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Å lære av personer med dyp og alvorlig

utviklingshemming

«Hard cases make better philosophy. Hard cases challenge 

philosophical dogmas. They broadens the scope of our 

understanding of the human».

Kittay, 2019, s. 17 Learning from my daughter



Det jeg har lært er knyttet til syn på

• Avhengighet

• Kroppslighet

• Hva som er gyldig kunnskap

(Skarsaune, 2023).



HVEM snakker vi om? 

• Personer som defineres med utgangspunkt i mangler: svært lav 

intellektuell fungering, svært begrensede kommunikasjonsferdigheter, 

ofte motoriske og sensoriske vansker (ICD-11).

• Flere betegnelser brukes - ofte på inkonsistente måter (Grace, 2025).

• Viktigheten av å være tydelige på hvem det er vi snakker om (Nind & 

Strnadova, 2020). 



Personer også kjennetegnet av 

• Ikke-konvensjonell (non-symbolsk) kommunikasjon som 

er kroppslig og emosjonell (Gjermestad et.al, 2024; 

Skarsaune, 2025). 

• Grunnleggende avhengighet (Kittay, 2019). 

• Egne erfaringer (Statped, u.å). 



Johanne Julie

«To stjerne», en sang om og til Johanne og Julie 
tekst: Signy Refsnes 

«Din kropp den æ så full av liv. 
En kropp så full av ord. Samen 
mæ mæg.»

«Æg takke dæg for dæ som du 
gjorde for mæg. Dæ va kjærlighet 
som bandt mæg te dæg»



HVA står på spill? 

• For personene det gjelder, pårørende, tjenesteytere, oss 

som samfunn?

• Risiko for menneskerettighetsbrudd (Skarstad, 2025).

• Lovbrudd i tjenester (Helsetilsynet, 2024; Ukom, 2025 )

• Fravær fra debatter og forskning (Nind & Strnadova, 2020)

• Usynliggjøring av mennesker og isolasjon. 



HVORFOR er dette viktig å adressere?

• Viktig for å innfri menneskerettigheter og gode liv for de 

det gjelder og pårørende. 

• Vi behøver mer kunnskap og fokus på denne gruppen – 

for å gi bedre tjenester. 

• MEN – likeså viktig for samfunnet. Hvem er vi? Hvem 

ønsker vi å være?



Det handler om hvem vi er

• Hvem gir vi moralsk verdi ? Menneskelighet knyttet til 

intellekt (Singer, 2010) eller relasjoner (Kittay, 2019) ? 

• Møter vi personer med dyp og alvorlig utviklingshemming 

med lave forventninger og holdninger om at de ikke kan 

delta (Talman et al. 2019; Voss et al. 2021) ? 

• Hvem jeg er skapes i møte med den andre (Stein, 1989). 



HVORDAN lytte på måter som gjør at vi hører?

• Vi må åpne opp for nye måter å interagere på  (Bos & 

Abma, 2022).

• Anerkjenne kroppslig kunnskap (Grace et al, 2024; 

Skarsaune, 2024). 

• Dette er relevant både i tjenesteyting og for å 

inkludere disse stemmene i forskning. 



Det innebærer blant annet å

• Stole på informasjon vi får gjennom sanser, følelser og tvil. 

Og åpne opp for å bli berørt i møte med den andre 

(Skarsaune, 2025). 

• Stå i risiko. Vi kan aldri fullt ut forstå den andre – 

refleksivitet avgjørende (Grove et al. 2025).

• Utfordre våre konvensjonelle forståelser. 
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