TIDSSKRIFT FOR NORSK PSYKOLOGFORENING

Psykisk helse hos barn og unge
med lavt evneniva

Barn og unge med lavt evneniva er i hgy risiko for a utvikle psykiske
vansker. Det er for lite kunnskap i helsetjenesten om vanskene til
denne gruppen.
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ABSTRACT:

Mental health and intellectual disability among children and adolescents

Children and adolescents with intellectual disabilities have a high risk of developing mental
health problems. This article provides a brief overview of the current state of knowledge
regarding mental disorders in this group. The authors argue that there is a lack of knowledge and
research about such mental disorders in the health service. There are also few validated
instruments for assessing mental disorders among children and adolescents with intellectual
disabilities. Implications for the health service and research field are discussed with an emphasis
on strengthening ties between research and healthcare.
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Psykiske vansker er et utbredt helseproblem hos barn og unge. I Norge har om lag 15 til
20 prosent av barn mellom tre og atten ar symptomer pa psykiske vansker som gir
funksjonssvekkelse, mens atte prosent i den generelle barnebefolkningen har en
diagnostiserbar lidelse (f.eks. Heiervang et al., 2007; Oppedal & Roysamb, 2004; Roy,
Grgholt, Heyerdal & Clench-Aas, 2006; Sund, Larsson & Wichstrom, 2003). Barn og
unge med lavt evneniva er ekstra utsatt for & utvikle psykiske vansker. Med lavt
evneniva eller lav IQ mener vi i denne sammenhengen global svekkelse av intellektuelle
funksjoner hvor skarer pa intelligenstester typisk er fra to standardavvik og mer under
aldersgjennomsnittet pa intelligenstester. Denne gruppen vil i stor grad sammenfalle
med diagnosegruppen psykisk utviklingshemning i ICD-10 (WHO, 1992). Vi har likevel
valgt 4 bruke betegnelsen lavt evneniva eller lav IQ i fortsettelsen, da flertallet av studier



vi viser til, ikke har undersgkt niva i adaptive ferdigheter som dagliglivets funksjon, noe
som er et kriterium for 4 bruke betegnelsen psykisk utviklingshemning. Barn og unge
med tilstander og syndromer som for eksempel Down syndrom, autismespektervansker
og cerebral parese, kan ha lavt evneniva. Ofte er imidlertid den underliggende
etiologien ukjent, seerlig hos de med lett nedsatt evneniva (IQ S0 til 69). Det er allerede
dokumentert at helsetjenesten har mangelfull kunnskap om psykiske vansker hos
personer med lavt evneniva (SINTEF, 2007). Formalet med denne artikkelen er derfor &
gi en oversikt over forskning pa psykiske lidelser hos gruppen, bade pa omfang, type
lidelser og risikofaktorer, og & drgfte fglgene den nye kunnskapen har for helsetjenesten
og forskningsfeltet.

«Lavt evneniva er en veletablert
risikofaktor for utvikling av
psykiske lidelser»

Forekomst av psykiske lidelser

En befolkningsbasert studie i Akershus av alle barn fgdt mellom 1980 og 1985 fant en
forekomst av psykiske lidelser pa 37 prosent hos barn med lavt evneniva i alderen atte
til 13 ar (Stremme & Diseth, 2000). Tilsvarende forekomst av psykiske helseplager er
ogsa pavist innenfor gruppen ekstremt premature barn som ved fem ars alder hadde
lavt evneniva (Elgen et al., 2012). Kartlegging av psykisk helse i befolkningsstudier av
britiske barn og ungdommer fant en forekomst av psykiske lidelser p& 36 prosent hos
gruppen med lavt evneniva og, til sammenligning, en forekomst pa 8 prosent hos
vanlige barn (Emerson & Hatton, 2007). Samlet sett viser befolkningsbaserte studier i
inn- og utland en forekomst av psykiske lidelser hos de med lavt evneniva pa 30 til 50
prosent avhengig av maleinstrument og utvalgskriterier (Birch et al., 1970; Dekker,
Koot, van der Ende & Verhulst, 2002; Dekker & Koot, 2003; Einfeld & Tonge, 1996;
Emerson & Hatton, 2007; Linna et al., 1999; Molteno, Molteno, Finchilescu & Drawes,
2001; Rutter, Tizard & Whitmore, 1970; Stromme & Diseth, 2000). Disse studiene viser at
psykiske lidelser er spesielt utbredt hos barn og unge med lavt evneniva.

Risikofaktorer og arsaksforklaringer

Internasjonale studier finner de samme risikofaktorene for psykiske lidelser som hos
barn med normalt evneniva. De viser ogsa at barn med lavt evnenivi i stgrre grad enn
andre barn vokser opp i familier med lavere sosiogkonomiske kér, utsettes for flere
belastende livshendelser, har fa vennerelasjoner og darligere somatisk helse (Emerson
& Hatton, 2007; Hatton & Emerson, 2004; Koskentausta, Livanainen & Almqvist 2007).
Selve mekanismen bak sammenhengen mellom lavt evneniva og psykiske lidelser er
fortsatt ukjent (Koenen et al., 2009). Lavt evneniva eller lav IQ er foreslatt (1) &
gjenspeile hjerneorganiske forhold som gker sarbarheten for noen psyKkiske lidelset, (2)
svekke evnen til 4 hindtere belastende livshendelser, eller (3) det er mulig at en tredje
variabel forklarer ssammenhengen mellom lav IQ og psykiske lidelser i form av f.eks. en



felles genetisk sarbarhet (Barnett, Salomond, Jones & Sahakian, 2006). Forskning pa
sakalte atferdsfenotyper sgker & forene eksisterende kunnskaper om genet,
hjernefunksjon og atferd. Det er avdekket sammenhenger mellom flere kjente genetiske
syndromer og spesifikke atferdsavvik (f.eks. Dykens, 2000; Mahle & Houge, 2011). For
eksempel er fragilt X-syndrom forbundet med overaktivitet, oppmerksomhetsvansker,
sosial skyhet, unnvikelse av blikk-kontakt og persevererende atferd. Atferdstrekk ved
Williams syndrom er tendenser til gkt angst, frykt og fobier samt vansker med &
regulere sosial interaksjon. Mange barn og unge med Prader- Willis syndrom viser
oppmerksomhetsvansker, overspising og tvangspreget atferd (Morris, 2010; Smith,
Barker, Seltzer, Abbeduto & Greenberg, 2012; Steinhausen et al., 2002). Atferdstrekk
som ofte finnes hos barn og unge med Down, er non-compliance, stahet, overaktivitet
og passivitet. Sammenlignet med barn og unge med andre kjente syndromer har
gruppen med Down syndrom lavere forekomst av psykiske lidelser, men de har likevel
hgyere forekomst av psykiske lidelser enn barn med normalt evneniva (Dykens, 2007).
Det er viktig & papeke at det er stor variasjon hos barn og unge med disse syndromene
med hensyn til tilstedeveerelse av de spesifikke atferdstrekkene. Det vil si at personer
med et gitt syndrom har hgyere sannsynlighet for & fremvise enkelte atferdstrekk, men
ikke ngdvendigyvis alle assosierte trekk (Reilly, 2012).

Type psykiske vansker og komorbiditet

Barn og unge med lavt evneniva utgjer en heterogen gruppe med stor variasjon i
underliggende etiologi og kognitiv profil av sterke og svake sider. Det meste av
forskningen pa psykiske lidelser hos barn og unge med lavt evneniva er gjort i
heterogene utvalg, og vi gar derfor i liten grad inn pa hvert enkelt-syndrom eller hver
enkelt tilstand. Typiske psykiske vansker som har veert meldt i befolkningsbaserte
studier, er de samme som for barn uten lavt evneniva, men hyppigere forekomst av
bade affektive lidelser og atferdsvansker (f.eks. Einfeld & Emerson, 2008).
Longitudinelle prospektive studier viser ogsa at de psykiske lidelsene ofte varer lenger
enn hos vanlige barn (Chadwick, Kusel, Cuddy & Taylor, 2005; Wallander, Dekker &
Koot, 2006). Autismespektervansker og gvrige gjennomgripende utviklingsforstyrrelser
samt hyperkinetiske forstyrrelser forekommer ogsa hyppigere hos barn og unge med
lavt evneniva (f.eks. Stromme & Diseth, 2000). For eksempel fant Bjgrgas, Hysing og
Elgen (2012) at hyperkinetiske forstyrrelser utgjorde den vanligste tilleggslidelsen hos
barn med cerebral parese hvor en betydelig andel av barna hadde lavt evneniva. Noen
studier finner at barn og unge med lett nedsatt evneniva gjerne fremviser angst,
depresjon og milde atferdsvansker, mens de med moderat og alvorligere nedsatt
evneniva er mer sarbare for stgrre atferdsvansker, inkludert selvskadende atferd,
aggresjon, autistiske trekk og stereotypier (Chadwick et al., 2005; Dykens, 2000). Andre
studier finner ikke sikker stgtte for en slik profil av vansker (de Ruiter et al., 2008;
Einfeld, Ellis & Emerson, 2011). En nylig systematisk og metodisk stringent
litteraturgjennomgang konkluderte med at det ikke er funnet sikker stgtte for gkt
forekomst av psykiske lidelser hos de med alvorlig nedsatt evneniva (IQ < 50) enn hos
barn og unge med lett nedsatt evneniva (IQ 50 til 69) (Einfeld et al., 2011). Det har



Lavt evneniva er en veletablert risikofaktor for utvikling av psykiske lidelser veert
mindre forskning pa barn og unge med IQ-skarer i nedre del av normalvariasjonen (IQ
70 til 84). Den som foreligger, tyder pa at disse barna er like utsatt for psykiske lidelser
som de med evneniva under det nedre normalomradet (IQ under 70) (Dekker & Koot,
2003; Emerson, Einfeld & Stancliffe, 2010). Det er i trad med funn innenfor psykisk
helsevern for barn og unge og longitudinelle prospektive befolkningsstudier hvor en
finner at lav IQ predikerer hgyere psykisk symptombelastning og gkt risiko for utvikling
av psykiske lidelser (f.eks. Koenen et al., 2007; Mathiassen et al., 2012). Forskerne i
Dunedin-studien i New Zealand fulgte opp en kohort pa 1037 barn og avdekket at lav IQ
i barnedrene (IQ =85) gkte risikoen for & utvikle psykiske lidelser i 32-arsalderen
(Koenen et al., 2009). Lav IQ ble ogsa funnet 4 predikere komorbiditet og varighet av
psykiske lidelser.

Udekt hjelpebehov og mangelfull kunnskap

Flere studier har vist at psykiske vansker, mer enn den kognitive vansken hos barnet,
pavirker familiens livskvalitet og mestring (Herring et al., 2006; Neece, Blacher & Baker,
2010). Hos barn med autismespektervansker har tilleggsvansker som angst vist seg a
redusere effekten av tiltak rettet inn mot autismevanskene (Anderson, Maye & Lord,
2011). Vellykket deltakelse i skole og senere tilpasset arbeidsliv og boform har i stor grad
vist seg i vaere pavirket av grad av psykiske lidelser (Einfeld et al., 2011). I Norge og
internasjonalt er det dokumentert at flertallet av barn som bade har lavt evneniva og
psyKkiske lidelser, ikke far adekvat hjelp for sine psykiske vansker verken i
primeerhelsetjenesten eller i spesialisthelsetjenesten (f.eks. Evans et al., 2012;
Helsedirektoratet, 2009; McCarthy & Boyd, 2002; Skullerud, Linaker, Svenning & Torske
2000). En norsk befolkningsstudie fant at kun 1/3 av barn og unge med lavt evneniva og
samtidig psykisk lidelse hadde mottatt hjelp for sin psykiske lidelse av spesialist
(Stromme & Diseth, 2000).

Det kan veere flere grunner til at psykiske lidelser hos denne gruppen ikke utredes og
behandles tilstrekkelig i helsetjenesten. Habiliteringsfeltet, som mange av barna med
lavt evneniva kommer i kontakt med, har sa langt veert et fagomrade med liten tradisjon
for forskning. I litteraturen er det enighet om at kunnskap og forskning pa barn og unge
i habiliteringsfeltet har veert mangelfull sammenlignet med forskning innenfor psykisk
helsevern for barn (f.eks. Hodapp & Dykens, 2009). Manglende kunnskapsutvikling kan
ha bidratt til diagnostisk overskygging, hvor psykiske og atferdsmessige vansker hos
barnet tilskrives grunnlidelsen eller den kognitive vansken, og derfor ikke blir
gjenstand for saerskilt utredning og behandling (Reiss, Levitan & Szyszko, 1982). En kan
ogsa tenke seg at delingen innad i spesialisthelsetjenesten mellom habilitering og
psyKkisk helsevern har bidratt til mangelfull kompetanse pd utredning og behandling av
barn og unge med sammensatte vansker som kognitive og psykiske vansker (Townsend,
2011). I barnehabilitering har tradisjonelt utredning av kognitiv svikt, og tiltak rettet
mot barnets kognitive, spraklige og motoriske ferdigheter, veert viet stor plass. Det har i
mindre grad vert fokus pa kartlegging og oppfelging av psykisk helse. Psykisk
helsevern for barn og unge pa sin side har opparbeidet mindre erfaring med og



kunnskap om sammensatte kognitive vansker og har dermed heller ikke hatt et godt
nok tilbud om mer spesifikk utredning/behandling for de som bade har lavt evneniva
og psykiske vansker (f.eks. Skullerud et al., 2000).

Implikasjoner for helsetjenesten og forskningsfeltet

Lavt evneniva er en veletablert risikofaktor for utvikling av psykiske lidelser. Hvordan
kan vi forsta forekomsten av psykiske lidelser hos personer med lavt evneniva?
Tidligere hadde man i feltet en oppfatning av at de psykiske og atferdsmessige
vanskene kunne tilskrives det lave evnenivaet. Vanskene ble derfor ofte ikke anerkjent
som selvstendige komorbide diagnostiserbare lidelser (Einfeld & Emerson, 2008). Med
gkende fremvekst av forskning pa psykisk helse er forstaelsen i dag at personer med lavt
evneniva sa vel som andre kan erfare hele spekteret av psykiske lidelser, ogsa nar en tar
hgyde for personens mentale alder og utviklingstrinn (WHO, 1996). Det er ingen enkel
forklaring pa den hgye forekomsten av psyKkisk lidelse hos personer med lavt evneniva.
De fleste lidelser har sammensatte og mangeartede arsaksforklaringer. Komorbiditet
eller samtidig lidelse kan gjenspeile at fa risiko- og arsaksfaktorer er diagnosespesifikke,
dvs. at en finner multiple arsaksfaktorer pa tvers av lidelser (Taylor & Rutter, 2008). En
kan ogsa tenke seg at tilstedeverelse av én lidelse kan utgjgre en risiko for en annen
lidelse. For eksempel at barn og unge med lavt evnenivi kan utvikle angst og depresjon
som reaksjon pa manglende forstielse av deres behov i omgivelsene (f.eks. urealistiske
forventninger i skole og hjem). Eller at det lave evnenivaet gjgr personen sarbar for &
komme opp i uheldige livssituasjoner som kan utgjgre en risiko for utvikling av psykisk
lidelse.

Forskning de siste arene har vist at psykiske lidelser hos barn med lavt evneniva (i)
debuterer tidlig i smabarnsalderen (f.eks. Emerson & Einfeld, 2010; Herring et al. ,
2006) og (ii) ikke fanges tilstrekkelig opp av helsetjenesten. Det hyppige sammenfallet
mellom lavt evneniva som del av mange utviklingsforstyrrelser, syndromer og skader
(f.eks. autismespektervansker, psykisk utviklingshemning, genetiske syndromer,
hyperkinetiske forstyrrelser og cerebral parese) og psykiske lidelser hos barna taler for
et helhetlig utredningstilbud hvor kartlegging av psykisk helse bgr inng fra tidlig alder
pa lik linje med gvrig nevrologisk og motorisk utredning (Dykens, 2000; Gilberg, 2010).

Pavisning av arsak til lavt evneniva hvor dette er mulig, vil veere en viktig del av
utredningen. I noen tilfeller kan psykiske og atferdsmessige vansker hos barnet knyttes
til skader eller nedsatt funksjon i hjerneomrader som er viktige for emosjonsregulering.
I andre tilfeller kan pavisning av for eksempel genetiske syndromer gi nyttig kunnskap
til foreldre om assosierte atferdstrekk som kan gi gkt sarbarhet for psykisk lidelse. Slik
kunnskap kan danne grunnlag for gkt forstaelse for barnet og for tilrettelegging i hjem,
barnehage og skole. Foreldre selv angir at det er de psykiske vanskene hos barnet deres,
mer enn den kognitive vansken, som gir hgyt stressniva i familien og nedsatt
livskvalitet (Neece et al., 2010). Kunnskapen vi i dag har om at barn og unge med lavt
evneniva, uavhengig av arsaken til det lave evnenivaet, er ekstra utsatt for a utvikle



psykiske vansker, vil i et forebyggingsperspektiv veere viktig 4 formidle tidlig til familier
og instanser i 1.- linjen som helsesgster, fastlege, PP-tjeneste, barnehage og skole.

Hva kan pavisning av psyKkiske lidelser lede til? For det enkelte barn og den enkelte
ungdom vil det handle om 4 fa tilrettelagt for trivsel og mestring gjennom realistiske
forventninger i hverdagen, samt mulighet for en meningsfull fritid gjennom aktivitet og
fellesskap. De senere ar har ogsa vist en fremvekst av behandlingsstudier som har
funnet lovende stgtte for at psykoterapi, oftest i form av atferdsterapi og kognitiv terapi,
kan ha effekt pa behandling av psykiske lidelser hos barn og unge med lavt evneniva
(Heyvaert, Maes & Onghena, 2010; Taylor, Lindsay & Willner, 2008; Thompson &
Nowak-Drabik, 2003; Willner, 2005). En studie fant stgtte for at
foreldreveiledningsprogrammet «De utrolige arene», hvor innholdet ble tilpasset noe til
forskolebarn med lavt evneniva, gav positiv effekt i form av reduksjon i negative
samspillsmegnstre mellom foreldre og barn samt gkte foreldrenes positive fglelser
overfor barna (Mclntyre, 2008). Forskning pa effekt av psykoterapi og psykososiale
intervensjoner for denne gruppen er i startfasen, men resultatene som foreligger, gir
grunn til optimisme.

Tidlig identifisering av psykiske vansker er ngdvendig for 4 kunne gi en forsvarlig
oppfelging av vanskene og slik forebygge vedvarende vansker, men ogsa for at barna
skal kunne nyttiggjgre seg gvrige habiliterings-/rehabiliteringstiltak. I arbeidet med
tidlig identifisering er tilgangen pa egnede utredningsverktgy avgjgrende.

Behov for utredningsverktoy

En utfordring i forskningsfeltet og helsetjenesten er mangelen pa validerte barne- og
ungdomspsykiatriske utredningsverktgy for gruppen med lavt evneniva (Einfeld et al.,
2011; Helverschou, 2010, Myrbakk, 2008). For eldre ungdom og voksne med slike
vansker har det skjedd en utvikling i de senere ar med tilvekst av bade tilpassede
instrumenter og diagnostiske kriterier for psykiske lidelser (Fletcher, Loschen,
Stavrakai & First, 2007; Royal College of Psychiatrists, 2001). Den samme utviklingen
har sa langt uteblitt i barnefeltet.

En av svakhetene med flesteparten av studiene pa feltet er at de har brukt
maleinstrumenter for kartlegging av psykiske symptomer og lidelser som er validert for
barn og unge med normal kognitiv funksjon. Metodiske betenkeligheter med slik
praksis er at barn og unge med lavt evneniva ofte har bade redusert verbaliseringsevne
og redusert evne til introspeksjon. Hos personer med slike vansker kan psykiske
vansker ogsi ha atypiske uttrykksformer. Eksempelvis har selvskading og aggressiv
atferd veert rapportert som tegn pa depresjon (Myrbakk & von Tetzchner, 2008). En har
ogsa funnet at personer med autismespektervansker viser gkning i repetitiv og
stereotypisk atferd ved samtidig angstlidelse (Helverschou, 2010). Det er en antakelse i
feltet blant klinikere og forskere at det gar an & bruke utredningsverktgy validert for
barn og ungdom med normalt evneniva p4 dem med lett nedsatt evneniva (Aman,
Crismon, Frances, King & Rojahn, 2004). Det er behov for forskning pa
etterprgvbarheten av psykometriske egenskaper ved instrumentene ved utredning i



utvalg av barn og unge med varierende grad av lavt evneniva. Strengths and Difficulties
Questionnaire (Goodman, 1999) er et eksempel pa maleinstrument for symptomer pa
psykiske vansker som benytter seg av foreldre-, laerer- og ungdomsversjon.
Instrumentet har veert delvis testet ut i Norge og internasjonalt pa grupper av barn og
unge med lavt evneniva hvor en har funnet forelgpig stgtte for at instrumentet synes a
veere valid (Emerson, 2005; Sandvik, Hysing & Lundervold, 2007). Det er imidlertid
behov for studier som undersgker validiteten og gvrige psykometriske egenskaper hos
instrumentet ved ulik grad av svekket evneniva. Det samme gjelder for det mye
anvendte maleinstrumentet Child Behavior Checklist (Achenbach & Rescorla, 2001).

Internasjonalt anerkjente instrumenter som er utviklet saerskilt for utredning av
psykiske tilleggsvansker hos barn og unge med lavt evneniva som har vist gode
psykometriske egenskaper, er Aberrant Behavior Checklist (Aman & Singh,1994) og
Developmental Behavior Checklist (Einfeld & Tonge, 2002). Begge instrumentene
inneholder delskalaer som fanger opp mer atypiske symptomer som er hyppigere
observert ved alvorlig svekket evneniva som stereotypier, aggressivitet/ irritabilitet,
selvskading og selvabsorberende atferd. Begge skalaene foreligger i offisiell norsk
oversettelse med behov for studier som undersgker deres psykometriske egenskaper i
norske barneutvalg. I Norge har Helverschou og hennes forskningsgruppe testet ut og
utviklet et maleinstrument til hjelp i kartlegging av psykiske vansker hos eldre ungdom
(217 ar) og voksne med autismespektervansker som ogsa har lavt evneniva.
Helverschou, Bakken og Martinsen (2009) har funnet at maleinstrumentet
Psychopathology in Autism Checklist viser akseptable psykometriske egenskaper og
skjelnet mellom dem som har samtidige autismespektervansker og lavt evnenivi med
og uten psyKkiske tilleggsvansker, og delvis mellom ulike psykiske vansker (psykose,
depresjon, angst og OCD).

«Delingen innad i helsevesenet
mellom habilitering og psykisk
helsevern kan ha bidratt til
mangelfull kompetanse»

Konklusjon

Befolkningsbaserte studier viser hgy forekomst av psykiske lidelser hos barn og unge
med lavt evneniva. Dette er et neglisjert forskningsfelt, og kun et mindretall av barna
far spesifikk hjelp i helsetjenesten for sine psykiske vansker. Fagfolk i mgte med barn og
unge med lavt evneniva har behov for gode utredningsverktgy for kartlegging av barnas
psyKkiske helse. Det er behov for kunnskapsoverfgring og samarbeid mellom forskning
og klinikk pa psykiske vansker og utprgving av maleinstrumenter pa psykisk helse. En
betydelig andel av barn og unge med lavt evneniva utvikler ikke psykiske og
atferdsmessige vansker. Mer forskning pa denne gruppen kan gi viktig kunnskap om
resilience og forhold som fremmer psykisk helse og trivsel.
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