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Varden har mycket att lara av
anhériga fill personer med neuro-
psykiatriska funktionsnedsattningar

Vi dr duktiga pa att lindra, men vi kan séllan bota helt” sdger Hen-
rik Pelling. Han markerar darmed att de barn han och hans kollegor
behandlar och hjédlper méste ldra sig en hel del for att kunna leva sina
liv s& bra som mojligt. Detsamma géller deras familjer. Problemet ér
emellertid att kunskapen som nu behovs bland annat finns hos andra
anhoriga. Darfor behover varden de anhorigas kunskaper och erfar-
enheter for att stodet till patienter och anhoriga ska fa den bredd det
behdver for att bli effektivt.

Henrik Pelling och Staffan Lundqvist — vid barn- och ungdomspsykiatrin (BUP)
vid Akademiska sjukhuset i Uppsala — menar att den psykiatriska varden har
mycket att 1dra av anhoriga. Samtidigt ar det svart for den psykiatriska varden att
fa till en bra kommunikation. Anhoriga ar ofta mycket beroende av den vard som
deras ndrstaende tar del av. Darfor hamnar de 14tt i underldge. De formar inte att
klaga och undviker att stéra. Att personalen inom psykiatrin sedan inte har den tid
de skulle behdva for att lyssna till anhoriga gor inte saken bttre.

Henrik och Staffan menar att varden kan vinna mycket pa att lyssna till anhori-
ga som grupp. En framkomlig vig om varden vill stodja anhoriga och samti-

digt ocksd fa del av deras kunskaper och erfarenheter &r att bana védgen for an-
horiggrupper. Det gor man vid BUP-kliniken 1 Uppsala, bade genom att ordna
anhdriggrupper inom ramen for den egna verksamheten, men ocksa via olika
intresseforeningar. Nér anhoriga kommer samman blir det snabbt hogt 1 tak och
tillsammans blir de anhoriga starka, vilket de sé vil behover. Vérden far samtidigt
en mojlighet att ta del av, och ta hjélp av, de anhorigas roster.

Stodgrupper viktiga for anhériga

Att vara foralder till ett barn som har en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning
kan ofta vara mycket svért, berdttar Elisabet Axberg fran foreningen Attention i
Uppsala. Det dr létt gjort att se pa sitt barns funktionshinder och dess yttringar
som att det &r mina fel eller problem, vilket det inte 4r. Som familj hamnar man
latt 1 ett utanforskap. Medan barnet eller barnen upptar en mycket stor del av ens
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tid, ar risken samtidigt stor att man ocksé forlorar hela eller delar av sitt sociala
ndtverk. Som familj blir man ensam och kdnner sig annorlunda, fortsétter Elisabet
Axberg

For anhoriga kan anhoriggrupper bli riddningen. Bara en sé enkel sak som att
traffa andra som dr i en likartad situation kdnns bra. Vi dr inte ensamma! Utdver
detta innebdr anhoriggruppen att ocksa fa dela med sig av sina erfarenheter och
kunskaper, samt att fa ta del av andra anhdrigas efterenheter och kunskaper. Detta
kan ytterligare stérka de enskilda individerna och hela gruppen av deltagare. For
manga anhoriga leder ocksé deltagandet 1 anhdriggruppen till att man féar nya
kontakter och kan borja bygga upp ett ndtverk. Dessa nya natverk ar viktiga rent
socialt, men kan ocksé skapa en efterlingtad trygghet genom att man i svéra situ-
ationer har nagon att vinda sig till som vet vad det handlar om och har relevanta
kunskaper och erfarenheter.

Varden, patienter och anhériga kompletterar varandra

Forklaringen till att varden, patienter och anhdriga behdver ldra sig av varandra
ligger 1 hog grad i att de delvis har olika perspektiv som genererar olika kun-
skaper, erfarenheter och mél. Nagot som kan illustreras av nedanstaende tabell.

Varden Anhériga och patienter
Intar eft vetenskapligt perspektiv Lever mitt i vardagen och méste inta ett

praktiskt perspektiv

Har i uppdrag att bota/behandla Ska fungera i samhallet med alla
specifika sjukdomar krav och normer p& hur man ska vara
Ger information om vardens/ Sambhadllets resurser inte alltid s&
samhdllets resurser tillgangliga s& som vérden framstaller det
Vet utifrén vérdens perspektiv Letar ofta efter alternativa och

vad som fungerar (Vad har evidens, férhoppningsvis battre behandlingar?
vad ar mirakelmetoder) (Soker brett till exempel via hela internet)

Tabellen Gr en vidareutveckling av en powerpoint-bild som anvandes av Henrik Pelling vid

— Inspirationsdag om anhérigstéd den 27 november 2012 i Stockholm.

De olika perspektiven innebér att bada parter kan ldra av varandra. Varden kan

till exempel veta vilka metoder som absolut inte fungerar, medan patienter och
anhoriga kan lockas att sitta sitt hopp till en mirakelmetod de tagit del av via in-
ternet. A den andra sidan kan virden genom att luta sig mot forskning och evidens
veta att en viss behandling dr oomtvistat bra och fungerar. Samtidigt vet brukare
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och anhdriga att behandlingsresultatet krdver mycket av bade familjen och skolan
for att den enskilda individen ska fa en acceptabel vardag. Behandlingen som
enligt forskningen &r den bésta forméar dndé bara lindra besviren varfor mycket
aterstdr for att den enskilda individen och familjen ska kunna fungera bra i sam-
hillets vardag.

Det hela kan nérmast beskrivas som att professionen behover praktiken for att
kunna bli béttre 1 sitt stod och sin information, samtidigt som praktiken behdver
professionen for att fi till en bra livssituation. Genom att lyssna till varandra kan
madlen justeras sa de blir gemensamma och via bada parters erfarenheter och kun-
skaper bli lattare att uppfylla. Man behdver varandra eftersom man kompletterar
varandra.

BUP i Uppsala stodjer anhériggrupper med hjalp
av intresseorganisationer

Med insikten att varden behdver anhoriga for att kunna gora ett bra arbete och ge
en fungerande vard, arbetar BUP vid Akademiska sjukhuset i Uppsala aktivt for
att bana végen for anhoriggrupper. Arbetet bestér i att producera olika former av
material 1 ndra samarbete med intresseorganisationerna. Det handlar om att ta fram
filmer, informations- och inspirationstexter, webbsidor dar kunskap finns samlad
och litt kan laddas ner och skrivas ut. Materialet ska vara av hog kvalitet och
uppdateras kontinuerligt sa att det dr aktuellt och relevant.

Materialet ska inte enbart formedla bra kunskap och aktuell information. Det ska
ocksa ha formaga att bana viagen for givande samtal och diskussioner i anhorig-
grupperna. Det kan vara en film som skapar igenkdnnande och darfor blir en bra
utgdngspunkt for diskussioner bland anhdriggruppens deltagare. Med en film kan
det exempelvis folja ndgra 6ppna fragor som:

» Kénner ni igen er?
* Hur brukar ni kénna er i dessa situationer?
* Hur brukar ni gora i dessa situationer?

I dag har vi den teknik som behdvs for att effektivt kunna ta fram och hélla ett
material uppdaterat samtidigt som det dr enkelt att sprida, betonar Henrik Pelling.
Istdllet for papper 1 parmar och VHS-kassetter handlar det om léttillgéingliga
webbsidor som hela tiden kan uppdateras samtidigt som den som s& 6nskar enkelt
kan ladda ner det material som behovs, forklarar han.

Anhoriggrupperna som beskrivs genomfors inom ramen for BUP-klinikens verk-
samhet. Direfter finns det mojlighet for deltagarna att fortsétta i anhdriggrupper
som intresseorganisationerna ordnar. UtOver att ta fram bra material som kan
anvindas 1 dessa anhoriggrupper, stodjer BUP-kliniken ocksd dem som ska leda
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intresseorganisationernas anhdriggrupper. Cirkelledarna dr oftast en medlem i den
lokala intresseorganisationen. Stodet bestér i att traffa cirkelledarna, utbilda dem
och samtidigt ge dem den kunskap och information som de behdver. Vidare ger
man support och stdd till cirkelledarna via telefon.

Nér BUP-kliniken anordnar egna anhoriggrupper leds de av personal fran klini-
ken. Dels kan den som leder gruppen ta med sig insikter och kunskaper tillbaka
till kliniken, dels &r alla anhdriga som deltar en resurs eftersom de ofta kan bes-
vara andra anhdrigas fragor genom att beskriva hur de gor och hur hanterar oli-

ka problem. Nir intresseorganisationerna har anhoriggrupper kan personal frén
BUP-kliniken delta och ddrmed ocksa léra sig av anhoriga. Vidare kan cirkelledar-
na formedla kunskap och erfarenheter tillbaka till varden. Dérutdver finns det ett
néra samarbete mellan kliniken och de olika organisationerna som tréffar varandra
regelbundet.

Intresseforeningar som BUP-kliniken 1 Uppsala samarbetar med &r bland annat

* Attention (Intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar till exempel ADHD och Tourettes syndrom)

* Ananke (Tvangssyndrom/OCD)
+ Autism- och Aspergerforbundet
» Foreningen Balans (Bipolér sjukdom)

Tillsammans med dessa foreningar har man dessutom tagit fram webbsidan
’sjalvhjélp pa vagen”. Dér finns information, stod och hjélp for att battre hantera
de brister i miljon som uppstér for personer med olika neuropsykiatriska funk-
tionsnedsdttningar. Texterna dr malgruppsanpassade och utdver malgrupperna
barn, ungdom, ldrare och véardpersonal finns texter speciellt skrivna for forédldrar.
De funktionsnedsittningar som tas upp ar Autism, Aspergers syndrom, ADHD,
Tvangssyndrom/OCD, Tourettes syndrom och Bipolér sjukdom.

Ett viktigt stod for anhoriga ar att skolan fungerar

En viktig arena for de barn som BUP-kliniken kommer i kontakt med &r skolan.
Att skolan har de resurser och de kunskaper som behdvs for att skolgangen ska
fungera bra for barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ar av stor
betydelse for barnen. For fordldrarna dr en fungerande skola ett vdsentligt an-
horigstod. BUP-kliniken har ett aktivt samarbete med elevhdlsan och genomfor
utbildningsinsatser. For att skolan ska fungera bra for barn med ADHD erbjuds till
exempel skolorna i Uppsala metoder i vardagen (MIV). Det ér en utbildning dér
fordldrar och de aktuella barnens skolpersonal utbildas parallellt. Hittills har 100-
tals utbildningar genomforts och en utvirdering visar pa goda effekter framforallt
hos de barn som hade tyngst belastning i bdde hem- och skolmiljo.
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Ett bra samarbete med intresseorganisationen

Det finns ingen enkel enskild forklaring till varfér man gor sa mycket vid
BUP-kliniken i1 Uppsala. P4 min fraga blir det lite olika svar. Det handlar dels om
ett sedan ldnge gott samarbete med de olika intresseorganisationerna for neuro-
psykiatriska funktionsnedsattningar. Det samarbetet har banat vigen for mycket
av det man gor. Vidare sa omndmns ocksé landstingspolitiker som menar att det dr
viktigt att arbeta forebyggande.

Om familjerna har den kunskap och det stod de behdver och skolmiljon fungerar
for att stodja dessa elever finns goda forutsittningar for manga av dessa barn och
dérmed deras fordldrar att fa en fungerande vardag, beréttar Henrik och Staffan.
Med ett bredare perspektiv dn att enbart sitta diagnoser och behandla gér man helt
enkelt ett battre jobb inom varden vilket troligen ocksé sparar pengar, avslutar de.

Mycket av det som gors vid kliniken &r tillgéngligt Gver hela landet. Webbsidan
’Sjélvhjélp pd viagen” som formedlar kunskap och information om olika neurops-
ykiatriska funktionsnedsdttningar, anpassat bland annat till anhoriga, ér tillganglig
for alla anhdriga oberoende av var de bor. De stodgrupper som BUP-kliniken 1
Uppsala har varit med om att bana vigen for nér det géller tvangssyndrom (OCD)
har sedan starten 2004 genomforts vid 13 orter ver landet, fran Malmo i soder till
Umea i norr.

Henrik Pelling och Staffan Lundqvist dr verksamma vid BUP-kliniken Akademiska
Sjukhuset 1 Uppsala.

Elisabet Axberg, dr verksam pé foreningen Attention 1 Uppsala.
Webbsidan Sjalvhjélp pa vagen: http://www.sjalvhjalppavagen.se/default.asp

Information om MIV — metoder i vardagen: http://www.akademiska.se/sv/Verk-
samheter/Barn--och-ungdomspsykiatri/Arbetssatt-och-metoder/MIV---metoder-i-
vardagen/

Varden har mycket att ldra av anhoriga till personer med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar (artnr 2013-12-22)
kan bestillas fran Socialstyrelsens publikationsservice.
www.socialstyrelsen.se/publikationer

E-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se

Fax: 035-19 75 29

Artikeln kan dven laddas ner frdn www.socialstyrelsen.se

VARDEN HAR MYCKET ATT LARA AV ANHORIGA TILL PERSONER MED NEUROPSYKIATRISKA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR 7
SOCIALSTYRELSEN



