers liv?
Intuitivt knyttes som oftest sarbarhet an til marginaliserte og utsatte
personer eller grupper grunnet sykdom, funksjonshemming, skonomiske
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eller sosiale utfordringer. Vi kan skille mellom sarbarhet forstatt som
fellesmenneskelig fenomen og som relativt fenomen (Kermit, 2018). Som
fellesmenneskelig fenomen ligger det til grunn en forstaelse av at alle
mennesker er sarbare og utlevert og lever liv avhengig av hverandre. Som
relativt fenomen legges det til grunn at «sarbar» ikke er noe man er, men
at sarbarhet er et produkt av situasjoner, kontekster og omstendigheter i
menneskelige fellesskap og omgivelsene man inngér i. Sarbarhet som en
fellesmenneskelig verdi knytter an til at alle har en kropp, helse og funk-
sjoner som endrer seg gjennom livet. Vi lever alle liv hvor vi er avhengig
og sarbare overfor funksjonsnedsettelse og sykdom, og alle mennesker
lever liv i naerhet og gjensidig avhengighet til hverandre (Lid, 2008, 2016;
Rogers, 2017). Det argumenteres ogsa for en slik fellesmenneskelig for-
staelse av sarbarhet i Tilverelsens gave. Det kan imidlertid ligge en fare
i a knytte sarbarhet til serlige trekk ved mennesker eller grupper, slik
som eksempelvis sykdom eller funksjonshemming, noe som kan bidra
til at sarbarhet reduseres til noe en person er: «Nar sarbarhet knyttes kun
til mennesker med funksjonsnedsettelser, skapes et falskt inntrykk av at
mennesker uten funksjonsnedsettelser er sterke og klarer seg selv» (NKR,
2017, S. 18).

Med andre ord er det ikke bare personer som Nora og Maria som er
avhengig av stotte og hjelp fra andre. Det gjelder oss alle, men i varier-
ende grad. Det innebeerer at vi alle lever sarbare og utsatte liv, og sarbar-
het er siledes noe alle mennesker har konkrete erfaringer med og kan
kjenne seg igjen i: «Vi er alle skapt som forgjengelige vesener, og vi lever
alle med begrensninger av forskjellige slag (NKR, 2017, s. 8). Om vi ten-
ker pa helseutfordringer, nedsatte funksjoner og sarbarhet som noe fel-
lesmenneskelig, som noe som alle mennesker har erfaringer med, betyr
det at sarbarheten til Nora og Marie ikke blir sa fremmed, men noe man
kan kjenne seg igjen i. Ved a soke & forsta sarbarhet som noe allment,
kan forstaelsen veere en ressurs som bidrar til & dempe forskjeller, stigma
og annerledesheten til mennesker som Nora og Maria.

Den feministiske funksjonshemmingsforskeren Rosemarie Garland-
Thomson (2010) understreker at vi er alle sarbare og utsatte som men-
nesker, og at funksjonshemming er en del av menneskelig variasjon
og mangfold. Ifelge henne er vi alle mennesker som har kropper som
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endres, kroppene vare er «temporarily abled bodies» - midlertidig
funksjonsdyktige kropper (Garland-Thomson, 2010). I likhet med Gar-
land-Thompson peker ogsa den norske teologen Sturla Stalsett (2012) pa
at sarbarheten er en ressurs vi har oss mennesker imellom. Han viser
ogsa til at sarbarhet er en del av de menneskelige grunnvilkarene og
verdiene i det menneskelige felleskapet. Vi er alle utlevert til hverandre
med hverandres sarbarhet, og derfor ma vi betrakte sarbarhet som noe
vi mennesker deler.

Et bidrag til et profesjonsetisk sprak som
fremmer medborgerskap

Profesjonelle omsorgsutovere har dypest sett et moralsk samfunnsopp-
drag om a ta vare pa velferden til borgere som har behov for hjelp og
stotte (Martinsen, 2000; Nortvedt, 2007). Omsorg er a handle til den
andres beste. Men hva den andres beste inneberer, kan man ikke vite
pé forhand - det ma skapes i hver enkelt situasjon. Helsepersonell skal
i henhold til helse- og omsorgstjenesteloven og helsepersonelloven yte
bade faglig forsvarlig og omsorgsfull hjelp (helse- og omsorgstjenesteloven,
2013; helsepersonelloven, 1999), og den omsorgsfulle hjelpen skal ytes pa
mater som viser omtanke og respekt for den enkelte, og som ikke krenker
dennes personlige integritet. Den norske omsorgsfilosofen Kari Martin-
sen peker pa at god omsorg handler om a vere bade sanselig og faglig
orientert mot den andre. I tillegg ma man veare bevisst pa at bade den
profesjonelle omsorgsuteveren og omsorgsmottakeren er medmennesker
med felles grunnerfaringer av a veere nettopp medmenneske (Martinsen,
2000). Det sanselige handler om solidaritet med den andre samt om a ta
inn over seg den andres situasjon og smerte, og om & sanse hvordan det
er & veere i den andres sko.

I et profesjonsetisk lys er det neerliggende a reflektere over hvilke teo-
retiske perspektiver og grunnleggende verdier som ber ligge til grunn
for gode omsorgspraksiser, slik at velferden til dem det gjelder, realise-
res (Aadland, 2018). For at den profesjonelle skal kunne sikre velferd og
handle til den andres beste, mé handlingene, veerematene og de faglige
valgene vere bade teoretisk og verdimessig informert. Jeg har sa langt
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i kapitlet pekt pa bade teologiske og allmenne teoretiske perspektiver
knyttet til menneskeverd, rasjonalitet, aktorskap og sarbarhet, som
ma ligge til grunn for gode profesjonelle omsorgspraksiser sammen
med barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming. Videre
vil jeg diskutere hvordan disse perspektivene kan gi verdifulle profe-
sjonsetiske perspektiver og bidra til et profesjonsetisk sprak innenfor
dette feltet.

A handle til den andres beste gjennom
a skape motfortellinger

Som nevnt innledningsvis er den profesjonelles syn pd og forestillinger
om den man yter omsorg til, av stor betydning for & kunne anerkjenne
den det gjelder, og for kvaliteten pa omsorgsarbeidet som utgves (Rogers,
2017). I omsorgspraksiser med personer med alvorlig utviklingshem-
ming utfordres bade var forstaelse av sarbarhet og vart syn pd men-
nesket og menneskeverdet. Personer med alvorlig utviklingshemming
er avhengig av omsorg og bistand hele livet igjennom fra bade familie
og profesjonelle omsorgsutevere (Horgen, Slatta & Gjermestad, 2010;
Vorhaus, 2016). Vare indre forestillinger, verdier og menneskesyn inn-
gar som implisitte og tause dimensjoner ved omsorgspraksisene som
vi er en del av (Barbosa da Silva, 2009; Rogers, 2017). Omsorgsprak-
siser med personer med alvorlig utviklingshemming er sdledes moter
hvor medborgerskap og akterskap overfor enkeltmennesker kan frem-
mes, men ogsa hemmes. Av den grunn er det sarlig betydningsfullt a
utforske allmenne forestillinger av barn, unge og voksne personer med
utviklingshemming.

Spraket er sentralt med tanke pa hvordan vi forstar og skaper forestil-
linger om andre mennesker, og det er neert knyttet til hvilke fortellinger
vi forteller om hverandre, bade i profesjonelle og i private sammenhen-
ger. Alle mennesker omgis av et vell av fortellinger. Vanligvis forteller
mennesker sine fortellinger selv, og de fleste kan bidra til & korrigere,
justere eller skape motfortellinger om seg selv og andre (Bamberg &
Andrews, 2004). Slike motfortellinger kan utfordre forestillinger om
oss selv som ofte er feilaktige og tatt for gitt. Barn, unge og voksne med
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alvorlig utviklingshemming har imidlertid ikke muligheter til a fortelle
eller konstruere sin egen fortelling i spraklig forstand (Grove, 2012; Swin-
ton, Mowat & Baines, 2011). De barna og de unge og voksne det her er
snakk om, star i fare for a bli utsatt for feilaktige fremstillinger og for-
tellinger hvor deres hjelpeavhengighet, diagnoser og avvik er i sokelyset.
Likeledes har de fa muligheter til & skape spraklige motfortellinger som
utfordrer stigmatiserende og reduksjonistiske forestillinger som skygger
for deres aktorskap og subjektivitet og for de unike personlighetene de er.
Men sammen med narpersoner og signifikante andre blir det imidlertid
mulig & tolke og skape mening i de kroppslige og emosjonelle ytringene
til barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming, slik at deres
akterskap kommer til syne (Fjetland & Gjermestad, 2018; Gjermestad,
2017). Som profesjonelle omsorgspersoner blir man pa denne maten vik-
tige baerere og formidlere av bade deres fortellinger og deres motfortel-
linger. Og det moralske ansvaret i et profesjonsetisk lys handler om a
frembringe slike fortellinger og skape motfortellinger som fremmer disse
menneskenes medborgerskap og akterskap. I lys av Tilverelsens gave
vil den profesjonelles motfortellinger berikes ved at de funderes i livets
ukrenkelige verdi, som er gitt i gave til alle, samt i alle menneskers sar-
barhet og variasjoner i funksjon. Fortellingene som fortelles om Nora og
Maria, er eksempler pa slike motfortellinger.

For a bevisstgjore helse- og omsorgspersonell om det profesjonelle
ansvaret for «den andre» i mgte med barn, unge og voksne med alvor-
lig utviklingshemming trengs et sprak for a forstd den andres mennes-
keverd, akterskap og medborgerskap - et sprak som kan romme og
fremme dette. Filosofen Inga Bostad (2013), som selv er mor til en ung
kvinne med multifunksjonshemming, maner til bevissthet om at spra-
ket vart og maten vi snakker om barn, unge og voksne med multifunk-
sjonshemming pd, kan bidra bade til 4 muliggjore, men ogsa til a krenke
og invalidisere den det gjelder. Hun lofter frem behovet for et sprak som
apner opp for mulighetsrom, mangfold og ressurser: «Vi kan snakke om
et sprak som bade kan muliggjere og invalidisere (... ), og det barnet
som er annerledes, trenger a omgis av et sprik, og en fortelling om seg
selv som er dpen for en god fremtid, som har et mulighetsrom, er mang-
foldig og som ikke lukker og begrenser» (Bostad, 2013, s. 6-8).
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A fremme menneskeverd og aktarskap gjennom
fortellersamarbeid

Omsorgsteori fremhever omsorg mellom mennesker som et grunn-
leggende trekk ved det & veere menneske, en del av den menneskelige
veeren, en eksistensform (Martinsen, 2000). I dette ligger en forstaelse
av at omsorg er en del av alle relasjoner, en ressurs og en kilde til stotte,
solidaritet, beskyttelse og forstaelse av bade den omsorgstrengende og
den som yter omsorg. Omsorg som ressurs mellom mennesker blir sile-
des en mulighetsbetingelse for & realisere andres velferd, aktorskap og
medborgerskap. Bade profesjonelle, familie og neerpersoner er sentrale i
a muliggjore aktorskapet til personer med alvorlig utviklingshemming.
For & realisere dette profesjonsetiske ansvaret ma den profesjonelle gjo-
res bevisst pa sin dialogiske og narrative kompetanse (Fjetland & Gjer-
mestad, 2018). Den dialogiske og narrative kompetansen som Fjetland
og Gjermestad papeker at medborgerskap og akterskap er, er grunn-
leggende intersubjektiv og dialogisk og fremmes gjennom et forteller-
samarbeid mellom personer med alvorlig utviklingshemming og den
profesjonelle.

For at Nora og Maria skal bli sett, forstitt og fremsta som aktorer og
medborgere, er det nodvendig at deres narpersoner innehar et profe-
sjonsetisk sprak hvor de er seg bevisst betydningen av narrativ og dia-
logisk kompetanse (Fjetland & Gjermestad, 2018). Den dialogiske og
narrative kompetansen hos narpersoner og profesjonelle knytter an til
a formidle og skape mening i de forspriklige og kroppslige ytringene
til barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshemming. Det & tolke
og skape mening i de kroppslige ytringene er en dialogisk, kroppslig og
intersubjektiv prosess som krever tid og engasjement. Fortellersamar-
beidet mé veere fundert i en grunnleggende forstéelse av menneskeverd,
funksjonshemming og sarbarhet som ikke reduserer og skaper avstand til
barn, unge og voksne personer med utviklingshemming, men som heller
apner for det allmenne, for likheter og for anerkjennelse av mangfold og
fellesmenneskelig sarbarhet.

Det er imidlertid viktig & understreke at til tross for at man etter beste
evne forsoker a forsta og leve seg inn i den andres situasjon og ta den
andres perspektiv, ma det alltid gjores med apenhet for et mangfold av
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tolkninger. I mangfoldet av tolkninger kreves at den profesjonelle har
en apenhet overfor muligheten for at man kan misforstd og tolke den
andres nonverbale og kroppslige ytringer feilaktig. I daglig samspill og
omsorgspraksiser med barn, unge og voksne med alvorlig utviklings-
hemming vil det alltid veere overhengende fare for at man kan ha forstatt
og tolket den andre feilaktig, selv om det skjer i den beste mening. Bade
narpersoner og profesjonelle star i fare for 4 la egne preferanser prege
tolkningen av ytringene til barn, unge og voksne med alvorlig utviklings-
hemming. Samtidig representerer mangfoldet av tolkninger en ressurs i
det & komme tett pa perspektivet til barn, unge og voksne med alvorlig
utviklingshemming.

Oppsummering

Med inspirasjon fra den teologiske teksten Tilveerelsens gave og allmenne
teoretiske perspektiver pd menneskeverd, sarbarhet og akterskap har jeg
i dette kapitlet reflektert over hvordan disse perspektivene kan informere
og gi innhold til et profesjonsetisk sprik som fremmer medborgerskap i
mete med barn, unge og voksne personer med alvorlig utviklingshem-
ming. I kapitlet har jeg tatt til orde for a utfordre allmenne og selvfolgelige
forestillinger om barn, unge og voksne med alvorlig utviklingshem-
ming. Dette har jeg gjort med hap om a bidra til et sprak som synlig-
gjor, anerkjenner og yter rettferdighet overfor menneskeverdet til barn,
unge og voksne personer med alvorlig utviklingshemming. Et sprak
som anerkjenner deres unike akterskap som medborgere med mulighe-
ter, potensial og unike veereméter, og som er en del av det menneskelige
mangfoldet. Et sprak som utgjer motfortellinger, og som utfordrer tan-
ken om at sarbarhet er knyttet til funksjonsnedsettelse. Det er ikke forst
og fremst er de kognitive funksjonene sprak, rasjonalitet og vilje som
definerer menneskelighet, dersom vi forstir akterskap kroppslig.

Til tross for at profesjonsetikken skal vere livssynsneytral, kan den
teologiske teksten Tilveerelsens gave tjene som en faglig og etisk ledestjerne
i det profesjonelle omsorgsarbeidet med denne gruppen mennesker fordi
den berorer sentrale allmenmenneskelige verdier. Jeg har forsekt a vise
hvordan disse verdiene kan apne for en rikere forstaelse av menneskesyn
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og medborgerskap overfor denne gruppen. En slik kunnskapsmessig og
verdimessig forankring er for det forste et bidrag til & stimulere til kunn-
skapsbaserte og verdimessige diskusjoner knyttet til det profesjonelle
ansvaret helse- og omsorgspersonell har overfor barn og voksne med
alvorlig utviklingshemming. For det andre er denne kunnskapen ogsa
viktig for a skape bevissthet om hvordan akterskap, medborgerskap og
velferd kan fremmes i profesjonelle omsorgspraksiser.
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