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Rapportens syfte

Denna rapport ska oversiktligt redogéra for de utvarderingar som finns av foréldrastddsprogrammet
STRATEGL. Det finns kursutvirderingar eller “consumer satisfaction”-formular fran de flesta
foraldrar som gatt STRATEGI pd ADHD-center. Det har ocksa utforts en pilotstudie, med formatt,
eftermatt och uppféljningsmatt — studien genomférdes under 2012-2013. Studien godkéndes av
Regionala etikprévningsndmnden och resultaten &r analyserades i ett statistiskt bearbetningsprogram
(SPSS) men inget finns publicerat. De data som presenteras i rapporten kommer dels fran den
kursutvérdering som varje kursdeltagare ombeds fylla i efter avslutad kurs, dels fran pilotstudien.
Resultat fran kursutvarderingar har vid ett flertal tillfallen sammanstallts utifran olika fragestallningar.

Rapporten ska finnas tillganglig internt inom Habilitering & Halsa, fram for allt for personalen pa
ADHD-center som ett led i att utveckla och sdkerstalla de arbetssétt som anvands. De bada
utvérderingarna ger indikationer kring vad foréldrarna upplever &r positivt med STRATEGI samt om
den har specifik effekt pa barnets och foralderns maende.

Pilotstudien

Syftet med pilotstudien var att underséka huruvida STRATEGI har positiva effekter pa hur foraldrar
till barn med ADHD forhaller sig till diagnosen samt hur de hanterar diagnosen i det vardagliga livet.
Den primara hypotesen var att foraldrar som genomgatt STRATEGI- foréaldrastodsutbildning kanner
sig mindre stressade och upplever mer kontroll i sitt fordldraskap efter utbildningen. Dessutom
forvéntades det att de efter utbildningen skattar sina barns beteenden som mindre allvarliga jamfort
med hur de skattar dessa fore utbildningen. Férhoppningsvis kan detta leda till sekundéra effekter som

exempelvis en béttre relation mellan foralder och barn samt ett mer anpassat hemmaklimat.
Bakgrund

ADHD ar ett vanligt forekommande tillstand som innebar specifika och genomgripande svarigheter
vad galler koncentration, impulsivitet och aktivitetsreglering. Symtomen medfor stora svarigheter i
skolan, i sociala relationer och fororsakar spanningar mellan familjemedlemmar. Féraldrar till barn
med ADHD uppvisar generellt mer stress och oftare psykosomatiska symptom, vilket har visats i ett
flertal internationella studier (Barkley, 2006; Coghill, 2008). En viktig aspekt av interventionerna vid
ADHD ér darfor foraldrarnas reaktioner och beteenden, &ven om barnens symptom oftast ar i fokus i
de studier som utvarderar interventionerna (Young & Amarasinghe, 2011). Det som generellt
rekommenderas som intervention for barn och ungdomar med ADHD &r av multimodal karaktéar, det
vill saga en kombination av psykosociala insatser och medicinering (Regionalt VVardprogram, 2010).
Foraldrastodsutbildning har en given plats i de psykosociala interventionerna. P4 ADHD-center &r

fokuset att ge foraldrastod med syfte att bland annat ge psykoedukation kring diagnosen ADHD samt
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stod i det vardagliga livet. Med psykoedukation menas gedigen och vetenskapligt baserad information

om det tillstdnd som paverkar brukaren och dennes familj — i detta fall ADHD.

Psykoedukation kan ges i olika format; som individuell information eller i gruppformat. Den mest
efterfragade insatsen pa ADHD-center &r foraldrastodsprogrammet STRATEGI, dar foraldrar i grupp
far psykoedukation kring vad ADHD dér, ett antal beteendestrategier som hjalper dem att battre hantera
vardagen med sitt barn samt information om samhéllsstod. Psykoedukativt stod for familjer med barn
som har ADHD ér ett forskningsomrade som borjat vacka en del intresse i internationella
vetenskapliga tidskrifter. | en gedigen litteraturgenomgang fran 2011 pa amnet drog forfattarna
slutsatsen att det fortfarande inte finns tillracklig kunskap om hur psykoedukation anvands vid
ADHD-behandling (Montoya, 2011). Montoya et al. ssmmanstéllde ett antal artiklar som innefattat
nagon form av familjebaserad psykoedukation i randomiserad kontrollerade studier. De inkluderade
studierna visade att de givna interventionerna hade positiv inverkan pa familjer som deltog, men
Montoya et al konstaterar ocksa att utvarderingen forsvarades av att begreppet Psykoedukation inte ar
tillrackligt tydligt definierat. Inom andra psykiatriska omraden, som exempelvis schizofreni ar
psykoedukation for familjer sedan lange en etablerad del av den multimodala behandling som dessa
patienter far (McFarlane, 2003). | synnerhet har psykoedukation i grupp for anhériga givit god effekt —
i likhet med det som ges vid ADHD-center. Sammantaget visar olika typer av forskning att erbjuda
foraldrastod i grupp med psykoedukativa inslag kan goda effekter pa familjerna som deltar. Dessutom
anses det generellt som en kostnadseffektiv intervention och anvandes saledes inom manga olika

verksamheter runt om i landet.

De foréldrastddsprogram som finns i Sverige har nyligen granskats av Féreningen Sveriges
Habiliteringschefer som sammanstéllt en rapport (Foreningen Sveriges Habiliteringschefer, 2010).
Foreningen granskade ett antal internationella studier i &mnet. | rapporten sammanfattade forfattarna
att foraldrarna (framforallt modrar) rapporterade mindre stress och generellt battre maende efter att ha
medverkat i nagon av de olika formerna av foraldrastod som analyserades. De kunde aven beskriva
goda effekter pa barnets beteende. Forfattarna kunde se att det finns aterkommande vetenskapligt stod
for att familjeinriktade insatser, som ett féraldrastddsprogram i grupp ar, minskar foraldrastress och
starker foralderns kansla av kontroll i foraldraskapet. Aven SBU har granskat de foraldrastodsprogram
som anvands i Sverige (SBU, 2010). Av deras rapport framgar att de studier som gjorts av dessa
program inte varit tillrackliga, vare sig i sin omfattning eller i kvalitet. Darmed anser forfattarna att
forskning av forebyggande effekter av dessa program bor utforas. Varken Foreningen Sveriges
Habiliteringschefers kartlaggning eller SBU:s granskning har inkluderat foraldrastédsprogram som &r
specifikt inriktade pa ADHD.

Foréldrar till barn med ADHD &r som konstaterat i behov av specifikt stod. N&r detta kan ges i

kombination med psykoedukation och dartill i grupp med andra foraldrar kan det bidra till ett mer
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adaptivt forhallningssatt gentemot barnet. Sa som forskning visat generellt for foraldrar som gar
foraldrastodsutbildningar kan det dessutom paverka deras upplevese av kontroll och av hur stressade
de kanner sig. Mot denna bakgrund vill vi utvardera effekten pa foraldrar som deltar i den
psykoedukativa foraldrastodsutbildningen STRATEGI.

STRATEGI

Foraldrastodsprogrammet STRATEGI &r ett svenskt foraldrastodsprogram som ar sarskilt utformat for
foraldrar till barn med ADHD (Hellstrém, 2010). STRATEGI ar manualbaserat och innehaller 5
lektioner med olika teman. Programmet syftar till att genom psykoedukation och erfarenhetsutbyte, ge
foraldrarna fordjupad forstaelse for vad ADHD innebar, ge pedagogiska redskap att hantera vardagen
samt ge kannedom om stddinsatser fran samhallet. Foraldrastodsutbildningen bestar av fem
lektionstillfallen om tre timmar en gang per vecka. Vid varje lektion avhandlas ett tema enligt

foljande:

1 Vért att veta om ADHD

2 ADHD i familjen

3. Sa hjalper du ditt barn att fungera béttre i vardagen

4 Sa kan du forebygga och hantera konflikter

5. Samhallets stod
Forelasningspass med stéd av PowerPoint-presentation varvas med diskussioner och erfarenhetsutbyte
mellan deltagarna. Diskussionerna styrs av kursledarna och &r i stor utstréckning anvisade genom
kursledarmanualen. Aren 2009 till 2013 har 3677 féraldrar till barn och tonaringar med ADHD gétt
STRATEGI-utbildningen vid ADHD-center.

Metod

Pilotstudien
Pilotstudien var en 6ppen studie med liten kontrollgrupp. Effekten av kursdeltagande mattes genom
foraldrars skattning av sitt barns symptom, sitt eget fordldraskap samt foraldrarnas upplevelse av

stress.

Deltagarna rekryterades ur ADHD-centers brukargrupp. De foraldrar som pa eget initiativ sokte nagot
av 6 olika kursomgangarna av STRATEGI for yngre barn med ADHD under hésten 2012 och varen
2013 kontaktades med erbjudande om att delta i studien. Foraldrarna varken slumpades eller pa annat
satt styrdes till ndgon av kurserna. Kontrollgruppen rekryterades bland nyinskrivna familjer i slutet pa
varen 2013 och de kunde darmed agera som en naturlig vantelista da inga kurser hélls under

sommaren 2013.
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Studien omfattade slutligen ca 100 foréldrar. Varav 81 foraldrar gick minst fyra av fem lektioner och 68
foraldrar fyllde till slut i alla tre frageformulér. | kontrollgruppen var det endast 26 foraldrar som till slut
hade fyllt i de tre frageformularen.

Deltagarna som gick STRATEGI och de som agerade kontrollgrupp var snarlika géllande flera faktorer,
inklusive konsfordelning, med hdg andel mddrar som ville delta i studien (Tabell 1) — detta &r dock inte
riktigt 6verensstdmmande med konsfordelningen i ADHD-centers vanliga kursdeltagande (60% mammor,
2014 matning).

Tabell 1. Bakgrundsvariabler dver deltagare som givit samtycke till att delta i STRATEGI-pilot 2012/2013

Variabler Medelvarde (SD)
Testgrupp n=81 Kontrollgrupp n=38
Barnets alder (ar vid 8.9 (2.4) 8.7 (2.2)
studiestart)
Vuxna i hemmet 1.9 (.6) 1.9 (.3)
Foralderns alder i ar:
- mamma 41.3 (6) 38.4 (6)
- pappa 43 (6) 40.7 (6)
Antal (%)
Barnet pojke 58 (71.6) 29 (76.3)
ADHD kombinerad typ 69 (85.2) 34 (89.5)
Medicin ja 54 (66.7) 18 (47.4)
Mamma 73(90.1) 31 (81.6)
Ensamstaende 10 (12.3) 5(13.2)
Igenkénning hos fldr. (ja) 34 (42) 16 (42.1)

Formular till for- och eftermétning
Frageformularet fylldes i vid tre tillfallen: innan kursstart, precis i anslutning till sista lektionen och ca

2-3 manader efter sista lektionen.

Gemensamt for de etablerade skalorna som inkluderades i utvérderingen &r att samtliga redan anvants i

tidigare studier och vars reliabilitet och validitet beddmts vara god. Skalorna &r féljande:
. SNAP-IV
° Barkley’s Home Situations
. FIQ (Family Impact Questionnaire)

. ECBI (Eyberg Child Behaviour Inventory)
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Resultat

Kursutvarderingar

Samtliga sammanstallningar som gjorts av kursutvarderingar visar pa stor uppskattning och
tillfredstallelse hos deltagarna. | en sammanstéllning av 200 utvarderingar fran 2010 angav 84% att
kursen i hog eller mycket hog grad (39 resp. 45%) gett dem 6kad kunskap om ADHD, och 71% angav
att de i hog eller mycket hog grad (45 resp. 26%) lart sig nya strategier for att beméta sitt barn. Endast
3% av de tillfragade deltagarna svarade att de inte kunde se ndgon positiv forandring i sitt barns

beteende i samband med att de gatt kursen.

Motsvarande siffror i en sammanstéllning av 100 utvarderingar fran 2013 var att 87% av
respondenterna i hdg (27%) och mycket hog (60%) ansag sig ha fatt mer kunskap om ADHD och 76%
av de tillfragade ansag ocksa att det i hdg eller mycket hog grad lart sig nya strategier for att bemota

sitt barn.

I varje utvarderingsformular finns aven utrymme for deltagaren att med egna ord beskriva pa vilket

satt utbildningen varit till hjalp. Nedan féljer nagra exempel:
”Minskat antal smakonflikter i vardagen. Mer struktur i vardagen”

Pappa till ett barn med ADHD (2013)

”Jag har fatt en mycket storre forstaelse kring mitt barns problembeteende och hur jag bast hanterar

det.”
-foralder till ett barn med ADHD (2010)

> Jag har slutat tjata och stélla for hoga krav, accepterat min son att han ar som han ar. Hela familjen mar mycket

battre. Vi har lart oss at tinka positivt sd framtiden ser inte s4 mork ut langre”

-mamma till en tonaring med ADD (2013)

Pilotstudien
Resultaten ur pilotstudien &r inte entydiga géllande effekten av deltagande i STRATEGI och i vissa

fall forvanande. Da kontrollgruppen till slut var sa liten som 29 personer aterfanns inte signifikanta
resultat och darmed redovisas de inte hdr. Detta innebér att ingen jamforelse kan goras mellan de som
faktiskt gick utbildningen och de som stod pa vantelista, darmed kan inte heller effektmatten som

presenteras nedan anses helt tillforlitliga.
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Tabellen nedan visar hur foraldrar som gatt STRATEGI har skattat sitt barn och den egna
foraldraférmagan fore, efter och vid uppféljning. Endast pa symptomskalan SNAP-IV syns en
nedgaende signifikant trend, vilken indikerar att foraldrar skattat barnets symptom som mindre vanliga
efter kursen. Géllande hur barnet beter sig hemma (Barkley), deras utagerande beteenden (ECBI) och
foraldraférmagan ses inga signifikanta skillnader i hur foraldrar skattat innan kursen jamfort med

efterat.

| tabellen syns &ven hur stora forandringar gallande foraldraskattningarna som skett mellan gangerna.
Fram for allt symptom av hyperaktivitet och impulsivitet har i féraldrarnas skattning minskat fran
forsta matningen innan kursen till sista 4 manader efter avslutad kurs. Gallande ouppmarksamhet, matt
genom SNAP-1V uppskattade foréldrarna symptomen som mer frekventa (m=1.93) precis efter
avslutad kurs jamfort med innan kursstart (m=21.89) — déremot skattade de l&gst (m=1.76) vid

uppféljningsmatningen och detta var en signifikant skillnad jamfort med tidigare matningar.

Det priméara utfallsmattet FIQ ronte inga signifikanta skillnader mellan de tre mattillfallena, férutom
ett. | subskalan som behandlar fragor om familjens ekonomiska situation (financial) kan det ses att
foraldrar skattar nagot storre ekonomiska besvér efter att ha gatt kursen.

Tabell 2. Medelvarde, SD, & kombinerad effekt av foraldraskattningar fore, efter och 3-manaders uppféljning

T1 T2 T3 F Contrasts/
Pre intervention: ~ Post intervention, 5 3 month follow- Comparisons
Mean (sd) weeks: Mean (sd)  up: Mean (sd)
SNAP-IV 1.61 (.52) 1.58 (.46) 1.42 (.50) 8.99***° 1,2>3
Inatt 1.89 (.57) 1.93 (.52) 1.76 (.53) 3.75%° 1<2, 1>3,
2>3
Hyp/imp 1.71 (.73) 1.66 (.69) 1.46 (.70) 9.90%*** 1,2>3
OoDD 1.27 (.77) 1.21 (.65) 1.09 (.67) 3.56* 1>3,2,3
ODD x 1.22 (.76) 1.15 (.64) 1.03 (.66) 3.87* 1,2>3
Barkley 2.65(1.64) 2.76 (1.49) 2.57 (1.60) 785
ECBI
Intensity 3.63 (.97) 3.56 (.95) 3.45 (.97) 1.67°
FIQ
Relation 2.96 (.52) 2.98 (.43) 2.92 (.53) .798°
Financial 92 (.7) 1.15 (.62) 1.15 (.50) 7.76%* 1<2,3

*p <.01, ** p <.001, ***p <.0001
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Sammanfattning

Resultat fran de skriftliga utvarderingarna visar att STRATEGI-programmet &r uppskattat och
upplevs som hjalpsamt av en mycket stor del av deltagarna, genom att det gett dem storre
kunskap om ADHD samt metoder fOr att battre bemdta sina barn, vilket ar en forvantad
onskad effekt av psykoedukation. Dessa resultat maste dock betraktas med viss forsiktighet da
de endast utgor deltagarnas subjektiva uppfattning om att deras kunskaper dkat och att detta
varit hjalpsamt for dem i vardagen. Att objektivt mata foraldrars kunskaper om ADHD foére
och efter att genomgatt utbildningen, eller att genom observationer eller sjalvrapportering
undersoka forandringar i relationen barn-forélder skulle vara intressanta uppslag for framtida

forskning.

Nagot dverraskande rapporterar deltagarna i Pilotstudien en minskning av ADHD symtom hos
sina barn efter att fordldrarna deltagit i STRATEGI, trots att insatsen inte ar riktad direkt till
barnet. Liknande resultat har tidigare visats i studier av interventioner riktade till foraldrar till
barn med ADHD, och andra forfattare (Daley et al., 2014; Ferrin et al., 2014) har foreslagit att
det som av fordldrarna uppfattas som en minskning av ADHD-symtom snarare ar ett resultat
av foralderns okade kunskap och forstaelse samt férmaga att bemaota och forebygga

problembeteenden hos barnet.

Att utvardera effektiviteten av psykoedukativa insatser ar som tidigare konstaterat komplext,
da det saknas en tydlig definition av begreppet psykoedukation, och darmed ocksa tydliga
méatbara mal med insatsen. Detta galler sarskilt i de fall dar den psykoedukativa insatsen riktas
till foraldrar eller andra narstaende och inte till brukaren sjalv. | denna utvardering kan vi
konstatera att en dvervaldigande majoritet av deltagarna ar ndjda med STRATEGI-
utbildningen och upplever den som hjalpsam, det som i forskningssammanhang brukar kallas
for hog consumer satisfaction, men att det ar svarare att fanga dessa effekter med de
matinstrument och metoder som traditionell anvands i behandlingsforskning. Nagot som
ocksa papekats i storre vetenskapliga undersokningar av psykoedukation (Montoya et al.,
2011; Daley et al., 2014).

Da psykoedukation inom andra patientgrupper (t.ex personer med schizofreni eller bipolar
sjukdom) i allménhet ingar som en del i ett behandlingsprogram, skulle det slutligen vara
intressant att underséka om STRATEGI-utbildningens effekter varierar beroende vilka andra

vardinsatser som brukaren med familj har tillgang till.
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