SOCIALSTYRELSEN

Fremkommelige landskaber

Bgrn med Usher syndromskal kunne bevaege sig i fremkommelige landskaber. Ny dansk
forskning af ph.d. Jesper Dammeyer i samarbejde med padagogisk konsulent Bente
Ramsing viser, at over halvdelen af alle bgrn og unge med Usher Syndrom fdar symptomer pd
psykosocial mistrivsel allerede inden de fylder 18 ar.

Af Bentes Ramsing Pedagogisk konsulent ved Center for Dgvblindhed og Hgretab (CDH), Aalborg

Forskningen underbygger tillige en del
erfaringer fra praksis, relateret til den
saerlige udvikling, som de paedagogiske
konsulenter pa Center for Dgvblindhed
og Heretab typisk ser hos bgrn med Usher
syndrom. I det folgende giver jeg en beskri-
velse af de funktionelle problematikker,
som jeg ser 1 praksis, og der bliver givet
en rekke bud pa, hvad man som foraeldre
eller professionel kan gore for at stotte

op om en normal udvikling i et skeermet
padagogisk miljo.

Usher syndrom

Usher syndrom er et recessivt arveligt syn-
drom, som nedarves fra begge foreeldre.
Det er ofte tale om raske foraeldre med
syndromet liggende skjult i deres gener.
Ofte er foraeldrene ogsa uvidende om, at
syndromet findes i deres familier.

Der findes tre typer af Usher syndrom,
som overordnet deekker over mindst ni
forskellige undertyper. Usher Syndrom
type 1, som omfatter de fleste af disse 9
undertyper, er den mest gennemgribende
og det er derfor hovedsagelig type 1, som
jeg beskeeftiger mig med i denne artikel.

I Danmark kendte vi pd undersgpgelsestids-
punktet til 20 bern under 18 dr med Usher
syndrom type 1. En person med Usher
syndrom type 1 er fodt med svar heorened-
settelse eller fodt helt dgv. Derudover har
personen ogsi gjensygdommen Retinitis
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pigmentosa og alvorlige vestibulaere van-
skeligheder.

Fradgv til hgrehemmet

Dgve og svert hgreheemmede bgrn, her-
under ogsd bgrn med Usher syndrom type
1, far i Danmark dobbeltsidigt Cochlear
Implantat indenfor det forste levear. Co-
chlear Implantat, i daglig tale kaldet CI,
er et avanceret hgreapparat, som opereres
direkte ind i grets snegl (cochlear). Tidli-
gere blev mennesker med Usher syndrom
type 11 Danmark altid tegnsprogede, men
de seneste 10-15 dr er naesten alle beorn 1

Barn med Usher syndrom gdr i den
lokale folkeskole, mens andre gdr

pa centerskoler, som har serlige
klasser for bgrn, der er hgreham-
mede eller er dgve med Cl.

Danmark med Usher syndrom type 1 ble-
vet dobbeltsidigt CI opereret, og de fleste
har derfor udviklet et godt talesprog. Det,
at bernene far talesprog og integreres i
den hgrende verden, giver dem nye store
udfordringer, da de stadig er dove i mange
situationer, som for eksempel i meget
stojende omgivelser, i svgmmehal, om nat-
ten og andre situationer, hvor CI ikke kan
anvendes eller ikke virker som en normal
herelse.



@jensygdommen Retinitis Pigmen-
tosa

@jensygdommen Retinitis pigmentosa
kaldes 1 daglig tale for tunnelsyn, kikkert-
syn eller RP. RP er en fremadskridende
(progredierende) sygdom i nethinden, hvor
personen langsomt mister synet. Mange RP
patienter bevarer en lille synsrest i central-
synet hele livet, mens andre bliver blinde i
lgbet af deres voksne liv. Nethinden angri-
bes udefra og ind, og personen mister forst
orienteringssynet (det perifere syn), og
evnen til at se i darlig belysning.

Der ses ogsa ofte meget tidligt en voldsom
lysfplsomhed, der gor at barnet, allerede
som spad, kan have brug for kasket med
skygge og/eller solbriller. @jet er ofte
mange minutter om at tilpasse sig eendret
belysning, hvilket betyder, at hver gang
lyset forandrer sig i lobet af en dag, vil
personen opleve minutter uden evnen til
at se optimalt.

Vestibularsansen - balance og ener-
gitab

Kroppen bruger vestibulaersansen til at
modtage signaler om, hvor den er placeret
i forhold til omgivelserne. Hos bgrn med
Usher syndrom ser vi konsulenter ofte, at
de har underspaendte (hypotone) muskler
og at dette, sammen med en ddrlig eller
udslukt vestibuleersans, vil give store bevae-
gelses- og balanceproblemer, som i forste
omgang viser sig ved, at barnet kommer
sent op at sidde, sta og ga. Bgrnene ma
desuden slds med en stor opgave, nemlig
at fa syns - og horesanser, som ikke funge-
rer optimalt, til at arbejde sammen med
en krop som er udfordret vasentligt pga.
vestibulere problemer.

Hvordan er det at veere i verden pa denne
made? Man snakker ofte om balance, som
noget man skal finde, men balance er ikke
noget, man bare finder og sd har man den.
Balance er noget, der hele tiden skal fin-
des og justeres i forhold til omgivelserne.
Balance skal findes ud fra et sikkert fun-
dament; et sikkert stasted. For en person

med Usher syndrom kraever det at finde
balance, savel fysisk som psykisk, ekstra
meget energi.

En dreng fortalte mig engang om hvordan
det er for ham at deltage i boldspil: "No-
gen gange glider min fod ud, og sd skal jeg
have den ind pa plads igen, og imens kan
jeg jo ikke rigtig se noget.”

Det, jeg horer drengen sige er, at han
mister fokus pa det, han er i gang med,
ndr balancen svigter, og mdske mister han
endda evnen til at bruge sine andre sanser
optimalt. Jeg teenker tit pa, hvor mange
gange i lgbet af en dag, det mon sker for
personer med Usher syndrom?

Born med Usher syndrom bruger meget
energi hver dag, fordi sanserne er pa over-
arbejde, og man kan nogle gange opleve,
at der lige pludselig ikke er mere energi
tilbage, og barnet synker dgdtraeet sammen
eller reagerer udadreagerende.

Jeg vil nu forteelle om, hvordan man som
menneske kan havne i situationer, hvor
man mister orientering, overblik og hand-
lekraft.

Ufremkommeligt landskab

En vinterdag, for nogle ar siden, besagte
jeg en god veninde, som bor i et sommer-
husomrade lidt vaek fra en hovedvej. Mens
jeg var der, begyndte det at sne voldsomt,
og da jeg skulle hjem, kunne jeg ikke
komme ud af omrddet. Jeg korte vel 800
meter og sad sa fast i sneen.

Tiden foltes meget lang, og jeg oplevede
flere forskellige tilstande i lobet af den tid,
jeg sad der. Jeg blev bange, for hvordan
dagen skulle ende? Jeg handlede ved at
forsege at rydde sneen vak foran bilen. Jeg
sad helt stille og opgivende, og jeg forsggte
at finde strategier for at komme videre.

Der kom efterhdnden flere biler til og
efter noget tid, der foltes som meget lang,
ringede en lokal beboer til kommunen.
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Kommunen sendte et koretoj, som kunne
rydde vejen og guide os ud til landevejen.

Hvem var jeg egentlig, mens jeg sad fast i
sneen?

» En person med angst, der ikke vidste,
hvordan det hele ville ende (en psyKkia-
trisk sag)?

» En person der skovlede sne og keempede
for sit liv (udadreagerende)?

» En person der sad stille og opgivende (et
offer)

= En person med kompetencer, tanker og
folelser, som bare ventede pi at blive
hjulpet ud i et landskab, som var mere
fremkommeligt.

= Et menneske, som alle andre mennesker,
der var kgrt fast i en sveer situation?

Jeg tror faktisk, jeg oplevede alle de oven-
for naevnte situationer i lgbet af de ca.100
minutter, jeg sad der.

Lad os forestille os, at devblindhed er et
vilkar, som laegger sig i mellem personen
med Usher syndrom og den @vrige verden,

eller mellem ham og relationer med andre.

Pa samme made som sneen lagde sig mel-
lem mig og landevejen, fordi jeg opholdt

mig pa et seerligt vanskeligt stykke vej og
fordi, sneen var seerligt kraftig lige der.

Lad os antage, at barnets reaktioner som
angst, udadreagerende eller offer ikke er
psykiatriske lidelser, men reaktioner pa
dovblindheden.

Lad os et gjeblik leene os op ad den hypo-
tese, at mennesker med Usher syndrom 1
udgangspunktet er mennesker, som ofte
har brug for stette til at kunne bevage sig
ud i mere fremkommelige landskaber.

I det fplgende vil jeg beskrive de vanske-
ligheder, der typisk observeres hos barnet
med Usher syndrom type 1 og hvilken
stotte, der er brug for nar barnet er mel-
lem 0-18 ar.

Det lille barn med Usher syndrom

Ndr et barn bliver fodt med Usher syn-
drom er min erfaring, at man ofte meget
hurtigt oplever et barn, som har sveert
ved at holde gjenkontakt. Man vil se et
barn, hvis gjne ruller lidt rundt i1 ¢jenhu-
lerne og som har sveert ved at fokusere.
Dette gor sig iseer geldende, hvis man
har barnet pa armen og bevager det lidt
rundt i skiftende stillinger.

Barnet er allerede her udfordret af de ve-
stibuleere problemer, som ggr at det tager
vaesentlig leengere tid for barnet at forsta
verden, iser ndr det er i bevaegelse. Der-
for synes barnet helst at ville ligge stille
og betragte verden i det forste levear.
Barnet synes allerede fra fgdslen at have
en underspaendt eller lidt slap krop. Det
er svert at vide, om barnet er fodt sddan,
eller om det bare ikke far udviklet mu-
skelstyrken pa grund af de vestibulaere
vanskeligheder.

Det er en vanskelig opgave at blive foreel-
dre til et barn med Usher syndrom. Forael-
drene forstdr intuitivt, at barnet helst vil
ligge stille men ved, at det ogsd har brug
for at bevaege sig for at kunne udvikle sin
motorik og for at knytte de forste indtryk
af verden sammen og fa det til at give
mening. At gjenkontakten ikke er opti-
mal vil ogsd bekymre forzldre og profes-
sionelle.

Uden specialviden
om Usher syndrom,
er der risiko for, at
mange slar sig til
tdls med, at barnet
ikke kan lere sa
meget.
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Barnet med Usher syndrom kommer ofte
sent op at sidde, og endnu senere op at std
og gd. I siddestilling vil barnet ofte vaelge
en bred understgttelsesflade, fx med bene-
ne i W-form eller med vidt spredte ben.

Nar barnet bliver traet i kroppen, lener det
sig ofte frem i siddestillingen og leegger
overkrop og hoved ned pa gulvet foran sig,
stottet af hagen, sd der stadig er mulighed
for at se frem.

Erfaringerne fra praksis er endvidere, at
bern med Usher syndrom typisk kommer
op at gd, ndr de er mellem ca. 12 - 4 %2 &r.
Gennemsnitsalderen for, hvorndr bern
med Usher syndrom begynder at kunne g3,
er ifglge Jesper Dammeyer 24 mdr.

I Dammeyers undersggelse har fire ud

af de 26 born, der undersoges for Usher
syndrom, ikke problemer med den vesti-
bulaere sans. Lenge efter born med Usher
syndrom type 1 er begyndt at ga vil de
bevare en meget bredsporet gang, og savel
gang som lob ser ofte meget usikkert ud
indtil skolealderen, eller endnu leengere
tid frem.

For hver gang barnet indtager en ny stil-
ling fra liggende til siddende, stdende til
gdende, skal det igen bruge tid og kraefter
til at forstd verden derfra. Og da barnet
bruger mange krzefter pa at kompensere
for sine sansetab og sin motorik ses det
ofte, at andre funktioner som fx at leere at
tale og forstd sproget ogsa tager leengere
tid, og vi ser ofte at sprogudviklingen gar
langsommere end hos andre born med CI.

Dammeyer peger pd, at kombinationen af
nedsat syn, nedsat horelse og forsinket mo-
torisk udvikling, er en af barriererne for at
udvikle sproglige og sociale kompetencer.
11 ud af 26 bern med Usher syndrom (type
1 og 2) 1 Dammeyers undersggelse viste

sig at have forsinket sprogudvikling. Gra-
den af den sproglige forsinkelse haenger

i undersogelsen signifikant sammen med
graden af devblindhed (2).
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De fleste born med Usher syndrom vil i 1¢-
bet af 5-6 dr alderen have integreret deres
forstaelse af krop og omgivelser med syn
og harelse, og herefter er erfaringen, at
sproget begynder at udvikle sig i en riven-
de fart. Nogle bgrn ndr at blive sprogligt
alderssvarende lige umiddelbart inden de
skal i skole, mens andre ikke har tid nok
mellem det tidspunkt, hvor de kommer op
at ga og til de bliver sprogligt og kognitivt
Kklar til at begynde i skole.

Case: Rachel

Rachel er fodt med Usher syndrom. Det
blev opdaget tidligt, da hun har en aldre
soster med Usher syndrom. Det forste ar
ligger hun meget og kigger sig omkring,
men hendes xldre spskende gor ogsa, at
hun bliver udfordret en del motorisk. Hun
kan sidde, da hun er 11 maneder.

Nar hun sidder, sd ruller gjnene ofte meget
rundt i hovedet pd hende, og nar hun kom-
mer ud af balance, synes hun ikke at have
normale faldreflekser og hun falder derfor.
Hun leerer sig hurtigt at sidde med vidt
spredte ben og falde frem forover med ha-
gen hvilende pa gulvet. Herfra kan hun en-
ten rulle rundt i en mave- eller rygliggende
stilling eller keempe sig op at sidde igen.
Hun er ikke vild med at ligge pd maven,

da hendes ryg ikke er staerk nok til, at hun
kan lofte hovedet ret lenge ad gangen.

Rachel kravler sent og kommer sent op at
std. Hun tager de forste skridt uden stotte
lige omkring hendes 3-drsfodselsdag. Kort
tid efter hendes Cl-operation, da hun er ca.
1 dr gammel, begynder en intensiv tale-
treening nogle gange om ugen. Treeningen
fortseetter indtil hun begynder i skole.
Alligevel er der, indtil hun fylder 5 &r, stor
bekymring, da hendes sprogudvikling gar
meget langsomt og slet ikke er alderssva-
rende.

I alderen 5-6 ar tager hendes sprogudvik-
ling dog fart og hun udvikler sprog i na-
sten dobbelt hastighed af andre bgrn med
Cl i den alder. Hun begynder i skole med et
ars skoleudsaettelse og pa dette tidspunkt



er hendes sprog alderssvarende. Det, at
Rachel pludselig udvikler sproget meget
hurtigt, peger pd, at hendes forsinkede
sprog skyldtes de komplekse multiple san-
senedsattelser og ikke skyldes kognitive
barrierer.

Intervention til bgrn med Usher syn-
drom fra o-7 ar

Rachels forlgb er ganske normalt for de
fleste bgrn med Usher syndrom og CI. Der
er dog, som tidligere naevnt, bgrn som
ikke har lang nok tid, fra de kommer op
at gd, til de skal veere Kklar til at gd i skole.
For andres vedkommende har omgivel-
serne vidst for lidt om Usher syndrom, og
har derfor haft et for stort fokus pa det,
barnet ikke kunne. Nogle bgrn med Usher
syndrom har allerede inden de begynder i
skole veeret til udredning for mental ud-
viklingshaeemning, autisme eller andet.

Nogle far en diagnose, som endda kan re-
sultere i, at de henvises til en specialskole,
som ikke har speciale i CI eller hgrened-
settelse, men mdske i stedet i mental
udviklingshaemning eller autisme.

For mange bgrn med
Usher syndrom er
alderen 7-10dren
god og stabil periode
af deres liv. De har
faet nogenlunde styr
pd deres motorik og
sproget er kommet
ind i en god udvikling.

Hvis dette er tilfaeldet falder forventnin-
gerne til barnet, og man forventer ikke
leengere, at barnet skal udvikle sig normalt
og indhente forsinkelsen, nar sanserne har
leert at fungere sammen. Uden specialvi-
den om Usher syndrom, er der risiko for,

at mange slar sig til tdls med, at barnet
ikke kan leere sd meget.

Foraeldre og professionelle har derfor
behov for indgdende viden om den tidlige
udvikling hos barnet med Usher syndrom,
og en indgdende viden om sanseintegra-
tion og forstdelse for barnets motoriske
udvikling.

Stotte til barnets udvikling drejer sig i de
forste 7 &r om at forstd den komplekse
situation, som barnet er i, og forsta bar-
nets anderledes mader at opfegre sig pd, og
barnets behov for mere tid og stgtte til at
udvikle sig i.

Barnet har brug for at blive set, forstaet og
guidet ind i landskaber, som er fremkom-
melige for et lille barn med motoriske og
sproglige barrierer.

Skolebarnet med Usher syndrom

For mange bgrn med Usher syndrom er
alderen 7-10 ar en god og stabil periode af
deres liv. De har faet nogenlunde styr pa
deres motorik og sproget er kommet ind i
en god udvikling. Ndr jeg har spurgt men-
nesker med Usher syndrom om, hvorndr i
deres liv de har haft det rigtig godt, hen-
viser de naesten altid til steder og situatio-
ner, der peger tilbage til tiden da de var
omkring 7-10 ar gamle.

Mellem 10-14 ar begynder synsproblemerne
for mange at melde sig for alvor, og de

skal igen til at reorganisere deres sanser
og krop i forhold til verden omkring sig.
Barnet bliver ogsa mere reflekterende og
far brug for alderssvarende forklaringer
pa, hvorfor det nogle gange ikke foler sig
lige som de andre bgrn og hvorfor det kan
feerre ting.

Det er her vigtigt at eksternalisere dov-
blindheden og fa barnet til at forsta, at
det er et vilkar, som nogle gange leegger
sig mellem det og verden eller mellem det
og de relationer, som det gnsker at vaere i.
Dgvblindheden opleves forskelligt i for-
skellige situationer.
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Kommunikation er maske ikke et problem
1 en situation, hvor barnet sidder sammen
med en ven et sted med god belysning,
mens det i en me@rk skolegédrd en vinter-
morgen kan vare grunden til, at barnet

er nodt til at f3 stotte bade til kommuni-
kation og til at finde ind i klassen. Barnet
begynder derfor at udvikle forskellige
strategier for at kunne leve i det kaos, som
det af og til stdr i.

Det betyder for nogen, at der opstar angst
og symptomer pa psykiatrisk adfaerd, at
det bliver handlende og udadreagerende,
eller at det bliver stille, trist og indad-
vendt. Stille og indadvendte bgrn kan
vende problemerne mod sig selv og blive
ofre og mobbeofre.

I denne alder oplever bgrnene ofte, at det
sociale samvar med de andre born skifter
fra leg til snak og at det begynder at blive
svaert at dele sin opmarksomhed mellem
en leg eller et computerspil og samtidig
veere med i den sociale omgangstone.
Barnet begynder at forstd konsekvenserne
af sit handicap, hvilket giver bekymringer,
sorg og nogle gange symptomer pa depres-
sion.

Case: Hannah

Hannah er fodt dev og fik CI, da hun var
omkring et ar gammel. Hannahs talesprog
udvikler sig ret hurtigt. Hun er meget
motorisk aktiv og elsker boldspil og andre
fysiske aktiviteter.

Hun er dog ikke sprogligt aldersvarende
ved skolestart, og kommer derfor i en spe-
cialskole for hgreheemmede bgrn. I skolen
er man usikker pa hendes evner og hendes
sproglige udvikling, mest fordi hun ikke
siger ret meget. I en netveerksgruppe for
bgrn med syns- og hgreproblemer hogrer vi
hende dog tale rigtig meget. Da hun er 10
ar gammel bliver hun meget indadvendt
og virker bekymrende trist.

Nar hun engang imellem reagerer pa
noget bliver det meget vredt og voldsomt.
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Hun slér efter de andre bgrn og kaster med
store ting sdsom computere og stole.

Som 12-3rig bliver hun henvist til en ber-
nepsykiatrisk afdeling til udredning for
ADHD eller autisme.

Man finder ingen af delene, men finder i
stedet tegn pa depression og tegn p4, at

de voldsomme adfeerdsmaessige udbrud
skyldes hendes staedige forseg pd at veere
en dygtig pige. Adfeerden skyldes altsd kon-
sekvenserne af det oplevede kaos pga. af
Usher syndrom. Det er ikke ualmindeligt.

Intervention til barn og unge med
Usher syndrom 7-14 ar

Foraeldre og professionelle har for denne
aldersgruppe et ansvar for og en pligt til at
forsgge at guide barnet ind i et fremkom-
meligt landskab og give det den stgtte, der
skal til for at vende situationer fra kaos til
at barnet udvikler sig til et kompetent og
problemlgsende menneske.

Barnet skal leere at forstd og udtrykke sine
tanker og felelser, ogsa nar situationer er
svaere. Det er langt vigtigere at stotte bar-
net i at opbygge et godt selvveerd, end at
beskytte barnet mod smerten ved at kende
sin situation.

Fysisk aktivitet, i en form som barnet me-
strer, anbefales fortsat. En steerk krop kan
1 hej grad kompensere for de vestibulere
problemer og for overvagt, speendinger
og stivhed som fglge af nedsatte funktio-
ner i kroppen. Boldspil er sjeldent noget,
som fungerer i den alder, mens friluftsliv,
tandemcykling, klatring, ridning, svem-
ning og yoga ofte er mere velegnet.

Det er ogsd i lgbet af de tidlige skoledr, at
barnet skal leere at bruge hjelpemidler
som svagsynslamper, svagsynsoptik, tele-
slynge osv., ligesom ledsageteknik m.m.
ogsa er nodvendigt for nogle at fa introdu-
ceret.



Unge med Usher syndrom

Nar den unge er omkring 14-15 dr er det
vigtigt allerede at teenke pa den unges
fremtidsmuligheder. Hvad har den unge
selv lyst til? Det kan vere sveert at have
lyst til noget, hvis man ikke forstdr sin
situation, er i kaos og kun ser begransnin-
gerne.

Derfor er samtaler, dbenhed og forklarin-
ger vigtige. Det er vigtigt at se realistisk pd
muligheder og ikke lade sig begraense for
meget af, hvad man tror, man ikke kan.

For médske er det muligt alligevel. Vi ken-
der mennesker med Usher syndrom, som
har taget hgje uddannelser, stiftet familier,
rejst verden rundt og udfert ekstreme
sportspraestationer.

For den unge er det vigtigt i disse dr at
vaere sammen med andre unge i samme si-
tuation. Den unge har brug for selv at lere
at formulere sine behov.

Det er med unge i denne aldersgruppe,
som er kommet langt ud i psykisk mistriv-
sel, at jeg ofte spgrger mig selv, om det
stadig er muligt at komme ud i mere
fremkommelige landskaber. Er det muligt
at vende en udvikling, som er ved at gde-
legge den unges livskvalitet og fremtidsu-
ligheder?

Nu vil jeg fortelle om Kevin, som det er
lykkedes for.

Case: Kevin

Jeg modte Kevin pa en skole for dove i Tal-
linn i Estland. Han var 16 ar og den eneste
pd skolen med Usher syndrom. Jeg deltog i
et mgde med hans lerere og mor, hvor de
fortalte de mig, at Kevin nok havde Usher
syndrom, men det var ikke hans stgrste
problem. "Hvad er Kevins stgrste pro-
blem?”, spurgte jeg.

Svarene var mange: "Han er ikke social.”
”Han forstar ikke ting i undervisningen.”
”Han gider ikke leere.” "Han haenger for
meget hjemme hos sin mor.” "Han har

koncentrationsvanskeligheder.” "Han er
umoden.” "Han har maske autisme.” "Han
forstar ikke, hvad Usher syndrom er,” osv,
OSV.

Sd medte jeg Kevin selv. Han var en sed og
heflig ung mand, som ikke ville tale om
sit handicap. Han gik i en klasse hvor jeg,
med stor respekt, ma sige, at der var taget
hegjde for, at han havde god belysning,

sad det rette sted, ikke fik falsk lys ind og
kunne se bdde leerere og tavle.

Alligevel kunne jeg se, hvor udfordret han
var, iseer nar undervisningen forgik som
en diskussion mellem lereren og eleverne.
Han kunne slet ikke na at se, hvad de
sagde.

Pa mit nzaeste besgg pa skolen inviterede
jeg Kevin til et mgde med hans primeer-
leerer, hans mor, en tegnsprogstolk og en
estisk tolk. Jeg forklarede ham, at jeg ville
fortelle mpdedeltagerne, hvordan man
ser, ndr man har hans ¢jensygdom, og
spurgte, om han ville hjelpe mig med det.

I starten sad han lidt mut og lidt vaek fra
bordet, afbrudt af, at han engang i mellem
sagde, at sddan var det ikke for ham. Inden
leenge havde han dog overtaget medet og
forklarede, hvordan han kunne se lige
frem, men ikke til siderne. Hvordan det
var, ndr det var merkt og hvor svert det
var for ham.

Han fortalte, at laererne nogle gange for-
langte, at han skulle gore ting, han ikke
kunne, fordi han ikke kunne se det, og
han fortalte, at gjenlaegen havde sagt, at
det blev veerre. Han reflekterede over, hvad
han mon kunne komme til at lave som
voksen og resonerede, at han da i hvert
fald nok kunne seette varer pa plads pa
hylder i supermarkedet.

Sidst pa medet spurgte han, om han matte
ldne mine materialer, fordi han gerne ville
forteelle sine kammerater og de andre
leerere om sit synsproblem. Det mdtte han
selvfplgelig gerne og herefter sank Kevin
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treet sammen ved bordet. Da jeg sd hen pa
hans mor, sd sad hun stolt og kiggede pa
ham med tarer i gjnene.

Da jeg besggte skolen en sidste gang havde
Kevin holdt det lille opleeg for sine klas-
sekammerater. Jeg holdt et nyt me¢de med
Kevins mor og lerere, og nu var alle enige
om, at Kevins problemer havde skyldtes, at
han har Usher syndrom.

Kevin havde desuden mgdt to voksne
mand med Usher syndrom, og han havde
fdet en mobiltelefon, sa han kunne kon-
takte sin mor, hvis han kom i problemer,
ndr han gik ud med sine kammerater.

Kevins historie kunne lige sa godt have
foregaet i Danmark.

Intervention til barn og unge med
Usher syndrom 14-18 ar

I alderen 14 til 18 drdet vigtigt at arbejde
med, at den unge med Usher syndrom
bliver bedre til selv at finde vej til de frem-
kommelige landskaber i livet og at han far
en udvidet forstaelse af sit handicap, hvil-
ket vil sige, at han forstar syndromet og
samspillet mellem sanserne og kroppen.

Det er ogsa vigtigt, at den unge stottes til
at forsta vigtigheden af at bruge hjeelpe-
midler, ndr det er ngdvendigt. Den unge
skal introduceres til ny teknologi for at fa
mulighed for et netvaerk pa verdensplan.
Det kan veere nyttigt for fremtid og karri-
ere, nar man har sa sjeldent et handicap.

Derudover skal den unge ogsd leere at for-
std essensen af energitabene, kende sine
styrker og de begraensninger, som handi-
cappet giver. Den unge skal desuden laere
at kende og hdndtere symptomer pa stress.
Den unge bor kende konsekvenserne af
ikke at holde sig i form og veere fysisk
aktiv.

Foraeldre og professionelle kan stgtte den
unge i at finde passende aktiviteter til at
holde sig i form for at kompensere for
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sansetabene og kroppens dysfunktioner.
Endelig skal den unge ogsa have stotte til
at finde og indga i relevante netvaerk.

Opsamling

Mennesker med Usher syndrom er men-
nesker som har vanskeligheder ved at
integrere deres sanser og krop i forhold til
hinanden, til deres relationer og til verden
omkring sig. Disse vanskeligheder oplever
de hver eneste dag, hvert eneste minut,
hele livet igennem og det pavirker deres
muligheder for at indgd i relationer og
deltage i samfundet omkring dem.

For mig er mennesker med Usher syn-
drom, mennesker som hele tiden kommer
1 53 sveere situationer, at de har brug for
stotte og selvindsigt til at komme tilbage i
sammenhange, som er mere fremkomme-
lige for dem.

Mennesker med Usher syndrom har brug
for at forstd deres vanskeligheder i lyser af
det multiple sansetab, nemlig balance og
vestibulere vanskeligheder, skiftende og
progredierende synsvanskeligheder, hgre-
nedsattelse og brug af CI og andre hjaelpe-
midler.

De har behov for at forsta oplevelserne af
de voldsomme energitab pa grund af det
sansemassige overarbejde.

De har brug for at leere at finde strategier
til at komme videre pd trods af barriererne
og de har brug for at forstd sig selv i lyset
af de mange, lange og seje kampe, de skal
kaempe hele livet igennem. Og for at for-
sta, hvor meget de er nedt til at ga glip af,
ndr alting kraever mere tid og mere energi.

Det er netop det som foraeldre og profes-
sionelle skal stgtte op om og veere der til at
hjelpe med igennem hele deres liv.

Derfor er det allervigtigste for et menneske
med Usher syndrom, at det har personer
omkring sig, som forstar eller prgver at
forstd dgvblindheden som et vilkar, der



forandres i livets mange forskellige situatio-
ner. At de har mennesker omkring sig som
kan formidle dette pd en problemlgsende og
fremadrettet made.

Dgvblindhed er i sin essens ikke en del af per-
sonen, men et vilkdr som star mellem perso-
nen, hans relationer og den omkring liggende
verden - fuldstendig ligesom sneen lagde sig
mellem mig og resten af verden.
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Center for Dgvblindhed og Hgretabs
konsulentfunktion kan kontaktes, nar et
barn far konstateret, eller der er mistan-
ke om, kombineret syns-og hgretab.

Den landsda&ekkende konsulentfunktion
tilbyder paedagogisk og psykologisk

radgivning til dgvblindfgdte og dgvblind-
blevne bgrn og ungeialderen 0-18 dr.

CDHs konsulentfunktion kan kontaktes
pd tIf: 2546 12 61 eller pa mailadresse
kirha@rn.dk




