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HANDICAP SOM RISIKOFAKTOR?
ET UDVIKLINGSPSYKOPATOLOGISK PERSPEKTIV
PA BORN MED HANDICAP

Jesper Dammeyer & Louise Bottcher

Born med handicap er generelt i storre risiko for at udvikle
psykopatologi. Men risikoen for fejludvikling er ikke enkelt
forbundet med graden af handicappet. Fx oplever born med
horehandicap neesten fire gange sda hyppigt psykosociale van-
skeligheder sammenlignet med horende born. Men det er ikke
graden af deres horetab, der er afgorende for deres psykosociale
trivsel, men derimod deres kommunikative/sproglige kompeten-
cer (Dammeyer, 2010). Et andet eksempel er born med cerebral
parese, der er fodt med forskellige grader af motoriske barrierer
for deres udviklingsmuligheder. Men hvordan disse barrierer
hdandteres og beveeges er forskelligt og afgores af samspillet med
omgivelserne bestdende af sociale relationer og fysiske rammer
og ikke direkte af de biologiske skader (Bottcher, 2010). Der er
tale om et samspil mellem biologiske, psykologiske og sociale
forhold, hvori handicappet og eventuel psykopatologi etableres.

1 artiklen vil vi preesentere en almen model til forstaelse af
mennesker med handicap og deres udviklingsmuligheder — en
handicappsykologisk udviklingsmodel ud fra et dialektisk kultur-
historisk perspektiv (Vygotsky, (1924-31) 1993). Ved hjcelp
af empiriske studier vil vi eksemplificere forskellige typiske
udviklingsmeessige problemer, der ofte opstar blandt born med
forskellige typer af handicap. At studere born med handicap og
deres psykiske udvikling kan veere et vigtigt forskningsmeessigt
vindue til at forsta udviklingspsykopatologi generelt.

Indledning

At have et handicap pévirker barnets liv, ikke bare her og nu, men i et ud-
viklingsperspektiv. Pa forskellige méader indvirker handicappet pa personens
udvikling fra spadbarn til skolebarn, gennem teenageédrene og videre ind i
voksenlivet. Mange grupper af bern med handicap har sterre risiko for fejl-
udvikling; forstaet som udvikling af adfaerd, der bliver opfattet som proble-
matisk af andre bern eller voksne i deres omgivelser, eller adfeerd som gor
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det sveerere for dem at leve op til de krav og forventninger, der normalt herer
til deres aldersgruppe. Det at have et handicap er dog pa ingen made det
samme som fejludvikling. Nar empiriske undersggelser peger pa, at bern,
unge og voksne med handicap har en sterre risiko for at udvikle psykopato-
logi, ma det skyldes handicappet i samspil med andre faktorer. I denne arti-
kel vil vi beskrive en rackke temaer og problemstillinger, der far betydning
for den psykiske udvikling hos bern med handicap, og komme med et muligt
svar pd, hvorfor bern med handicap er overreprasenterede blandt gruppen af
bern, hvis udvikling kan beskrives som problematisk.

1. Udviklingspsykopatologi og en dialektisk udviklingsforstaelse af
handicap

Det udviklingspsykopatologiske paradigme repraesenterer en afstandstagen
til en udviklingsforstaelse, som opererer med, at der findes én udviklings-
vej, der forer alle born mod det samme endemal, forstdet som en moden
personlighed eller teenkemade. I stedet er malet at undersege samspillet mel-
lem forskellige biologiske og miljemaessige faktorer og forstd, hvordan det
kan veere, at alle bern netop ikke udvikler sig ens og med samme endemaél
(Rutter & Sroufe, 2000). Det udviklingspsykopatologiske paradigme har
sin interesse rettet mod at forklare foranderlighedens dynamik, herunder at
forebygge udvikling af psykopatologi, kriminalitet osv. Denne interesse er
naert beslagtet med epidemiologien og dens mal om at finde ud af, hvilke
faktorer der senere forer til sygdom. En vigtig pointe i udviklingspsyko-
patologien er derfor, at berns udvikling ikke kan forstés lesrevet fra deres
omgivelser, men at teorier nodvendigt mé inkludere berns sociale liv og
indarbejde pavirkningsfaktorer, hvis de skal geore sig hdb om at forstd berns
forskellige udviklingsveje. En vigtig metode er empirisk afdekning af
faktorer, som statistisk viser sig at oge eller mindske sandsynligheden for
psykopatologi og/eller uhensigtsmaessig adfzerd (Rutter & Rutter, 1993). De
forskellige empiriske resultater tjener til at udforske den individuelle adfzrd
og dens forandringer over tid i relation til sociale forhold og begivenheder 1
og omkring barnets liv.

Risiko- og beskyttelsesfaktorer er et vigtig begrebspar, som anvendes
inden for udviklingspsykopatologien med henblik pd at samle og fortolke
de empiriske resultater. Risikofaktorer er faktorer, der statistisk har vist sig
at oge risikoen for fejludvikling, mens beskyttelsesfaktorer modsat saenker
forekomsten af fejludvikling. Begge begreber repreesenterer probabilistiske
sammenhenge, ikke arsagssammenhange, mellem faktorer i1 barnet eller
omgivelserne og fejltilpasning (Sroufe & Rutter, 1984).

Er handicap s en risikofaktor? Mange forskellige undersegelser har fundet
en oget forekomst af psykopatologi blandt bern med forskellige typer af
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handicap. Blandt andet fandt Goodman og Graham (1996) i en undersogelse
blandt bern med den udbredte undertype af cerebral parese, der hedder he-
miplegi (spasticitet i arm og ben i enten hgjre eller venstre side af kroppen),
at over halvdelen blev vurderet til at have psykiatriske forstyrrelser enten
i form af emotionelle forstyrrelser eller adfzerdsforstyrrelser. En senere
undersegelse (Parkes et al., 2008) af bern med alle typer af cerebral parese
bekraftede den ogede forekomst af emotionelle og adfeerdsmaessige forstyr-
relser, om end de fandt en lidt lavere forekomst (omkring 40 %). Eksemplet
er langt fra unikt, idet flere undersegelser af fx bern med heretab har fundet
en forekomst af psykosociale problemer, der var ca. fire gange s hej som
kontrolgruppen af herende bern (Dammeyer, 2010). Alligevel vil vi veegre
os ved at sige, at handicap medferer fejludvikling, da forholdet mellem han-
dicap og psykopatologi for os at se rummer en udviklingsmeessig komplek-
sitet. Igennem artiklen vil vi praesentere et dialektisk kultur-historisk handi-
capsyn, hvor det vigtigste hovedbudskab er, at handicappet ikke eksisterer i
personen, men i relationen mellem barnet, den unge eller den voksne med en
funktionsnedsattelse og omgivelserne. Der er tale om et dynamisk forhold,
idet handicappet forandrer sig over tid, i takt med at personen og de sociale
praksisser @ndres. Hvis handicappet er et forhold, som opstar i relationen
mellem barnets egne forudsetninger og dets livsbetingelser, sa er det vigtigt
ogsé at fastholde denne dynamiske tilgang i forstdelsen af psykopatologi
hos bern med handicap. Denne diskussion mellem handicappsykologi og
udviklingspsykopatologi vil vi gennem artiklen udfolde empirisk.

Handicap kan defineres som en varig funktionsnedsattelse med baggrund
i en medfedt eller erhvervet biologisk skade. Definitionen kraever dog en
uddybning, da funktionsnedsettelser kan modereres/medieres af omgivel-
serne. Den dialektiske og kultur-historiske handicapforstaelse (som vi har
fremstillet uddybet i bogen Handicappsykologi — en grundbog om arbejdet
med mennesker med funktionsnedscettelse (Bottcher & Dammeyer, 2010))
tager afsat i den praemis, at den fysiske (biologiske) defekt pavirker barnets
udvikling ved at pavirke barnets evne og mulighed for at deltage i de sociale
aktiviteter. Vygotsky formulerede det pé folgende méde:

En [biologisk] defekt skaber scerlige vanskeligheder for den
Jysiske udvikling og fuldsteendig andre for den kulturelle ud-
vikling. Derfor vil de to udviklingsforlob afvige veesentligt fra
hinanden. [...] Ofte vil det veere nodvendigt at skabe scerlige
kulturelle former for at sikve den sociale udvikling hos barnet
med et handicap. (Vygotsky, (1924-21) 1993, p. 43).

Den dialektiske kultur-historiske handicapforstielse er baseret pa den grund-
leeggende antagelse, at udviklingen hos barnet med et handicap og omgivel-
serne 1 form af sociale og kulturelle praksisser stér i et indbyrdes misforhold.
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Det er dette misforhold, som bestemmer handicappet. Den biologiske skade
vil lebende pavirke udviklingen af motorik, perception, kognition, emotion
og/eller sociale feerdigheder, men barnets udvikling som helhed kan ikke
forstas alene ud fra de biologiske skader. Betydningen af de biologiske de-
fekter er ikke stabil, men undergér lobende forandringer som falge af bade
den biologiske udvikling og barnets deltagelse i det sociale samspil.

Nar empiriske studier af bern med handicap viser, at bernene har en
anderledes og somme tider problematisk social adfzrd, kan den biologiske
skade og barnets individuelle forudsetninger godt have en betydning, men
denne betydning kan ferst forstds, nar barnets sociale betingelser for at
deltage i sociale sammenhange inddrages i analysen. Modellen neden for
(figur 1) kan ses som et eksempel pa en central pointe i det udviklingspsy-
kopatologiske paradigme, at mislykkede udviklingsopgaver (psykopatologi,
fejludvikling) og gode udviklingsresultater ikke er slutprodukter, men selv
bliver negative eller positive faktorer i den videre udviklingsproces. Denne
dialektiske tankefigur er ogsa central i vores made at opfatte handicap og
psykopatologi pa.

Barnets udvikling

A

Barnets individuelle
forudsaetninger for at De sociale betingelser for
deltage; kognitive, barnets deltagelse i
sociale, motoriske aktiviteter i sociale og
feerdigheder og ¥ kulturelle praksisser

funktionsnedsaettelser

Figur 1: Barnets udvikling som en dialektisk beveegelse mellem barnets
individuelle forudscetninger for at deltage og de sociale betingelser, det lever i.

Vores forventninger til, hvad et barn kan eller ber kunne klare, tager typisk
udgangspunkt i barnets alder. Barnets biologiske udvikling er sd at sige
indlejret i aldersrelaterede sociale og kulturelle krav (Vygotsky, (1924-31)
1993). Eksempelvis er den daglige praksis i en vuggestue tilrettelagt i for-
hold til en forventning om, at bernene skal have hjelp til mange praktiske
ting sdsom at bevaege sig rundt, spise og tage toj af og pa. Ved overgangen
til bernehave i tredrsalderen er forventningerne til gengaeld, at bernene skal
kunne netop disse ting eller i hvert fald er godt pa vej til at mestre dem.
Men de aldersrelaterede forventninger ma ofte justeres, nér det gaelder bern
med handicap (Vygotsky, (1924-31) 1993). Fx kan en del bern med et be-
vaegelseshandicap som cerebral parese endnu ikke beveege sig rundt, spise
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selv eller tage toj pa i tredrsalderen. Det er i diskrepansen mellem barnets
forudsatninger og omgivelsernes krav og betingelser, at handicappet opstar
(Bettcher & Dammeyer, 2010).

Forholdet mellem barnets biologiske og udviklingsmaessige parathed og
forventningerne og kravene fra de institutioner og sammenhange, barnet
indgér i, geelder ogsé i forhold til barnets kognitive udvikling. Bern i fol-
keskolens mindste klasser far sma, basale opgaver at arbejde med. Sterre
projekter styres af leereren og deles ind i mindre bidder og afgreensede op-
gaver. Senere i skoleforlobet @ndres kravene, og i de @ldste klasser er un-
dervisningen i hgjere grad organiseret ud fra en forventning om, at bernene
begynder at kunne arbejde selvsteendigt med sterre projekter over leengere
perioder. Derved kan et handicap, der bl.a. rummer kognitive vanskeligheder
med at styre opgaver og holde et mal for gje, fa stigende betydning i forhold
til barnets deltagelse i undervisningen.

Hvis disse misforhold mellem barnets udvikling og de sociale praksisser,
barnet indgar i, ikke handteres og imedegas, kan barnet komme i risiko for
fejludvikling. Igennem hoveddelen af artiklen vil vi undersege tilblivelses-
processer for psykopatologi for to konkrete handicap: heretab og bevagel-
seshandicappet cerebral parese.

2. Born med heretab og risiko for fejludvikling

Forskningen har interesseret sig for, hvordan heretab pavirker barnets psy-
kosociale trivsel — dvs. problemer omkring adfaerd, opmaerksomhed, sociale
relationer mv. — og dermed risiko for fejludvikling. Et andet emne, som
har veret diskuteret i forskningen omkring bern med heretab, er, hvilken
betydning tekniske herehjelpemidler (fx cochlear implantation (CI) — en
slags hereapparat indopereret i det indre ere) har for bernenes psykosociale
trivsel. Noget forskning finder, at CI forbedrer den psykosociale trivsel sam-
menlignet med deve bern uden CI, andet finder at CI ikke gor nogen forskel.

12007 gennemforte Dammeyer (2010) en spergeskemaundersogelse blandt
334 danske bern med heretab for at vurdere deres psykosociale trivsel, og
hvilke faktorer som spiller ind pa denne. Nogle af de faktorer, som blev
undersegt, var alder, ken, andre handicap ud over heretabet (synshandicap,
cerebral parese, autisme m.fl.) og seskende med heretab. I spergeskemaet
indgik en screening af den psykosociale funktion (SDQ, Goodman, 1997), to
screeninger af henholdsvis impressivt og ekspressivt oralt sprog og to scree-
ninger af henholdsvis impressivt og ekspressivt tegnsprog. Spergeskemaet
blev udsendt til tre deveskoler og tre centerskoler i Danmark, og barnets
leerer udfyldte skemaerne.

Samlet set viste undersegelsen en forekomst af psykosociale problemer,
som var nasten fire gange s hej som blandt en gruppe af herende bern,
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hvilket overordnet var pa niveau med undersegelser fra andre europaiske
lande. Endvidere viste undersegelsen at fire faktorer havde betydning for
den psykosociale funktion: Andre handicap ud over heretabet, impressive/
ekspressive tegnsprogsfeerdigheder, impressive/ekspressive oralsproglige
feerdigheder samt ken. Disse fire faktorer vil blive forklaret hver for sig.

Andre handicap ud over heretabet viste sig at have steerk sammenhang
med barnets psykosociale vanskeligheder, hvilket bekrefter eksisterende
viden, at jo flere handicap et barn har, jo mere sarbart er det i forhold til
den psykosociale trivsel (Rutter, Graham, & Yule, 1970). Op mod 20 % af
de 334 undersegte bern havde andre handicap ud over heretabet, sé den fire
gange sa store forekomst af psykosociale problemer for alle bernene kan i
nogen udstreekning tilskrives, at mange bern med heretab har andre handi-
cap i tilleg.

Barnets sproglige feerdigheder, enten ved oralt sprog eller ved tegnsprog,
viste sig 0gsa at have stor betydning for den psykosociale funktion. Sé leenge
enten det orale sprog eller tegnsproget var ’godt nok’, dvs. barnet sprogligt
kunne klare sig nogenlunde uproblematisk, var der ingen signifikant sterre
forekomst af psykosociale problemer hos bernene med heretab. Barnets
sproglige/kommunikative funktion, uathaengig af den sproglige modalitet,
viste sig altsa at vaere meget vigtig. Dette resultat bekreefter den eksisterende
forskningsbaserede viden om deve berns udvikling, og det paedagogiske fo-
kus man i mange &r har haft pa, at barnets kommunikative kompetence, ved
brug af tegnsprog eller oralt sprog, er af stor betydning. Oralt sprog ser altsa
1 denne undersegelse ikke ud til at veere en bedre metode end tegnsprog, eller
omvendt, ndr det handler om barnets psykosociale trivsel.

Barnets kon viste sig ogsa at have en mindre betydning for den psyko-
sociale funktion. Drengene havde en lidt dérligere psykosocial funktion
sammenlignet med pigerne. Dette kan muligvis forklares ved, at drenge
under opvaksten generelt er mere sarbare end pigerne, og pigerne ofte har
et sprogligt forspring, og at denne forskel kan blive forsteerket, nar barnet
har heretab (Polat, 2003).

Graden af heretab, dov eller herehaemmet, eller om barnet havde CI eller
ikke, viste sig ikke at have nogen betydning for barnets psykosociale funk-
tion. Igen er det barnets sproglige/kommunikative kompetencer, som har
betydning og ikke graden af barnets heretab og brug af et herehjelpemiddel
som fx CI. Det ser altsé ud til, at CI i sig selv ikke forbedrer barnets psykoso-
ciale funktion, men at det afgerende er, hvordan CI forbedrer den sproglige/
kommunikative udvikling.

De ovrige sociale eller biologiske faktorer (atiologi, foreldres uddan-
nelse, seskende med heretab, foreldres skilsmisse, typen af skole mv.) viste
sig ikke at have nogen sammenhang med den psykosociale funktion.

Samlet set peger undersggelsen pa, at mange bern med heretab har psy-
kosociale vanskeligheder. Samtidig giver den grundlag for at anbefale, at
der gennem padagogiske interventioner arbejdes med barnets sproglige og
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kommunikative udvikling — oralt eller med tegnsprog — fordi de psykoso-
ciale vanskeligheder mere sé ud til at haenge sammen med kommunikations-
vanskeligheder end heretabet i sig selv.

I undersegelsen var der som sagt ingen sammenhaeng mellem grad af
heretab (hereniveau dB) og psykosocial trivsel eller kommunikativ kompe-
tence. Studiet illustrerer den dialektiske handicapforstéelse: Det er ikke ho-
retabet 1 sig selv (den biologiske skade), der skaber risiko for fejludvikling,
men betydningen af de kommunikative og sociale barrierer, som haretabet
kan medfere. Handteres det herehandicappede barns kommunikative van-
skeligheder, fx ved at tilbyde barnet tegnsprog, kan det langt hen ad vejen
overvinde uoverensstemmelsen mellem barnets fysiske defekt (heretabet)
og omgivelserne (at kommunikere i sociale sammenheange) og dermed
eliminere den risiko, heretabet ellers ville have for barnets udvikling af
psykopatologi.

Case: Thram. 14 ar, dov og symptomer pd autisme

Thram er fodt dov af horende forceldre. Horetabet blev konstateret ved todrs-
alderen. I bornehaven fremstod Ihram sprogligt sent udviklet, han var for-
sigtig i kontakten til andre born og udforskede omverdenen pd en stereotyp
mdde. Fordi det sociale samspil ikke helt var som de andre born, blev han
af en peedagogisk konsulent beskrevet som ‘atypisk autist’.

Da Ihram startede i skole, blev han for alvor udfordret i forhold til at
indgd i socialt samspil, og han begyndte at lcere tegnsprog. Tre dar efier
skolestart blev IThram vurderet til at fungere aldersvarende bade sprogligt,
socialt og fagligt, set i forhold til at han var dov. Der var ikke leengere mis-
tanke om autisme.

Casen med Thram er et eksempel pa, hvordan heretabet kan medfere en til-
stand i retning af det psykopatologiske. Kommunikationen, her tegnsproget,
er det, som skal til for at skabe en positiv udvikling. Casen viser, hvordan
sansetabet pavirker barnets sociale funktion, og hvorfor det er vigtigt at un-
dersoge og have viden om de komplekse betydninger, en funktionsnedsaet-
telse har for et barns udviklingsforleb (Dammeyer, 2008).

Fejludvikling hos born med sansetab
Den biologiske defekt, sansetabet, i samspillet med de kulturelle sociale
praksisser far forskellige udviklingsmaessige betydninger. Selvom udgangs-
punktet er et sansetab, viser det sig, at det er de sociale og kommunikative/
sproglige udviklingsmuligheder, som har betydning (Dammeyer, in press).
Sansetabets indflydelse pa den sociale udvikling kan komme til udtryk pa
flere méder. Autisme eller autismelignende tilstande er hyppige hos blinde
bern (Mukaddes et al., 2007), ligesom de er hos bern med heretab (men dog
i mindre grad), (Jure et al., 1991). For at forstd denne forekomst af autisme
har der bl.a. vaeret forsket i udviklingen af Theory of Mind, og hvordan den-
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ne pavirkes af sansehandicap (Mayberry, 2003). Gennemgaende udvikles
evnen til Theory of Mind senere hos deve bern, hvilket ser ud til at haenge
sammen med de sproglige/kommunikative vanskeligheder, som ofte ses hos
bern med heretab (Meristo et al., 2007; Petersen, 2004; Courtin & Melot,
1998; Petersen & Siegal, 1999). Forklaringen er her ligeledes, at udvikling
af et velfungerende sprog er en del af forudsatningen for at kunne satte sig
ind i et andet menneskes tanker og folelser og forstd, at de kan vare forskel-
lige fra ens egne. Igen er det sprog og kommunikation, der er det kritiske
omdrejningspunkt. Kognitivt udvikler deve bern sig som herende bern,
hvis deres adgang til tegnsprog er *god nok’, og de ikke har andre handicap
end heretabet (Marschark & Spencer, 2003; Mayberry, 2003). Flere studier
viser, at deve bern af deve foraeldre, som kan tegnsprog, udvikler sig bedre
end dove bern af herende foreldre, som ikke kan tegnsprog (Meadow,
2005; Hindley, 2000; Meadow-Orlans, 1987; Mayberry, 2003).

De kommunikative vanskeligheder hos bern med heretab kan gere deres
deltagelse i kulturelle og sociale sammenhange vanskelig, forsteerke den
allerede eksisterende uoverensstemmelse og resultere i psykopatologi. Ofte
vil det derfor ikke veere tilstraekkeligt at hjeelpe bern med heretab alene med
haretekniske hjelpemidler (hereapparat, CI, mv.). Det er nedvendigt at ind-
drage et bredere perspektiv om, hvordan barnets udvikling af kommunikati-
on og sprog spiller ssmmen med dets kognitive udvikling og sociale trivsel.

3. Udvikling og udvikling af psykopatologiske problemstillinger
blandt bern med cerebral parese

Artiklens andet eksempel er bern med cerebral parese (CP), bredere kendt
som spastisk lammelse. Barn med CP udger en meget sammensat handicap-
gruppe, der bade rummer bern, som fremstar mere eller mindre upafaldende
i forhold til bern uden handicap, bern der hverken kan ga eller spise ved
egen hjaelp, samt et bredt spektrum mellem disse yderpunkter.

CP skyldes en medfedt eller tidligt opstaet hjerneskade, der blandt andet
rammer de motoriske omrader i hjernen eller de omréader, som leder signaler
mellem de motoriske omrader og musklerne. Ofte er andre hjerneomrader
dog ogsé involverede, saledes at bernene 1 tilgift har sensoriske, perceptu-
elle, kommunikative, kognitive og/eller adferdsmessige vanskeligheder
sammen med de motoriske funktionsnedsettelser (Bax et al., 2005). Epi-
lepsi er ogsa forholdsvis udbredt blandt barn med CP.

Blandt bern, unge og voksne med CP er der en relativt stor andel, som
udvikler forskellige typer af vanskeligheder, der enten af personen selv eller
af omgivelserne opfattes som problematiske og uhensigtsmassige, og som
ikke direkte skyldes den primare hjerneskade, men snarere er en indirekte
folge af denne. Fx kan en hjerneskade i de motoriske omrader eller lednings-
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baner vare den direkte, primaere arsag til dysartri (udtalevanskeligheder) og
nedsat funktion i arme og ben, som derefter bevirker, at barnet sekundaert
udvikler kommunikationsvanskeligheder og adferdsvanskeligheder. Blandt
bern med CP har undersegelser vist, at der er en overrepraesentation af
indleeringsvanskeligheder (Frampton et al., 1998), kommunikationsvanske-
ligheder (Pennington, 2008) og psykiatriske vanskeligheder i form af emo-
tionelle forstyrrelser, hyperaktivitet eller adfeerdsvanskeligheder (Goodman
& Graham, 1996). De navnte vanskeligheder kan i princippet bade vere
direkte forarsaget af hjerneskaden eller sekundere.

Lcering og indlceringsvanskeligheder

Som naevnt er indleeringsvanskeligheder (bdde generelle og specifikke) for-
holdsvis udbredte blandt bern med CP. Liptak & Accardio (2004) angiver, at
50 % af barn med CP har generelle indleringsvanskeligheder og yderligere
25 % specifikke indleringsvanskeligheder. Specifikke indleringsvanske-
ligheder kan omfatte forskellige typer af vanskeligheder og kombinationer
herimellem, fx leesning og matematik (Frampton et al., 1998). Givet at CP
skyldes en hjerneskade, kunne en oplagt sammenheang vare, at hjerneska-
den direkte forarsager indleringsvanskelighederne. Undersggelser tyder
0gsa pa, at der er en vis sammenhang mellem hjerneskaden, de kognitive
funktionsnedsattelser og typen af indleringsvanskeligheder. Frampton og
kollegers (1998) undersogelse af indleringsvanskeligheder blandt bern med
CP fandt vanskeligheder inden for alle de basale feerdigheder: laesning, stav-
ning og matematik. Vanskeligheder med matematik var de mest udbredte,
idet en fjerdedel af de undersegte bern (n=149) havde vanskeligheder.
Fundet er ikke overraskende, set i lyset af hyppigheden af forstyrrelser in-
den for visuel perception og visuo-spatiale processer (Abercrombie, 1964;
Stiers et al., 2002), der spiller en central rolle i losningen af mange mate-
matiske opgaver. De neurale omrader, der varetager visuel perception og
visuo-spatiale processer, horer samtidig til blandt de omréader, der anses for
at veere mindre plastiske, selv ved tidlige skader (Stiles, 2000). Den neuro-
psykologiske forskning har dog samtidig givet eksempler pa, hvordan disse
skader ikke nedvendigvis forer til senere vanskeligheder. Barn med tidlige
skader 1 de omrader, der understotter visuo-spatiale og visuo-konstruktive
processer, lerte med tiden at tegne huse eller reproducere komplekse figu-
rer, om end ved hjelp af kompensatoriske strategier (Stiles, 2000). I andre
tilfeelde kan leering udligne effekten af en tidlig skade, séledes at bern med
selv omfattende skader i de venstresidige omrader, der typisk understotter
sprog og sproglige udvikling, lerer sprog pd niveau med jevnaldrende
uden hjerneskade (Briellmann et al., 2002; Pirila et al., 2007). Hjerneska-
den forsvinder ikke, og i mange tilfelde vil hjerneskaden have indflydelse
pé barnets leerings- og udviklingsmuligheder livet igennem. Men forholdet
mellem hjerneskade, kognitive vanskeligheder og laeringsmuligheder er
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alligevel mere komplekst end en kausal arsagskede. De tre niveauer: neu-
rale processer, kognitive processer og leringsprocesser ber forstds ud fra
en dialektisk logik. Barnet starter ganske vist ud med en hjerneskade og
derved med et neuralt system, der fungerer mindre optimalt end hos bern
uden hjerneskade. Det er med til at give barnet andre forudsatninger for
kognitive processer, fx vanskeligheder med at repreesentere og manipulere
rumlige relationer. Men bdde gennem individuel teenkning og deltagelse i
leeringsaktiviteter, der rummer kognitiv stette i form af fx hjelpemidler og
stottende instruktioner fra lareren, stimuleres barnets plastiske processer
pa det neuralt processuelle niveau ved at styrke sarlige forbindelser og
kredsleb (Stiles et al., 2003). Laererens mediering af materialet og barnets
leeringsaktiviteter sammen med sine klassekammerater kommer dermed
1 fokus. Hjerneskaden er der stadig, men dens betydning bliver medieret/
modereret gennem barnets udvikling og tilpasningen af sociale aktiviteter.

Selvom udviklingspsykopatologien hovedsageligt bygger pé kvantitative
undersogelser, kan et kvalitativt studie bidrage ved at belyse nogle af de
processer, der er mellem de faktorer, som de kvantitative studier har fun-
det forbindelser imellem (Bryman, 2006). Hensigten med at inddrage det
kvalitative studie er at vise, hvordan bade det biologiske, det individuelt
psykologiske og det sociale har betydning for barnets kognitive og sociale
udvikling.

I et kvalitativt casestudie undersogte Bettcher (2010; Beottcher, in press)
kognitive vanskeligheder, lering og indleringsvanskeligheder hos fire
bern med CP. I det folgende beskrives to cases, som viser, hvordan sam-
menheaengen mellem kognitive vanskeligheder og indleeringsvanskeligheder
formidles gennem omgivelsernes krav og laeringsbetingelser.

Peter

Peter er tretten ar. Hans CP har motorisk pavirket hans venstre hand, arm
og ben, men ikke mere end at han kan beveege sig rundt uden hjcelpemid-
ler og spille basketball, som er en af hans store interesser. Han gdr i en
almindelig syvende klasse, men har fuld stotte som folge af omfattende
indlceringsvanskeligheder.

Peter deltog i en neuropsykologisk undersogelse, som blandt andet viste,
at han havde vanskeligheder med visuo-konstruktion, abstrakt teenkning
(WISC-III) og flere eksekutive delfunktioner som mental fleksibilitet, initi-
ering, arbejdshukommelse og evne til planlcegning (BRIEF og Contingency
Naming Test). En opfolgende interviewundersogelse, som Peter og hans
hjcelpelcerer deltog i, viste at de kognitive vanskeligheder var med til at give
Peter vanskeligheder med at indgd i leeringsaktiviteterne i hans klasse. Han
beskrives som passiv, med mindre han bliver sat i gang med en konkret op-
gave. Peter beskriver selv aktiviteterne i skolen som forvirrende.



678 Jesper Dammeyer & Louise Bottcher

Hvis man tager udgangspunkt i en traditionel forstaelse af funktionsned-
sattelse, kan Peters problemer forstds som afledt af hans hjerneskade. En
skade 1 de forreste dele af hjernen, prefrontal kortex, eller i de nervebaner
som leder information fra resten af hjernen til praefrontal kortex, kan give
dysfunktioner inden for det eksekutive omrade. Peters forvirring og afven-
tende passivitet kan forstds som udtryk for hans problemer pé det eksekutive
omréde. Det er svaert for ham at forstd, hvad laererne siger, og hvad det er,
han skal gere, fordi han ikke pd egen hand kan strukturere informationen.
Hans hjelpelerer mé strukturere informationen for ham og omsatte den
til en plan med konkrete anvisninger til, hvad han skal gere, for Peter kan
deltage 1 leeringspraksissen i sin klasse. Hvis det ikke kan lade sig gore, fx i
volleyball i idraetstimen eller hvis hjelpelaereren ikke er der, kan Peter ikke
finde ud af at veere med i aktiviteten.

Hjzlpelereren siger, at Peters vanskeligheder er blevet tydeligere inden
for de sidste par &r. Ud fra en individuel analyse vil konklusionen blive,
at Peters funktionsnedsettelse pa det eksekutive omrade bliver tydeligere
i takt med de ogede krav til selvstendig strukturering, som begynder at
gore sig geldende i skolens @ldste klasser. Men hvis Peters vanskelighe-
der betragtes 1 sammenhang med skolen som laeringspraksis, kan Peters
kognitive vanskeligheder have betydet, at han ikke pd samme méide som
sine klassekammerater har vaeret i stand til selv at tilegne sig basale lz-
ringsstrategier ved arbejdet med faglige opgaver. I kraft af sin hjerneskade
kan Peter have brug for sarlig hjelp og stette til at indeve gode arbejds-
metoder og fx lare, hvordan man strukturerer en tekst. En del af Peters
indleeringsvanskeligheder er opstaet i diskrepansen mellem hans kognitive
forudsetninger og de krav og betingelser, han over tid har skullet forholde
sig til i skolen.

Ditte

Ditte er en pige pa elleve dr, snart tolv. Hun har CP, der i scerlig grad har
pavirket begge hendes ben, men hun har ogsd finmotoriske problemer, sd
hun skriver langsomt og besveerligt med store, ujeevne bogstaver. For at
beveege sig rundt benytter Ditte enten en rollator eller en korestol. Hun gdr
i en specialklasse pd en normal kommuneskole. Det haje antal af lcerere og
det lave antal af born gor det ofte muligt at undervise én-til-én.

Ditte deltog i en neuropsykologisk undersogelse, som viste, at hun havde
en reekke kognitive vanskeligheder inden for omraderne visuel-spatial
perception, visuo-konstruktion, delt opmceerksomhed og mental fleksibilitet.
Der er sdledes flere overlap med de vanskeligheder, Peter har, og Ditte
har ligesom Peter sveert ved pa egen hdnd at organisere sin arbejdsproces
i fx problemregning. Ditte har sveert ved at omscette opgavebeskrivelsen
til en udregningsprocedure. Endvidere behover Ditte hjcelp fra sin lcerer
til at overfore regneoperationen til konkrete manipulationer pa kugleram-
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men. Men med hjcelp fra lcereren og ved brug af kuglerammen lykkes det
efterhdanden Ditte at lose opgaverne selvsteendigt. Leererens instruktioner
og kuglerammen gor over tid Ditte i stand til at lose opgaver pd egen hdnd.
Ndr hun alene sidder og arbejder med nemmere matematikopgaver, anven-
der hun samme tilgang med at forsoge at finde en made at lose opgaverne
pd, fx ved at teelle pd fingrene eller bruge kuglerammen. Ditte oplever
saledes langt hen af vejen, at der er overensstemmelse mellem de krav og
betingelser, hun mader i skolen, og hendes mulighed for at leve op til dem.
Ditte oplever, at der er strategier og hjcelpemidler, som gor hende i stand til
at klare det, der er sveert for hende.

Diskrepansen mellem egne forudsetninger og omgivelsernes krav og for-
ventninger og muligheden for at overkomme diskrepansen eller ¢j er séledes
ikke kun en teoretisk konstruktion, men et forhold som bern med handicap
oplever og forholder sig til i deres aktiviteter. Peter reagerer ved at forholde
sig passivt afventende. Dittes svar er aktivt at forsege at finde losninger,
ogsd selv om lesningen sommetider er at henvende sig til en lerer og bede
om hjelp. Forholdemaden i timerne ses ogsa i frikvartererne i forhold til
de udfordringer, de sociale relationer med jevnaldrende kan byde pa, nar
man har et handicap. Peter kan opleve frikvartererne og det sociale relatio-
ner som forvirrende, og hans svar bliver at treekke sig fra kammeraternes
aktivitet, hvorved han over tid kommer til at forstd mindre og mindre af
aktiviteten.

Ditte er athangig af rollator eller kerestol, hvilket hendes kammerater
ikke er, og det giver hende udfordringer i de aktiviteter i frikvartererne, som
stiller motoriske krav. Men hun traekker sig aldrig fra aktiviteterne, men
finder selv en made hun kan vare med pé; hun kan give sig selv en rolle i
legen, der ikke stiller sé store motoriske krav, eller hun kan f4 kammeraterne
til at hjeelpe sig med at komme rundt, fx kere hendes kerestol eller rydde
gangen, s hun kan komme forbi med rollatoren.

Hvordan fungerer kognitive vanskeligheder som risikofaktorer? De dukker
op som arsag til psykologiske, psykiatriske og sociale problemer i mange
undersogelser (fx Parkes et al., 2008; Liptak & Accardio, 2004; Goodman
& Graham, 1996). Igennem dette afsnit har vi argumenteret for at sammen-
hangen mellem kognitivt funktionsniveau og udviklingsmeessige proble-
mer, sdsom indleringsvanskeligheder og tilkommende problemer i form af
social eksklusion, ogsé handler om den sociale og kulturelle mediering af
diskrepansen mellem barnets forudsaetninger og krav i omgivelserne. Det
handler om barnets mulighed for at mede krav, det oplever som mulige at
opfylde; den personlige oplevelse af at kunne eller ikke kunne.
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Adfeerd, social tilpasning og udvikling af psykopatologi

I artiklens indledning refererede vi to store undersogelser, der begge havde
vist, at en uforholdsmassig stor andel af bern med CP udvikler psykologi-
ske eller psykiatriske problemer, sammenlignet med bern uden handicap.
Goodman & Graham (1996) undersogte ved hjelp af spergeskemaer til
foreldre og lerere til 428 bearn og unge (2' til 16 ar) med CP (alle med
undertypen hemiplegi), om bernene udviste vanskeligheder, der kunne ka-
rakteriseres som psykiatriske problemer. Som navnt pegede undersggelsen
pa, at 61 % udviste tegn pa psykiatriske forstyrrelser. Mest hyppige var
emotionelle forstyrrelser (25 %), efterfulgt af adferdsforstyrrelse (24 %).
De psykiatriske forstyrrelser sds hyppigere hos de bern, der havde storre
neurologisk involvering (et indeks genereret fra fem faktorer: grad af CP,
epilepsi, tegn pa pavirkning af begge hemisferer, hovedomkreds og tids-
punkt for debut af CP), lavere 1Q, gik i specialskole og foraldrenes evne til
at tage vare pa deres barn (baseret pa ratings)). En opfolgende undersogelse
fire ar senere fandt, at 70 % af barnene med psykiatriske forstyrrelser i den
forste undersegelse fortsat faldt i denne kategori (Goodman, 1998).

Den anden undersogelse inkluderede 818 bern mellem 8 og 12 &r med
alle typer af CP fra otte forskellige europaiske lande (Parkes et al., 2008).
Studiet, som anvendte spergeskemaet SDQ (Goodman, 1997), fandt, at
lidt over 40 % af bernene udviste en eller anden form for psykologisk
problematik, sdsom sociale problemer med jeevnaldrende (peer problems),
hyperaktivitet og emotionelle problemer. Barn med lav 1Q og hgj rating af
smerter havde sterre sandsynlighed for psykiatriske problemer.

Selvom psykologiske og psykiatriske lidelser saledes er hyppigere blandt
bern med CP, er det i forstdelsen af problemernes opstéen, udvikling og
intervention vigtigt at anlegge et dialektisk og udviklingsbaseret perspek-
tiv, hvor problemerne i barnets nuvaerende situation settes i relation til dets
hidtidige og nuvaerende udviklingsbetingelser. Et eksempel kan gives med
bernenes sociale udvikling.

Flere studier har vist, at bern og unge med CP placeret i almindelige klas-
ser i hejere grad bliver udsat for drillerier eller reguleer mobning end deres
jeevnaldrende uden handicap (Yude et al., 1998; Nadeau & Tessier, 2006). I
andre tilfaelde bliver bernene ikke drillet, men oplever i stedet at fungere i
yderkanten af barnefellesskabet. I undersogelser af om der er forhold om-
kring bernene, som kan veere medvirkende &rsager til de sociale problemer,
viste det sig, at det ikke var graden af den fysiske funktionsnedsattelse eller
neurologiske involvering, men i stedet en sammenheng, hvor vanskelighe-
der i sociale relationer oftere sas blandt bern med lavere 1Q eller bern med
adfeerdsforstyrrelser sasom hyperaktivitet eller disinhiberet adfeerd (Yude &
Goodman, 1999). De sociale vanskeligheder blandt bern med CP ser saledes
mere ud til at haenge sammen med typen af deres vanskeligheder end graden
af funktionsnedsettelse. Born med CP har oftere vanskeligheder inden for
det eksekutive omréde (Bettcher et al., 2009), og eksekutive vanskeligheder



Handicap som risikofaktor?
Et udviklingspsykopatologisk perspektiv pda born med handicap 681

er blevet relateret til sociale vanskeligheder blandt bern med andre typer af
handicap (fx ADHD (Clark et al., 2002) og fetalt alkoholsyndrom (Schon-
feld et al., 2006)). Der mangler dog forskning, som specifikt undersoger
relationen mellem eksekutive dysfunktioner og sociale vanskeligheder
blandt bern med CP.

Der tegner sig saledes et billede af to forskellige udviklingsveje til de
sociale vanskeligheder i skolealderen, som mange bern med CP oplever.
Den ene mulighed er, at hjerneskaden er lokaliseret, s& den pavirker barnets
udvikling af eksekutive funktioner og blandt andet resulterer i hyperaktiv
og/eller disinhiberet adferd, som ger det sverere for barnet at deltage i
leg og socialt samveer, der rummer formelle og uformelle regler for social
adfeerd. En anden mulighed er, at barnet pd grund af sit motoriske eller
kognitive handicap (og pa grund af utilstreekkelige afthjelpende foranstalt-
ninger i omgivelserne (Fauconnier et al., 2009)) har vanskeligere ved at
deltage i lege og omgas jevnaldrende og derfor ikke kender legeregler og
uskrevne sociale regler pa samme niveau som jaevnaldrende. De to skitse-
rede udviklingsveje folges ofte ad, og det er vigtigt at veere opmaerksom pa,
at de vanskeligheder, som mange bern med CP oplever i bernefallesskaber,
kan have forskellige forudgéende udviklingsforleb. Vejen fremad for det
konkrete barn vil athenge af det serlige modsetningsforhold, som barnet
befinder sig i.

Forskningen blandt unge med CP eller rygmarvsbrok peger pa, at pubertet-
sperioden kan vere sverest for gruppen med lette eller usynlige (fx kogni-
tive) handicap (Blum, 1992). Det kan virke paradoksalt, at unge med lettere
handicap har flere emotionelle vanskeligheder (eksempelvis depression)
end unge med svaere handicap. En forklaring kan vaere, at det er svarere at
veaere neesten som sine kammerater end at veere helt anderledes. Unge med
lettere handicap, der langt hen ad vejen deltager i sociale ssmmenhange
med andre uden handicap, kan opleve, at de ikke herer til nogen steder.
Béde kammeratgruppen og de selv oplever sig som varende anderledes.
De herer ikke til nogen steder, de er anderledes end alle andre (Kinavey,
2007). En anden og dog relateret forklaring pa den sterre andel af emotio-
nelle vanskeligheder kan vere, at denne gruppe i hgjere grad oplever social
isolation (Blum, 1992). Den unge kan séledes godt fole sig som en del af
kammeratgruppen, men skift i den sociale organisering af aktiviteter (for
eksempel fra at alle deltager i fritidsaktiviteter i skolefritidsordninger og
fritidsklub til mere lost organiserede fritidsaktiviteter) kan gere det svarere
for bern med bevegelseshandicap at deltage (Stevenson et al., 1997; Bott-
cher, 2008). En del med usynlige eller lettere handicap veelger at skjule det
helt eller delvis, eller deres foreldre har valgt det for dem (Rapley et al.,
1998). En tredje forklaring pa den hgjere andel af psykiske vanskeligheder
blandt unge med lettere CP kan derfor vere, at de, der har valgt at skjule
deres handicap, eller som fungerer pa lige fod med andre deltagere i ‘nor-
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male’ sammenhenge, kan leve med en evindelig angst for at blive afsloret
og skubbet ud af fellesskabet, hvis de pludselig ikke leengere lever op til
normen (Reeve, 2002).

At unge med lettere handicap pd nogle méder har sterre risiko for at
udvikle sociale vanskeligheder, illustrerer igen, at det ikke er graden af han-
dicappet som har betydning, men hvordan misforholdet mellem den unge
med handicap og omgivelserne kan overvindes. Et handicap kan forstés
som en risikofaktor pd den made, at den spiller ind som et grundleeggende
udviklingsvilkér, der gennem opvaksten ma forstds konkret for den enkelte
i de sammenhenge, personen deltager i.

4. Diskussion af udvikling af psykopatologi set i lyset af udviklings-
vanskelighederne forbundet med at have et handicap

Som vi har givet eksempler pa, peger undersggelser blandt bern og unge
med forskellige typer af handicap gennemgéende pa, at de udvikler psy-
kiske vanskeligheder og psykopatologi langt hyppigere end jevnaldrende
uden handicap. Gennem artiklen har vi ved hjelp af empiriske studier af
bern med forskellige typer af handicap argumenteret for, at et handicap i sig
selv ikke ber betragtes som arsag til psykopatologi, men i stedet som en risi-
kofaktor i et dynamisk forhold mellem en person med funktionsnedszttelse
og krav og betingelser i omgivelserne. Forskellen er vigtig, fordi den flytter
opmerksomheden fra barnet eller den unges individuelle biologiske skade
til barnets sociale situation og udviklingsbetingelser i et bredere perspektiv.
Udvikling af psykopatologi, fx angst eller voldsom problemskabende ud-
adreagerende adfzerd, kan opstd som folge af handicappet og diskrepansen
mellem personen og omgivelserne.

Den dialektiske handicappsykologi bygger pa en forstaelse af udvikling
som et dialektisk kadeforleb, hvor sével kompetencer som vanskeligheder
aldrig er statiske, men vedvarende péavirker barnets udvikling i en socio-
kulturel ramme. Sociale vanskeligheder, indleeringsvanskeligheder eller
egentlig psykopatologi, der opstar i skolealderen, kan skyldes, at barnet i
skolen mader nye typer af krav, som det pa grund af sin biologiske skade har
sveerere ved at opfylde. Hvis barnet pa grund af sit handicap har veret be-
graenset i sine muligheder for at deltage i aktiviteter 1 bernehavealderen, kan
det meget vel vaere forsinket i udviklingen af betydningsfulde kognitive og
sociale, herunder kommunikative, kompetencer ved skolestart. Indleerings-
vanskeligheder og psykopatologi, som mange bern med handicap oplever,
kan derfor have forskellige forudgaende udviklingsforleb.

Handicappsykologien og den dialektiske udviklingsforstaelse kan kvalifi-
cere forstaelsen af forskellige beskyttelsesfaktorer. Fx peger forskningen
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omkring bern med heretab pé, at udvikling af god kommunikation og et
godt sprog fungerer som en helt central beskyttelsesfaktor. Beskyttelsesef-
fekten bestdr i, at udvikling af kommunikation er en vigtig forudsatning for
udvikling af kognitive og sociale kompetencer. Udvikling af kommunikati-
onsevner er ikke et endemal 1 sig selv, men et nedvendigt udgangspunkt for
barnets videre udvikling i sociale sammenha&nge, hvor samver i hej grad
bygger pa, at deltagerne kan forsta og udtrykke sig. I praksis betyder det,
at der er brug for viden om, hvordan der kompenseres for kommunikati-
onsvanskeligheder gennem taletreening, visuel kommunikation, alternative
kommunikationssystemer mv. Barnet med et kommunikationshandicap
mé stettes 1 at deltage mere aktivt 1 sociale aktiviteter, herunder samtaler
og socialt samspil, sa& kommunikationen kan udvikles netop som en social
kompetence (Pennington 2008; Radbroe & Souriau 1999).

Det psykologiske arbejde med mennesker med handicap kraver ud over et
indgaende kendskab til de enkelte handicap ogsé et indgdende kendskab til
udviklingspsykopatologi og de forskellige faktorers betydning. Den psyko-
logiske bistand til fx et barn med heretab krever ikke kun viden om herelse
og perception af lyd og tale, men ogsa viden om, hvilken betydning sprog
og kommunikation har for barnets udviklingsmuligheder i de sammenhen-
ge, barnet lever i. Den empiriske handicappsykologiske forskning og det
teoretiske perspektiv bag den dialektiske handicapforstaelse underbygger
pé flere mader centrale pointer i udviklingspsykopatologien. Samtidig kan
den dialektiske handicapforstaelse bidrage teoretisk til det udviklingspsyko-
patologiske perspektiv fra en kultur-historisk forstielsesramme (Vygotsky),
blandt andet ved hjelp af begreber for, hvordan de empirisk udpegede fak-
torer kan forstas i sammenhaeng med de konkrete sociale sammenhaenge,
personen med handicappet lever i. Kulturhistoriske begreber som det ud-
viklingsmessige misforhold mellem barnet og omgivelserne, som vi har
anvendt i denne artikel, men ogsé andre som zonen for naermeste udvikling,
motiver og skolen som social praksis, som vi har anvendt i andre sammen-
hange (Dammeyer 2010B; Beottcher 2008; in press), kan vaere med til at
skabe forklaringer pd de empiriske sammenhange, der findes, samt vise nye
veje 1 forstéelsen af, hvorfor nogle bern udvikler psykopatologi.

Konklusion

Formalet med artiklen har veret at undersege, hvordan et handicap kan fa
indflydelse pa barnets (fejl)udvikling inden for forskellige omrader. Artik-
len har haft to hovedpointer:

1) Et handicap kan ikke i sig selv betragtes som érsag til psykopatologi,
men mé forstds som en risikofaktor i et dynamisk forhold mellem barnet
med funktionsnedsettelsen og krav og betingelser i omgivelserne. Der er
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ikke direkte sammenhang mellem graden af funktionsnedsattelse og risi-
koen for psykopatologi.

2) Afvigelser og problemer omkring barnet med handicap ber altid blive
analyseret og forstéet bade i forhold til dets nuvaerende situation og i sam-
menheng med de udviklingsmessige betingelser op til det tidspunkt, man
meder barnet. En multifaktoriel og dialektisk forstelse af udviklingspsy-
kopatologi er nedvendig. Et handicap skaber andre veje for udvikling. De
problemer, barnet og dets familie moder, skaber sarlige betingelser — for
eksempel en @ndret forstielse af tilvaerelsen og sig selv qua handicappet.
At have et handicap giver en storre risiko for fejludvikling, men der kan
ogsd gores en indsats, s& denne storre risiko minimeres. Viden og forskning
1 handicappsykologi kan i hej grad veere med til at sikre, at det ogsé sker.
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