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SANSETAB

Et barn med sansetab
aendrede verden

Af journalist Mette Egelund Olsen

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning

De forste to ar greeder hun ikke.

Han tror, det er fordi, hun har en hgj
smerteterskel. Men han tager fejl.
Hun har nemlig ingen at graede til.
Hun er i sin egen verden. Alene med
alle sine folelser, mens han star uden-
for og kigger ind

- uden at se. Men

i virkeligheden er
det hende, der ikke
kan se og ikke kan
here. Kaja hedder
pigen, og hendes
far er psykolog
Per Lorentzen.

Og det er som far,
at denne historie
starter. For man
kan veare nok sa
professionel, men
det hjelper ikke,
hvis man ikke har
hjertet med sig.

Der er noget galt
Kaja fodes i 1989.
Hun er familiens andet barn. Per
Lorentzen og hans kone ved intet pa
forh&nd om deres datters tilstand.
Hun har aben lebe- og ganespalte

og mangler et ore. Sa det er abenlyst
efter fodslen, at der er noget galt.
Der laves kromosomundersggelser og
underseggelser af gjne og erer. Hun er

fem uger gammel, da man finder ud
af, at hun er devblind. Dog har hun
en lille lys-sans og reagerer pé lys.
Desuden har hun en kromosomfe;jl:
Trisomi 13 (se faktaboks).

”Vi far kontakt med en meget empa-
tisk leege. Han forteller os forsigtigt,
at Kaja er og altid vil vaere sterkt
funktionshaemmet. Lige sa stille
formidler han til os, at hun méske
ikke bliver sd gammel, og at vi kun
har Kaja til lans,” siger Per Lorentzen.
Men helt ret har l&gen nu ikke. For

da Kaja fornyligt fejrer sin 18-ars
fodselsdag, er laegen med til fest.
Han har fulgt Kaja de forste 10-12 ar,
og han har veret med til at give Per
Lorentzen mod.

Kaja starter i en
bernehave for blinde
bern, da hun er tre
maneder gammel.
Her er hun sammen
med sin mor tre dage
om ugen. Hun har
ogsa en pedagog, og
verden er tryg og god.
Tidligt far familien
en ansvarsgruppe
omkring sig. Den
bestar blandt andet af
en pedagog, en lage
og en socialkonsulent.
Gruppen tager
ansvaret for familien,
der sa til gengeeld far
mulighed for at forsta,
hvad dette drejer

sig om. De fér rum til bare at vere
foraeldre.

DR

Specialpaedagogik

”For hvad handler dette om? Handler
det om at gore hende s& normal s&
hurtigt som muligt?” sperger Per
Lorentzen, der pa et tidspunkt ogsa

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning



far mulighed for at gd hjemme

hos Kaja og falge hende i hendes
dagligdag.

”Der sniger sig tidligt tanker ind om,
at det her handler om relationen, og
at det geelder om at teenke pa hende
som et normalt barn. Men det er
bare strotanker i en hverdag, der
bliver mere og mere struktureret og
pedagogisk. Vi kommer i kontakt
med devblindemiljeet. Vi larer og
leser og gar pa kurser. Vi keber
specialpadagogisk rigtigt legetoj

og tror, at vi via metodikken kan
komme taet pa hende. Men Kaja
traekker sig mere og mere ind i sig
selv. Hun bliver borte i al det, vi gar.
Vores stimuleringsteenkning slar fejl.
Vi har nedvurderet os selv. Det er
metoderne, vi haelder til. Ikke Kaja,
siger Per Lorentzen.

Kaja er meget aktiv. Hun kan meget,
men vil helst vaere for sig selv.

Hun lyser sig ind i gjnene og bliver
fjern, jo mere forzldrene forsgger at
stimulere hende.

”Vi har forskellige projekter. Kaja
leger med sine ting, mens vi holder
fast i vores arbejde med struktureret
kommunikation. Jeg tror ikke, hun
forstod, hvad vi havde gang i med
massage, bad og andet. Vi star pa
ydersiden af hendes folelsesliv,” siger
Per Lorentzen.

bl

Mere folelse

Men kvantespringet sker. Det sker,
da Kaja skifter fra bernehaven til
Skédalens skole for devblinde.
Springet sker i medet med Kajas
nye padagog, Liv Holmen. Hun har
en helt anden tilgang til Kaja. Mere
folelse og mere af sig selv. Hun
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behandler Kaja som et helt alminde-
ligt spaedbarn.

”Hun inviterer sig ind i Kajas liv,

og mens det sker, gir vi i gang med
en mental omorganisering. Og Kaja
bliver til et helt almindeligt barn med
et helt andet udgangspunkt. Hun har
kommunikeringsvanskeligheder pa
grund af sine devblinde vanskelig-
heder. Det er da, at jeg erkender, at
kommunikation er noget, der foregar
mellem to. Man ma vere to for at
have et kommunikationsproblem.
Det er mig, der skal nerme sig
hende. Ikke hende der skal nerme
sig mig. Og jeg er svaer at komme i
kontakt med, fordi jeg har gang i den
strukturerede totalkommunikation.
Sa Kaja far spinkelt svar tilbage eller
hun far svar, hun ikke forstar,” siger
Per Lorentzen.

Sa meget begynder at &ndre

sig fra Kaja er to til tre ar.
Stimuleringstankerne forsvinder ud
sammen med husholdsaffaldet.
”Metodikken bliver sekunder. Det at
mede Kaja er en mellemmenneskelig
udfordring. Jeg begynder at teenke
anderledes,” siger Per Lorentzen.
Hans tanke- og holdningsskifte sker
samtidig med, at man ude i verden
begynder at leegge mere vaegt pa
relationen. Pedagogerne bliver nedt
til at teenke anderledes. De skal lere
at abne gjnene for barnenes made at
kommunikere pa.

”Kaja kommunikerer hele tiden
gennem sit kropssprog, rytme,
ansigtsudtryk, men problemet er, at
hun ikke fér svar, fordi jeg ikke er
til stede. Det er det rene samvaer, der
skal veere fundamentet for peedago-
gikken. Hele kronologien andrer sig.

Jeg tror pé det tidspunkt, at Kaja skal
leere at vaere social. Men sé opdager
jeg pludselig, at hun allerede er i

det sociale liv. For man er altid i det
sociale liv, siger Per Lorentzen.
Kajas paedagog siger, at Kaja ikke
skal have paedagogisk oplaering for

at fa god livskvalitet, men gennem
god livskvalitet, kan hun tage lering
til sig.

Ind i livet

Alt vendes pa hovedet. Nu handler
det om at me@de hende, hvor hun er

- som et kommunikerende vasen.
Hun mangler ingenting. Den primere
opgave bliver at sgrge for, at hun,
med sit sansetab, kan fi rum til at
finde ud af sig selv. Nu sker det
endelig. Kaja far lov til at koncen-
trere sig om at vaere barn, og hendes
far treeder ind i hendes liv.

”For stod jeg pa afstand. Nu star vi
sammen. Jeg deler hendes interesser.
Hun far pludselig noget ud af at vaere
sammen med mig. Og efter kort tid
bliver hun mere social. Vi inviterer
os ind i hendes aktiviteter. Legetajet
hun kan lide. Vi er taette og forseger
at lege med det samme, som hun
gor. Vi kan lide det samme, og vi

er lige. Hun holder pa hgjtalerne og
kommunikerer gennem rytmen og
kroppen. Jeg spejler hendes bevae-
gelser. Jeg gor det, fordi hun ger det.
Sammenhangen bliver vigtig og ger,
at hun far oplevelsen af, at vi er ens.
For det er nedvendigt at opleve, at
man er grundleggende ens. Jeg skal
bare vaere der, hvor vi var. Vi skal
vaere her og ikke bare i tanken om,
at det skal blive bedre,” siger Per
Lorentzen.




SANSETAB

Og der er det, at Kaja begynder at
grade. Nu er der endelig nogen at
grade til. En relation. En far der er til
stede.

”Kaja bliver glad og bliver mere kom-
munikerende. Hun bliver motiveret
til at udforske sig selv,” siger Per
Lorentzen.

Afpaedagogisering

Ifelge ham er de professionelles opga-
ve at finde ud af, hvilke besvearlig-
heder barnene har og serge for, at de
har et almindeligt liv. Personalet skal
forsta, at den folelsesmassige kontakt
er meget vigtig. Det skal ind imellem
tydeliggeres for paedagogerne, der
ofte er optaget af andre ting.

”Vi skal af-paedagogisere. Man spiser
ikke mad for at dygtiggere sig i at
spise. Man spiser for at fa fode og
livskvalitet, og s& kan man maske
leere nyt og mere, end man allerede
kan i forvejen. Men det er svert. For
pedagogerne er bare pé job, og barnet

Per Lorentzen, psykolog og forfatter, arbejder til daglig som
underviser i socialpaedagogik og psykologi pa Hagskolen i
Oslo. Desuden vejleder han og holder kurser. Han har skrevet
bagerne: Uvanlige barns sprak, Fra tilskuer til deltaker, Slik

SOmM man ser noen.

Bogen "Fra tilskuer til deltakg,r” er netop oversat til dansk og
kan fas ved henvendelse til Alborgskolens materialecenter,
telefon 99318700 eller p&d www.matcen.dk

Bogen koster 240 kr.

Trisomi 13 - ogsa kaldet Patau syndrom

Syndromet er kendetegnet ved et forholdsvis lille kranie og
misdannelser i hjernen. Der er misdannelser i midtansigtet
med bl.a. sma gjne, lesbe-ganespalte og lavtsiddende erer.
Bern med Patau syndrom er udviklingshaemmede i sveer
grad. Levealderen er almindeligvis ganske kort. (citat fra CHS

- Center for sma handicapgrupper)
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med sansetabene er bare i sit 1iv,”
siger Per Lorentzen.

Han mener, at der i dag er meget
fokus pa metode, effekt og resultater.
Det hele skal vaere evidensbaseret.
Men det passer ikke til disse bern.
Det er urimeligt, at man hele tiden
skal knokle pad med noget, man ikke
kan. Uanset handicappet er det stadig
et barn. De bern har relationelle
behov og har brug for nogen at kom-
munikere med. Det handler om at

se det, de gor som udtryk for en
kompetence. At deres stereotypier er
udtryk for en kompetence. Det er en
invitation.

”Og det er aldrig for
sent at invitere sig
ind 1 deres verden,”
siger Per Lorentzen.
Og Kaja - hvordan er
det gaet med hende?

Kaja i dag

”Hun havde en god periode op til, hun
blev 12 ar. Siden da har hun haft det
mere og mere besverligt og har mistet
flere tidligere funktioner. Vi har
trappet aflastningen op, sa hun i dag
bor hele tiden i aflastningsboligen.

Vi har fordelt omsorgen pa flere.

Kaja kraever meget nerhed hele tiden.
Det er positivt. Men med to andre
bern har vi prioriteret at have en

god aflastning. Kaja er i dag plaget
meget af epilepsi. Hun sover meget.
Er langsom. Og jeg opfatter hende i
dag som en “pensionist”,” siger Per
Lorentzen.
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