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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka) &r en av statens satsningar som gors for att
synliggbra anhdrigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stdd till anhoriga till
aldre personer, personer med funktionshinder och personer med langvarig sjukdom. Nka
startade sin verksamhet 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser, geogra-
fiskt spridda éver landet. Dessa ar Regionférbundet i Kalmar 1&an, FoU Sjuhérad Valfard
vid Hogskolan i Boras, Linnéuniversitetet, Anhorigas Riksforbund, lanssamordnarna for
anhorigstdd i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Inom PRIO-programmet hade Nka i uppdrag att bygga upp ett kunskapsstdod avseende
anhdriga till personer med psykisk ohélsa. Inom ramen foér detta uppdrag har en kun-
skapsoversikt om anhdriga till vuxna med psykisk ohélsa publicerats. En kunskapsover-
sikt om anhoriga till aldre med psykisk ohdlsa kommer att publiceras senare under 2016.

Denna litteraturdversikt som avser anhériga till barn och unga med psykisk ohalsa syftar
till att skapa en dverblick 6ver relevant forskning och utveckling avseende stéd for dessa
anhdriga. Ett vidare syfte ar att bidra till att stimulera och stddja utvecklingsarbete inom
detta omrade. Malgruppen for oversikten, liksom for NkA:s arbete i 6vrigt, ar anhoriga
och deras narstaende, anstéllda och beslutsfattare inom halso- och sjukvard och omsorg,
aktiva inom idéburna organisationer, studenter, larare och forskare.

Forfattare till dversikten ar Ylva Benderix, lektor vid Linnéuniversitetet. En tidigare ver-
sion av manuset har lasts och kommenterats av Helena Forssell vid Division psykiatri i
Landstinget Sormland, Leif Mellgvist och Anki Sandberg i NSPH:s anhdriggrupp,
Susanne Rolfner Suvanto vid Sveriges kommuner och landsting, anhdrigkonsulenterna
Niklas Milén Halmstad, Helena Samuelsson Boden, Ingegerd Antonsson Boden och Anna
Pastoor, Tingsryd samt fran Nka Jan-Olof Svensson och Eva Gustafson.

Deras kommentarer har darefter beaktats till det slutliga utformandet av éversikten. Vi
hoppas att litteraturdversikten skall komma till nytta for dig. Vill du férdjupa dig ytterli-
gare sa finns de refererade kéllorna tillgangliga i Nka:s bibliotek. De kan erhallas till
sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administrator, e-post: info@anhoriga.se eller
telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Sammanfattning

Bakgrund

Ungas psykiska ohélsa har tkat i Sverige under 2000-talet och fortsatter att 6ka. Under
samma tid har antalet vardplatser inom barn- och ungdomspsykiatrin skurits ned. Detta
kan ha lett till en fordndrad situation for familjer med barn och unga med psykisk ohélsa
(Socialstyrelsen, 2013).

Nka har fatt i uppdrag av staten att inom omréadet anhdriga till barn och unga med psy-
kisk ohélsa bidra till utvecklingen av ett nationellt kunskapsstod, varav denna kunskaps-
Oversikt ar en del.

Psykisk ohélsa kan definieras pa olika satt. I denna kunskapsoversikt anvands barnpsyki-
atrikommitténs (SOU 1998:31) definition som utgar fran de symtom som den unge uppvi-
sar. Sddana symtom &r varaktiga, hindrar den unge att fungera och utvecklas optimalt
samt orsakar lidande for den unge och ofta ocksa for de anhdériga.

Syfte

Syftet med kunskapsoversikten ar att 6ka medvetenheten och forstdelsen for familjer med
barn och unga i Sverige som drabbats av psykisk ohalsa. Syftet ar ocksa att beskriva
denna grupps behov av information, stdd, behandling och avlastning, samt de insatser
som samhéllet kan erbjuda.

Via svensk och internationell litteratur sks svar pa féljande fragor:
e Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har foraldrar till barn med psykisk
ohélsa?

o Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har syskon till barn med psykisk
ohdlsa?

e Vilka diagnoser far barn och unga med psykisk ohalsa?
e Vilken lagstiftning reglerar stodet till barn och unga och deras anhériga?

e Vilka insatser i form av information, stéd och behandling erbjuds barn och unga
och de anhdriga?

e Vilka forbattringsomraden framtrader?



Metod

Kunskapsoversiktens underlag bestar av publicerade artiklar och forskningsresultat, FoU-
rapporter, statliga utredningar, offentliga skrifter samt bocker innehéallande originalrefe-
renser. Litteratursokningen har skett vid tva olika tillfallen under 2013 och 2014. Rele-
vanta sokord for anhdrigas erfarenheter har anvants inom féljande omraden:

e Diagnoser som beskriver och forklarar olika former av psykisk ohélsa.
e  Aktuell lagstiftning.

e Presentation av verksamheter som kan erbjuder stéd och behandling.
¢ Behandlingar som har evidens.

¢ Behandling som anvands i Sverige men som inte har utvarderats vetenskaplig och
darfor annu inte har evidens.

Varje relevant publicerad studie, avhandling och rapport har kvalitetsgranskat av forfatta-
ren. Kvalitetsbedéomningar ar grundade pa forfattarens kliniska erfarenheter som lektor
och psyko- och familjeterapeut, samt pa erfarenheter fran genomforda kunskapsoversik-
ter for SBU:s rékning.

Resultat

Oavsett vilken form av allvarlig psykisk ohélsa som en ung familjemedlem drabbats av,
beskriver foraldrarna ofta upplevelser av stress, nedstamdhet, sorg och radsla samt oro
infor framtiden. Detta framkommer i resultaten fran intervjuer med foraldrar till barn
och unga med diagnoser som schizofreni, anorexia nervosa, sjalvskadebeteende, Atten-
tion Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) och autismspektrumtillstand. (Byrne et al,
2008; Ferriter & Huband, 2003; Honey & Halse, 2007; Benderix & Sivberg, 2007; Ger-
kensmeyer et al, 2011).

Mot bakgrund av dessa erfarenheter framstar delaktighet, information och samtalsstod,
som till exempel familjeterapi, som mycket viktig. Familjen betraktas dar som den basta
resursen for en effektiv behandling (Wallin, 2000).

Syskon har i studier ocksa uttryckt att de upplevt positivt stdd i samband med kriser i
familjen, men dnskar utbildning om den psykisk ohdlsa som drabbat deras bror eller sys-
ter. Framfor allt 6nskar syskonen att den som drabbats av psykisk sjukdom ska f& mera
stdd (Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008).

Syskon till barn och unga med neuropsykiatriska funktionshinder eller psykisk ohélsa
uppmarksammas dock séllan. Inte heller erbjuds syskonen vanligtvis stod, delaktighet
eller avlastning, men nar det gors upplevs det dverlag som mycket positivt. | en studie har
746 syskon till unga med schizofreni svarat att de framst 6nskar god vard for sin bror eller
syster, som hjalp med symtomlindring, boende och framtidsplanering. Fér egen del 6ns-



kar syskonen mera utbildning om sjukdomen, samt att vardpersonalen ska bli mera till-
ganglig for dem och kunna svara pa fragor. Syskonen vill ocksa bli mer delaktiga i sin bror
eller systers vard som helhet (Dimitropoulos et al, 2009).

Detta finns aven beskrivet i en svensk avhandling dar syskon beréattar att de kan uppleva
stark oro och tar ansvar langt utéver vad som ar rimligt. Syskonen kan bli socialt isolerade
och ibland kénna sig otrygga i sitt eget hem (Benderix & Sivberg, 2007), eller inta rollen
som beskyddare och medlare (Dimitropoulos et al, 2009).

Det finns ett starkt stdd i forskningen for att engagera hela familjen i behandlingen nar ett
barn eller en ungdom drabbas av psykisk ohélsa (Carr, 2009). De anhdriga som deltar i
informationsinsatser och pedagogiska utbildningsprogram upplever ofta detta som stod.
Aven behandling inom ramen for foraldrastodsprogram, familjefokuserad omvardnad,
eller familjeterapi kan upplevas som stdd och ge symtomlindring — men samtidigt 6nskar
anhoriga ofta att de ska fa mera information och vara mer delaktiga i den unges vardpla-
nering (Larsen, 2014).

Mor- och farforaldrar blir sallan delaktiga i behandlingen eller far information om barn-
barnets psykiska ohdlsa, sjukdom eller funktionsnedséattning. Detta minskar deras moj-
lighet att bidra med adekvat sttd till den unge eller med avlastning for féraldrar och sys-
kon. (Schjodt & Egeland, 1989).

Forbattringsomraden

De forslag pa insatser som beskrivs nedan ar relaterade till de forbéttringsomraden
som framtrader i kunskapsoversikten. Dessa omraden bygger dels pa de forsk-
ningsstudier som beskriver anhdrigas erfarenheter av att ha ett barn med allvarlig
psykisk ohiélsa, dels pd forskning om anhorigas beskrivningar och skattningar av
stodinsatser och behandling.

Information och psykoedukativa/psykopedagogiska insatser
e Erbjud utbildning till samtliga i familjen om den psykisk ohalsa som den unge
har drabbats av.

e Informera om rekommenderad behandling.

e Informera om aktuell lagstiftning som hélso- och sjukvardslagen, socialtjanstla-
gen och lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade.

e Informera om sekretesslagen och hur den tillampas.
e Geanhdriga tid att stalla fragor.

e Erbjud foéraldrar pedagogiskt stdd och handledning i skapandet av struktur i var-
dagen.



Delaktighet
e Okaden unges och de anhorigas delaktighet i vardplanering.

« Oka delaktigheten i den terapeutiska behandlingen genom att erbjuda familjete-
rapi eller familjefokuserad omvardnad, och/eller individuella samtal for den
unge, men ocksa for anhoriga.

e Erbjud gruppsamtal till féraldrar och syskon.

Stéd och avlastning
e Webbaserat stod med maojlighet att stalla fragor till professionella.

e Telefonjour med erfarna professionella — bade for den unge och foér anhériga.

e God tillganglighet, bade inom ”Férsta linjen” och inom barn- och ungdomspsyki-
atrin.

e Samtalsstdd enskilt och/eller i grupp med andra foréldrar, syskon eller mor- och
farforaldrar.

e Avlastning — till exempel slutenvard for barn och unga med starkt utagerande och
sjalvskadande beteende.

Forbattringar ur ett organisatoriskt perspektiv

I Nationella riktlinjer for psykosociala insatser vid schizofreni eller schizofreniliknande
tillstand (2011) rekommenderar Socialstyrelsen familjeinterventioner i syfte att minska
stressen i familjen och darmed forebygga aterfall i sjukdomssymtom och sjukhusinlagg-
ning.

Vidare menar Socialstyrelsen att fortbildning i familjeinterventioner kommer att behdvas
for olika yrkesgrupper inom bade halso- och sjukvard och socialtjanst liksom ett behov av
kontinuerlig handledning.

Riktlinjerna innebér att huvudmannen behdver samordna och tydliggdra sitt uppdrag,
genom exempelvis 6verenskommelser om gemensamma ataganden, mal, insatser och
uppfoljning. Aven nya rutiner for samarbete med anhériga behéver utvecklas.
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Bakgrund

Barns och ungas psykiska ohélsa

Ungas psykiska ohélsa har 6kat i Sverige under 1990- och 2000-talet. Dessutom visar en
undersokning fran 2011 pa en fortsatt 6kning (Socialstyrelsen, 2013).

Psykisk ohalsa ar ett dvergripande begrepp som kan anvandas olika beroende av sam-
manhang. Det kan innefatta allt fran sjalvrapporterade besvar i form av nedstamdhet, oro
eller sémnproblem, till psykiska sjukdomar som schizofreni eller neuropsykiatriska funk-
tionsnedsattningar som autismspektrumtillstdnd eller ADHD. Psykisk ohalsa kan, pa kort
eller lang sikt, medféra nedsattning av psykiska funktioner med behov av stod och hjal-
pinsatser fran samhallets olika vardgivare (Socialstyrelsen, 2013).

Enligt Barnpsykiatrikommittén (SOU 1998) definieras psykisk ohélsa som "En ung per-
sons symtom som ar varaktiga, hindrar den unge fran att fungera och utvecklas optimalt
och orsakar lidande fér den unge”. Denna definition anvands i denna kunskapsoversikt.

Olika vardnivaer

Barn upp till 18 ars alder och deras familjer kan i Sverige stka specialiserad 6ppenvard pa
barn- och ungdomspsykiatriska kliniker, BUP, eller "Forsta linjen”-som vander sig till
familjer med barn med latt eller mattlig psykisk ohalsa. Denna vardform finns dock inte
pa alla orter i Sverige. Om barnet akut behdver laggs in pa sjukhus, erbjuder vissa lands-
ting, ocksa psykiatriska slutenvardsplatser. Nar det i hemlandstinget saknas barn- och
ungdomspsykiatrisk slutenvard blir familjen héanvisad till en vuxenpsykiatrisk vardavdel-
ning (Socialstyrelsen, 2013).

Under 2011 undersoktes i Sverige hur manga barn upp till 18 ar som haft kontakt med
sjukvarden pa grund av psykisk ohéalsa. Man fann da att drygt 40 000 pojkar och 26 000
flickor hade haft ndgon form av kontakt med sjukvarden eller hade hamtat ut lakemedel
mot psykiska besvér (Socialstyrelsen, 2013). Av dessa hade cirka 3 procent av pojkarna
och 2 procent av flickorna fatt psykofarmaka utskrivet.

Framsta skalet till att familjerna sokt 6ppen barn- och ungdomspsykiatrisk vard var be-
svar i form av uppmarksamhets- och hyperaktivitetsstérningar. Den vanligaste orsaken
till att den unge blev inlagd pa sjukhus var alkoholkonsumtion eller andra forgiftnings-
symptom. (Socialstyrelsen, 2013).

Ungas levnadsférhallanden
Fran Statistiska centralbyrans undersokningar av ungas levnadsforhallanden (ULF,
1994—2006) samlades information in om sammanlagt 15 235 unga i aldern 16—29 ar.
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ULF-intervjun gav uppgifter om kon, alder, bostadsort samt upplevda besvar av oro,
angslan, angest samt psykisk sjukdom vid intervjutillfallet. 1 samband med fragor om
anvandning av lakemedel framkom att lakemedel mot depression &r den typ av psykofar-
maka som anvands mest. Nastan 25 procent av de unga som rapporterade svara besvar av
oro, angslan och angest, uppgav att de anvande antidepressiva lakemedel.

Psykisk ohélsa hos unga innebér inte bara ett lidande, utan kan ocksa fa allvarliga konse-
kvenser pa sikt. Det kan till exempel bli svarare for den unge att tillgodogora sig skolar-
bete, etablera sig pa arbetsmarknaden eller knyta relationer och bilda familj (Socialstyrel-
sen, 2013).

Utbildning ar en av de viktigaste forutsattningarna for ungas framtida mojligheter. Ju
tidigare utbildningskedjan bryts, desto svarare for den unge att etablera sig pa arbets-
marknaden. Att vara ung vuxen och ha grundskola som hdgsta utbildning tycks allvarligt
forsvara mojligheten att fa arbete (Backman, 2010).

Okad psykisk ohilsa

Att psykisk ohélsa bland unga har 6kat framkommer i en 6kad sjélvrapportering (Statist-
iska Centralbyran, 2006), men det &ar oklart hur allvarlig den psykiska ohalsan ar pa sikt.
Samtidigt har det skett en 6kning av unga som behdver sjukhusvard pé grund av psykisk
sjukdom (Socialstyrelsen, 2013, Folkhalsorapport, 2009).

Ungdomsstyrelsen genomforde under 2013 en kartlaggning som visade pa en ¢kning av
ungas upplevelse av stress, oro och somnproblem. Syftet med kartldggningen var att 6ka
kunskapen om hur ungdomar med sjalvupplevd psykisk ohélsa upplever sina svarigheter,
samt vilka satt ungdomarna sjalva anvander for att hantera dessa.

Kartlaggningen syftade dven till att ge svar pa vilka resurser i det offentliga och civila
samhaéllet malgruppen upplever att de kan fa stod ifrdn. Med ungdomar avsags har perso-
ner mellan 13 och 25 ar. Uppdraget genomfordes utifrdn ett jamstalldhetsperspektiv. |
resultaten framkom att:

e Nastan 80 procent bedoémer att deras allmanna halsotillstand &r mycket eller
ganska bra, men samtidigt uppger 40 procent att de flera ganger i veckan har ont
i magen, har huvudvark eller problem med sémnen.

e Unga kvinnor beskriver sin halsa som betydligt samre i jamforelse med de unga
mannen. De unga kvinnorna medicinerar mera med antidepressiva, lugnande och
sdmnlakemedel @n de unga mannen, och de uppger sig ha fler stressrelaterade
besvar.

e Stor betydelse for hdlsan bland unga personer, framst for unga kvinnor, ar deras
sexuella laggning. Unga som sjélva uppger sig vara homosexuella, bisexuella eller
transpersoner mar betydligt samre an andra ungdomar.

e VYtterligare faktorer som paverkar unga kvinnor och méans halsa ar om man har
blivit krankt i form av mobbning, hot, misshandel eller utsatt for sexuellt vald och
utnyttjande. (Ungdomsstyrelsen, 2014)
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FN:s barnkonvention
Med detta som bakgrund ar det vardefullt att lyfta fram och aktualisera FN:s konvention
om barns rattigheter som antogs av FN 1989.

e | artikel 2 slas fast att alla barn har samma réattigheter och lika varde och att inget
barn far diskrimineras.

e Artikel 3 anger att det ar barnets basta som ska komma i framsta rummet.
o Artikel 6 sager att alla barn har ratt att 6verleva, leva och utvecklas.

e Artikel 12 handlar om barnets ratt att uttrycka sina asikter och fa dem beaktade i
alla fragor som berér henne eller honom.

o Artikel 23 behandlar barn med funktionshinder, dér konventionsstaterna erkan-
ner att barn med fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar bor atnjuta ett
fullvardigt och anstandigt liv under forhallanden som sakerstéller vardighet,
framjar sjalvfortroende och mdojliggér barnets aktiva deltagande i samhéllet
(Hammarberg, 2000).

Sambhallets organisering av vard och stéd till unga med
psykisk ohéalsa och de anhériga

Svensk lagstiftning och uppdelningen mellan olika huvudman — som landstingens sjuk-
vard, kommunernas socialtjanst och numera dven privata vardgivare — paverkar forut-
sattningarna for arbetssatt och metodanvandning. Inom halso- och sjukvarden finns en
lang tradition av krav pa legitimerad personal som ansvarar for insatser for familjer med
barn med psykisk ohélsa och beteendeavvikelser. Dessa ar som regel stdrre an kraven
inom socialtjansten. Daremot har halso- och sjukvarden ingen rattighetslagstiftning som
kan dverklagas, vilket kommunerna har via lagen om stéd och service till personer med
vissa funktionsnedséattningar (LSS).

I Nationella psykiatrisamordningens betdankande (SOU 2006:100) betonas betydelsen av
ett biopsykosocialt perspektiv (att manniskan samtidigt ar kropp, sjal och social varelse) i
varden av personer med psykisk ohalsa. Detta kan tolkas som att hdga krav stélls pa sam-
arbete, samsyn och samverkan mellan huvudmannen.

Samordnad individuell plan

Frén och med 1 januari 2010 finns béde i socialtjanstlagen (12 kap. 78 SoL) och i héalso-
och sjukvardslagen (3f § HSL) en skrivning om att kommun och landsting ska uppratta en
samordnad individuell plan (SIP) som ska gélla alla som har behov av samordnade insat-
ser. Planen syftar till att sakerstalla samarbetet mellan huvudmannen sa att individens
samlade behov av halso- och sjukvard samt socialtjanst tillgodoses.

SIP ska kunna uppréttas for personer i alla aldersgrupper, det vill sdga dven for barn och
unga som drabbats av psykisk ohéalsa. Detta géller oberoende av om den unge och famil-
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jen har ett stérre eller mindre behov av samordning. Det kan exempelvis réra sig om
samordning mellan psykiatri, skola och socialtjanst (Socialstyrelsen 2010).

I regeringens proposition (Regeringen, 2008/09) framgar att det framfor allt for den
enskilde och dennes anhdriga ar viktigt att det ar klart uttalat vem som har ansvaret for
att kalla till moten och genomfora uppfoljningar. Darfor ska det framga av planen vem av
huvudméannen som har det évergripande ansvaret.

Synkroniserade insatser

"Psynk-projektet” — som drivs av Sveriges kommuner och landsting (SKL) — har under
2012—2014 haft uppdraget att stodja utvecklingen i riktningen mot att huvudménnen
samordnar och synkroniserar sina insatser for att méta barn och unga med latt till me-
delsvar psykisk ohalsa. Denna ” Forsta linjen” ska ocksa kunna identifiera svarare former
av psykisk ohélsa och snabbt remittera vidare till ratt instans.

"Forsta linjen” ska bygga pa ett helhetstdnkande, med en forstaelse for att psykisk halsa,
medicinska och sociala faktorer, liksom skolsituationen, kan paverka varandra. Malet ar
att all hjalp som samhallet kan erbjuda fran halso- och sjukvard, socialtjanst och skola,
ska vara latt att hitta och ges i ratt tid. Arbetets inriktningsmal har varit att stodja hu-
vudmannen att arbeta utifran ett helhetsperspektiv pa barns behov. Projektet haller p4 att
utvarderas.
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Faktaruta 1. Lagstiftning som styr stoéd och vard fér barn och unga med psykisk
ohalsa.

Halso- och sjukvardslagen, HSL (1982:763). HSL beskriver sjukvardens ansvar
att erbjuda medborgarna vard. Lagen har uppsatta mal for halso- och sjukvérden
samt krav pa god vard.

Lagen om psykiatrisk tvangsvard, LPT (1991: 1128). LPT ar ett komplement till
halso- och sjukvardslagen och har bestammelser som reglerar mojligheten att ge psy-
kiatrisk vard mot personens vilja. Denna psykiatriska tvangsvard kan vara forenad
med frihetsberévande och tvangsatgarder (sdsom medicinering).

Lagen om rattspsykiatrisk vard, LRV(1991: 1129). Lagen kompletterar HSL och
LPT och innefattar bestammelser for personer som begatt brott och behdéver psykia-
trisk vard. Lagen om réattspsykiatrisk vard innehaller foreskrifter om psykiatrisk vard
som ar forenad med frihetsberévande och andra tvangsatgarder (som avskiljande).

Socialtjanstlagen, SoL (2001:453). SoL klargor réattigheter till socialt och ekono-
miskt stdd, for de medborgare som vistas i kommunen. De hjélp- och stédinsatser
som ges enligt socialtjanstlagen kallas bistand. Varje kommun har ett sarskilt ansvar
for visa grupper som barn och unga och personer med funktionsnedsattningar.

Lagen om stdd och service till personer med vissa funktionsnedséattning-
ar, LSS (1993:387). Lagen innehaller bestammelser om insatser for att ge sarskilt
stdd och sarskild service till personer med utvecklingsstdrning, autism eller autism-
liknande tillstand. Personen har ratt till insatser i form av sarskilt stod, om inte beho-
ven tillgodoses pé& annat satt. Syftet med lagen ar att manniskor med funktionsned-
sattningar ska fa det stdd som behdvs for att kunna leva ett sd sjalvstandigt liv som
mojligt. LSS &r en sé kallad rattighetslag, vilket innebar att man kan krava de rattig-
heter som finns i lagen i domstol.

Lagen med sarskilda bestammelser om vard av unga, LVU (1990: 52). Lagen
kompletterar socialtjanstlagen och reglerar vissa situationer nar kommunen far om-
handerta barn och ungdomar utan medgivande av den unge eller vardnadshava-
ren/foraldern.

Lagen om vard av personer med missbruk, LVM (1988:870). Denna lag kom-
pletterar socialtjanstlagen, nar den som ska vardas har mycket allvarligt missbruk,
men inte frivilligt medverkar till behandling.

Skollagen (2010:800). Lagen styr bland annat stdd till barn i behov av sarskilt stod i
forskolan och skolan.

(Socialstyrelsen, 2011)
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"Forsta linjen” f6r barn och unga och de anhdériga

Specialistmottagningar for familjer med barn och unga med psykisk och/eller kroppslig
ohalsa finns pd manga platser i Sverige, dock inte Gverallt. Detta har uppmarksammats
och darfor fick SKL i uppdrag att ge stdd i utvecklingen av "Forsta linjen”. Avgréansningen
mot den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin blev att "Foérsta linjen”- mottag-
ningars uppgift ar att ta emot barn och ungdomar som visar tecken pa milda till mattliga
psykosociala problem (SKL, 2012).

Vanliga besoksorsaker pd mottagningen kan till exempel vara utvecklingskriser som orsa-
kas av normala livsforandringar i familjen, som nar familjen ska 6verga fran att vara sma-
barnsfamilj till tonarsfamilj (Schjodt & Egeland, 1994). Kriser inom familjen kan ocksa
uppsta vid sorg och separationer samt vid allvarliga fysiska eller psykiska sjukdomar hos
en familjemedlem eller narstaende.

Traumatiska kriser innebar att man drabbats av allvarliga yttre handelser som
olyckor, naturkatastrofer och krig (Dyregrov, 2010). M&nga av barnen som kommit
till Sverige fran krigsdrabbade omraden kan vara drabbade av traumatiska kriser.
Vissa barn ar ensamkommande flyktingbarn, utan foraldrar och ibland helt utan
anhoriga. Majoriteten av de vardgivare som erbjuder stod och behandling i dessa si-
tuationer organiserade av landstingen.

Faktaruta 2. Vardgivare foér barn och unga med psykisk ohélsa och/eller i kris

”Forsta linjen” — En mottagningsverksamhet som ska ta emot familjer med unga med
"milda och mattliga psykosociala problem”. Det ar ett samverkansprojekt mellan halso-
och sjukvard, socialtjanst och skola som stods SKL.

Barnhalsovard — Tar emot barn fran fodseln och upp till sex ars alder.

Barn- och ungdomsmottagning — Specialister pa barn, framst barns kroppsliga
hélsa.

Barnhabilitering — Specialistmottagningar for familjer med barn med kroppsliga, ut-
vecklingsmassiga och/eller neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Skolhalsovard — Alla elever fran forskoleklass och upp till och med gymnasiet erbjuds
skolhalsovard.

Primarvard — Svarar for befolkningens grundlaggande medicinska behandling, om-
vardnad, forebyggande arbete och rehabilitering.

Specialiserad barn- och ungdomspsykiatri — Inom den specialiserad barn- och
ungdomspsykiatrin finns bade 6ppenvard (till exempel familjeterapi, foraldrastodspro-
gram och kognitiv beteendeterapi) och slutenvard. Behov av slutenvard kan uppsta till
exempel vid allvarligt sjalvskadebeteende. (Socialstyrelsen 2009 och 2013)
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Etiska aspekter

Nar det géller barn och unga med psykisk ohélsa och/eller neuropsykiatriska funktions-
nedséattningar, kan etiska dilemman skapas. Ett exempel pa ett sddant dilemma &r att
ena sidan fa en diagnos som kan innebara béattre behandling och stdd, men som a andra
sidan kan medfora risk for stampling och diskriminering (Brodin, 2010).

Som underlag for etiska overvagningar tillampas ofta den sd kallade Helsingfors-
deklarationen (World Medical Association, 2000) inom medicinsk forskning och i
praktisk medicinsk, psykiatriskt och psykosocial behandling. Den innehdller foljande
principer:

e Autonomiprincipen sager man bor respektera patientens ratt att bestdmma om
sig sjalv. For att sjalvbestimmandet ska anses optimalt maste patienten fa ade-
kvat information, forstd informationen och bearbeta den innan han eller hon fat-
tar sitt beslut.

e Principen att géra gott innebar att man bor strava efter att alltid forsdka hjalpa
och tillgodose en patients medicinska och psykosociala behov.

e Principen att inte skada utgar ifran att stravan att gora gott ibland innebér ett
forutsagbart risktagande for patienten och att man darfor bér strava efter att mi-
nimera risktagandet.

e Rattviseprincipen innebar att man bér behandla och beméta alla patienter med
samma behov lika, det vill sdga att det &r patientens medicinska och psykosociala
behov som ska avgéra hur man handlar, inte patientens position i samhéllet eller
andra ickemedicinska aspekter.

Dessa principer aterspeglas i savél halso- och sjukvardslagen som i riksdagens beslut om
prioriteringar inom halso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60). | HSL:s portalparagraf
anges att malet for halso- och sjukvarden ar en god halsa och en vard pé lika villkor for
hela befolkningen. Vidare stadgas att:

e Vard skall ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda
manniskans vardighet.

e Den som har det storsta behovet av hélso- och sjukvard ska ges foretrade till var-
den.

I riksdagsbeslutet om prioriteringar i hélso- och sjukvarden beskrivs en “etisk plattform”
som omfattar principerna om méanniskovarde, behov och solidaritet samt kostnadseffek-
tivitet. De etiska principerna relaterar inte enbart till den enskilda patientens réattigheter.
Principerna berdr ocksd andra aktorer eller berérda som kan ha samma eller andra in-
tressen. Det kan vara anhoriga, andra patienter eller patientgrupper, sjukvardspersonal,
sjukvardens som organisation eller samhallet. Eftersom aktorer kan ha olika intressen
kan det darfor uppsta intressekonflikter.
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Riskbeddmningar och psykisk ohélsa

En typ av svara etiska problem som kan uppsta inom psykiatrisk vard, kan handla om
riskbedémningar for eventuell slutenvard eller tvangsvard. Ibland kan riskbedémningar-
na vara osakra pa grund av kunskapsbrist, det vill saga att de professionella inte kanner
patienten tillrackligt val, eller att de saknar erfarenhet av just den speciella form av allvar-
lig psykisk ohélsa som patienten har drabbats av. Hur stor osdkerhet ar det etiskt forsvar-
bart att acceptera? | andra fall kan riskerna vara vélkdnda, men det kan dnda vara kon-
troversiellt vilken riskniva som ar acceptabel. Det kan gélla bade vilka risker som en pati-
ent far utsattas for eller som en person sjalv kan utséatta sig for.

Ett exempel kan vara en ung person, inlagd pa psykiatrisk klinik for allvarligt sjalvskade-
beteende, som vill dka hem men dar personalen bedomer att det kan finnas risk att den
unge skadar sig allvarligt igen i samband med hemkomst (Otto, 1992). Aven for de anho-
riga kan detta vara en mycket svar situation. De maste gora en bedémning om man orkar
ta hem den unga med starka sjalvskadande impulser till familjen.

Familjeperspektivet

I denna kunskapséversikt anvands oftast begreppet "familjen”, eftersom de flesta barn
och unga i Sverige bor tillsammans med sin biologiska familj. Begreppet "anhérig” an-
vands ocksa och avser da den person som genomfor en stodjande eller vardande insats i
relation till den unge med psykisk ohdlsa (Matheny, 2013). Det innebér att den anhérige i
det hér fallet oftast ar foralder, syskon eller mor-farféralder, men kan ocksa vara foster-
foraldrar, grannar, studie- eller arbetskamrater. Med begreppet "néarstdende” asyftas den
om tar emot stédet eller hjalpen.

Familjen ar ett socialt, kulturellt och politiskt fenomen som ofta har betraktats som ga-
rant for viss stabilitet och ordning, men bland har familjen ocksa forknippats med psykisk
ohélsa, utsatthet och sociala problem (Johansson, 2009). Redan 1947 skrev barnpsykia-
ter Gustav Jonsson i forarbetet till 6ppnandet av Barnbyn Ska, att foraldrarna maste in-
volveras i behandlingen av barn. Han bedémde att bland andra foraldrar till barn med
beteendeproblem hade behov av stdd i form av undervisning i foraldraskap, konflikthan-
tering och stimulerande lek. M&nga av de omraden som Gustav Jonsson lyfte fram ingar
idag i de foraldrastdédsprogram som anvands i Sverige (Ferrer-Wreder et al, 2005).

Familjen som ett system

Det beddms vara av stor vikt att se familjen som ett system. Det innebér att forandringar
inte bara paverkar den unge som drabbats av psykisk ohalsa utan hela familjen, (Benzein
et al., 2012; Wright & Leahey, 2009). Om personalen har ett familjecentrerat forhall-
ningssatt skapar detta forutsattningar for att samtliga familjemedlemmar k&nner sig
"sedda” och respekterade (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012).

De néra relationerna i familjen har mycket stor betydelse for att ett barn ska kunna véxa
upp med god psykisk halsa. Utifran detta perspektiv definieras familjen som en grupp
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manniskor som a&r sammanbundna av starka kanslomassiga band och som har 6msesidigt
engagemang i varandras liv (Wright, Watson & Bell, 2002).

Familjen, mestadels foréldrar och syskon, har sedan mental- och specialsjukhusen lades
ned i Sverige, sjalva fatt ta det storsta ansvaret for barn och unga med psykisk ohalsa eller
funktionsnedsattningar. Den ideologi som vuxit fram, och som pa 2000-talet ar radande,
betonar alla barns ratt att vaxa upp i en familj i néra relation till féréldrar och syskon.
(Grunewald, 2000).

Omsesidig paverkan och beroende

Familjemedlemmar, anhériga och andra personer som har relationer till varandra, paver-
kas alla av situationen nar ett barn eller en ung person drabbas av psykisk ohélsa, allvarlig
kroppslig sjukdom eller svar funktionsnedsattning. P& samma satt paverkar de varandra
nar nagon “sprider gladje”, ar positiv och formedlar hopp. Det &r viktigt att personal inom
vard och omsorg ar medveten om denna 6msesidighet (Wright & Leahey, 2009).

Personer med psykossjukdom och deras anhoriga kan beskriva hur de ar émsesidigt pa-
verkade och beroende av varandra, och att de ar osékra pa vad som &r rétt eller fel i sam-
manhanget (Syren & Lutzen, 2012.) Historien visar att man kant till detta faktum lang tid
tillbaka och att det darfor funnits personer som haft rollen att lyssna och ge rad till famil-
jerna (Schodt & Egeland, 1994).

Psykisk ohalsa kan hindra den unge fran att fungera och utvecklas optimalt, liksom or-
saka lidande bade for den unge och for de anhdriga. Att leva med ett barn med psykisk
ohélsa staller hdga krav pa de anhoriga. Ett stodjande natverk, exempelvis i form av slakt
eller vanner, kan darfor ha stor betydelse fér att undvika social isolering eller omgivning-
ens oforstaende.

Empatiskt lyssnade

Att som vardpersonal kunna lyssna pa anhériga, kraver narvaro. Empatiskt lyssnande
innebar inte bara att lyssna pa vad en anhérige sager, utan ocksa att lyssna in kénslorna.
Genom att de anhoriga far mojlighet att tala om sina kénslor med vardpersonalen, kan
den negativa paverkan minska. Fordelen for personalen ar att deras forstaelse for anhori-
gas situation 6kar och de far ocksd mer kunskap om den unges hemsituation. Genom att
lyssna starks ocksd gemenskapen mellan vardpersonal och de anhoriga. (Rautalinko,
2004; Benzein, Hagberg & Saveman, 2012).

Anhorigperspektivet

I en kunskapsoversikt som bland annat beskriver aldre anhoérigvardares erfarenheter av
att vara anhorig till en vuxen (Erlingson, Magnusson & Hanson, 2010) framkommer en
generaliserad beskrivning som omfattar foljande teman: plikt, ansvar, karlek, farhdgor
och oro. Dessa teman uppvisar flera likheter med foéraldrars beskrivning av sina erfaren-
heter av att ha ett barn med psykisk ohalsa och dar det finns stora behov av vard och stod
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i hemmet (Benderix, 2007). Anhorigas upplevelser ar dock inte antingen positiva eller
negativa. Manga beskriver att de upplever bundenhet och stress, men samtidigt kanner
gladje och tillfredsstéllelse (Winqvist, 2010).

1,3 miljoner anhdriga i Sverige

Totalt kan det enligt Socialstyrelsen (2012) finnas 1,3 miljoner anhdriga i Sverige Vissa av
dessa anhdriga ar foraldrar och syskon till en ung person med allvarlig psykisk ohélsa.
Riksrevisionen har i en granskningsrapport (2014) lyft fram att manga anhoériga tvingas
ta ett storre ansvar for en narstaendes vard och omsorg &n de orkar med. Samtidigt far de
inte det stod fran det offentliga som de behover.

Riksrevisionen anser att det bor géras mer for att forbattra forutsattningarna for kommu-
ner och landsting att ge ett gott stdd till de anhériga. Riksrevisionen konstaterar vidare att
riksdagen och regeringens utgangspunkt for anhérigomsorgen har varit att det ska vara
frivilligt att ge vard och omsorg. Detta forutsatter dock att det finns ett alternativ till an-
horigas insatser i form av god vard och omsorg.

Av intervjuerna i Riksrevisionens rapport framkommer att det bésta anhdrigstodet &r en
god vard och omsorg till den narstdende, i ratt omfattning och av god kvalitet.

Mer samarbete behévs

| forskola och skola kan barn och unga med psykisk ohalsa uppleva att det ar svart att
forhalla sig till skolkamraters och skolans krav och forvantningar (Hallstrom, 2007). Den
unge personen kan ha svarigheter att uppfatta instruktioner, sitta still, arbeta sjalvstan-
digt, bli fardig i tid, ata tillsammans med andra, vanta pa sin tur samt annat som den
unge forvantas klara.

Sammantaget kan det leda till att barnet framstar som omoget och osjalvstandigt. Detta
gor att det behdvs ett uttkat samarbete mellan foraldrarna och pedagogerna. Ibland kréavs
ocksa stod av en "tredje part” for att bilda ett team. Tillsammans kan de aktivt samarbeta
utifran barnets behov och utveckla atgardsprogram eller rapporteringssystem mellan hem
och skola (Hallstrom, 2007).

Skydds- och riskfaktorer

Barn och unga behéver sina anhdriga — sin familj. Detta galler sarskilt mycket om de
drabbats av psykisk ohalsa. Familjen kan vara en sa kallad skyddsfaktor och starka den
unges motstandskraft mot belastningar eller dampa effekten av riskfaktorer (Lagerberg &
Sundelin, 2000). Andra skyddsfaktorer kan vara goda kamratrelationer, att ha latt for att
lara, kroppslig halsa, att vara utatriktad, ha god impulskontroll och tron pa att kunna
paverka sin egen situation (Werner, 1986 ). Det yttre stodsystemet i form av skolhélso-
vard, delaktighet i fritidsverksamheter, att familjen har god ekonomi samt mgjlighet till
stod av andra, kan ocksa ha en skyddande effekt (Werner, 1986).
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I detta sammanhang lyfts ocksd begreppet "resilience” fram, som innefattar den unges
egen motstandskraft och forméga till bemastring (Bekkhus, 2008). Aven nar det till det
yttre ser ut som om barnen klarat sig bra, bér det betonas att social anpassning kan vara
en sak och kroppsligt och psykiskt véalbefinnande en annan (Andersson, 2009). Om den
unge upplever att det ar mojligt att overblicka, forsta och se sammanhang i sin vardag,
okar den unges mojligheter att mota svarigheter pa ett konstruktivt satt (Antonovsky,
2005).

Barn paverkas olika

Barn ar individer och har darmed ocksa olika forutsattningar att hantera pafrestningar.
Detta innebar att vissa handelser, forhallanden eller riskfaktorer paverkar olika barn pa
olika satt. Vissa forhallanden bedoms 6ka risken for att ett barn ska drabbas av psykisk
ohélsa eller utveckla symtom. En riskfaktor behover inte vara orsaken till ett specifikt
problem, utan &r snarare nagot som pavisats 6ka risken for en negativ utveckling (An-
dershed & Andershed, 2005).

Enstaka riskfaktor tycks sallan ha nagon avgorande betydelse for ett barn, men risken for
en negativ utveckling kan éka om barnet drabbats av flera riskfaktorer under sin uppvaxt
(Farrington& Welsh, 2007). Hur stor risken &r, beror pa hur langvariga och intensiva
riskfaktorerna dr, men ocksa pé barnets forutsattningar och sarbarhet.

Att nagon i familjen drabbas av psykisk ohalsa kan leda till att ett syskon far Gverta delar
av foréldraansvaret och inta foréldrarollen. Om syskonet &ar for ungt och inte har kénslo-
massig kapacitet att klara denna ansvarsfulla roll, kan det bli en riskfaktor. Darfor ar det
viktigt att foraldrar far stod att uppratthalla sin foraldraroll, nar en ung eller vuxen famil-
jemedlem drabbas av psykisk ohalsa (Korhornen et al, 2008).

P& motsvarande satt har ocksa utvecklingen av stod till barn och unga med psykisk ohéalsa
inkluderat foraldrarna, da det ar val kant att sjukdom och ohalsa hos en familjemedlem
paverkar 6vriga familjemedlemmar, tredjegenerationen inbegripen (Benzein, Hagberg &
Saveman 2008; Wright & Leahey 2005, 2009).

Okad risk pa sikt

Uppférandestorning, beteendeproblem eller utagerande beteendeproblem bland barn kan
leda till en relativt begransad férsamring av barnets egen livskvalitet, men ofta till bety-
dande péfrestningar for anhoriga, foraldrarna och syskon. Aven andra barn kan storas,
bade i forskola och skola. Pa langre sikt kan beteendeproblem leda till 6kad risk for
olycksfallsskador, rékning, alkohol- och narkotikamissbruk och kriminalitet. Uppskatt-
ningsvis 5—10 procent av alla barn 3—12 ar har betydande beteendeproblem (Socialstyrel-
sen, 2010).

For personer som &r nyinsjuknade i psykossjukdom, ofta unga personer, rekommenderar
Socialstyrelsen (2011) samordnade atgarder som omfattar samhallsbaserad uppstkande
vard och omsorg enligt den s& kallade ACT-modellen (Assertive Community Treatment)
med tillagg av familjeintervention och social fardighetstraning. Dessa atgarder tycks ge
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positiva effekter p& mojligheten att ha ett sjalvstandigt boende och att den unge tillbring-
ar farre dagar pa sjukhus (Socialstyrelsen, 2011).

Familjeintervention minskar stress

I Nationella Riktlinjer for psykosociala insatser vid schizofreni eller schizofreniliknande
tillstdnd (2011) rekommenderar Socialstyrelsen familjeinterventioner i syfte att minska
stressen i familjen och darmed forebygga aterfall av sjukdomsperioder. Kostnaderna be-
doms initialt att 6ka genom utdkad kompetensutveckling till berdérd personal och ett
eventuellt utdkat personalbehov.

Vidare menar Socialstyrelsen att fortbildning i familjeintervention kommer att behévas
for olika yrkesgrupper inom bade hélso- och sjukvard och socialtjanst, liksom kontinuer-
lig handledning. Rekommendationerna kan innebéara att huvudménnen behdver sam-
ordna och tydliggéra sitt uppdrag, genom till exempel 6verenskommelser om gemen-
samma ataganden, mal, insatser och uppféljning.

Socialstyrelsen (2011) bedémer ocksa att nya rutiner for samarbete med anhdriga behover
utvecklas. Familjeinterventioner kan ha olika inriktning, allt fran lugnande samtal i syfte
att minska stress hos anhdériga och hos den som ar drabbad av en psykossjukdom, till
mera forandringsinriktade samtal med familjen, ledd av en familjeterapeut.

Familjeterapi

| familjeterapi arbetar en familjeterapeut, framst i samtalsform, tillsammans med famil-
jen for att 16sa problem, bemaéstra svara livssituationer och komma vidare i kriser (Hans-
son, 2001). Familjeterapi har sin grund i systemteori, kommunikationsteori och social
inlarningsteori, och har ett salutogent (halsobringande) perspektiv.

e Systemteori. Att inta ett systemiskt perspektiv ndr man erbjuder stéd till en fa-
milj, innebér att forsta familjen utifran de olika familjemedlemmarnas samspel
med varandra. Om man ser hela familjen som ett system, sa ser man ocksa att
familjen bestar av olika subsystem. De viktigaste subsystemen i en familj ar ma-
karna, foraldrarna och barnen. Ibland kan avstandet mellan subsystemen vara for
stort i en familj, vilket kan uppsta till exempel om en eller bada foraldrarna lider
av allvarlig beroendeproblematik eller allvarlig psykisk sjukdom. Féraldrarna kan
da ha svart att ta hand om sina barn. Avstandet kan ocksa bli for litet eller otyd-
ligt, om barnet tar éver foraldrafunktioner nar foraldrar inte formar skota hem-
met eller yngre syskon.

e Kommunikationsteorin bestdr av olika grundstenar. Man kan till exempel inte
"icke-kommunicera”. Aven nar man &r tyst kan man siga nagot med tystnaden,
till exempel protestera. Varje kommunikation mellan manniskor har ocksa en in-
nehallsaspekt som till exempel "Klockan ar mycket” och en relationsaspekt, till
exempel "Jag tycker inte om att du later mig vanta” (Schodt & Egeland, 1994).
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e Social inlarningsteori representerar synen pa manniskor som sociala varelser och
att inlarning inte bara sker individuellt, utan ocksa i sociala sammanhang.

Familjefokuserad omvardnad

I familjefokuserad omvardnad involverar omvardnadspersonalen och behandlaren famil-
jemedlemmarna i det praktiska vard- och omsorgsarbetet av den person som drabbats av
ohélsa. Familjefokuserad omvardnad har — precis som familjeterapin — ett systemiskt
perspektiv som teoretisk grund. Detta innebar att stod till en familj utgar fran perspekti-
vet att familjen bestar av olika familjemedlemmar som samtliga berér, paverkar och sam-
spelar med varandra.

Vardpersonalen erbjuder information och ibland utbildning om den ohélsa som drabbat
en familjemedlem. De ger dven stdd till de anhdriga eftersom detta gynnar &ven den som
drabbats av ohalsa i positiv riktning. Som samtalspartner kan behandlaren fokusera pa
patientens och anhorigas upplevelser av psykisk ohélsa i det dagliga livet, men dven pa
kroppsligt upplevd halsa och livskvalitet. Lidande, sarbarhet, utsatthet och stigmatisering
vid psykisk ohalsa kan vara fragor som ocksa tas upp i samtal. (Wright, Watson & Bell,
2002).

Psykopedagogiska insatser

Psykopedagogiska insatser (PPI) ar en strukturerad patientutbildning som syftar till att
oka kunskapen om den psykiska ohélsa som den unge drabbats av. PPI utvecklades forst
till personer med schizofreni och deras familjer, men erbjuds numera aven till familjer
med unga med andra typer av allvarlig psykisk ohélsa.

PPl omfattar bland annat:

e Information om sjukdomen ur ett biologiskt, socialt och behandlingsméssigt per-
spektiv.

e Deanhorigas roll.
e Hur man kanner igen tecken pa annalkande aterfall och forsamring.

e Behandling och férvéantad effekt av denna.

PPI kan innefatta utbildning for den unge och de anhériga tillsammans. Ibland anvands
olika utbildningsinsatser for enskilda personer, enskilda familjer eller ibland flera familjer
tillsammans i hemmen, pa kliniken, eller i andra situationer eller p& andra platser. Ett
centralt tema ar att anhdriga betraktas och behandlas som en resurs (Bland & Harris,
2000; Socialstyrelsen, 2011).
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Fordelar med psykopedagogiska atgarder ar enligt Socialstyrelsens Nationella riktlinjer
for psykosociala insatser vid schizofreni eller schizofreniliknande tillstdnd (Socialstyrel-
sen, 2011) féljande:

e Gemensam utbildning for personer med schizofreni och anhdriga minskar risken
for aterfall i sjukdom upp till 7—12 manader samt minskar psykossymtom.

e Utbildning enbart till anhoriga tycks ge forbattrad effekt pa aterfall.

e Gemensam utbildning fér personer med schizofreni och anhdriga har bedémts
vara kostnadseffektivt.

Socialstyrelsen rekommenderar att halso- och sjukvarden erbjuder personer med schizo-
freni och deras anhériga gemensam utbildning (Socialstyrelsen, 2011).

Diagnossystem som anvands inom psykiatrisk vard

Begreppet diagnos kommer fran grekiskan, diagnosis och betyder "genom kunskap”. Be-
greppet harstammar frdn medicinen, men fick efterhand anvandning ocksa inom psykia-
tri och klinisk psykologi. Det har dock fran och till hojts kritiska roster mot anvandningen
av medicinska modeller, som diagnosmodeller, inom psykiatrin. Psykiatrikern Thomas
Szasz har varit en av dem som menat att bor betrakta psykiska problem som ”livspro-
blem.” Han avvisade ocksa tidigt att det finns grund for att tala om “hjarnsjukdomar”
(Szasz, 1970).

Ett viktigt syfte med diagnostisering ar att forsoka forsta de fenomen som beskrivs av
patient och anhériga. Inom tillampad medicin, psykiatri och klinisk psykologi har dia-
gnostiseringen ocksa ett annat tydligt syfte; att kunna ge béasta tankbara behandling uti-
fran en problembild.

Idag anvands tva olika diagnossystem inom psykiatrin:

e Diagnostic and Statistical Manual, version 5 (DSM-5) som utvecklats av Ameri-
kanska Psykiatriska Foreningen, APA. Diagnosmanualen DSM-5 har spridits
framforallt i vetenskapliga sammanhang, men anvéands ocksa kliniskt inom psy-
kiatrisk vard i Sverige.

e International Classification of Diseases and Related Health Problems, version 10
(ICD-10), som har god éverensstammelse med DSM-5. Detta diagnossystem an-
vands ocksa inom psykiatri men dven av till exempel Forsakringskassans lakare.

Vid diagnostisering av barn och unga bygger diagnostiken pa information fran foraldrar
och narstaende som kanner barnet eller den unge val, samt pa en klinisk bedémning av
barn- och ungdomspsykiatriska specialister. Ibland, till exempel vid utredning av neu-
ropsykiatriska funktionsnedsattningar som ADHD, kan man ocksa involvera pedagoger i
skolan med test som skattar den unges formaga till uppmarksamhet i klassrumsmiljo
(SBU, 2013).
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Syfte

Syftet med kunskapsoversikten ar att 6ka forstéelsen for de erfarenheter, upplevelser och
behov familjer med barn och unga med psykisk ohalsa kan ha. Syftet ar ocksa att beskriva
de olika diagnoser barn och unga kan drabbas av och de insatser i form av information,
stdd och behandling/terapi som i Sverige kan erbjudas barn och unga och de anhdériga.

Via svensk och internationell litteratur soks svar pa foljande fragor:

Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har foraldrar till barn med psykisk
ohalsa?

Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har syskon till barn med psykisk
ohélsa?

Vilka diagnoser far barn och unga med psykisk ohalsa?
Vilken lagstiftning reglerar stédet till barn och unga och deras anhdriga?

Vilka insatser i form av information, stéd och behandling erbjuds barn och unga
och de anhoriga?

Vilka forbattringsomraden framtrader?
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Metod

Insamlingen av relevant litteratur for sammanstallningen av kunskapsoversikten har
skett med hjalp av Boras hogskola. Litteraturen har sokts i databaserna Libris, Swepub,
PsyclInfo, Artikelsok och Summon vid tva tillfallen under 2013 och 2014. Den litteratur
som beddmts vara relevant &r foljande:

e Litteratur som berdrt familjers erfarenheter av att ha ett barn som lider av psy-
kisk ohdlsa, exempelvis artiklar om familjers upplevelser av borda, belastning,
tyngd och oro, men &ven positiva erfarenheter av stéd och insatser som varit till
nytta.

e Stddjande insatser i form av information, stdd och terapi, relevanta ur ett anho-
rigperspektiv.

¢ Information om olika psykiatriska diagnoser som barn och unga kan fa, verksam-
hetsbeskrivningar som kan ge anhoriga stéd samt radande lagstiftning som kan
vara aktuella utifran ett medborgare- och rattighetsperspektiv.

Den for kunskapsoversikten relevanta publicerade litteraturen har kvalitetsgranskats.
Sammanlagt gav forsta sokningen totalt 310 traffar, varav 152 artiklar, 151 bdcker, 4 av-
handlingar samt 3 kapitel ur bocker. Av de avhandlingar, bocker och fristdende artiklar
som beskrivit foraldrars och syskons erfarenheter har de flesta bestatt av intervjustudier
med en mindre grupp personer. De flesta har varit frdn England eller USA, men aven
svenska avhandlingar, artiklar och rapporter fran SBU och Socialstyrelsen refereras.

Manga utlandska studier

I de fall likvardiga resultat fran skandinaviska och utlandska studier funnits, har de skan-
dinaviska presenterats, i syfte att minska behovet av anpassning och minska antalet refe-
renser. Av den litteratur och fristdende artiklar som beskrivit insatser i form av informa-
tion, stéd och behandling till familjer med unga med psykisk ohdalsa, har de flesta varit
fran USA eller England.

De flesta studier har varit beskrivande dar resultat ofta presenterat utifran deltagarnas
ndjdhet med stddinsatsen och skattning eller beddmning av den unges symtom i samband
med avslutad behandling.

Fa studier har hdg vetenskaplig kvalitet i bemarkelsen att man forst slumpvis delat upp
deltagarna i en behandlingsgrupp och en kontrollgrupp. Kraven vid vetenskapligt hog
kvalitet ar ocksa att en neutral person gjort for- och eftermétningar av symtom, att inklu-
sionskriterier beskrivits och att bortfall noggrant dokumenteras (en sa kallad randomise-
rad kontrollerad studie). Detta saknas i de flesta av de beskrivna behandlingsstudierna.
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Resultat

Kunskapsoversiktens resultat presenteras enligt féljande indelning:
1. Foraldrars upplevelser och erfarenheter som delas av manga.
2. Syskons upplevelser och erfarenheter som delas av manga.

3. Informationsinsatser till anhdriga/familjer.

4

Stddjande insatser i form av foraldrastédsprogram, gruppverksamhet, samtals-
stdd, behandling, terapi till familjer med barn och unga utifrdn den unges diag-
nos.

I syfte att 6ka kunskapen och forstéelsen for familjernas vardagssituation, presenteras i
slutet av kunskapsunderlaget faktarutor innefattande den diagnos och de symtom som de
unga med psykisk ohélsa kan ha.

Det finns ett starkt stéd i forskningen att engagera hela familjen i behandlingen nar ett
barn eller en ungdom drabbas av psykisk ohalsa (Carr, 2009). De anhdriga som deltar i
behandling inom ramen for sa kallad familjefokuserad omvardnad, foraldrastodsprogram
eller familjeterapi ar foraldrar och ibland ocksa syskon.

Syskon uppmarksammas dock sallan. De erbjuds oftast inte stdd, delaktighet eller avlast-
ning. Detta trots att det finns beskrivet att syskon kan uppleva stark oro, ta ansvar langt
utdver vad som ar rimligt, bli socialt isolerade och ibland k&nna sig otrygga i sitt eget hem
(Benderix & Sivberg, 2007).

Inte heller mor- och farforaldrar blir sa ofta delaktiga i behandling eller far information
om barnbarnets psykiska ohélsa, sjukdom eller funktionsnedséattning. Detta minskar moj-
ligheten for mor- och farféraldrar att kunna bidra med adekvat stdd till den unge eller
avlastning for foréldrar och syskon.

Socialstyrelsen (2011) menar att nar det galler saval psykisk som fysisk ohalsa ar det av
stor vikt att anhériga far information och kunskap om vad som ar halsobringande och
stodjande for den som &r sjuk. Utgdngspunkten ar att familjen d& blir en tillgang i till-
frisknandet och delaktiga i att minska aterinsjuknande och inlaggning pa sjukhus.

1. Foraldrars upplevelser och erfarenheter

| syfte att undersdka vardagslivet for familjer dar det fanns barn med ADHD genomférdes
intervjuer med nio foraldrar och en enkatundersékning med 265 foraldrar. | resultatet
fran dessa studier framkom att fordldrarnas delade upplevelser av oforutsagbarhet, trots
att de hela tiden stravade efter att vardagslivet skulle vara forutsagbart. Féraldraskapet
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praglades av standiga forsok till anpassning. Foraldrarna kunde ocksa uppleva att de fick
kampa for att bli accepterade och inkluderade i sociala natverk, liksom i relation till pro-
fessionella (Larsen, 2014).

Foraldrars erfarenheter av att ha en tonarsdotter med ADHD, beskrivs i en annan svensk
intervjustudie (Hallberg, Klingberg, Reichenberg & Mdller, 2008) dér tolv féraldrar inter-
vjuades. Teman som framkom i intervjuerna var att leva pa gransen till vad man klarar av,
kanslan av att man ar ensam i att bara hela foraldraansvaret, att behova kampa for att fa
stod fran professionella, att standigt "vara i tjanst” och att forsoka losa konflikterna i fa-
miljen. Foraldrarna beskrev ocksa att deras halsa hade paverkats negativt av deras famil-
jesituation.

Sorg, utmattning och isolering

| syfte att 6ka kunskapen om foraldrars upplevelser och erfarenheter av att ha ett barn
med en livslang neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, autismspektrumtillstdnd och
allvarliga beteendestérningar, genomfordes en intervjustudie med tio foréldrar som valt
att ansbka om plats i en gruppbostad for sitt barn med autismspektrumstérning och uta-
gerande beteende.

Anledningen var framst att fordldrarna inte langre orkade ha barnet boende hemma, samt
att de uppfattade att syskonen i familjerna drabbades (Benderix, Nordstrom & Sivberg,
2006). De forsta intervjuerna genomférdes med fordldrarna innan deras barn med autism
flyttade till gruppboendet. | textmaterialet fran dessa intervjuer identifierades foljande
teman:

e sorg Over att inte fatt ett barn som var friskt och normalt utvecklat,
e att barnets avvikande beteende ibland var omgjligt att kontrollera,
e total utmattning,

e att syskonen paverkades negativt,

e social isolering och

e att attityderna mot andra personer som har problem har férandrats.

Nya intervjuer genomfordes med de tio foraldrarna tva ar efter att barnet flyttat till
gruppboendet. Fran dessa intervjuer framkom féljande teman: det var en befrielse for
familjen nar barnet flyttade till gruppbostaden, upplevelsen av ett etiskt dilemma nar
man lamnar sitt barn till andra, tillfredsstéllelse med gruppboende och barnets positiva
utveckling, att inte vara néjd med gruppboendet, positivt att kunna dela erfarenheter med
andra foraldrar samt upplevelse av hopp infor framtiden (Benderix, Nordstrom & Sivberg,
2006).

| resultatet fran intervjuer med 24 foraldrar till unga med anorexi (anorexia nervosa)
(Honey & Halse, 2007) framkom att foraldrarna var medvetna om att syskonen paverka-
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des negativt och man anstrangde sig darfor for att se till att syskonen till den unge med
anorexi inte blev "bortglomda”. Foraldrarna beskrev att de forsokte uppréatthalla ett nor-
malt liv i familjen. De forsokte kompensera syskonen nér de var tvungen att &ndra rutiner
i familjen och de forsdkte skydda syskonen genom att vara kdnslomassigt stddjande.

Allvarlig kédnslomaéssig stress

Foraldrar till 22 unga med diagnosen schizofreni som vardades inom psykiatrisk vard,
intervjuades om sina erfarenheter. Resultatet visade att de vanligaste k&nslor som forald-
rarna uttryckte var stress, sorg och radsla. Fordldrarna beskrev att de beteenden hos den
unge som stallde till mest bekymmer var valdsamhet, tillbakadragenhet och verbal ag-
gression. Manga av de intervjuade foraldrarna menade att dessa beteenden ledde till att
de fick skuldkénslor. (Ferriter & Huband, 2003).

Foraldrarna berattade vidare att det basta stodet var det stod de fick fran anhériga, men
aven fran andra foraldrar i sjalvhjalpsgrupper. Minst stod upplevde de intervjuade att de
fick fran professionella. Att uppfostra en son eller dotter med schizofreni ledde till en
allvarlig kanslomaéssig stress, ofta med upplevelsen av att sakna stod fran andra. Forald-
rarna klandrade sig sjalva for sjukdomen som drabbat deras barn, &ven om ingen hade
anklagat dem. Dessa skuldkanslor var inte kopplade till ndgon forestallning om att de som
foralder brustit i uppfostran av barnet.

2. Syskons upplevelser och erfarenheter

Syskons upplevelser och erfarenheter ar unika utifran perspektivet att syskonskap ar den
familjerelation som har langst varaktighet av alla. Forskningsrapporter har beskrivit var-
det av syskon som stéd, inte bara under uppvéaxten, utan under hela livet (Eriksen &
Gerstel, 2002). Bland annat beskrivs i flera studier att syskons relationer spelar en viktig
roll i barnets utveckling av kanslomassig forstaelse, social utveckling och impulskontroll.
Studierna visar ocksd att positiva syskonrelationer reducerar risken for depression
(Padilla-Walker et al, 2010;Whiteman et al, 2011).

Att ha ett syskon med nagon form av psykisk ohalsa kan vara speciellt pa flera satt. Ef-
tersom psykisk ohalsa ofta leder till funktionsnedsattningar av de sociala och kédnsloméss-
iga formagorna, kan syskonrelationen paverkas negativt (Bijl & Ravelli, 2000). Olika stu-
dier visar varierande resultat for hur syskon paverkas av att ha en bror eller syster med
autism. Hastings (2003) menar att syskon till barn med autismspektrumtillstdnd &r mera
utsatta &n syskon till barn med andra typer av psykisk ohélsa.

Syskon utvecklar empati

Att vara syskon till en person som har en psykisk funktionsnedséattning, till exempel aut-
ismspektrumtillstdnd, behdver inte innebara nagon 6kad risk att sjalv drabbas av pro-
blem. Manga studier visar att istéllet for att ta skada av sina erfarenheter, ar syskon till
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barn med funktionsnedsattningar valfungerande och uppvisar ibland stérre mognad an
sina kamrater.

Dessutom har syskonen beskrivits som allmant mera toleranta. Syskon har ocksa uttryckt
gladje och tillfredstallelse dver att kunna vara ett stod for sina foréldrar och att kunna
vara till hjalp for sitt syskon. Det har visat sig i flera studier att manga syskon utvecklar
empati och forstaelse for barnet med autismsspektrumtillstand (Howlin, 1988; Benderix
& Sivberg, 2007).

Det finns ocksa studier som visar att syskon till barn med autismspektrumtillstand kan
kanna sig forsummade eller kdanna oro och &ngslan nar det tanker pd sitt syskon (De
Mayer, 1979). | andra studier har syskon ocksa rapporterat om psykologisk stress och en
kansla av att de bér kompensera for det andra barnets funktionsnedséattning och vara ett
kanslomassigt stod for sina foraldrar (Howlin, 1988).

Angslan och otrygghet

Enligt Harris & Glasberg (2003) finns det syskon, dock en mindre grupp, som tycks vara
mera sarbara &n andra, och som oftare an andra syskon drabbas av oro och angslan. En
forklaring som namnts ar att de utsatts for utagerande beteende (Harris & Glasberg,
2003). Syskon som blivit utsatta fér skrammande och avvikande beteende, kan beskriva
att detta lett till dngslan och upplevelse av otrygghet i hemmet.

Syskon till barn med autismspektrumtillstand har ocksa uttryckt oro infoér framtiden och
beskrivit upplevelser av ensamhet da deras kamratrelationer paverkats pa ett negativt
satt. Dessa erfarenheter har rapporterats fran bade enkatundersokningar och intervjuer
med syskon. (Bagenholm & Gillberg, 1991; Benderix & Sivberg, 2007).

For att undersoka syskons upplevelse av livskvalitet har Moyson & Roeyers (2012) inter-
vjuat 50 syskon i &ldern 6 till 14 ar. Samtliga intervjupersoner hade en bror eller syster
med intellektuell funktionsnedsattning eller flerfunktionsnedsattning. Syskonen beskrev
att bara det att tala om att ha en bror eller syster som var annorlunda, kdndes kéanslo-
massigt svart och ovant. Forskarna valde att stalla fragor som ”"Kan du beréatta om till-
fallen da du gillar att ha ett syskon — vad ar det d& som gor att allt kinns bra?” Alternativt
"Kan du beratta om ndgot tillfalle da du inte gillar att ha syskon — vad ar det som gor att
det kanns svart?”

Forskarna l4t ockséa syskonen fa traffa andra syskon och genomforde intervjuer i fokus-
grupper med syskonen. | resultaten framkom att syskonen 6nskade att de kunde gora
aldersadekvata aktiviteter med sin bror eller syster med funktionsnedsattning. Syskonen
beskrev vidare att de tyckte om att foréldrarna bad dem hjalpa till. De ville garna kom-
pensera for brodern eller systern med funktionsnedséattning. Syskonen hoppades dock att
de inte skulle behdva hjalpa till s mycket att de var tvungna att avsta sina egna fritidsak-
tiviteter.

De uttryckte ocksa behov av egen tid med foraldrarna och att fa ha ett eget privat ut-
rymme i hemmet, dar de kunde fa vara for sig sjalva. Slutligen framkom att syskonen sag
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ett varde i att fa traffa andra barn i samma situation och kunna dela sina erfarenheter
med dem (Moyson & Roeyers, 2012).

Medlare och beskyddare

| en avhandling av Strobel (2011) redovisades en studie dar ett syfte var att undersdéka om
syskon till barn med autismspektrumtillstand skulle 6ka sina kunskaper om sjukdomen
genom att delta i sex biblioterapi-sessioner i grupp. Ett annat syfte var att underséka om
syskonens deltagande i biblioterapi-sessionerna kunde forbéattra relationerna i familjen.
Biblioterapi innebar att man laser bocker tillsammans utifran en gemensam erfarenhet —
i det har fallet av att vara syskon till en person med autismspektrumtillstand. Studien
visade att kunskapen 6kade hos de deltagande syskonen. Detta férandrade inte relation-
erna i familjerna, men foraldrarna uppfattade att syskonen fatt en 6kad forstaelse for sin
bror eller syster med autismspektrumtillstand.

Dimitropoulos et al (2009)beskriver i resultaten fran sin intervjustudie med tolv syskon
till unga med anorexi att syskonen upplevde att de tog pa sig rollen som beskyddare. Sys-
konen uppgav ocksa att de hade fungerat som medlare i konflikter med foréaldrarna. Sys-
konen kénde sig ibland pressade av foraldrarna att berétta for dem om de markt nagot
speciellt beteende hos den unga med anorexi, som inte var avsett att fordldrarna skulle
kanna till. Nar den unga med anorexi blev inlagd pa sjukhus kande sig syskonen utelam-
nade och oroliga for vad som skulle hdnda med den sjuka brodern eller systern. De be-
skrev ocksa att de saknade stod och forstaelse fran vardpersonalen.

Syskon vill vara delaktiga

For att undersoka och forséka mata copingstrategier, samt vilken betydelse den psykia-
triska varden har for syskon till en bror eller syster med schizofreni, genomférdes en en-
katundersokning med 746 syskon (Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008). | resultaten
framkom att syskonen tyckte det var viktigare att brodern eller systern med schizofreni
fick hjalp med symtomlindring, boende och framtidsplanering, an att de sjalva fick stod.

De viktigaste omraden dar syskonen ville ha stod for att starka sin copingforméga var:
e Utbildning om schizofreni.
e En stddjande familj.
e Minskat lidande hos syskonet som drabbats genom symtomkontroll/behandling.

e Information om att det inte ar familjens fel att den unge drabbats av schizofreni.

Syskonen i studien ovan beskrev att de haft mycket lite kontakt med sjukvarden. De flesta
onskade ocksa att vardpersonalen skulle vara mera tillgangliga for dem; svara pa fragor
och tydliggora syskonens roll i den framtida vardplaneringen. Syskonen beskrev att de
fick stod och hjalp i akuta kriser, men fa att av dem var delaktiga i sin systers eller brors
vard som helhet.
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Studiens forfattare drar slutsatsen att syskonen i studien bidragit till mycket information
om hur sjukvarden kan starka syskon och andra anhoriga nar nagon i familjen drabbats
av schizofreni. Psykopedagogiska insatser till syskon i form av utbildning om schizofreni
och stdd till den som drabbats ar angeldgna insatser for syskons hélsa. Detta ar sarskilt
angelaget eftersom syskonen ofta kommer att bara ansvaret for framtida stéd och omsorg
(Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008).

3. Informationsinsatser till anhoériga: férédldrar och syskon

Nara anhorigas erfarenheter av att barn och unga familjemedlemmar drabbas av
psykisk ohalsa tycks ofta leda till k&dnslor som sorg, radsla och utsatthet. Med detta
som bakgrund — i kombination med att anhdrigas oro aven kan bli en belastning for
den som ar sjuk — har olika typer av stod utvecklats. Som exempel kan hamnas for-
aldrastods- och familjestodsprogram, familjefokuserad omvardnad och familjete-
rapi. | kapitel 3 och 4 ges exempel pa olika typer av stod till dessa familjer.

I Nationella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom (2010) lyfter Socialsty-
relsen fram ett antal punkter som berdr information till patienten och de anhériga:

e God vard forutsatter ett gott bemé&tande av patienten och dess anhériga.

o Kommunikationen med patienten och dess anhériga bor vara kontinuerlig under
hela sjukdomsforloppet.

e Brister i kommunikationen mellan patienten och héalso-och sjukvardspersonalen
kan vara en patientsakerhetsrisk. Kan inte information lamnas till patienten ska
man istéllet ldamna den till en anhdrig.

e Har patienten uttryckt att information inte ska ldmnas till en anhérig ska hélso-
och sjukvardspersonalen respektera detta. Detta utesluter inte psykosocialt stod
till anhoriga.

Information, delaktighet och medinflytande for patienten regleras i Halso- och sjukvéards-
lagen, HSL. Vid arsskiftet 2014—2015 trader en ny patientlag i kraft som starker patien-
tens roll ytterligare.

Forskning visar att det fortfarande finns stora brister nar det géller information och sam-
arbete mellan anhdériga, den som &r sjuk och de professionella inom vard och omsorg. For
att forbattra situationen har olika webbaserade stdd vuxit fram.(Karsudd i Benzein, Hag-
man & Saveman, 2012). Under punkt 3a och 3 b beskrivs tva av dessa.
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3 a. IT-baserad samverkan mellan anhoériga till barn med kognitiv
funktionsnedséattning och vard- och omsorgspersonal

KIDSS ar namnet pa ett familjerelaterat 1T-stod som har utvecklades i syfte att under-
latta kommunikation, information, dokumentation, samverkan och samsyn. Det har tagits
fram i samarbete mellan personal och foréldrar med barn med kognitiv funktionsnedsétt-
ning (Benzein, Hagman & Saveman, 2012).

IT-stodet innehaller funktioner for snabbmeddelande via webbsida, sms och e-post.
Kommunikationen sker inom ramen for ett e-rum, som medlemmarna i samverkanstea-
met (personal och familj) har tillgdng till. Systemet har prévats och utvarderats i en
mindre undersokning (Karsudd, 2008) dar atta foraldrar till barn med kognitiv funk-
tionsnedséattning deltog. Resultatet av denna mindre undersdkning visar att huvuddelen
av anvandarna var positiva till att anvanda systemet (Karsudd, Benzein, Hagman & Sa-
veman, 2012).

3 b. Internetbaserat traningsprogram for foraldrastdd/traning

En svensk studie (Enebrink et al, 2012) har utvarderat effekten av ett Internetbaserat
traningsprogram for foraldrar till barn med beteendeproblem. Detta féraldrastodspro-
gram, kallat Parent Management Training (PMT), fokuserar pa att lara ut strategier
for hur foralder kan hantera och dampa ett problematiskt beteende hos sitt barn, men
aven hur man kan forbattra foraldra-barn-relationen.

I studien ingick 104 foraldrar till barn i aldern 3 till 12 &r. Foraldrarna fordelades slump-
vis till antigen internetbaserad foraldratraning eller vantelista (utan insatser), och fick
samma erbjudande om behandling tre manader senare.

Skattningar av barnens beteendeproblem genomférdes infor studien, efter avslutad be-
handling och tre manader efter avslutad behandling. Resultaten visade att det blivit en
minskning av beteendeproblem hos de barn vars fordldrar tagit del av det internetbase-
rade traningsprogrammet, jamfor med de barn som sttt p& vantelista” (Enebrink et al,
2012).

3 c. Psykopedagogiska insatser

Psykopedagogiska insatser (PPI) ar en strukturerad patientutbildning som syftar till att
Oka kunskapen om den sjukdom patienter har drabbats av. PPl utvecklades forst till per-
soner med schizofreni och deras familjer, men erbjuds numera till familjer som har ung-
domar med allvarlig psykisk ohélsa. PPl omfattar bland annat information om sjukdomen
ur ett biologiskt, socialt och behandlingsmassigt perspektiv, om de anhdrigas roll och hur
man kanner igen tecken pd kommande aterfall och forsamring.

Psykopedagogiska insatser kan innefatta utbildning fér den unge med schizofreni och de
anhdriga tillsammans, ibland ges olika utbildningsinsatser for enskilda personer, enskilda
familjer eller ibland flera familjer tillsammans i hemmet, pa kliniken eller i andra situa-
tioner. Ett centralt tema i metoden ar att anhdriga betraktas och behandlas som en resurs.
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Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for psykosociala insatser vid schizofreni eller schizo-
freniliknande tillstdnd (Socialstyrelsen, 2011) har listat tre férdelar med psykopedago-
giska insatser:

e Gemensam utbildning fér de anhoériga och personen med schizofreni minskar
psykossymtom och minskar ocksa risken for aterfall i sjukdomen, det vill saga
personen ar symtomfri upp till ett ar langre &n vid endast sedvanlig vard.

e Utbildning enbart till anhoriga tycks ge forbattrad effekt pa aterfall i jamforelse
med sedvanlig behandling, vantelista, eller andra icke-specifika psykosociala at-
garder.

e Gemensam utbildning for personer med schizofreni och deras anhériga har be-
domts vara kostnadseffektivt jamfort med ingen utbildning alls och jamfért med
utbildning endast till den drabbade personen.

Socialstyrelsen rekommenderar att halso- och sjukvarden erbjuder personer med schizo-
freni och deras anhériga gemensam utbildning.

4. Foraldrastdédsprogram, gruppverksamhet

Nar det géller de allra yngsta barnen finns foraldrastddsprogram dar endast foréaldrarna
traffar en familjebehandlare tillsammans med andra foraldrapar, dar man i grupp far stod
i sitt foraldraskap. Flera studier visar att stod endast till foréldrar racker for att minska
beteendestdrningar och ohalsa hos barnet (Ferrer-Wreder t al, 2005). De foraldrastéds-
program som rekommenderas av Socialdepartementet syftar samtliga till att stédja for-
aldrar till barn med beteendeproblem. Nagra av de vanligaste som erbjuds i Sverige ar
Connect, Cope, "De otroliga aren” samt KOMET (SOU, 2008). Dessa foraldrastodpro-
gram beskrivs nedan:

Connect bygger p& anknytningsteori om barns utveckling och innehdller bland annat
reflektions- och rollspelsévningar om foraldraskap, foraldrastrategier och barnets per-
spektiv.

Under tio olika grupptréffar berdrs foljande teman:
e Beteenden &r ett satt att uttrycka behov av anknytning.
e Utveckling av formagan att ta ett steg tillbaka och tolka beteenden annorlunda.
¢ Anknytningen foljer oss hela livet, men uttrycks pa olika satt i olika aldrar.
e Att larasig kdnna igen olika beteenden for anknytningsbehov.

o Oka forstdelsen for att konflikter &r en del av relationer och att det ofta kan vara
ett satt att formedla behov av anknytning.
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e Tranaforméagan att hantera sina egna kanslor, forhandla och bevara narheten
under konflikter.

e Oka forstéelse for barns behov av sjalvstandighet samtidigt som de fortfarande
behdver sina foréaldrar.

e Utveckla formagan till kanslomaéssigt stod tillsammans med struktur och klara
forvantningar.

e Skapa forstaelse for vad empati ar och dess betydelse for anknytningen och tréana
formagan att ”lyssna empatiskt”.

e Hur kan man ¢ka formagan att kdnna igen egna saval som barnens behov i rela-
tionen?

Cope (The Community Parent Education Programme) syftar till att forebygga riskbete-
ende som trotsproblematik och att forbattra samspelet i familjen. Programmet vill dven
ge foraldrarna verktyg for att hantera sitt foraldraskap. Malgruppen ar foraldrar till barn i
aldern 3—12 ar eller 13—18 &r dar barnen uppvisar ett svarhanterligt beteende. Bar-
nets/tondringens problem kan bland annat ta sig uttryck i uppmarksamhets- och kon-
centrationsproblem, motivationsproblem, éveraktivitet eller utagerande beteende.

Den teoretiska grunden i Cope bygger pa teorin att barn lar sig sociala beteenden i sam-
spelet med sina foraldrar och andra i sin omgivning. Barnets beteende, savél positivt som
negativt, forstarks och vidmakthalls genom omgivningens reaktioner.

Cope ar manualbaserat, innefattar lektioner/grupptraffar om tva timmar en géng i veckan
i cirka tio veckor. Lektionerna &r strukturerade och handlar om strategier, som hur man
uppmuntrar och bekréftar sitt barn, fordelning av uppmarksamhet mellan syskon, fére-
byggande av problemsituationer med mera. | lektionerna finns ocksa aterkommande
moment dar foraldrarna deltar tillsammans med andra féraldrar i mindre grupper. Hem-
uppgifter ingar dar resultatet diskuteras i gruppen nastkommande foraldratraff.

Foraldrarna far ocksa se videoinspelade scener med foraldrar som begar olika misstag i
vardagliga situationer med ett barn. Dessa anvands som underlag for diskussioner om
alternativa lampliga forhallningssatt, som foraldrarna sedan kan tillampa hemma till
nasta grupptraff. Samtliga lektionen avslutas med att gruppledaren sammanfattar veck-
ans grupptraff

"De otroliga aren” (The Incredible Years) bygger pa social inlarnings- och forstark-
nings/beloningsteori och syftar till att forbattra barnets psykiska halsa. Malgruppen ar
foraldrar till forskolebarn med beteendeproblem eller kanslomassiga problem. Aven detta
familjestddsprogram &r manualbaserat. Det kortsiktiga syftet ar att stérka relationen mel-
lan foraldrar och barn, samt att minska utagerande och trotsigt beteende. Det langsiktiga
syftet ar att minska risken for allvarligare beteendeproblem pé& langre sikt. Programmet
har ett visst vetenskapligt stod for att forebyggande effekter kvarstar minst sex manader
efter avslutad insats (SBU, 2010).
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Detta foraldrastodsprogram bestar av minst tolv grupptraffar, 2,5 timme varje vecka for
10—16 deltagande foraldrar. De inledande traffarna handlar om lek, berém och beléningar
som satt att uppmuntra positiva beteenden, bygga upp barnets sjalvfértroende samt
starka relationen mellan barn och foréalder. Déarefter foljer traffar som formedlar metoder
for att minska problematiskt beteende hos barnet, konsekvent och tydlig granssattning,
"time-out” for att minska konflikter och for att lara barnen egen problemlésning.

Foraldrarna far ocksa i detta program se videoinspelningar av foraldrar och barn i olika
situationer. Dessa foljs av diskussioner om olika satt att forhalla sig som foralder, vilka
sedan kan gestaltas i form av rollspel. Féraldrarna far i hemuppgift att prova dessa nya
strategier hemma. | detta program foljer gruppledaren dessutom upp resultatet via tele-
fon mellan traffarna.

Komet (kommunikationsmetod) syftar till att férbattra samspelet och minska kon-
flikter mellan féraldrar och barn, det vill sdga att forbattra relationen mellan den
vuxne och barnet. Metoden bygger delvis pa erfarenhetsutbyte mellan féraldrar som
kan ge "verktyg” att anvandas i vardagen. Detta foraldrastédsprogram ar mer av
ett utbildningsprogram, och riktar sig till inte enbart till foraldrar utan aven till 1&-
rare i skolan. Programmet ar inriktat pd kommunikation och lar féraldrar och 1a-
rare ett mer funktionellt satt att kommunicera med barnet. Grundtanken ar att den
vuxne i forsta hand maste andra sitt eget beteende for att minska problemen.

Komet innefattar elva kurstillfallen dar de forsta sex syftar till att forbattra relation och
samspel mellan barn och vuxen. Viktiga teman &r férberedelser, uppmaning och berém.
Aven detta foraldrastédprogram bestar av undervisning, videovinjetter med efterféljande
diskussion, samt traning i rollspel och &ven av hemuppgifter.

En randomiserad kontrollerad studie med 159 féraldrar som hade barn med utagerande
beteende och trotssymtom har genomforts (Kling, Sundell, Melin och Forster, 2006).
Barnen var i aldrarna tre till tio ar. Foraldrarna delades upp i tre grupper, varav ena
gruppen fick g den ordinarie versionen av Komet, den andra fick g& en kortversion och
den tredje gruppen fick vanta en termin pa behandling. Fére- och efterméatningar genom-
fordes.

Resultaten visade att endast de foraldrar som hade deltagit i Kometgrupperna forbattrade
sin kompetens som forélder. Barnens beteendeproblem minskade och deras sociala kom-
petens okade. Effekterna av Komet vara stabila eller 6kande tio manader efter kursstart.
(FoU Valfard, Umead, 2010).

4 a. Stodjande insatser till familjer med sma barn med

beteendeproblem

Ibland kan man redan hos sma barn se tecken pa att de har vissa svarigheter och beteen-
den som skiljer sig frdn andra jamnariga barn. Detta kan foranleda att foraldrarna via
barnavardscentral, forskola, socialférvaltning eller vardcentral blir erbjuden nagon form
av foréaldrastod och utredning av barnet och barnets behov.
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Vissa av dessa barn som tidigt uppméarksammas far senare diagnoser ADHD, trots-
syndrom eller uppférandestdrning (Andershed & Andershed, 2005).

Barnhilsovardens metoder
De metoder som bedéms minska symtom hos sma barn ar gruppbaserade foraldrastods-
program som till exempel "The Incredible Years” (Barlow et al, 2010).

En sammanstallning av barnhalsovardens metoder for att framja barns psykiska héalsa
visar att strukturerade, manualbaserade foraldrastddsprogram i grupp, anvands i viss
omfattning i Sverige. (Socialstyrelsen, 2008).

Utvarderingar av foraldrastodsprogrammen bestar oftast av foraldraskattningar dar for-
aldrarna skattar om de sma barnens beteenden har normaliserats. Foraldrarna far ofta
ocksa skatta sitt eget valbefinnande samt sin néjdhet med deltagandet i foraldrastodspro-
grammet. Beddmningarna, vilka inte har ett vetenskapligt varde, visar allmant att forald-
rar uppskattar féraldrastddsprogrammen och bedémer att barns beteende i samband med
avslutad kontakt har forbattrats.

Utvardering av foraldrastédsprogram

En rapport i form av kunskapssammanstallning har tagits fram av SBU pa forfragan av
Kungliga Vetenskapsakademien och UPP-centrum (Utvecklingscentrum foér barns psy-
kiska hélsa) vid Socialstyrelsen.

SBU beddmde att av 33 standardiserade och strukturerade program som syftar till att
forebygga psykisk ohélsa hos barn hade endast sju ett begrénsat vetenskapligt stéd i den
internationella litteraturen. Dessa var foraldrastodsprogrammen The Incredible Years
och Triple P, familjestédsprogrammet Family Check-Up samt skolprogrammen Good
Behavior Game, Coping Power samt Coping with Stress och FRIENDS.

Effekterna bedomdes dessutom med fa undantag vara sma. SBU ansag att eftersom effek-
terna sannolikt varierar med sociala och kulturella sammanhang ar det oklart i vilken
utstrackning som programmen kan overforas till Sverige med bibehallen effekt (SBU,
2010).

Beteendeproblem hos elever

De norska forskarna Sorlie och Nordahl (1998) genomfdrde en omfattande studie fér att
understka forekomsten av beteendeproblem bland eleverna i norska skolor. De identifie-
rade och beskrev féljande problemomraden:

e Beteenden som hindrar undervisningen och larandet (det vanligaste funna bete-
endeproblemet). Barnet stér bade andra och sig sjalv i inlarningssituationer.

e Utagerande beteende, kroppsligt och verbalt (att 1att hamna i brak och slagsmal).

e Antisocialt beteende, allvarligt normbrytande beteende (till exempel skadegdrelse
och snatterier) vilket var den minst vanliga formen av beteendeproblem.
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Kartlaggning av forédldrastddsprogram

Socialstyrelsen har genomfort en kartlaggning éver metoder och modeller for forebyg-
gande och tidiga insatser mot psykisk ohélsa hos sma barn (0-5 ar) utifran att de skulle
vara relevanta for barnhalsovarden i Sverige (Socialstyrelsen, 2013). Rapporten baserades
pa systematiska kunskapsoversikter publicerade i internationella vetenskapliga tidskrif-
ter. Oversikternas kvalitet granskades av tva oberoende personer tills konsensus uppstod.
Fyra oversikter hade tillrackligt hog kvalitet. Foraldrastddsmetoder som beskrivits i kun-
skapsoversikterna anvands redan i viss omfattning i Sverige. Socialstyrelsen menar dock
att det ar oklart om de anvands pa ett strukturerat satt vilket paverkar mojligheten att
utvardera effekterna.

Barnhélsovardsenheter har pa fragan fran Socialstyrelsen svarat att de erbjuder alla for-
aldrar att delta i foraldragrupper. Dock gar det inte att utlasa frdn undersokningen hur
manga traffar foraldrarna erbjuds eller i vilka aldrar hos barnen de sker. Barnhéalsovar-
dens psykologer har en viktig roll bade for utredning och bedémningar, men ocksa for
foraldrasamtal (Socialstyrelsen, 2013).

Prioriterad plats pa forskola ar en insats som har en lang tradition i Sverige for stod till
familjer och barn med sarskilda behov. Daremot saknar denna tradition, enligt Socialsty-
relsen (2013), kopplingar till att man samtidigt kan erbjuda omfattande kompletterande
familjestédsprogram.

Goda exempel ar viktigt stod

Webster-Stratton et al (1989) undersokte effekten av tre olika typer av manualbaserade
foraldrastodsprogram baserade p& "The Incredible Years” p& sméa barns utagerande bete-
endeproblem.

Foraldrarna delas in i tre olika grupper med delvis olika upplagg. Syftet med studien var
att undersoka om "The Incredible Years” ledde till att minska barnens negativa och trot-
siga beteenden och att 6ka barnens sociala kompetens och deras kontakter med jamna-
riga. Metoden bestod i att stddja foraldrarna att i 6kad omfattning anvanda sig av positiva
uppfostringsstrategier och att utdka samarbete med skolan.

Resultaten visar att foraldrarna upplevde mest stéd och bast effekt — det vill séga sym-
tomminskning hos barnen — nar man pa grupptraffarna, delvis via video, fick ta del av
“goda exempel”. Vidare beskrev foraldrarna att det var positivt att tréffa andra foraldrar i
samma situation. Dessutom uppskattade foréldrarna att man kunde diskutera tillsam-
mans med de andra féraldrarna under ledning av en pedagog. For samtliga tre studerade
grupper minskade, enligt foraldrars och pedagogers skattningar, de sma barnens utage-
rande beteende.

Det finns tre programenheter i "The Incredible Years” féraldratraningsprogram. | Sverige
anvands det Gversatta s kallade basprogrammet som syftar till att formedla basfardig-
heter i fordldraskapet. De olika teman som tas upp i basprogrammet ar foéljande:
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e LEK. Tanken ar att féraldrarna ska bygga upp ett positivt samspel med barnet
genom leken. Foraldrarna far lara sig att lata barnen styra och ta initiativ i leken,
och trana sig pa att uppmarksamma och uppmuntra barnet i lek. Syftet med leken
ar att stérka barnens sjalvfortroende, fantasi och problemldsningsformaga.

e BEROM och BELONING. Syftet &r att bygga upp barnens sjalvfortroende och
sjalvkansla.

e EFFEKTIV GRANSSATTNING och IGNORERING. Foraldrarna far 6va sig pa att
vara konsekventa med granssattningen och ge f& men specifika tillsagelser och
aldersadekvat granssattning. Ignorering tillampas istallet for tillsagelser till ex-
empel nar barnet gnéller eller svar. Syftet ar att hjalpa barnet att fa bort det nega-
tiva beteendet, genom att det inte far nagon forstarkning (uppmarksamhet).

e BEMOTA OONSKAT BETEENDE. Foraldrarna far évningar som syftar till att
undvika stress och frustration i problemsituationer. Féraldrarna far ocksa disku-
tera konsekvenser och lampligt bemotande, utifrdn barnets alder och specifika
svarigheter. Foraldrarna far dessutom radd om hur de kan stodja sina barn i pro-
blemldsning, kanslohantering och sociala fardigheter.

o (Webster-Stratton et al 1989)

4 b. Stédjande insatser till familjer med unga med ADHD

ADHD &r en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning som innebéar svarigheter att reglera
impulser, uppmarksamhet och aktivitetsnivd. Som konsekvens av dessa svarigheter har
speciellt unga dven andra bekymmer som inlarningssvarigheter, kamratproblem och
Okade konflikter i hemmet.

I Sverige och i andra lander har det varit naturligt att man bade inom skola och barn- och
ungdomspsykiatri forsékt hitta olika typer av hjélp och stdd fér de barn och unga som har
ADHD och for deras familjer.

Denna neuropsykiatriska funktionsnedséattning bestar ofta hela livet, &ven om manga néar
de blir vuxna hittar strategier for att hantera och kompensera for sina svarigheter. Det
finns dessutom stor variation av grader av symtom och &aven av svarighetsgrad, och for-
loppet kan skifta over tid hos enskilda personer. | ett antal fall sker en normalisering eller
mognadsprocess som kan leda till en normal anpassning i vuxenlivet (SBU, 2013).

Foraldrastddsprogram for sma barn med utagerande beteende eller ADHD
Foraldrastodsprogram tycks vara en effektiv behandling for sma barn med utagerande
beteende, vilket aven kan innefatta barn som fatt eller far diagnosen ADHD (Webster-
Stratton 1989; Socialstyrelsen, 2013).

I en forskningsbaserade 6versikt papekas att trots att familjeterapi ar en vanlig behand-
lingsform till familjer med ett barn med ADHD, finns ingen studie dar man utvarderat
systematiskt anvand familjeterapi vid enbart ADHD (Hansson, 2004). Men enligt Hans-
son har troligtvis barn med ADHD ingatt i de studier man gjort i utvardering av olika
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familjeterapeutiska metoder som funktionell familjeterapi (FFT) och multisystemisk te-
rapi (MST), dar inte bara den unge och de anhériga deltar, utan ocksa skolan, familjehem
och sd vidare.

Familjeterapi bedoms som mer framgangsrik an vanlig behandling eller individualterapi
for barn med beteendestdrning, aggressionsproblem och icke féljsamhet i samband med
ADHD och autism (Hansson 2004).

Stodjande insatser i familjen

I en svensk avhandling beskrivs sjukskéterskors upplevelser och erfarenheter av att er-
bjuda stédjande insatser till familjer med lite stérre barn med ADHD, samt foraldrars
erfarenheter av att ha ett barn med ADHD (Larsen, 2014). | studierna genomférdes inter-
vjuer dels med foraldrar, dels med sjukskoterskor som haft i uppdrag att ge stod till famil-
jerna. Resultaten fran intervjuerna med de stédjande sjukskoterskorna visade att de upp-
levde sin roll till familjen bade som perifer och betydelsefull p& samma géang. De delta-
gande sjukskoterskorna beskrev att en forutsattning for att lyckas med att vara ett stod for
familjerna var:

e att omsorgsfullt valja tid och plats for samtal och samvaro for att kunna vara ett
stod for barnet med ADHD och fér familjen som helhet,

e att tidigt upptacka tecken pa neuropsykiatriska funktionsnedsattningar eller
ohélsa hos barnet,

e att uppféljningar genomfordes i syfte att fa svar pd om stédinsatserna var till
hjélp for familjerna,

e att samarbeta med andra professionella for att ge familjen basta mojliga stod.

Trots detta stdd framkom i intervjuerna att foraldrarnas upplevelse var att leva i en ofér-
utsdgbarhet. Foraldrarna stravade hela tiden efter att forsoka fa vardagslivet att vara for-
utsigbart. De kunde uppleva att de fick kAmpa for att bli accepterade och inkluderade i
sociala natverk och i relation till professionella.

I en systematisk litteraturdversikt (SBU, 2013) har féréldrar till barn med ADHD beskri-
vit att man upplever utanférskap och bristféalligt socialt stéd. Har beskrivs vidare att for-
aldrar, men ocksa skolpersonal, upplever att de saknar kunskap om ADHD. Médrar har i
intervjuer uttryckt att de kanner sig beroende av vardpersonal, samtidigt som de kan
kanna tvivel kring insatserna, och frustration éver daligt bemotande och bristande delak-
tighet. Vissa foraldrar, vars barn far medicinsk behandling, uttrycker att enbart lakeme-
delsbehandling till barnet inte &r tillrackligt.

Foraldratraning och social fardighetstraning fér barn med ADHD

En studie frdn Danmark utvarderade effekten av foraldratraning i kombination med soci-
al fardighetstraning for barn med ADHD (Storebo, Gluud, Winkel, Simonsen, 2012). |
studien randomiserades 56 barn i aldern 8—12 ar med ADHD till antingen social fardig-
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hetstraning som tillagg till lakemedelsbehandling, eller endast lakemedelsbehandling. |
den sociala fardighetstraningen anvéandes olika metoder med fokus pa att lara barnen att
l4sa av signaler i det sociala samspelet och att normalisera sprék och beteende. Forald-
rarna deltog i foraldratraning dar teman fran barnens tréning togs upp.

Resultaten, det vill sdga barnens symtom i form av dveraktivitet och impulsivitet, utvar-
derades av en oberoende utvarderare tre och sex manader efter avslutad behandling. |
resultatet beskriver forskarna att det inte fanns négon signifikant skillnad (det vill saga
vetenskapligt styrkt skillnad) mellan grupperna. Slutsatsen ar dock att eftersom studien
var liten bér man genomféra ny forskning av samma slag innan man vet om foréldratra-
ning i kombination med social traning kan minska barns ADHD-symtom.

Psykosociala och pedagogiska behandlingsmetoder vid ADHD

SBU utvarderade 2013 de psykosociala, pedagogiska och andra icke-farmakologiska be-
handlingsmetoder som anvands i Sverige for barn och unga med diagnosen ADHD. Urva-
let byggde pa "Barn- och ungdomspsykiatrins metoder” (Socialstyrelsen, 2009) och tio
behandlingsmetoder som lagts till i samrad med experter inom féltet.

Av de undersokta behandlingsmetoderna for mindre barn &r féraldrastédsprogrammen
vanligast i Sverige. Dessa ar ofta utvarderade i form av beddmning av féraldrarnas néjd-
het och ibland i form av féraldrars skattningar av barnets beteende fore och efter att for-
aldrarna deltagit i de strukturerade programmen.

SBU genomfdrde en kartlaggning av de behandlingsinsatser som barn- och ungdomspsy-
kiatriska kliniker uppgett har prévats i syfte att hjalpa de anhériga och barnet med ADHD
(se appendix). For familjer med unga, snart vuxna barn, ar kognitiv beteendeterapi
(KBT) vanligast. Till familjer med mindre barn med ADHD eller ADHD-liknande symtom
ar stédsamtal och familjeterapi vanligt (SBU, 2013).

Vad kan lindra ADHD-symtom?

Sammantaget bedémer SBU att det &nnu inte genomfors tillrackligt manga vetenskapliga
studier for att kunna beddma effekten av de utvirderade behandlingsmetoderna vid
ADHD.

Det ar dock patagligt att foraldrastodsprogram och familjeterapi upplevs positivt av famil-
jer med yngre barn och att KBT har upplevts vara till god nytta for barn och unga (Ost,
2010). Allt fler barn med ADHD far idag sé& kallad multimodal behandling, vilket innebéar
att psykosociala insatser kombineras med lakemedelsbehandling. Att flera insatser sker
parallellt uppfattas vara mest verksamt.-Dock saknas svenska stora studier med kontroll-
grupper. De flesta storre studier &r icke-europeiska och saknar langre uppféljningspe-
rioder (SBU, 2013).

Det finns kritiska réster som uppmarksammar den stora 6kningen av antal barn och unga
som far diagnosen ADHD. Kritiken géller ocksa att barn och unga erbjuds lakemedelsbe-
handling men inget psykosocialt stod (Efron, 2006). Daremot visar en ny svensk avhand-
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ling att barn med svdra ADHD-symtom kan forbattras med en kombination av kognitiva
traningsprogram och lakemedelsbehandling (Johnson, 2014).

Det krévs mer @n en enstaka studie for att styrka att det finns evidens for att en viss be-
handlingsmetod botar en sjukdom eller langsiktigt minskar symtom. Ett exempel pa detta
ar SBU:s utvardering (2009) av "Datorstédd traning av arbetsminnet” for barn med
ADHD. Man fann da en svensk studie (Klingberg et al, 2005) dar 53 nioaringar fick trana
arbetsminnet med hjalp av ett dataspel. | interventionsgruppen styrde barnets egen pre-
station spelets svarighetsniva, medan kontrollgruppens svarighetsniva holls konstant lag.
ADHD-symtomen skattades av barnens foraldrar och larare. Lararnas skattningar visade
inga signifikanta skillnader, medan foraldrarnas skattningar visade pa medelstor effekt pa
uppmarksamhet och liten effekt pa 6veraktivitet och impulsivitet vid en uppféljning efter
tre manader.

4 c. Stodjande insatser till familjer med barn och unga med
autismspektrumtillstand

| en pilotstudie utvarderades resultatet av en stodgrupp for foréldrar. Stodgruppen syf-
tade till att hjalpa foraldrar att forhalla sig till att deras barn fatt en diagnos, innefattande
en allvarlig neuropsykiatrisk funktionsnedséattning (Banach, ludice, Conway & Couse,
2010). Studien visade att foraldrar som deltagit i stddgruppen blivit starkta, framst inom
omraden som "egenmakt”.

Det bekraftar att foraldrar kan ha god nytta av att fa traffa andra foraldrar i samma situa-
tion som de sjalva och bli stérka av att dela sina erfarenheter med andra féraldrar. (Ben-
derix, Nordstrom & Sivberg, 2006).

Vacker starka kanslor

Som foralder till ett barn med autismspektrumstorning marker man kanske tidigt att
barnet inte ger gensvar pa beroring eller blickkontakt, att barnet har svarigheter i am-
ningssituationen, eller ar svar att fa kontakt med. Ibland, kanske nar det ar forsta barnet i
familjen, ar det omgivningen som reagerar forst. Inte sdllan kan anhdriga och vanner
reagera pa att barnet inte tycks kanna igen dem, eller saknar forméaga att imitera (Willi-
ams, Whiten & Singh, 2004).

Att ens barn far diagnosen autismspektrumstorning vacker manga olika starka kanslor.
Fran en svensk intervjustudie identifierades flera teman, av vilka ett var sorg dver att inte
fatt ett barn som var friskt och normalt utvecklat. (Benderix, Nordstrom& Sivberg, 2006).

Foraldrars erfarenhet av stress och behov av stéd

Foraldrar till barn och unga med autismspektrumtillstand upplever mycket stress och
depressiva besvar. Manga uttrycker ocksa att de ibland saknar formaga att hantera bar-
nets avvikande beteende och ménga uttrycker behov av stod (Bitsika & Sharpley, 2004).
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Det ar viktigt att familjerna erbjuds olika sorters stdd, information och psykopedagogiska
insatser. Dessa stod kan bli en viktig komponent i att hjalpa familjen att forhalla sig till
den livslanga funktionsnedsattningen.

Stodet till familjen ar ocksa nodvandigt utifran barnets behov. En litteraturéversikt har
genomforts av Brown (2011) i syfte att undersoka "icke tillgodosedda behov” uttryckta av
familjer med skolbarn med autismspektrumtillstand. Foréldrar till 101 barn, 6—13 ar med
autism, rapporterade att de framst saknade insatser relaterade till barnets sociala inklu-
derande, det vill sdga barnets mojlighet att delta i vanliga aktiviteter tillsammans med
andra barn. Foréaldrarna saknade ocksd information om behandlingsprogram for barn
med autism och information om service och stédinsatser som fanns att tillga.

Flertalet studier tyder pa att foraldrar som deltar aktivt i traningen av sitt barn upplever
mindre stress — vilket kan minska i samband med upplevelse av kontroll, tilltro till pro-
grammet och tillgang till informellt socialt liksom professionellt stod. Smith, Bush &
Gamby (2000) fann att kanslan av stress avtog hos foraldrar vars barn fick traning, bade
nar foréldrarna sjalva deltog i trdningen och nar barnet fick tréning av professionella.

Barn med autismspektrumtillstand har behov av samma typ av traning — i hemmet, skola
och pa fritiden. Bakgrunden &r att barnen har svarigheter att generalisera. Oftast anvan-
der sig barnen inte spontant av fardigheter som de lart sig i en situation nar de befinner
sig i en annan miljo eller med andra personer. Darfor inkluderar manga traningsprogram
aven foraldrarna. Det har diskuterats om det leder till 6kad eller minskad stress for for-
aldrar att ocksa vara sitt barns behandlare/tranare (Smith, Bush & Gamby, 2000).

Foraldrarna, och kanske ocksa syskon och mor- och farforaldrar, ar i stort behov av
stodinsatser. Stod kan innebéra olika insatser for olika familjer och olika familjemed-
lemmar vid olika tillféallen. Beddmning av stddinsatser bor alltid goras tillsammans med
foraldrarna, som utifrdn LSS ansoker om till exempel information, utbildning, avlastning,
skolskjutsning och fritidsverksamhet (Benderix, 2007).

Familjen ges en central roll

Europaradet hargenomfort en understkning av hur 200 familjer — som har familjemed-
lemmar med funktionsnedsattning — upplever sin situation och vilka behov de uttrycker.
Projektet kallades "Familjen in”. Familjernas erfarenheter bildade underlag for féljande
rekommendationer:

o Familjen boér ges en central roll i planering och val av stéd och service.

e Servicen till familjen maste vara tillforlitlig och latt tillganglig. Den maste vara
flexibel och individuell samt designad tillsammans med familjerna — som ocksa
bor vara en inkluderad part i kvalitetssakringen.

e Utveckling bor ske av transnationella elektroniska informations- och stédnéatverk
for familjerna och familjernas organisationer, dar betoningen ligger i att erbjuda
familjerna en chans att dela problem och dess Iésningar (European Commission,
2000).
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Webbaserad enkatunderstkning

Riksforbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar som ADHD, Attention Deficit Disorder (ADD), autismspektrum-
tillstand, Tourettes syndrom och tvangssyndrom (OCD). Attention genomférde under
2013 en webbaserad enkatundersokning riktad till féraldrar, som lever med barn med
autismspektrumstérning med normalbegdvning (tidigare diagnostiserat som Aspergers
syndrom). Syftet med projektet var att identifiera de specifika svarigheter som foraldrar-
na upplever och att hitta strategier for att motverka dem. Totalt besvarade 1 181 foraldrar
enkéten, av dem var 92 procent mddrar. 73 procent av barnen var pojkar.

Fran resultatet framgick att flertalet foraldrar upplever att de inte far det stod utifran
LSS-lagen som de har ratt till. De som hade fatt stod och hjalp uppgav att de hade fatt
"kampa” for detta i kontakten med myndigheter. Pa frdgan om vilka konsekvenser det
bristande stodet har fatt svarade 47 procent av foraldrarna att stor del av deras sjukskriv-
ningar kunde hérledas till barnets funktionsnedsattning. 30 procent uppgav férsdmrad
sémn, 73 procent att de ofta upplevde 6kad stress kopplat till barnets funktionsnedsétt-
ning och 42 procent uppgav att de fatt férsamrad relation till slakt och vanner (Attention,
2014).

Barn och unga med den tidigare diagnosen Aspergers syndrom fick pa test ett genom-
snittligt hdgre 1Q @n normalbefolkningen. For att uppfylla diagnoskriterierna fér Asper-
gers syndrom kravdes:

e Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, vilket visar sig pa minst tva av
foljande satt: patagligt bristande formaga att anvanda varierande icke-verbala be-
teenden som dgonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester eller ofor-
maga att etablera kamratrelationer adekvata for utvecklingsnivan.

e Brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen och aktiviteter med andra samt
brist pa social och kdnslomassig 6msesidighet.

e Begransade upprepande och stereotypa beteendemaonster, intressen och aktivite-
ter, samt att

e storningen orsakar kliniskt signifikant nedsattning av funktionsforméaga i arbete,
socialt eller i andra viktiga avseenden.

e Sprakutvecklingen och den kognitiva utvecklingen ar normal.

Stod och service

Samhallsférandringen under de senaste decennierna har lett till att det idag forvantas att
foraldrarna ska ta hand om sina barn med autismspektrumtillstand. Parallellt med denna
utveckling har det vuxit fram ett lagstadgat stodsystem for barn med autismspektrumtill-
stdnd och deras foraldrar genom lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS).

LSS &r den réattighetslag som ska garantera personer med omfattande och varaktiga funk-
tionsnedséattningar goda levnadsvillkor, att de far den hjalp de behéver i det dagliga livet
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och att de kan paverka vilket stod och vilken service de far. Lagen galler for personer med
utvecklingsstérning och personer med autismspektrumstérning.

Rattigheterna galler radgivning och annat personligt stod, personlig assistans, ledsagar-
service, kontaktperson, avldsarservice i hemmet och korttidsvistelse utanfor det egna
hemmet. Rattigheterna galler ocksa korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar, boende i
familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och ungdom, boende med sarskild
service for vuxna eller annan anpassad bostad, daglig verksamhet samt omvardnad, fritid
och kultur.

Risk for social isolering

Trots att det finns stddinsatser visar forskning att foéraldrar till barn med autism-
spektrumtillstand upplever mer stress an foraldrar till barn med andra funktionsnedsétt-
ningar. Den Okade vardtyngden och bundenheten kan leda till att familjen blir socialt
isolerad. Umgange med slakt och vanner kan bli mycket eftersatt eftersom det ar svart att
ta med barnet till nya miljoer. Att skaffa barnvakt kan kdnnas omdjligt ndr man inte sjalv
kan kontrollera sitt barns avvikande beteende.

Att planera tillsammans med familjen — utifran foraldrars, syskons och barnets behov —
ar grunden for att barnet ska kunna utvecklas optimalt och féréldrar och syskon ska orka
vara ett gott stod for den unge under uppvaxten. Det &r ocksd grunden for att mojliggora
barnets aktiva deltagande i samhéllet.

Barn med autismspektrumtillstdnd behdéver hjalp med att utveckla sin kommunikativa
formaga, trana sociala fardigheter och bryta mera avvikande och destruktiva beteenden.
Ett tydliggorande bemd&tande och forhallningssatt underlattar for barnet med autism-
spektrumtillstand i hemmet, i skola och pa fritid.

Pedagogiskt arbetssatt

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped
Children) ar det pedagogiska arbetssatt som visat sig framgangsrikt och hjalpt manga
barn med autismspektrumtillstand att forsta sin omgivning battre. Arbetssattet har visat
sig gett resultat som minskad oro, sjalvdestruktivitet och utagerande beteende. Kliniska
studier visar att det ar via visuella instruktioner som barn med autismspektrumtillstand
bast tar till sig ny kunskap. Darfor ingar i TEACCH att man med hjalp av scheman, picto-
gram (bildscheman) och arbetsordningar forsoker skapa struktur i dagen vilket syftar till
att ge okad trygghet. Dessa scheman och arbetsordningar klargor "Vad ska jag gbra?”,
"Var ska jag vara?”, "Vem ska jag vara med?”, "Nar &r jag fardig?” och "Vad ska jag gora
sedan?”. Ett schema eller pictogram maste vara individuellt anpassat och utga ifran vad
individen forstar. Det kan besté av foton, tecknade bilder eller konkreta foremal som ska
anvandas i aktiviteten.

Nar man ska stimulera barnets utveckling, avseende formagan att kommunicera, ar det
viktigt att forst observera hur barnet samspelar, kommunicerar och dérefter medvetet
stodja barnet att anvanda just dessa formagor till exempel i lek och spel eller maltider dar
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samspelstraning blir ett naturligt inslag. Formagan att kommunicera bér stimuleras, bor
vara ett genomgaende tema i barnets vardag, saval som att trana sociala fardigheter. Det
ar viktigt att samtliga pedagoger som arbetar med barn med autismspektrumtillstand, har
goda kunskaper om den specifika funktionsnedséttningen och dess konsekvenser for den
enskilde eleven (Ahlin-Akerman & Liljerot, 1998).

Lakemedelsbehandling vanligt

Autism ar den neuropsykiatriska funktionsnedsattning som innefattar sddana symtom
som kan leda till att anhoriga, speciellt yngre syskon, kan drabbas av allvarlig utsatthet.
Symtomen kan ocksa gora att det kan vara nastan omojligt for den unge som drabbats av
autismspektrumtillstand att kontrollera sina impulser och detta kan bli ett mycket stort
socialt hinder. Detta gor att denna grupp unga ofta far préva ldkemedelsbehandling.
Denna behandling erbjuds forst d& man provat andra behandlingsmetoder, och féraldrar
och behandlande personal ar éverens om att beteendet inte gar att bryta med hjalp av
pedagogiska, psykologiska eller andra metoder (SBU, 2013).

I en studie jamfordes lakemedlet Risperidon med placebo (tabletter utan lakemedelsef-
fekt). Barnen och ungdomarna (5—17 ar) med autismspektrumtillstdnd hade samtliga en
mental utvecklingsnivd motsvarande lagst 1,5 &r. Resultaten visade att hos de unga som
fick Risperidon minskade irritabilitet, hyperaktivitet och dven stereotypa beteenden (Mc
Cracken, 2002).

4 d. Stédjande insatser till familjer med unga med Tourettes syndrom
| en brittisk studie undersoktes hur féraldrar upplevde sin psykiska hélsa, upplevelse av
belastning och svarigheter i omsorgen av sitt barn med Tourettes syndrom (Cooper, Ro-
bertson & Livingstone, 2003). Detta sedan det tidigare har varit kant att dessa familjer
drabbas av svara utmaningar pa grund av de ovanliga symtom barnen har (Robertson,
2000).

For att understka dessa foraldrars erfarenheter intervjuade Cooper et al (2003) foraldrar
till 26 barn med Tourettes syndrom. Som jamférelse intervjuades fordldrar till 26 barn
med astma. | intervjuerna framkom att framst mammor till barn med Tourettes syndrom
uppvisade signifikant 6kad belastning och upplevda svarigheter. Generellt uttryckte for-
aldrarna till barnen med Tourettes syndrom hdgre grad av psykisk ohélsa och 6kad be-
lastning, speciellt inom omradena relationer, halsa och aktiviteter (Cooper et al, 2003).

Fran bakgrundsdata framkom att syskonen till barnen med Tourettes syndrom hade klart
hogre grad av psykisk ohélsa an syskonen till barnen med astma. Syskonen till barnen
med astma hade mera kroppslig ohélsa &n syskonen till barnen med Tourettes syndrom.

Tourettes syndrom tillhdr gruppen neuropsykiatrisk funktionsnedséattning och kanne-
tecknas av ofrivilliga muskelrérelser och laten som kallas tics. Dessa tics kan vara blink-
ningar, grimaser, axelryckningar, harklingar, jammer eller upprepning av ord och ljud.
Unga med Tourettes syndrom har ofta dven andra neuropsykiatriska diagnoser med sva-
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righeter som dyslexi (las och skrivsvarigheter) inlarningsproblem, tvadngstankar, depres-
sion eller &ngest.

4 e. Stodjande insatser till familjer med unga med

personlighetsstérning

Ett program inom omradet familjerelationer — "familjeanknytning” (Family Connection,
FC) — har utvecklats i USA for anhdriga till unga med borderline personlighetsstérning
(Penney, 2008). Programmet leds av en utbildad anhdrig med stéd av en terapeut. Det
tolv veckor langa programmet ar baserat pa de strategier och 6vningsuppgifter som ingar
i dialektisk beteendeterapi (DBT), vilket ar den behandlingsform som visat sig vara béasta
hjalpen for personer med borderlineproblematik.

Anhdriga brukar delas in i mindre grupper i syfte att géra det mdjligt for alla att stélla
fragor, delta i diskussioner och fa mojlighet att trana pa de 6vningsuppgifter man sedan
far med sig hem. Programmet bestar av sex moduler enligt féljande:

e Introduktion dar man presenterar programmet. Deltagarna far ocksa skriva un-
der en informell 6verenskommelse om att delta s& mycket som ar mojligt, samt
behovet av "tystnadsplikt” fér allt som ségs i gruppen.

+ Familjeutbildning dar malet ar att stodja ” halsosamma relationer”. De anhdriga
far bland annat utbildning i vad personlighetsstdrningen innebér for den enskilde
och vilket bemo6tande som enligt forskning och kliniska erfarenheter bast stodjer
den enskilde. De anhdriga far ocksa veta att effekten av lakemedelsbehandling ar
liten eller begransad. Mest angelaget i familjeutbildningen ar dock att formedla
hopp och att informera om att manga personer med borderline personlighets-
storning blir battre.

+ Relationsskapande, medvetandegdrande kommunikationsévningar, som syftar
till att minska negativa démande uttryck till varandra och starka relationerna
mellan familjemedlemmarna.

s Anhorigas familjeliv och 6vningar i att forbattra kvaliteten i familjerelationer-
na med syftet att forbattra samspelet mellan familjemedlemmarna. Anhériga far
trana sig i att "slappa” besvikelser som ofta leder till klander och ilska och istéllet
trana uppgifter som syftar till acceptans.

+« Temat "att godkanna sina fardigheter” innefattar bland annat att de anhoriga far
trana sig i att uttrycka sina fardigheter, att sdga och sa smaningom kanna att det
man gor och kan ar “godkant”, bade infor sig sjalv och andra.

s Problemlésande uppgifter innebar bland annat att de anhdriga far trana sig i att
samarbeta kring problemldsande uppgifter.

Att i Sverige och i andra lander f& diagnosen personlighetsstérning som barn eller ung-
dom ar fortfarande mindre vanligt (Miller et al, 2008). Dock har intresset for diagnostik
aven av unga dkat, aven om det finns rekommendationer som sager att diagnosen inte bor
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stallas fore 16—17 ars alder (Streeck-Fischer, 2013). Diagnosen innebar att en persons
tanke- och beteendemonster ar sa avvikande att det innebar svara sociala konsekvenser
och lidande bade for den unge sjalv och for de anhdériga.

Svart att hantera kanslor

Den vanligaste diagnosen bland personlighetsstérningarna ar borderline, aven kallad
kanslomassigt instabil personlighetsstorning. Det innebar att den unge har svart att han-
tera kanslor och mellanménskliga relationer. Sjalvskadebeteende och sjalvmordshand-
lingar &r vanliga symtom. Personer som far diagnosen personlighetsstorning bedéms ha
en Okad sarbarhet och paverkas darfér mera av bade arv och miljo, som till exempel erfa-
renhet av att blivit utsatt foér trauman eller dysfunktionell uppvéxtmiljo (Svenska Psykia-
triska foreningen, 2006).

4 f. Stodjande insatser till familjer med unga med anorexi och bulimi
De behandlingsmetoder som inkluderar familjen och som visat pa goda resultat — for
unga med anorexi (anorexia nervosa) som varit sjuka en kortare tid — ar beteendeterapeu-
tisk familjebehandling, (Robin, 2003) och systemisk familjeterapi enligt Mausley-
modellen (Rhodes, 2003).

Beteendeterapeutisk familjebehandling inkluderar den unge och dennes anhériga. Ibland
véljer foraldrarna eller syskonen att endast den unge och foraldrarna ingar i familjearbe-
tet tillsammans med en legitimerad familjeterapeut. Fokus i behandlingen &r att terapeu-
ten stodjer familjen att aterga till en normal livssituation. Ibland kan familjen ha behov av
att, tillsammans med terapeuten, trana steg for steg for att hitta tillbaka till stodjande
foraldrafunktioner, till tydlighet i rollerna som féraldrar, barn, makar eller syskon (Robin,
2003).

Systemisk familjeterapi bygger pa tre steg:

e Steg 1 innefattar tio traffar och har som Gvergripande mal att den unge ska borja
ata mera. Delmalet ar bland annat att engagera familjen i behandlingen, upp-
marksamma hur sjukdomen har paverkat familjen och familjemedlemmarna.

e Steg 2 bestar av familjetraffar varannan vecka da familjeterapeuten ger foraldrar-
na fortsatt stéd i de nya rutinerna och samarbetsmonstren. Under denna andra
fas ar malet att man ska kunna lamna tillbaka ansvaret och kontrollen 6ver mat
och vikt till den unge.

e Steg 3 innefattar fyra traffar. Behandlingens inriktning ar att fokusera pa "nor-
mal” tonarsutveckling.

Familjen ar mycket betydelsefull fér det barn eller ungdom som drabbas av en atstdrning,
och foraldrarna far ta ett stort ansvar for att hjéalpa sitt barn att kunna bli frisk. Familjen
betraktas som den béasta resursen for en effektiv behandling av anorexi (Wallin, 2000).
Forutom aterkommande samtal far den unge ocksa egna "arbetsuppgifter” som att regel-
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bundet fylla i en enkel symtomlista. Via symtomlistan brukar familjeterapeuten ocksa
forsoka fa information om till exempel den unges sinnesstamning och svarigheter som
tvangsmassighet, oro och angest. Detta kan ge vardefull information om hur behandling-
en fortskrider.

Anorexi borjar ofta med en till synes oskyldig bantning som av flera anledningar inte
upphor. Anorexi forekommer hos ungefar 0,5 procent av alla tonéarsflickor (Rastam, Gill-
berg & Garton, 1989) och &r ovanligt bland tonarspojkar. Anorexi ar en sjukdom som kan
fa allvarliga konsekvenser for den unge som drabbats. Sjukdomen paverkar ocksa hela
familjen, men aven kamrater och larare i skolan, ledare och kamrater i fritidsaktiviteter
(Wallin, 2000). Trots att den unge ofta ar medveten om att atstérningen skapar oro och
radsla hos anhdriga, kan personen inte bryta det skadliga beteendet.

Olika matinstrument

Viktnedgangen, som ar det synliga symtomet, berdknas med hjalp av Body Mass Index,
BMI. BMI-grans for normalvikt for en 15-arig flicka kan vara mellan 18, 4—24, 0, medan
BMI-grénsen for anorexi ar 16, 9. Ett instrument som kan anvindas for att méta och be-
skriva symtomen, det vill sdga begransat &tande eller hetsatning, &r ungdomsversionen av
intervjuformularet "Eating Disorder Examination”, (Cooper, Cooper & Fairburn, 1989).
Formularet hjalper terapeuten, men ocksa foraldrarna, att fa en klar bild av den unges
atstorning, och kan darefter ocksd anvéandas for att utvardera behandlingsresultatet.

Symtomen vid hetséatning bulimi (bulimia nervosa) skapar av oftast mindre oro i familjen
an vid anorexi. Behandling vid bulimi har en mera kognitiv inriktning, den unge far ar-
beta med sa kallad matdagbok, som kan vara en hjalp i traning av impulskontroll. Vissa
unga tycks ha storre nytta av gruppbehandling, speciellt i ett andra steg, efter sjalvhjalp
som i vissa fall tycks ge battre effekt an familjeterapi (Schmidt m.fl. 2007).

4 g. Stodjande insatser till familjer med unga med alkohol- och/eller

narkotikamissbruk

I en spansk studie valdes slumpmassigt tre privata skolor ut, for att prova ett preven-
tionsprogram som syftade till att férebygga narkotikamissbruk bland de totalt 485 elever-
na i aldern 12—14 ar (Al-Halabi et al, 2006). Av samtliga foraldrar som var inbjudna att
delta i preventionsprogrammet, var det nastan 70 procent som inte kom alls, ytterligare
12 procent kom endast en gang. Farre an 5 procent av foraldrarna fullfoljde preventions-
programmet. Férfattarna drog slutsatsen att det ar mycket angelaget att utveckla strate-
gier for att skapa preventionsprogram som i forsta hand okar deltagandet for familjer déar
barnen riskerar att hamna i missbruk och beroende.

Standig oro

Foraldrar vars barn missbrukar alkohol eller narkotika lever med en stdndig oro. Innan
man som foralder vet att ens barn borjat experimentera med droger, marker man kanske
att barnet plotsligt sluta umgas med sina gamla kamrater, slutar spela fotboll eller ga till
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ungdomsgarden. Man kanske ocksd marker att intresset for skolarbete minskat avsevart,
att skolan meddelar att barnet bérjat fa alltmera franvaro. Ofta drar sig den unge undan.
Ibland tar den unge med allvarligt narkotikamissbruk helt avstand fran sin familj, ofta
beroende pa att man vet att missbruket inte ar tillatet vare sig av foraldrar eller av sam-
halle.

Varje ar gor CAN, Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning, en rikstack-
ande enkatundersokning av drogvanorna bland elever i arskurs nio och andra aret pa
gymnasiet. Den senaste undersékningen, 2013, visade pé fortsatt minskning av andelen
unga som anvander alkohol — vilket trots minskningen ar 77 procent av de svarande. Av
elever i arskurs nio var det 7 procent av pojkarna och 6 procent av flickorna som prévat
narkotika. FOr gymnasieeleverna var motsvarande siffror 19 procent for pojkarna och 14
procent for flickorna. (CAN, 2013).

Familjeterapi gav bast resultat

I en metaanalys fran 1982 som utvérderade familjeterapi vid missbruk (Stanton & Todd,
1982) ingick femton olika studier som innefattade 1 571 missbrukande ungdomar. Resul-
tatet visade att familjeterapi hade battre resultat &n individuell radgivning, terapi, grupp-
behandling och familjeradgivning. Familjeterapi tycktes vara lika effektivt for ungdomar
som for vuxna (Hansson, 2001).

Ytterligare en oversikt som utvarderade familjebaserad behandling genomférdes av
Ozechowski & Liddle (2000). Forfattarna menar att det i de 16 studier man granskat finns
klara belagg for att familjebaserad familjeterapi ger effekt bade pa missbruksproblemen
och pa andra beteendeproblem hos de unga. Hypotesen ar att familjeterapi forbattrar
familjens satt att fungera, och att detta stoder den unge att "battre ta hand om sig” och
avsta fran skadliga droger. Forfattarna lyfter ocksa fram att manga av de unga med drog-
missbruk ocksa lider av psykisk ohélsa som ADHD, dngestproblem och depression.

4 h. Stédjande insatser till familjer med unga med sjalvskadebeteende
Stodjande samtal pa natet har utvecklats av foreningen Mind (Sjalvmordsupplysningen,
2012) som syftar till att via Internet ge stod till personer som har drabbats av psykisk
ohélsa och som kan ha tankar om sjalvmord. Den ursprungliga teoriram man anvande for
de stbdjande samtalen var motiverande samtal (MI). Det &r en samarbetsinriktad sam-
talsmetod som syftar till att starka en persons egen motivation och atagande till forand-
ring (Miller & Rollnic, 2013).

I en svensk studie som syftade till att ka kunskapen om och beskriva férdldrars erfaren-
heter av att ha en dotter med sjalvskadebeteende (Lindgren, Astrém & Hallgren Grane-
heim, 2010), berattade sex foraldrar om sina erfarenheter av sina dottrars vard inom olika
psykiatriska verksamheter som Gppenvard och slutenvard, barn- och ungdomspsykiatri,
vuxenpsykiatri, akutvard och primarvard. Berattelserna tackte manga ars erfarenheter av
vardinsatser.
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Foraldrarna beskrev upplevelser av att alltid behtva vara ”pa sin vakt” och samtidigt att
kanna att man inte blev lyssnad pa, inte blev "sedd”, inte raknades med och inte blev del-
aktig i varden av sin dotter. Det fanns ocksa tillfallen da de kant sig mycket ndjda och
tillfreds, da de blivit lyssnade pa, lugnade och tagna pa allvar, sarskilt i motet med vissa
professionella vardgivare. Dessa professionella visade engagemang och en arlig vilja att
hjalpa dem som anhoriga, och férdldrarna beskrev att de uppfattade dem som genuina,
palitliga och hjalpsamma. Foraldrarna berattade att detta goda bemotande ledde till att
de kunde kdnna hopp for sin dotter.

Foraldrarna beskrev ocksa kanslor av skam 6ver att ha en dotter med psykiska problem,
att de hade skuldkanslor och kéanslan av att de gjort nagot fel, att "det var deras fel” att
dottern drabbats av psykisk ohalsa.

Okad sjalvmordsrisk

Ungdomar kan skada sig sjalva pd manga olika satt, till exempel genom alkohol eller
drogmissbruk, att lockas till att sélja sex, att vara ovarsamma med sig sjalva och lata sig
utnyttjas av andra unga eller vuxna eller att avsiktligt sjélv skada sin kropp genom att ta
overdoser av lakemedel eller genom att skara sig, sla eller branna sig sjalv.

Ungdomar som skadar sig genom att skéra sig avser vanligen inte att ta sitt liv utan vill
uppna snabb, tillfallig lattnad i ett svaruthardligt tillstdnd, som t.ex. vid mycket stark
angest. Under det senaste decenniet har en viss tendens till 6kning av beteendet rapporte-
rats bland tonarsflickor, framfor allt fran olika professionella grupper. En del ungdomar
initierar beteendet sjalva, medan andra lar sig av kamrater (Socialstyrelsen, 2004).

I en kanadensisk nationell enkétstudie till unga i aldern 12—13 ar har man funnit en kopp-
ling mellan riskbeteende i form av bland annat tidig sexuell debut och droganvéandning
hos den unge och sjalvmord i vuxen alder (Afifi, 2007).

Lakemedel i berusningssyfte

Fran en undersokning om gymnasieungdomars erfarenheter av lakemedel fann man att
mellan 5—7 procent av ungdomarna dagligen anvande varktabletter, angestdampande
medel och somntabletter (Konsumentinstitutet Lakemedel och halsa, KILEN, 2003).
Drygt 3 000 gymnasieungdomar i aldern 16—19 fran Stockholm och Dalarna deltog i
undersékningen.

Néstan 80 procent av ungdomarna som dagligen anvander lakemedel angav att de gjorde
det pa grund av stress, oro eller angest. Mindre an halften av dessa gymnasieungdomar
hade fatt lakemedel utskrivna av lakare. Resterande fick dem fran foraldrarnas apotek i
hemmet eller fick tabletter fran kamrater eller kopte dem pa Internet.

En mindre grupp av ungdomarna angav att de anvant lakemedel i berusningssyfte. De
vanligaste varumarken som angavs var Alvedon, Rohypnol och Ipren. En mindre grupp
ungdomar hade anvant antidepressiva medel som Zoloft och Cipramil, varav drygt hélften
fatt dessa utskrivna av lakare. De ungdomar som angav att de tog tabletter i berusnings-
syfte, angav att de fatt lakemedlen hemma, av kamrater eller kopt dem pa Internet.
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Eget psykiatriskt syndrom?

Det har uttryckts att sjalvskadebeteende borde betraktas som ett eget psykiatriskt
syndrom, dér man beskriver ett beteende dar personen skadar sig sjélv utan avsikt att do,
exempelvis genom hudskérning. Den vanligaste diagnostiska manualen DSM-5 saknar
detta, daremot ingar sjalvskadande vid diagnosen borderline personlighetsstérning.

I en studie om sjalvskadebeteende deltog 30 000 elever i aldern 14—17 &r, fran 6 lander i
Europa och Australien. Fran resultaten framkom att 2 procent av pojkarna och 8 procent
av flickorna hade skadat sig sjalva under det senaste aret (Madge et al, 2008). Att skara
sig var det vanligaste sattet att skada sig (55 procent), darefter éverdosering av lakemedel
(23 procent).

P& frdgan om varfor de skadat sig, svarade cirka 70 procent av ungdomarna att de ville
uppnd “en slags befrielse” fran en svaruthardlig kansloupplevelse. Cirka 60 procent av
dem uppgav att de velat do, medan 4 procent velat straffa sig sjalva. Det framkom ocksa i
denna studie att manga av ungdomarna skadat sig sjalva i hemmet och att de inte beréttat
det for nagon, inte ens for sina narmaste vanner.

Angest och sjalvmord

Det kan finnas ett samband mellan sjalvskadehandlingar och sjalvmordsférsok, dar vissa
personer med sjalvmordsplaner skadar sig pa ett icke livshotande satt. Andra personer
som skar sig, kan sjalva beratta om sjalvmordsavsikter. (Hawton, 2006).

Det finns en allmén bedémning bland kliniskt verksamma, professionella, att sjalvskade-
beteende och sjalvmordshandlingar &r komplikationer vid psykisk sjukdom, framst de-
pression. Angest, som &r ett vanligt forekommande symtom vid depression (SBU, 2005),
samexisterar hos mer an hélften av de personer som drabbats av depression. Detta be-
doéms vasentligt 6ka suicidrisken. En studie understkte och fann ett samband mellan
angest och suicidforsok hos patienter i aldern 15—54 &r (Sareen et al, 2005).

4 i. Stodjande insatser till familjer med barn och unga med

depression

En mindre studie fran USA presenterar en utvardering av behandling for 14 barn med
depression och deras anhdriga (Eckshtain & Gaynor, 2013). Barnen som var i 10-
arsaldern fick individuell kognitiv beteendeterapi (KBT) vid 16 behandlingstillfallen. For-
aldrarna erholl ett traningsprogram vid sju tillfallen innefattande féljande teman: psyko-
edukation (det vill sdga utbildning om barnets ohélsa och om behandling), kvalitetstid
med barn, hur man uppmuntrar och starka barn med depression, positiv kommunikation,
empatiskt lyssnande samt slutligen probleml&sning.

Langtidsuppfdljningen visade att den signifikanta symtomminskning — som skedde hos
barnen efter att de och de anhdriga genomgatt behandlingen — kvarstod efter tva ar. For-
fattarna drar slutsatsen att det ar viktigt att inkludera de anhériga i behandlingen av unga
med depression (Eckshtain & Gaynor, 2013).
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Allt fler unga deprimerade

Forekomsten av depression hos barn och ungdomar i Sverige har bedémts till nagon pro-
cent hos barn och okat till 4—8 procent hos tonaringar (Socialstyrelsen, 2013). Riskfak-
torer bedéms vara om det finns depression inom familjen sedan tidigare, eller om den
unge och familjen har drabbats av svara livshandelser (Luby, Belden & Spitznagel, 2006).

Det finns enstaka studier som undersoker om familjeterapi med specifik inriktning pa
anknytning, s& kallad Attachmentbased Family Therapy (ABFT) kan minska depression
hos barn och unga. Anknytningsteori beskriver vikten av det lilla barnets trygga relation
med de forsta omsorgsgivarna, oftast fordldrarna. Otrygg anknytning har identifierats
som en riskfaktor for sjalvskador hos unga, och ABFT kan anvandas i processen att repa-
rera "avbrutna” relationer och bygga upp trygga, stabila relationer mellan féraldrar och
barn (Diamond, Siqueland & Diamond, 2003).

| England genomfordes en kunskapséversikt (Cottrell, 2003) om familjeterapi med famil-
jer dar barnen hade en depression. Forfattaren uppgav att det fanns forvanansvart lite
evidens for att familjeterapi var en effektiv behandling for barn med depression och deras
familjer. Den fanns en tendens till att familjeinterventioner var mer effektiva for familjer
med barn an familjer med ungdomar. Férfattarens slutsats var att det finns ett stort be-
hov av utvarderingar av familjeinterventioner till familjer med barn och unga med de-
pression (Cottrell, 2003).

Distans-KBT lindrar symtom

I en studie fran USA har man undersokt om samtal via TV-bild eller Skype, med den unge
med depression och de anhoriga, kan minska de depressiva symtomen hos den unge i lika
hog grad som att traffats "face to face” pa en mottagning (Nelson, Barnard & Cain, 2006).
28 barn med depression, 8—14 &r gamla, och deras anhoriga, fordelades till samtal i
hemmet via TV-bild eller traditionellt samtal pa en 6ppenvardsmottagning. Samtliga barn
och deras anhdoriga fullféljde en KBT-kurs som innefattade atta samtalstillfallen. Barnen
fick lara sig att férandra sina tankar mot en mera problemldsande inriktning. De anhériga
samarbetade med terapeuten om att forsoka forstd problemen och darefter vélja den
KBT-metod som passade det enskilda barnet bast.

I resultaten framkommer att symtomen lindrades hos lika manga barn i gruppen som
genomgick behandlingen genom TV-bild, som i den grupp som hade traditionell KBT-
behandling pa oppenvardsmottagning. Forfattarnas slutsatser var att det ar viktigt att
erbjuda barn och unga med depression och deras anhdriga nagon form av behandling.
Framforallt att det ar viktigt att kédnna till att det finns KBT-behandling utformade for
barn och unga. Slutligen vill forfattarna lyfta fram att samtal genom TV-bild ar ett alter-
nativ for unga vars anhdriga inte kan eller onskar traffa en terapeut pd en 6ppen-
vardsmottagning.
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4 j. Stodjande insatser till familjer med unga med bipolar sjukdom

I en studie fran Australien beskriver forfattarna ett psykopedagogiskt program fér anho-
riga till unga med bipolér sjukdom (Bland & Harrison, 2000). Det psykopedagogiska pro-
grammet innefattade féljande tre huvudteman:

e Kunskap om sjukdomen (diagnos, behandling, symtomen samt prognos).
e Attt minska anhdorigas stress.

e Copingstrategier (starkande forhallningssatt) for anhoriga.

Detta program utvédrderades genom att familjemedlemmar fére och efter att de deltagit i
det psykopedagogiska programmet fick skatta sina kunskaper om sjukdomen, sin upp-
levda stress samt vilka copingstrategier de anvande.

Totalt 26 familjer med en ung person med diagnosen bipolar sjukdom (tidigare kallad
manodepressiv sjukdom) tillfrdgades om deltagande. Foraldrar fran 15 av dessa fullfoljde
utvarderingen och atta av dessa deltog ocksa i en senare uppféljning. Nar resultaten fran
utvarderingarna analyserades framkom att manga hade 6kat sin kunskap om sjukdomen
och okat sin féormaga att hantera stress genom att hitta anvandbara copingstrategier
(Bland & Harrison, 2000).

En paradoxal tillvaro

Att vara anhdrig till en person med bipoléar sjukdom kan innebéra att man lever i en para-
doxal tillvaro av att vara bade behovd och avvisad (Rusner, 2012). Bipolar sjukdom inne-
bar att stamningslaget vaxlar mellan stark upprymdhet och djup nedstdmdhet. Orsaken
ar till viss del en nedarvd sarbarhet for stress och psykisk belastning. | den maniska fasen
ar det vanligt att den unge sprudlar av energi och kreativitet dar "huvudet ar fullt av
idéer” som till varje pris maste genomforas.

Depression ar manins motpol. Bipolar depression ar svar att skilja fran vanlig depression,
men kannetecknas av extrem passivitet och trétthet. Den drabbade kénner sig nedstamd,
sorgsen, haglos och vardelos. For att lara sig hantera sjukdomen kravs framst en strategi
for att finna en balans mellan vila och aktivitet, men ocksa att lara sig att inte utsatta sig
for en for hog stressniva i vardagen.

Faktorer som framjar aterhamtning vid bipolar sjukdom, men &ven vid andra psykiska
sjukdomar (Denhov, 2003), presenteras i en svensk intervjustudie. Respondenterna be-
skrev fyra omraden som speciellt viktiga:

¢ Individens egna egenskaper. Envishet, uthallighet och coping-strategier som till
exempel ta en promenad nar angesten satter in, eller satta pa musik for att dver-
rosta de hallucinatoriska "inre résterna”.

s Att ha kontakt med anhdriga och andra personer, bade professionella och per-
soner med egen erfarenhet av samma slags psykisk ohélsa. I intervjustudien
angav 90 procent av de som insjuknat, att de professionella varit till hjalp. Mot-
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svarande siffror var for familjen 83 procent, for vanner 75 procent och andra
sjuka 69 procent.

Materiella férutsattningar. Det maste finnas stabil ekonomi och en bostad for att
mojliggora dterhamtningen. Att ha narhet till varden och att den ar lattillganglig,
beskrevs ocksa som viktigt.

Mening. Att forsta situationen, att begripa bakgrunden och utvecklingen av det
som skett, att ha en egen férklaringsmodell, men aven en idé om hur man ska
komma ur det svara.

Studien visade att de anhdriga ofta underskattade sina insatser. Samtliga sjuka
menade att det anhoriga varit till hjalp i aterhamtningsprocessen. Anhoriga ar be-
tydelsefulla for att de fanns déar fére insjuknandet och de kanner den friske unge
personen. De finns som bollplank, ger trygghet, hopp, bistdnd och hjalp. De finns
kvar och relationen till familj och narstende &r ofta stark. Aven vardpersonal kan
vara mycket viktiga, men de maste finna kvar over tid.

Personalens grundsyn och bemétande ar viktigt. Enligt intervjuerna ar den per-
sonal bast som ger gensvar, som nagon gang gor undantag, téjer pa regler och
som varderar den unges egna erfarenheter och kunskapsomrade.

4 k. Stodjande insatser till familjer med unga med schizofreni

En kvalitativ studie med syfte att 6ka kunskapen om foraldrars upplevelser och erfaren-
heter i samband med att deras barn insjuknat i en psykossjukdom &r genomford av
McCann, Lubman & Clark (2009). I resultatet fran intervjuerna med 20 foréaldrar fram-
kom féljande sex teman:

Tungt ansvar. Foraldrarna uttrycker sorg éver den férandrade livssituationen for
den unge, men ocksa for dem sjalva som anhoériga. Aggressivt utagerande hos den
unge beskrevs vara de mest svarhanterliga och skrammande upplevelserna, spe-
ciellt nér utagerandet var riktat mot de anhdriga. Anhdriga, speciellt mammor,
beskrev en 6kad belastning i att forsoka balansera mellan kraven pa att "ta hand
om sin familj” och kraven fran andra dtaganden som till exempel yrkesarbete ut-
anfor hemmet.

Upplevelser av "berg och dalbana” och ovantade handelser. Nagra foraldrar be-
skrev sjukdomen som sd oberaknelig att man som anhorig kande att det var en
"berg- och dalbana-upplevelse” med véaxlingar mellan extrem belastning i en akut
fas och lugn i aterhamtningsfaser fran sjukdomen.

Kanslan av att vara ansvarig for sin dotters eller sons sjukdom. Majoriteten av
de intervjuade anhdriga beskrev en generaliserad kénsla av att vara ansvarig for
sitt barns sjukdom, genom att ha brustit i foraldraskapet. Denna kansla infann sig
trots att foraldrarna fatt genomga en process av sjalvreflektion.
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Borja acceptera forandringen. Foraldrarna beskrev de svarigheter de upplevde i
sin process i att acceptera forandringen hos sitt barn. Processen innehéll allt fran
ett sorgearbete som innefattade férlusten av deras tidigare relationer med sitt
barn till accepterandet av barnens nuvarande livssituation och deras roll i bar-
nens liv.

Kommit ndrmare varandra. De intervjuade foraldrarna vittnade om att de
kommit ndrmare sitt barn i och med sjukdomen. Fér de som innan sjukdomen
hade en god relation med sitt barn hade denna relation starkts. For de féraldrar
som inte haft en sa nara relation med sitt barn innan sjukdomen beskrev att de
fick en dppnare, mera nara och djupare relation &n tidigare.

Uppréatthalla, bevara hopp infor framtiden. De intervjuade betonade vikten av
att fokusera och uttrycka optimism infor framtiden, bade for sig sjalva som anho-
rig och for den drabbade, trots sjukdomens svarigheter och belastning for anho-
riga.

(McCann, Lubman & Clark, 2009).

| ytterligare en artikel undersoks hur de anhdriga i ovanstaende studie upplevt att de bli-
vit bemotta av psykiatripersonalen (McCann, Lubman & Clark, 2011). Férfattarna menar
att anhoriga har en nyckelroll i stédet till den unge men att deras deltagande ar un-
derskattat av personalen inom psykiatrisk vard. Resultatet som berdrde bemétandet fran
vardpersonalen kunde delas upp i tvd huvudteman:

Personalen var tillgénglig och stédjande. Redan i samband med att de anhoriga
fick kontakt med vardenheten for sitt nyinsjuknade barn, upplevde de att psykia-
tripersonalen var tillgangliga, stddjande och respektfulla infér deras behov. De
anhoriga upplevde att personalen lyssnade pa dem och tog dem pa allvar. De be-
skrev ocksa att de upplevde personalen som hjalpsamma och genuint intresse-
rade av deras situation.

Kansla av att vara undervarderad som anhérig. Overlag upplevdes personalen
som tillgédngliga och stddjande. Vissa anhdriga upplevde dock att deras delta-
gande var undervarderat och att deras engagemang inte togs riktigt pa allvar.
Dessa upplevelser uppstod nar personalen och dessa féraldrar hamnade i en situ-
ation dar balansen mellan "behov av att fa veta allt” och “sekretesskrav” blev svar
att l6sa.

40 anhoriga till barn i aldern 18—45 ar — som drabbats av psykos forsta gangen — inter-
vjuades om sina erfarenheter via frdgeformularen Involvement Evaluation Questionnaire
(IEQ) och Experience of caregiving Inventory (ECI). Resultaten visar att de flesta anho-
riga i studien hittade bade kansloméssiga och praktiska copingstategier nar deras barn
upptradde avvikande med psykotiska symtom. (Tennakoon, Fannon, Doku, O Ceallaigh,
Soni, Santamaria, Kuiper & Sharma, 2006).
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Bristande samverkan

| en kvalitativ studie intervjuades tio anhdriga till en ung familjemedlem med schizofreni.
Studiens syfte var att lata anhoriga beskriva upplevelsen av belastning och svarigheter
(Knock, Kline, Schiffman, Maynard & Reeves, 2011). Resultaten visar att de vanligaste
upplevelserna hos de anhériga var den kénslomassiga belastningen i samband med den
unges avvikande beteende, de dagliga praktiska kraven och allt man maste ge upp for
egen del. Ytterligare svarigheter som beskrevs var brister i samverkan med de profession-
ella. Forfattarna papekar att trots att studien &r liten framgar det tydligt att de anhdoriga
hade stort behov av psykopedagogiska utbildningsinsatser for att 6ka kunskapen om
sjukdomen. Behovs fanns dven av stodgrupp och foraldratraning. Nagra uppgav ocksa att
de hade behov av psykoterapi.

Pleiert (2011) menar att foraldrar till unga med schizofreni lever i en kronisk sorg éver
forlusten av sitt friska barn. Sorgen forstarks av kunskapen om att ens barn har en allvar-
lig psykisk sjukdom som gdr den unge beroende av stdd och hjalp av andra, kanske resten
av sitt liv. Att vara ung och drabbas av schizofreni kan vara en mycket forvirrande och
plagsam upplevelse, med motstridiga kanslor och en stark fornimmelse av att man har
forlorat nagot som andra unga har (Mauritz M & van Meijel, 2009). | en intervjustudie
med fader uttrycker de en sorg dver att de upplever att deras barn ar ensamt, men ocksa
dver att barnet inte tycks ha mojlighet att ndgonsin kunna fa ett gott liv med arbete och
familj (Nystrom & Svensson, 2004).

Upplevelse av stigma

Schizofreni drabbar mest yngre personer mellan 18 och 35 ar. Manga unga som insjuknar
bor fortfarande hemma med sin familj. I samband med insjuknande tappar den unge ofta
rutiner och férméagan att delta i det vardagliga livet. Det blir mycket svart for personen att
fullfolja sina studier eller skota sitt arbete, vilket far mycket allvarliga, negativa sociala
konsekvenser.

For anhoriga kan det vara svart att acceptera sjukdomens symtom (Huang X Sun F Yen W
& Fu C (2008), sarskilt om man inte fatt tillracklig information och vagledning i att han-
tera olika vardagssituationer (Ostman i Brunt & Hansson, 2005; Hayne & Yonge, 1997;
Mc Cann & Clark, 2004).

Upplevelse av stigma (att vara "markt” pa grund av sjukdomen) paverkar sjukdomsut-
veckling och aterhamtning (Bjorkman i Brunt & Hansson, 2005). Forfattarna menar att
stigmatisering av personer med psykossjukdomar fortfarande férekommer i form av ex-
kludering fran arbetsmarknaden, fran sociala natverk och ibland i form av utebliven eller
forsenad vard. Forfattarna menar ocksa att stigmatisering maste bekampas aktivt och
tidigt.

Unga personer som haft en psykosperiod har i en studie beskrivit att de i samband med
sjukdomsperioden forlorat sina tidigare vanner (MacDonald, Sauer, Howie & Albiston,
2005). De ungas upplevelse var att de anhdriga och vdnner som de hade kvar, betydde
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mycket for dem. Likasa betydde det mycket att ha kontakt med andra personer som ocksa
haft erfarenhet av psykos.

Varfor vissa personer insjuknar i schizofreni ar fortfarande oklart. Forskning visar dock
att den storsta riskfaktorn ar arftlighet och att schizofreni kan utlésas om man drabbas av
stora pafrestningar i livet.

Cirka 35 000 sjuka
I Sverige insjuknar mellan 1 500—2 000 personer arligen i schizofreni. Man raknar med
att cirka 35 000 personer i Sverige har schizofreni (Herlofson & Ekselius, 2009)

Schizofreni kannetecknas av flera olika symtom och sjukdomen ar individuell. Nagra van-
liga upplevelser och beteenden vid schizofreni ar:

e Man kénner inte igen sig sjalv.

e Man drar sig undan sin familj och sina vanner.

e Man far en forandrad verklighetsuppfattning.

e Man orkar inte arbeta eller studera.

e Man har en stark och orubblig tro pa egna avvikande uppfattningar.

e Man grubblar 6ver livet pa ett deprimerat och angestfyllt satt under en langre tid.
o Ofdrklarliga kdnsloutbrott.

e Otillracklig nattsomn.

Det ar inte ovanligt att den unge som insjuknat har hérselhallucinationer. Rdsterna kan
gora att man kéanner sig dvervakad och forfoljd samt en upplevelse av att bli styrd utifran.
Uppmanande roster (som uppmanar till handlingar) kan innebéra en fara for personen
sjalv eller for andra. Darfor ar det viktigt att den drabbade personen far hjalp i ett tidigt
skede. Det finns ingen behandling som kan bota schizofreni. Med lakemedel kan man
dock forebygga aterfall och ge den sjuke 6kade mojligheter till ett normalt liv. Detta inne-
bér i allmanhet att mycket lidande kan undvikas. En viktig forutsattning ar ett fértroende-
fullt och regelbundet samarbete mellan psykosteamet, den sjuke och anhdriga. Det &r
viktigt att familjen och anhériga far stod.

Psykofarmaka &r ett samlingsnamn for lakemedel som anvéands vid behandling av psy-
kiska sjukdomar som till exempel schizofreni. Psykofarmaka kan anvéandas som komple-
ment i samtliga forekommande psykosociala och terapeutiska behandlingsformer (Her-
lofson & Ekselius, 2009).
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Diskussion

Diskussionsavsnittet bestar av tva olika delar, metoddiskussion och resultatdiskussion.
Metoddiskussionen bestar av en beskrivning av syftet med kunskapsoversikten och svag-
heter i metod, urval och genomférande. Resultatdiskussionen innehaller en diskussion i
form av en presentation av resultaten utifrdn kunskapséversiktens fragestallningar.

Metoddiskussion

Syftet med denna kunskapsoversikt ar inte att dra evidensbaserade slutsatser. Istéllet ar
syftet att:

o Kunskapsoversikten ska beskriva anhérigas erfarenheter av att leva med unga
med psykisk ohélsa. (Nar det galler anhdrigas erfarenheter refererar kunskaps-
oversikten dven till sma studier som inte haft tillgang till kontrollgrupper. Detta
beddms ge studierna lagre vetenskaplig kvalitet. )

» Kunskapsoversikten ska vara relevant ur ett svensk anhoérigperspektiv, det vill
séga att lyfta fram och sprida metoder — i form av information, stéd, behandling
och terapi — som gagnar bade den unge och de anhoriga. (Studier med hogre krav
pa vetenskaplig kvalitet och med svensk kontext har lyfts fram, till exempel rap-
porter bland annat fran Socialstyrelsen.)

En svaghet i framtagandet av kunskapsoéversikten ar, ur ett vetenskapligt perspektiv, att
enbart kunskapsoversiktens forfattare har granskat samtliga studier.

Resultatdiskussion

Nedan diskuteras resultaten utifran kunskapsoversiktens fragestallningar. De studier som
inte ar skandinaviska beddms i denna kunskapséversikt som 6verforbara till svenska for-
hallanden.

o Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har féraldrar till barn med
psykisk ohalsa?

De vanligaste kdnslor som de anhériga beskriver — oavsett vilken form av psykisk ohalsa
som barnet drabbats av — &r stress, nedstamdhet, sorg och radsla samt oro infér framti-
den.

Andra moénster som gar att utlasa ar ocksa kanslan av att vara ansvarig for sitt barns psy-
kiska ohalsa, upplevelser av tungt ansvar, svarigheter i processen att acceptera forand-
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ringen hos sitt barn samt ett ndrmande i relationen foraldrar-barn. Nar det galler bemo-
tandet fran psykiatripersonal finns upplevelser av att personalen var tillganglig och stod-
jande, men ocksé kanslan av att vara undervarderad som anhdrig.

Foraldrar beskriver behov av psykopedagogiska utbildningsinsatser for att 6ka kunskapen
om sjukdomen, men ocksa deltagande i stodgrupp och foraldratraning. Nagra uppgav
ocksa att de hade behov av psykoterapi.

e Vilka erfarenheter, upplevelser och behov har syskon till barn med psykisk
ohélsa?

Syskon har uttryckt gléadje och tillfredsstéllelse dver att kunna vara ett stod for sina for-
aldrar, men ocksa upplevelse av oro och dngslan och att bli forsummade. Syskon intar
ibland rollen som beskyddare och medlare. De beskriver ocksa behov av egen tid med sina
foraldrar.

Syskonen Onskar framst att brodern eller systern ska fa god vard innefattande hjalp med
symtomlindring, boende och framtidsplanering, men man vill som syskon ocksa vara
delaktigt i varden som helhet.

Kunskapsoversikten visar ocksa tydligt att syskon har ett stort behov av utbildning och
information, samt behov av att fa traffa andra syskon i samma situation som de sjélva.

e Vilka diagnoser far barn och unga med psykisk ohalsa?

De diagnoser som okar bland unga i Sverige ar depressioner, dngest och missbrukspro-
blem, samt personlighetsstorningar hos flickor med sjalvskadesymtom. N&r det géller
barn &r ADHD-symtom den vanligaste orsaken till att foraldrar véander sig till barn- och
ungdomspsykiatri.

Psykisk ohélsa hos unga innebar inte bara ett lidande utan kan ocksa fa allvarliga sociala
konsekvenser pa sikt, som svarigheter att tillgodogora sig skolarbete och darmed svarig-
heter att etablera sig pa arbetsmarknaden. Andra konsekvenser ar svarigheter att knyta
relationer och bilda familj.

Aven upplevelse av stigma (att vara "méarkt” pa grund av sjukdomen) paverkar sjukdoms-
utveckling och aterhamtning. Stigmatisering av personer med psykossjukdomar tycks
fortfarande forekomma i form av exkludering fran arbetsmarknaden, fran sociala natverk
och ibland i form av utebliven eller forsenad vard. Denna stigmatisering maste bekampas
aktivt och tidigt. Unga personer som haft en psykosperiod har ocksd beskrivit att de i
samband med sjukdomsperioden férlorat sina tidigare vanner.

o Vilken lagstiftning reglerar stodet till barn och unga och deras anhgriga?

Foljande lagar reglerar stodet:
Halso- och sjukvardslagen, HSL (1982:763),
Lagen om psykiatrisk tvangsvard, LPT (1991: 1128),

Lagen om rattspsykiatrisk vard, LRV(1991: 1129),
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Socialtjanstlagen, SOL (2001:453). SOL,

Lagen om stéd och service till personer med vissa funktionsnedsattningar, LSS
(1993:387),

Lagen med sarskilda bestammelser om vard av unga, LVU (1990: 52),

Lagen om vard av personer med missbruk, LVM (1988:870) och

Skollagen (2010:800) reglerar stodet till barn och unga och deras familjer/anhériga.

Kunskapsoversikten visar att de lagar som ger ratt till vard och behandling ocksa kan
upplevas som hindrande, bland annat pa grund av sekretessregler.

e Vilka insatser i form av information, stéd och behandling erbjuds barn och unga
och de anhériga?

Kunskapsdversikten visar att det finns ett starkt stod i forskningen for att engagera hela
familjen i behandlingen nar ett barn eller en ung person drabbas av psykisk ohélsa. De
anhdriga — oftast foraldrar — som deltar i informationsinsatser, pedagogiska utbildnings-
program, foraldrastédsprogram, familjefokuserad omvardnad eller familjeterapi upplever
stdéd och symtomlindring, men énskar samtidigt mer information och delaktighet i den
unges vardplanering.

Kunskapsdversikten visar att familjeterapi — som innefattar delaktighet, information och
samtalsstod dar familjen betraktas som den bésta resursen — tycks vara en mycket fram-
gangsrik behandling. Aven gruppbaserade familjeutbildningar (fér familjer med unga
med borderline personlighetsstérning) upplevs mycket positivt av deltagande anhériga.

e Vilka forbattringsomraden framtrader?
For att ytterligare oka familjens delaktighet skulle foljande konkreta atgarder kunna ge-
nomfdras utifran de resultat som kunskapsoversikten kommit fram till:

e Insatser i form av information och stéd till anhoériga, féraldrar och syskon till
barn och unga med psykisk ohélsa.

e Utbildning till beslutsfattare och personal i vard och omsorg om forstaelse och
bemdtande nar det galler till barn och unga med psykisk ohédlsa och deras famil-
jer. Exempel kan vara webb-utbildningar som vander sig bade till personal och
anhoriga.

o Handledning till personal bér ledas av professionella med "familjekompetens”.

e Hodgskolor och universitet startar kurser fér personal och anhériga tillsammans.
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Appendix

Denna kunskapsoversikt ar framst baserad pd internationell och nationell forskning fran
1990 till 2014, det vill sdga vetenskapliga studier i form av publicerade artiklar och av-
handlingar och kunskapsoversikter.

I kunskapsoversikten presenteras ocksd annan information, adekvat utifran ett familje-
och anhorigperspektiv, till exempel svenska folkhalsorapporter, nationella riktlinjer, na-
tionella inventeringar av behandlingsmetoder eller utvarderingar av psykosociala insatser
for unga med psykisk ohélsa.

Dessa rapporter kommer fran Folkhalsoinstitutet (nuvarande Folkhalsomyndigheten),
Socialstyrelsen, Socialdepartementet, Statistiska centralbyran, Sveriges kommuner och
landsting, Svenska Psykiatriska féreningen och Statens beredning for medicinsk utvarde-
ring. Slutligen finns dven bocker presenterade, speciellt fokuserade pa anhdérigas erfaren-
heter och/eller innehallande relevanta referenser.

e Sokande och framtagandet av litteratur fran databaser har personal pa Hogskolan
i Boras bidragit med, forfattaren har darefter kompletterat med viss litteratur.
Sokningarna har genomforts utifran foljande sokord (tabell 1). I varje databas
kombinerades sokorden innefattande:

e malgruppens alder (barn och unga)
e den psykiska ohélsa som de anhdérigas syskon eller barn drabbats av

¢ information och stédjande insatser erhallits av de anhdriga och den unge

Tabell 1: S6kord som kombinerades i s6kningen i databaser

malgruppens alder | psykisk ohéalsa/diagnosgrupper form av stédjande
insats samt anhoérigas
erfarenheter
children ADHD Information
teenagers Anorexi och andra atstdrningar Stodjande samtal
adolecents Autism/autismssectrumtillstand/AST | Familjefokuserad vard
Bipolar sjukdom Familjeterapi
Depression Kognitiv terapi
Missbruk av alkohol/narkotika
Personlighetsstoérning Anhorigas erfaren-
Sjalvskadande beteende heter
Schizofreni Foraldrars erfaren-
Tourettes syndrome (TS) heter
Syskons erfarenheter
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Databaserna som anvandes var foljande:
e Libris, som framst innehaller medicinsk litteratur,
e Psychinfo innehaller artiklar med focus pa psykologi.

e Swepub med avhandlingar, artiklar, bokkapitel och rapporter utgivna vid
svenska larosaten.

e Artikelsok som innehaller referenser till svenska artiklar fran dagstidningar,
tidskrifter och arsbocker.

e Summon, bibliotekets egen sdktjanst som ar en disciplindverskridande databas
(till exempel &mnena samhéllsvetenskap och biologi).

310 abstrakt (sammanfattningar) fran sékningarna genomlastes initialt. Inklusionskrite-
rier var de s6kord under rubrikerna malgruppens alder, psykisk ohalsa-diagnosgrupper
samt form av stédjande insats och anhdrigas erfarenheter (se tabell 1).

Sex manader efter bibliotekets sékningar genomforde forfattarens egna sokningar och
fann ytterligare 3 avhandlingar, 8 kunskapsoversikter/Cocraneéversikter, 5 rapporter
fran Socialstyrelsen, Riksrevisionen, Statens beredning for medicinsk utvardering samt
Riksforbundet Attention. Aven ytterligare 3 bocker om barn och trauma, familjeterapi
samt om samtalets betydelse for anhorigstod. | fulltext genomléastes 72 artiklar, 7 avhand-
lingar, 23 rapporter och 14 bocker eller kapitel fran bocker.

Denna kunskapsoversikt om "Familjer med barn och unga med psykisk ohalsa” repre-
senterar 62 artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter, 6 doktorsavhandlingar, 8 kun-
skapsoversikter/Cocrane systematiska dversikter, 19 bocker, 36 rapporter och 2 websidor.
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Figur 1. S6kvag och bedémningar av underlag f6r kunskapséversikten.

74

Sokning i databaser

m—)

Personalen pa biblio-
teket gor bedémning
av relevanta traffar

Abstracts for
Beddmning
N=336

p—)-

|

Exkluderade
abstracts (ingick ej i
inklusionskriterierna)
N=160

Abstracts + 6vr
litteratur for vidare
beddmning i full-
text

—)

Exkluderade enligt
kvalitetsbedémning
N=44

Vetenskapliga och
andra skrifter som
ligger till grund
for oversikten
N=132




Behandlingsmetoder vid ADHD som utvarderades av SBU (2013).

Aggression Replacement Training (ART) syftar till att lara barn sjélvkontroll, och darmed
minska aggressivt och osocialt beteende och ¢ka sociala fardigheter. Barnet tranar i roll-
spel med &tfoljande feedback

Barnorienterad familjeterapi (BOF) ar en samtalsform dar foraldrar och behandlare till-
sammans med barnet (3—11 ar) leker i sandlddan med utvalda figurer. Leken anvands
som en modellsituation, dar familjemonster blir tydliga och kan férandras pa symbolpla-
net. Leken spelas in och anvands vid uppfdéljningssamtal.

Beteendeterapi (BT) anvands nar man vill forandra vissa beteenden. Malet &r att oka fre-
kvensen av acceptabla beteenden med hjalp av beléningar.

Biofeedback syftar till att stimulera den unges formaga att kanna igen och viljemassigt
kunna styra signaler fran den egna kroppen.

Neurofeedback ar en typ av biofeedback som baseras pa teorin att barn och unga med
ADHD har nedsatt arbetsminne. Kapaciteten hos arbetsminnet avgor formagan att halla
kvar och bearbeta information och intryck under kort tid och att bromsa ett beteende. De
tva datoriserade program for att trana arbetsminnet, som finns i Sverige, ar bada upp-
lagda som dataspel.

Dialektisk beteendeterapi &r en manualbaserad form av "tredje generationens” kognitiva
beteendeterapiform (KBT). Fokus ar psykosocial fardighetstraning i grupp och individuell
samtalsterapi vid behov. Fardighetstraningen i grupp fokuserar pa: Acceptans, medve-
tenhet och impulskontroll. | DBT anvands hemuppgifter och ar I6sningsinriktad.

Diet begreppet anvands som en beteckning pa att en person anpassar sin kost och uteslu-
ter delar av halsoskal. Till exempel kan socker uteslutas.

Familjeterapi ar en form av psykoterapi dar en familjeterapeut arbetar tillsammans med
hela eller delar av familjen for att I6sa problem, beméstra svara livssituationer och
komma vidare i kriser. Den teoretiska runden har sin utgangspunkt i ett systemteoretiskt
synsatt.

Foraldrastédsprogram syftar till att stodja foraldrar till barn med beteendeproblem.
Né&gra program har anpassats specifikt till foraldrar med barn med ADHD-symtom eller
en diagnos. Aven larare och annan skolpersonal deltar i vissa av dessa stédprogram.

Exempel pa foraldrastodsprogram:

Barkleys program: syftar till att 6ka foraldrarnas forstaelse for de svarigheter barnet med
ADHD-symtom har. Malet ar 6kad harmoni kring barnet.

The Community Parent Education Program(COPE) &r ett manualbaserat program for
foraldrar till barn med utagerande beteende. Programmet bestar av 8—14 grupptraffar i
storgrupp om 25—30 foraldrar tillsammans. Vid varje lektion avhandlas en strategi som
handlar om att béattre kunna styra och stédja sitt barn.
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De otroliga &ren (The Incredible Years) syftar till att minska barnets beteendeproblem
genom att stérka samspelet mellan barn och féralder. Metoden genomfdérs i grupper av
foréldrar med tréanad ledare. Man forstérker klar kommunikation, tydlig granssattning
och positiv uppmaérksamhet riktad mot barnet. Man anvéander vinjetter pa video, diskus-
sioner om vardagssituationer, tranar i rollspel och hemuppgifter. Féraldrarna traffas i
grupp cirka 10 ganger.

Komet vander sig till foraldrar med barn fran 3—12 ar som har utagerande beteende, &ar
svara att kommunicera med, har koncentrationsproblem eller mindre bra kamratrela-
tioner. Malet &r att lara ut forhallningssatt och olika sétt att kommunicera som reducerar
brak och konflikter hemma och i skolan. Programmet bygger pa att det i forsta hand ar
larare och foraldrar som maste andra pa sitt beteende for att minska problemen.

Kognitiv beteendeterapi (KBT) ar ett samlingsnamn for psykoterapiformer med utgangs-
punkt i inlarningspsykologi och kognitiv psykologi. Terapin fokuserar pd sambandet —
tanke — kansla — handling och fokuserar pd att forandra taNkar och synen pa sig sjalv i
forhallande till andra. Detta leder sedan till att man kan andra vanor och beteenden. P&
2000-talet har "tredje vagens beteendeterapi” vuxit fram, med terapiformer som Accep-
tance and Committment Therapy (ACT) och dialektisk beteendeterapi (DBT).

Kosttillskott:

Magnesium, ett mineral som medverkar i nervernas och musklernas elektriska aktivitet,
har betydelse for olika enzymers funktion.

Omega-3 och Omega-6 fettsyror som behdvs bl.a. for utvecklingen av hjarnan
Vitamin B6 (Pyridoxin) for kroppens proteinomséttning och for nervernas funktion.

Vitamin B12 (Kobalamin) for cellernas amnesomsattning och for bildningen av blodkrop-
par.

Vitamin D reglerar kalkbalansen i skelett och tander.

Marte Meo &r en metod for samspelsbehandling, i férsta hand mellan foraldrar och barn.
Metoden bygger pa att man videoinspelar vardagliga samspelssituationer som man sedan
analyserar, och véljer dérefter ut sekvenser som man samtalar med foraldrarna om. Syftet
med behandlingen &r att stimulera anknytningen mellan féréldrar och barnet.

Miljoterapi: ar ett samlingsnamn pa olika behandlingsmetoder som utgar fran en psyko-
logisk teori om hur olika aktiviteter i den fysiska och sociala miljén kan anvéndas i tera-
peutiska syften sdsom att bota sjukdom, ge sjalvinsikt, trana fardigheter och utveckla nya
handlingsménster. Sjalva vistelsen i vardmiljon utgor i sig en behandling.

Multimodala behandlingsinsatser: innebar att t.ex. barn med neuropsykiatriska funk-
tionsnedsattningar behdver olika former av stod parallellt, t.ex. i skolan, i hemmet och pa
fritiden, individuellt och tillsammans med familj/ narstaende.

Multimodal behandling kan ocksa innefatta tva eller flera behandlingsinsatser parallellt,
sdsom ldkemedelsbehandling, beteendeterapi for unga i grupp, familjeterapi samt s kal-
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lad “community care” i form av rédgivning till foraldrarna. Aven specialpedagogiska in-
satser till larare kan forekomma som en del av det multimodala stddet till den unge.

Natverksbehandling: innebar att man samlar olika representanter fér olika myndigheter
runt en person eller en familj, t.ex. fran psykiatrin, skolan, socialtjansten som pa nagot
satt har ansvar for stod till den unge. Syftet ar dels att tydliggéra ansvarsférdelning, dels
att ge familjen upplevelsen av delaktighet och kontroll (empowerment) éver sin livssitua-
tion.

Psykodrama: &r en gruppterapimetod dar personerna agerar ut sina personliga problem
genom att ta roller i spontana dramatiserade framtradanden. Syftet ar att bearbeta svéra
livssituationer och préva nya forhallningssatt.

Psykodynamisk terapi: grundar sig pa de psykodynamiska teorierna, objektsteorierna och
anknytningsteori. | terapin far man mojlighet att bearbeta och reflektera éver hur tidiga
livshandelser paverkar nuet och med detta som bakgrund finns mojlighet att lamna in-
vanda beteendemoénster som var kopplade till tidiga livshandelser.

Psykoedukativ behandling: vander sig framst till ungdomar och vuxna, innefattar inform-
ation, "utbildning” om den psykiska ohélsa man sjélv eller en familjemedlem drabbats av.

Fokus ar pa de behov den drabbade har, utifrdn den diagnos man fatt. Den far ocksa in-
formation/utbildning, da tillsammans med familj, narstdende och representanter fran
skola, fritidsverksamhet, arbetsplats osv.

Viktigt ar halsobringande atgarder och samverkan/samarbete/samsyn, vilket gynnar den
unge som drabbats av psykisk ohélsa. Avsikten &r att 6ka familjens kunskap, minska
stress och oro, samt underlatta i miljon, t.ex. skolan sa den unge far adekvata uppgifter
som han/hon kan lyckas att genomfora.

Stodsamtal: kan foras pa olika nivder och férekommer inom olika verksamheter som
skola socialtjanst, psykiatri och missbruksvard. Samtalen &r malinriktade och stodjer de
friska och vélfungerande sidorna hos den unge.

Systemisk terapi: som har utvecklats ur familjeterapin, utgar ifran att problem och aven
I6sningar skapas och uppréatthalls av de relationer vi har och de sociala sammanhang som
vi ingar i. Terapin/behandlingen utgar ifran individernas egna dnskemal om forandring.
Malet &r att hitta anvandbara strategier att hantera svarigheter som uppstatt i relationer.

Lararstdd: (teachers support) kan innefatta kunskap om den typ av psykisk ohélsa som
drabbat en elev i klassen, bemdtandefragor, multimodal behandling, rattighetslagstiftning
eller handledning i det enskilda arendet.

Wirkbergs utbildningsprogram — Metoder i vardagen: riktar sig till foréldrar och larare
till barn med uppmarksamhets — och &veraktivitetsproblem. Utbildningsprogrammet
syftat till att 6ka kunskapen om de neuropsykiatriska funktionsnedsattningarna samt ge
stdd, rad och vagledning. Grupperna for foraldrarna respektive lararna ager rum parallellt
och har likartad upplaggning.
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Psykisk ohéalsa och diagnoskriterier

Har nedan foljer fakta om de former av psykisk ohélsa som tas upp i kunskapsoversikten
och om olika diagnoskriterier.

Smaé barn med beteendestdrningar

Utagerande beteende
Utagerande, det vill sdga utlevande och stérande beteende, kan fa stark inverkan pa bar-
nets uppvéaxtsituation utan att den unge behdver uppleva ohélsa.

Trotssyndrom (Oppositional Defiant Disorder, ODD)

Trotssyndrom kannetecknas av ett monster av negativt, avvisande och trotsigt beteende,
som pagatt i minst sex manader. Den unge tycks ofta tappa beharskningen, hamna i kon-
flikter med vuxna, aktivt trotsa och vagra underordna sig vuxnas krav eller regler. Den
unge tycks forarga andra med avsikt, och ha svart att sta for egna misstag eller daligt upp-
forande. Han/hon kan ofta upplevas som lattretlig och lattstérd, och kan uppvisa ett
hamndlystet och aggressivt beteende.

Uppférandestérning
Barn med uppfoérandestérning k&nnetecknas av samma drag som barn med trots-
syndrom, men av mer allvarligt och ihallande slag. (Sorlie & Nordahl, 1998).
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Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD)

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) ér ett tillstdnd som inte beteck-
nas som en sjukdom, utan som en funktionsnedsattning med debut i barnadren. Karn-
symtomen karaktériseras av bristande uppmarksamhet, hyperaktivitet och impulsivitet.
For att en diagnos ska kunna stéllas ska minst sex av foéljande symtom pa ouppmark-
samhet ha funnits i minst sex manader, till en grad som ar oférenlig med den unges ut-
vecklingsniva:

Ar ofta ouppmaérksam péa detaljer, eller gor slarvfel i skola eller andra aktiviteter.
Har svart att halla uppmarksamheten infor uppgifter eller lekar.
Verkar ofta inte lyssna pa direkt tilltal.

Foljer ofta inte givna instruktioner och misslyckas ofta i skolarbete och hem-
sysslor.

Har ofta svart att organisera sina uppgifter och aktiviteter.

Undviker ofta eller &r ovillig att utfora uppgifter som kraver mental uthallighet.
Tappar ofta bort saker (som &r nédvandiga for olika aktiviteter).

Ar ofta lattdistraherad av yttre stimuli.

Ar ofta glomsk i det dagliga livet.

Eller ska ocksd minst sex av foljande symtom pa hyperaktivitet-impulsivitet ha fun-
nits i minst sex manader, till en grad som &r oférenlig med den unges utvecklingsniva:

Har ofta svart att vara stilla med hander eller fotter eller sitta stilla.
Lamnar ofta sin plats i klassrummet.

Springer ofta omkring, klattrar och klanger mera adn vad som anses lampligt for
situationen (kan beskrivs som rastldshet).

Har ofta svart att leka lugnt och stilla.

Verkar ofta vara ”pa sprang” eller "ga pa hogvarv”.
Pratar ofta 6verdrivet mycket.

Kastar ofta ur sig svar innan fragestallaren pratat fardigt.
Har ofta svart att vanta pa sin tur.

Avbryter och inkraktar ofta pd andra, till exempel kastar sig in i andras samtal
eller lekar.
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For att diagnosen ADHD ska kunna stallas ska vissa funktionshindrande symtom pa
ouppmarksamhet eller hyperaktivitet-impulsivitet funnits fore sju ars alder.

e och —Nagon form av funktionsnedsattning orsakad av symtomen ska finnas inom
minst tvd omraden, till exempel i skola och i hemmet.

e och — Det maste finnas belagg for kliniskt signifikant funktionsnedséattning soci-
alt, till exempel i studier

e och — Symtomen forekommer inte enbart i samband med ndgon genomgripande
storning i utvecklingen, schizofreni eller annat psykotiskt syndrom, och forklaras
inte battre med ndgon annan psykisk storning (till exempel foérstamnings-
syndrom, angestsyndrom, dissociativt syndrom eller personlighetsstérning).

American Psychiatric Association (APA)
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Autismspektrumtillstand

Autistismspektrumtillstdnd enligt DSM-IV
A. For att diagnos ska stéllas kravs att minst sex kriterier fran nedanstdende 1, 2, 3,
varav minst tva fran 1 och ett fran vardera 2 och 3:

Kvalitativt nedsatt formaga att integrera socialt, vilket tar sig minst tva av fol-
jande uttryck:

Patagligt bristande férmaga att anvanda varierande icke-verbala beteenden,
sdsom Ggonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den
sociala interaktionen.

Oftrmaga att etablera kamratrelationer som ar adekvata for utvecklingsnivan.

Brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra, till ex-
empel visar inte, tar inte med sig eller uppmarksammar inte andra pa sddant som
ar av intresse.

Brist pa social eller emotionell dmsesidighet.

Kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig minst ett av féljande
uttryck:

Forsenad talutveckling eller talar inte alls.

Hos unga med talférmaga, saknas formagan att inleda och uppratthalla ett sam-
tal.

Stereotypt tal med manga upprepningar, s kallat ideosynkratiskt sprak.

Brist pa varierad, spontan latsaslek eller socialt imiterat lekbeteende som ar ade-
kvat for utvecklingsnivan.

Begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktivite-
ter vilket tar sig minst ett av féljande uttryck:

Omfattande fixering vid ett eller flera stereotyp och begrénsade intressen som ar
abnorma i intensitet eller fokusering.

Oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer.

Stereotyp och upprepade motoriska maner, till exempel vifta med fingrar eller
hénder.

Entréagen fascination infor delar av saker.
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B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av féljande omraden med debut fore
tre ars alder: 1: Social interaktion, 2: Sprak som syftar till social interaktion eller 3:
symboliska lekar eller fantasilekar.

C. Storningen forklaras inte battre med Retts syndrom eller desintegrativ stérning

American Psychiatric association (APA)

Tourettes syndrom

Tourettes syndrom (disorder) enligt DSM-1V
Tics ar plotsliga, snabba, aterkommande stereotypa motoriska rorelser eller rostuttryck.

A. Séaval flera motoriska som ett eller flera vokala tics har férekommit under en tid,
men inte nédvandigtvis samtidigt

B. Tics forekommer manga ganger under dagen (vanligtvis i perioder) sa gott som
varje dag, eller da och dd under mer an ett ars tid. Under denna tid har ingen tics-
fri period varat langre &n tre manader.

C. Stoérningen debuterar fore 18 ars alder.

Stérningen beror inte pa direkta fysiologiska effekter av nagon substans (till ex-
empel stimulantia) eller av kroppslig sjukdom/skada.

American Psychiatric Association (APA)

Overgéende tics kan ibland férekomma hos barn i olika &ldrar, men barnet far da ingen
diagnos.
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Borderline personlighetsstoérning

Borderline personlighetsstérning enligt DSM-IV

En borderline personlighetsstérning enligt DSM-IV karakteriseras av ett genomgaende
monster av instabilitet i relationer med andra manniskor, i sjalvbild och kanslor/affekter,
samt markerad impulsivitet med borjan i tidig vuxen alder. Detta visar sig pa olika satt,
varav minst fem av féljande:

1.

Gor stora anstrangningar for att undvika verkliga eller inbillade separationer.
(Sjadlvmords- eller sjalvstympande beteende som beskrivs under kriterium 5 rak-
nas inte in har.)

Uppvisar ett monster av instabila och intensiva relationer med andra manniskor
som kannetecknas av extrem idealisering omvaxlande med extrem nedvérdering.

Uppvisar identitetsstorning: pataglig och varaktig instabilitet i sjalvbild och iden-
titetskansla.

Visar impulsivitet i minst tva olika avseenden som kan leda till allvarliga konse-
kvenser for personen sjalv, till exempel sldsaktighet, sexuell aventyrlighet, drog-
missbruk, vardsloshet i trafik, hetsatning.(Sjalvmords- eller sjalvstympande bete-
ende som beskrivs under kriterium 5 raknas inte in har. )

Uppvisar upprepat sjalvmordsbeteende med gester, hot eller sjalvstympande
handlingar.

Affektiv instabilitet som kommer av en pataglig benagenhet att reagera med for-
andring av sinnesstamningen, till exempel intensiv, episodisk nedstamdhet, irri-
tabilitet eller &ngest som vanligtvis varar ndgra timmar och endast i enstaka fall
langre an nagra dagar.

Kronisk tomhetskansla.

Uppvisar inadekvat, intensiv vrede eller svarighet att kontrollera ilska, till exem-
pel ofta forekommande temperamentsutbrott, konstant ilska, upprepade slags-
mal.

Har dvergaende, stressrelaterade paranoida tankegangar eller allvarliga dissocia-
tiva symtom (splittrande tankar och tal).

American Psychiatric Association (APA)
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Anorexia nervosa

Anorexia nervosa enligt DSM-IV
A. Haller inte kroppsvikten pa eller éver nedre normalgransen for sin alder och
langd och dessutom ar langdkroppsvikten konstant lagre dn 85 procent av den
forvantade. Den unge okar inte i vikt trots att kroppen fortfarande vaxer, vilket
leder till att kroppsvikten & mindre &n den forvantade.

B. Personen har en intensiv radsla for att ga upp i vikt eller bli tjock, trots att han el-
ler hon &r underviktig.

C. Stord kroppsupplevelse avseende vikt eller form, sjalvkanslan ar 6verdrivet pa-
verkad av kroppsvikt eller form, eller fornekar allvaret i den laga kroppsvikten.

D. Amenorré hos menstruerande flickor/kvinnor, det vill saga minst tre pa varandra
foljande menstruationer uteblir. (Menstruationen anses ha upphért aven vid
menstruation till f6ljd av hormonbehandling, till exempel med 6strogen.)

Tva olika typer av anorexia nervosa
1. Med enbart sjalvsvalt

2. Med hetsatning och sjalvrensning

Diagnosen bulimia nervosa stélls om den unge har:
A. Aterkommande episoder av hetsatning som kannetecknas av:

1. Den unge &ter en betydligt stérre mangd under en avgransad tid (till exempel tva
timmar) an vad de flesta andra skulle gora.

2. Den unge tycker sig ha tappat kontrollen dver dtandet under dessa episoder.

B. Aterkommande olampligt kompensatoriskt beteende for att inte ga upp i vikt, till
exempel framkallande av krakningar, missbruk av laxermedel, fasta eller dver-
driven motion.

C. Bade hetsatning och till exempel framkallade krakningar forekommer minst tva
ganger/vecka under minst tre manader.

D. Sjalvkanslan &r éverdrivet kopplat till vikt och kroppsform.

E. Storningen forekommer inte enbart under perioder av anorexia nervosa.

American Psychiatric Association (APA)
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Missbruk och beroende

Missbruk och beroende enligt DSM-IV

Ett maladaptivt substansbruk som leder till kliniskt signifikant funktionsnedsétt-
ning eller lidande, vilket tar sig i uttryck i minst ett av foljande kriterier under en
och samma tolv-manaders period:

Upprepat substansbruk som leder till att individen misslyckas med att fullfélja
sina skyldigheter i skolan, i hemmet eller pa arbetet, till exempel substansrelate-
rad upprepad franvaro eller daliga prestationer, avstangning eller relegering fran
skolan eller substansrelaterad franvaro fran arbete eller vanskétsel av barn eller
hem.

Upprepat substansbruk i situationer dar det medfor betydande risker for fysisk
skada

till exempel substanspaverkan i samband med bilkérning eller arbete.

Upprepade substansrelaterade problem med rattvisan, till exempel att bli arreste-
rad for substansrelaterade stdrande beteende.

Fortsatt substansbruk trots standiga eller aterkommande problem av social eller
mellanmansklig natur orsakade eller forstarkta av substanseffekterna, till exempel
valdsamt beteende, gral med narstdende om konsekvenserna av missbruket.

Symtomen har aldrig uppfyllt kriterierna for beroende fér denna substans.

Beroende enligt DSM-IV

Ett maladaptivt substansbruk som leder till kliniskt signifikant funktionsnedsattning eller
lidande, med uttryck i minst tre av féljande kriterier under loppet av en och samma tolv-
manadersperiod:

1.

Tolerans, definierat som endera av féljande:
a. Behov av 6kad méngd av substansen for att uppna rus eller annan 6nskad ef-
fekt.
b. Patagligt minskad effekt vid fortgdende bruk av samma mangd av substansen.

Abstinens, vilket visar sig i ndgot av féljande:
Abstinenssymtom som &r karaktaristiska for substansen.
Om blandmissbruk, for de olika substanserna.

Substansen anvands ofta i storre méangd eller under en langre period &n vad som
avsags.

Onskan om eller misslyckade forsok att begransa eller kontrollera substansbruket.
Mycket tid agnas at att forsoka fa tag pa substansen (till exempel att bestéka manga

olika lakare for att fa recept,) nyttja substansen eller hamta sig fran substansbru-
kets effekter.
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6. Viktiga sociala aktiviteter, yrkes- eller fritidsaktiviteter éverges pa grund av miss-
bruket.

7. Bruket av substansen fortgar trots vetskap om fysiska eller psykiska besvar eller
skador.

American Psychiatric Association (APA).

Sjalvskadebeteende beteende

Sjalvskadebeteende beteende

Icke-suicidalt sjalvskadesyndrom finns inte med som en egen diagnos i DSM-5. Man har
beddmt att det fortfarande saknas tillracklig kunskap om sjalvskadebeteende for att tryggt
kunna skriva in dessa tillstdnd i ett klassificeringssystem for psykisk ohélsa. Sjalvskadebe-
teende &r ett av symtomen vid borderline personlighetsstorning i DSM-5.

WHO inkluderar alla former av sjalvdestruktivt beteende i beteckningen Deliberate Self-
Harm (DSH), ett samlingsnamn pa sjalvskador omfattande alltifran icke livshotande for-
giftningsforsék eller sjalvtillfogade kroppsskador till avsiktligt livshotande handlingar
(Hawton et al, 2003).

Det finns begrénsat antal studier i vetenskapliga artiklar om barn och unga med sjélv-
skade-beteende. Det finns etiska och praktiska svarigheter med att genomféra sadana
studier, sarskilt att skilja pa sjalvskadebeteende och sjalvskadehandlingar som avser att
leda till sjalvmord (Prinstein, 2008).

Det finns vetenskapligt stod for att dialektisk beteendeterapi (DBT) forhindrar ett uppre-
pat sjalvskadebeteende och minskar sjalvmordsforsok (SBU Alert 2005).

I en sa kallad Cocrane-oversikt (Soler & Weatherall, 2005) anger man goda behandlings-
resultat av kognitiv beteendeterapi (KBT) for barn och unga med angestsyndrom, vilket ar
en av riskfaktorerna vid sjalvdestruktiv beteende
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Depression

Det finns olika slags depression enligt DSM-5

Egentlig depression &r den vanligaste formen av depression. Den kan antingen vara lind-
rig, mattlig eller svar. Den lindriga varianten forekommer allra mest.

Vid lindrig egentlig depression kan man trots svarigheter fortfarande utféra vardagssyss-
lor, som att arbeta.

Vid mattlig egentlig depression kan man inte skota vardagslivet.

Vid svar egentlig depression kan symtomen vara sa svara att man inte ens bryr sig om
grundlaggande behov som att ata och dricka. Starka sjalvmordstankar ar da vanliga.

Bipolar sjukdom, ocksa kallad manodepressiv sjukdom, innebér att stamningslaget vaxlar
mellan mani och depression. Mani kan beskrivas som motpolen till depression — en ma-
nisk person ar mycket energisk och upprymd, ofta febrilt aktiv, och saknar omdéme och
sjalvkritik.

Ett fackuttryck som anvands ibland ar recidiverande depression, som innebar att man
efter att ha tillfrisknat far tillbaka en depression, en eller flera ganger.

American Psychiatric Association (APA)
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Bipolar sjukdom

Bipolar sjukdom enligt DSM-b
Bipolar I
Det finns olika kriterieuppsattningar for bipolar I-syndrom som:

enstaka manisk episod
senaste episod hypomani

senaste episod mani
senaste episod blandad form

senaste episod depression
senaste episod blandad form

senaste episod depression
senaste episod ospecificerad.

Diagnosen bipolar I, enstaka manisk episod, anvands vid forstagangsinsjuknande i

mani.
Bipolar II
A. Minst en egentlig depressionsperiod
B. Minst en hypoman episod
C. Maniska eller blandade episoder har aldrig forekommit
D. Symtomen kan inte forklaras med schizoaffektivt syndrom, och har inte pélagrats
schizofreni, schizofreniformt syndrom, vaneférestallningssyndrom eller psyko-
tiskt syndrom UNS
E. Syntomen orsakar kliniskt signifikant lidande eller férsdmrad funktion i skola,

arbete eller i andra fér den unge socialt viktiga situationer och miljo.

American Psychiatric Association (APA)
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Schizofreni

Schizofreni enligt DSM-5
A. Karaktaristiska symtom: Minst tva av féljande symtom, vart och ett ska finnas
under en storre del av tiden under en period av en manad (eller kortare vid fram-
gangsrik behandling).
e Vanférestéllningar

Hallucinationer

Desorganiserat tal (till exempel uppluckrade associationer, splitting)

Patagligt desorganiserat eller katatont beteende

Negativa symtom, det vill sdga affektiv avflackning, utarmat tankeliv eller

viljeloshet

Obs! Endast ett av ovanstdende symtom erfordras om det ror sig om bi-
sarra vanforestallningar eller om hallucinationerna bestar av en rést som
standigt kommenterar personens beteende eller tankar, eller av tva eller
flera roster som samtalar med varandra.

B. Social eller yrkesmassig dysfunktion. Sedan stérningens debut har, under stor
del av tiden, minst ett viktigt omréde i tillvaron, till exempel i skolan, de mellan-
manskliga personliga relationerna eller den personliga omvardnaden (till exem-
pel hygien) fungerat patagligt samre jamfort med fore debuten. (Om debuten sker
under barndomen eller tonaren uppnar personen troligtvis inte forvantad funk-
tionsformaga i studier, mellanménskliga relationer eller arbete).

C. Varaktighet. Kontinuerliga sjukdomstecken under minst sex manader, varav
minst en manad (eller kortare vid framgangsrik behandling) med symtom som
uppfyller kriterium A.

D. Uteslutning av schizoaffektivt syndrom eller férstamningssyndrom (depression)

E. Uteslutning av droger eller kroppsliga sjukdomar som orsak.

F. Om samtidig genomgripande storning i utvecklingen, t.ex. autism, stélls ocksa
diagnosen schizofreni om det forekommer framtradande vanforestéllningar eller
hallucinationer under minst en manad (kortare tid om symtomen behandlas
framgangsrikt.

American Psychiatric Association (APA)
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