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De første to år græder hun ikke. 
Han tror, det er fordi, hun har en høj 
smertetærskel. Men han tager fejl. 
Hun har nemlig ingen at græde til. 
Hun er i sin egen verden. Alene med 
alle sine følelser, mens han står uden-
for og kigger ind 
- uden at se. Men 
i virkeligheden er 
det hende, der ikke 
kan se og ikke kan 
høre. Kaja hedder 
pigen, og hendes 
far er psykolog 
Per Lorentzen. 
Og det er som far, 
at denne historie 
starter. For man 
kan være nok så 
professionel, men 
det hjælper ikke, 
hvis man ikke har 
hjertet med sig.

Der er noget galt
Kaja fødes i 1989. 
Hun er familiens andet barn. Per 
Lorentzen og hans kone ved intet på 
forhånd om deres datters tilstand. 
Hun har åben læbe- og ganespalte 
og mangler et øre. Så det er åbenlyst 
efter fødslen, at der er noget galt. 
Der laves kromosomundersøgelser og 
undersøgelser af øjne og ører. Hun er 

fem uger gammel, da man finder ud 
af, at hun er døvblind. Dog har hun 
en lille lys-sans og reagerer på lys. 
Desuden har hun en kromosomfejl:  
Trisomi 13 (se faktaboks).
 

”Vi får kontakt med en meget empa-
tisk læge. Han fortæller os forsigtigt, 
at Kaja er og altid vil være stærkt 
funktionshæmmet. Lige så stille 
formidler han til os, at hun måske 
ikke bliver så gammel, og at vi kun 
har Kaja til låns,” siger Per Lorentzen.
Men helt ret har lægen nu ikke. For 

da Kaja fornyligt fejrer sin 18-års 
fødselsdag, er lægen med til fest. 
Han har fulgt Kaja de første 10-12 år, 
og han har været med til at give Per 
Lorentzen mod.

Kaja starter i en 
børnehave for blinde 
børn, da hun er tre 
måneder gammel. 
Her er hun sammen 
med sin mor tre dage 
om ugen. Hun har 
også en pædagog, og 
verden er tryg og god. 
Tidligt får familien 
en ansvarsgruppe 
omkring sig. Den 
består blandt andet af 
en pædagog, en læge 
og en socialkonsulent. 
Gruppen tager 
ansvaret for familien, 
der så til gengæld får 
mulighed for at forstå, 
hvad dette drejer 

sig om. De får rum til bare at være 
forældre.

Specialpædagogik
”For hvad handler dette om? Handler 
det om at gøre hende så normal så 
hurtigt som muligt?” spørger Per 
Lorentzen, der på et tidspunkt også 

Af journalist Mette Egelund Olsen  
Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshæmning

Et barn med sansetab 
ændrede verden

får mulighed for at gå hjemme 
hos Kaja og følge hende i hendes 
dagligdag.
”Der sniger sig tidligt tanker ind om, 
at det her handler om relationen, og 
at det gælder om at tænke på hende 
som et normalt barn. Men det er 
bare strøtanker i en hverdag, der 
bliver mere og mere struktureret og 
pædagogisk. Vi kommer i kontakt 
med døvblindemiljøet. Vi lærer og 
læser og går på kurser. Vi køber 
specialpædagogisk rigtigt legetøj 
og tror, at vi via metodikken kan 
komme tæt på hende. Men Kaja 
trækker sig mere og mere ind i sig 
selv. Hun bliver borte i al det, vi gør. 
Vores stimuleringstænkning slår fejl. 
Vi har nedvurderet os selv. Det er 
metoderne, vi hælder til. Ikke Kaja,” 
siger Per Lorentzen.
Kaja er meget aktiv. Hun kan meget, 
men vil helst være for sig selv. 
Hun lyser sig ind i øjnene og bliver 
fjern, jo mere forældrene forsøger 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 står på 
ydersiden af hendes følelsesliv,” siger 
Per Lorentzen.

Mere følelse
Men kvantespringet sker. Det sker, 
da Kaja skifter fra børnehaven til 
Skådalens skole for døvblinde. 
Springet sker i mødet med Kajas 
nye pædagog, Liv Holmen. Hun har 
en helt anden tilgang til Kaja. Mere 
følelse og mere af sig selv. Hun 

behandler Kaja som et helt alminde-
ligt spædbarn.
”Hun inviterer sig ind i Kajas liv, 
og mens det sker, går vi i gang med 
en mental omorganisering. Og Kaja 
bliver til et helt almindeligt barn med 
et helt andet udgangspunkt. Hun har 
kommunikeringsvanskeligheder på 
grund af sine døvblinde vanskelig-
heder. Det er da, at jeg erkender, at 
kommunikation er noget, der foregår 
mellem to. Man må være to for at 
have et kommunikationsproblem. 
Det er mig, der skal nærme sig 
hende. Ikke hende der skal nærme 
sig mig. Og jeg er svær at komme i 
kontakt med, fordi jeg har gang i den 
strukturerede totalkommunikation. 
Så Kaja får spinkelt svar tilbage eller 
hun får svar, hun ikke forstår,” siger 
Per Lorentzen.
Så meget begynder at ændre 
sig fra Kaja er to til tre år. 
Stimuleringstankerne forsvinder ud 
sammen med husholdsaffaldet.
”Metodikken bliver sekundær. Det at 
møde Kaja er en mellemmenneskelig 
udfordring. Jeg begynder at tænke 
anderledes,” siger Per Lorentzen.
Hans tanke- og holdningsskifte sker 
samtidig med, at man ude i verden 
begynder at lægge mere vægt på 
relationen. Pædagogerne bliver nødt 
til at tænke anderledes. De skal lære 
at åbne øjnene for børnenes måde at 
kommunikere på.
”Kaja kommunikerer hele tiden 
gennem sit kropssprog, rytme, 
ansigtsudtryk, men problemet er, at 
hun ikke får svar, fordi jeg ikke er 
til stede. Det er det rene samvær, der 
skal være fundamentet for pædago-
gikken. Hele kronologien ændrer sig. 

Jeg tror på det tidspunkt, at Kaja skal 
lære at være social. Men så opdager 
jeg pludselig, at hun allerede er i 
det sociale liv. For man er altid i det 
sociale liv, siger Per Lorentzen.
Kajas pædagog siger, at Kaja ikke 
skal have pædagogisk oplæring for 
at få god livskvalitet, men gennem 
god livskvalitet, kan hun tage læring 
til sig.

Ind i livet
Alt vendes på hovedet. Nu handler 
det om at møde hende, hvor hun er 
- som et kommunikerende væsen. 
Hun mangler ingenting. Den primære 
opgave bliver at sørge for, at hun, 
med sit sansetab, kan få rum til at 
finde ud af sig selv. Nu sker det 
endelig. Kaja får lov til at koncen-
trere sig om at være barn, og hendes 
far træder ind i hendes liv.
”Før stod jeg på afstand. Nu står vi 
sammen. Jeg deler hendes interesser. 
Hun får pludselig noget ud af at være 
sammen med mig. Og efter kort tid 
bliver hun mere social. Vi inviterer 
os ind i hendes aktiviteter. Legetøjet 
hun kan lide. Vi er tætte og forsøger 
at lege med det samme, som hun 
gør. Vi kan lide det samme, og vi 
er lige. Hun holder på højtalerne og 
kommunikerer gennem rytmen og 
kroppen. Jeg spejler hendes bevæ-
gelser. Jeg gør det, fordi hun gør det. 
Sammenhængen bliver vigtig og gør, 
at hun får oplevelsen af, at vi er ens. 
For det er nødvendigt at opleve, at 
man er grundlæggende ens. Jeg skal 
bare være der, hvor vi var. Vi skal 
være her og ikke bare i tanken om, 
at det skal blive bedre,” siger Per 
Lorentzen.
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Og der er det, at Kaja begynder at 
græde. Nu er der endelig nogen at 
græde 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.

Afpædagogisering
Ifølge ham er de professionelles opga-
ve at finde ud af, hvilke besværlig-
heder børnene har og sørge for, at de 
har et almindeligt liv. Personalet skal 
forstå, at den følelsesmæssige kontakt 
er meget vigtig. Det skal ind imellem 
tydeliggøres for pædagogerne, der 
ofte er optaget af andre ting.
”Vi skal af-pædagogisere. Man spiser 
ikke mad for at dygtiggøre sig i at 
spise. Man spiser for at få føde og 
livskvalitet, og så kan man måske 
lære nyt og mere, end man allerede 
kan i forvejen. Men det er svært. For 
pædagogerne er bare på job, og barnet 

med sansetabene er bare i sit liv,” 
siger Per Lorentzen.
Han mener, at der i dag er meget 
fokus på metode, effekt og resultater. 
Det hele skal være evidensbaseret. 
Men det passer ikke til disse børn. 
Det er urimeligt, at man hele tiden 
skal knokle på med noget, man ikke 
kan. Uanset handicappet er det stadig 
et barn.  De børn har relationelle 
behov og har brug for nogen at kom-
munikere med. Det handler om at 
se det, de gør 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 i deres verden,” 
siger Per Lorentzen.
Og Kaja - hvordan er 
det gået med hende? 

Kaja i dag
”Hun havde en god periode op til, hun 
blev 12 år. Siden da har hun haft det 
mere og mere besværligt og har mistet 
flere tidligere funktioner. Vi har 
trappet aflastningen op, så hun i dag 
bor hele tiden i aflastningsboligen. 
Vi har fordelt omsorgen på flere. 
Kaja kræver meget nærhed hele tiden. 
Det er positivt. Men med to andre 
børn 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. 

Trisomi 13 - også kaldet Patau syndrom
Syndromet er kendetegnet ved et forholdsvis lille kranie og 
misdannelser i hjernen. Der er misdannelser i midtansigtet 
med bl.a. små øjne, læbe-ganespalte og lavtsiddende ører. 
Børn med Patau syndrom er udviklingshæmmede i svær 
grad. Levealderen er almindeligvis ganske kort. (citat fra CHS 
- Center for små handicapgrupper) 
Læs mere på websiden på www.csh.dk

Per Lorentzen, psykolog og forfatter, arbejder til daglig som 
underviser i socialpædagogik og psykologi på Høgskolen i 
Oslo. Desuden vejleder han og holder kurser. Han har skrevet 
bøgerne: Uvanlige barns språk, Fra tilskuer til deltaker, Slik 
som man ser noen. 
Bogen ”Fra tilskuer til deltaker” er netop oversat til dansk og 
kan fås ved henvendelse til Ålborgskolens materialecenter, 
telefon 99318700 eller på www.matcen.dk
Bogen koster 240 kr.

I 1999 spurgte Gallupinstituttet i USA 
amerikanerne om, hvilke personer de 
beundrede mest fra det århundrede, 
der gik på hæld. På femtepladsen kom 
Helen Keller lige efter personer som 
Mother Theresa, Martin Luther King, 
John F. Kennedy og Albert Einstein.

Helen Keller blev født i Alabama i 
1880. Forældrene hørte til det absolut-
te sydstatsaristokrati. Faderen havde 
kæmpet som kaptajn i sydstatshæren 
under den amerikanske borgerkrig 
og moderens fætter var sydstaternes 
militære geni, Robert E. Lee. Selvom 
familien kæmpede på den forkerte 
side, var hjemmet ved Helens fødsel 
økonomisk velfunderet.
Den lille Helen skal have været et 
kvikt og opvakt barn, men da hun 
var 19 måneder gammel, blev hun 
syg. Hvad hun fejlede, ved man ikke i 
dag, men under alle omstændigheder 
var det en sygdom, der påvirkede 
hjernen, måske skarlagensfeber, 
måske meningitis. Bagefter var hun 
blind og døv, og hun var ude af stand 
til at kommunikere med omverdenen 
med én væsentlig undtagelse. Denne 
undtagelse var Martha Washington, 
familiens kokkekones seks-årige 
datter, der på egen hånd udviklede et 
tegnsprog, der, da Helen var syv år, 
omfattede mere end 60 forskellige 
tegn.

Således opmuntret og efter at familien 
havde hørt om en anden kvinde, 
Laura Bridgman, der også i barndom-
men var blevet blind og døv, og som 
havde lært at kommunikere, opsøgte 
familien forskellige specialister. 
Blandt disse var en døvelærer i 
Boston, der på det tidspunkt syslede 
med en opfindelse, som kyndige 
mennesker mente kunne forandre 
verdenen, og som der på et tidspunkt 
ville være en af i alle større byer. 
Døvelæreren var Alexander Graham 
Bell, og opfindelsen var telefonen.

Helen som forbillede
Bell henviste Keller-familien til en 
specialskole, hvor en energisk ung 
lærer, Anne Sullivan blev betroet 
træningen af den lille Helen, der på 
det tidspunkt skal have været svært 
forkælet.
Det første Anne Sullivan gjorde var at 
isolere Helen fra den øvrige familie, 
således at hun var pigens eneste 
selskab. Hun lærte Helen navnene på 
forskellige genstande, hvis form
man kunne genkende, og samtidig 
stavede hun til tingene ved hjælp af 
et alfabet, der kunne aflæses gennem 
håndbevægelserne. En dag skete 
miraklet. Anne Sullivan stod sammen 
med Helen ved vandposten, og da 
den døve og blinde pige mærkede, 
at vandet rislede ud over hænderne, 
stavede hun med hænderne ”water”. 
Herefter gik det stærkt. Helen lærte 
at læse blindeskrift, og ved at føle 

på sin lærers strubehoved, læber og 
ansigtsbevægelser lærte hun at imitere 
forskellige lyde, således at hun kom 
til at tale amerikansk. Ved at føle 
på andre menneskers hals og læber 
kunne hun også ”høre”, hvad man 
sagde til hende. Helen Keller blev 
optaget på det fornemme Radcliffe 
College og i 1904, i en alder af 24 år, 
tog hun eksamen med udmærkelse og 
blev den første døve og blinde person, 
der tog en universitetseksamen. Hun 
lærte senere flere forskellige sprog, 
bl.a. fransk og græsk, som hun kunne 
læse i blindskrift.
Helen Keller blev et forbillede for 
blinde og døve i hele verdenen, som 
hun rejste rundt i som foredragshol-
der, altid ledsaget af Anne Sullivan, 
der var hendes hjælper og sekretær i 
49 år.
Helen Keller skrev adskillige bøger, 
bl.a. selvbiografien ”The Story of my 
Life”, der i 1904 kom på dansk med 
titlen ”Mit liv”. Historien er filmati-
seret bl.a. i ”The Miracle Worker” fra 
1962, hvor Anne Bancroft vandt en 
Oscar for bedste hovedrolle.
Helen Keller adskiller sig fra de 
udviklingshæmmede mennesker, som 
vi kender fra nogle af vore institu-
tioner ved, at hendes sansehandicap 
optrådte så sent i barndommen, at hun 
havde begreber om, hvad det vil sige 
at se og høre. Alligevel vil hendes 
forbløffende bedrifter til alle tider stå 
som en inspiration og forbillede for 
dem, der arbejder med døvblinde.

Helen Keller - En usædvanlig skæbne
Af overlæge Kurt Sørensen 
Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshæmning
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