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Abstract

Background: Psychoeducational interventions for individuals with neurodevelopmental
disorders such as Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD), Autism Spectrum Disorders
(ASD) and Tourette syndrome (TS) has become an integrated part of post diagnostic health services.
The purpose of psychoeducational interventions is to improve mental health and to increase
participant’s self-esteem and insight into their condition and knowledge about themselves.

Method: We performed a systematic search in international databases to review the outcomes
and evidence of psychoeducational intervention studies for individuals with ADHD, ASD and TS.

Results: We found no studies on TS and few studies on ADHD and ASD. Reviewed studies
report both positive, adverse and non-significant changes in relevant outcomes.

Conclusion: There is a need for further research on psychoeducational interventions for
individuals with neurodevelopmental disorders. In the meantime, clinicians should be careful
in implementing and recommending psychoeducational interventions for this group.Keywords:
Psychoeducation, ADHD, Autism Spectrum Disorders, Tourette Syndrome, Evidence Based Practice,

Systematic Review
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Klinikere ber vare tilbakeholdne med & bruke psykoedukasjon for personer med nevro-
utviklingsforstyrrelser, ifelge denne litteraturgjennomgangen.
Psykoedukasjon har blitt vanlig innenfor opplering og behandling av mennesker med
nevroutviklingsforstyrrelser, slik som autismespekterforstyrrelser og Tourettes syndrom.
Formaélet med psykoedukasjon er & leere pasienten om sin egen diagnose og hjelpe pasienten
til & forholde seg til egen diagnose. Boken Jeg er noe helt spesielt av Peter Vermulen (2008)
startet en belge med psykoedukasjon for personer med nevroutviklingsforstyrrelser i Norge.
Denne boken og ulike manualer (f.eks. Hirvikoski, Waaler, Lindstrém, Bolte, & Jokinen,
2015) har gjort psykoedukasjonsintervensjoner lett tilgjengelig for bruk i klinisk praksis
og opplaering. Dkt tilgjengelighet og bruk av psykoedukasjonsintervensjoner gjor at det er
behov for en kunnskapsoppsummering av forskningsfeltet, og vi vil her gi en gjennomgang av
forskningslitteraturen pa psykoedukasjon for personer med nevroutviklingsforstyrrelser.
Det finnes ingen universell definisjon av psykoedukasjon (Gordon et al., 2015). For Vermulen
(2008) handler begrepet psykoedukasjon om pedagogiske intervensjoner som gir personer med en
diagnose informasjon om egen tilstand. Personene gis ogsa stette til & bearbeide denne informasjonen
og knytte kunnskapen til eget liv (Gordon et al., 2015; Vermulen, 2008).
Psykoedukasjonsintervensjoner brukes i helsetjenesten overfor et bredt spektrum av
pasientgrupper. Gar vi til andre vedvarende og alvorlige tilstander, slik som psykoselidelser, finner
vi at de nasjonale retningslinjene anbefaler psykoedukativt familiesamarbeid i kombinasjon med
annen behandling, som legemiddelbehandling og kognitiv terapi (Helsedirektoratet, 2013). For
personer med schizofreni fant en oppsummerende meta-analyse at behandlingen som inkluderer
psykoedukativt familiesamarbeid, reduserer tilbakefall og re-innleggelser, og gir okt etterfolgelse
av foreskrevet medikamentell behandling (Xia, Merinder, & Belgamwar, 2011). En systematisk
litteraturgjennomgang av psykoedukasjon for pasienter med bipolar lidelse fant lignende eftekter,
slik som at pasienter med bipolar lidelse som ogsa deltok i psykoedukativ behandling, ha dde fserre
tilbakefall og bedre psykososial fungering enn pasienter som ikke mottok psykoedukasjon (Batista et
al., 2011).
I arbeidet med barn og unge med nevroutviklingsforstyrrelser tenker man at psykoedukasjon
kan styrke pasientens selvfolelse og forebygge psykiske tilleggsvansker (Regionalt fagmilje for

autisme, ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi Helse Ser-@st, udatert). I tillegg benyttes
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psykoedukasjon i pérerendearbeid, for eksempel i arbeid med foreldrene til ungdom med ADHD
(McCleary & Ridley, 1999).

Nevroutviklingsforstyrrelser er en samlebetegnelse péa en rekke ulike utviklingsforstyrrelser
med et nevrobiologisk grunnlag. I denne studien tar vi for oss de tre nevroutviklingsforstyrrelsene
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD), Autismespekterforstyrrelser (ASF) og Tourettes
syndrom.

ADHD kjennetegnes av oppmerksomhetsforstyrrelser, konsentrasjonssvikt, hyperaktivitet
og impulsivitet utover det som er normalt for situasjon og alder. Atferdstendensene hos personer
med ADHD medferer hoyere risiko for & utvikle en rekke relaterte vanskeligheter, eksempelvis
medisinske, emosjonelle, sosiale og akademiske problemer (Barkley, 1997).

ASF er et spektrum av tilstander kjennetegnet av vanskeligheter med sosial kommunikasjon
og repetitive atferdsmenstre (American Psychiatric Association, 2013). ADHD er en vanlig
atferdsforstyrrelse, og atferd som kan diagnostiseres som ADHD, finnes i mellom 3 og 5 prosent av
den vestlige befolkningen (Polanczyk, de Lima, Horta, Biederman, & Rohde, 2007). I en norsk studie
som kartla forekomsten av ADHD og ASF, fant de en forekomst pa mellom 1,1 og 3,4 prosent for
ADHD, og 0,3 til 1,5 prosent for ASF (Surén et al., 2013). ASF er assosiert med forstyrrelser i bade
spraklig, kognitiv og emosjonell utvikling (Andersen, Skogli, Hovik, Egeland, & @ie, 2015; Begeer,
Koot, Rieffe, Terwogt, & Stegge, 2008; Boucher, 2012).

Tourettes syndrom kjennetegnes av gjentagende ufrivillige bevegelser og lyder — tics — som
typisk oppstar i tre- til attearsalderen (Jankovic, 2001). Blant norske 12-aringer har 0,43 prosent fétt
en Tourettes syndrom-diagnose (Surén et al., 2019). Ticsene ledsages ofte av atferdsforstyrrelser,
slik som dérlig impulskontroll og opposisjonell atferd (Jankovic, 2001), som ved forste oyekast kan
tenkes & vekke mer oppmerksomhet enn selve ticsene. Tics kan vere sjenerende, og sammen med
atferdsforstyrrelser og eventuell psykiatrisk komorbiditet utgjer Tourettes syndrom en kompleks
tilstand som kan pavirke utvikling og mestring av dagliglivet (Lowe, Capriotti, & McBurnett, 2019).

Felles for ASF, ADHD og Tourettes syndrom er utfordringer knyttet til selvfolelse,
selvoppfatning og sosial interaksjon (f.eks. Hobson & Hobson, 2013; Lakke, 2011; Weingarden et al.,
2018). Enkelte studier har for eksempel vist at opptil 60 prosent av barn med diagnosen ADHD har
problemer i relasjoner med andre barn (Bagwell, Molina, Pelham Jr., & Hoza, 2001). Arsaken antas

a veere redusert sosial og emosjonell kompetanse (Lokke, 2011). Samspillsvansker hos personer med
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ASF, ADHD og Tourettes inkluderer vansker med & oppfatte sosiale signaler, tilpasse seg situasjonen
og oppseke andre mennesker pé en sosialt akseptert mate.

Et interessant fenomen knyttet til nevroutviklingsforstyrrelser er tilstedevaerelsen av det
som omtales som illusorisk selvoppfatning. Forskning viser at barn med ADHD i mye sterre grad
enn andre tenderer til & overvurdere egen kompetanse sammenliknet med omgivelsenes vurdering
av den samme kompetansen (Hoza et. al, 2004). Barn med ADHD synes & overvurdere egen
kompetanse mest pa nettopp de omradene der funksjonssvikten er storst. Man finner at gutter med
ADHD og utfordrende atferd syntes & ha en overdreven positiv oppfatning av egen kompetanse
pa atferdsmessige og sosiale forhold, mens skolesvake gutter med ADHD i stor grad overvurderte
egen akademisk kompetanse. Ogsa i studier av barn og unge med ASF ser man en sammenheng
mellom evnenivé og egenvurdering av sosial kompetanse, der lavere evneniva er assosiert med hoyere
egenvurdering av sosial kompetanse (Vickerstaff, Heriot, Wong, Lopes, & Dossetor, 2007). Vi kan
anta at en slik positiv selvpersepsjon er knyttet til de faktiske kompetansemanglene hos personer
med nevroutviklingsforstyrrelser, og at overvurderingen har som funksjon & dempe ubehag ved egne
mangler. Psykoedukasjon kan tenkes & bidra til et mer realistisk selvbilde.

Formalet med var studie er & kartlegge evidensbasen som omhandler psykoedukasjon
for personer med nevroutviklingsforstyrrelsene ADHD, ASF og Tourettes syndrom.
Forskningsspersmalet er om psykoedukasjonsintervensjoner har effekt for personer med ADHD, ASF

og Tourettes syndrom nar det gjelder selvfelelse, selvoppfatning og psykiske tilleggsvansker.

Metode

Denne litteraturgjennomgangen er basert pa et systematisk litteratursek i forskningslitteraturen om
psykoedukasjon for personer med nevroutviklingsforstyrrelsene Autismespekterforstyrrelser (ASF),
hyperkinetiske forstyrrelser (ADHD) og Tourettes syndrom. Samtlige studier ble identifisert gjennom
et systematisk sk i elektronisk tilgjengelige vitenskapelige databaser. Vi har sgkt systematisk i
disse vitenskapelige databasene: Ovid PsycINFO (psykologi) og Web of Science (tverrfaglig).
Sekene ble gjennomfert i mars 2019 og endte 23. mars 2019. Det ble ikke satt noen begrensninger pa
publikasjonsar.

Det ble gjennomfert separate sgk pa hver av de tre diagnosene (ADHD, ASF og TS). Sekene

inneholdt en sgkestreng med boolske operatorer der sekeord for hver enkelt diagnose ble kombinert
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med OR og knyttet til sekeord for psykoedukasjon og selvoppfatning med AND. Et eksempel pé
sokestreng som ble benyttet, er folgende: (Pervasive development disorder OR autism OR autistic
OR Autism Spectrum Disorder OR autism spectrum disorders OR Asperger OR asd OR autism
spectrum condition OR asc) AND (Self-knowledge OR Self-esteem OR Self-concept OR Self-
confidence OR Self-awareness OR Self-consciousness) AND Psychoeducation. Sgket i PsycInfo
dekket tittel, sammendrag, nekkelord, originaltittel og utfallsmal, og seket i Web of Science dekket
tittel, ssmmendrag og nekkelord.

Nar begrepet «Psychoeducation» anvendes i engelsk, brukes det bredere enn det norske
psykoedukasjon (f.eks. Eikeseth, 2009; Schreibman, 2000), og et sgk pé begrepet ville gitt mange
irrelevante treff. Seket ble derfor knyttet til blant annet begrep som selvoppfatning og selvfolelse for &
avgrense soket.

Seket resulterte i 34 treff i de to vitenskapelige databasene. Videre ble det gjennomfort et
manuelt sgk der vi via referanselister og forfattersek identifiserte ytterligere tre treff. Etter fjerning av

duplikater stod vi igjen med 31 unike treff.

Seleksjonskriterier og prosedyre

Inklusjons- og eksklusjonskriterier. For & inkluderes i studien métte bidragene vere artikler publisert
i fagfellevurderte tidsskrift pa engelsk. Videre matte de inneholde empiriske arbeider knyttet til
psykoedukasjon for personer med ADHD, ASF eller TS. Bidrag som var skrevet pa annet sprak

enn engelsk eller ikke var publisert i fagfellevurdert tidsskrift (f.eks. bokkapitler, avhandlinger e.l.),
ble ekskludert. Artikler som ikke inkluderte rene psykoedukasjonsintervensjoner for personer med
ADHD, ASF eller TS, ble ekskludert.

Prosedyre. Alle sammendragene til de 31 treffene ble lest og vurdert i henhold til studiens
inklusjons- og eksklusjonskriterier (se figur 1 for studieseleksjonsprosessen). Deretter ble relevante
bidrag screenet og vurdert for inklusjon. Etter dette sto vi igjen med seks studier som oppfylte
inklusjonskriteriene. De seks studiene ble lest og systematisert i en Excel-matrise med folgende
kolonner: hovedfokus, forskningsspersmal, definisjon av psykoedukasjon, metode, deltakernes
karakteristika, karakteristikker ved intervensjonen, resultater, forslag til videre forskning og
utfallsmal. I tillegg la vi inn informasjon om forfattere, publikasjonsar, tittel, tidsskrift og digital
objektidentifikator (doi). Alle artiklene ble lest og systematisert av minimum to av forfatterne.

Figur 1:
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Resultater

Resultatene fra litteraturgjennomgangen er presentert i tabell 1. Kolonnen for deltakere inkluderer kun

antall deltakere som tilherer gruppen nevroutviklingsforstyrrelser.
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TABELL 1 Studier inkludert i litteraturgjennomgangen

Studiedesign og
Forfattere og .
. . . sammenliknings- Deltakere Interven
publikasjonsar .
betingelse
Backman et al. Kvantitativ — N=29 Internettt
(2018) Pretest — deltakere intervens
Posttest med follow- med ASF, med 8 mc
up-design alder
16-25 ar
Gordon et al. Kvantitativ — N=48 Gruppeba
(2015) Randomisert deltakere intervens
kontrollert studie med ASF, av 6 uken
alder sesjoner
9-14 ir 90 minutt
Hirvikoski et al. Kvantitativ — N=48 Gruppeba
(2017) Randomisert voksne intervens
Kontrollert studie med 8 sesjonet
ADHD 150 minuf
Hirvikoski et al. Kvantitativ — N=51 Gruppeba
(2015) Pretest — voksne intervens
Posttest-design med 8 sesjonet
ADHD 150 minut
© Tidsskiift for Wakel aiabeRknit@013)  Kvantitativ — N=30 Gruppeba
Randomisert voksne intervens
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Resultatene viser at forskningsfeltet psykoedukasjonsintervensjoner for personer med
nevroutviklingsforstyrrelser er et ungt forskningsfelt med kun én publisert studie for 2013. Flere
studier er publisert de siste to arene enn i arene forut. Det var ingen studier av psykoedukasjon for
personer med TS som oppfylte inklusjonskriteriene. De studiene som er inkludert, har derfor deltakere
med enten ADHD eller ASF. Majoriteten av studiene er gjennomfert med voksne deltakere, og det er
kun én studie inkludert i litteraturgjennomgangen som har sett pd psykoedukasjonsintervensjoner for

barn og unge under 16 ar med nevroutviklingsforstyrrelser.

Tilfredshet og diagnosekunnskap

Felles for studier av psykoedukasjonsintervensjoner for bade deltakere med ADHD og ASF er at de
studiene som har méalt deltakernes tilfredshet, finner at tilfredsheten er gjennomgéende god. Personer
med ADHD og ASF synes det er fint & delta 1 psykoedukasjon. I de studiene som har mélt deltakernes
kunnskap om egen diagnose for og etter psykoedukasjonsintervensjon, er gkningen av kunnskap
gjennomgdéende statistisk signifikant, med betydelige effektstorrelser. En studie undersokte om
psykoedukasjon gkte deltakernes aksept av egen autismespekterdiagnose, men fant ingen signifikant

effekt (Backman et al., 2018).

Selvfolelse og selvkonsept

Av studiene som er inkludert i litteraturgjennomgangen, er det bare én som kan vise til positive
statistisk signifikante effekter pa selvfolelse for personer med ADHD (Vidal et al., 2013), og denne
effekten ser vi bade i gruppen som mottok psykoedukasjonsintervensjon, og i sammenligningsgruppen
som mottok kognitiv atferdsterapi. En studie kan vise til signifikante effekter i form av dérligere
selvfolelse hos deltakerne med ADHD (Wiggins, Singh, Getz, & Hutchins, 1999).

Kun én studie har mélt selvfelelse og selvoppfatning som utfallsmal etter
psykoedukasjonsintervensjon for barn og unge med ASF. Gordon og kolleger (2015) fant en statistisk
signifikant effekt av psykoedukasjon pa gruppeniva pé det de omtalte som ASF-selvbevissthet, mens
det var ingen effekt pa selvfelelse. ASF-selvbevissthet ble malt som antall ASF-spesifikke styrker og
svakheter deltakerne listet opp pé et spersmél om egne styrker og svakheter. Etter intervensjonen listet
deltakerne i intervensjonsgruppen opp i gjennomsnitt 4,71 slike styrker og svakheter i motsetning til

kontrollgruppens gjennomsnitt pa 2,67. Forskjellen var statistisk signifikant og effektsterrelsen stor.
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Mer detaljerte analyser viste at 42 prosent av deltakerne i intervensjonsgruppen hadde en signifikant

okning i selvbevissthet.

Psykiske tilleggsvansker og livskvalitet

Ser vi pa psykiske tilleggsvansker, rapporterer to studier om smaé signifikante reduksjoner i angst-

og depresjonssymptomer hos voksne med ADHD (Hirvikoski et al., 2015; Vidal et al., 2013). Andre
studier som har malt symptomer pé psykiske tilleggsvansker hos deltakere med henholdsvis ADHD
og ASF, finner ikke signifikante effekter, verken positive eller negative. To studier rapporterer om
bedring i kjernesymptomer ved ADHD hos voksne som har deltatt i psykoedukasjonsintervensjoner
(Vidal et al., 2013; Wiggins et al., 1999). Majoriteten av studiene i litteraturgjennomgangen har
inkludert mal pé livskvalitet; én av studiene med deltakere med ASF og tre av studiene med deltakere
med ADHD (Backman et al., 2018; Hirvikoski et al., 2015; Hirvikoski et al., 2017; Vidal et al.,
2013). Kun én av studiene (Vidal et al., 2013) rapporterer om en liten statistisk signifikant effekt av

psykoedukasjon pé livskvalitet hos deltakerne med ADHD.

Diskusjon

Gjennom & kartlegge evidensbasen som omhandler psykoedukasjon for personer med
nevroutviklingsforstyrrelser og effekten pa selvfolelse, selvkonsept og psykiske tilleggsvansker,
ensket vi & undersgke hvorvidt psykoedukasjon ber inkluderes som del av kunnskapsbasert praksis
i behandling og opplaring av personer med nevroutviklingsforstyrrelser. Det ble ikke identifisert
studier av psykoedukasjon for personer med Tourettes syndrom, men vi fant flere studier for personer
med ADHD og ASF. Deltakere med ADHD og ASF virker ifelge disse studiene & vaere generelt
forneyd med psykoedukasjon, og & ha sterre kunnskap om egen diagnose etter fullfert intervensjon.

Ser vi pé studiene av psykoedukasjon for personer med ADHD, ser vi at det rapporteres
bade om positive, negative og manglende effekter pa selvfolelse. Enkelte studier har funnet en liten
reduksjon i symptomer pa bdde ADHD og psykiske tilleggsvansker. De fleste studiene finner ingen
effekt pa livskvaliteten til deltakerne med ADHD.

Studier av psykoedukasjon for personer med ASF finner ingen effekt pa selvfolelse,
akseptering av egen diagnose, livskvalitet eller psykiske tilleggsvansker. Men i en studie ble det

funnet at deltakerne fikk ekt kunnskap om egne styrker og svakheter knyttet til & ha ASF.
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Psykoedukasjon har vist seg & vere effektivt for andre pasientgrupper, slik som personer @
med bipolar lidelse eller schizofreni (Batista et al., 2011; Xia et al.,2011). Vér litteraturgjennomgang
reiser spersmalet om hvorfor psykoedukasjon ikke ser ut til & vare serlig effektivt for personer
med nevroutviklingsforstyrrelser. En mulig arsak er at personer med ADHD og ASF holder pé et
urealistisk positivt selvbilde og beskytter seg mot motstridende informasjon.

Studier tyder pa at personer med ADHD danner seg et urealistisk positivt selvbilde
innenfor vanskeomrédene sine. Et slikt selvbilde kan virke beskyttende pa selvfolelsen og i neste
omgang dempe psykiske tilleggsvansker. Litteraturgjennomgangen viser til én studie der man ser at
psykoedukasjonen gir negative effekter pa selvfelelsen til personer med ADHD (Wiggins et al., 1999).
Darligere selvfolelse kan potensielt pavirke psykisk helse negativt.

Tidligere studier av personer med haytfungerende autisme vist at en hayere grad av
selvbevissthet er assosiert med depresjon (Goodman et al., 2017; Vickerstaft et al., 2007).

Selv om kun én av studiene i vr gjennomgang viser negative effekter pa selvfolelse, er det

grunn til & anta at psykoedukasjon kan ha negative effekter pé selvfelelse og psykisk helse for
mennesker med nevroutviklingsforstyrrelser. Videre kan man spekulere i om personer med
nevroutviklingsforstyrrelser vil holde pé en positiv selvoppfatning i mete med informasjonen som
presenteres i1 psykoedukasjon. Utgangspunktet for innholdet i psykoedukasjon er ofte diagnostiske
kjennetegn, og disse kjennetegnene er avviksorienterte og generaliserende. Det kan tenkes at
kjennetegnene blir oppfattet negativt av deltakerne, og at mange kjennetegn ikke vil passe for den
enkelte.

Generelt viser studiene i litteraturgjennomgangen til f4 og sma effekter, og det er publisert
fa studier innenfor omradet. Det kan tenkes at det finnes en publikasjonsskjevhet der studier som
viser en total mangel pé resultater og/eller negative effekter er upublisert. I vér studie gjennomforte
vi ikke sgk etter sakalt gray litteratur, og har saledes ingen resultater fra eventuelt upubliserte
studier. Fa studier og svak effekt kombinert med eventuelle upubliserte studier gjor at man
forelopig bar vare tilbakeholdne med bastante konklusjoner om psykoedukasjon for personer med
nevroutviklingsforstyrrelser.

Enkelte av studiene som er inkludert i litteraturgjennomgangen, holder hey metodologisk
standard, med design som inneberer randomisering og hoy grad av kontroll (Gordon et al., 2015;
Hirvikoski et al., 2017). De fleste studiene benyttet anerkjente utfallsmal som eksempelvis Beck

Depression Inventory (BDI), Rosenberg Self-Esteem Scale (RSE) og The Hospital Anxiety and
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Depression Scale (HADS). Andre studier hadde lav metodologisk standard med f& deltakere og ingen
kontrollgruppe, eller en kontrollgruppe som mottok en annen intervensjon (Backman et al., 2018;
Hirvikoski et al., 2015; Vidal et al., 2013; Wiggins et al., 1999). Dersom man kun ser pa studiene
med hoy metodologisk kvalitet, begrenser effektene seg til at deltakerne med ADHD og ASF fikk ekt
diagnosekunnskap, samt ekt kjennskap til egne styrker og svakheter hos deltakerne med ASF.

En styrke ved denne studien er at systematisk litteratursgk i internasjonale databaser
kombinert med manuelt litteratursek gir grunnlag for 4 anta at samtlige studier av psykoedukasjon for
personer med ADHD, ASF og TS er identifisert. Imidlertid kan sekeordene relatert til selvkonsept
og selvfolelse ha begrenset utvalget til studier som inkluderer utfallsmal innenfor selvkonsept og
selvfolelse. En annen ting som ber bemerkes, er at psykoedukasjon er et noe uklart begrep som kan

vare vanskelig & avgrense. En diskusjon om begrepsvaliditet (se Lokke & Lokke, 2014) ber foretas.

Konklusjon

Personer med nevroutviklingsforstyrrelser ser ut til & vaere forngyd med
psykoedukasjonsintervensjoner. Imidlertid ser effekten ikke ut til &4 veere gjennomgéaende signifikante.
Dersom evidensbasen ikke kan vise til klinisk signifikante resultater, ber klinikere vaere tilbakeholdne
med & velge intervensjonen. Slik kunnskapsbasen for psykoedukasjonsintervensjoner for personer
med ADHD, ASF og TS fremstar, er resultatene varierende, og det trengs mer forskning for &
kartlegge hvem som har effekt av psykoedukasjon. Fremtidige studier ber ha gode forskningsdesign
som innebzarer randomisering, og benytte anerkjente utfallsmal, gjerne i trdd med de som er brukt i

allerede eksisterende studier, for & gjore sammenligning enklere.
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