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De glemte sanser - proprioception

Der er stadig meget vi ikke forstar om hjernens tidlige udvikling: om udviklingen af de sansemaessige
processers muligheder, om hvordan vi udvikler evnen til at koordinere anvendelsen af vore sanser i samspil
med hinanden, om det komplekse samspil mellem disse evner og den enkeltes personlighed samt endelig
mellem disse evner og de tidlige erfaringer i livet.

Nar vi overvejer disse forudsetninger i forbindelse med devblinde bern, sa bliver vores viden endnu mere
begranset: gruppen er yderst forskellig mht. potentialer og funktionsnedsaettelser, og vi ser i stadig stigende
grad bern, der har problemer med alle sansesystemer, ikke kun med syn og horelse, men ogsa med "de andre”
sanser: bergrings-, smags- og lugtesans samt proprioceptive og vestibulaere sanser.

Bortset fra tiltag vedrerende bereringssans, sa har der veeret meget lidt forskning vedr. disse "andre sanser”
i denne udsatte gruppe af bern, men vi ved af erfaring, at vanskeligheder med vestibulaer og isaer proprioceptiv
funktion altid ber have forste prioritet for at sikre bernene de bedste muligheder for at udnytte bereringssans,
nedsat herelse og syn effektivt. Et godt kendskab til disse "andre” (jeg vil kalde dem "glemte”) sanser kan
e@ndre ens opfattelse af bade sig selv og andre mennesker, men ogsa forbedre forstdelsen af adfaerden hos
devblinde bern.

Nar det drejer sig om uddannelse af devblindepersonale, har vi traditionelt set koncentreret os om syns- og
heresansen og satset pa strategier, der kan udnytte hvad der funktionelt matte vaere tilbage af disse fjernsanser.
Samtidig har vi ogsa fokuseret pa bergringssansen som en vigtig informationskanal, der kan hjaelpe med at
kompensere for manglende hore- og synsinformation.

De andre sansesystemer: smags- og lugtesans, proprioceptiv og vestibuleer sans har derimod fiet mindre
opmerksomhed, skant disse sanser samlet udger det vaesentlige fundament, som de hgjere udviklede syns-,
hore- og bergringssanser er baseret pa.

Disse andre sansesystemer giver veerdifuld adgang for bernene til at indlaere og for os lerere til at undervise.
For ergoterapi, fysioterapi og talepaedagogik forholder det sig fagligt lige omvendt. Terapeuter er leenge blevet
treenet og uddannet i at teste og arbejde med disse andre sansesystemer, pa trods af at de traditionelt set ikke
uddannes i devblindhed. Derfor ville vi alle profitere af en dialog mellem undervisere og terapeuter for at dele
den viden, som komplementerer hinanden. Tvarfaglige overvejelser om sansesystemerne og om hvordan de
arbejder sammen, kan supplere og effektivisere vore undervisningsmetoder og afklare komplekse situationer.

"Hjernen, som er det organ der er ansvarlig for dine bevidste erfaringer, er
en evig fange i hjerneskallens isolationscelle ...og den md derfor stole pd
de informationer, der smugles ind via sanserne ...Verden er det, din hjerne
forteeller dig den er, og begreensningerne fra dine sanser seetter greenser for
dine bevidste erfaringer.”

Coren, Porac & Ward Sensation and Perception, 1984

Disse emner anses seedvanligvis for at veere fysio- og ergoterapeutens specialistomrdde, men som leerer har jeg
i tre drtier studeret deres arbejdsmetoder i arbejdet med en stor og varieret population af devblinde bern, sa
dette er af afgjort betydning set ud fra en leerers perspektiv.

Disse emner er ogsd meget komplicerede, og skent jeg har forsegt at forenkle teksten, sa er der i fagtermino-
logien visse ord og udtryk, som nu engang skal benyttes. Kendskab til disse fagudtryk er vigtigt, fordi de ses i
de medicinske og terapeutiske rapporter, der skrives om de bern, du som fagperson arbejder og/eller lever med.



Den proprioceptive sans

Den mdde hvorpa vi "maerker”, hvordan vores kropsdele er relaterede til hinanden (og "ser” dem med sindets
gje) uden nedvendigvis at skulle rore ved dem eller se pa dem, er en evne vi far fra den proprioceptive sans.
Denne sans hjelper os med at planlaegge, at positionere (dvs. placere/bringe i position) og graduere/tilpasse
vore bevagelser uden absolut at skulle bruge synet for at checke, hvad vi laver.

Du kan maerke hvordan denne sans fungerer, hvis du lukker gjnene og placerer din hgjre pegefinger pa din
naese og derefter - med den samme finger - bergrer spidsen af din venstre tommelfinger. Den proprioceptive
sans er ikke ufejlbarlig, sa du kan tage lidt fejl af "malet”, men med gentagne ovelser vil du forbedre dit resultat
veasentligt (hvilket minder os om, at proprioceptive evner kan leeres gennem erfaring og forbedres gennem
ovelse).

Proprioception er et forunderligt begreb, egentlig en kombination af to latinske ord som betyder "en
arvagenhed, eller at meerke af sig selv”. De fleste mennesker har aldrig hert om denne sans, og nar de bruger
ordet "bergring’, vil det oftest involvere adskillige forskellige sansesystemer, inklusive proprioception, men ogsa
perception af bergring, smerte, temperatur og vibration. Faktisk er bergring et system, der forsyner os med
sa mange forskellige former for information, med sd mange komplekse og modsatrettede impulser, at nogle
skribenter har udtrykt, at det rent faktisk kan vaere misvisende at tale om en seerlig "bergringssans”.

Andre fagpersoner har pastdet, at proprioception faktisk er en specialiseret variation af bergringssansen, der
omfatter ledbevaegelsessans (kendt som kinastesi) og ledpositionssans (kendt som ledsans). Nar jeg omtaler
proprioception vil du bemaerke, at jeg ofte samtidig omtaler bergringssansen, fordi de to sanser samarbejder sa
teet op ad hinanden.

Proprioceptorerne

Receptorerne af den proprioceptive sans (der kendes som proprioceptorerne) er lokaliseret i muskler og led
over hele kroppen, og de er folsomme for tryk/kompression og straek/approximation. Nar den proprioceptive
sans arbejder effektivt, er hjernen hele tiden "vidende om”, hvor de forskellige kropsdele er i rummet, om de
bevager sig eller ikke, og hvor hurtigt og i hvilken retning de beveager sig. Denne konstant "lgobende” viden
transporteres til hjernen athaengig af:

*  hvilke proprioceptorer, der bliver strakt eller ssmmenpresset

*  den anvendete styrke og retningen af streek/tryk
den vinkel, det enkelte led befinder sig i.

Vi taler om denne sans, der gor os i stand til "maerke”, hvor vore kropsdele er, men det betyder ikke at "maerke”
pa samme mdde, som ndr man bergrer en kropsdel med en anden - det er en total indre fornemmelse.



Hvorfor gdr det galt, og hvad sker der sa?

En normal muskeltonus (spaending/speendingstilstand i musklen) er nodvendig, for at dette sansesystem
kan arbejde tilstraekkeligt effektivt, sa alt, der skaber abnorm muskeltonus, vil forstyrre en effektiv funktion
af proprioceptorerne. Skader, operationer, arthritis (ledsygdomme), cerebral parese (spastisk lammelse) og
andre hjerneskader, darlig blodcirkulation og muskler med dystoni (dvs. muskler, der har for hgj eller for lav
tonus, eller som kun kan veksle mellem disse to ekstremer) det er alt sammen faktorer, der resulterer i nedsat
proprioceptiv perception og information.

Problemer med den proprioceptive sans kan forvarres, hvis der ogsa er problemer med den vestibuleere
sans, med den taktile sans og med synet, dvs. de sanser der generelt giver adgang til information fra omverde-
nen hos bern med medfedt devblindhed.

Vi har alle erfaret forbigdende proprioceptivt perceptionstab, som ndr et ben "sover” efter at vi har siddet et
stykke tid med benene over kors og blodcirkulationen derfor er nedsat. I en kort periode kan vi mdske slet
ikke meerke benet eller foden, og det er meget vanskeligt at std og tage veegtbaering pa det, fordi ankel og knae
neegter at ldse leddene og forblive stabile. Vi anvender forskellige metoder som f.eks. at ryste benet, gnubbe og
klappe det hardt med haenderne eller prover at stampe med foden i gulvet. Alle disse bevaegelser/bergringer
er steerke proprioceptive stimuli med det formal at genvinde normal felelse og funktion i benet sa hurtigt som
muligt.

Nar et barn har en proprioceptiv sans, der ikke fungerer normalt, kan nogle af de almindeligste folger veere:

* En manglende evne eller modvillighed til at stemme sig op pa haender og arme fra *
maveliggende pad grund af lav muskeltonus og en nedsat evne til at "merke” og kontrollere
leddene i fingre, handled, albuer og skuldre.

* En manglende evne eller modvillighed til at sta eller tage vaegtbaering pa grund af * lav
muskeltonus og en nedsat evne til at "meerke” og kontrollere leddene i teer, ankler, kna, hofter
og ogsa at opretholde den vertikale stabilitet i rygsojlen.

* Hyppig brug af arme og haender til at stotte hovedet eller den ovre del af kroppen, * eller behov
for hyppigt at leene sig op ad mebler, vaegge, stolper, traeer eller andre mennesker.

* At trampe hdrdt med fodderne, nogle gange flere gange ved hvert skridt, nar barnet ¢ skal
leere at ga. Bogstavelig talt "maerke fedderne” ved at modtage en kombination af taktile input og
specielt de steerke proprioceptive input.

* Parakdoksalt nok ses det hos nogle devblinde berns gangudvikling, at de i maneder * eller

ar slasker fadderne kraftfuldt ned i gulvet, men nar de sa mestrer at ga selv, udvikler eller
foretreekker de en barfods tdgenger stil, hvor de bare fadders kontakt med underlaget maximerer
taktile input, og tdspidsgang maximerer de proprioceptive (sammenpresning) input gennem
fodder, ankler, leegge, knze, lar og balder - en anderledes made at "mzrke” musklerne i benene og
fodderne ved at speende dem op, sd hjernen ngjagtigt ved, hvor de er, og hvad de laver.

* Klodsede, darligt koordinerede bevaegelser, sd barnet somme tider ma lave adskillige * forsog
for at opna det gnskede resultat. Barnet ma bruge sarlige selvleerte strategier for at minimere fejl,
som f.eks. at granske noget pa meget kort afstand eller at lade hdnd eller arm glide langs en vaeg
eller et bord for at reekke ud efter et objekt, der giver taktil information om egne bevagelser, og
som samtidig hjelper med at stabilisere armen i streekkebevaegelsen.
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* Anvendelse af for lidt kraft eller for overdreven kraft (darligt graduerede bevaegelser) * ved
beroring, keeleri, greb, skub, traek og placering eller loft af ting. Barnet kan fd abnorm hgj
muskeltonus, bruge staerke bevagelser, tage et hyperfast greb og anvende overdreven kraft i
kontakt med andre mennesker eller ting, hvilket naturligvis kan misfortolkes som aggressivt, rat,
klodset eller uopmerksomt af andre mennesker.

* Opseoge sterke input, der rummer pres og tryk. Eksempler herpad kunne veere * at vride sig

ind pa en snaever plads som f.eks. i en papkasse eller under en stol, at krydse eller vride lemmer
rundt om hinanden, binde kropsdele med klude, snore eller gummiband, at presse teender og
underkabe nedad, skaere teender, banke ting mod teenderne, hamre pa ansigtet eller pa hovedet,
klappe eller flappe med handerne, svinge benene gennem luften, nar man sidder pa en stol,
haenge overtvaers pad bom eller svinge sig i armene fra bommen, hoppe op og ned med ankel- og
knaeled sa fastlaste som muligt, hamre en ting i gulvet eller mod et bord, sparke til tunge ting som
mobler eller dore.

Overdreven hgj eller lav muskeltonus forbindes ofte med darligt modulerede taktile og proprioceptive san-
ser hos disse bern, ligesom taktil skyhed kan veere til stede. Desuden kan opmaerksomhed og dermed reaktion
pa bergring, smerte og temperatur veere darlig eller svingende.

Born indtager ofte specielle stillinger (f.eks. ligger de fladt pa ryggen med begge ben bgjede og med den ene
ankel hvilende pa det andet knze eller med knaeene snaevert krydsede eller benene snoet rundt om stolebenet
eller fingrene krydsede eller klumpet sammen eller haenderne teet knyttede eller med armene foldet foran eller
bagved kroppen). Disse stillinger tilforer vaesentlig ekstra taktil og proprioceptiv information til hjernen om,
hvor barnets lemmer er i rummet, og de bekrzefter ogsa for barnet, at dets krop er forsvarligt "fikseret” og ikke
bevaeger sig eller flyder rundt.

Hvad kan vi gare for at hjeelpe?

* Konsultation med en ergoterapeut (fagligt treenet i sanseintegrationsbehandling) og en
fysioterapeut, der har deltaget i observation af den slags adfaerd, som beskrives ovenfor.
Terapeuterne har specifikke terapeutiske tiltag, men kan ogsa komme med forslag vedrerende
det omgivende miljg, der kan fremme bedre kontrol af bevagelser eller ideer til at gore det
lettere for barnet at fd succes i en reekke passende motoriske aktiviteter (for eksempel forenklet
udstyr, forenklede opgaver, at give ekstra fysisk stotte, at fa en tungere ske eller baseball bat
eller skriveredskab, der tilfarer proprioceptive sanseindtryk, eller at benytte tydeligere visuelle
markorer.)

* Konsulter en erfaren, praksisfunderet motoriklerer, der arbejder med storre born. Del dine
observationer om bgrnenes adfeerd med specialisten og indarbejd specialistens forslag.

* Dybdetrykmassage, bersteprogram og rytmiske ledapproximationer (sammenpresninger/
treek af leddene). Dette kan vare en del af et specifikt sanseintegrationsprogram, eller en del

af en gensidig aktivitet du og barnet har sammen. Rytmisk ledkompression og udspanding af
fingre, arme, ben eller hovedet og nakken kan veaere steerkt motiverende for barnet med denne
type sansevanskeligheder og kan vaere en nyttig strategi til at opbygge en relation til et barn, som
undviger social kontakt. Det kan ogsa veere med til at "vaekke” det proprioceptive system i en
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periode, og det kan efterfolgende veere arsag til en bedre perception og evne til at udfere specielle
aktiviteter.

* Brug tej med vaegt, leeg toj med tyngde eller et tungt taeppe pa skedet af barnet, nar det sidder.
Brug tungere sko og tungere sengetgj nar der skal soves. Den unge mand pa fotografiet, der
haenger over gyngen, har leert sig, hvilken hjelp det giver med oget kompressionstryk, og stikker
ofte begge arme indenfor sin bluse, sa de presses taet ind mod kroppen.

* Omslutning af hele kropsdele eller sarlige led, for eksempel ved at bruge et tappe eller snaevre *
handsker, Lycra @ermer eller tgj af Lycra. Omvikling og indbinding er blevet brugt hos voksne med
proprioceptive problemer som folge af sygdom, skade eller operation, og det har erfaringsmaessigt
haft savel en sansestimulerende som en mekanisk funktion. For eksempel er et elastikbind blevet
brugt til bade at pavirke ledpositionssans hos patienter med slidgigt i knaeene og hos patienter
efter specifikke knaeoperationer.

* I sportstreening og i klinikker for sportsskader anvendes proprioceptiv teknik, og det udger ogsa
en vasentlig komponent i Alexander Teknikken og andre relaterede discipliner. At satte sig lidt
ind i disse teknikker kunne inspirere til andre relevante ideer.

* Tyggegummi eller tyggekarameller, som giver staerke proprioceptive input gennem kaberne,
kan resultere i bedre regulering af arousalniveauet ("vagenhedsniveauet”) mht. afslapning og
anspaendthed, ligesom der kan ses gget opmarksomhedsspandvidde og bedre funktion i andre
sansesystemer.

* Folgende andre ideer kan neaevnes: hydroterapi eller vandlege (nedsaenkning i vand eger presset
pd de kropsdele, der er daekket af vand og reducerer tyngdekraftpavirkningen), ridning, brydning,
tumlelege, en klatreramme at svinge i og en trampolin. Det er altid en god ide at sege professionel
hjeelp og rdd til disse grovmotoriske aktiviteter, der giver mange steerke input, og at sikre sig,

at det altid er den voksnes vurdering, der satter greensen. Dette er ngdvendigt, fordi nedsat
proprioceptiv feedback nemt kan afstedkomme skader hos barnet.

Som ved alle sanseintegrationsafvigelser kan ogsa en svagt fungerende proprioceptiv sans vare vanskelig

at identificere og teste, specielt ndr den er en del af et storre menster af skader ogsa pa sanserne. Pa lige fod
med den anden "glemte sans”, den vestibulaere sans, er den proprioceptive sans overordentlig vigtig pa alle
funktionsomrdder, sa derfor skal alle proprioceptive kompetencer og mangler underseges ngje hos devblinde
bern.






Vestibulaersansen

Funktion

I forhold til vore andre sansesystemer, der giver informationer om os selv eller om miljget omkring os, er
vestibuleersansen unik, fordi den forsyner os med en vedvarende strem af informationer om "samspillet”
mellem personen og omgivelserne: den fortaeller en person, hvordan man interagerer i miljoet og seetter
personen i stand til at holde sig orienteret i tid og rum.

Det er vestibuleersansen, der forteeller os om hovedets position i forhold til tyngdekraften, den forteeller os,
hvad der er "op”, og den opfanger bevaegelse. Som en konsekvens af dette kontrollerer og retningsbestemmer
den muskelaktivitet og kroppens stillinger for at opretholde sikre og funktionelle bevaegemonstre, uanset hvad
vi gor. Pa samme tid samarbejder den teet med den taktile og proprioceptive sans.

Den har ogsd meget teet relation til synssansen, i seerdeleshed med henblik pa at stabilisere fixpunkt for gje
og hovedbeveegelser, hvilket gor os i stand til at fastholde et stabilt synsfelt, sa de ting vi ser, ikke flimrer, nar vi
bevager os.

Eftersom vestibulaersystemet kun giver informationer om hovedets position og bevaegelser, er det athaengigt
af velintegrerede forbindelser med den proprioceptive sans og synssansen for at koordinere stillingsjusteringer
i resten af kroppen. Hvis vestibuleersystemet af en eller anden grund ikke fungerer, kan disse to andre sanser
(syn og proprioception) til en vis grad kompensere og serge for en grad af postural kontrol og sikkerhed. (Den
posturale sans er den sans der fortaller os, hvor/i hvilken position vore lemmer "befinder” sig - vel at maerke
uden synets hjeelp.)

To forfattere giver storre og interessante perspektiver om dette sensoriske system, som virkelig yder det store
bidrag til alle vore funktioner:

"Til den endelige analyse kreeves et veludviklet sansekort over den ydre
verden og et veludviklet motorisk kort over beveegelser fra et sted til
et andet, men hvis man ikke ved, hvor man er trods kortet, sd er man
rent faktisk ikke i stand til at bruge kortets rumlige informationer. Og
vestibulcersystemet viser sig at veere det system, der giver informationer om
individets placering pd det overordnede rumlige kort.”

Neurolog S.J. Cool, 1987

Jean Ayres, ergoterapeut og forfatter til "Sanseintegration hos bern”, er mere praecis og udtaler ganske enkelt at:

” Vestibuleersystemet er det samlende system. Alle andre typer sansning
bearbejdes i forhold til denne grundleggende vestibulcere sans. Aktiviteten
i vestibuleersystemet skaber en ramme for de ovrige aspekter af vore
oplevelser.”
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Det vigtigste Ayres papeger, er at vestibulaersansen har en negleposition med henblik pa at hjzelpe os med at
udvikle en effektiv selvregulering af arousalniveau (vagenhed), som er vores evne til at opretholde en rolig, men
vdgen tilstand.

Det er med andre ord et sensorisk system, der spiller en yderst vigtig rolle og gor os i stand til at udfere
neesten alt, hvad vi gor i dagligdagen, og dog er der ganske 4, der kender til den.

Struktur

Vestibuleerapparatet deler plads i det indre gre med cochlea (sneglen), som er en del af horelsen.

Vestibuleerapparatet er delt i to st receptorer, der kan kontrollere de to forskellige typer hovedbevagelser:
vinkelacceleration (der sker nar man ryster hovedet eller nikker, bgjer sig frem, eller ruller om pa siden i
sengen) og linezr acceleration (der sker ndr man er i en elevator, som kerer op eller ned eller i en bil, der kerer
frem). Lad os betragte disse to typer receptorer:

De semicirkulzere kanaler

Forst til de semicirkuleere kanaler ogsa kaldet buegangene. Der er tre i hvert gre, placeret i rette vinkler i
forhold til hinanden, sa de mgdes pa samme mdde som to vaegge og et gulv modes i hjornet af et rum. Disse
vinkler korresponderer med de tre retninger, som vi bevager os i (horisontalt, vertikalt og diagonalt), sd hver af
disse tre buegange er designet til at opfange bevagelser i en enkelt retning.

Buegangenes job er at opfange vinkelacceleration af hovedet, og ved at arbejde sammen som et koordineret
par i venstre og i hajre ore, informerer de kontinuerligt hjernen om praecis hvilken position hovedet har, og i
hvilken retning vi bevaeger os.

Det matchende par vestibuleerapparater pa hver side af hovedet er selvfolgelig designet til at samarbejde.
Hvis der sker infektion eller skade i buegangene pa den ene side af hovedet, og informationer til hjernen
derved er i disharmoni med informationer fra buegangene fra den anden side af hovedet, bliver hjernen

forvirret over, hvad hovedet egentlig foretager sig, og resultatet af denne konflikt vil medfere svimmelhed og
kvalme.

Vestibulo-ocular refleks (VOR)

Buegangene overvager alle bevaegelser af hovedet, men har samtidig til opgave at organisere kompensatoriske
bevagelser for at kontrollere de muskler, der styrer gjnenes bevaegelser, sa visuel fixering forbliver stabilt frem
for at folge med hovedets bevagelser rundt. Specifikke hovedbevaegelser aktiverer specifikke buegange til at
aktivere specifikke par gjenmuskler pa helt specifikke mdder, der muligger dette.

Det er en bemeerkelsesvaerdig kompliceret, men en hurtighandlende refleks sekvens. Det er fantastisk,
at samtidig med at denne refleks stabiliserer vores visuelle fixering, sd kan vi alligevel styre kontrollen over
vilkarlige ojenbevaegelser, nar vi vil det.

Denne kompensatoriske refleks, som er kompleks, smidig og hurtig, og som samtidig er noget, vi
overhovedet ikke behgver at teenke over, kaldes vestibulo okular refleksen. Du kan efterprove refleksen ved et
simpelt eksperiment: Hvis du holder en bog stille foran dig, mens du prover at leese dele af den ved at bevaege
hovedet fra side til side og op og ned og rundt i cirkler, sa er det sikkert ikke sarlig rart, men det er muligt at
holde gjnene pd linien og laese teksten, takket vaere dine buegange, som aktiveres af hovedbevagelserne. Men
hvis du holder dit hoved absolut stille og en anden person hele tiden bevager bogen rundt foran dig, sa er det
umuligt at leese linierne med teksten, fordi buegangene ikke aktiveres af hovedbevaegelser, og dine vilkarlige
gjenbeveegelser er totalt ude af stand til at holde trit med linierne i bogen. Dette giver en lille fornemmelse af,
hvordan det ma vare at forsege at bruge sit syn, ndr buegangenes funktion er nedsatte.

11



Utriculus og sacculus
Det andet st receptorer i vestibulaersystemet er de to seekke lignende strukturer, kaldet utriculus og sacculus.
Utriculus ligger vandret, nar hovedet er opret, og de registrerer linezer bevaegelse i horisontal plan, mens
sacculus ligger lodret, nar hovedet er opret, og den registrerer bevaegelser op og ned og frem og tilbage.

Disse to receptorer holder os lodret orienteret med respekt for tyngdekraften, og enhver beveaegelse
udover tyngdekraften udleser hovedlofte-refleksen, som forer til en korrektion af den posturale holdning og
genopretter balancen. Ndr vi tror, vi star helt stille - ret op og ned, sd rokker vi faktisk lidt frem og tilbage eller
fra side til side for at aktivere disse reflekser, sd de kan hjaelpe os til at opretholde korrekt oprejst stilling.

Equilibrium Triaden

Postural sikkerhed / tyngdekraftstryghed og en god balancesans (equilibrium) atheenger begge af en effektiv
udvikling og funktion af de tre forskellige men gensidigt afhengige sansesystemer (en "equilibrium Triade”),
nemlig synssans, Vestibularsans og den kombinerede taktil/proprioceptive sans.

For mange devblinde bern, specielt born med CHARGE syndrom, er alle disse tre sansesystemer edelagte,
skadede eller har nedsat funktion. Dette forklarer til fulde den langsomme udvikling af grovmotoriske
feerdigheder og mobilitet, men gor det ogsd bemeerkelsesvaerdigt, at s mange bern med CHARGE overhovedet
rejser sig og gar!

Den gode nyhed er, at alle de input og erfaringer, der hjelper med at forbedre funktionen i alle
sansesystemerne i denne Equilibrium Triade, kan anses for at yde et bidrag til udviklingen af god postural
kontrol, og det kan resultere i at kunne sta og ga selvsteendigt — det drejer sig ikke kun om vestibuleersansen.

Hvorfor gar det galt med Vestibulaersansen?

* Et edelagt eller manglende vestibulaersystem.

* Cerebral Parese eller andre typer hjerneskader, som resulterer i abnorm muskeltonus,
begraenset bevagefrihed og problemer med taktil og proprioceptiv perception

* Sarlige infektioner, medicintyper (og alkohol)

* Over-stimulation (f.eks. "keresyge”, der kan resultere i kvalme og opkast)

* Blindhed, nedsat syn og problemer med visuel perception

* Sansen er ubrugt, fordi der er begreensede beveegemuligheder, fordi der er en folelse af
usikkerhed * og frygt, eller fordi der generelt er en nedsat lyst til at bevaege sig. Dette kan skyldes

begranset stimulation, begranset sensorisk perception eller darligt helbred.

Det er med vestibuleersystemet som med alle andre sansesystemer: stimuleres, udfordres og bruges det ikke,
udvikler det sig heller ikke effektivt.
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Vestibulaersansen og devblindhed

Ved at laese listen ovenfor igennem, sa er det let at forestille sig, at mange devblinde bern vil have problemer
med vestibuler perception, enten fordi vestibuleerapparatet har nedsat funktion eller helt mangler (som er
almindeligt forekommende ved CHARGE syndrom f.eks.), eller pa grund af andre af de ovenneevnte arsager.

Netop fordi vestibuleerapparatet spiller en afgerende rolle, da den skal organisere perception af sanserne
gennem alle de andre sansekanaler, har den en grundleeggende indvirkning pa alle omrader i barnets funktion
og adferd gennem hele livet. Hvor vigtig denne indvirkning er, overses og undervurderes ofte, iser ndr barnet
star og gar selvsteendigt.

Jean Ayres indsa for leenge siden, at kendskab til vestibuleerfunktionen er yderst vigtig, nar man skal vurdere et
barns visuelle vanskeligheder. I 1981 skrev hun om iagttagelser, foretaget midt tresserne:

” Vi kunne se, at problemer med synsprocessen havde central forbindelse
med indleringsproblemer, men vi var nedt til at lede efter svar "bagved”
synet. Hvis man blot betragter born ud fra et adfeerdsmcessigt synspunkt
og seger efter dertil passende diagnoser, finder man aldrig ud af, at det
basale grundlag for visuel perception er vestibulersystemet suppleret af det
proprioceptive system samt de gvrige sanser’.

Ayres fortsatte med at udforske sansesystemets betydning og centrale placering og har dokumenteret en viden
vi bor satte os ind i, iser hvis vi vil opna succes i arbejdet med devblinde bern. Her er nogle af de vigtigste
sammenhange:

Synet

Vi finder altsd en taet forbindelse mellem vestibuleersystemet og synet. Problemer med vestibuleer perception
kan pavirke evnen til at opretholde et stabilt synsfelt, men det kan ogsa give problemer at folge objekter med
gjnene, nar de bevaeger sig, og at skelne imellem om det er objektet eller én selv, der bevaeger sig.

Nogle born bliver "som blinde” hvis deres posturale sikkerhed bliver for udfordret, men de kan overraske
os ved at vise nogle veludviklede visuelle (og andre) evner, nar de ligger pa ryggen eller pa siden p4d et stabilt
underlag. Dette dbenbare paradoks burde ikke overraske os, fordi Jean Ayres allerede for laenge siden fortalte
0s, at naest efter at traekke vejret, sa er postural sikkerhed vores vigtigste holdepunkt: for at kunne fastholde
opmerksomheden til at laese et blad eller lytte ngje til en radioudsendelse, kraeves at vi har en postural
sikkerhed.

Det samme krav stilles for at vi kan udfere finmotoriske aktiviteter, s som at sy eller skrive. Forst sikrer vi
os selv fra at falde, eller genopretter balancen for at fole os sikre og fysisk veltilpasse. Forst derefter kan vi laese
eller lytte eller sy.

Som bgrnene bliver @ldre, udnytter de den tilbagevarende synsrest for at holde sig oprejst (teenk pa
Equilibrium Triaden), og kompenserer for en darlig vestibularsans ved at bruge de steerke visuelle indtryk,
der bestar af horisontale og - isar - vertikale linier i et rum (f.eks. hjorner, vindueskanter, dere, bordflader og
veeghengte billeder). De kan have meget darligere balance udenders, hvor de visuelle markerer ofte mangler
eller er leengere vaek, end de kan se. Som en konsekvens af dette kan de fa modvilje mod at ga udenders f.eks.
i pauserne i skolen, eller de kan vaere ude af stand til at udfere visse opgaver udenders, som de ellers mestrer
indenders.

For de bern, der kan laese, kan det vaere en hjalp at bruge en brevboksformet ramme, fordi den isolerer en
enkelt linie af teksten ad gangen. Til sammenligning kan magnaprint pa en computer hjalpe eleven, ikke fordi
den visuelle skarphed et darlig, men fordi de har behov for at isolere tekstlinien, som de skal feestne synet pa.

Udover synet er vestibulaersansen forbundet med mange andre funktionsomrader.
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Sammenhaeng mellem hgrelse og forstaelse

Der er sammenhang mellem vestibulaersansen og evnen til at forarbejde lyd, til at opfatte og huske auditive
sekvenser og derudfra at kunne producere sprog. Born med vestibulzaere problemer far yderligere problemer,
ndr de tillige har horenedszettelser.

Det kan veere frugtbart at etablere et tveerfagligt samarbejde mellem laerer, talepaeedagog og en ergoterapeut
med sanseintegrationsspeciale. Vanskeligheder med at bearbejde auditive input medferer ikke blot
problemer med den sproglige udvikling, men ogsa problemer med hukommelse og indleering af mange basale
"skolefeerdigheder”.

Vi ma alle til en vis grad flytte os for at kunne lytte og forstd, men bern med vestibuleere problemer er nodt
til at flytte sig endnu mere, sd at sige til dem: "Sta stille og her efter”, virker ikke efter hensigten, i og med at
de har behov for at sta og smatrippe eller lignende for at kunne holde balancen og blive staende! Det er derfor
sandsynligt, at det bliver en storre udfordring at kunne forstd og huske visuelle og bevaegesekvenser, hvis
vestibulaersansen er vaesentligt skadet.

Hukommelse

En manglende vestibulaersans kan have en negativ indvirkning pa hukommelsesudviklingen.
Vanskeligheder ved effektiv udnyttelse af synet (specielt det fine centralsyn) og med bearbejdelsen af
auditive input vil tilsammen have en ophobet indflydelse pa savel tale- og sprogudvikling som pa impressiv

forstaelse af visuel kommunikation (f.eks. tegnsprog, handalfabet, skriftsprog).

De samlede besvarligheder med at udtrykke sig eller den konstante erfaring de gor mht. at deres
kommunikation misforstds, kan medfere at nogle bern giver op eller soger tilflugt i en uhensigtsmaessig
adfeerd, der kan udarte sig uforudsigeligt, irrationelt eller folelsesmeessigt forstyrret. Signifikante problemer
med vestibuleersansen kan ogsa forhindre udviklingen af et effektivt kropssprog, fordi det har en uheldig
indvirkning pa den posturale kontrol, ligeveegtssansen, muskeltonus og motorisk koordination.

Opmaerksomhed/distraktion og arousalniveau

Hvis arousalniveauet er unormalt heijt eller lavt, og barnet samtidig har meget begraensede muligheder for selv
at regulere det, fordi det har problemer med vestibulaersansen, sa vil det maske aldrig fremsta som rolig og
opmearksomt), hvilket er en nedvendig forudsaetning for indleering.

Muskeltonus/postural kontrol og sikkerhed

En generelt lav muskeltonus er ofte forbundet med svare vestibulaere problemer. Lav muskeltonus er ogsa
relateret til svagt syn, andedraetsproblemer og generelt nedsat sensorisk input, hvorved det perceptuelle
opmerksomhedsniveau reduceres. Problemet er derfor en kombination af mangel pa motivation til at bevaege
sig og konsekvenserne af mangel pa "treening”. At std og ga osv. - fysisk aktivitet generelt - udvikles ofte meget
sent.

Nar bern begynder at g4, har de en karakteristisk gangart, hvorfra nogle elementer haenger ved i mange
ar, f.eks. lidt skreevende gang, eller knaene kan vere bgjede for at seenke tyngdepunktet, fadderne sleeber
hen ad gulvet eller stampes meget fast i gulvet ved hvert skridt osv. Nogle bern gar med gentagne svajende
cirkuleere beveaegelser med overkrop og hoved, som om de prover at undga de farlige greenseomrdder for sikker
kropsstilling ved at skifte fra den ene "farlige” position til den anden.

Det er vigtigt, at en fysioterapeut forer regelmaessig kontrol, fordi der er en stor risiko for i barndommen og i
teenageadrene at udvikle en skaev rygsgjle.
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Bilateral koordination/orientering og mobilitet

Den bilaterale koordination, dvs. evnen til at kunne bruge bdade venstre og hgjre side af kroppen uafthaengigt
og sammen, kan veere sterkt pavirket - med den ene side sd dominant at den anden side af kroppen ignoreres.
Handdominans og gjendominans kan vare meget forsinket udviklet, eller en hdnd eller et gje kan veere sa
dominant, at barnet funktionelt er "en-gjet” eller "en-handet”. Man skal huske, at det er evnen til bilateral
koordination der forteeller os, hvordan vi interagerer i omgivelserne og gor os i stand til at orientere os i

rum og tid. Fgjer man dertil blindhed og den ringe kropsbevidsthed, som skyldes et begranset taktilt og
proprioceptivt feedback, sd er det overvaldende, at mange devblinde bern overhovedet magter at leere og at
huske sansepavirkninger.

Social omgeengelighed

Det fremgar af denne beskrivelse, at specifikke vanskeligheder med den vestibulaere sans afstedkommer
desorientering og forvirring i de fleste af dagens goremal, i seerdeleshed nar der samtidig er andre
sansemaessige dysfunktioner. Det er meget vigtigt, at de mennesker, der er involverede omkring barnet, er
indstillede pa at forsta disse problemstillinger, i modsat fald er der en risiko for, at barnet udvikler en steerk
mistillid overfor andre. Dette er seerlig beklageligt, nar folk gentagne gange stopper barnet i at gere ting, som
giver det udfoldelsesmuligheder - som f.eks. at indtage specielle stillinger med krop og lemmer, eller at bruge
selvregulerende strategier, der bedemmes som "selv-stimulerende adfeerd”.

Hvad kan vi gare for at hjalpe?

» Respekter kompensatorisk adfaerd som funktionel og hjeelp barnet til at traeffe egne valg. Tillad
naturligvis ikke risikofyldt adfeerd, men forseg pa den anden side heller ikke at fjerne eller erstatte disse
kompensatoriske adfeerdsmenstre for deres funktion er etableret.

» Foresla evaluering med ergoterapeut (sanseintegrationsuddannet) og fysioterapeut og integrer deres
forslag i arbejdet med barnet. Regelmaessige terapeutiske forslag er meget vigtige til bern med vestibulere
dysfunktioner, men disse terapeuter har ogsa selv behov for at fd informationer om alvorlige balanceproblemer
og hvad det medforer.

» Ga i gang med aktiviteter, der fremmer optimal funktion og minimerer traethed og stress. At
fa dagligdagen til at fungere med lidt eller ingen vestibulaer funktion er bade ekstremt udfordrende og
opslidende, derfor er hyppige og lange pauser nedvendige.

» Husk at opgaver, der involverer og aktiverer andre sansekanaler, kan forbedre virkningen af vestibulaere
vanskeligheder.
» Born med fysiske funktionsnedsaettelser kan have behov for at blive loftet og baret. Det kan for dem

foles "truende’, hvis vestibulaersansen er nedsat og der samtidig er andre sansemzessige dysfunktioner. Hindter
barnet fysisk sd stressrisikoen minimeres ved opmaerksomt at lytte, ved at finde en passende hastighed og
retning i bevaegelserne. Man skal samtidig serge for at sikre en god understottelse for bade hoved, lemmer og
kroppen undervejs i beveegelserne.

» Serg altid for at der er en god stette (brug ting bernene kan leene sig op ad eller brug dig selv, f.eks.

ndr barnet sidder ved et bord). Nar disse barn bliver &ldre, bliver treetheden, den posturale kontrol, at sidde
og std uden stotte mindre synligt, men problemerne er der stadig. Ofte vil barnet profitere af at bruge en
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individuelt indstillet stol med armlaen og fodstette, muligvis ogsd med szedet tiltet lidt frem for at opmuntre til
mere aktiv siddestilling mod tyngdekraften. Nogle bern har glaede af at skifte til en mobil siddestilling, f.eks.

pa en terapibold af passende storrelse, som kan fremme rytmisk bevagelse i den nederste del af kroppen og
benene. Det hjaelper hjernen med at opfatte, hvor kroppen befinder sig og giver en tryg fornemmelse af, at alt
er under kontrol (lidt ligesom vi altid svajer lidt, ndr vi tror, vi star helt stille). Der kan vaere et stort behov for at
understatte hovedet ved at holde handen eller begge haender under det - eller ligefrem leegge hovedet pa bordet
for at kunne laese og skrive. Man skal ogsa huske, at det er sveert at sta stille uden stotte i laengere tid.

» Giv plads til pauser med bevaegelse eller hvile efter behov for at reorganisere hele kroppen og
sansesystemerne. For storre berns vedkommende kan det til tider virke, som om de fungerer rimeligt godt i
siddende stilling ved et bord, men sa skal de i perioder have mulighed for at rejse sig og ga lidt rundt eller have
en hvilepause pa langs for at genoplade deres energiniveau og reorganisere sansesystemerne — de kan f.eks.
sparke lidt med benene, klappe i haenderne, ryste skuldrene, hyperventilere eller stirre ud i den bla luft?

» Observer for tegn pa under- eller overreagerende arousalniveau og kend metoderne til normalisering
heraf (hvis ikke barnet selv kan).

» Teenk p4 alle de krav der stilles til barnet ved enhver aktivitet i enhver situation (med andre ord, teenk

multisensorisk). Mange veludtankte planer slar fejl, fordi barnet er blevet stillet overfor alt for store krav til
sanserne.
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Det er Vigﬁgf at
have g0d emaqg

Smagssansen skal man vaere meget opmaerksom pd, hvis man
arbejder med dgvblinde bern. Det skriver David Brown i denne
artikel, der er hans fjerde i en meget rost serie om sanserne

0g deres betydning i arbejdet med mennesker med medfadt

devblindhed.

» VELBEKOMME: Smagssansen
(den gustatoriske sans) er den
sans, der stimulerer din appetit
og samtidig beskytter dig mod
giftstoffer.

Den er meget tet forbundet
med lugtesansen, skent stimuli
gennem hver af disse sanser be-
veeger sig ad meget forskellige
neurologiske baner for at na frem
til hjernen, hvor de giver infor-
mationer om begivenheder og
faktorer i det omgivende miljg.

Tidligere oplevede visuelle,
auditive og taktile erfaringer kan
blive knyttet teet sammen med
bestemte smagsoplevelser, men
hukommelsen kan ogsa fremkalde
forventninger om staerk smags-
modyvilje.

Smagsreceptorerne er lokaliseret
til smad omrader, der kaldes smags-
log. De er placeret rundt i hele
munden, helt til spisergret.

Ombkring 65 procent af disse
receptorer er placeret i tungen,
mens resten ligger spredt over
strubeldget, den blede gane og
strubesvaelg savel som mundsveelg.

Smagsreceptorerne er folsomme
overfor kemisk pavirkning, der

opstar, ndr maden oplases med
spyt i munden.

Mange nervebaner i brug
Mange forskellige nerver er
ansvarlige for at transportere
informationer til hjernen, og pa
baggrund af disse utallige neurale
baner er det derfor yderst sjeeldent
at lide af totalt smagstab.

Der er bdde helt specifikke og
identificerende smagsinforma-
tioner (f.eks. smag, som pracist
tilkendegiver banan eller kaffe eller
parmesanost) og mindre specifikke
og mere generelle aspekter ved
smagssansning. Begge typer kan
fremkaldes af mange typer mad
via trigeminalnerven (femte
kranienerve) via tungen og via
mundhulen.

Skade pa trigeminalnerven
medforer ansigtslammelse, og
det ma derfor ogsa give maerkbare
@ndringer i den seedvanlige smags-
sans.

Blandt bern med CHARGE
syndrom har omkring 43 procent
af disse bern skader pa den femte
kranienerve. Det md medfeore en
yderligere funktionsnedszettelse af
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Tungen er helt afgerende for oplevelsen af st

mundsvelg.

smagssansen i tilgift til de andre
udfordringer ved spise- og drik-
keproblemer.

Forsvinder med alderen

Baby sanser smag allerede for fods-
len, idet de forste smagslog dukker



op omkring ottende fosteruge. Et
foster suger og synker op til en liter
fostervand hver dag. Derfor er en
fuldt funktionsdygtig smagssans
allerede veludviklet ved fadslen.
Nyfedte kan diskriminere smag
pa et hgjt niveau, fordi de har et
stort antal smagsleg (ca. 7.000), og

dette antal fortsaetter faktisk med
at stige i en periode efter fodslen.
Dog nedscettes effektiviteten og
antallet af smagslog med stigende
alder, og en 60-arig vil hgjst sand-
synligt kun have omkring 2.000 i
behold. Maske har du hert eldre
mennesker klage over, at maden
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nag. Omkring 65 procent af vore smagslog er nemlig placeret i tungen. Resten er fordelt over strubelig, den blode gane samt strube- og

Foto: Jyn Meyer

ikke smager af ret meget, og at
maltidet mangler salt, krydderi
eller sukker, der kan stimulere
smagslagene.

Nedsat smagssans kan ogsa
vare forarsaget af medicinbivirk-
ning og ber altid revurderes, ndr




,Mellem 75 % og 90 % af det vi betegner smag, er faktisk
aroma, som er en kombination af smag, duft, konsistens og
temperatur-sansning. Nar lugtesansen er totalt blokeret, sa
oplever man, at smagssansen bliver voldsomt ineffektiv

man far mistanke om, at et barn
har smagsforstyrrelser.

Vedvarende mundterhed, som
kan skyldes dehydrering, kan
nedsatte smagssansens udbytte.
Denne torhed kan ogsa veere en
generel bivirkning ved forskellige
typer medicin (f.eks. antidepres-
siva eller antihistaminer) og ved
forskellige sygdomme (som darligt
reguleret diabetes).

Fem smagsgrupper
Specifikke typer smagsceller
stimuleres af hver af de fem smags-
grupper - sgdt, surt, salt, bittert og
umani.

Den sidstnaevnte smag har
leenge vaeret kendt i Japan, men
er forst for nylig blevet opdaget i
Europa og USA. Her troede vi, der
kun fandtes fire smagsgrupper.
Umani er smagen af protein (teenk
pd bacon for eksempel).

Mange beger og artikler har
diagrammer, der viser kort over
den menneskelige tunge med

Umami - den 5. smag

afgreensede omrader, der henviser
til hver af disse smagsgrupper, men
nu mener man, at disse kort er alt
for forenklede.

Smagssansning kan lokaliseres
pa tungen, men folsomhed overfor
alle smagsvarianter er fordelt over
hele tungen og absolut ogsa tvaers
over hele mundregionen, hvor der
er smagslog — men der er iseer visse
omrader, der reagerer staerkere
overfor bestemte smagstyper, end
andre omrdder gor.

En naturlig drivkraft

Smagssansen pirrer appetitten

og beskytter os imod gifte, sa den
dirigerer os til de rette fodevarer og
udenom de farlige.

Vi har behov for kulhydrater, sd
derfor kan vi sa godt lide smagen
af sukker, og vi er tiltrukket af
salt smag, fordi vi behaver salt
i vores kost. Vi har ogsa brug
for proteiner, og aminosyrer er
byggestene til proteiner. Derfor
er smagskvaliteten umami, som

er kedfuld og saftig i smagen,
en drivkraft til at fa aminosyrer.
Bacon en et typisk produkt, der
stimulerer umami receptorerne,
fordi det er rigt pa aminosyrer.
Monosodium Glutamate (MSG)
gor det samme, og det er grunden
til, at s3 mange producenter bruger
det som tilsaetningsstof i fremstil-
lingen af mad - det far os til at ville
have mere.

Bitre og sure smagsoplevelser
giver ubehagelige reaktioner,
fordi det meste gift er bittert, og
rddnende mad bliver surt.

Smagshukommelse

Mellem 75 % og 9o % af det vi
betegner smag, er faktisk aroma,
som er en kombination af smag,
duft, konsistens og temperatur-
sansning. Nar lugtesansen er totalt
blokeret, sd oplever man, at smags-
sansen bliver voldsomt ineffektiv
(har du nogensinde forsagt at nyde
et maltid, nar du er fuldsteendig
tilstoppet af influenza?).

Umamismagen registrerer glutamat og protein. Glutamat er et af de mest udbredte signalstoffer i
hjernen. Glutamatreceptorer medvirker til overforsel af information mellem nerveceller. Det er altsa et
helt uundveerligt led i vedligeholdelsen af vores hjerners funktion.
Der er ikke fra naturens side nogle helt enkle ingredienser, som smager af umami. Modnede tomater,
specielt ndr de er kogt, bidrager med meget umamismag. Den genkender man ligeledes ved torret fisk,
shiitake svampe, fiskesaucer, emmentalerost, parmesanost og velhaengt ked.

Mange fodevareproducenter - specielt i Sydestasien - fremmer umamismagen i maden ved at tilsaette
smagsforsterkeren monosodium glutamate (MSG) eller det tredje krydderi. Ekstrakter af gron te kan

frembringe samme umamismag.

Hvis man far overdrevent store maengder af glutamat og glutamatlignende stoffer, er det giftigt og ofte

ligefrem dedeligt.




Vore smagsceller aktiveres af fem forskellige smagsgrupper. Sodt - her symboliseret ved jordber - surt (limefrugt), salt, bittert
Foto: Owen-Wabl, Alvarez, Grodona og Hamilton.

(kaffe) og umami (bacon).

Efterhanden som barnet
opbygger sine livserfaringer skabes
samtidig syns- og hereindtryk i
samspil med smagshukommelse,
hvorved store forventninger og
associationer allerede aktiveres
ubevidst for selv ganske smad bern.

Vi kan afpreve dette pa os selv.
Hvis vi lukker af for lugtesansen og
praesenteres for noget, der ligner
ost men smager af doughnut,
sa ville det vaere en ubehagelig
smagsoverraskelse, der ville kunne
udlese en aversion med bade host
og spyt til folge — ogsa selvom vi

egentlig godt kan lide smagen af
doughnuts.

Man kunne gore samme ekspe-
riment med at holde sig for naesen
og lukke gjnene og sa blive praesen-
teret for lyden af en korkprop, der
popper op af en flaske efterfulgt af
lyden af vaeske, der haldes op. Vi
ville automatisk forvente, at der var
et glas vin pa vej — men hvis det vi
fik i stedet viste sig at veere steerk,
sort kaffe, sa ville det medfore en
aversion imod smagen - ogsd selv
om vi elsker steerk, sort kaffe.
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Sansen forandrer sig

Flere faktorer gor, at smagssansen
kan endre sig over tid:

+ Alder
*  Dehydrering

+  Visse typer medicin, der fordr-
sager ekstrem tgrhed i munden

+  Visse sygdomme



+  Skader pa eller dysfunktion
af andre sanser inklusiv lugt,
bergring, syn og herelse

+  Associationer udlest af tidli-
gere ubehagelige erfaringer, der
giver omfattende smagsaver-
sion

+  Hvis smagssansen ikke bruges

Smag og davblinde bgrn
Derfor er der en umiddelbar drsag
til, at andre sansedefekter kan
pavirke en effektivt fungerende
smagssans. Neurologiske skader,
iser pa den femte kranienerve,
medferer nedsat smagssans.

Hver enkelt person har sin egen
helt specielle evne til at smage, og
det synes begrundet i en kombina-
tion af erfaringsmeessige faktorer
og genetisk sammensatning.

I populationen af devblinde
bern er der naesten den samme
brede variation af smagsprae-
ferencer, som ses i resten af
befolkningen. Undtagelsen er det
signifikante antal devblinde bern,
der synes at have behov for smag
med meget steerkt aroma. Ting
som sukker, ketchup, chili sauce
og salt skal tilsettes maden, for
de vil spise den. Dette kan afspejle
indvirkningen af de begreensede
sanseindtryk, der kommer fra de
andre sanser — bergring, tempe-
ratur, lugt og syn - uden at selve
smagssansen behgver vere skadet.

For devblinde bern er det
meget sandsynligt, at duft- og
smagspreeferencer er steerkere
relateret til at spise, end de er for
andre begrn. Derfor er det vigtigt, at
man bider merke i og respekterer
praeferencerne hos det barn, der
har alvorlige problemer med at
spise og optage fade.

En strengt begrenset kost i
eksempelvis flydende form kan
indebaere, at smagssansen mister
erfaringer og tilbud, hvorved evnen
til at udvikle tolerance og praefe-

rencer indsneevrer sig. | ekstreme
tilfeelde kan det betyde, at aversion
og afvisning over for smag, konsi-
stens og temperaturpavirkninger
i munden kan fremprovokere
kvalningsfornemmelser, gylp og
opkast. Derfor er det vigtigt at
observere ngje og tolke omhyg-
geligt for at kunne danne et klart
billede af barnets preeferencer og
funktionsniveau.

Hvad kan vi gare for at hjelpe?

*  Respektere barnets smagsprae-
ferencer s meget som muligt
og samtidig opmuntre til at
fremvise et storre udbud af
smag, konsistens og tempera-
turvarianter.

*  Analysere smagen af barnets
aktuelle kost og finde mader at
rette barnets opmarksomhed
mod disse, maske ved at
tilseette mad og drikkearoma
pa en acceptabel made - og ved
at holde forskellige fadeemner
adskilte i stedet for at blende
det sammen.

« Til bern, der kun ernaeres via
sonde kan man sege rad hos
dieetisten / ergoterapeuten for
at finde sikre smagsoplevelser,
som kunne bane vejen til pd et
senere tidspunkt at spise via
munden.

«  Aktiviteter, der stimulerer
funktion af andre sansesy-
stemer (som lugt, bergring
og synssans) kan veere med
til at forbedre pavirkningen
af dysfungerende smagssans,
fordi man - udtrykt i sanseter-
minologi - beskriver, at alt er
designet til sammenhang og
samarbejde.

+  Hvis det er muligt, sd brug
en ergoterapeut og en diaetist
til rddgivning om de mange
aspekter ved at spise og drikke.
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Men som ved andre sanseaf-
vigelser, sa kan dysfunktion af
smagssansen veere vanskelig at
identificere og teste. Isa@r nar den
kun er en del af det samlede billede
af de sansemaessige, motoriske og
mentale funktionsnedsettelser.
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Lugtesansen — Olfaktorisk sans

Dette er tredje afsnit i den meget succesfulde serie, som David Brown fra California Deafblind
Services har skrevet om sanserne. Artiklen har tidligere varet bragt i Dbl Review.

P SENSITIV: Lugtesansen er livsvigtig for naesten
alle vaesener. Den er nedvendig for at kunne finde det
naeste madltid, for at undgd mange farer eller for at finde
en partner.

Vi mennesker er i stand til at skelne tusindvis
af forskellige duftmolekyler, og vi kan anvende
lugtesansen i forbindelse med talrige aktiviteter. For
eksempel til at vedligeholde den personlige hygiejne,
til at nyde aromaen af friskbagt brad og til at beslutte,
hvem vi vil sidde ved siden af i bussen.

Vi tror, vi lugter med neesen, men det er lige sa
lidt sandheden, som hvis vi sagde, at vi herer med
vore ydre grer, eller at vi ser med hornhinden. Den
del af neaesen, som er synlig, samler de relevante
informationer.

Hver gang vi inhalerer, hvirvler luft op gennem
neeseborene til millioner af lugtereceptorer. Disse
celler er alle placeret dybt oppe i naesehulen i det
omrade, der er kendt som epithelium olfactorius, og
som er pa storrelse med et frimaerke.

Disse celler er falsomme for kemiske reaktioner,
som slimhinden i neesen frastgdes af. De er meget
mere sensitive end smagsreceptorerne, og de er i
stand til at samle og transmittere informationer,
der hjaelper os til at diskriminere mange tusinde
forskellige lugte.

Forskere har pavist, at lugt er 10.000 gange mere
sensitiv end smag. Systemet er sa komplekst, at til
forskel fra de 5 smagskategorier, sd har undersogelser
endnu ikke veeret i stand til pd samme basale made at
kategorisere lugte.

Vi har faktisk en tendens til ikke at tilleegge
lugtesansen sarlig meget opmeerksomhed, undtagen
nar vi meerker ubehagelige lugte eller moder reklamer
for parfume- og kosmetikindustrien. Derfor har vi
darligt nok et tilstreekkeligt ordforrad til at beskrive
dem.

Prov at teenke pd, hvor mange ord, vi har til at
beskrive forskellige nuancer af farven bla (svag, lys,
mork, dyb, aggeskal, petrol, marine, konge, berliner,
himmel, akvamarin og sa videre) og hvor fa ord vi har
til at beskrive de forskellige lugte af roser eller hunde.

Artiklens forfatter, David Brown, er speciallerer ved
California Deafblind Services. Han har tidligere skrevet
meget roste artikler om proprioception og den vestibulere

sans.

Privatfoto

Derfor er det meget sveert preecist at forklare, hvordan
noget lugter til en person, som ikke selv har lugtet det.

Dufte uden filter

Lugtesansen er unik, da den til forskel fra alle andre
sansesystemer sender informationer direkte til hojere
liggende centre i hjernen.

Den gar udenom Thalamus, som er det omrade
i hjernen, hvor alle andre sanseindtryk sorteres
i de to basale kategorier - dem, der kraever vores
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opmarksomhed eller dem, der ikke behgver vores
opmarksomhed.

Via lugtesansen kan hjernen komme i direkte
kontakt med det omgivende miljo pa en mdde, som
ingen af de andre sanser er i stand til. Lugte beheaver
ikke at passere gennem den indledende sortering
og analyseproces, sa lugtesansen har hurtig, direkte
og kraftfuld forbindelse til det limbiske system. Det
er den del af hjernen, der takler primitive instinkter
og drifter og den del, der behandler folelser og
erindringer.

I bogen 'Understanding Deafblindness’ skriver
Geegee Larrington om lugteinformationerne, at de
bevager sig via korte, store, hurtige fibre dybt ind i
hjernen. Det er grunden til, at lugte er specielt gode til
at give associationer til tidligere erfaringer. Med andre
ord kan lugte hurtigt og livagtigt frembringe meget
staerke folelser og erindringer.

Lugtesansen registreres bade via forste kranienerve
(nervus olfactorius) og af dele af femte kranienerve
(nervus trigeminus).

Kvalitative lugteoplevelser (for eksempel den
distinktive og seerligt genkendelige lugt af lilje,
af appelsin eller af nysldet graes) transmitteres
af'1. kranienerve, hvorimod andre typer lugte
(for eksempel hede, kulde, skarphed, krydret
og irritationsskabende kvalitet af en serlig lugt)
transmitteres via en del af 5. kranienerve.

Det hjelper pa forstdelsen at vide, at der er mere
end 'lugtenerven’ involveret i vores perception af lugt.
Blandt populationen af bern med CHARGE Syndrom,
som er en af de hyppigste drsager til medfedt
devblindhed hos bern, har omkring 42 % skader pa
1. kranienerve og 43 % har skader pa 5. kranienerve.
Derfor er der en stor forekomst af tabt eller reduceret
lugtesans hos bernene.

Lugtesans og alderdommen

Duftreceptorer bliver udviklet tidligt i fosterstadiet
pd samme mdde som smagsreceptorer. Fosteret bliver
stimuleret af kemikalier i fostervandet, som det ind -
og udander inde i livmoderen. Nar babyer bliver fodt
har de allerede en udviklet lugtesans.

Speedbern synes ogsa at have en medfedt evne
til at udskille darlige, frastedende lugte. Der er
mange eksempler p3, at dogngamle babyer viser
ansigtsudtryk, der indikerer afvisning, nar de
praesenteres for fisk eller radne ag.

Men det faktum, at vi oplever sa mange lugte
allerede for fodselen komplicerer hele dette omrdde,
akkurat ligesom det gor ved tidlige smagsoplevelser og
- aversioner. Fordi babyer prasenteres for et udvalg af

fortscettes nceste side...
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lugte over en lang periode i livmoderen, sa virker
det, som om dette medforer en steerk pavirkning af
deres lugtereferencer umiddelbart efter fodslen.

Der er helt sikkert erfaringsatheengig indlaering
i lugtesansen, men om respons pa bestemte lugte (i
seerdeleshed, hvad vi betragter som darlig lugt) er
medfedt eller ikke er medfedt er endnu ikke afgjort.

Nar vi bliver zldre bliver bade vores smagssans og
vores lugtesans svagere. Der er en dobbeltvirkning
pa tabet af aroma fra mad og drikke, ligesom med de
mere generaliserede pavirkninger fra miljogifte.

Ved 8o ars alderen har otte ud af'ti sveere lugt
dysfunktioner. Halvdelen har decideret mistet noget
af eller hele lugtesansen - en tilstand, der hedder
asnosmic pa fagsprog. Det betyder ikke bare tab af
lugtesans, men ogsd tab af evnen til at diskriminere
mellem lugte.

Forstyrrelser i lugtesansen har mange mulige
arsager. I de fleste tilfaelde er lugtetab forarsaget af
pandehule- eller bihulesygdomme, infektioner i avre
luftveje eller ved hovedlasion.

Patienter med neurodegenerative sygdomme
som for eksempel Alzheimer’s sygdom oplever et
veesentligt tab af lugtperception. Faktisk er tab af
lugtefolsomhed et almindeligt symptom tidligt i
forlobet af Alzheimer’s sygdom.

Medicin med virkning, som eger dehydrering og
nedsetter slimhindeproduktion, ses ogsa ofte som
vigtige og hyppige arsager til lugteskader.

Neaesen som alarmsystem

Allerede i fostertilstanden bliver babyer
prasenteret for et udvalg af lugte. Nogle af
disse lugte er allerede frastedende for barnet
ved fodslen. Det er de forgiftende, alarmerende
lugte, barnet registrerer negativt. De signalerer
fare og sikrer derved artens overlevelse.

Alle humane, naturlige lugte har ingen
oprindelig veerdiladning. Pa det omrade fodes
barnet med en neutral opfattelse

Hvis vi synes, der lugter grimt, f.eks. efter et
toiletbesog, og vi videregiver denne opfattelse
til barnet, sa er det et resultat af betinget
indlaering. Det er den person, der tillegger
lugten veerdi, der laerer barnet at opfatte det
samme.

Hver mand sin lugt

Lugt og smag er de to kemiske sanser. Det kaldes

de, fordi de afslgrer kemikalier, og lugt og smag er
selvfolgelig kemikalier. Med begge disse sanser afsoger
vi det omgivende miljo for informationer.

Til forskel fra smag kan duft signalere over storre
afstande og bidrager derfor til at danne vores akutte
alarmsystem. Lugtesansen tester konstant kvaliteten
af den luft vi inddnder og advarer os mod potentielle
farer. Det kunne vaere rog, udstrommende gas eller
meddelelser om andre relevante informationer
som narhed af mad, tilberedning af et maltid eller
tilstedeveerelse af en person.

"Undersogelser har ogsa
pavist, at lugteerindring

er afthaengig af sin

kontekst og tilpasser sig
ved pavirkning af nye
erfaringer. Det betyder, at
vores lugtesans ustandselig
er dynamisk og opdaterer
os i forhold til vores levevis
og nye erfaringer”

Lugtesansen tjener ogsd et genkendende
formadl, idet vi alle har vores egen unikke lugt,
og vi kan genkende og genkendes pa vores lugt.
Nogle devblindfedte bern snuser helt klart til
andre mennesker, fordi det er en hjalp for dem at
identificere familicere enkeltpersoner.

Undersogelser har vist, at born kan skelne imellem
deres sgskende og andre bern pa samme alder, og
ogsa at babyer genkender deres egen mors lugt og
medre genkender deres egen babys lugt.

Folelser kan kommunikeres via lugt, som nar
hunde menes at registrere og reagere pa lugten af
frygt fra mennesker.

Undersogelser i 1990’erne viste at mennesker kan
diskriminere imellem lugte fra mennesker, der sd
lykkelige eller sorgelige film. Det indikerer, at vi kan
genkende og overfore folelser som frygt, tilfredshed
og ophidselse ved hjalp af lugt.

Hvordan vi lugter, hvorfor vi lugter og den
pavirkning lugt har i hverdagen, ved vi for lidt om, og
vi undervurderer sandelig, hvor vigtig en indflydelse
lugt har pa vores funktion og pa vores generelle
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trivsel. Undersegelser angiver, at der er et teet samspil

mellem dysfunktionel lugtesans og depression.

De to kemiske sanser, smag og lugt, har ogsa
en fysiologisk funktion. De hjelper til normal
fordejelse, idet de igangsaetter gastrointestinal/
mave- tarmsekreter. Der er ogsa teorier om, at lugt
kan influere arousal niveau, stemning, folelser,
immunsystem og det endokrine system, som
producerer og kontrollerer hormoner. Sd en meget
stor del kan kommunikeres og kontrolleres af lugt,
uden vi egentlig ved af det.

En genvej til hukommelsen

Lugtesansen er tet forbundet med hukommelse og
lugt veekker automatisk erindringer hos os.

Ved skader i den del af hjernen, hvor hukommel-
sesomradet er placeret (den temporalcortikale
del), pavirker det ikke evnen til at spore lugt. Det
forhindrer derimod identifikation af lugten, fordi vi
forst ma huske en lugt, for vi kan identificere den.
Lugterindringer forsvinder ikke s hurtigt som andre

Lugtesansen er den sans, der bedst og mest krafifuldt kan fremkalde erindringer. En enkelt duft - f.eks. af en rose - kan
[frembkalde hele komplekse erindringer, fuldstendigt med alle associerede folelser.

Foto fra stock.xchng

sanseerindringer. Faktisk bliver lugteerindringer
bevaret meget leenge.

Pd samme made som vi modtager stimuli gennem
andre sanser, s kan en lugt ogsa give associationer
til en seerlig erfaring. Den samme lugt kan genkalde
hele komplekse erindringer, fuldsteendigt med alle
associerede folelser. Lugt er bedre til at fremkalde
disse hukommelsesspor end andre sanser, og det sker
meget hurtigt og kraftfuldt.

Den franske novellist Marcel Proust havder at:
"Nar intet andet hanger ved fra fortiden, efter folk er
dode, efter tingene er odelagte og spredte ... sa svever
tingenes lugt og smag i lang tid efter, ligesom sjle...
beerer ukueligt pa bittesma og naesten umeerkbare
drdber af deres essens, dette hukommelsens veeldige
bygningsvaerk.”

Dette er fuldsteendig ubevidst. Talrige studier har
dog pavist, at genkaldelse af specifikke faktuelle
informationer kan blive forsteerket, hvis den
oprindelige indleering blev foretaget med en lugt til
stede, og den samme lugt senere var til stede, nar
denne indleering igen skulle fremkaldes.

fortseettes neeste side...
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Men underseggelser har ogsa pavist, at
lugteerindring er athaengig af sin kontekst og tilpasser
sig ved pdvirkning af nye erfaringer. Det betyder, at
vores lugtesans ustandselig er dynamisk og opdaterer
os i forhold til vores levevis og nye erfaringer.

Lugt og born med devblindhed.

De fleste af os har hert beretninger om den
overraskende effekt, som lugtfornemmelser vaekker
hos bern med devblindhed.

Et yngre barn med betydelige syns- og hereskader
blev altid meget oprort, ndr han kom ind i en
hospitalsbygning. Det blev han til trods for, han aldrig
kunne have set eller genkendt bygningen. Han kunne
heller ikke have forstdet pa ledsagernes samtale, at
han blev bragt til hospitalet.

Et andet barn blev opstemt og spytproduktionen
satte i gang, ndr maden blev lavet i rummet ved siden
af, skent han hverken havde set eller hgrt maden blive
tilberedt.

Et storre barn undersogte rutinemaessigt nye
personer, der kom ind i hendes klasseverelse ved at
lofte personens hand meget direkte op til nasen for at
lugte til den. Derefter ville hun enten slippe handen
og gd igen, eller hun ville smile og omfavne personen.

Nar en pige med basale funktionsnedsaettelser
fik tid til at lugte til en skdl med lavendelduftende
olie, som altid blev anvendt i forbindelse med den
ugentlige massagebehandling, sd dbnede hun gjnene
yderligere, blev gradvist mere ivrig og bred sin
seedvanlige tavshed med lavmeelte, sma lyde.

Alle disse eksempler illustrerer, hvordan
lugtesansen kan bidrage med vitale og meningsfulde
informationer til bern med devblindhed. Lugte kan

Duftemarketing

Lt barn med betydelige syns- og horeskader blev altid meget optort, ni
aldrig haft mulighed for at se hospitalet, men den distinkte duft pa stec

sette dem i stand til at forbinde deres omgivelser, at
kunne genkende og pa rette made forberede sig pa,
hvad der vil ske.

Gode rad til arbejdet med devblindfedte

Nogle bern med devblindhed har anosmi - ingen
lugtesans (vi tror for eksempel, det er tilfeldet for

Vi keber ind med naesen. Vi husker en duft, nar vi én gang har medt den, og det skaber tryghed at mode en
velkendt duft. Og netop vores evne til at genkende lugte benyttes i stigende grad af bl.a. tekstilindustrien.
Feenomenet kaldes duftemarketing, og det har veeret benyttet i mere end 30 ar i for eksempel cowboy-

bukseindustrien.

Nike, der blandt andet producerer lgbesko, har eksperimenteret med salg af samme slags varer til to
forskellige priser. Den, der blev tilsat en sarlig duft af gummi var 20 procent dyrere - og alligevel blev der

solgt 25 procent flere end af den duftlgse vare.

Ogsa bilindustrien benytter sig af duftemarketing. Producenterne har udviklet duften af ny bil pa
sprayflasker — hvert maerke sin egen duft. Nye biler lugter nemlig ikke. Lugten er en kunstig konstruktion,

et vellykket markedsferingstrick.



pa, at lugt er et vigtigt sansemaessigt input. Mange
bern er i stand til at registrere omgivelserne

og sociale sammenhenge, som kan forvirre og
overraske os andre (for eksempel drengens reaktion
pa hospitalsbesoget), indtil vi indser, at deres
lugtesans omseetter den vaesentlige information,
der er nedvendig for at skabe denne bevidsthed og
genkendelse.

Det virker oplagt, at andre intakte sansekanaler
som lugt og smag forsteerkes, hvis de er menings-
dannende for barnet. Iser hvis vi sammenkader
sansetabet med begrebet devblindhed.

For personer, der samarbejder med et barn med
devblindhed, kan man bevidst bruge lugte til at
hjaelpe barnet til at ege sin kontrol med omverdenen.
[ disse tilfeelde kunne folgende guidelines maske
anvendes.

1. For det forste hjelper det at observere og
diskutere de mader, barnet allerede reagerer pa.
Hvordan viser de os, at de har opfanget en lugt?
Og hvilken lugt? Kan de lokalisere kilden til
lugten i rummet? Udskiller de lugten fra andre
lugte? Genkender de lugten, og pa hvilken mdde

v han kom ind pa et hospital. Pi grund af dovblindbeden havde han viser de, at de gor det?
let var nok til at sette alarmklokkerne i gang.  Foto fra stock.xchng Disse er alle vigtige spargsmadl at stille og
diskutere, for man indlemmer lugte i arbejdet
mange bern med CHARGE Syndrom. Som tidligere eller tilfgjer nye lugte til barnets omgivelser.
naevnt er kranienerverne skadede, og nasalpassagerne
er blokerede). Andre bern synes ikke at vise denne 2. Man bor hjalpe barnet til blive mere opmaerksom
sans nogen opmarksomhed, skont den skulle vere pé lugte, der allerede eksisterer i dagligdagen og i
intakt og fungere. de vanlige rutiner. Der er ofte mange flere af disse
Som de ovennavnte eksempler viser, sd er der rutinelugte omkring os, end vi teenker pa.

andre tilfeelde, hvor bernene giver tydelige beviser )
fortseettes neeste side...

Bind mellem mor og barn

Mor og spaedbarn er tet knyttet ogsa via lugt. Det
er for nyligt pavist gennem forskning, at medre
alene ved duften af sin baby friger en gget dosis
Oxytocin - et hormon, der fysiologisk fremmer

Teksterne i de grenne bokse er skrevet af Jette
Lindstrem, ergoterapeut pd Devblindecentret i

kontraktioner i den gravide livmoder og far Aalborg. : . .
malken til at lgbe til ved den forste amning. St ol fes oigert woeind el fi
engelsk til dansk.

Oxytocin fungerer ogsd som neurotransmitter
i hjernen og pavirker den sociale adfaerd ved at
deempe angst og skabe tillidsfelelse, omsorg,
tilknytning mellem mennesker.
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Denne idé kunne praktiseres ved, at man
forstaerker allerede eksisterende lugte, hvis det er
muligt, eller mdske underseger muligheder for at

henlede barnets opmarksomhed pa de lugte, som 5.

barnet selv forbinder med en relevant aktivitet.
Disse aktiviteter kan ogsa hjelpe barnet til at
udskille lugte mere bevidst og malrettet fra andre
lugte. Den tid, der anvendes til at udforske og
gennemtaenke mulige fortolkninger og diskutere
det med andre, vil vaere til hjelp for barnet.

Ver varsom med at skabe en kunstig introduktion
af nye lugte. Hvis den nye lugt ikke allerede er en
integreret del af aktiviteten eller livsvilkarene,

sa kan det faktisk veere distraherende og skabe
frustration for barnet. Netop fordi lugten
introduceres kunstigt, vil det ogsa blive vanskeligt
for alle andre omkring barnet at huske at bruge
lugten konsekvent og relevant. Det vil ogsa

vare sveert at huske preaecis hvilken lugt, der er
tilknyttet hvilken aktivitet og pa hvilket sted.

Mange lugte, der frigeres i atmosfaeren, forbliver
meerkbare i et stykke tid. De kan ikke fjernes,
som nar man slukker lyset, lukker radioen, eller
fjerner et stykke legetoj fra barnet, og laegger det i
skuffen.

Hvis for mange forskellige og steerke lugte med
vilje introduceres pa et sted, sd vil de blende
sammen. Det kan afstedkomme forvirring

og afledning - ja, endog udgere en potentiel
helbredsrisiko (afthangig af hvilken type kemi, der
anvendes). Alle i rummet vil blive udsat for disse
lugte og ikke kun barnet, de er tilteenkt.

Desuden udmattes lugtesansen ved prasentation
af tre til fire forskellige lugte samtidig og naesen
begynder at miste sin sensitivitet.

Vi er alle hypersensitive overfor visse lugte

og ved sarlig intensitet af visse lugte. Nogle
bern med devblindhed demonstrerer denne
hypersensitivitet med tydelig modstand,

mens andre maske ikke er i stand til at gore os
opmerksom p3, at de lider under det.

Netop fordi det unikke nervebanesystem fra
indersiden af neesen gar direkte op i hjernen, sa
er det seerlig vigtigt at veere forsigtig, diskret og
observere ngje, nar barnet udsattes for en rekke
forsteerkede lugteeksperimenter.(Yderligere
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informationer om denne type hypersensitivitet
www.handle.org/miscinfo/environ.html).

Man kan reducere hypersensitivitet, hvis man
anvender olieudtrek til at fremkalde visse lugte
i stedet for at bruge en forureningskilde som

en aerosol spray eller andre typer air freshener.
Essens fra olieudtrak er kraftfuld kemisk
substans, som ber anvendes i samrad med en
aromaterapeut.

Duftolie kan bruges i massagebehandling. Det er
en aktivitet, hvor det vil veere godt at introducere
den samme duft i massagecremen hver gang.

P4 den made seetter man via lugten en etiket pa
aktiviteten for barnet med devblindhed.

Hvis olierne bliver brugt i massagecremen, sd
absorberes de bade gennem naesen og gennem
huden. Det er derfor vigtigt at konsultere en
aromaterapeut og at folge de forholdsregler, hun
giver.

Til massageformal ber alle essentielle olier veere
meget fortyndet med en neutral, steril olie, og
olien ber fortyndes mere til bern end til voksne.
Mange specialister anbefaler, at man slet ikke
anvender duftolie til de yngste bern, og at kun
duftolie med lavendel eller kamille anvendes

til storre bern. Begge disse olier skal have en
beroligende og lindrende effekt.
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Sanseintegrationsper
- 0g hvad det kan tilbyde pa dev

Del 1:

denne sidste todelte artikel vil jeg kigge

naermere pd det, jeg kalder sanseintegrations-

perspektivet. Jeg vil ogsa reflektere over, hvorfor

jeg synes, det tilbyder os et meget anvendeligt
redskab til de barn, vi arbejder med.

Forst ma jeg dog lige forklare lidt om begrebet

sanseintegration, fordi det henviser til tre taet
forbundne, men dog forskellige ting:

1. Sanseintegration er en neurologisk proces, der
starter, mens fostret er i udvikling. Sansesystemet
begynder altsa at fungere hos barnet, for det
bliver fadt, og det begynder allerede at leere og
erfare i livmoderen - noget som selvfolgelig
fortsaetter efter fodslen.

Vi ved for eksempel, at de taktile receptorer
reagerer pd et syv uger gammelt foster, og at et 16
uger gammelt foster selv vil tage initiativ til taktil
stimulation, iseer i mundens omgivelser.
Smagssansen udvikler sig fra ottende svanger-

skabsuge. Hele det vestibulaere system udvikler 2.

sig og fungerer i lgbet af de forste 21 svanger-
skabsuger, og derfor kan overdrevne beveaegelser
og stillingsforandringer hos moderen faktisk give
vestibuler overstimulering hos fostret.

Det auditive system udvikler sig og fungerer

i 24. svangerskabsuge, og i denne alder kan
fostret udfere bade beroligende og aget arousal
(opstemt, red.) respons (og beveegelsesrespons)
i overensstemmelse med specifikke udefra kom-
mende lyde.

Samtidig med nervefibrene barer informationer
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fra flere forskellige sanser, sa bearbejder hjernen
dem samstemmende. Derfor synes det, som om
sanserne automatisk fungerer sammen. Faktisk er
hver sans designet til at udvikle sig pa en mdde,
sa de tilsammen skaber mere effektiv sansesym-
foni, end hvis de var hver for sig.

Med en velfungerende sanseintegration resulterer
dette 1, at vi for det meste ikke behgver at ofre
bevidst opmerksomhed pa den enkelte sans. Vi
kan frit kanalisere vores bevidsthed pa aktiviteter
til et hgjere niveau, selv om de samlede input af
alle disse sanseindtryk frembringer et konstant
multifunktionelt flow til vores hjerne.

Nar alt arbejder godt, kerer det meste af vores
sansebearbejdning og sanseprocessen pa autopi-
lot. Kun ndr der opstdr et uventet og usaedvanligt
sanseinput, udfordres vi til at rette opmaerk-
somheden mod den information, vi modtager
gennem den specifikke sansekanal.

Sanseintegration er ogsa en teori, der blev
udviklet i 60’'erne, 70’erne og 8o’erne af ergotera-
peuten Jean Ayres. Hun forsegte at give en preecis
forklaring pd, hvordan alle de forskellige stumper
af information, der strommer ind fra alle de for-
skellige sanser, bliver forbundet og koordineret,
sa vi kan fungere effektivt.

Ayres arbejdede med bern med indleeringsvan-
skeligheder, som udviste bekymrende adferd

— de blev let distraheret, var utopmarksomme,
usadvanligt overaktive eller inaktive, klodsede,
havde darlig handskrift eller dgjede med andre



spektivet

blindeomradet

ting, som heemmede udviklingen af akademiske
feerdigheder. I sit arbejde fremhaevede Jean
Ayres, hvilken vigtig rolle den taktile, den
proprioceptive og den vestibulare sans spiller
som forudsatning for en effektiv brug af syns- og
heresansen.

Hun afprevede ogsd forbindelsen mellem de in-
formationer, der tilstremmer gennem en persons
sansesystem, og den mdde hjernen tolker disse
informationer og derfor reagerer pa (som kendes
som "adaptive respons’).

Ayres definerede sanseintegration som "den
neurologiske proces, der organiserer sanseinfor-
mationer fra egen krop og fra omgivende miljg,
og som gor det muligt at bruge kroppen i miljoet.
De spatiale (rumlige, red.) og temporale (tids-
maessige, red.) aspekter af input fra forskellige
sansemodaliteter tolkes, associeres og forenes.
Sanseintegration er bearbejdning af informatione
(...) Hjernen ma adskille, forege, haemme,
sammenligne og associere informationen fra san-
serne i et fleksibelt, konstant skiftende monster;
med andre ord, hjernen skal integrere det.”

3. Ayres udviklede ud fra sin teori en behandlings-
metode (kendt som sanseintegrationsterapi),
som ser pa, hvordan sanseinformationerne bliver
modtaget af individet, og hvilke adaptive respons
det giver. Siden Jean Ayres ded i 1988 er disse
idéer blevet videreudviklet af ergoterapeuter og
fysioterapeuter, som er uddannet i sanseintegra-
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tionsterapi.

Tilgangen inkluderer overvejelser af mange
relaterede omrader som sanseperception og
sanseforarbejdning, motorisk planleegning, arou-
salniveau og automatisering af disse, sensorisk
overstimulering og taktil skyhed. Efterhanden

er mange inden for specialundervisning

blevet bekendt med nogle af de terapeutiske
behandlingsaspekter ved at se dem blive anvendt
sammen med bernene. Larere og paedagogiske
medhjalpere overtager ogsa nogle gange selv
ansvaret for dele af det terapeutiske program,
skont de sjeeldent far nogen form for treening i
tilgangen eller i teorien bag principperne.

[ ’'Understanding Deafblindness’ har Geegee
Larrington skrevet et udmaerket kapitel om sansein-
tegrationsterapi, hvor hun giver et praecist og forsta-
eligt overblik over de grundliggende principper, der
arbejdes ud fra.

P4 den begransede plads, der her er til rddighed, vil
jeg ikke bruge flere ord pa dette, men i stedet kaste
et blik pa Ayres teori og derefter rette opmaerksom-
heden mod nogle af de behandlingsaspekter, som er
seerligt relevante for devblinde bern.

Sanseintegrationsteori
Ayres trak pa flere forskellige fagomrader, blandt
andet neurologi, psykologi, ergoterapi og leering, og
baserede sin teori pa forskellige antagelser - nemlig
idéen om, at interaktionen mellem barnet og det
omgivende miljo har en signifikant betydning for
hjernens udvikling, at hjernen er plastisk (hvilket
vil sige, at den er i stand til at ®endre respons fra
eksterne stimuli), og desuden at erfaringerne fra san-
seinput og barnets respons pd disse far indflydelse
pa den mdde, som hjernen a&ndrer sig.

Sanseintegrationsterapi

Hovedprincipperne i den terapeu-
tiske tilgang kan opsummeres pa
folgende made:

*  Udfordring lige til green-
sen — sa barnet bliver
udfordret af de
valgte aktiviteter,
men med
garanteret
succes.
Dette
krae-




ver et godt kendskab til barnet pa flere omrader
sa som sanseperception og sansebearbejdnings-
evner, rimelig tid til at gennemfore udfordringen,
mobilitet, opmarksomhedens spaendvidde,

kort- og langtidshukommelse, sansepraeferencer
samt barnets tillid til sig selv og til os.

*  Det adaptive respons — barnet ma tilpasse sine
respons, fordi det far en udfordring, der er
doseret perfekt. De opfinder nye strategier og
leerer af dem. Pa den mdade forbedrer barnet sine
feerdigheder.

+ Aktivt engagement — barnet ma vare motiveret
og onske at involvere sig i aktiviteten, sd det
selv reorganiserer sin hjerne. Derfor er det
nodvendigt at bruge tid pd at finde ud af, hvad
der motiverer hvert enkelt barn og derefter bruge
det i aktiviteterne.
[ vores population af bern kan det, der motiverer,
veere meget utydeligt og ret sveert at opdage. For
os seende og heorende voksne kan det se meget
underligt ud og slet ikke synes motiverende
overhovedet. Det kan endda indebeere en adfeerd,
som mange ville beskrive som selvstimulerende
og derfor forsege at forhindre.

*  Barnet styrer - pa baggrund af en omsorgsfuld
og faglig kvalificeret observation skal terapeuten
arbejde ud fra barnets praeferencer, behov og
aktuelle faerdigheder. Vedvarende observation
under behandlingen vurderes af terapeuten, som
til enhver tid kan justere ved at oge eller nedsaette
de sansemaessige og motoriske aktivitetskrav,
men altid i respekt for de ovenfor beskrevne
punkter.

Ayres forklarede i 1972 kortfattet, at “en sanseintegra-
tiv tilgang til at behandle indlaeringsvanskeligheder
adskiller sig fra andre behandlingsformer ved ikke

at treene specifikke evner... Tveertimod sa er malet

at forbedre hjernens... kapacitet med hensyn til at
modtage, huske og motorisk planlaegge... Terapi er
teenkt som et supplement, ikke som en substitut for
formaliseret klasseundervisning”.

At leegge vaegt pad indleeringsprocessen i stedet for
kun at fokusere pa tilegnelsen af nye feerdigheder
passer godt - som Geegee Larrington ogsa papeger -

med den tanke, at dovblinde berns undervisning skal
sigte mod at udvikle forstdelse af begreber og ikke
kun indleering af feerdigheder.

Larrington giver os et hjelpende ordforrad ved-
rorende fagudtryk og begreber, der bruges i denne
terapeutiske tilgang i kapitlet om sanseintegration
i hendes bog 'Understanding Deafblindness’ Dette
ordforrad definerer ikke blot fagudtryk, men tilforer
en masse gode rad om, hvordan man opforer sig
sammen med et barn, som har vanskeligheder med
integration af sanserne, uanset hvad drsagen er.

De specifikke mdl med sanseintegrationsterapi kan
beskrives som folger:

+ At opna og fastholde en opmeerksom og rolig
tilstand, sd barnet ikke hele tiden bliver for
dosig eller for overopstemt, men derimod har de
bedste forudsaetninger for opmerksomhed og
indleering.

+ At fremme organisering af centralnervesystemet
(ie. hjernen og rygraden). Med andre ord, at faci-
litere den neurologiske sanseintegrationsproces,
som jeg beskrev tidligere.

+ At forbedre barnets mulighed for at regulere og
tilpasse sanseoplevelserne fra det omgivende
miljg, sd intet sansesystem er under- eller over-
reagerende pd stimulation, og barnet er i stand til
at veere opmarksom p4, hvad der er ngdvendigt
og at ignorere, hvad det ikke behgver at ofre
opmarksomhed pa. Dette skulle ogsa reducere
barnets behov for hele tiden at soge vak eller
flygte fra stimulation gennem de specifikke
sansekanaler.

+ At forege den begrebsmaessige udvikling, som
kunne anses for undervisernes ypperste mal.

Sanseintegrations indflydelse pa devblindhed

Det er vigtigt at huske, at Ayres teorier og hendes te-
rapeutiske tilgang ikke blev udviklet med henblik pa
bern med devblindhed eller med signifikante mul-
tifunktionsnedszettelser, og at der har veeret meget
lidt research med henblik pd at overfore teorierne til
denne population af bern. De bern, vi arbejder med,
har ikke blot vanskeligheder med at integrere alle
meddelelser, der kommer ind gennem deres senso-
riske system. De har ogsa svagt fungerende eller helt
manglende sanser plus en rekke andre udfordringer,
som ikke indgik i Ayres’ research - for eksempel
fysiske funktionsnedsattelser, vaekstforstyrrelser og
andre betydelige helbredsproblemer.
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Men hvorfor synes jeg s, det er sd vigtigt at kende
Ayres’ arbejde og kende til de andre terapeuter, der
har videreudviklet det?

1. For det forste giver det os en uvurderlig made
at betragte born med devblindhed pd, nar vi
seetter fokus pa den taktile, proprioceptive og
vestibulaere sans. Pa den made kan vi prove at
finde ud af, hvad der virkelig sker med dem, hvad
og hvordan de opfatter, hvordan de bearbejder,
og hvad der virkelig motiverer dem. Dette hjael-
per os til at bevaege os veek fra udelukkende at
fokusere pa syns- og heresansen, saidan som det
traditionelt har vaeret pd undervisningsomradet
for devblinde.

2. Erfaringen viser, at teorien om disse tre sansesy-
stemer som fundamentet for effektiv syns- og he-
refunktion er en meget stor hjeelp i praksis; iseer
til born med alvorlige multisensoriske handicaps
og med et stort behov for medicin og pleje.

Den viden hjelper os til en bedre prioritering i
de gvelser og programmer, vi bruger i undervis-
ningen, og derfor har vi bedre muligheder for
at hjaelpe bornene til at udvikle deres visuelle,
auditive og taktile evner.

3. Bdde teorien og den terapeutiske tilgang bruger
koncepter som sensory diet (sensorisk begreens-
ning), sensory overloading (sensorisk overstimu-
lering), sensory hierarchies (sensorisk hiraki),
sensory thresholds (taerskel for sensorisk stimuli)
og arousalniveau samt selvregulering, der alt i alt
kan hjeelpe os til at forsta bernenes adferd. En
adfeerd, som ellers kan synes ret paradoksal og
uforklarlig.

Igen hjaelper det til at beveege os vk fra et alt for
specifikt fokus pd kognitive evner, som det ellers
ofte ses i specialundervisningen.

4. Idéen om, at hvert barn har sine individuelle be-
hov og praferencer, og at disse skulle afggre eller
guide vores indgriben - hvis bare vi har de rette
evner, den rette talmodighed og velvillighed til at
se og forsta dem - det passer godt pa "follow the
child”-metoden, som benyttes af indflydelsesrige
leeringsteoretikere som Jan van Dijk og Lilli
Nielsen.

5. Vi har alle sansemaessige styrker og svagheder.
Af forskellige grunde oplever vi alle visse former
for sanseintegrations dysfunktion pa forskellige
tidspunkter af vores liv.

Ayres’ tilgang satter fokus pd 'mennesker’ i

stedet for 'mennesker med funktionsnedsaet-
telser, og det hjaelper os derfor til at huske
almindelig menneskelighed (og de almindelige
udfordringer), som vi alle deler med bernene med
devblindhed.

Her har vi altsa en teori og en behandling, der er
baseret pa aspekter fra menneskelige erfaringer og
adfeerd, som genkendes vidt og bredt, skont det ikke
forstds vidt og bredt.

Som alle andre teorier er denne teori kun god og
brugbar, hvis man benytter de dele af den, der virker
hos dig og barnet, og lader resten ligge.

Kigger man rundt i dag, kan man ogsa se, at meget af
det, sanseintegrationsterapi tilbyder med hensyn til
ovelser og behandling, ger en reel positiv forskel for
mange bern med devblindhed.

Geegee Larrington opsummerer den forandring, der
har fundet sted, nar hun skriver folgende:

"Sanseintegrationsbehandling - som den oprindeligt
blev praktiseret af nogle ergoterapeuter - begyndte

i sin klassiske form som en terapeutisk tilrettelagt
behandling pa en terapeutisk klinik med bern, der
havde en hgj grad af dysfunktion. Den sanseinte-
gratoriske referenceramme har dog udviklet sig

og er blevet tilfojet andre diagnoser og indfort i
undervisnings- og hjemmeprogrammer til born pa
hele dysfunktionsskalaen”.

Men dette er et kontroversielt omrade, og personer
indenfor devblindeomradet diskuterer stadig, hvad
der eksakt menes med udtrykket sanseintegrations-
terapi. Nogle insisterer p3, at kun en fuldt kvalificeret
ergoterapeut kan udfere det, og de pastar ogsd, at
anvendelsen sammen med devblinde bern ikke er
blevet undersogt, sa terapien derfor ikke er egnet til
dem. Men alle kan - og de fleste gor det — vugger et
barn for at fa dets opmarksomhed, eller omfavner
dem teet for at berolige dem, eller puffer blidt til dem
for at oge arousal eller vaekke dem og lignende. Alle
disse handlinger og deres forventede resultater er del
af aktivitetsspektret ved sanseintegrationsterapi. Som
Ayres selv udtrykte det:

'Hvad er vuggen og krammen andet end taktil og ve-
stibuleer stimulering plus en interpersonel relation?’

36



Del 2:

Tilpasning af den terapeutiske metode til
dovblindhed.

Ndr jeg anbefaler en sanseintegrationsevaluering til
et barn, sa foretraeekker jeg at kalde det en sanseinte-
grationsagtig metode. Sa foreslar jeg desuden, at det
ville vaere ideelt, om det iveerksaettes af en erfaren
ergoterapeut, hvis dette er muligt, skont det kan tage
lang tid at indkredse en erfaren terapeut, som har
erfaring med sanseintegration.

Jeg vil understrege, at det er nodvendigt med flek-
sibilitet, kreativitet og teamwork, hvis man skal opna
et resultat med sanseintegrationsterapi. Resultaterne
forringes, hvis ergoterapeuten ikke foler sig i stand
til at undersoge et barn, der ingen sprog har, hvis
motivation er lille, hvis opmarksomheden pa stimuli
udefra er meget svag, hvis bevaegemulighederne er
meget begrensede, eller hvis barnets latenstid er
ekstremt forlaenget.

At holde sig ngjagtigt til det klassiske sanseinte-
grationskoncept ville slet ikke fungere for devblinde
bern. Det er nodvendigt at foretage visse justeringer
bade i forhold til undersogelsesmetoderne, og i
forhold til maden barnet introduceres til terapipro-
grammet - men det er i hvert fald muligt at tilpasse
Jean Ayres principper i forhold til et barn med selv
de svaereste funktionsnedsattelser. Hvis barnet ikke
af sig selv opseger eller direkte afviser sansepavirk-
ninger, sd er det nedvendigt med en administration
af visse stimuli for at observere, hvordan barnet
reagerer.

*  Nar man rekvirerer en sanseintegrationsevalue-
ring, sa hjeelper det ergoterapeuten at have en be-
skrivelse af den adfeerd, der har vakt en mistanke
om vanskeligheder med sanseintegrationen, sa
det pa forhdnd kan bringe terapeuten pa sporet af
nogle af de centrale problemer. For de devblinde
bern ses nogle af de hyppigst forekommende
indikationer pa sanseintegrativ dysfunktion ved
adferd som for eksempel:

*  Atopsege sterke sanseinput ved f. eks at bide
eller kradse sig selv, plukke i huden, snurre
rundt, rokke frem og tilbage, fare rundt, treekke
skuldrene op og ned, svinge med benene, hyper-
ventilere, vifte med haenderne, daske til sig selv
eller ved at stirre op i lyset.

+  Taktil skyhed (som nar man traekker sig veek fra
berering af blade overflader eller drejer blikket
veek fra lyset)
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Abnorm lav eller hgj smerteteerskel (at afvise
visse sanseinput, som om de var smertefulde,
men samtidig ikke at vise smerte ved pavirknin-
ger, som for andre ville vaere smertefulde, og ved
aldrig at graede eller have ondyt, ligegyldigt hvad
der sker med dem).

Nar der ses en tydelig foranderlighed eller ufor-
enelighed i evnen til at opfatte sansning (som
nar barnet afviser enhver form for konsistens i
munden bortset fra pureret kost, men alligevel
putter al mulig non-food i munden som sten,
trae, tej, og jord. Eller nar barnet undgar at tygge
eller bide i fast fode, men til stadighed tygger
og bider i non-food, ofte med vedholdende
teenderskaeren.)

Useadvanlig made at indtage en stilling pa (som
ved jevnt hen at leegge sig fladt ned eller vende
sig omvendt, vride lemmerne taet rundt om hin-
anden, eller ved altid at have behov for at sidde
med hovedet understottet)

Letafledelig
Ustandseligt forstyrrede sgvnmenstre

Problemer med at regulere vdgenhedsniveauet
(ofte for desig eller for ophidset og maske at
veksle mellem ekstrem overaktivitet og ekstrem

udbrendthed)

[ de forste levear ses postural usikkerhed, nar
den voksne placerer barnet i en siddende eller
staende position, eller nar barnet bevaeges uden
forvarsel, men samtidig viser barnet behagelige
respons nar det udseettes for staerke rytmiske be-
veegelser (som for eksempel ved at rokke, bumpe
eller svinge rundt) hvis krop og hoved er godt
understottet. (postural sikkerhed = opretholde

en stilling i forhold til tyngdekraften, requlere
spendingen i musklerne, sd man har funktionelle,
afbalancerede beveegemeonstre og udnytter mu-
skelkraften optimalt uden spild af energi. Postural
usikkerhed = det modsatte, red.)

Nar barnet bruger et utilpasset og uegnet tryk,
nar det skal rore eller gribe med handerne,
hvorfor barnet ofte beskrives som grov, klodset
eller aggressiv og med generelt darligt graduerede
bevagelser.



Enhver af disse adferdsbeskrivelser kunne veere
resultatet af andre drsager end sanseintegrations dys-
funktion, sa derfor er det vigtigt at huske at observere
over tid og at udveksle og diskutere observationerne
med andre for at udvikle den bedste made at seette
ind. Men hvis flere af de naevnte omrader pa denne
liste er til stede, ville det vise en steerk indikation pa
sanseintegrations vanskeligheder.

Hvis en ergoterapeut deltager, sd indbyder jeg altid
vedkommende til at tale frit til mig og naerper-
sonerne omkring barnet, sa vi bliver i stand til at
hjelpe dem med "den fleksibilitet og kreativitet”,
som er naevnt ovenfor, da terapeuten ikke er treenet
til at bruge denne tilgang til bern med devblindhed.
Det er sandsynligt at forvente, at en terapeut vil

tage fat i dette forslag, eftersom et interview med
familiemedlemmer og parerende til barnet udger en
veesentlig del af 'Den sensoriske Historie’ (den sen-
soriske anamnese, red.), som indgar i den klassiske
sanseintegrationsundersogelse.

Indtil videre, mens vi venter pa de terapeutiske
input, sa vil jeg meget gerne hjeelpe familien og det
tvaerfaglige professionelle team omkring barnet til at
teenke pa barnet ud fra de multisensoriske fagudtryk,
som er hentet fra Ayres’ teorier, og derefter soge
aktiviteter og input, som ser ud til at hjelpe den
relevante adfaerd. Dette skal ske samtidig med, at
man tager hgjde for de nedvendige hensyn, hvor man
skal handle forsigtigt og OBSERVERE, hvad der sker
som et resultat af, hvad man gor.

De idéer, som jeg anbefaler, er ofte aktiviteter
anvendt i den klassiske sanseintegrationsterapi (dyb-
tryksmassage, rytmiske ledkompressioner, en lang
reekke bevagelsesaktiviteter, anvendelse af tgj med
tyngde) Ved at anvende disse metoder forsigtigt med
et barn, hvor du samtidig observerer omhyggeligt
for at se, hvilket resultat du opndr under og efter
aktiviteten, sd er det veerdifuld research af den yderst
komplekse og forskellige barnepopulation, som vi
aktuelt arbejder med.

Sanseintegrations dysfunktion
Sanseintegrationsdysfunktion viser sig at veere ret
almindeligt forekommende blandt populationen

af devblinde bern, og specifikke vanskeligheder pa
grund af skadede og darligt tilpassede sansesystemer
er meget almindelige. Megen adfeerd og tilsynela-
dende selvmodsigende adfaerd, som det, jeg allerede
har naevnt, kunne indikere behovet for en sanseinte-
grationsundersogelse og behandling foretaget af en
specialiseret ergoterapeut.

En terapeut kunne typisk foresla nogle idéer som
folge af en sanseintegrationsundersogelse. Det
kunne vaere et bersteprogram, rytmisk ledkompres-
sion, dybdeveevsmassage, vibrations-taktile input,
suge- og pusteaktiviteter, sengetgj med forskellig
stofstruktur og/eller en kugledyne, en dragt af Lycra,
som giver ekstra trykinput, en raeekke store bevaegeak-
tiviteter som for eksempel svingning, spinding eller
gyngebevagelser og anvendelse af ekstra veegt i tojet.
Ved at implementere disse teknikker kunne
man forvente at opna forskellige resultater. Det
kunne vare en forbedring af barnets evne til at
leegge meerke til og rette opmeerksomheden mod de
sensoriske informationer i omgivelserne, forbedret
muskeltonus, forbedret opmarksomhed og bergring-
stolerance, forbedring i opmarksomhedsspandvidde
og mindre afledelig, en begraensning af behovet for
selvskadende adferd, forbedret sevnmenster og en
generel oget evne til at veere mere arvagent og roligt i
stressfyldte situationer.

Gennem en persons liv ber denne slags sanseinte-
grationsperspektivimgdekommes regelmeessigt eller
periodevis - gerne jaevnt hen igennem personens liv.
Det skal aldrig automatisk betragtes som et 'engangs-
fix.

Erfaringen viser, at alle personer med devblindhed
ville drage fordel af at fa tilbudt en sanseintegrations-
screening og et opfolgende behandlingsprogram
superviseret af en fagligt kvalificeret ergoterapeut.

Mange bern med devblindhed har behov for leengere
tid til at bearbejde information, og de udvikler ofte
teknikker for at skabe en fast fysisk, emotionel,
perceptiv og kognitiv "base” for de svarer.

For at give en vellykket undervisning, er det ofte
athaengigt af, at der gives plads til disse behov, og at
der bruges tid pa, at barnet indstiller sig pa, at du er
der, hvem du er, hvad I skal lave sammen, hvordan og
hvor det skal forega og sa videre.

Barnet kan have behov for at prioritere rigelig tid
og assistance for at etablere en sikker og stabil fysisk
base i enhver kommunikativ interaktion.

Anekdoter

De folgende anekdoter om bern med CHARGE
syndrom er eksempler pa adferd, som ma anses

for at veere udfordrende for familien eller skolen.

Det blev lgst, undgdet eller flyttet over i kategorien
"ingen udfordring” ved at betragte det ud fra et
multisensorisk perspektiv baseret pa vores kendskab
til alle de sensoriske vanskeligheder, der forbindes
med CHARGE.
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I mange af disse eksempler viste der sig at vaere et
klart behov for at sanseintegrationsbehandling og

-gvelser suppleret med andre af de naevnte strategier:

« Etlille barn, som blev beskrevet som vaerende
selvstimulerende hele tiden, var faktisk i gang
med at afprove og udvikle sine mobilitets- og ori-
enteringsevner, og var meget kreativ til at bruge
syn og beregring for at udforske genstande. For
at gore dette var det nedvendigt, at han rullede
om pd ryggen for at reorganisere sit sensoriske
system med korte perioder, hvor han rystede
sine lemmer og hyperventilerede hvert 10. til 20.
minut.

« Et barn i en bgrnehave blev ofte selvskadende,
fordi tilfeeldige bereringer og aendringer i
luftstrommen distraherede og ophidsede ham,
nar forbipasserende gentagne gange passerede
bagom hans stol. Efter hans stol blev placeret
med ryglaenet op mod veeggen, blev han mindre
selvskadende og mere aben over for socialt
samvaer.

* Det bekymrede folk, at en ung dreng ganske
usaedvanligt insisterede pa hver dag at fd sneret
plaster stramt rundt om alle sine fingerspidser
og tommel. Han efterlyste mere og steerkere pres
og taktile input som en del af hans Sensory Diet
(borsteprogram).

* Enelevien forskoleklasse naegtede at sidde
pa gulvet sammen med resten af klassen, ndr
leerereren hver morgen startede med at tegne
en historie. At sidde pa gulvet uden statte var en
usikker og udmattende stilling for hende, fordi
en manglende vestibulaersans, en lav muskelto-
nus og en darlig taktil og proprioceptiv feedback
kraevede al den energi og opmerksomhed, som
hun gerne ville bruge pa at folge historien. Da
eleven fik en egnet stol, fulgte hun undervisnin-
gen med stor interesse og en oget deltagelse.

*  Mange af de bern, der ikke var i stand til at sidde
pa en almindelig stol og folge med i en aktivitet
seerligt leenge, fik udvidet opmaeerksomhedstid
samt bedre visuel, finmotorisk og kognitiv
funktion, ndr de brugte en stol med fodstatte og
armlen. Der var et barn, som sjeldent brugte
armleen til armene, men i stedet sad med benene
vidt spredte og hofterne presset hardt ind mod
siderne af seedet. Denne ekstra tryk- og taktile
pavirkning gav ham en fantastisk afbalancering,
sa han kunne indtage en siddende position.

+  En pige blev beskrevet som meget forstyrrende
i lektioner, hvor klassen skulle sidde stille og
deltage i en bestemt undervisning med leereren i
op til 30 minutter. Men sd benyttede leereren en
strategi, hvor hun bad eleven om ind imellem at
udfere sma opgaver i disse lektioner (at hente en
blyant, dbne en der, hente en bog, bringe et do-
kument til skolens kontor), og den forstyrrende
adfeerd aftog vaesentligt.

+  Enteenager var rigtig god til at spille fodbold i
skolens gymnastiksal om vinteren, men han ville
helst ikke - eller kunne slet ikke - spille udenders
om sommeren. Det var absolut nedvendigt med
tydelige vertikale, synlige markerer for at kunne
opretholde balancen udenders (husk Balance
Triaden). Nar markererne manglede, var det
umuligt for ham at bibeholde en sikker opret
position, ndr han samtidig skulle lobe, kigge og
sparke efter bolden. Muligheden for at deltage i
sadanne komplekse fysiske udenders aktiviteter
udviklede sig forst, efter bestemte tilpasninger
blev gennemfort.

+ Enanden teenager bred sig ikke om at gd
udendors i frikvarteret pa grund af problemer
med skarpsyn og lysfolsomhed (photophobia).
Det medforte nedsat mobilitet og orientering,
samtidig med at det begreensede hans mulighed
for at deltage i en engageret samtale. Dette blev
dog lost med farvede glas og en kasketskygge

+ Idelektioner man havde orienteringsleb, var
der en teenager, der neaegtede at sta stille for
at modtage sproglige og tegnede instrukser.
Problemet blev lgst, da eleven fik tilladelse til at
stabilisere sig selv ved at leene sig op ad en pzl,
et tree eller en mur, eller ved at laegge en hand pa
instrukterens skulder, nar han instruerede.

Jeg vil gerne afslutte med at tale om nogle fa san-
seintegrationsaspekter, som er sarligt relevante for
mange af de bgrn, som jeg arbejder med.

Sansemodulation, fremmende og heemmende.

Nar vores sansesystem er godt moduleret, kan vi
fungere effektivt med alle de sanseinformationer,

der strommer til vores hjerne fra verden omkring os.
Dog er den komplekse og evige opgave at udveelge,
at forbedre, at hemme, at sammenligne, at associere'
sanseinformationer ekstremt svaer for bern med
devblindhed. Det kan iseer vaere vanskeligt for dem
at adskille, hvilke sansestimuli der skal have bevidst
opmarksomhed, og hvilke der ikke behover.
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For at klare denne udfordring er der mange af
de bern, jeg ser, der er ‘en ting ad gangen-typer’.

De er kun i stand til at fokusere pa et eller hgjst to
sanseinput ad gangen, og derfor ma de slukke adgang
til hjernen for resten, sa livets mange kompleksiteter
forenkles til det basale.

For disse born ville total sanseintegration vaere et
uopndeligt mdl, og den bedste hjaelp vi kan tilbyde
dem, vil vaere et omsorgsfuldt struktureret miljg,
hvor de stottes i denne forenklingsproces.

Forste prioritet er derfor at minimere distraheren-
de pavirkninger og fjerne konkurrerende sanseinput
for disse bern, og - skent vi aldrig siger aldrig - sa er
denne forenkling et livslangt behov for dem, som det
i nogen grad er for os alle.

Sensory Diet

Et af mine yndlingsaspekter fra Ayres’ teori og
terapeutiske tilgang er, at vi alle behover forskellige
sanseinput pa forskellige tidspunkter og af forskel-
lige grunde, pa samme mdde som vi ogsd behover
ernaringsmaessigt at indtage mad og drikke. Denne
teori hjeelper os til at fa gje pa berns adferd som
opfyldelse af vigtige sensoriske behov i stedet for som
en selvstimulerende, selvskadende eller afvigende
adfeerd.

For flere artier siden leerte Jan van Dijk os, at
den bedste mdde at begynde at undervise et barn,
som konstant rokker frem og tilbage, kan veere at
indga i deres rokken og endda hjelpe dem til at
kunne udfere det. Altsd at forege og intensivere den
stimulation (i dette tilfzelde primaert proprioceptivt
og vestibuleert), som barnet far af at rokke. Han
fremhaevede behovet for at starte en positiv og un-
derstattende relation med barnet, men set fra Ayres’
vinkel understatter denne idé ogsa en bedre funktion
for barnet ved at give det mere af det bestemte san-
seinput, end det de helt tydeligt soger ved at rokke
frem og tilbage.

Bade van Dijk og Ayres mente, at barnet skulle
veere en aktiv og kommunikerende partner i disse
samspil, ikke blot en passiv modtager af sanseinput.
De mente, at den voksne til stadighed skulle veere op-
meaerksom over for barnet, ikke bare som hdnd, som
automatisk vipper baden, skubber gyngen, stryger
med bersten eller lignende.

Arousal niveau

Jeg har allerede ofte neevnt dette koncept i tidligere
praesentationer, og det tilbyder uvurderlige mader
at teenke begrnenes lering, tilgang, opdagelse og
huskeevne pd. Der findes forskellige, men lignende
beskrivelser om arousalspekteret. En af dem jeg
oftest bruger, stammer fra ‘Carolina Record of Infant

Behavior’, som ikke blot er brugbar til bern, men er
det til alle aldre.Den viser et spektrum, som gar fra
den mest alarmerende og ophidsede tilstand (ukon-
trollabel uro) til den laveste (dyb sevn):

+  Ukontrollabel agitation

+  Mild agitation

*  Nervps vagen tilstand

+  Aktivvagen

+  Stille vigen

«  Slavet

«  Aktivsgvn

«  Stille sovn

*  Dybsevn

Et af de omrader, der er mest relevant at udvikle vi-
den om i vores arbejde med devblinde bern, er denne
skala. At vide hvor pa skalaen et barn befinder sig til
enhver tid, og vide hvilket trin de er nedt til at veere
pa for at kunne opna et bestemt mal. Vi skal vaere
bevidste om, hvordan vi kan hjelpe dem til at flytte
sig op eller ned ad skalaen. Pd dette omrade indenfor
habilitering og undervisning er der en serlig kobling
til Jean Ayres’ arbejde.

Det ene niveau er i sig selv ikke bedre end det
andet. Hvert niveau kan tjene et nyttigt formadl, men
alt athaengig af behov, sa fungerer man bedst pa
bestemte niveauer. Det er selvfolgeligt forskelligt fra
menneske til menneske. Jeg er for eksempel tilbgjelig
til at lave mit arbejde bedre, nar mit arousal niveau er
‘nervgs vagen’ eller endda 'mildt agiteret, men jeg har
en kollega, der udferer optimalt arbejde som ’stille
vagen.

Jeg kendte et devblindt barn, som var meget visuel
i hendes adfeerd og funktionelt total dev, nar hun var
i fasen ’Aktiv vagen’ eller nerves vigen, og hun havde
masser af energi. Det var kun, nar hun blev rigtig
godt tret og ndede arousalniveauet 'slavet’, at hun
afviste at bevaege sig rundt via synet, men i stedet
lagde sig fladt ud pa gulvet og rettede sin opmeerk-
somhed mod stimuli via heresansen. Dette gjorde
hun bemeerkelsesveerdigt godt trods det alvorlige
heretab.

Eksempelet skal fd os til at huske, at det er farligt
at drage generelle konklusioner om bern, og at 'det at
kende’ barnet er den bedste ledetrdd i vores forseg pa
at uddanne bgrn med devblindhed.
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