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individen med diagnos
utan dven ndrstdende. Funktionsnedsattningens
komplexitet tillsammans med okunskap i samhallet
medfor aven att det saknas forum dar man kan lara
sig om ADHD, om mdjliga strategier i vardagen och
vilket stdd man kan anstéka om.

For att mota behovet av kunskap skapade vi en PE-
GASUS-kurs for vuxna med ADHD och deras nar-
stdende. Kursen har utvarderats vetenskapligt i sam-
arbete med fem Gppenpsykiatriska mottagningar i
Stockholm.

ADHD hos vuxna paverkar dven narstaende

ADHD (attention-deficit/hyperactivity disorder) ar en
utvecklingsrelaterad neuropsykiatrisk funktionsned-
sattning som kannetecknas av stora svarigheter att
reglera uppmarksamhet, impulser och aktivitetsniva.
Symtombilden dndras under uppvaxten, men en ma-
joritet av alla barn med ADHD har fortsatta funk-
tionsnedsattningar som vuxna. Den genomsnittliga
prevalensen har studerats i flera lander och uppskat-
tats till omkring 3 procent av vuxna i véstvarlden.’

En del individer med ADHD har ett mycket negativt
langtidsutfall med svar psykiatrisk samsjuklighet, be-
roendesjukdom och/eller kriminalitet.” Men &ven i de
fall dar individen inte ar drabbad av de mest nega-
tiva utfallen, och varden bedrivs inom ramen fér en
Oppenpsykiatrisk kontext, &r ADHD forknippat med
funktionsnedsattningar inom manga livsomraden (till
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Disorders (KIND), Karolinska institutet,

exempel utbildning och arbete) samt med bade psy-
kisk och somatisk ohélsa.’

Vidare innebdr ADHD ofta funktionsnedsattningar
inom omraden dar inte bara individen sjalv utan
dven narstaende paverkas, som inom familjeliv, re-
la—tioner och olika typer av vardagsfardigheter. Hur
narstdende uppfattar individens svarigheter och or-
sakerna bakom olika beteenden kan ha stor inver-
kan pa relationen, exempelvis om ett visst beteende
uppfattas som avsiktligt och planerat (“struntar i
Overenskommelser”) eller som orsakat av en kognitiv
funktionsnedsattning (“kommer inte ihdg vad vi sa”).

Risk for stigmatisering och

bristande delaktighet vid ADHD

Individens egen saval som narstaendes installning till
funktionsnedsattningen paverkas i htg grad av det
omgivande samhallet. Personer med ADHD riskerar
att utsattas for stigmatisering i form av férdomar,
missuppfattningar och diskriminering.* Det &r vél
kant att stigmatisering fran det omgivande samhallet
ar forknippat med sjalvstigma, och dven narstaende
drabbas i form av narstdendestigma.® Stigmatisering
kan till exempel handla om ifrdgasattande av sjalva
diagnosens validitet, orsakerna bakom diagnosen
och ldkemedelsbehandling,* och leda till att indivi-
den inte soker vard.

En SBU-rapport® visade att individer med ADHD och
deras narstaende upplever att de inte vet tillrackligt



mycket om ADHD, ndgot som kan paverka deras in-
stallning till och upplevelse av delaktighet. Det kan
handla om delaktighet i samhallet i stort (utanfor-
skap) saval som delaktighet i den egna vardproces-
sen (till exempel att man inte vet vilket stdd som finns
eller hur man ansdker om insatser). Bade individer
med ADHD och narstdende uttryckte att det inte
racker med enbart farmakologisk behandling, samti-
digt som SBU-kartldggningen visade att icke-farma-
kologiska insatser var bristfalligt vetenskapligt under-
sokta (ibid.).

Utveckling av PEGASUS-kurs for vuxna

med ADHD och deras néarstaende
PEGASUS-kursen skapades for att komplettera lake-
medelsbehandlingen och for att tidigt i vardproces-
sen kunna méta efterfragan pd ADHD-kunskap hos
diagnostiserade vuxna och deras narstaende. Med
okad kunskap hoppas vi kunna 6ka delaktigheten
och minska stigmatiseringen. PEGASUS-kursen har
sin grund i psykoedukation: strukturerad, riktad in-
formation ges till en grupp individer med ADHD-di-
agnos och deras narstadende samtidigt som gruppen
i sig utgor ett viktigt forum for stéd och erfarenhets-
utbyte.

Eftersom det inte fanns nagon vetenskapligt utvar-
derad psykoedukativ insats for denna malgrupp ut-
vecklades PEGASUS inom ramen for ett forsknings-
projekt. Flera individer med egen ADHD-diagnos var
aktivt involverade i framtagandet av PEGASUS-kurs-
materialet (se faktaruta).

Oppen genomférbarhetsstudie

inom 6ppenpsykiatrin

Insatsen utvarderas férst inom ramen fér en 6ppen
genomforbarhetsstudie (n = 108).” Datainsamlingen
genomfordes vid tre Oppenpsykiatriska mottag-
ningar i Stockholm (Stockholms Lans sjukvardsom-
rade, SLSO). Kursledarna (kursansvariga vid respek-
tive mottagning) var erfarna behandlare med olika

Sammanfattning av PEGASUS
(PsychoEducational Groups for adults

with ADHD and their Significant OtherS)

PEGASUS-kurs for vuxna med ADHD

och deras narstaende

e 8 kurstillfallen (a 2,5 timmar) med ADHD-relate-
rade teman: forelasning med erfarenhetsutbyte.

e Alla moment pa kursen tillsammans med nar-
stdende.

e Storgruppsformat (t.ex. 15 deltagare med
ADHD + 15 néarstaende) med en kursledare/
kursansvarig.

e Arbetsbok for kursledare beskriver bakgrund,
praktisk genomférande och forhallningssatt.

e Kursledarmaterial pd USB innefattar material
som behovs infor (t.ex. informationsmaterial),
under (fardiga forelasningar, checklistor etc.)
och efter (utvarderingsmaterial, diplom etc.)
kursen.

e Kursboken for deltagare sammanfattar regler
for deltagande, larandemal och kursinnehall.

yrkesbakgrund och kursdeltagare var patienter fran
mottagningarna och deras narstaende.

PEGASUS-kurs beddmdes som en lamplig insats (for
att fa deltagarinbjudan) for éver 90 procent av vuxna
som fick ADHD som huvuddiagnos inom det neu-
ropsykiatriska omradet. En majoritet av deltagarna
hade ytterligare en eller flera psykiatriska diagnoser.
Det var inte ovanligt att dven narstdende hade ADHD
eller en annan diagnos. Deltagarndjdheten var hdg,
men varierade en del mellan de atta kurstillfallena.
Feedback fran kursansvariga och kursdeltagare sam-
lades in, och en omfattande bearbetning av materi-
alet genomférdes innan studiens andra fas genom-
fordes.

Pragmatisk randomiserad

studie inom 6ppenpsykiatrin

Den randomiserade kontrollerade studien (n = 197)
genomfordes vid fem Oppenpsykiatriska mottag-
ningar inom SLSO.? Syftet var aterigen att utvéardera
insatsen i den sedvanliga dppenpsykiatriska vard-
kontexten. For att kunna utvardera behandlingsef-
fekter randomiserades deltagarna till att antingen ga
kursen direkt eller att vanta till terminen darpa.

Resultaten visade att bade deltagarnas med ADHD
och de narstadendes kunskap om ADHD 6kade un-
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der kursens gang (effektstorleksmassigt stor effekt).
PEGASUS-deltagarna rapporterade aven forbattrad
livskvalitet. Narstdende rapporterade forbattrad psy-
kisk halsa samt upplevelse av att efter kursen vara
mindre kritiska mot individen med ADHD som de
gick kursen tillsammans med. Over 90 procent av
dem som pabdrjade kursen kunde ocksa avsluta den,
och deltagarna missade i genomsnitt inte mer an ett
av atta kurstillfallen. Deltagarnéjdheten var genom-
gdende hog med saval de olika kurstillfallena som
med kursen som helhet.

Fortsatt utveckling

PEGASUS-materialet publicerades slutet av 2013°
och det forsta reviderade materialet cirka tre ar se-
nare, och darefter har kursen spridits i Sverige. Den
norska versionen publicerades 2017 efter utvardering
av genomfoérbarhet i Norge." Vidare har materialet
utvarderats inom den svenska kriminalvarden i ett
projekt dar 15 olika anstalter deltog med sina res-
pektive "ADHD-skolor”. Resultaten var preliminart

SLUTSATS

e ADHD ar forknippat med funktionsnedsattning
inom viktiga livsomraden och paverkar aven nar-
stdende.

PEGASUS-kurs for vuxna med ADHD och deras
narstaende ska med fordel erbjudas tidigt i vard-
processen for att ge kunskap, 6ka delaktigheten
och minska stigmatiseringen.

Studierna visade att PEGASUS-kurs fungerade
val i en dppenpsykiatrisk kontext som komple-
ment till den farmakologiska behandlingen.

~

Intressekonflikt: Tatja Hirvikoski ar &ven forfattare till PEGA-
SUS-kursmaterialet och far royalties fran Hogrefe Psykologiférlaget.

Tack: Tatja Hirvikoski vill rikta ett stort tack till PEGASUS-arbets-
gruppen och inte minst till alla vuxna med ADHD och deras narsta-
ende som medverkat i utvarderingen av.
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mycket positiva och tydde pa att materialet i sig inte
behover anpassas pa nagot sarskilt satt for kursdel-
tagare inom kriminalvarden. Daremot anpassades
sattet att ge kursen (kursformatet) for den aktuella
vardkontexten; grupperna var till exempel mycket
mindre och deltagandet skedde utan narstaende.

PEGASUS-kurs for vuxna med ADHD och deras nar-
stdende stravar efter att underlatta implementering
av insatser som utgar ifran evidensbaserad praktik.
Insatsen har tagits fram i samarbete med malgrup-
pen och erfarna professionella, och darefter utvar-
derats vetenskapligt i den aktuella vardkontexten
och sedan utvecklats vidare utifran basta tillgangliga
kunskap. | den vetenskapliga litteraturen ar PEGASUS
den mest utvarderade psykoedukativa insatsen for
vuxna med ADHD och deras narstaende. Mycket ar-
bete kvarstar dock med att ytterligare evidensbasera
och studera psykoedukativa insatser fér vuxna med
ADHD och deras narstaende.
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