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Enhetschefens forord

Hur ska vi forhalla oss niar en metod ar utvecklad och utviarderad for en viss méalgrupp, och
vi finner oss arbeta med denna maélgrupp men dven med personer som ocksa har andra
svarigheter och behov? Ska vi d& helt enkelt sdga att "ni, den hir andra malgruppen tar vi
inte emot alls”? Eller ska vi tinka att de kanske drar nytta av delar av behandlingen dnda?
Hur mycket kan man anpassa behandlingen och dnd& vara trogen den ursprungliga
metoden som ar utvarderad och funnen effektiv?

Efter nagra ars arbete med dialektisk beteendeterapi (DBT) pa BUP Stockholm var vi varma
i kladerna, hade lart oss metoden och markte att den ofta var hjalpsam for ungdomar med
emotionell instabilitet. Vi gladdes &t att de tilldignade sig andra sitt an att skada sig sjdlva
for att hantera starka kénslor och svéra situationer. Samtidigt hade vi en hel del ungdomar
med svarigheter som inte direkt adresserades i DBT och ibland ocksa hade stora svarigheter
att omsatta behandlingen i praktiken ute i sina liv. Vi markte att behandlingstiden blev
langre utan att resultatet nodvandigtvis blev battre. Det fanns ocksa sa mycket annat i deras
liv som hade en stor inverkan pa maendet, t.ex. om de hade en skolgdng som passade for
dem, om omgivningen var medveten om deras svarigheter och kunde stotta och underlétta
for att minska pafrestning och stress. Detta var ofta ungdomar med diagnos inom
autismspektrum.

Ur denna erfarenhet foddes tanken pa att inte omedelbart valja forsta utvagen dvs “na, det
gdr inte...” utan istillet undersoka om vi kunde underliatta behandlingen. Ur denna vilja
kom projektet till och det har for mig som enhetschef pda DBT-teamet varit fantastiskt
intressant att folja projektgruppens grundliga arbete med att kartldgga problemen och
mojligheterna och utifrdn detta gora ett uppldgg som provades i verkligheten. Var
“forsoksgrupp” var av praktiska skil liten — &atta ungdomar — men alla fullféljde
behandlingen och gav oss kunskap vad som fungerar i uppldgget. Kunskap som
projektgruppen nu delar med sig av i denna och en kommande rapport. Jag hoppas att det
4r manga kollegor som ska finna lisningen intressant. Aven om “forsoksgruppen” var liten
sd dr gruppen av personer som har svarigheter inom autismspektrum kombinerat med
emotionell instabilitet och sjialvskadebeteende, stor. Vi moter dem bade inom barn- och
ungdomspsykiatrin, vuxenpsykiatrin, habiliteringen — och saklart i skolor och andra
sammanhang. Kanske kan man siga att for personer med svarigheter inom autismspektrum
ar det ofta en tuff uppgift att forstd och pa olika sétt anpassa sig till oss andra som tanker
och upplever pa vart sitt. Detta projekt har varit ett forsok fran var sida att anpassa den
metod vi arbetar med for att se om det kan underlitta deras arbete med kinslor, relationer
och sjalvskadebeteende.

Stockholm augusti 2017

Camilla Hallek, enhetschef och overlikare vid DBT-teamet BUP Stockholm



Forfattarnas tack

Forst och framst vill vi rikta ett varmt tack till de ungdomar och foraldrar som deltagit i
projektet och generost bidragit med tankar och reflektioner i intervjuer, samt tdlmodigt
svarat pa fragor i det digra utvarderingsmaterialet. Vidare vill vi tacka professor Sven Bolte
vid KIND for att ha varit behjalplig bdde med handledning kring metoder for utvirdering
samt i processen med rapportskrivande. Varmt tack dven till de kliniker och forskare som
frikostigt bidragit med sin tid och delat med sig av sina omfattande erfarenheter. Vi tackar
ockséa vara kollegor pd DBT-teamet, BUP Stockholm, som bidragit med klinisk erfarenhet
kring patientgruppen, deltagande i fokusgrupper samt Kklinisk feedback i
konsultationsteam. Sarskilt vill vi tacka enhetschef Camilla Hallek for stod och feedback,
Carina Bjorsson som var del i projektets inledande fas, Camilla Kordnejad Karlsson som
laste intervjuer och Marie Brorell som givit feedback pa rapporten. For ovarderlig hjalp med
databearbetning och uppldgg av databas tackar vi Oskar Flygare, psykologstudent vid KI
och KIND-medarbetare.



Sammanfattning

DBT-teamet inom barn- och ungdomspsykiatrin i Stockholm har under de senare aren tagit
emot allt fler remisser avseende ungdomar som utover drag av emotionell instabilitet har
autismspektrumtillstdnd (AST). Den kliniska erfarenheten ar att dessa ungdomar generellt
har svérare att tillgodogora sig DBT. I detta projekt var det Overgripande syftet att
undersoka om det gar att strukturerat anpassa standard DBT for 6kad foljsamhet och effekt
av behandlingen for patienter med AST och drag av emotionell instabilitet. Projektet
omfattar tre delar, varav de forsta tva presenteras i denna rapport:

(1) utveckling av behandlingstillagg,
(2) undersokning av deltagare och klinikers upplevelser av behandlingen,
(3) klinisk utviardering av behandlingsresultat.

Den Kkliniska utvidrderingen av genomford DBT behandling med behandlingstillagg
beriaknas vara klar 2018/2019.

Arbetet med att ta fram behandlingstillagget har utgatt fran klinisk erfarenhet och aktuell
forskning. De huvudsakliga tilliggen ar:

- fordjupad kartlaggning i bedomningsfasen av AST-svarigheternas omfattning och
patientens formaga att delta i behandling,

- Samordnad Individuell Planering (SIP mote) fore behandlingskontrakt,

- multifamiljegrupp (Startgrupp) med patienter och foraldrar om sju grupptillfillen,

- en extra individuell terapisession per vecka,

- anpassningar i individualterapin, savil pedagogiska som terapeutiska.

Atta ungdomar mellan 14 och 17 &r inkluderades i projektet. Samtliga hade en
autismspektrumdiagnos samt drag av emotionell instabilitet. Sex ungdomar och deras
foraldrar intervjuades om sina upplevelser av de inledande behandlingstillaggen. Materialet
analyserades enligt Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). I sex fall genomfordes
SIP-mote i inledningsfasen av behandlingen och samtliga deltagare besvarade efterat en
enkit om huruvida motet var till nytta.

Sammantaget beskriver ungdomarna och deras foridldrar en positiv upplevelse av det
erbjudna behandlingstillaigget multifamiljegrupp (startgrupp). Erfarenheten var att det
inledande tillagget var en bra start infor i DBT-behandling. Alla tillfragade uttrycker att SIP-
motet varit till nytta och tycks ha gynnat att miljéanpassningar kommit till stand i
samverkan med familj, skola och andra aktorer. Slutligen var klinikernas upplevelse att
goda kunskaper om malgruppens funktionsnedsattning var viktig for det terapeutiska
arbetet.



Inledning

Utgangspunkter

DBT-teamet inom BUP Stockholm bedriver behandling med dialektisk beteendeterapi
(DBT). Mélgruppen ar ungdomar 13-17 ar med drag av ICD-10-SE- diagnosen emotionell
instabil personlighetsstorning (EIP) eller DSM V- diagnosen borderline
personlighetssyndrom (BPS), som kommer pa remiss. Vi har valt att anvinda begreppen
EIP eller “emotionell instabilitet”, da det battre ger uttryck for vad svarigheten handlar om
samt foresprakas av patient- och brukarorganisationer. DBT-teamet har under de senaste
aren tagit emot allt fler remisser avseende ungdomar, som utover drag av emotionell
instabilitet, har autismspektrumtillstand (AST) eller "drag av AST”. Var kliniska erfarenhet
ar att dessa ungdomar generellt har svérare att tillgodogora sig DBT. I DBT-teamets FoU-
rapport (Hallek et al, 2011) beskrivs ocksa att ungdomar med AST hade svarare att forsta
och generalisera fardigheter, men dnda kunnat tillgodogora sig behandling, bl. a i form av
minskat sjalvskadebeteende.

Malgruppen ungdomar med drag av emotionell instabilitet och samtidig AST 16per stor risk
att hamna i svar psykiatrisk problematik med behov av omfattande samhallsstod (Winograd
et al, 2008). Till exempel innebir drag av EIP vid 14 ars alder lagre social funktionsniva och
livstillfredsstallelse, samt senare i livet negativ paverkan pa utbildningsniva, yrkesliv och
familjebildning. AST-gruppen uppnar inte heller konventionella markorer for vuxenlivet i
samma utstrackning som andra (Bishop-Fitzpatrick, 2016) vilket innebar okad risk for
stress, psykisk ohilsa och nedsatt livskvalitet. I gruppen finns hog samsjuklighet med
depression, angest och atstorning (Attwood, 2003). Det ar darfor angelaget att klarlagga
huruvida DBT med AST-anpassning kan gora skillnad

Enligt BUP:s riktlinjer (Riktlinjer till stod for bedomning och behandling 2015) ska BUP
ansvara for "uppfoljning och behandling av annan samtidig psykiatrisk problematik for
patienter med AST”. Vidare har DBT-teamet som specialenhet uppdrag att bedriva saval
klinisk verksamhet som metodutveckling.

Syfte och fragestallning

Projektet har som 6vergripande syfte att utveckla strukturerade tillagg till standard DBT for
okad foljsamhet och effekt av behandlingen for ungdomar med drag av emotionell
instabilitet och AST.

Projektet omfattar tre delar:

(1) utveckling av behandlingstillagg,
(2) undersokning av deltagare och klinikers upplevelser,
(3) klinisk utvardering av behandlingsresultat.

Fragestillningen i denna rapport ar hur tillagg till standard DBT har upplevts av patienter,
fordldrar och terapeuter. Detta inkluderar #ven upplevelsen av samverkan med
Ooppenvarden och  andra  aktOorer. Detta  ar  intressant  utifrdn  ett
behandlingsutvecklingsperspektiv och viktigt for att kunna dra slutsatser om hur vi ska ga
vidare med behandlingsupplagg for denna mélgrupp.

I denna rapport presenteras dven utvecklingsarbetet med att ta fram behandlingstillagg till
standard DBT. Utvarderingen av behandlingsresultat beriknas vara klar 2018/2019.



Projektet ar finansierat av priomedel (ALF-medel) och planerades ursprungligen for tva ar,
vilket forlangdes till tre ar. Alla involverade kliniker har arbetat deltid med projektet, men
agnat huvuddelen av sin arbetstid till ordinarie arbetsuppgifter inom DBT.



Behandlingsutveckling: Arbete med att géra DBT mer
effektivt for patienter med AST

Hur vi gick till vaga

Behandlingstillagg till standard DBT utformades utifrdn klinisk erfarenhet och aktuell
forskning. Utgangspunkten var att hitta en form som var mojlig att genomfora i samklang
med standard DBT och DBT-teamets rutiner.

Litteratur

En litteratursokning gjordes i databaserna PsychInfo samt PubMed, med fokus pa aktuell
forskning om autismspektrumtillstand och dialektisk beteendeterapi (DBT) eller kognitiv
beteendeterapi (KBT). Vidare skedde en genomgéng om hur DBT har anpassats till andra
problemomraden dn emotionell instabilitet.

Kliniska erfarenheter

Samtliga kliniker pd DBT-teamet (N = 20) fick svara pa en enkéat rorande klinisk erfarenhet
av terapeutiskt arbete med malgruppen. En majoritet av behandlarna hade vid tidpunkten
arbetat med DBT i ca 9 ar. Fragor som stilldes rorde vad som har varit svért respektive vad
som har fungerat i DBT-behandlingen, vilka eventuella kliniska anpassningar terapeuterna
hade gjort och hur de bedomde att dessa har fungerat.

Utifran enkatsvaren bjods en subgrupp av kliniker (N = 9) in till diskussioner i tva olika
fokusgrupper, dar det skedde en fordjupad analys av ovanstaende tema, d v s erfarenheten
av att bedriva DBT-behandling med mélgruppen.

Vidare intervjuades ett DBT-team for vuxna (davarande Behandlingsenheten City
Stockholm) med erfarenhet av att arbeta med AST-gruppen. Dartill arrangerades moten
med forskare och kliniker for att inhamta ytterligare erfarenheter: psykolog Tatja Hirvikoski
(FoU-chef, Habilitering och Halsa) angdende anpassad fardighetstraning vid ADHD;
psykolog Petra Wetterholm (BUP mellanvard SO) angdende terapeutbeteenden och
kognitivt stod, samt professor Tom Lynch (University of Southhampton, Storbritannien)
avseende radikalt 6ppen DBT (RO-DBT), en terapiform som ar utformad for personer som
har problem med 6verkontroll.

Kurser och utbildningar
Projektgruppens medlemmar deltog i olika utbildningsinsatser som:

e endagsutbildning i Kontakt — social fardighetstraning for AST med psykolog Nora
Choque Olsson;

e konferensen Fokus pa Autism (2014);

e forelasning om AST och borderline personlighetsstorning pa KAS-teamet
(Konsultenheten for autismspektrum);

e foreldsning om diagnostik av AST av professor Sven Bolte, KIND;

e forelasning om diagnostik och patientperspektiv pa pedagogiska verktyg av Gunilla
Gerland,;

e tio dagars intensivutbildning i RO-DBT under ledning av professor Tom Lynch.
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Vad sager litteraturen?

Dialektisk beteendeterapi

DBT har sin teoretiska grund i inlarningspsykologin och hér med dess betoning pa
funktionella analyser till beteendeterapin. Marsha Linehan, professor i psykologi, onskade
utveckla datida mer forandringsinriktad KBT genom att integrera den med ett dialektiskt
forhéllningssatt hamtat fran dialektisk filosofi. Personer med emotionell instabilitet som
upplever starka och ihéllande kéanslor och som agerar impulsivt tenderar att ofta se sin
omgivning i ett ensidigt antingen eller-perspektiv, vilket ocksa kan farga hur omgivningen
ser pa personen. Genom att utveckla dialektiska strategier sdsom att arbeta balanserat med
béade forandring och acceptans i terapin och ldra ut fardigheter i dessa, ville Linehan
motverka polarisering och domande, samt 6ka acceptans for svarigheter. Ett dialektiskt
grundantagande i DBT 4ar t ex att "en duger som en dr och en maste forandras”. Fran
zenbuddismen har Linehan vidare fordjupat sig i mindfulness, medveten nirvaro, och
utvecklat den till en viktig hornsten i behandlingen. Medveten narvaro i DBT handlar om
att 6va upp formégan att vara har och nu, 6ppen for det som hiander inom och utanfor
personen utan att doma, samt att trana upp formagan att rikta och styra sin uppmarksam-
het. (Linehan, 1993)

Behandlingen &r inte manualstyrd, utan principstyrd och omfattar olika faser. Infor att
borja arbeta och delta i DBT genomfors en commitment/orienteringsfas. Syfte ar att
motivera patienten till behandlingen och att etablera allians mellan patient och terapeut.
Nir DBT vil paborjas arbetar man konsekvent utifran en malhierarki enligt (1) livshotande
beteenden, (2) terapihindrande beteenden, (3) livskvalitetsstorande beteenden. Skilen till
detta ar att patienter med emotionell instabilitet ofta ar sjdlvskadande och suicidala vilket
behover prioriteras forst, samt att hierarkin utgor ett stod for terapeut och patient till att ha
ett tydligt fokus i terapin.

Under aren har Linehan vidareutvecklat och tydliggjort vad som ingér i metodtrogen DBT.
Behandlingen bestar av flera komponenter som 16per parallellt for att vara mer effektiv. I
DBT ingar individualterapi, fairdighetstraning i grupp, telefonsupport, och i nagon form ofta
fardighetstraning och stod till anhoriga och familj. DBT har dven vidareutvecklats for
ungdomar (Miller et al, 2007). Vid DBT-teamet BUP Stockholm ingar fardighetstranings-
grupp for nirstiende/foraldrar, enskilt fordldrastod och familjeterapi utifran DBT.
Fardighetstraningen for patienter sker i grupp och omfattar fyra omraden; medveten
nirvaro, relationsfardigheter, firdigheter for att hantera kénslor och fardigheter for att sta
ut i kris. Vidare ar DBT en teambehandling dar konsultationsteamet har en viktig roll i att
konkret hjilpa, handleda och stotta teamets behandlare i syfte att motivera och forebygga
stress och utbrandhet hos behandlare.

I den kliniska utvardering som gjordes av DBT-teamets forsta patienter (Hallek at al, 2011)
framkom bland annat minskat sjalvskadebeteende och suicidalt beteende, inga suicidforsok
efter atta ménader, effekt pa depressivitet samt minskning av antal kriterier pa EIP. Studien
har en effektstorlek som talar for att deltagarna har nétt patagliga forbattringar. I Norge har
man undersokt effekten av tidsbegransad DBT (DBT-A, 19 veckor) for ungdomar. Slutsatsen
ar att DBT-A ar en effektiv behandling for att minska sjilvskadebeteende, suicidalitet och
depressiva symtom. Jamfort med utokad sedvanlig behandling var minskningen i
sjalvskadebeteende signifikant storre och DBT ledde avsevirt snabbare till kliniska
forbattringar avseende suicidalitet, depression och symtom av EIP (Mehlum et al, 2014;
2016).
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Emotionell instabilitet och autismspektrumtillstand

Emotionell instabilitet

DBT ar utformat for personer med borderline personlighetssyndrom (BPS) (DSM-5) eller
emotionell instabil personlighetsstorning (EIP) (ICD-10-SE), som karaktériseras av att
kanslor ar lattvackta, starka och ladngvariga och att det finns avsevirda svarigheter att
hantera dessa. I DSM-5 ska en person uppfylla fem av nio foljande kriterier for att fa
diagnosen BPS och kriterierna ska ocksd bedomas vara varaktiga Gver tid: separations-
kanslighet; intensiva och instabila relationer; identitetsforvirring; impulsivitet; sjalvskade-
beteende/suicidalitet; affektiv instabilitet; kronisk tomhet; inadekvat ilska; stressrelaterad
dissociation/paranoia. EIP hos ungdomar betraktas som grader pé ett kontinuum snarare
an en kategorisk diagnos (Svrakic, 2008). Diagnos kan stillas pa personer under 18 ar om
symtomen funnits under minst ett ars tid, men det ar vanligt att man avvaktar med det pga
pagaende utveckling/mognad. Samtidigt har man pa senare ar forordat att stilla diagnos
aven pa ungdomar da EIP diagnosen ger specifik indikation for behandling vilket har
prognostiska vinster for patienterna (Miller, 2008). P4 DBT-teamet anvéinds for narvarande
fyra av nio diagnoskriterier som grins for inklusion i behandling, varav affektiv instabilitet
och sjalvskadebeteende och/eller suicidalitet ar obligatoriska.

Autismspektrumtillstand

Autism kidnnetecknas av nedsatt formaga till social kommunikation och interaktion samt av
begrinsade och repetitiva monster i beteende, intressen eller aktiviteter (DSM-5).
Foreslagna omraden att ligga bakom detta ar begransad formaéga till social kognition (theory
of mind, emotionsigenkianning, social medvetenhet och social orientering), svarigheter med
exekutiva funktioner (handlingsplanering och — kontroll, flexibilitet, arbetsminne och
emotionsreglering) och detaljuppmarksamhet (svag central koherens, detaljfokus). I DSM-
5 anvands diagnosen autism med specificerad svarighetsgrad, vilket ersatter diagnoser
inom autismspektrum i DSM-IV (autistiskt syndrom, Aspergers syndrom eller
genomgripande storning i utvecklingen UNS). I denna rapport anviands AST
(autismspektrumtillstand) for att referera till malgruppen, da det ar ett vedertaget begrepp.

Forhéllandet mellan pojkar och flickor med diagnosticerad AST har for tonaringar
rapporterats vara 2,4 pojkar for varje flicka (Idring et al, 2015). P4 DBT-teamet ar ca 95 %
av patienterna flickor och ca 30 % av dessa har en AST-diagnos (varen 2017). AST hos flickor
har samma grund som hos pojkar, men kan ta sig andra uttryck da flickor har visat sig kunna
maskera sina symtom mer (Kopp, 2010). Ofta blir AST-dragen tydligare efter puberteten,
da gapet mellan sociala och intellektuella formagor 6kar med tiden (Perry, 1998). Avseende
social interaktion vill flickor ofta vara som sina kamrater och foljer samspelet genom att
observera och kopiera andra. Denna imitation gor att omgivningen inte uppfattar att
flickorna aktivt behover lara sig hur de ska bete sig (Gould, 2016). Risken att fa dngest
och/eller bli nedstamd samt att hamna i destruktiva beteenden som t ex sjalvskadebeteende
ar stor.

I autismgruppen som helhet ar prevalensen av sjilvskadebeteende 50 %, sett Gver ett
livsperspektiv, och vid en sarskild tidpunkt i livet 25 %. Personer med AST &r en av de
grupper som loper storst risk att utveckla sjalvskadebeteende och i manga fall ar svarig-
heterna kroniska. Graden av intellektuell nedsattning ar positivt korrelerad med forekomst
av sjalvskadebeteende. I autismgruppen med sjalvskadebeteende har man dven identifierat
hog grad av somnstorning, angest, stereotypa beteenden och impulsivitet (Oliver et al, 2017;
Monshawi et al, 2014).
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For narvarande tar DBT-teamet emot patienter med AST efter remiss och bedomning.
Bedomningen giller framst om patienten uppfyller inklusionskriterierna avseende
emotionell instabilitet samt har formaga att tillgodogora sig behandlingen.

BUP Stockholms riktlinjer

Riktlinjer for sjdlvskadebeteende

Enligt BUP:s riktlinjer ar DBT en av de behandlingar, tillsammans med Mentaliserings-
baserad terapi (MBT), som ska erbjudas vid sjalvskadebeteende. Forutsiattningen for att
rekommendera DBT ar att Oppenviarden har arbetat utifran riktlinjerna, och att sjalv-
skadebeteende samt andra drag av emotionell instabilitet fortfarande foreligger.

I riktlinjerna rekommenderas vidare att man vid samtidig AST sidkerstiller att fore-
kommande sjilvskadebeteende primart handlar om &ngestlindring och inte enbart ror sig
om ett stereotypt sjalvskadebeteende. I det senare fallet bor istillet insatser planeras till-
sammans med habiliteringen.

Riktlinjer for autismspektrumtillstand

Enligt riktlinjerna finns ingen behandling som botar kirnsymtom vid AST, men “det finns
metoder som syftar till att begrdnsa symtomen och férhindra uppkomsten av associerad
problematik”. Dessa metoder faller inom fyra omréden:

- Fardighetstraning

- Psykopedagogiska insatser

- Beteendemodifikation

- Anpassning av den pedagogiska och sociala miljon

Det uttrycks att behandlaren ska "utgd fran aktuell symtombild, grad av funktionsned-
sattning och samexisterande problematik...” och att ... grunden i behandlingen ar en
gemensam overenskommelse dar mal och delmal, atgarder och utvardering ar beskrivna”.
Det forordas dven en intensifierad samverkan med andra aktorer. Det framhalls vidare i
riktlinjerna vikten av att arbeta for att 6ka omgivningens kunskap om AST, gora anpass-
ningar i hem och skola, samt att ha frekventa utvirderingar av behandlingen.

Anpassningar av DBT for olika patientgrupper

Flera olika anpassningar av DBT ar gjorda dar man av teoretiska skil och i forskning sett
att emotionell dysreglering spelar en avgorande roll, t ex for dtstérning, drogmissbruk,
antisocial personlighetsstorning samt komorbid depression och personlighetsstorning hos
dldre (Dimeff et al, 2007). Anpassningar kan handla om att l4gga till eller fordndra delar i
behandlingen for att passa en specifik malgrupp och det kan ocksa handla om att hitta andra
metoder att formedla samma behandlingskomponenter. Tva behandlingsformer som har
utgatt fran DBT och som ar relevanta for AST-gruppen ar Radikalt 6ppen DBT (RO-DBT)
och Skills system. RO-DBT riktas mot de patienter som beskrivs som 6verkontrollerade och
dar standard DBT inte ar framgangsrik (Lynch, 2007; Lynch et al 2013; Lynch, opublicerat
manus). Skills system (Brown, 2011) dr en anpassad modul med fardigheter for
kansloreglering, utformad for personer med intellektuella och utvecklingsmaissiga
funktionsnedsittningar.

Det finns dven anpassningar av DBT fiardighetstraning som kan vara intressanta vid
behandling av patienter med AST: en fardighetstraning for personer med ADHD dir man
har utgatt fran DBT (Hesslinger et al, 2002; Hirvikoski et al, 2011) samt ett forslag till
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anpassning av DBT fardighetstraning for ungdomar med AST utan drag av EIP (Hartmann
et al, 2012).

KBT och social fardighetstraning vid AST

Avseende behandling for ungdomar med AST och psykiatrisk samsjuklighet finns det
forskning som riktat in sig pa anpassad terapi, vanligtvis kognitiv beteende terapi (KBT);
fardighetstraning, vanligtvis i grupp, samt pedagogiska verktyg som syftar till att forbattra
kommunikation och forstaelse och fungerar som kognitivt stod.

Forskning har visat att KBT kan vara hjalpsamt vid Aspergers syndrom om terapin grundar
sig pa en forstéelse for autism; framfor allt socialkognitiv forskning (Attwood, 2003; 2007).
Vid AST kan ocksa specifika funktionella analyser och interventioner vara implicerade vid
sjalvskada (Minshawi, 2015).

Inom BUP Stockholm har man i en studie provat programmet KONTAKT (Herbrecht et al
2009, Bolte och Choque Olsson, 2011), som ar social fardighetstraning i grupp for barn eller
ungdomar med AST. I en nyligen publicerad studie har ungdomarnas upplevelse av att delta
i den sociala fardighetstraningsgruppen undersokts och de beskriver positiva upplevda
forandringar inom bade verbal och icke-verbal kommunikation samt i att kunna hantera
konflikter. De beskriver ocksd okat sjalvfortroende och sjalvstindighet samt okad
medvetenhet om egna svarigheter (Choque Olsson et al, 2016).

En annan behandling som foreslagits AST gruppen ar Multimodal Anxiety and Social Skill
Intervention (MASSI). Det dr en manualbaserad behandling for ungdomar med samtidig
angeststorning och AST (White et al, 2007; 2010). Utgangspunkten ar manualbaserad KBT,
som har god evidens for manga dngeststorningar hos barn och ungdomar, och tillimpad
beteendeanalys, som har visat lovande resultat vid fardighetstraning for AST-gruppen. Tre
behandlingskomponenter ingar: foraldradeltagande, individualterapi och
gruppbehandling. Resultaten for MASSI ar lovande och behandlingen tas vil emot av saval
ungdomar som foraldrar.

Kliniska erfarenheter

Fokusgrupper
Nedan sammanfattas de kliniska erfarenheter som framkom i fokusgrupper med
behandlare pa DBT-teamet, som hade erfarenhet av DBT med AST-patienter.

Overgripande beskriver terapeuterna hur svarigheter utifran funktionsnedsittningen ofta
blir tydliga pa ett konkret satt i den terapeutiska kontakten. Exempel pa detta ar relationella
svarigheter, svarigheter att hantera 6verraskningar och forandring, nedsatt formaga att dra
slutsatser utifran tidigare erfarenheter, kognitiv inflexibilitet, nedsatt formaga till
perspektivtagande samt att se sin egen delaktighet i problemsituationer. En synpunkt som
framfors av de flesta ar att behandlare kontinuerligt behover 6ka sina kunskaper om AST
och att det behovs en tydlig avgransning for vilka patienter med AST som tas emot for
behandling med DBT. En farhaga ar att om behandlingen anpassas och blir mer regelstyrd
snarare dn dialektisk ar det inte langre DBT.

Det upplevs att AST-patienterna ofta inte ar helt klara 6ver vad som forviantas av dem i
terapin. Flera terapeuter beskriver att det ar viktigt att stélla konkreta fragor om allt man
som behandlare vill veta, da patienterna ofta inte berittar spontant. Det kan vara hjalpsamt
med samma struktur pa sessionen i individualsamtal som i fardighetstraningsgruppen,
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vilket ger en tydlig form for innehéllet och vad patienten kan forvinta sig. Vidare att ge
tydliga rationaler, samt uttala dven det som kan tdnkas vara sjalvklart. Viktigt ar ocksa
lyhordheten i hur man forstarker enskilda patienter, till exempel genom pauser eller prat
om specialintressen.

Kedjeanalyser kan vara svart att fa att fungera. Terapeuterna har olika forslag till vad det
kan vara som gor det svart: patienter uttrycker att de redan har gjort kedjeanalyser sa nu
kan de det; far dngest och blir krankt for att terapeuten forsiatter dem i den jobbiga
situationen igen; blir uttrakad; tycker det 4r meningslost; har inga ”inre bilder”; svart att se
hur en tidigare situation relaterar till kommande situationer. Anpassningar har varit att
gora kedja i rebusform eller som seriestrip. Samtidigt beskrivs dven att just kedjeanalyser
varit ett fungerande verktyg nar behandlare hittat en metod att gora analyser som matchar
patientens funktionsformaga.

I arbetet med fardigheter ar svarigheter med generalisering aterkommande. Anpassningar
som behandlarna har gjort ar att nota in fardigheter "Nu har du forstétt det med fornuftet
s& nu ska vi jobba med att forsta det i kiinslan, och att GORA” och inte ta en ny fardighet
innan den andra sitter ordentligt. Trana i rummet och pa plats i verkligheten, t ex dka hem
och jobba med krisfardigheter. Ofta kriavs konkreta instruktioner pa vad patienten ska gora
och inte gora, vilket kan bli som att inféra nya regler.

Typiska delar av DBT, som behandlarna upplever kan vara svara att fi att fungera, ar
vanvordighet samt acceptans. Bland annat ar det ofta svart med acceptans for den egna
funktionsnedsittningen, vilket kan bli ett stort hinder i behandlingsarbetet om svarigheter
inom AST inte gar att adressera. Metaforer beskrivs fungera ibland, till exempel genom att
jobba in fardigheter genom att forklara noga forsta gdngerna man anviander en metafor,
vilket d& bade blir mentaliseringstraning och hjilp till en minnesfunktion. Validering kan
ocksa vara svart att fa att fungera, till exempel nar terapeuten sammanfattar eller gissar pa
patientens kansla sa kan det landa fel. Funktionell validering, som att t ex att fa nagot att
ata och hoja energiniva eller ta en paus genom en kort promenad kan ibland fungera battre.

I kontakten med fordldrar 4r behandlarnas erfarenheter att terapeuten som ansvarar for
foraldrakontakten behover gora ett stort arbete med att beskriva svarigheterna patienten
har och att fordldrarna maste forsta och acceptera funktionsnedsattningen fullt ut. Vidare
att foraldrarna behovs som stod for att gora hemuppgifter och 6vningar. En erfarenhet ar
att foraldrar har svart att kinna igen sig i malgruppen i DBT-teamets ordinarie fardighets-
traning for foraldrar och narstaende.

Utanfor behandlingen finns det flera omrédden som behandlarna bedémer som viktiga och
dar insatser kravs. Det ar nodvandigt att anpassa kravnivan, bdde hemma och i skolan. Man
ser att det har gjort skillnad for behandlingen nir skolgidngen har varit anpassad till
patientens behov och/eller att det har funnits en kvalificerad kontaktperson. Insatser i
miljon som man bedomer skulle gora skillnad ar mer kunskap inom BUP om AST hos flickor
for tidigare diagnosticering, mer stod till fordldrar att arbeta med struktur och stod i
hemmet, kognitivt stod via arbetsterapeut, 6kad samverkan med och anpassning i skolan,
samt LSS-insatser.

Likheter och skillnader EIP och AST
I arbetet med metodutveckling har projektgruppen resonerat kring hur man kan forsta
patientgruppen. Utifrdin DSM-5 kan man ha bada diagnoserna, vilket i sin tur ger olika
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implikationer for behandling. Ett dilemma blir att i kliniskt arbete ta stillning till vilka
riktlinjer man ska folja eller hur de ska kombineras for den enskilda individen. Nedan foljer
olika exempel pa omraden vi i projektet har resonerat kring.

Den biosociala modellen dr inom DBT en forklaringsmodell for hur svarigheter inom EIP
utvecklas i en transaktion mellan en individs kdnslomassiga sarbarhet och omgivningens
invalidering (Linehan, 1993). I den modellen gar det att tdnka sig att de kognitiva svarig-
heter som karakteriserar AST kan 6ka invalidering frdn omgivningen och gora det svarare
for individen att lara sig att hantera kinslor. Bristande forméga till emotionsreglering har
foreslagits vara en gemensam mekanism bakom flera olika psykiatriska storningar (Dimeff,
2007). Svarighet med emotionsreglering ar vanligt vid AST och frdgan har stillts om
kianslomaissig dysreglering bor vara del i kriterierna for AST (Mazefsky et al, 2013; Samson
et al, 2014). Problem med emotionsreglering kan ocksa ses som ett sekundart problem till
de mer priméra kognitiva svérigheterna vid AST och ldnkas till svarigheten att integrera
emotioner i kommunikation (Frith, 1989). Utifrdn detta kan det vara sarskilt svart att
bedoma kriteriet affektiv instabilitet.

Emotionell instabilitet kan dven forstds som en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, da
det finns likheter mellan svarigheterna med att reglera kénslor och svéarigheterna att reglera
uppmaérksamhet och koncentration (Petrovic, 2015). Petrovic resonerar i termer av ADHD,
kanslomassig ADHD och emotionell (affektiv) instabilitet. Vid ADHD och AST finns brister
i exekutiva funktioner oavsett kianslomassigt tillstdind, medan man vid emotionell
instabilitet snarare ser detta i samband med dysreglering (Barkley, 1998). Personer med
EIP har visat sig ha svart med socialt perspektivtagande i theory of mind-uppgifter. Denna
svarighet visar sig dock snarast ha med hypermentalisering att gora; att Overanalysera det
givna till oigenkdnnbarhet for andra (Kaess et al, 2016).

Sekundara svérigheter kan skymma bilden av de centrala svarigheterna vid AST. Fyra
vanliga kompensatoriska strategier, som barn med AST kan utveckla som respons pa
upplevelsen att vara annorlunda fran andra barn, ar sjalvdomanden, arrogans/domande av
andra, flykt in i fantasin och imitation (Attwood, 2007). De tva senare kan vara bade
konstruktiva och destruktiva strategier. Att doma sig sjilv eller andra ar vanligt fore-
kommande #dven for personer med emotionell instabilitet, sarskilt sjalvinvalidering som
beskrivs som ett vanligt sekundart behandlingsmal. En viss likhet i yttre beteende kan dven
ses mellan att imitera andra och det inom DBT sekundirara behandlingsmalet “skenbar
kompetens”, vilket forenklat syftar till en persons tendens att visa upp en kompetent fasad
(Linehan, 1993). Som tidigare namnts har flickor med AST oftare denna "maskering” av
sina autistiska svarigheter och loper diarmed 6kad risk att inte fa sin autism diagnosticerad
och d& i nasta steg utveckla mer sekundar psykiatrisk problematik.

Behandlingstillagg till standard DBT

Utifrdn kliniska erfarenheter och aktuell forskning, beskriven i avsnittet Bakgrund,
utformades behandlingstillagg till standard DBT. Behandlingsutvecklingen resulterade i att
utover standard DBT lagga till moment i syfte att 6ka patienternas forméaga att tillgodogora
sig behandlingen: utokad bedomning avseende kognitiva svarigheter och mojlighet att
tillgodogora sig DBT, strukturerad samverkan med nétverksmote utifran modellen
samordnad individuell planering (SIP-mote), forberedande mulitfamiljgrupp (Startgrupp),
extra individuell session samt implementering av anpassade terapeutbeteenden och
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pedagogik. Tabell 1 visar en oversikt av standard DBT utifrdn DBT-teamets rutiner med
tillagg inom AST-projektet.

Tabell 1. Oversikt av behandlingstilliggen.

Standard DBT Tillagg inom AST-projektet
utifran DBT-teamets rutiner

Remiss fran BUP 6ppenvard Kontakt BUP 6ppenvard — boka in SIP-mdéte
Beddmning avseende emotionell Bedémning avseende mojlighet att tillgodogora sig DBT
instabilitet samt psykiatrisk diagnostik utifran AST- svarigheter.
Orienteringsfas/”Commitment” Fortsatt bedomning SIP-méte innan
enligt ovan. behandlingskontrakt.

Behandlingskontrakt

Individualterapi 1h/v Extra Individuell session| Startgrupp med ungdom och
Telefonsupport 1h/v eller utifran behov foraldrar 7 ggr 4 2,5h
Foraldrasamtal utifran behov
Familjesamtal utifran behov Anpassningar i Fardighetstraning i grupp for
individualterapi ungdomar respektive foraldrar

borjar efter avlutad startgrupp.

Utvardering av behandlingskontrakt

Individualterapi 1h/v Extra Individuell session
Telefonsupport 1h/v eller utifran behov
Foraldrasamtal utifran behov
Fardighetstraning for ungdomar i grupp Anpassningar i individualterapi
2,5h/v

Fardighetstraning for fordldrar och
narstaende i grupp 9 ggr a 2,5h
Foraldrasamtal utifran behov
Familjesamtal utifran behov

Bedémningsstod

For att gora konceptualiseringen av patientens problematik mer specifik behover en
fordjupad kartlaggning goras av kognitiva funktionsnedsattningar samt brister i formaga
till emotionsreglering. Svarigheter inom EIP, framforallt affektiv instabilitet, behover goras
tydlig och i storsta mojliga man sarskiljas fran AST, for att bedoma om personen i fraga kan
tankas vara hjalpt av DBT. En psykoterapeutisk kontakt kraver grundlaggande forméga till
sjalvreflektion varfor svarigheter utifran AST kan utgora hinder. Bedomningsstodet ar tankt
som en klinisk hjalp for att uppmarksamma valkdnda svarigheter inom AST hos patienten.
Underlag kan vara intervju med patient och forildrar, journal, neuropsykiatriskt utlatande,
kontakt med larare osv. Foljande omraden ingar i kartliggningen:
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e Samspel med terapeuten

e FoOrmaéga att se sig sjalv utifran

e Samspel med andra och perspektivtagning
e Rigiditet - flexibilitet

e Generaliseringsformaga

e Intressen och rutiner

e FoOrmaéga att se sammanhang/detaljfokus
e Kognitiv férméga/begdvning

e Tydliggora affektiv instabilitet

SIP-mote

For att organisera familjen och det professionella nitverket och tydliggora ansvarsfordel-
ningen, inkluderades ett SIP-mote i behandlingstilligget. Syftet med detta var att gora
relevanta miljoanpassningar och pa sa sitt starka forutsattningarna for behandling , utan
att utsatta patienten for 6verkrav.

Startgrupp

Valet att infora en forberedande multifamiljegrupp, startgrupp, som en egen behandlings-
komponent tog sin grund i kliniska erfarenheter pa DBT-teamet och har dven har beskrivits
i litteraturen. Till att borja med finns svarigheten att arbeta terapeutiskt nar patienten inte
har accepterat sina AST-svarigheter. Startgruppen amnar initialt (traff 1 och 2) att tydligt
och pedagogiskt beskriva hur patientens svarigheter kan harrora ur AST visavi emotionell
instabilitet samt vidare att ta upp de kompensatoriska beteenden som ar vanliga nar
patienten under tondren inser att hen ar annorlunda (Attwood, 2007). I nasta steg (traff 3
och 4) ligger fokus pa att forebygga och hantera den ofta 6kade sirbarheten for total
utmattning. Det kan handla om att sensorisk 6verkanslighet tar mycket pa krafterna eller
att en stor mangd energi gar at till att planera och genomfora vardagliga beteenden (Sweller,
1988). Hur sma stressorer i vardagen och snabbt sjunkande energiniva paverkar personer
med AST har beskrivits av Paula Tilli i hennes bok om egna erfarenheter av Aspergers
syndrom (Tilli, 2013). Detta gar hand i hand med DBT:s fokus pa sarbarhetsfaktorer, men
kraver for denna malgrupp ett uttalat fokus, vilket hanterats genom att gora en
energiinventering (Balldin, 2009). Se bilaga 1 for arbetsmaterial till energikartlaggning.

Kansloregleringssvarigheter ar huvudfokus inom DBT. For gruppen med AST finns ofta mer
basala svarigheter i att kinna igen, uppleva och uttrycka kéanslor. Startgruppen
introducerade grundlaggande fardigheter avseende kinslor (triff 5 och 6), for vidare arbete
i individualterapin och kommande fardighetstraningsgrupp. Se tabell 2 for presentation av
innehallet i startgrupp, uppdelat per grupptraff.

Vikten av foraldrastod i behandlingen for patienter med AST har uppmarksammats. Det
finns darfor ett behov av att skapa struktur for hur férdaldrarna kan hjilpa till med hem-
ovningar och stodja deltagande i behandlingen (White et al., 2010; Choque Olsson et al.,
2016). Sammantaget ar startgruppen en forberedelse for standard fardighetstraningsgrupp
da patienterna far tillfalle att lara sig strukturen samt far en konkret erfarenhet av vad
deltagande i en fardighetstraningsgrupp innebar.

Antalet tillfallen bestimdes till sju ganger for att f& med de teman som bedémdes no6d-
vandiga och utgjorde samtidigt ett 6verkomligt antal for familjerna. Det var ocksa viktigt att
det inte skulle drgja for 1ange innan ungdomarna fick borja ordinarie fardighetstraning.
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Tabell 2. Startgruppens innehall

Genomforande och struktur:

Strukturen dr densamma som standard DBT fardighetstraningsgrupp. Traffen inleds med 6vning
i medveten nirvaro, repetition av forra gangens tema, genomgang av hemuppgift, inkl. hur
foraldrar har stottat. Ett nytt tema introduceras och arbetas med. Triffen avslutas med
genomgéng av ny hemuppgift inkl. problemlosning kring hur uppgiften ska goras och foraldrars
stod. Genomférande sker med kortfattade genomgangar, konkreta exempel, tydlig rational,
anvindande av white-board/power-point och rollspel. Tydliggorande hur man deltar i gruppen:
gora hemuppgifter, dela information pa adekvat nivd, delta i Ovningar, ta hjilp av
individualterapeut vid behov.

Traff 1. Styrkor och svarigheter inom AST - vad kiinner jag igen mig i?

Presentation, genomgéng av syfte och mal med gruppen samt vad det innebar att ga i grupp och
vad som forvantas av deltagarna. Ovning i medveten nédrvaro. Tema AST och emotionell
instabilitet, genomgéng av likheter och skillnader i symtombild. Hur visar sig AST for dig? att
kinna igen egna styrkor och svarigheter. Hemuppgift: Att lagga mérke till 1-2 egna svarigheter.
Genomgéang av fordelar och nackdelar med att géra hemuppgift.

Traff 2. Vanliga beteenden som foljer pa AST-svarigheter.

Genomgédng med hjilp av illustrationer av vanliga beteenden som foljer pa AST-svarigheter:
sjalvdomande, domande av andra, flykt in i fantasin, imitation. Hemuppgift: Kénna igen sig och
vélja tva beteenden att registrera.

Traff 3. Energikartlaggning I.

Kartlaggning av sarbarheter utifran DBT med tilligg av behov av &terhdmtning, kénslighet for
sinnesintryck samt stress, obalans i mina och omgivningens krav. Energikartliggning: vilka
platser, personer och aktiviteter ger respektive tar energi (ork, glidje)? Hemuppgift:
Uppmairksamma vad som tar och ger energi i vardagen.

Traff 4. Energikartléiggning IT

Kartldggning och fordndring av energibalansen under en dag. Vad kan deltagarna ta bort/lagga
till for att fi battre balans? Hur kan fordldrar validera funktionellt? Konkreta forslag till
forandring. Hemuppgift: Lagga till ndgot som ger mig energi.

Traff 5. Kiansloskola 1.

Kénsloskola: Medveten nérvaro till kiinslor. Genomgang av kinslor: kropp, impuls, tanke, uttryck.
Ovning i att gissa kéanslor utifran ledares rollspel. Hemuppgift: Kénslospaning.

Traff 6. Kansloskola II.

Kansloskola: Att lasa av andras kanslouttryck. Medveten narvaro i relationer. For- och nackdelar
med att visa vad man kidnner. Ovning i att se funktionen av olika kanslouttryck utifran ledares
rollspel. Hemuppgift: Kéanslospaning pa andra.

Traff 7. Validering

Genomgéng av biosociala modellen, samt validering och invalidering. Diskussion familjevis
utifrdn exempel. Sammanfattning och utvardering av grupptillfallena.

Individualterapi

Utgangspunkten har varit att i individualterapin ge standard DBT och samtidigt skraddarsy
interventioner for patienter med drag av EIP samt AST. DBT ar en principstyrd behandling,
vilket innebar stor flexibilitet for terapeuten att forma behandlingen utifran kunskap om
patientgruppen (Kaver och Nilsonne, 2002). Vidare ar DBT en beteendeterapeutisk
behandling som utgar fran funktionella analyser (Linehan, 1993). Nar en sddan gors ingar
det att ta patientens alla svarigheter med i forstaelsen av hur problembeteenden utléses och
vidmakthélls. Den individuella beteendeanalysen ligger till grund for val av
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behandlingsfokus, fardigheter och terapeutbeteende i sessionen. Samtidigt finns det tydligt
uttalat vilka terapeutiska interventioner som ska ingd i metodtrogen DBT samt vilka
problembeteenden som ar priméra fokus i behandlingen (Linehan, 1993).

Extra individuell session

I behandlingstillaggen ingar en extra session individualterapi per vecka med mojlighet att
fordjupa forstéaelse av fardigheter, individanpassa, praktiskt 6va tillsammans, hitta hjalp-
medel for att gora hemuppgifter och generalisera samt hantera terapistorande beteenden.
Detta erbjods alla patienter i projektet, med utrymme for individuella anpassningar.

AST-anpassning

Till att borja med behover terapeuten ha bade generell och individuell kunskap om AST. Det
ar viktigt att terapeuten infor varje session padminner sig om hur AST-svarigheterna tar sig
uttryck hos den individuella patienten, sarskilt brister i theory of mind.

Att tdnka pa vid verbal kommunikation dr generellt att vara faordig och konkret; att fraga
efter en sak i taget och ge tid for patienten att processa informationen, samt vinta ut svaret
utan att omformulera fragan. For att inte ge tva fragor att bearbeta. Vidare att vara rak och
tydlig med vad som ska goras, hur och varfor, dvs tydliggora rationalen. Dessutom behover
varje steg ofta uttalas i det som ska goras eller i vad som forvantas, aven det som kan tankas
vara uppenbart. Ofta har patienten svarigheter med att plocka fram information och vet
inledningsvis inte vad som forviantas av hen och vad som ar viktigt att ta upp i terapi. For
terapeuten ar darfor viktigt att vara medveten om att information som inte direkt efterfragas
mojligtvis inte kommer att beridttas. Manga patienter kan dven uppleva en ihallande tomhet
eller forvirring, vilket kan innebéra att man inte vet vad man vill, kinner eller vem man ar.
I dessa ldgen kan det handla mer om att gissa och komma med hypoteser som patienten far
ta stéllning till.

Terapeuten behover reglera uppmarksamhet pd patienten och eget beteende utifrdn vad
som ar forstarkande med tanke pad AST-problematiken. Terapeutbeteenden som kan vara
generellt hjadlpsamma kan vara att ha mer avstind, vara tillbakalutad, vara lattsam, ge
utrymme, inte ge for intensiv 6gonkontakt eller vara for intensiv och kinslostark. Dvs
minskad uppmaéarksamhet kan upplevas som mer bekvamt/forstirkande. Vad som é&r
forstairkande respektive aversivt for den enskilda patienten behover kartlaggas
kontinuerligt.

De flesta AST-patienter kan ha nytta visuellt stod. Att forutom kedjeanalyser, som vanligtvis
ritas upp, lopande gestalta det som sigs i bild eller text kan vara bra ur flera aspekter. Det
kan ge hjilp att mentalisera, fungera som instruktion eller stod for minnet.

For denna patientgrupp blir det sarskilt viktigt att ha fokus péd det adaptiva och rimliga i
deras agerande. En del av dialektiken i DBT ar att ge tid till det som fungerar, kan utvidgas
och generaliseras, och samtidigt fokusera pa det som ska minskas och ersittas med andra
fardigheter.

DBT-interventioner

Nedan beskrivs hur DBT-interventioner relevanta for patientgruppen kan genomforas.
Interventionerna ligger inom omradena sessionsstruktur, validering, forandringsstrategier
och dialektiska strategier.
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Att undersoka patientens behov av paus/aterhdmtning under en session ar av stor vikt. Det
gor ocksa patienten medveten om vad som tar energi under besoket och hur sessionen kan
struktureras efter detta. Detta inkluderar dven att skapa en tillrackligt effektiv avrundning
av sessionen. Patienten kan uppleva detta som en funktionell validering.

Medvetenhet om patientens funktionsnedsattning blir nodvandig i kedjeanalysen. Detta for
att lattare kunna identifiera utlosande héandelser, sérbarheter och forstiarkande
konsekvenser specifika for patienten. Mojligtvis finns dar andra utlosande faktorer och
forstarkare an for patienter utan AST. T ex kan perceptionsstorningar utgéra en sarbar-
hetsfaktor, plotsliga forandringar vara en utlésande faktor eller beteenden vara regelstyrda
snarare dn kontingensstyrda. Ytterligare konkreta exempel som kan vara viktigt att tanka
pa ar: domande tankar i samband med stark affekt eller domande tankar utifran kognitiv
oforstielse av situationen; att visa upp en fasad for att inte visa sig kinslomaissigt
sarbar/beh6va uppleva kinslor eller for att forsoka smilta in ndr man inte forstar
situationen; att gi ividg med en frimmande person kan vara bade utifran kidnslomassig
impulsivitet och utifran naivitet och svarigheter att lasa av situationen. Sjalvskadebeteende
kan vara forstarkt av angestlindring, men ocksa mer regelstyrt eller positivt forstarkt vid t
ex fascination for blod. D& det kan vara svart att mentalisera tankar och kéanslor, kan man
behova noja sig med en mindre detaljerad kedja och stegvis 6va formagan att gora detta.
Detta giller ocksa fragor om vad patienten tror ligger bakom andras beteende.

Det kan vara klokt att reducera antalet fardigheter till ett fatal och arbeta systematiskt med
dem tills de kan anvandas av patienten, innan fler fardigheter laggs till. Inlarning och
repetition kan giarna ske pa olika sitt, men det ar viktigt att trana fardigheter i session och
om mgojligt gdrna pad plats i verkligheten. Rollspel kan ske bdde genom modell av
terapeutens beteende samt att patienten far 6va beteende. I vissa fall kan fokus vara att 6va
beteende pa samma sitt som en skadespelare lar sig manus infor en pjas och inte for att fa
en kianslomassig upplevelse eller exponering. Genom att knyta gjorda losningar till nya
losningar far patienten hjilp att fi ihop behandlingens delar till ett ssmmanhang. AST-
patienten kan behova mer guidning och stod fran terapeuten for att fardigheter ska bli
anvandbara, i vissa fall kravs mycket konkreta instruktioner.

Avseende specifika fardigheter att betona tanker vi att det behovs ett grundldggande arbete
med medveten nirvaro, dvs att observera, beskriva och adekvat uttrycka kanslor i ord och
kroppssprak samt att 6va formaga att lasa av kanslouttryck hos andra. Just med denna
patientgrupp behovs dven ett arbete med att bli medvetet niarvarande till sig sjdlv som
observator och aktor med egen agens, dd detta ofta utgor ett stort underskott. Detta kan
handla om att med terapeutens hjilp observera sig sjalv utifran och upptiacka sina behov
utifran wise-mind, dvs DBT-fardigheten att kunna gora en syntes av fornuft och kansla
(Linehan, 2000).

Energikartlaggningen som introducerades i startgruppen foljs upp och ar en fortsatt viktig
del inom ramen for arbete med sarbarheter i individualterapin. Acceptans for funktions-
nedsittningen samt konsekvenser av och behov utifrdn denna blir ett fortlopande arbete.
Detta kan innebara att det tydliggors vad patienten sjilv behover arbeta vidare pa och vad
hen behover i form av anpassat stod.

Som st6d till generalisering av fardigheter kan det finnas behov att aka hem och arbeta pa
plats med fardigheter. Vidare att folja upp arbetet i startgruppen och ta hjilp av foridldrar
att pAminna, 6va eller forstiirka anvindandet av firdigheter eller gjorda hemuppgifter. Aven
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en eventuell kontaktperson eller annan viktig person kan inkluderas i behandlingen, for att
hjalpa till med praktisk ovning och generalisering. Terapeuten kan boka in telefon-
uppfoljning for att 6va eller anvinda fardigheter, som ett steg till att ldra patienten att
anvanda mojligheten till telefonsupport och generalisering av fardigheter.

Hemuppgifter bor planeras noga. Uppgifterna ska vara konkreta, exempelvis genom att
anvanda sociala berattelser for att beskriva onskat beteende i sitt sammanhang. Man kan
anvanda sig av specifika fragor i kartlaggningen av hinder for att 6va och anvianda fardig-
heter, sdsom: Kan inte? Forstar inte? Vill inte? Kommer inte ihag? Sag inte relevansen?
Kénslor som kom i vigen? Behov av stod frdn omgivningen? Det ar viktigt att vara 6ppen
for hinder man inte 4r medveten om skulle kunna vara ett hinder. Losningar problema-
tiseras mot bakgrund av AST-svérigheter.

I arbetet med forstarkningskontingenser kan patienter med AST dra nytta av uppmark-
samhet och berom for konkreta beteenden, med tydligt utpekande av vilket beteende man
syftar till. Att bygga nya beteenden med positiv forstairkning kan behova ske med mer
medvetenhet fran terapeuten. Specialintressen kan anvindas som pausaktivitet eller i slutet
av sessionen, som en sorts nedvarvning eller forstarkare, en kan da ha en extra stund att
prata om/igna sig &t sitt specialintresse. Aven att anviinda specialintressen for att 6ka
forstaelse eller motivation: t ex som metafor eller som del av en uppgift. Vidare att se om
det gar att koppla langsiktiga mal till specialintressen eller om det dr nagot som gar att
anvanda i en krisplan, som aktivitet eller bilder som inspiration eller pAminnelser.

Balansen mellan konsultation-till-patienten och miljéinterventioner kan luta mer at det
senare beroende pa funktionsnedsattning och alder. Samtidigt ar det dialektiska malet att
Oka patientens forméaga att 16sa problem.
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Beskrivning av deltagarna och deras upplevelse av
inledande behandling

Metod

Genomfoérande

Infor starten av projektets kliniska del informerades en 6ppenvardsenhet inom varje
geografisk sektion i BUP Stockholm, med tanken att det skulle vara bra att ha titare
samarbete med nagra enheter till att bérja med. Da antalet remisser som kom in var
otillrackligt beslutades att dven inkludera patienter fran andra enheter. Se figur 1 for
flodesschema Gver patientarenden i projektet. Patient som tackade nej efter informations-
traff gjorde s utifrdn omfattningen av behandlingsinsatsen. Dar DBT-teamet tackade nej,
béde efter informationstraff och bedomning, var skilet att AST-svarigheter bedomdes vara
primaéra och att tillracklig problematik inom emotionell instabilitet inte forelag.

Behandlings-
kontrakt: 8
Startgrupp 1: 4
Startgrupp 2: 4

Nytt
behandlings-
kontrakt: 8

Orienterings-
fas: 8

Beddmning:
10

Patient och
DBT tackar
nej: 2

Y

Patienten
tackar nej: 1

Informations

. -traff: 14 Ater BUP
Remisser dppenvards-
maj - nov 2015 mottagning: 4
Total: 14 DBT-teamet
Till projektet: 9 . tackar nej: 1
X )
Andra AST: 5 informations
-traff: 0
AST-
projektet
fullt,
vantelista for
standard
DBT: 2

Figur 1. Flodesschema 6ver patientarenden i AST-projektet.

Terapeuter
Projektgruppens deltagare var alla terapeuter och hade vid tiden for behandlingsstart
arbetat pd BUP:s DBT-team mellan 3,5 och 10 ar. Fyra psykologer varav tre dven var leg
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psykoterapeuter (KBT) samt en ovrig paramedicinsk behandlare var ledare for start-
grupperna och intervjuades. Samtliga behandlare hade mangéarig erfarenhet av arbete med
patientgruppen, bade som DBT-terapeuter, och i annan klinisk verksamhet.

Deltagare i projektet

I projektet deltog atta ungdomar mellan 14 och 17 ar. Samtliga hade en diagnos inom
autismspektrum samt svarigheter med emotionell instabilitet. Tiden sedan man fatt AST-
diagnos varierade mellan 0-9 ar. Tidigare aktiv kontakt med BUP varierade mellan 16-72
manader, med ett medel pa 36 manader. Tabell 3 visar ytterligare deskriptiva data kring
deltagarna.

Tabell 3. Beskrivning av deltagarna i gruppen (n=38)

Alder, Medel (SD) 16.6 (1.1)
Kvinna, n (%) 5(62,5)
Annat (transperson, icke-binar etc.), n (%) 3(37,5)
AST-diagnos vid bedémning, n (%)
Aspergers syndrom 7 (88)
Autism i barndomen 1(12)
Komorbiditet vid bedémning, n (%)
ADHD/ADD 3 (38)
Angest 6 (75)
Depression 5 (63)
Atstérning 1(12)
Medicin vid bedémning, n (%)
Centralstimulantia 2 (25)
Sémn 7 (88)
SSRI 8 (100)
Antihistamin 6 (75)

For att beskriva svarighetsgraden av patienternas problematik anvindes foljande
matinstrument och i Tabell 4 redovisas resultaten.

SCID-II ir en Kklinisk intervju med strukturerade fragor for att stidlla diagnosticera
personlighetsstorning utifran DSM-IV:s kriterier. Enligt DSM-IV (samt DSM-5) krivs fem
uppfyllda kriterier for diagnosen borderline personlighetsstorning forutom de allminna
kriterier som galler for alla personlighetsstorningar (First et al, 1999).

Social Responsiveness Scale (SRS) iar ett skattningsformular for bedomning och
kartldggning av barn och ungdomars sociala funktion, som ar vél anviand for AST-gruppen.
Skalan innefattar fem delskalor; social medvetenhet, social kognition, social
kommunikation, social motivation samt repetitivt/stereotypt beteende. T-virden tolkas
enligt foljande:

e 60T-75T — mild till mattlig svarighetsgrad, diagnos hogfungerande autistiska
tillstand.

e 76 T eller hogre — allvarlig nedsittning av social formaga som tydligt mérks i den
dagliga sociala interaktionen, diagnos Aspergers syndrom och Autistiskt syndrom.
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Children’s Global Assesment Scale (C-GAS) anvinds som maétt pd ungdomens
fungerande ur flera sociala och psykiatriska aspekter (hemma, i skolan, med kamrater samt
inverkan av psykiatriska symtom). For oversikt av C-GAS” psykometriska egenskaper och
anvandbarhet, se t ex Haugen Schorre & Vandvik, (2003).

Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) ar ett frageformulir med syfte att
pa ett kortfattat och enkelt sitt fa en overblick 6ver barns och ungdomars emotionella
problem och beteendeproblem. Formularet bestar av 25 fragor inom omradena emotionella
problem, uppforandeproblem, uppmarksamhetsproblem och overaktivitet, kamratproblem
samt prosocialt beteende.

Tabell 4 Beskrivning av patientgruppen utifran skattningsskalor (n=8)

Skattningsskala Medel (SD)
Borderline symptom SCID-II 4.25 (1.7)
SRS (Social Responsiveness Scale) 81 (18.49)
C-GAS 41.13 (5.03)
SDQ sjalvskattning 20.86 (3.98)
SDQ foraldraskattning 18.50 (6.97)

Enkat avseende SIP-méten

For att folja upp SIP motena fick ungdomar, foraldrar, inremitterande behandlare fran
oppenvardsenheten samt individualterapeuter pa DBT-teamet svara pa fragor i en enkat.
Fragorna rorde huruvida ett SIP-mote hallits, om det i sa fall varit till nytta samt om nagon
uppfoljning planerats. Det fanns dven mojlighet att lamna kommentarer i fri text.

Deltagare i SIP-mote
Sex av atta ungdomar hade haft SIP-mdéte. I fem fall i inledningen av kontakten och for en
patient senare i behandlingen.

Kvalitativ intervjustudie

Deltagare i kvalitativ intervjustudie

Sex av atta ungdomar samt minst en av deras fordldrar deltog i den kvalitativa intervju-
studien. Dessa hade genomgatt AST-projektets startgrupp. En ungdom tackade nej till
deltagande i intervjun och en intervju genomfordes ej pga praktiska svarigheter med att fa
till intervjutillfallet. Samtliga terapeuter deltog i intervjustudien.

Genomforande

Samtliga intervjuer genomfordes av en person som var legitimerad psykolog och arbetar pa
DBT-teamet. Intervjuaren medverkade i framtagandet av intervjuguiderna, men inte i det
direkta patientarbetet inom projektet. Intervjuaren hade tidigare erfarenhet av
intervjustudier och DBT, men inte av arbete med patienter med kombinerad AST och
emotionell instabilitet.

Tjugo semistrukturerade intervjuer genomfordes med sex patienter, nio fordldrar och fem
behandlare. Semistrukturerade intervjuer valdes da dessa skapar mgjlighet att finga en
individs upplevelse av ett visst fenomen. Semistrukturerade intervjuer bedomdes ha en
lagom balans mellan 6ppenhet i fragorna samtidigt som det gor det mojligt att halla fokus
pa ett visst forutbestimt dmne. Tre olika intervjuguider skapades, en for varje grupp som
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skulle intervjuas (se bilaga 2). Olika intervjuguider anvindes da det ansags vara viktigt att
fanga de upplevelser som varit specifika for varje grupp.

Alla intervjuer, forutom en, genomfordes pa DBT-teamets mottagning under februari-april
2016. En intervju genomfordes av praktiska skil pa annan plats. Ungdomarna intervjuades
enskilt tre-fem veckor efter avslutad startgrupp. Vissa av ungdomarna hade vid
intervjutillfallet nyligen paborjat ordinarie fardighetstraningsgrupp. En foraldraintervju
genomfordes med bada fordldrarna, ovriga med en foralder. Samtliga intervjuer med
behandlare genomfordes individuellt. Samtliga intervjuer spelades in och transkriberades
ordagrant i efterhand.

Analys

Det transkriberade materialet analyserades enligt Interpretative Phenomenological
Analysis (IPA) (Smith et al., 2009). Varje enskild deltagares berittelse analyseras och
centrala teman tas fram. Detta upprepas for varje deltagare och temana sammanfogas
senare for att skapa en sammantagen bild av deltagarnas upplevelse. I denna studie
analyserades varje deltagargrupps beréttelser for sig for att pa sa satt komma at de centrala
aspekterna av varje grupps specifika upplevelser. Resultatet representerar deltagarnas
upplevelse vid intervjutillfillet — det ar alltsa inte sidkert att deltagarna dr av samma
uppfattning idag.

En ungdomsintervju och en foraldraintervju lastes av en i projektgruppen och teman togs
fram i dessa, vilka sedan jamfordes med intervjuarens analys. De tva analyserna befanns
vara samstdmmiga i de teman man funnit. Nir alla centrala teman sammanstallts laste en
fran projektet utomstaende person, med kunskap i kvalitativ metod, fyra intervjuer for att
se om det gick att hitta temana i dessa. Temana befanns vara valida.

Kualitetskriterier for kvalitativ forskning

Inom kvalitativ forskningstradition finns ett antal kriterier som bor finnas med for att hoja
den vetenskapliga kvaliteten, exempelvis att man bor grunda resultat i exempel och under-
bygga med citat samt att resultaten som helhet bor hianga ihop och vara utan motséagelser
(Elliot, Fisher & Rennie, 1999; Langmar, 2008; Morrow, 2005; Smith, 2003). Hansyn har
tagits till dessa kriterier i arbetet med den kvalitativa intervjustudien.

Klinisk utvardering: kvantitativ del

Behandlingstillaggen tillsammans med standard DBT undersoks i en klinisk utvardering,
med maétpunkter fore behandling, efter startgrupp, efter avslutad behandling och vid 6-
maéanaders uppfoljning. En analys av dessa data kommer att presenteras i rapport 2, som
sannolikt kommer att fardigstéllas under 2019 da samtliga behandlingar och 6-manaders-
uppfoljningar planeras vara genomforda. Samtliga deltagare i utvarderingen, saval
ungdomar som foraldrar, har fatt muntlig och skriftlig information om projektet samt fyllt
i en samtyckesblankett.
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Resultat: Upplevelse av samverkan

Sammantaget hade fem av &atta ungdomar haft SIP-moéte i den inledande delen av
behandlingen, ytterligare en hade méte langre fram under behandlingstiden. I de fall da inte
SIP-mote héllits berodde det enligt terapeuten pa att insatser redan varit valfungerande och
att samordning inte varit nodvandigt. I det andra fallet har det inte funnits pagiende
kontakter med kommunen och fokus har legat pa att 6ka motivation till det. Istdllet har
mote med enbart skola héllits. Svar pa enkiten redovisas i tabell 5.

Tabell 5. Enkidtsvar gillande SIP-moéte (n=8).

N=8 Ja Nej Ej svar/ej
narvarande
Haft SIP-mote? | 6 2 o

Av dem som haft
SIP-mote (n=6)

Bokat in 3 3 o)
uppfoljning?
Till nytta — 3 o) 3
ungdom
Till nytta — 5 0] 1
foralder
Till nytta — 6 0] o]
oppenvard
Till nytta — DBT | 6 0] o]

I kommentarerna om vad som upplevdes vara till nytta skrev ungdomarna att skolan nu ar
mer medveten om deras svarigheter och behov. Foraldrarna lyfter fram dels att det var bra
att alla olika aktorer var samlade, dels att skolan fick 6kad forstdelse. BUP 6ppenvard tog
framforallt upp att arbetsfordelning och ansvar blev tydliggjort, samt att det var bra att
inventera patientens behov och fa en helhetssyn. Frdn DBT-teamet tyckte man det var
hjalpsamt att alla fick samma information, framforallt skola och socialtjanst, vilket under-
lattade fortsatt kontakt i det professionella natverket. De tyckte ocksa att svarigheter i
vardagen tydliggjordes och gav snabbare handldaggning.

Avseende uppfoljande SIP-mote har det i halften av fallen inte planerats. Orsakerna hand-
lade om patientens alder eller att ytterligare behov inte funnits. I flera fall har enbart mote
mellan DBT-teamet och skola bokats in. Flera kommentarer tar upp att det har varit svart
att fa alla inbjudna att komma till samma mote och att representanter fran skola och LSS
uteblivit, vilket har pakallat nya moten. Vidare att SIP-mote hade kunnat hallas tidigare i
vardprocessen.
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Resultat: Intervjustudie

Intervjustudiens resultat presenteras utifrdn Gvergripande teman och underteman var
grupp var for sig. Dessa teman illustreras dven i figurer (2, 3, 4). Teman hor ihop och
overlappar, i mer eller mindre grad, varandra. Resultatet som presenteras dr en samman-
fattning av respektive IPA-analys. Intervjudeltagarna refereras till som “hen”.

Ungdomarna

Ungdemarnas.

K upplevelser N

Okat stid frin En bra

fordldrarna start
Trpegghut akt ha
mad firdldrar

Akt kdinna sig

milndre ensanm

ﬁl::d f‘f‘-\:ﬁ-ln Gikad
Frin Fritdrar sjdlvkinnedom
och acceptans

Figur 2. Ungdomarnas teman.

En bra start

Manga av ungdomarna beskriver startgruppen som en 6verlag larorik och hjdlpsam insats.
Deras berittelser skildrar att gruppen blivit en positiv erfarenhet pa flera sitt; att deltagarna
blivit mer bekvdma i grupp, vagat ta plats, kéant sig forberedda for fortsatt behandling och
ny grupp samt att de har fatt en 6kad forstéaelse for sig sjalva. Startgruppen beskrivs ha varit
en bra start pa behandlingen och att de, genom deltagandet i gruppen, kommit "ett steg pa
vagen”. Samtliga intervjuade ungdomar uttrycker att de skulle reckommendera startgruppen
till andra.

En bra forberedelse

Manga deltagare har uppskattat startgruppens tydliga struktur och agenda. Tydligheten i
formatet bidrog till att manga snabbare kiande sig trygga i gruppen, att det varit “skont att
ha koll pa upplagget” och vad som forvintas av en. Innehéllet i gruppen uppfattas av
samtliga som bade relevant och viktigt och flera lyfte fram att de uppskattat att lara sig mer
om hur det kan vara nar man har bade svarigheter inom autismspektrum och emotionell
instabilitet. Flera uttrycker att det varit skont att f4 mer kunskap, att ”fG en genomgdng pd
det, det hdr dar faktiskt vanligt ocksa och sa har gar det att losa det” som en ungdom
uttrycker sig.

En ungdom beskriver att hen idag har lattare att forsta varfor hen exempelvis kan bli
utmattad av aktiviteter som for andra kanske inte uppfattats som speciellt anstrangande;

Jag kommer framforallt ihdg en grej som ledarna pratade om var att om man har

Aspergers sd kan det bli, om ndgonting har hdnt eller om du gjort ndgot, da kan
det bli svarare att dterhamta sig och kombinera det med emotionell instabilitet sd
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blir det liksom...det blir inte dubbelt sa jobbigt, utan det blir liksom flera gdnger
om!

Startgruppen har for méanga inneburit en positiv grupperfarenhet och ungdomarna
beskriver att de, ibland for forsta gangen, har ként sig mer bekviama i grupp. En deltagare
sager; "Ndr jag blev bekvdm sa kdndes det bra. [...] Och det var dnda efter nagra fa trdffar,
det kdndes som att vi redan hade nagot gemensamt sa det var inte att borja fran noll.”
Maénga formedlar att de, i takt med att de blev tryggare i gruppen, ocksa har vagat prata i
gruppen pa ett satt de tidigare inte gjort. En deltagare sdger "Och sen sa tycker jag det var
Jjdttebra for att jag fick trdna pa att prata i grupp och ldra mig att ta plats.”

Flera deltagare har uppskattat att fa gora konkreta saker och att prova pé olika fardigheter.
En ungdom sager;

Jag tycker dels dr det konkreta fdrdigheter, det hdr kan du gora i den hér
situationen...det tycker jag dr jdttebra. Istdllet for nu pratar vi om det som dr
jobbigt...det har jag kort i tidigare terapier. Pratar om det som dr besvdarligt, sen
s@ hdander det inte s@ mycket av det. Har far jag verkligen. Sa har kan jag gora,
ndr det hdr hdnder-.

De ungdomar som har borjat i ny fardighetstraningsgrupp beskriver att startgruppen har
varit en bra forberedelse infor den nya gruppen. Manga upplever att de tyckte det var jobbigt
att startgruppen tog slut och flera hade garna fortsatt jobba i denna grupp. Infor att borja i
ordinarie fardighetstraningsgrupp beskriver ungdomarna att de kiinde viss oro, men ocksa
en viss forviantan och nyfikenhet. En ungdom beréttar;

Det var lite spannande... Vad kommer vara annorlunda? Hur kommer det vara utan
fordaldrar? Kommer det kdnnas bra? Det var lite lust att fortsdtta bara for att se hur
det blev.

Samtliga upplever att overgéngen till ny grupp har gatt battre an de forvantat sig och att de
via startgruppen fatt med sig mycket som underlittat denna overgang. En deltagare sager;

Ja, nu vet jag ju hur det funkar och jag antar att jag kdnner mig lite mer bekvam att
prata i grupp.

En annan uttrycker;

Alltsa det var ju nya mdnniskor igen, sG da kdanner jag mig aldrig redo! Men det
kdndes dnda som jag hade koll pa uppldgget och visste vad som skulle hdnda och
det kdndes tryggare. Jag hade ju givetvis tyckt det var mycket mer obehagligt att
ga in i en startgrupp utan mina fordldrar och med nya mdnniskor och inte en
aning om vad som ska hdnda.

Att kdnna sig mindre ensam
Manga deltagare beskriver att de tidigare haft kinslor av ensamhet, utanforskap och en
kinsla av att inte hora hemma nagonstans. En ungdom beskriver;

Jag kdnde mig vdldigt ensam. Det dr ingen som forstdr mig, det dr ingen som
ndgonsin kommer att forsta mig, och jag har behdllit allt inom mig.

Manga deltagare har upplevt det som viktigt att fa mojlighet att uppticka att det finns andra
med liknande svarigheter, kdnna igen sig i dessa personer och fi ta del av hur de hanterar
olika problem som man sjilv brottas med i vardagen. Flera berattar att det i borjan var
jobbigt att traffa nya manniskor i ett nytt ssmmanhang, men att de efter hand som de larde
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kianna de andra deltagarna och formatet kiande sig allt mer trygga och bekvama i gruppen.
En deltagare sager;

Jo, men alltsa... Efter ndgra ganger s kdnner man sig, jag vet inte riktigt men... Det
var som att man hade ldrt kdnna dem och att man blev lugn. [...] Efter andra, tredje
gdngen kdnner man sig lite... kdnde man sig hemma. [....] Man inser att det inte
bara dr jag som mar sa hdr, det dr andra ocksa. Att vi dr i den gruppen for att vi
ska fa hjdalp. For att vi ska kunna ma bdttre. Och jag dr verkligen glad att jag har
tagit den hdr hjdlpen for jag har lart mig sG himla mycket.

Alla deltagarna lyfter upp att man kiande igen sig i varandras erfarenheter, vilket gjorde att
de kdnde en gemenskap. Nagra deltagare beskriver ocksa att samtidigt som de kidnde igen
sig hos andra och pa sa vis kidnde sig mindre ensamma, ocksé latt hamnade i att jimfora sig
med de andra deltagarna. En deltagare beskriver att hen “jdmforde sig med alla, bade
positivt och negativt. Alla har ju olika svarigheter fast att vi har samma diagnos.” Hen
beskriver att nir hen horde de andra deltagarna beskriva sina svarigheter att sjalv
funderade mycket 6ver om hen ocksa hade dessa exakta svarigheter, fast att hen sjilv inte
markt det. Dessa funderingar skapade en viss oro;

Jag vill inte riktigt acceptera min diagnos, sad da blev det ndstan jobbigare istdllet.
For jag kdnde mig sjukare dn jag var, sa det blev ldtt att jag satt ocksa jamforde mig
med de andra. Sa jag bara, jaha, dr jag ocksd som hen.

Okad sjéilvkiinnedom och acceptans
Alla deltagare uttrycker att de idag har en 6kad medvetenhet och forstaelse for sig sjalva.

Flera lyfter fram att de genom startgruppen har fatt 6kad kunskap om kéanslor och har blivit
bittre pa att identifiera, forstd, acceptera och hantera dem, vilket upplevs som hjilpsamt i
vardagen. Manga beskriver att de har svart att beskriva sina kinslor, men att de genom
startgruppen har blivit battre pa att gora detta. Flera menar ocksa att de nu i nagot storre
utstrackning kan formedla sina kénslor. En ungdom séger;

Jag har haft vdldigt svart att placera in det (kdnslor) i olika kategorier. Och ndr
ndgon fragar hur jag mar sa "Jag vet inte”. Sa dar har jag i alla fall blivit battre att
forklara och sdtta namn pa hur jag kdnner.”

En deltagare beskriver att hen har haft svart att acceptera sin AST-diagnos, men att hen
genom startgruppen har “borjat forsta mig sjdlv lite mer” och forsta “att det dr mina egna
svdrigheter” som kan stilla till ibland. Hen beskriver vidare att det via startgruppen har
borjat bli lite lattare att se situationer fran andras perspektiv;

Som typ de ddr bilderna som vi fick, hur vi kan reagera pa saker. For det var nagra
ritade bilder och da fick jag bade en bild om hur jag sjdlv upplever det. For i min
vdrld kan jag bli jdtteledsen dver en sak som ingen annan forstdar. Men sen fick jag
dven en bild av hur andra kan uppleva det.[...] Det dr vdl det dar att jag forstar hur
andra kanske ser pa saken. [...] Och det har nog hjdlpt mig ganska mycket. Eftersom
Jjag dr vdldigt mycket ute och trdffar kompisar nu och dr vdldigt kdnslig for hur folk
kan reagera, jag kan ldtt tro att de dr arga eller ledsna pa mig eller sd, fast de
egentligen inte dr det. Jo, men jag har ldttare att se att det kanske inte dr sd. Pa sd
sdtt har det hjdlpt mycket.

En annan ungdom upplever ocksé att hen, i takt med att hen fatt en 6kad forstéelse for sina
egna reaktioner, ocksa blivit mer bekvim med att vara 6ppen med vad som kan bli svart for
hen;
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Och sen ocksa att kunna sdga det till andra. Nu dr det sahdr. Jag har den hdr
diagnosen och da sa pallar jag inte det hdr. Da tycker jag dnda att andra liksom
forstar, aha ok, men da det klart att vi inte ska tvinga dig, det dr ldttare for andra
att forsta. Nar jag forstar mig sjdlv dr det ldttare for andra att forsta, for da kan ju
jag forklara. Men att sdga till nagon, liksom, jag har lite svart med det sociala, jag
kan ha svart att ldsa av om jag sdger nagot tokigt dr det inte for att jag vill vara
elak utan bara for att jag rakar sdga ndgot tokigt. Jag menar inget illa.

En annan deltagare lyfter ocksa just acceptansdelen som en viktig och hjalpsam aspekt som
hen jobbar p4;

Jag hakar upp mig ganska mycket. Om jag inte kan losa ett problem sa vill jag bara
inte sldppa det, utan jag vill [osa det och kunna prata ut om det men alla vill inte det.
Och da kan jag bli arg och typ borja brdaka. Men jag har forsokt typ att lata det vara.

En viktig del som tas upp av ménga ar energikartliggningen. Den upplevs som hjilpsam
bade for den egna o6kade forstaelsen, men kanske framforallt for fordldrarnas. Flera namner
det med hjilp av energikartldggningen har blivit tydligare vad som tar och ger energi samt
att lattare att kommunicera detta till sina fordldrar. En ungdom séger;

Nadr de tog upp exempel pa vad som kunde ta energi och vad som kunde ge energi.
Men det var nog en av de uppgifterna som hjdlpte mig ganska mycket att forsta att
en dag i skolan kan ta mycket energi mot att vara med kompisar ibland. For det kan
dven ge energi. Jo, men det var nog ldttare for mig sjdlv att forsta varfor jag var sa
slut ibland ndr jag kom hem. Och att mamma och pappa kan forsta och ldt mig vara
ifred da.
Forutom en 6kad medvetenhet och acceptans for sig sjédlva, formedlar flera deltagare att de
via startgruppen har lart sig att hantera olika situationer pa ett annat sitt an tidigare. Flera
ungdomar lyfter fram att det upplevts som hjalpsamt att ta del av andra deltagares
erfarenheter, vilket i sin tur har 6ppnat upp for nya sitt att hantera jobbiga situationer som
uppstar i vardagen. En ungdom beréttar;

Framfor allt att jag har fattat att folk tdnker som jag... Vad man kan gora i olika
situationer. Det var ju mycket att... ndr folk blev mer bekvdima med varandra sa
berdttade de om egna erfarenheter... Da kunde vi diskutera det oppet och liksom hur
de gjorde ndr det hdnde. Och vad som hdnde da. [...] Och de gjorde lite pa andra sdtt
ibland och da liksom... "Aha sa kan man ocksa gora’.

Okat stéd fran fordldrarna

Samtliga ungdomar gick i gruppen tillsammans med en eller tva foraldrar. Berittelserna
skildrar att ungdomarna upplever att fordldrarna forstar lite mer nu och ocksa kan hantera
situationer pa ett annat sitt an tidigare, vilket bidrar till att ungdomarna upplever ett 6kat
stod fréan sina foraldrar.

Trygghet att ha med foraldrarna

Foraldrarnas deltagande i gruppen upplevdes av alla deltagare som en trygghet. Manga
ungdomar beskriver att de var oroliga infor, men ocksa under, startgruppen och att det da
var skont att ens fordlder fanns dar. Detta upplevdes speciellt viktigt vid de forsta tillfdllena,
innan ungdomarna hade lart kinna varandra lite battre. En ungdom sager;

Det var bra, framforallt i borjan for da kdnde jag att jag hade ndgon slags trygghet.

Det var inte bara frdmlingar och mdnniskor som ]ag liksom inte visste vilka var,
utan jag hade mamma och pappa att liksom luta mig mot, vilket var, ja det kédndes
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tryggt och sdkert. Och sen dar det ju jdttebra att de ocksa far ta del av vad vi gor sa
att de liksom dr pG samma plan.

Samtidigt som det var en trygghet att ens foridlder deltog i gruppen, formedlar flera
ungdomar ocksa att foraldrar ibland kan vara pinsamma och exempelvis beritta saker som
man inte vill att de ska gora. En deltagare sager;

Alltsa det var ju rdtt skont..[...JEn trygghet...men det var vdl vissa gdnger hon
babblade for mycket. Jag bara "Mamma, sluta nu”...skrattar till....[...] Det dr vdl
ocksa att hon far lara kdnna mig mer, hur jag kdanner mig, hur jag tycker det dar
liksom.

Okad forstaelse fran fordldrarna

Alla ungdomar upplever att fordldrarna visar en storre forstéelse och en 6kad acceptans an
tidigare. Ungdomarna upplever att fordldrarna har fatt mer kunskap om AST i kombination
med emotionell instabilitet, vilket de upplever har bidragit till fordldrarnas 6kade forstaelse.
De uppfattar ocksa att foraldrarna har fatt en 6kad insyn i savil DBT som i ungdomarnas
liv. En ungdom sager;

Ja, de forstar vad jag gor hdr. Det hdr dr inte bara terapi, nu forstar de vad DBT
betyder. De har ocksa kunnat kdnna igen sig att det hdr dr en vanlig svarighet och
de kunde "Aha, dr det en svarighet? Vi trodde hon var lat”. Sa det har varit bdttre sa
de har forstdelse for mig eller har forstatt att andra har problemet sa att jag kdnner
mig validerad och da kdnde de sig som fordldrar validerade att "Jag dr inte ensam
om att ha ett barn med de hdr problemen.”

Alla ungdomarna upplever att fordldrarna har blivit battre pa att hantera olika situationer
och ungdomarna uppfattar att de blir bemétta pa ett annat och mer hjalpsamt sitt an
tidigare. Samma ungdom som ovan berattar;

Det dr vdl att de inte dar lika snabba med att bli arga. De forsoker hitta vdagar runt
for att hjdlpa mig. De har fortfarande en lang vdg att gd men de borjar i alla fall
forsta att det jag kdnner dar inte bara jag som dr lat, bara jag som overreagerar.

Manga upplever att fordldrarna ocksa varit hjalpsamma i jobbet med hemuppgifter, som
var en dterkommande del i startgruppen. Det har varit bra att foraldrarna pa ett tydligt satt
involveras i detta och det har varit hjalpsamt att man vid grupptillfallena kommit Gverens
om hur foraldrarna ska hjilpa till. De flesta uppger att det har varit bra, om an ocksa
“jobbigt och irriterande”, att foraldrarna har pamint dem om hemuppgifterna. En deltagare
beskriver att foraldrarna, forutom sjilva padminnelsen, ocksa jobbade for att hen skulle
utmana sig lite mer dn vad hen gjort tidigare;

De paminde och diskuterade med mig, vad det hdr innebar. Att jag inte bara skrev
en sak som jag orkade skriva utan att titta utanfor ramarna... Steg lite utanfor min
comfort zone. Jag kanske har ldtt att sdga vilka dagar jag dr ledsen, men “Kan du
inte sdaga vilka dagar du dr glad ocksG?”, som ett exempel. SG de utmanade mig
ndgot, att bli bdttre pd hemuppgifter och saker éverhuvudtaget.”
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Figur 3. Fordldrarnas teman.

Okad samhorighet

Foraldrarna beskrev att de tidigare ofta kint sig ensamma i sin situation. Nar de beskrev
hur de har det nu formedlade de allra flesta en 6kad kansla av samhorighet och av att vara
mindre ensam. Detta sitts i samband med deltagande i startgruppen dar man har fétt traffa
andra familjer i liknande situationer. I berattelserna framkommer ocksa att manga upplever
att de kommit nidrmre sina barn och att relationen forbattrats, vilket dr ndgot som sjilva
gruppformatet upplevdes ha bidragit till.

Positivt att fa delta tillsammans med sitt barn

Manga foraldrar tycker att det varit bra att ga i samma grupp som sin ungdom. Erfarenheten
beskrivs som positiv i flera bemarkelser, framforallt upplevelsen av att ha “blivit
inkluderade”pa ett annat sitt an tidigare, men ocksa en upplevelse av att ha kommit narmre
sina ungdomar. En foralder siger;

Det finns vdldigt mdanga aspekter av det. Att vi fick sitta bredvid varandra nagra
timmar, det uppskattade jag jdttemycket. Och att jag fick hora hen prata sa ddr
arligt, det kanske inte hdnder jdtteofta hemma. Nu kunde hen vara sig sjdalv ndr alla
andra pratade oppet och drligt om sina kénslor och upplevelser. D kunde hen ocksa
gora det.

En annan upplevelse som delas av ménga ar betydelsen av att ”fG hora samma saker” som
ungdomarna. Ménga forildrar menar att detta har underlattat kommunikationen dven
utanfor gruppen da de bland annat har kunnat hinvisa tillbaka till innehéllet under
grupptillfallena;

Da blir det en reflektion over det vi har tagit upp, i vardagen sd att sdga, varje dag
hela tiden. Och det, istdllet for att bara tdnka pda det och diskutera det ndr vi har
varit hér pa sjdalva trdffen. Vi har fatt jobba med det och ha det i bakhuvudet hela
tiden den veckan.
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Att man vid tillfdllena dgnade mycket tid & hemuppgifter och hur ungdomarna ville bli
hjalpta var ocksd nagot som manga fordldrar uppskattade. Nar det blev tydligt hur
ungdomarna ville ha hjilp, blev det lattare att faktiskt hjilpa till.

Det var vdldigt bra fokus pa och tydligt att "Fungerade det hdr? Hur? Vad tyckte
ungdomen om den hdr strategin?” Sa att de fick sdga "Nad, men jag tyckte inte...”
Det visade sig att fordldrarna hade hittat bra grejer som ungdomarna inte alls
tyckte var bra. Sa ddr blev det vdldigt bra samtal. Att men “ja, men jag pdminner”
och sen visade det sig att ungdomarna “Nad, jag tycker att du paminner for mycket
och jag tycker det dar jdttejobbigt och blir bara stressad.” Att man verkligen i
detaljniva fick komma fram till s hdar ska jag gora som fordlder” och sen sa
utvdrderade man verkligen det pa djupet att “okej, jag pdminde fem ganger per dag,
men det tycket hen inte alls var bra kanske, utan tyckte att det blev bara tjatigt och
stressande. Vad kan vi hitta for annat sdtt, ska vi skicka sms istdllet?” Det var vdaldig
fokus pa det i detaljniva. Det tror jag verkligen vi behévde. Inte bara sdhdr “Jag ska
paminna”, utan hdr var det verkligen "Hur och vilken tid pa dagen ska vi pdminna
for att det ska kannas bdst?”

Att traffa andra och kidnna sig mindre ensam

Samtliga foraldrar aterkommer till hur vardefullt det har varit att fa traffa andra foraldrar
och ungdomar i liknande situation och manga uppfattar det som nagot av det viktigaste som
startgruppen har bidragit med. En forilder siger;

Jag tror man far kdnslan av att de vet vad det handlar om. Forstar du? For du kan
aldrig forklara ditt barn for nagon annan om du inte lever i det och det dr ingen som
dar intresserad. SaG man behover liksom fa trdffa andra som vet hur det kdnns, man
behover inte sdga sa mycket.

En annan forilder, som upplevde att det varit vardefullt att fa tips och rad fran andra, séger;

Jag tycker det var jdttebra att det var andra fordldrar, alla hade sina egna olika
idéer... Pa det sdttet lyssna pa vad alla andra sdger och tycker och tdanker och fa
ndgot med sig hem [...] Vi fick bekrdftelse att det inte dr bara jag som far handskas
med min ungdom, det finns manga andra med liknande problem.

Forutom att ha kant igen sig i andras erfarenheter, beskriver ocksé alla foraldrar att de kéant
igen sina ungdomar i det innehall och material som presenterats. En fordlder berattar hur
detta ocksa upplevts paverka ungdomens motivation;

Men nu, i och med att hen kom in hdr, pa DBT, sa kdnner vi mer igen att det hdr,
hens situation och problem sa att sdga stimmer mycket i hogre grad dn tidigare.
Vilket da har gjort att hen sjdlv har blivit mer engagerad, involverad och vill mer
gdrna gora ndgot sjdlv.

Materialet har tackt in bAde emotionell instabilitet och AST, vilket upplevts som positivt och
som ocksa bidragit till att en kénsla av att vara mindre ensam. En forilder uttrycker;

Ja, och sdrskilt tyckte jag det var skont ndr de hade Asperger, samma diagnos. For
Jjag tror det dr jdttesvdrt att jamfora sig med en som dr emotionellt instabil, som
kanske inte har de andra problemen. For det blir inte riktigt samma sak. Nej, det
tyckte jag var jdtteskont. Och jag tror nog hen ocksa tyckte det. I bérjan kunde hen
inte forlika sig med dem. Hen tyckte “jag dr inte som dem”. Men samtidigt dr det vdl
sa att hens acceptans inte riktigt dr ddr dn med att hen kanske har Asperger pa det
sattet.
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Fordndrat forhallningssdatt

Foraldrarna formedlar en bild av 6kad forstéelse och storre acceptans for ungdomarnas
svarigheter. Kommunikationen och relationerna har i manga fall forbattrats och foraldrarna
upplever att de lart sig lite mer om hur de kan hantera olika situationer pa ett annorlunda
satt. Foraldrarna upplever att de via startgruppen har fatt nya fardigheter att anvinda sig
av och ger uttryck for att de har forandrat sitt beteende i relation till sina ungdomar.

Okad forstielse och kommunikation

Alla foraldrar uttrycker att de idag har en okad medvetenhet och forstéelse for sina
ungdomar och deras svéarigheter, vilket de menar att startgruppen har bidragit till. Detta
genom att de bland annat lart sig mer om AST och emotionell instabilitet, lart sig
hjalpsamma fardigheter, men ocksa genom att de har fatt traffa andra familjer.

Att jag dr mer forstdende for hen, att vissa saker dr jdttejobbiga for hen som jag har
haft svart att forsta, att jag accepterar det pa ett annat sdtt. Och sen sd... Ja, hela
forstaelsen for problematiken ddr med emotionell instabilitet och det, det fick man
verkligen forstaelse for, sa att man liksom bemoter det pa ett annat sdtt. Det dr svart
att sdga konkret for det dr sG@ mycket... Det dar jdttemycket som det har gett. For oss
var det 1 alla fall jattebra att fGa samma information och kunna prata om det hemma
att "Kdanner du igen dig i det hdar som de sa? Jaa...” Det skapade en kommunikation
mellan oss genom att vi bada fick hora samma sak.

Manga foraldrar lyfter fram energikartlaggningen som ett av de viktigaste och mest
hjalpsamma inslag som starkt bidragit till den 6kade forstdelsen. Manga beskriver att denna
intervention skapat flera “aha-upplevelser” och att det med hjilp av kartlaggningen blev
tydligt vad som ger energi, men framforallt vad som tar energi for ungdomarna. Flera
foraldrar beskriver att det tidigare har varit svart att forsta hur jobbigt vissa situationer eller
aktiviteter kan vara for ungdomen. Manga beskriver att de tankt att det "bara dr att gora”
och att de "legat pG” sina ungdomar for mycket i olika sammanhang. Flera berattar att det
varit sarskilt svart att forsta hur aktiviteter och saker som ger dem sjalva energi, faktiskt kan
ta mycket energi frin ungdomen. En foralder, beskriver hur hens forstaelse ckade med hjalp

av energikartlaggningen;

Och att det dr vissa grejer som jag inte forstar dr sa jobbiga. Det dr svart ndr man
inte dr sa sjdlv. Man tdanker “Det dr vdl inte sG himla jobbigt” och det har varit ett

o »

problem att jag inte riktigt forstar hur jobbigt det kan vara. "Det dr vdl bara att ga
och sen fick man det mer svart pa vitt att vissa saker dr jdttejobbiga for hen som
kanske inte jag tycker dr sa jobbiga. Sa da fick jag mycket bdttre forstdelse. Och att
resan till det hdr jobbiga kan liksom ta all energi pa en dag.

Forutom en okad forstaelse formedlar manga foraldrar att kommunikationen med sina
ungdomar har okat. Flera foridldrar beskriver att ungdomarna i hogre utstrackning pratar
mer med fordldrarna och att ungdomarna har blivit battre pa att uttrycka sina tankar och
kanslor, vilket fordldrarna uppskattar mycket. Nagra foraldrar tror att en viktig del i detta
har varit att de har gatt tillsammans i startgruppen och via den fatt ett "gemensamt sprak”.
En forilder sager;

Och en stor skillnad. Hon vet ju om att dven vi har fatt lara oss mer. Och eftersom
hon vet om att vi dr mer insatta sq dr det ju ocksd ldttare att prata med oss.

En annan forilder berittar att kommunikationen med ungdomen inte varit speciellt bra,
men att hon efter startgruppen har markt en positiv skillnad;
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Hen kommer och berdttar olika saker for mig som hen kanske inte hade berdttat om
vi inte hade det hdr. Hen kdnns lite mer drlig mot mig, lite mer 6ppen ocksd. Men
jag sdger fortfarande inte att det dr nagot mirakel, men man mdrker sma, sma
skillnader. Jag dr vdldigt glad for det.

Att beméta och hantera situationer annorlunda

Alla fordldrar formedlar att den 6kade forstdelsen har bidragit till att det ar lattare att
hantera situationer pa ett annat sitt dn tidigare. Manga foraldrar har tidigare stallt mycket
fragor utan att fa ndgra svar och har i vissa situationer stallt for hoga krav pa ungdomarna.
Fokus har ofta varit pa att gora allt man kan for att direkt 16sa alla problem for att ungdomen
inte ska ma daligt. Foridldrarnas fordndrade synsitt innebar att de idag aktivt jobbar med
sitt eget bemdtande genom att exempelvis inte direkt forsoka problemlésa. Manga beskriver
att de tidigare reagerat snabbt och utifran sitt eget kinslolage, vilket ibland forvarrat
situationer och lett till konflikter. En foralder beskriver hur hens okade kanslokunskap
paverkat hens satt att hantera svara situationer;

Ja, men det dar till exempel ndr hen kommer hem. En gdang till exempel, hen hade inte
hort av sig och jag ringde och hen svarade inte. Och sen ringde hen och "Jag har
ndstan inget batteri. Vi har Gkt vilse hdr med bussen. Ja, men var dr ni dd?” Och sd
redde vi ut det och hen kom hem tva timmar for sent och jag kdnde “var dr hen? Ar
allt okej? Kommer hen att hitta hem?” SG vad var jag innan? Jo, jag var orolig och
s@ kommer hen innanfor dorren och sa raskdller jag pa hen. ”"Det hdr dar liksom inte
okej. Nu dr du hemma tvd timmar for sent, det har far fasen inte hdnda”. Och sen
kommer den ddr kdnslan nummer tva och da kunde vi prata om det. Jag var ju
orolig, men sen kom den ddr sekunddrkdnslan och da visste vi det bada tva. Sa det
brukade bli en jdtteklinch mellan oss... *Ja, men vad da? Ska jag ga igen eller? Om
du bara skdller pa mig...” Nu kan vi ju skratta at det och hen bara “Du behover inte
vara orolig”.

Maénga foraldrar tar dven hér upp energikartliggningen som, forutom okad forstéelse, dven
bidragit till att det ar ldttare att bemdta ungdomarna pa ett annat sidtt dn tidigare.
Foraldrarna beskriver att det genom den 6kade forstaelsen ocksa har blivit lattare att reglera
egna kinslor, vilket i sin tur ocksd underlattat for dem att bemota sina ungdomar pa ett mer
hjalpsamt satt. En foralder berattar;

Det dr mycket jag har mdrkt att jag har gjort helt korkat och gatt pa henne direkt
efter skolan och det dr ju... Hon sdger "Mamma jag dr helt slut”. Och det har jag fatt
anpassa och liksom “Jaha, dr det sa? Ar det darfor jag far de svaren?” Om jag hade
vdntat en halvtimme sa hade jag kunnat fG de svaren i stdllet. SG det har hjdlpt
mycket.

En annan lardom ar att det ar okej att ma daligt och att det per automatik inte innebar att
man som foraldrar direkt behover vara dar och forsoka fixa. En foralder berattar hur hens
forhéllningssatt forandrats och hur validering har varit hjalpsamt i bemotandet av sin
ungdom;

Vilket jag dverhuvudtaget inte gjorde innan for da var mitt uppdrag som fordlder
nu maste vi fixa det hdr. Nu mdste vi gora hen glad for sa hdar kan hen inte ma men
nu vet jag. Det far man visst. Det kan vara okej att fG ma sa ibland.

En annan aspekt som flera foraldrar tar upp ar att ungdomarnas 6kade kommunikation har
underlattat for foraldrarnas bemétande. Foraldrarna ger uttryck for att det ar mycket lattare
att bemota sina ungdomar pa ett annat sitt nar de vet lite mer hur ungdomen vill bli bemott.
Denna positiva utveckling kopplar manga foraldrar till startgruppen, dar man bland annat

36



genom hemuppgifterna har fatt prata om hur ungdomarna onskar bli hjilpa. En foridlder
berattar;

Vi visste hur hen ville att vi skulle gora och da dr det mycket ldttare att stotta hen pa
det sdttet. Och det (skrattar till) det dr ju sa hdr sjalvklara saker egentligen, men i
normalfallet gar man inte tillvdga pa det sdtt som fordlder utan man pa nagot vis
bara hjdlper istdllet for att fraga barnet "hur vill du ha hjdlp eller vad ska jag hjdlpa
till med eller ndr ska jag gora det?”

Ett steg pa vigen

Manga foraldrar upplever att startgruppen varit en bra start infor fortsatt behandling, bade
for ungdomarna och for fordldrarna. Fordldrarna beskriver att det varit en positiv
erfarenhet att delta i startgruppen och att startgruppen starkt bidragit till att man kommit
en bit pad viagen -"jag tror alla behéver startgrupp” som en fordlder uttrycker det.
Berittelserna ger uttryck for att de marker att deras ungdomar gor framsteg och att de ar
pa ratt vag. Samtidigt betonar samtliga foraldrar att forandring tar tid och att de fortsatt har
mycket att jobba pa;

Jag kan inte pasta att det dr (kndpper med fingrarna) pa fyra eller fem veckor, det
kan jag inte sdga. Men jag ser dnda att det dr en bra start, att tdnka och forhalla sig
lite mer meduvetet. Svdarigheter, men ocksa styrkor, hens starka sidor-. [...] Ja, en bra
borjan.
Alla foraldrar beskriver att startgruppen tagit mycket tid och energi. Manga familjer har
lang resvag till mottagningen och alla beskriver att de har fatt pussla mycket med sina jobb
for att fa ihop det. Manga fordldrar upplever det som stressigt att vara borta mycket pa
jobbet och det har i flera fall paverkat arbetssituationen negativt. Samtidigt ar alla foraldrar
overens om att det har "varit médan vdrt”. En foralder siger;

Jag har forsokt att tanka sa att det dr vart det nu for att det dar en livstidsinvestering.
Sa for mig har det inte varit sa jobbigt dnda. Jag kdnde att visst tog det tid, vi ar
fortfarande tvungna att dka ifran jobbet men jag tycker det har varit vdrt det. Men
det har tagit tid.
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Utmanade arbete

Arbetet med startgruppen har inneburit manga utmaningar for terapeuterna. Den mest
sjalvklara utmaningen har varit att gora nagonting nytt for forsta gangen dar komponenter
skiljer sig fran ordinarie DBT. En annan stor utmaning har varit att balansera foraldrar- och
ungdomars aktivitet i gruppen. En terapeut sédger;

Det var en utmaning att se till sG ungdomarna kom till tals, och att inte fordldrarna
holl lada for mycket. Sa ddr fick vi liksom styra ganska mycket.

En annan utmaning har varit att forsoka konkretisera det nya materialet och anvanda det i
praktiken. Det har kravts mycket planeringstid, samtidigt som det varit svart att riktigt
forutsaga hur materialet kommer kunna anviandas i verkligheten. Det har t ex varit svart att
fa till den extra- eller forlangda session som planerat. Terapeuterna kopplar detta framst till
att ungdomarna sjélva inte haft sd stort behov av ytterligare klargorande fran gruppen.
Tiden har istillet anvénts till utokad ordinarie individualterapi, vilket terapeuterna har
upplevt som positivt. Terapeuterna upplever att det har funnits ett extra stort behov av tid
till att gora praktiska 6vningar och att trana pa fardigheter tillsammans med patienten;

Jag tycker man behover mer tid och man behover 6va mer, man behover gora
sakerna 1 sessionen mycket mer. Det blir mycket tydligare, annars far de inte med
sig ndgot. Om de bara har pratat om det forstar de inte vad de ska gora. Man mdste
verkligen visa vad de ska gora. Ova in det och ndr de har évat in det har det blivit
mycket bdttre.

For terapeuterna har det dessutom kommit till ett nytt fokus under startgruppen, namligen
att koppla ihop emotionell instabilitet och AST. En terapeut beskriver utmaningen i detta
och betonar att det kravs traning och erfarenhet for att bli en skicklig ledare;

Den egna skickligheten som ledare i gruppen, att kunna ge exempel pa och forklara
de autistiska svarigheterna ndr de uppstar, att fordldrarna tar upp problemet, att
kunna visa pa vilket kdrnproblem det dr i den autistiska problematiken som visar
sig. Det har varit svdrt. Det visar sig ibland, men inte alltid. Fér man dr ovan att ha
det fokuset hela tiden.

38



Utmaningen att balansera foraldrarnas och ungdomarnas medverkan upplevs dven som en
stor fordel for behandlingens upplagg. Terapeuterna upplever att det varit tydligt och
hjalpsamt for familjerna, da det har varit latt for dem att anvinda sig av egna exempel fran
vardagen.

Att man kan be om exempel som de kan prata om frdan sin vardag, till exempel "hur
kan de har gestalta sig hemma hos er, att kdnna igen det hdr, kan du se det hdr hos
ditt barn eller tycker du att dina fordldrar gor det har?

Att se ungdomarnas positiva utveckling

Terapeuterna har upplevt att deltagarna har kint igen sig i andras beskrivningar och
erfarenheter och ocksa successivt kunnat 6ppna upp pa ett sitt de tidigare ej gjort, vilket
alla behandlare lyfter som en givande upplevelse. En terapeut tar upp att startgruppen for
maénga kanske utgjorde den forsta giangen de trivdes i en grupp;

Att 6ppna upp for att vilja tillhéra en gemenskap bland andra mdnniskor. Att det
var sa hdftigt att se det hdnda i gruppen med de hdr patienterna. Det kanske
verkligen var forsta gangen for dem, flera stycken, som det hdnde. Och det var
speciellt. Sa det tar jag med mig. Det dr gruppledarnas uppgift, dnnu mer i en
dterhdllsam grupp. I mdanga grupper hdr sa skoter det sig sjdlv, man far snarare
tdappa till lite grand. Ocksa att vi kanske med fler patienter verkligen behéver
involvera fordldrarna i att hjdlpa till och stotta med DBT och hemuppgifter.

Alla terapeuter uttrycker ett stort engagemang for patientgruppen. En terapeut beskriver
att patientgruppen har “mdnga drag som jag tar till hjartat, som jag gillar med den hdr
gruppen” och att arbetet med dessa patienter ar bdde ”spdnnande, roligt, utmanande,
skitsvart och ibland frustrerande.” Terapeuterna har dven tidigare, utanfér projektet,
jobbat med dessa patienter och att man uppskattat att fa ha tid och mojlighet att utarbeta
en anpassad behandling for just patientgruppen, som manga menar “ar underprioriterade
inom vdrden”.

Nyfiken pa framtiden

Det finns mycket tankar och funderingar kring hur behandlingen och startgruppen kan
utvecklas framdéver for att passa malgruppens behov sa bra som mgjligt. Samtliga betonar
dock att det ocksa ar “for tidigt att uttala sig om” vad som varit hjalpsamt for deltagarna
och uttrycker nyfikenhet for resultatet av pagaende och kommande utviarderingar.

Négra terapeuter har funderingar kring om och hur man kan specificera vilka inom
patientgruppen som blir bast hjalpta av behandlingen.

Ja, men det dr en sak som jag funderat pa i AST-gruppen. Kan man hitta subgrupper
1 den hdr gruppen som svarar bdttre pa det hdr dn andra. Ska man diagnosticera
den hdr gruppen pa ett annat sctt? Ska man ldgga till saker for att ta reda pG@ om de
kommer ha nytta av det eller inte? Sa vi funderar pa lite olika instrument som man
behover ha. Men jag tror att utvdrderingen kan visa vilken grupp av AST-gruppen
vi lyckats med, sG man satsar pa rdtt grupp ddr. Det blir intressant och en viktig

uppgift.
Alla terapeuter tar upp att de tror att en variant av startgruppen skulle vara hjalpsam dven
for andra patienter och familjer. Terapeuterna tror att manga som har svart att ga i grupp
skulle dra nytta av en “form av startgrupp/introduktion” och att ga i en mindre grupp
tillsammans med sina fordldrar. En terapeut siger;
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Jag skulle onska att ha mojlighet att kora en startgrupp for AST-patienter fortsatt,
pa ett liknande sdtt, om det fanns en mojlighet att gora det. Men sen kan jag tro
ocksa att vissa av vdra andra patienter skulle dra nytta av en startgrupp, som skulle
behova hjdlp att komma igdng med DBT. Och som har mycket fardighetsbrister eller
som har andra hinder som skulle behova sdrskilt mycket stod fran sina fordldrar.
Kanske yngre patienter. Jag tror att mdanga skulle ha nytta av en forberedande
grupp som dr lite inriktad pa att var just forberedande. Och att det kan finnas en
bas, nagra kardinalfdardigheter for DBT-gruppen som inte dr AST, som skulle vara
grymma att fa liten duvning i att fG innan och med fordldrastod.



Diskussion av behandlingsutveckling samt
intervjustudie och samverkan

Detta projekt viande sig till ungdomar med drag av EIP och diagnosticerad AST, med syfte
att stiarka forutsattningarna for dessa ungdomar att tillgodogora sig behandling med DBT.
Ett tillagg till standard DBT utformades och kom att omfatta stod for kartlaggning i
bedomningen, en terapiforberedande multifamiljegrupp s.k. Startgrupp, SIP-mote samt
individuella anpassningar och mgjlighet till en extra session per vecka i individualterapin.
Upplevelsen av detta har undersokts i en intervjustudie dir ungdomar och foraldrar
uttrycker att de dr n6jda och har fatt en bra start i behandlingen. Nedan diskuterar vi forst
arbetet med att utveckla behandlingen, direfter intervjustudien samt erfarenheterna av
samverkan. Slutligen tar vi upp nagra tankar infor framtiden, samt begransningar i detta
utvecklingsprojekt.

Behandlingsutveckling

Vid utveckling av behandlingstillaggen stélldes vi infor fragan om att modifiera DBT eller
hélla fast vid beprévad behandling. Dimeff med kollegor (2007) tar upp fyra generella
aspekter att ta hiansyn till om man gor om en befintlig behandling. Till att borja med har
forskning om DBT visat pa goda resultat med standardmodellen, men modifikation riskerar
att ta bort den aktiva ingrediensen. Vidare kan ett erbjudande om en otestad version av DBT
komplicera informerat samtycke. For det tredje finns det risk for adherenceproblem, dvs
brist pd metodtrogenhet. For att sakerstilla att metodtrogenhet uppnés kravs skattning av
utomstdende bedomare. Slutligen finns juridiska problem i arbetet med suicidala patienter.

I projektet har darfor alla komponenter i standardmodellen bibehallits och istillet gjordes
tillagg for att forbereda och mojliggora behandlingen. Detta har formedlats till familjerna
muntligen och skriftligen och patienter och foridldrar har gett samtycke till att delta i
projektet.

Vad giller fragan om metodtrogenhet finns ett pdgaende adherencearbete pa mottagningen.
Det har dock inte gjorts nigot strukturerat arbete kring detta inom projektet. Nar det galler
den juridiska frdgan i arbetet med suicidalitet var frdgan om man erbjod empiriskt validerad
behandling. I projektet foljdes sedvanligt DBT-protokoll och SLLs riktlinjer for bedomning
av och interventioner med suicidala patienter.

Startgrupp

Startgruppen skapades med syfte att forbereda deltagarna for att ga i grupp, skapa struktur
for foraldrastod for att oka arbete med fardigheter och generalisering samt att fa
introduktion till viktiga AST-specifika omraden, som en del i att 6ka acceptans for AST.

I projektet deltog atta ungdomar och deras foraldrar, som fordelades pa tva startgrupper.
Startgruppen var en sluten grupp med fasta tider. For att fa tillrdckligt med deltagare
inkluderades dven patienter som inte var remitterade direkt till projektet, men uppfyllde
kriterierna. Ett viktigt syfte med startgruppen ar att gruppen i sig ska utgora en
behandlingsmotiverande faktor. En annan viktig del ar att den genomfors innan standard
fardighetstraning, da syftet ar att vara forberedande. Vid eventuella framtida startgrupper
kan en utmaning bli att ha ett tillrackligt antal patienter i samma fas vid samma tillfalle. En
l6sning pa detta kan vara att minska antalet deltagare i gruppen eller att lata vissa deltagare
ha enbart individuell terapi fram till gruppstart.
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Vid utformandet av startgruppen fordes resonemang kring for- och nackdelar med att ha
ungdomar och foraldrar tillsammans. Nackdelar kunde vara att det eventuellt skulle finnas
konflikter inom familjer som blev ett hinder, att ungdomar inte skulle vilja vara i samma
grupp som sina foraldrar och att det skulle kunna innebéra en begréansning av innehéllet for
att det skulle passa for bade ungdomar och forildrar. Fordelar som resonerades kring var
att alla fick samma information, mojlighet att hora och fa mer forstaelse for varandras
perspektiv samt att konkret kunna arbeta med hur foraldrar kan vara ett stod till ungdomen
i behandlingen.

Intervjustudie

Resultaten fran intervjuundersokningen efter startgruppen visar att ungdomar och
foraldrar upplevde den som hjilpsam och att man var nojd med insatsen. I intervjuerna
beskriver patienter och foraldrar att de fick en bra start och kinde sig forberedda infor
standard fardighetstraning. Flera har hittat rutiner for arbete med hemuppgifter, som ocksa
var ett fokus i startgruppen. Detta tas ocksd upp i den kvalitativa utvirderingen av
KONTAKT dir behovet av foraldrastod for att kunna ta till sig och genomféra hemuppgifter
uppmairksammats (Choque Olsson et al., 2016).

Ungdomarna beskriver en okad forstdelse och acceptans av sina svarigheter. Vidare
beskriver ungdomarna att kinslofardigheter har varit till god hjalp for att identifiera, forsta
och uttrycka kiinslor. Aven forildrarna uttrycker okad forstielse for sina barn och deras
problematik. Hir tycks energikartliggningen ha spelat en central roll med pedagogiskt
viarde. Den 6kade forstaelsen kan i sin tur ha gjort det mojligt f6r bade ungdomarna och
foraldrarna att agera annorlunda i svara situationer. Ménga fordldrar beskriver hur
kunskapen som kommit genom energikartliggningen direkt gjort det mojligt for dem att
forandra sitt bemotande i olika situationer.

En annan intressant upplevelse, som framforallt foraldrarna tar upp, ar att kommunika-
tionen mellan ungdom och foralder har 6kat. Detta var inget uttalat fokus nér startgruppen
planerades utan kan snarare ses som en “bieffekt” av medverkan i gruppen. Fordldrarna tar
upp olika saker som upplevts ha bidragit till detta: mer tid tillsammans med sina ungdomar
i och med den gemensamma gruppen, att fa samarbeta med sin ungdom kring behandlingen
samt att ungdomarna blivit battre pa att uttrycka sig samtidigt som foraldrarna blivit battre
pa att lyssna och visa att de forstar.

Den kinsla av samhorighet som bade ungdomar och foraldrar beskriver ar vanligt
forekommande i olika slags behandlingsgrupper, oavsett innehall. I behandlingsupplédgget
MASSI betonas vikten for ungdomarna med AST att fa korrektiv, positiv social inlarning
och man ser gruppen som ett tillfille for dessa ungdomar att i ménga fall uppleva for forsta
gingen att de fir en social acceptans i en kamratgrupp (White et al, 2010; 2013). Aven inom
RO-DBT (Lynch, opublicerat manus) betonas vikten av samhorighet med andra som
nodvandig. Vi tinker att en positiv grupperfarenhet ar ndgot att ta till vara och framja for
dessa ungdomar. Enligt klinisk erfarenhet vid DBT-teamet har foraldrar till barn med AST
haft svart att kinna igen sig i ordinarie DBT fardighetstraning for fordldrar och narstaende.
Utifran deltagarnas upplevelse av samhorighet och igenkdnning, blir det darmed intressant
att fundera 6ver vad som kan tinkas ha gjort en skillnad i denna grupp. En faktor kan tankas
vara att man i startgruppen tagit hansyn till bAde ungdomarnas AST och deras drag av EIP.
Detta kan tdnkas ha gjort det liattare for ungdomarna att kdnna att gruppen verkligen ar till

42



for dem, nagot som kan vara svérare i ordinarie firdighetstriningsgrupp. Aven samtliga
foraldrar betonar att de kint igen sig i savil material som i andra familjers erfarenheter.

En komponent i behandlingen som lyfts av sévil fordldrar som tonéringar ar formatet dar
béde ungdomar och foraldrar medverkar i samma grupp, vilket upplevts som ett positivt
inslag i behandlingen. Foraldrarna upplevde att det blev lattare for dem att hjalpa och stotta
sina barn nar de fick mojlighet att sitta tillsammans med dem i gruppen, samtidigt som
ungdomarna upplevde det som en stor trygghet att ha sina fordldrar med. Aven behandlarna
har upplevt de gemensamma grupptillfallena som nagot positivt, samtidigt som det varit en
stor utmaning att hantera och balansera ungdomar och forildrar i samma grupp.
Multifamiljegrupp ar ett format som skiljer sig frdn ménga andra gruppbehand-
lingar/gruppinterventioner och arbete i denna form vid DBT f6r ungdomar har beskrivits
av Miller et al (2007). Detta resultat gar dven i linje med tidigare klinisk erfarenhet och
forskning (White et al, 2010) som poangterar vikten av att foraldrar gors mer delaktiga i
behandlingen och ldttare kan stodja sitt barn. Formatet kan ha bidragit bade till den
forbattrade kommunikationen mellan ungdomar och foraldrar, samt den samhorighet som
beskrivs i intervjuerna. Forutom effektiviteten” i att ha alla tillsammans skapar
multifamiljeformatet mojlighet att dra storre nytta av olika typer av grupprocesser jamfort
med separata grupper for fordldrar och ungdomar (Miller et al, 2007).

En negativ aspekt av gruppformatet, som nagra ungdomar tagit upp, ar mojligheten att
jamfora sig pa ett negativt satt, vilket kan vacka sjalvdomande tankar. Detta ar nagot som
kan handa aven i DBT standard fardighetstraningsgrupp och som man da arbetar med i
individualterapin.

Generellt har dock fi negativa asikter eller upplevelser uttryckts av ungdomar eller
foraldrar. Det ar osdkert om dessa upplevelser i 6vrigt inte fanns eller om de inte kom till
uttryck. I intervjuguiden stélldes oppna fragor med konkreta foljdfragor om upplevelse av
och asikt om startgruppens innehéll, samt vad deltagarna lart sig och om det var nagot de
vill forandra samt om de skulle rekommendera gruppen till andra, vilket 6ppnade for
mojligheten att uttrycka missngje. Intervjuaren var inte sjalv del i ovriga AST-projektet och
det var tydligt formedlat till ungdomarna att deras asikter skulle ssmmanfattas anonymt.

I resultatet fran intervjuer med terapeuterna, framkommer en positiv instillning till arbetet
med startgruppen. Arbetet beskrivs som stimulerande, larorikt och roligt samtidigt som det
ocksa stallt hoga krav. Att ha god kunskap om AST, fa tid och mojlighet till fordjupning och
planering samt stod av sitt konsultationsteam var en viktig forutsattning for att kunna gora
ett gott arbete. En utgdngspunkt i behandlingsutvecklingen var just att ha mojlighet att oka
terapeuternas kunskap om AST. Upplevelsen av utmaningar i behandlingsarbetet hor
samman med detta och att i praktiken anvinda sig av den teoretiska forstaelsen pa ett sétt
som kommer familjerna till nytta. Detta pekar pa vikten av att 6ka kunskapen om
funktionsnedsittningen och dven bemotandet hos behandlare som kommer i kontakt med
AST-gruppen, inte bara pa DBT- teamet utan inom alla delar av psykiatrin.

Alla terapeuter gav uttryck for att det skulle kunna vara givande med startgrupp aven for
andra patientgrupper dn de med AST och drag av emotionell instabilitet. En variant skulle
kunna vara att inkludera patienter med ADHD och emotionell instabilitet, for att lyfta fram
hur neuropsykiatri och emotionell instabilitet samverkar.
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Metoddiskussion avseende intervjustudien

I strivan efter att uppna ett trovardigt och tillforlitligt resultat har hinsyn tagits till de
kvalitativa metodkriterier som redovisas i metoddelen (Elliot, Fisher & Rennie, 1999;
Langemar, 2008; Morrow, 2005; Smith, 2003). Resultatets tillforlitlighet och trovirdighet
i stort beror pa kvaliteten hos datamaterialet (Kvale & Brinkmann, 2009; Morrow, 2005;
Smith et al., 2009). Sammantaget bedoms att intervjuguiderna genererade ett material som
ar tillracklig omfattande och innehallsrikt for att fa ett tillforlitligt resultat. Intervjuguiden
for ungdomarna har anpassats for att kompensera for en del av de svarigheter som ryms
inom AST. I vissa intervjuer stélldes konkreta foljdfragor och ungdomarna uppmanades att
utveckla sina svar vidare och intervjuledaren hade en nagot mer aktiv roll dn vid Ovriga
intervjuer.

Samverkan

Att SIP-moétena har upplevts vara till nytta talar for att samverkan ar efterfragat och att det
i dessa ofta komplexa fall 4r ndgot att strava efter. Detta ar dven i linje med de tidigare
kliniska erfarenheterna pa DBT-teamet och BUPs riktlinjer. Formatet pa SIP-méte med
tydlig struktur och ansvarsfordelning samt uppfoljning ger troligen de positiva effekter som
familjer och behandlare ger uttryck for. Samverkan utgor ett viktigt led i att 6ka forstaelsen
for funktionsnedsittningen och initiera adekvata anpassningar i hem och skola samt
insatser fran LSS, socialtjinst mm. Detta ar ofta en nodvandig grund for att ett
psykoterapeutiskt arbete ska bli mdjligt och inte utgora ett 6verkrav for patienten.

Begransningar och forslag till fortsatt utvecklingsarbete

Ett alternativ till att utforma behandlingstillagg till standard DBT hade varit att till fullo
implementera en behandling som ligger ndara DBT och ar tankt att kunna passa personer
med AST, som Skills system (Brown, 2011) eller RO-DBT (Lynch, opublicerat manus). Detta
hade dock varit svdrare att kombinera med upplagget av behandling pd DBT-teamets
mottagning. Dessutom ville vi ta till vara och bygga vidare pa befintlig klinisk erfarenhet
inom BUP Stockholm och DBT-teamets verksamhet, och utifran det skapa ett upplagg som
var mojligt att genomfora i var kliniska vardag.

Resultatet fran intervjustudien beskriver tillfrigade patienters, fordldrars och klinikers
upplevelser av just deras startgrupper och behandlingskontakter. Huruvida dessa
upplevelser talar for att andra patienter skulle ha en likartad upplevelse ar oklart, vi vet
heller inte vad de skulle ha tyckt om behandlingen utan startgrupp. En begransning kan
vara att vi inte intervjuade de patienter med AST och drag av EIP som gar i DBT, men utan
startgrupp. Syftet var dock att initialt undersoka just upplevelsen av startgrupp da det ar en
ny intervention.

Antalet ganger for startgruppen var i detta projekt sju. Om vi haft utrymme for fler tillfallen
hade det varit givande att fordjupa arbetet med hur kanslor upplevs, uttrycks och lases av.
Detta skulle ligga till grund for vidare arbete med medveten narvaro om inre beteenden
samt perspektivtagning. Dessa fardigheter ar centrala i DBT och utgor aven en
grundlaggande svarighet i denna malgrupp. Av de nya fardigheter som Linehan utformat
(2015) ar det intressant att fundera 6ver om ett konkret arbete med dialektik skulle vara
gynnsamt for malgruppen.

Avseende samverkan ar en begransning att vi saknat att ha med en behandlare kunnig inom
kognitivt stod (t ex arbetsterapeut frin BUP-enheten Kognitivt stod), vilket vi i efterhand
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tanker hade varit hjalpsamt i flera fall. Ytterligare en begransning ar att enkiterna inte
kompletterades med en intervju av behandlare i 6ppenvéarden i syfte att fa fram mer
nyanserade svar. Detta undersoktes inte heller i intervjuerna med ungdomarna och
foraldrarna, da det valdes bort for att inte fa en alltfor omfattande intervju.

Slutsatser

Att deltagarna och deras foraldrar beskriver en positiv upplevelse av det erbjudna
behandlingsuppléagget ar tydligt. De upplever att en terapiforberedande multifamiljegrupp
for med sig en bra start in i DBT-behandling. En hypotes ar att ett parallellt arbete med
miljoanpassningar i samverkan med familj, skola och andra aktorer genom en strukturerad
samverkan kan gynna fortsatt behandling ytterligare. Var upplevelse av nédviandigheten att
ha goda kunskaper om AST i terapeutiskt arbete 6verensstimmer med forskning (Attwood,
2003; 2007).

Att fa méjlighet att skaffa sig den n6dvandiga kunskapen kraver tid och med det foljer vikten
av att detta kan forvaltas i organisationen for att det ska vara effektivt. En forutsattning for
detta projekt har just varit att vi haft tid och praktisk mojlighet att kunna fordjupa oss
genom inldsning, diskussioner och moten med andra kliniker och forskare. I detta projekt
har vi dven haft mojlighet att informera och delge vart arbete till hela mottagningen och
vara fyra konsultationsteam, samt till 6vriga BUP genom foreldsningar och konsultationer.

De individuella anpassningarna i bedomningsunderlaget och i de individuella terapierna
anviands redan delvis pd mottagningen. Infér eventuell kommande implementering av
anpassningar till standard DBT foljer vi péagadende forskning avseende terapi och
fardighetstraning for patientgruppen, bland annat Skills system (Brown, 2011), RO-DBT
(Lynch, opublicerat manus), MASSI (White et al., 2010; 2012) och KONTAKT (Bdélte, 2016).
Vi invantar ocksa projektets kliniska utvirdering av behandlingen, om négon forandring
skett avseende problembeteenden och psykiatrisk symtombild, vilka later vanta pa sig tills
behandlingarna ar avslutade. Dessa resultat kommer att redovisas i delrapport 2,
preliminart 2018/2019.

Intressanta omraden som vi hoppas aterkomma till 4r ndrmare diskussion om hur
malgruppen ser ut samt hur svarigheterna for deltagarna i projektet relaterar till
behandlingsresultat. Vidare att diskutera hur genomforandet av individualterapin blev,
med anpassningar, kliniska val och dilemman i arbetet med balansen mellan att genomfora
standard DBT och samtidigt funktionellt anpassa behandlingen till patienternas behov.
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Bilaga 1: Arbetsmaterial fran Startgrupp om
energikartlaggning

Arbetsblad traff 3: Energikartlaggning

+ 10 Fyller pa energi, ork eller glidje till max

+ 5 GoOr mig pigg eller pa bittre humor

+/- 0 Varken ger eller tar energi

- 5 GOr mig trott eller pa daligt humor

- 10 Ar enormt energikrivande, jag blir helt slut
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Arbetsblad traff 3: Energikartlaggning — Mina exempel

Platser - hemma, skola, matsal, kortis, hos véinner, t-bana, i stan, i naturen, BUP mm.

Tar energi — Hur mycket? Ger energi — Hur mycket?

Personer - familjen, vinner, sliktingar, klasskamrater, lirare, terapeuter, folk pa stan
mm.

Tar energi — Hur mycket? Ger energi — Hur mycket?

Aktiviteter - lisa, spela, lyssna pi musik, triffa vdnner, plugga, dta, duscha,
motionera, vara pa fest, ha lektion mm.

Tar energi — Hur mycket? Ger energi — Hur mycket?
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Hemuppgift tonaring traff 3: Energikartlaggning

Trana pa att lagga marke till vad som tar energi och vad som ger energi i vardagen. Skatta med hjalp av arbetsbladet mellan + 10 och -10.

Mandag

Tisdag

Onsdag

Torsdag

Fredag

Lordag

Sondag

Det har tar energi fran
mig (skatta +10 till -10)

Det har ger mig energi
(skatta +10 till -10)

Sa har ska mina foraldrar stodja mig att gora hemuppgiften
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Hemuppgift foraldrar traff 3 - Energikartlaggning

Kryssa i varje dag som du har gjort uppgiften, samt skriv nagot ord om hur det gick.

Sa har ska jag stodja min tonaring att gora
hemuppgiften

Mandag

Tisdag

Onsdag

Torsdag

Fredag

Lordag

Sondag

Frivillig del

Det har tar energi fran mig (skatta +10 till -
10)

Det har ger mig energi (skatta +10 till -10)
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Arbetsblad traff 4: Energikartlaggning - En vanlig dag

Tid Tar energi Ger energi

Morgon

Formiddag

Lunch

Eftermiddag

Tidig kvall

Middag

Sen kvill

Natt
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Hemuppgift tonaring traff 4: Energikartlaggning II

Valj och skriv ned 1-2 saker du vill lagga till eller 6ka for att f mer energi. Skriv ocksa ner var och nar du ska gora detta. Under veckan
som kommer, kryssa i varje dag som det blev gjort — sitt giarna flera kryss om det hiande flera ganger.

Det hir ska jag | Var och ndr jag ska | Méndag | Tisdag Onsdag |Torsdag |Fredag |Lordag |Sondag

lagga till/oka: mm% detta (om jag | (y) (x) (x) (x) (x) (x) (x)

Sa har ska mina foraldrar stodja mig att gora hemuppgiften

Hemuppgift foraldrar traff 4: Energikartlaggning Il + Hur kan jag konkret stotta?
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Kryssa i varje dag som du har gjort uppgifterna, samt skriv om du vill nagot ord om hur det gick.

Sa har ska jag stodja min tonaring att gora
hemuppgiften

Mandag
(x)

Tisdag
(x)

Onsdag
(x)

Torsdag
(x)

Fredag
(x)

Lordag
x)

Sondag
x)

Sa har ska jag gora for att anpassa krav och
stotta min tonaring utifrdn hens aktuella
energiniva
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Bilaga 2. Intervjuguider
Intervju efter startgrupp - patienter

Eftersom det ar forsta gangen vi haller en startgrupp har pa DBT-teamet skulle vi vilja veta hur du upplevde
gruppen. Vi ar intresserade av din uppfattning, vare sig du tyckte att ndgonting var bra eller daligt. Genom
att delta i intervjun hjalper du oss att géra behandlingen battre. Din erfarenhet kan ingen annan formedla.
Deltagandet ar frivilligt och du har maojlighet att hoppa av nar du vill. Alla uppgifter och det du berattar for
oss kommer att behandlas konfidentiellt. Intervjun kommer att ljudinspelas och efter bearbetning av
materialet — som gors av oss - forstors inspelningen. En sammanfattning av flera personers synpunkter och
erfarenheter kommer att presenteras i en rapport, dar bland annat citat fran intervjuerna kommer
anvandas. Saval intervjun som citat kommer att avidentifieras sa att det inte gar att forsta att det &r en
sarskild individ som har sagt en viss sak.

Struktur
Intro: Gruppen var sju ggr (var du med vid alla tillfdllen?) Jag kommer stdlla frGgor om startgruppen, men
ocksd om den extrasessionen som du haft varje vecka.

1. Tycker du att du fick tillrackligt med information om startgruppen innan behandlingen borjade?
2. Var det lagom manga grupptraffar tycker du? Lagom langd? Lagom storlek pa gruppen?

Innehall
3. Vad kommer du ihag fran grupptraffarna?
Vad gjorde ni? (ev titta igenom parmen)

5. Hur var det att ga i gruppen?
Vad var bra/mindre bra? Nagot som var hjidlpsamt? Nagot som var svart/jobbigt? Vad tyckte du om
ovningarna? Vad tyckte om parmen om arbetsmaterial? Fikat?

6. Vad tyckte du om hemuppgifterna?
Hur var det att géra dem? Hur var det att redovisa i gruppen? Har ni hittat bra rutiner for att gora
hemuppgifter hemma? Hur ofta gjorde du hemuppgifterna? Vilka hemuppgifter fungerade battre/samre?

7. Hur var det att ha med dina foraldrar?
Har det varit till ndgon hjalp? Nagot som var jobbigt med det?

8. Vad tyckte du om den extra session/férlingda sessionen?
Vad gjorde ni dar? Har ni f6ljt upp det ni gjorde i startgruppen? Arbetade ni med att forsta
innehallet/hemuppgifter fran gruppen/reda ut missforstand?

Resultat av behandlingen

9. Vad har du lart dig i startgruppen?

Vad upplever du att du har du fatt ut av startgruppen? Har du fatt mer forstaelse for dina svarigheter? Pa
vilket satt? Hur kommer det sig? Vilka svarigheter har du blivit mer medveten om? Har nagon svarighet
blivit Iattare att hantera? Hur? Kanner du dig redo att ga vidare? Motiverad att fortsatta? Vad vet du om
fortsattningen pa behandlingen?

I slutet av intervjun

10. Finns det nagonting som du skulle vilja férdndra med startgruppen?
11. Ar det ndgot som du vill tilligga, som du tycker vi har missat?

12. Har du nagra fragor innan vi slutar?

13. Hur har det kants att vara har?

14. Skulle du rekommendera startgruppen till andra?

57



Intervju efter startgrupp - foraldrar

Introduktion

Eftersom det ar forsta gangen vi haller en startgrupp har pa DBT-teamet skulle vi vilja veta hur du som
foralder upplevde gruppen. Vi ar intresserade av din uppfattning, vare sig du tyckte att nagonting var bra
eller daligt. Genom att delta i intervjun hjalper du oss att gora behandlingen battre. Din erfarenhet kan
ingen annan férmedl|a!

Deltagandet ar frivilligt och du har mdéjlighet att hoppa av nar du vill. Alla uppgifter och det du berattar for
oss kommer att behandlas konfidentiellt. Intervjun kommer att ljudinspelas och efter bearbetning av
materialet — som gors av oss - forstors inspelningen. En sammanfattning av flera personers synpunkter och
erfarenheter kommer att presenteras i en rapport, dar bland annat citat fran intervjuerna kommer
anvandas. Saval intervjun som citat kommer att avidentifieras sa att det inte gar att forsta att det &r en
sarskild individ som har sagt en viss sak.

Struktur

1. Tycker du att du fick tillrackligt med information om startgruppen innan behandlingen borjade?
2.  Vardet en bra tid pa dagen som startgruppen lag pa?

3. Var det lagom manga grupptraffar tycker du? Lagom ldngd? Lagom storlek pa gruppen?

4, Hur mycket tid gick at till behandlingen och hemuppgifterna? Var det svart for ditt barn att hinna

med?

Resultat av behandlingen
5. Hur var det att ga i gruppen?
Vad var bra/mindre bra? Nagot som var svart/jobbigt/hjalpsam? Hur var det att delta med ditt barn?

6. Vad tyckte du om hemuppgifterna?
Har ni hittat nagot fungerande satt att géra dem pa? Varfor/varfor inte? Vad tyckte ditt barn om
uppgifterna?

7. Vad har du lart dig av startgruppen?

Vad kommer du ihag fran traffarna? Har du fatt mer forstaelse for ditt barns svarigheter? Pa vilket satt? Hur
kommer det sig? Vilka svarigheter har du blivit mer medveten om? Har nagon svarighet blivit lattare att
hantera? Hur? Kanner du dig motiverad att ga vidare/fortsatta? Hur uppfattar du ditt barns motivation att
ga vidare?

I slutet av intervjun
8. Finns det nagonting som du skulle vilja fordndra med startgruppen?
9. Hur har det kants att vara har?

10. Ar det nagot som du vill tilligga, som du tycker vi har missat?
11. Har du nagra fragor innan vi slutar?
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Intervju efter startgrupp - behandlare

Deltagandet ar frivilligt och du har mojlighet att hoppa av nar du vill. Alla uppgifter och det du berattar for
oss kommer att behandlas konfidentiellt. Intervjun kommer att ljudinspelas och efter bearbetning av
materialet — som gors av oss - forstors inspelningen. En sammanfattning av flera personers synpunkter och
erfarenheter kommer att presenteras i en rapport, dar bland annat citat fran intervjuerna kommer
anvandas. Savél intervjun som citat kommer att avidentifieras sa att det inte gar att forsta att det &r en
sarskild individ som har sagt en viss sak.

Struktur

1. Hur manga individualpatienter har du haft i AST-projektet?
2. Hur manga foraldrakontakter har du haft?

3. Tycker du det varit lagom storlek pa gruppen?

Upplevelse av att arbeta med AST-DBT

4. Hur har det varit att jobba med startgruppen?

Hur varit att jobba med patientgruppen? Vad varit kul/utmanande/svart/jobbigt? Hur har du upplevt
materialet?

5. Hur har du upplevt den extra sessionen/vecka?
Vad har ni framférallt gjort under denna session? Vad upplevts som hjilpsamt/ej hjdlpsamt?

Innehall
6. Vad tycker du om fokuset i startgruppen?
Nagot som saknats?

7. Finns det nagonting som du skulle vilja fordndra med startgruppen?

Avslutning
8. Ar det nagot som du vill tilligga?
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