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Sammanfattning

Stod till natverket anses vara ett verkningsfullt sétt att forbattra patientens livskvalitet.
Vuxenhabiliteringen har darfér erbjudit en stédgrupp fér anhériga. Syftet med
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att utvardera insatsen. Gruppen hade karaktér av en samtalsgrupp och samtalen utgick
frdn 19 teman som identifierats som angelagna for anhériga. Under traffarna diskuterade
de anhériga dels med varandra och dels med kuratorerna frdn vuxenhabiliteringen. Atta
anhoriga till sju patienter deltog i anhériggruppen. Manga deltagare var foraldrar till
patienter. Sex personer besvarade ett frageformuldr om insatsen.

Resultatet visar att deltagarna ar néjda med insatsen och de framfor allt uppskattade
erfarenhetsutbytet. Betydelsen av erfarenhetsutbyte i grupper for anhériga bekraftas i
tidigare forskning. Resultaten kring deltagarnas strategier for att hantera egen oro och att
acceptera den anhoriges svarigheter ar aven mycket goda i utvarderingen. Resultaten
kring huruvida insatsen bidrog till att deltagarna kunde stddja sina anhériga &r generellt
mer forsiktigt positiva. Aven om undersokningen ar mycket begransad ger den
indikationer pa att stodgrupper for anhériga kan gynna bade anhériga och patienter.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsférvaltningens verksamhetsidé ar att starka
individens kraft och frihet att forma sitt eget liv. Vi ska med professionella
insatser arbeta for att astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn,
ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet
mellan Forsknings- och Utvecklingsenheten och verksamheterna sker en
standig granskning av radande metoder och utprovning av nya metoder
for att kontinuerligt kunna férbéattra kvaliteten i de olika
habiliteringsinsatserna.

FoU-enheten har ansvar for att driva och utveckla kunskap utifran det
kunskapsbehov som finns inom férvaltningen genom att utveckla ny
kunskap inom habiliterings- och hjalpmedelsomradet, sprida kunskap om
funktionsnedsattning, skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt
tankande samt att stimulera och sttdja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestallning fran praktiken som relateras
till aktuell forskning och professionell erfarenhet och som leder vidare till
en studie pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena &r att visa hur
resultaten kan anvandas och kommuniceras i verksamheten for att pa sa
satt bidra till kunskapsutvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfor att det kritiska tdnkandet utvecklas.
Den praktiska erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning
och forstaelsen for praktiken véaxer. Meningen &r att varje enskild FoU-
rapport ska bidra till att verksamheten vilar pa basta tillgangliga kunskap
inom omradena habilitering, rehabilitering och hjalpmedel.

| detta arbete har anhdrigstoéd i grupp for anhdriga till personer med autism
studerats. Projektet har genomférts av kuratorerna Linda Werner och
Andreas Palmqvist vid vuxenhabiliteringen i Lund. Forsknings- och
utvecklingsledare vid FoU-enheten fil dr Stine Thorsted har varit
handledare. Arbetet har genomforts med stéd fran enhetschef Cecilia
Nilsson och verksamhetschef Ingrid Kongslov och har genomférts och
delvis finansierats med stdd av FoU-medel.

Vi riktar ett tack till yrkesutvecklare Cecilia Falkman som har granskat
arbetet och lamnat vardefulla synpunkter under tiden arbetet pagatt.
Malmo den 3 mars 2017.

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped
Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten, Habilitering och hjalpmedel
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1. Bakgrund

Under vuxenhabiliteringens arbete med den nationella modellen fér dppna
prioriteringar (Linkdping universitet, 2015) har det framkommit att stod till
natverket anses vara ett verkningsfullt satt att forbattra patientens livs-
kvalitet. Genom att arbeta med patientens narstaende okar effekten av
habiliteringsinsatserna. De anhdriga ar och forblir en viktig del av patien-
ternas liv oavsett hur mycket stod patienterna far av samhallet. Genom att
foraldrarna t.ex. far kanslomassig avlastning och redskap for att hantera
sin livssituation far de storre kraft, vilket kan komma patienten till nytta.

Kuratorerna inom vuxenhabiliteringen ger narstaende till personer med
funktionsnedsattning anhorigstod i form av stddsamtal, radgivning och
information samt praktisk hjalp vid kontakter med myndigheter. Ett nytt
initiativ pa vuxenhabiliteringen ar att Aven erbjuda anhorigstod i grupper.

| kunskapsoversikten Samtalets betydelse som anhorigstod fran Nationellt
kompetenscentrum anhoriga (Nka) redovisar Wingvist (2011) den inter-
nationella och svenska litteraturen', och kommer fram till att det ofta ar
fyra olika typer av stéd som anvands. Det géller: stédgrupp, utbildnings-
grupp, psykoedukativt program eller "group counseling”. Innehallet i
stodgrupperna ar ofta ostrukturerat och avhangigt av vilken information
som deltagarna valjer att delge varandra. Ofta handlar samtalen om
upplevda problem och svarigheter, kéanslomassiga upplevelser och om tips
och rad om hur problem kan l6sas eller hur hjalp kan erhallas. | en
stodgrupp for anhdriga diskuterar deltagarna dels med varandra och dels
med professionella som har kunskap om den specifika diagnosen.
Utbildningsgrupper har ett mer strukturerat program, och det uttalade
syftet ar att utbilda eller informera anhdriga om till exempel sjukdom och
sjukdomsprocess, forhallningssatt till symptom och svarigheter samt
tillgang till hjalp och stod for att underlatta den anhérigas omsorgsarbete.
Interventionen innehaller ofta forelasningar och presentationer av olika
specialister, gruppdiskussioner och ett skriftligt material att utga fran
(Winqvist 2011). Psykoedukativa program innehaller enligt Winqvist (2011)
bade undervisning och andra stodinsatser. Upplagget utgors av fore-
l&sningar eller andra presentationer av sakkunskap och information samt
mojlighet for deltagarna att utbyta erfarenheter med varandra. "Group
counseling” beskriver Statens Beredning for medicinsk Utvéardering (SBU)
som ett traningsprogram, men det kan ocksa inkludera terapi (refererat i
Wingvist, 2011). | denna arbetsform identifieras specifika svarigheter som
anhoriga har. Till skillnad mot undervisningsgrupperna sa erbjuder ledaren
inte nagra fardiga svar eller I6sningar utan forsoker istéllet fa deltagarna
att forsta och finna Iésningar pa sina reaktioner.

1 De flesta artiklarna handlar om anhérigstdd till personer med demenssjukdom



Ovanstaende ger en oversiktlig bild av formerna fér anhorigstod. Det finns
enligt Winqvist (2011) inte vattentata skott mellan dem och det
forekommer ocksa att metoderna blandas.

Gough (2013) skriver i en annan kunskapsoversikt fran Nka att den
kanske vanligaste formen av anhérigstod ar stédgrupper som ger
mojlighet till erfarenhetsutbyte. Dessa ar ocksa en av manga anhériga en
efterfragad stodform. Nyttan av erfarenhetsutbytet med andra i liknande
situation beskrivs av Gough (2013) som att deltagarna harigenom
forvarvar ovarderliga kunskaper om att hantera den situation de befinner
sig i och blir darigenom experter pa sin situation. Gullacksen (1998)
beskriver processen som att méten med personer i en liknande livs-
situation kan liknas vid en sjalsfrandskap. Att inse att man inte &r ensam
om att uppleva situationen som svar, obegriplig, hotfull eller deprimerande
blir ett vardefullt igenkannande. Russo (1993) skriver att erfarenheterna
visar att nar anhdriga talar med personer i en liknande situation och med
liknande problem bidrar det till Iakningsprocessen.

Wingqvist (2011) beskriver de positiva effekterna for anhoriga att traffas i
stodgrupper som att de, nar de traffade andra personer som sjalva hade
samma erfarenhet, upplevde en kansla av gemenskap och en forstaelse.
Man behodvde inte forstka forklara, och erfarenheten av att stotta en
anhorig, nagot som tidigare endast uppfattats som ett problem, allt mer
kom att ses som en erfarenhet som delades med andra. | en utvardering
av Mengel, Marcus och Dunkle (1996) av en grupp for foraldrar till vuxna
personer med funktionsnedséttning beskrivs hur diskussionerna under-
lattade for deltagarna att hantera sina upplevelser samt - ifall det rérde sig
om aldrande foraldrar - att planera hur situationen kunde se ut fér barnet
nar de inte langre sjalva fanns kvar. De fick &ven nya perspektiv pa sin
egen situation och pa situationen for andra foraldrar i samma situation.

Patientens narstaende ar typiskt foraldrarna men kan aven vara syskon,
partners eller barn. Foraldrarna har ofta en sarskilt roll eftersom personer
med funktionsnedséttning ofta har starka band till sina féraldrar och ar
beroende av dem aven i vuxen alder. Det kan hanga ihop med att driv-
kraften till frigorelse fran foraldraberoende ofta inte ar sa stor som hos
personer utan funktionsnedséattning. Beroendet av foraldrarna kan for-
starkas av att ungdomar kan ha svart att utveckla jamlika vanskaps- och
karleksrelationer med jamnariga (Gough, 2013). Strukturella problem som
fattigdom, bostadsbrist och brister i stdd i eget boende kan aven bidra till
att frigbrelseprocessen férsenas och att patienten blir beroende av famil-
jen under langre tid, vilket skapar en 6kad press pa foraldrarna. Aven
patienternas partners, syskon och barn kan ha utmaningar i sin relation till
patienten. Det finns t.ex. problem som "hemmasittare” och vald i familjer.
Erfarenheter visar att generellt sett har belastningen pa narstaende okat
pa grund av atstramningar i samhallet, vilket 6kar anhorigas behov av
stdd. Anhdriga som hjalper narstaende kanner i hdgre grad an 6vriga
populationen psykisk pafrestning, har oftare &n andra ekonomiska bekym-
mer samt kanner sig oftare ensamma i sin situation (Socialstyrelsen,
2012).



Ovanstaende visar att det finns mycket att vinna pa att utveckla en insats
som komplement till det individuella stddsamtalet som sedan tidigare
erbjuds anhdriga till patienter hos vuxenhabiliteringen.

2. Syfte

Syftet ar att prova ett anhoérigstod i grupp for anhoriga till personer med
autism och att utvardera insatsen med hjalp av ett frageformular och
anteckningar fran grupptraffarna.

3. Metod

3.1. Beskrivning av insatsen

Insatsen Anhorigstod ar en stédgrupp som riktar sig till anhdriga som lever
i en nara relation med en person med autism. Insatsen ar tankt att vara ett
forum dar de anhoriga far en chans att ventilera och diskutera de erfaren-
heter och dilemman som kan uppsta i relationen med patienten. Forutom
de anhdriga deltar tva eller tre kuratorer fran vuxenhabiliteringen for att
dels kunna styra diskussionerna sa att alla kommer till tals men ocksa for
att kunna komma med erfarenheter fran kuratorernas arbete/praktik och
specifik kunskap dar det behoévs. Diskussionsledarens roll &r aven att ge
utrymme for de anhorigas olika berattelser, bade berattelserna om att det
var svart, frustrerande och jobbigt och att det var gladjefyllt, givande och
roligt.

Syftet med insatsen ar att den anhoriga ska fa battre forstaelse for
diagnosen autism och att man ska slippa kédnna sig ensam med att leva
som man gor. Ett annat syfte ar att anhoriga ska fa strategier for att
hantera sin oro kring sina narstaende och strategier for att stétta den
narstaendes egenkraft, delaktighet och autonomi.

Anhorigstodgruppen genomférdes under varen och hosten 2016.
Inbjudningar skickades till anhdriga dar de sjalva eller patienterna uttryckt
att det fanns ett behov. Den framsta anledningen till detta var att det
beddmdes att dessa personer hade storst behov av insatsen. Patienterna
hade gett sitt samtycke till att den anhérige fick delta. De anhdriga
traffades vid tio tillfallen, 90 minuter per gang. Infér gruppens start hade 19
teman identifierats utifran de svarigheter som anhdériga till personer med
autism brukar beskriva. Det handlade om skilda teman som boende,
karlek och relationer, relationer till god man, oro for semestrar och oro for
vad som ska handa nar foraldrarna dott. Vid forsta traffen presenterade
deltagarna sig och de 19 forslagen pa teman lades fram (Bilaga 1). Det
fordes sedan en diskussion kring vilka av dem som upplevdes som
relevanta att prata kring. Deltagarna uttryckte dnskemal om att prata kring
alla foreslagna teman. Utifran detta satte kursledarna ihop en agenda for
varje traff. Agendan skickades sedan till deltagarna. Aven om traffarna
planerades utifran olika teman fanns det en beredskap att vid behov ta



upp andra amnen som spontant lyftes av de anhdriga. Vid varje traff
borjade man med att fanga upp eventuella fragor fran féregdende gang.

3.2. Deltagare

Insatsen vande sig till anhdriga till patienter med autism som har en
pagaende kontakt med vuxenhabiliteringen. Deltagandet byggde pa att
patienterna gav sin tillatelse till att de anhoriga deltog i insatsen. | ett fall
gav patienten inte sin tillatelse att den anhoriga fick delta. Denna person
hanvisades istallet till det kommunala anhdrigstddet.

Atta anhoriga till sju patienter deltog i anhériggruppen: tva pappor, fem
mammor och en partner till en foralder.

3.3. Etiska 6vervaganden
Deltagandet i undersokningen var frivilligt och deltagarna var anonyma.

3.4 Materialinsamling

Under insatsens gang nedtecknade personalen fran vuxenhabiliteringen
de asikter som framkom. Vid sista tillfallet utvarderades insatsen med ett
formular (Bilaga 2). | formularet fanns 15 fragor med slutna svarsalternativ
och en 6ppen fraga om vad som kan forbattras kring insatsen. Formularet
bygger pa den forvaltningsovergripande utvarderingsmallen och de fem
utvarderingsomradena Delaktighet, Nytta, Autonomi, Larande och Egen-
kraft. Fragorna om Delaktighet, Egenkraft och Autonomi ska ge svar pa
om den anhériga har fatt strategier for att stodja patienten inom dessa
omraden. Fragorna om Larande ska ge svar pa hur de anhoriga upplever
larandesituationen i stodgruppen. Fragorna om Nytta syftar till att ge svar
pa vad de anhdriga tyckte om insatsen och om de tror sig kunna anvéanda
kunskapen. Sex personer besvarade frageformuléaret.

3.5 Analys
Analysen bygger pa frageformularen och pa gruppledarnas anteckningar.

4 Resultat

Resultaten presenteras under tre olika teman: Nytta, Strategier for att
stddja patientens egenkraft, autonomi och delaktighet och Larande.

4.1. Nytta

Samtliga deltagare i stddgruppen uppgav att de har haft nytta av att delta i
gruppen. Fem av sex deltagare ansag att de blivit starkta i sin roll som
anhdriga till en person med autism, en person tycker att man delvis har
blivit starkt. Alla deltagare utom en tyckte att de fick nya strategier for att
hantera oron de har kring sin anhoriga. Pa fragan om man fick nya
strategier for att acceptera den narstaendes svarigheter svarade fem av
sex att de upplevde att de fatt det, en person uppgav att man delvis fatt
nya sadana strategier. Pa fragan om vad man sammantaget tyckte om
innehallet i stddgruppen svarade alla att de tyckt att det varit bra.



4.2 Strategier for att stodja patienten egenkraft, autonomi
och delaktighet

Figuren nedan visar deltagarnas uppfattningar av om de fatt strategier for
att stodja sina narstaende.

Fick du nya strategier for att stodja din anhoriga i sociala
sammanhang?

Fick du nya strategier for att stodja din anhoriga i att
paverka sitt vardagsliv?

Fick du nya strategier for att stodja din anhdriga i att bli
mer sjalvstandig?

Fick du strategier for att stodja din anhoriga i att se sina
styrkor?

0 1 2 3

Ja ®Delvis H Nej

Figur 1. Strategier att stddja patientens egenkraft, delaktighet och nytta. n=6.

Deltagarna anser att de har fatt strategier for att stodja sin anhériga. Den
lagsta siffran finns kring att stodja sin anhdriga i att paverka sitt vardagsliv.
Under en av traffarna uttryckte en deltagare hur stédet upplevdes pa det
pa detta vis:

Jag kénner att jag har fétt nya verktyg, nya sétt att tnka pa nér det
uppstar situationer som jag maste hjalpa NN att hantera.

Det framgick av diskussionerna under gruppinsatsen att det upplevdes
som en svarighet for foraldrar att veta hur man pa basta satt skulle kunna
stddja sin narstdende i att uppna den sjalvstandighet man 6nskade dem.
Det diskuterades det vid ett flertal tillfallen hur man kan stddja sin anhdriga
i sociala sammanhang, t.ex. vid slaktsammankomster som upplevdes som
besvarande och ofta gav upphov till oro. Efter att ha diskuterat utifran
egna upplevelser i gruppen har anhoériga ofta kommit fram till troliga
anledningar till vad som upplevts som svart av den narstaende, och aven
funnit en strategi for att hantera uppkomna situationer for att pa ett bra satt
kunna stétta sin anhoriga framdver. En fordlder tog t.ex. upp att man i
deras familj ville att alla skulle sitta kvar vid matbordet under hela
middagen. Den anhdrige med autism hade svart att anpassa sig till detta
och lamnade ofta bordet innan alla vara klara vilket ledde till diskussioner
och en del irritation. Problemet togs upp i gruppen, och foraldern fick
bekraftat att detta var vanligt forekommande i andra familjer och fick veta
av vuxenhabiliteringens personal att maltidssituationen fér personer med
autism ofta upplevs som mycket energikrdvande. Samtalen ledde till
foraldern tog till sig ett tips fran en annan foralder om vara néjd om den



anhdorige satt kvar tills hen var klar. Resultatet blev att middagarna i
familjen blev mycket trevligare. Foraldern var n6jd med den nya rutinen
efter att denne fatt bekraftat att det var ok for andra att gora sa, och aven
ndjd med att ha hittat ett satt som fungerade for alla familjemedlemmarna.

4.3. Larande

Samtliga deltagare ansag att det var relevanta teman som diskuterades,
att innehallet presenterades pa ett begripligt satt samt att det fanns
utrymme for dialog vid traffarna. Samtliga tyckte aven att de fick mojlighet
till erfarenhetsutbyte med de andra deltagarna.

Fem av deltagarna tyckte att de hade fatt ny kunskap kring hur det ar att
leva med autism, medan en person inte tyckte att hen fatt nagon ny
kunskap kring &mnet. P& frdgan om man kunde paverka innehallet
svarade fyra personer att man kunde det och tva personer svarade att
man delvis kunde det.

Deltagarna beskrev under traffarna att de tyckte om att det fanns vissa
ramar for vad varije tillfalle skulle innehalla, men att det var bra att det inte
var helt styrt och att det fanns gott om utrymme att ha en dialog kring de
amnen dar man k&nde att man behdvde veta mer.

Alla deltagarna var angelagna om att bade dela med sig av sina egna
erfarenheter och strategier och att vara 6ppna for att ta emot rad, vilket
gjorde att diskussionerna kring strategier blev uppskattade. Under
traffarna har deltagarna vid flera tillfallen papekat att det varit till stor hjalp
for dem att fa prata med andra i samma situation som kan forsta hur deras
vardag ser ut och vilka svarigheter de kan stallas infor. Att hora hur andra
hanterat liknande situationer och vilket resultat det fatt har av alla
deltagare upplevts som starkande i anhorigrollen pd manga satt. Det
sades t.ex. under traffarna:

Traffa andra med samma erfarenhet har gjort att jag har fatt mer
forstaelse och battre insikt i vad diagnosen handlar om.

En annan sade:
Att prata med nagon som inte sjalv har barn med en
funktionsnedséattning om problemen som kommer med
vuxenblivandet ar som att tala med en hastmanniska om golf.
En foralder uttryckte:

Jag har inga vardagliga kontakter som forstar vad man pratar om.

| utvarderingen framkom flera forbattringsférslag. Ett flertal deltagare
uttryckte att det vore bra att fa fortséatta att traffas i grupp tillsammans med
personal fran vuxenhabiliteringen aven framoéver. Man ville kunna félja upp
det man lart sig och fortsatta ha ett forum dar man kan kanna stod och fa
nya strategitips nar nya situationer uppstar. Ett annat férslag var att man
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kunde ses en gang per manad istéllet for varannan vecka for att det skulle
vara lattare att ta ledigt fran jobb och liknande.

Sammanfattningsvis visar utvarderingen positiva resultat pa samtliga
teman. Deltagarna upplevde att de blev starkta i sin roll som anhériga och
att deras oro for sina narstdende hade minskat. Svaren kring om man fick
strategier for att stodja de narstdendes delaktighet, autonomi och
egenkraft var mer forsiktigt positiva an de dvriga svaren i utvarderingen.
Upplevelsen av larandet visade sarskilt positiva svar och
erfarenhetsutbytet var mycket uppskattat.

5. Diskussion

| foreliggande arbete har en anhdriggrupp utvarderats. Resultatet av
utvarderingen visar att deltagarna uppskattade gruppinsatsen.
Stodgrupper syftar till att personer i liknande situation kan ventilera
upplevda problem och svarigheter, kdnslomassiga upplevelser och tips
och rad om hur problem kan I6sas eller hur hjalp kan erhallas. Samtliga
ansag att de fatt mojlighet till erfarenhetsutbyte. Kanslan av att vara
ensam med ett vuxet barn som har en funktionsnedsattning var pataglig
hos manga av deltagarna. Deltagarna beskrev under traffarna att de sag
det som viktigt att traffa andra med liknande bakgrund for att slippa att
standigt forklara sig och for att dela erfarenheter, kéanna igen sig och fa
trost och uppmuntran. Kanslan av gemenskap i stodgrupper och lattnaden
over att inte behova forklara sig sa att de andra forstar ar nagot som aven
Wingqvist (2011) beskriver.

Resultaten kring deltagarnas strategier for att hantera egen oro och att
acceptera den anhdoriges svarigheter ar aven mycket goda i utvarderingen.
Resultaten kring huruvida insatsen bidrog till att deltagarna kunde stédja
sina anhoriga ar generellt mer forsiktigt positiva. Man kan fundera pa om
patientens maende paverkas av minskad stress hos den anhériga. Ingen
studier har hittats som undersdker hur stéd till anhériga till personer med
funktionsnedsattningar paverkar den enskilde med funktionsnedsattning.
Det ar kanske inte forvanande att resultatet &r mest positivt kring de
anhorigas strategier for att t.ex. hantera sin egen oro. Det kan vara svart
att veta om man har utvecklat strategier som kan stédja en annan person
eller inte. Ett rimligt antagande &r att for de deltagare som menar att de
fatt nya strategier for att beméta patientens svarigheter kan relationen
mellan patient och anhoérig ha en mgéjlighet att forbattras och utvecklas.

Resultatet av utvarderingen visar aven bra resultat for deltagarnas
larande, d& majoriteten uppgav att de fatt nya strategier for att hantera sin
oro, for att acceptera sina anhdrigas svarigheter samt ny kunskap om
autism.

Ett forbattringsforslag som deltagarna lamnades var att man ville traffas
fler &n de tio ganger som ingick i gruppinsatsen. Man skulle kunna tanka
sig att ha en kontinuerligt pagaende grupp, déar deltagare gar ut och in i
gruppen. En tidsmassigt begransad insats forefaller dock rimligare, dar
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alla deltagare ar pa samma niva och det inte finns personer som
aterkommer och definierar gruppen.

Tidigare har vuxenhabiliteringen i mellersta Skane genomfort en
samtalsgrupp for anhdriga till personer med intellektuella funktions-
nedsattningar. Erfarenheten hittills visar att anhoriga till personer med
autism och anhdriga till personer med intellektuella funktionsnedsattningar
uttrycker behov att prata om ungefar samma teman och uppskattar
samma typ av stod. Anhoriga till patienter med rorelsehinder har antagligt
behov av att prata om delvis andra saker.

Anhdriggruppen ar upplagd som en samtalsgrupp och
informationsinsatser eller fardighetstraning ingdr inte. Insatsen kan inte
ersatta en diagnosutbildning, utan bor ses som ett komplement till denna.
Samtalsgruppen fyller en sarskilt funktion. Att fa uppmuntring fran
personer i liknande situation &r nagot man inte kan uppna i individuella
samtal med t.ex. en kurator eller psykolog.

For att insatsen ska bli det forum for igenkanning och erfarenhetsutbyte
som manga efterfragar bygger den pa att deltagarna delar med sig av sina
erfarenheter, bade positiva och negativa. Deltagarna diskuterade garna
utifrdn egna erfarenheter och personalens kunskap och erfarenheter
flikades in nar det passade in i gruppens diskussioner.

Samtidigt som att stodgrupper har manga fordelar har de aven nackdelar.
Det finns risk for att patienten kan komma i klam om deltagare berattar
mer om sina anhdriga &n vad patienten dnskar. Patienter kan uppleva en
oro for vad de anhériga yppar om dem och under en period bli miss-
tanksamma mot sina anhdriga och personal fran vuxenhabiliteringen.
Riskerna gor det nédvandigt att skapa tydliga spelregler for hur man i
gruppen pratar kring patientens svarigheter. Det finns ingen sekretess for
anhoriga under insatsen, men deltagarna uppmanas att lata det som sags
i rummet stanna i rummet. Det ar viktigt att de anhdriga fore insatsen
pratar med sina narstaende kring fortroende for att inte oro ska uppsta.
Personalen fran vuxenhabiliteringen har dven under grupptraffarna sekre-
tess i forhallande till patienten. Det som framkommer under insatsen
journalfdrs inte. Ett forbattringsforslag ar att reglerna for etiska forhall-
ningssatt i gruppen klargérs mer for patienterna. Rekommendationer om
att inte anvanda sitt efternamn och inte namna sin anhérigas namn under
traffarna kunde exempelvis formedlas till deltagarna. Gruppdeltagarna
skulle aven kunna skriva under pa en avsiktsforklaring gallande det etiska
forhallningssattet.

6. Slutsatser

| detta arbete har en gruppinsats for anhdriga provats och utvarderats.
Utvarderingen visar att deltagarna sarskilt uppskattade erfarenhetsutbytet.
Detta resultat bekréaftas av forskning, som aven visar att det finns ett stort
behov hos anhdriga att dela erfarenheter med personer i samma situation.
Insatsen gav deltagarna fler strategier for att hantera de problem som
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uppstar i relation till deras narstaende. Utvarderingen visar dven en viss
upplevd effekt pa strategier for att stodja patienten. Utvarderingen visar att
stodgrupper ar ett viktigt komplement till individuella samtal och till
diagnosutbildningar. Aven om undersokningen ar mycket begransad finns
det indikationer pa att stodgrupper for anhoriga kan gynna anhoriga och
patienter.

7. Implementering

Vuxenhabiliteringen kommer fortsattningsvis att erbjuda gruppinsatsen
Anhorigstod till anhoriga till patienter med rorelsenedséttning, autism och
intellektuell funktionsnedsattning. Insatsen erbjuds foraldrar i foérsta hand.
Insatsen rekommenderas framst till anhériga utan egen neuropsykiatrisk
och intellektuell funktionsnedsattning och till anhériga som redan har
tillagnat sig viss kunskap om patientens diagnos.
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Bilagor
Bilaga 1. Amnesomraden
Ekonomi och férsdrjning

Sysselsattning arbete
God man

LSS

Utsatthet fysiskt/psykiskt
Kérlek och sexualitet
Halsa psykiskt och fysiskt
Efter foraldrar gar bort
Sorg

Relation till personal
Familjerelationer
Syskon

Slappa taget

Boende

Vanskap och kompisar

Fritid

Foreningsliv och hitta likasinnade

Semestrar

Frigorelse och vuxenblivande
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Bilaga 2 Utvardering av Anhdriggrupp — autism

Du har deltagit i en habiliteringsinsats for anhdriga till vuxna med autism.
Syftet ar att fa mojlighet att fa traffa och utbyta erfarenheter med andra i
liknande situation.

For att kunna forbattra oss vill vi ha dina synpunkter. Kryssa for det
alternativ som stammer bast.

1. Fick du ny kunskap om hur det &r att leva med autism?
1 Nej [1 Delvis 1 Ja

2. Fick du strategier for hur du kan stddja din anhdriga i att se sina
styrkor?

OO0 Nej O Delvis O Ja

3. Fick du nya strategier for att stodja din anhdriga i att bli mer
sjalvstandig?

O Nej O Delvis 0 Ja

4. Fick du nya strategier for att stodja din anhoriga i att paverka sitt
vardagsliv?

0 Nej O Delvis O Ja

5. Fick du nya strategier for att stodja din anhdriga i sociala sammanhang?
O Nej O Delvis 0 Ja

6. Fick du mgjlighet till erfarenhetsutbyte med de andra deltagarna?
0 Nej O Delvis O Ja

7. Fanns det utrymme for dialog?

0 Nej O Delvis O Ja

8. Presenterades innehallet pa ett begripligt satt?

O Nej O Delvis 0 Ja

9. Var det relevanta teman som diskuterades?

[0 Nej 0 Delvis O Ja

10. Kunde du paverka innehallet?

[0 Nej 0 Delvis O Ja
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11. Blev du starkt i din roll som anhorig till en person med autism?

0 Nej O Delvis 0 Ja

12. Fick du nya strategier for att hantera din oro?

0 Nej O Delvis O Ja

13. Fick du nya strategier for att acceptera din anhorigas svarigheter?
0 Nej O Delvis 0 Ja

14. Kommer du att nytta av gruppverksamheten?

O Nej O Delvis 0 Ja

15. Vad tyckte du sammantaget om innehallet i gruppverksamheten?
O Daligt O Varken bra eller daligt O Bra

16. Har du forslag pa hur gruppverksamheten kan forbattras?

Tack for dina svar!
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