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Forskning och stod till
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Docent vid KIND, psykolog
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Tack till min forskargrupp och alla
samarbetspartners

Doktorander i olika foraldraskapsrelaterade projekt

- Hanna Agius

—> Tiina Holmberg Bergman

- Therese Lindstréom (numera disputerad)

- Rano Zakirova Engstrand (numera disputerad)
Forskningssamordnare och -assistenter

= Elina Renhorn

- Julia Frostell

En utmarkt forskningsmiljé:
KIND, Karolinska Institutet, under ledning av Prof Sven Bélte

En lika utmarkt klinisk milj6: Habilitering & Halsa, Stockholm



Nagra teman for dagens forelasning

« Varfoér ar det sa viktigt
* Foraldrastress
* Behov av ny kunskap och tillampning

« Nagra pagaende projekt, t.ex.
—> Att orka vara den férélder man vill vara
- Funktionsnedsattning i tva generationer

- "Foérlangt” féraldraskap — nar barnet med funktionsnedséattning blir vuxen
- Mor- och farféréldrar

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



Den viktigaste omgivningsfaktoren i vara liv:
vara narstaende!

* ..och helt avgérande fér vart valbefinnande nar vi ar sma
- dven mer om barnet har en funktionsnedsattning.

» Foéralderns ork och valbefinnande ar en férutsattning foér

- bra féraldraskap: att orka vara den féralder som man vill vara
- barnets valbefinnande.

Karolinska Institutet - ettme dicinskt universitet



Olika sidor av féraldraskap

« Utveckling, mognad, prioriteringar

« Utvardering av Parental Stress Scale
(PSS)*
= ca 2000 svenska féraldrar till barn
med eller utan funktionsnedséattning

- Fragor om foraldrastress, t.ex.:
“Om det var nédvéndigt, skulle jag géra
nastan vad som helst fér mitt barn”

« Summering av alla fragor | PSS:
mer foraldrastress hos féraldrar till
barn med funktionsnedséattning

- Burden of care

* Lindstrém, Holmberg Bergman et al (2023) Scandinavian Journal of
Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet Child and Adolescent Psychiatry and Psychology




Kan du rita alla kontakter som ditt barn har med
olika samhallsaktorer under ett ar?

« Tonaring med Tourettes syndrom, “lattare” ADHD, las- och skrivsvarigheter,
social fobi samt migran och "6éron-barn”.

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



Att leta efter information och samordna
vardkontakter — jamstallt fordelat?

Scandinavian Journal of Child and Adolescent Psychiatry and Psychology
Vol. 7:88-91 (2019) DOI 10.21307 /sjcapp-2019-012

Research Article Open Access

Burden sharing in families to children, adolescents and young adults ,
with ADHD: Analysis of ADHD Helpline in Swedish Clinical Services 20 3K e

Elina Renhorn'?, Carl Nytell', Anna Backman'?, Camilla Ekstrand', Tatja Hirvikoski'* Elina Renhorn, socionom H&H

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



Har mitt barn
vanner?

Hur ska jag orka?

Om vi bara hade
fatt ratt stod fran
bdrjan...

Framtiden — hur
ska det ga?

Graff FT gy
~ - =

Ar det mitt fel? - Cilining bos T\ moellad >

Hur ska jag hinna
med syskon?

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



S.k. utmanande beteenden (t.ex. extrem trots,
uppférandestorning)

* En stor kélla till féraldrastress och psykisk ohélsa hos féraldrar

« Vanligt (i olika grad) hos barn med funktionsnedsattning, t.ex. ADHD, autism
eller intellektuell funktionsnedséattning

« Kraftigt underdiagnosticerat i kliniska verksamheter (eller feldiagnosticerad
som t.ex. ADHD)

« Bra evidensbaserade program finns och ges (ofta i kursformat) av
kommunen, psykiatri och habiliteringen

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



Nagra omraden dar mer kunskap och kompetens
behodvs

- Ensidigt fokus pa barnets behov

- Stora forvantningar pa foraldrar utan stod (t.ex. samordning, medicinsk kunskap,
foretrada)
Aven efter att barnet fyllt 18 ar

* Ableism, funkofobi, stigma, anhoérigstigma

- Fordomar om, sarbehandling av och diskvalificerande av foéraldrar till barn med

funktionsnedsattning
och av foraldrar med egen funktionsnedsattning.

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



| skarningspunkten for flera stigma?

* Hur man férstar sitt barns funktionsnedsattning, t.ex. orsaker

* Hur man sdker hjalp och behandling

e  Hur man bemots av personal (varden, skolan osv.)

PLOS ONE

RESEARCH ARTICLE

Culturally diverse families of young children
with ASD in Sweden: Parental explanatory
models

Rano Zakirova-Engstrand ' *, Tatja Hirvikoski®>>?, Mara Westling Allodi', Lise Roll-
Pettersson’

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet

Rano Zakirova Engstrand
PhD, Specialpedagog, SU



Fragor hitintills?

e Sedan fortsatter vi om insatser

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025 12



Nagra forskningsprojekt kring insatser som
Involverar foraldrar

* Navigator ACT — for att minska stress och framja psykisk halsa
* [IPSA — for att férbattra fordldrafardigheter

 PEGASUS och PRISMA- fér att ge kunskap och gemenskap i bérjan av en
vardprocesess

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet



Navigator ACT for 6kat valbefinnande och minskad

stress hos foraldrar

— i samarbete med svenska habiliteringar

Grupp for foraldrar till barn
(0-17 ar) med
funktionsnedsattning

Teman

1. Var befinner jag mig nu?
Vad &r viktigt fér mig?
Vad kan hindra mig?
Vad behoéver jag géra?
Vad lovar jag mig sjalv?

o~ N

Medveten narvaro @©

Narvarande foraldraskap ’mi

Varderad riktning

Acceptans @

Sv eglt1a ochI | I livet och fordldraskapet
arnets upplevelser .
Psykologisk .
flexibilitet i 'n‘

foraldraskap

Betraktelseavstand Meningsfulla

ataganden "0

Vardebaserade
i (=]e]
handlingar

Till kanslor, tankar och

sprakliga fallor @g

Observerande jag

Perspektivtagande
foraldraskap

(1173
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Navigator ACT for 6kat valbefinnande och minskad
stress hos foraldrar

En strukturerad gruppledarutbildning med handledning

Manga svenska habiliteringar och éver 700 féraldrar har
medverkat till studierna — tack!

Féraldrarna upplever Navigator ACT som en trygg och
effektiv insats — och det fungerar i svensk habilitering

Psykologisk flexibilitet 6kar och féraldrastress minskar

Pagaende studier kring I-Navigator ACT (internetférmedlad)

Prevedini et al (2020); Holmberg Bergman et al (2022); Holmberg Bergman et al (submitted RCT)

Tiina Holmberg
Bergman
doktorand

Specialistpsykolog

6 mars 2025

15



Var kan man ga Navigator ACT grupp?

N‘A)

NAVIGATORACT

» Alla habiliteringscenter fér barn i
Stockholm har kompetensen

 Aven manga habiliteringar i andra
regioner

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025 16



Funktionsnedsattning i tva generationer

« Utvecklingsrelaterade funktionsnedséattningar har hég grad av arftlighet

« Vanligt att t.ex. barn med ADHD har en eller tva féraldrar med ADHD eller
féraldrar med drag av ADHD

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025 17



Nar foraldern sjalv har ADHD

Foraldraskap innebar bade gladje och stress Therese Lindstrém
Med Dr, psykolog

Vuxna med adhd star ofta infér manga samtidiga utmaningar

- t.ex. att organisera vardag, psykisk ohélsa
- aven i foéréldraskap och familjevardag

Sedvanliga féraldrastédsprogram
kan ge otillrackligt stéd vid adhd

1 Hirvikoski 2017; 4 Johnston 2012; > McGough 2005; ¢ Park 2017;7 Chronis-Tuscano 2017

Karolinska Institutet




ANIPSA

Improving Parenting Skills
Adult ADHD

= Deltagare: Foraldrar med adhd (som har barn 3-11 ar)
» Gruppledare: Arbetsterapeut och psykolog
» Format: Varvar grupptraffar med individuellt stéd

= Stod och strategier:
= struktur, planering
= fdréldrastrategier och reglering av egna kénslor

= stddianvdndande av nya strategier mellan traffar

Lindstrdm et al. (2023); Lindstrom et al. (submitterad RCT).

6 mars 2025




foraldrarmedadhd.attention.se

En hemsida som samlar och tillgangliggér kunskap
- en hemsida fér, med och av féréldrar, medverkande i alla delar och roller
- utifran foraldrars erfarenheter, behandlares perspektiv och fakta

- pa plattform med hog tillganglighet och trovardighet

RRRRRRRRRRRRR




"Forlangt” féraldraskap

 Ungdomar med
funktionsnedsattning ar beroende
av sina féraldrar under en langre tid

- Vuxenblivande (transition) tar
langre tid

- Ibland nar man inte alla milstolpar i
vuxenblivande

- En del far diagnos férst som unga
vuxna

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet

6 mars 2025 21



PEGASUS grupp — kunskap och gemenskap

* | borjan av vardprocessen

Komplement till
lakemedelsbehandling

 En kurs om ADHD fér vuxna med
ADHD och narstaende
- Kunskap och ADHD
- Véalmaende i vardagen
- Tips och strategier
- Gemenskap och egenstyrka

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet

ADHD Atten Def Hyp Disord
DOI 10.1007/s12402-014-0141-2

ORIGINAL ARTICLE

Cognitive behavior therapy-based psychoeducational groups
for adults with ADHD and their significant others (PEGASUS):
an open clinical feasibility trial

T. Hirvikoski - E. Waaler - T. Lindstrom -
S. Bolte - J. Jokinen

European Psychiatry 44 (2017) 141-152

Contents lists available at ScienceDirect

European Psychiatry

journal homepage: http://www.europsy-journal.com

PEGASUS

Original article

Psychoeducational groups for adults with ADHD and their significant
others (PEGASUS): A pragmatic multicenter and randomized
controlled trial

T. Hirvikoski *®*, T. Lindstrom?, ]. Carlsson®, E. Waaler®, ]. Jokinen <d g Bolte®®

@ Department of women's and children’s health, pediatric neuropsychiatry unit, center for neurodevelopmental disorders Karolinska Institutet (KIND),
Karolinska Institutet, Stockholm, Sweden

b Habilitation & health, Stockholm county council, Stockholm, Sweden

¢ Department of clinical neuroscience, Karolinska Institutet, Stockholm, Sweden

4 Department of clinical sciences, psychiatry, Umed university, Umed, Sweden

©Child and adolescent psychiatry, center for psychiatry research, Stockholm county council, Stockholm, Sweden

6 mars 2025
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PRISMA grupp — kunskap och gemenskap

En introduktionskurs for autistiska vuxna
tilsammans med narstaende

4 fardiga kurstillfallen
Introduktion till ASD

O

o Olika satt att fungera Hanna Agius
o . Doktorand,

o Ma braivardagen psykolog

O

Vem kan hjalpa till med vad?
Mojlighet till erfarenhetsutbyte

Habilitation and Health, Stockholm 2025-03-06 23



Fragor hitintills?

e Sedan fortsatter vi lite till om mor- och farféraldrar

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025 24



Mor- och farforaldrar

« Ofta ett viktigt stéd fér familjer
som har barn med
funktionsnedséattning — men kan
ha behov av std6d och information
fér egen del

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025 25



Behov hos mor- och farforaldrar

r

Rano Zakirova
Engstrand

« Svenska mor- och farféraldrar till sma barn med autism PhD, Spec.pedagog

onskade framfodrallt mer information om autism

* En heldags-workshop fér mor- och farféraldrar vid Autismcenter sma barn,
Habilitering&Halsa: mycket positivt!

* Nu pagaende intervjustudie ca 5 ar senare.

Zakirova Engstrad et al (2020); Zakirova Engstrand et al (2021)

Karolinska Institutet - ett medicinskt universitet 6 mars 2025

26



Avslutningsvis

« Narstaende ar de viktigaste omgivningsfaktorerna fér en person med
funktionsnedséattning

« Stora férvantningar pa samordning av vard och stod laggs pa féraldrar som
sallan far stéd for egen del

* Funktionsnedsattning i flera generationer — anpassat stéd kan behévas

* Vi behover bli battre pa att se och involvera hela familjesystemet.

Habilitation and Health, Stockholm
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