"Man far kdmpa fér varje atgdrd —
trots att anhoriga har rdtt till stéd”

— en undersokning om situationen for foraldrar som har barn

med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF)
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RESULTATET | KORTHET

Under mars 2019 genomférde Riksforbundet Attention en webbenkat som gick ut via e-post till vara
medlemmar samt lades ut pa Attentions facebook-sida och webb. Enkaten riktades till anhoriga som har barn
(sma som vuxna) med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF). Gensvaret var rekordstort med
narmare 3150 svar som avsag situationen for fordldrar/anhériga som har barn med ADHD/ADD,
autismspektrumtillstand, Tourettes syndrom och/eller sprakstérning.

Socialtjansten ska enligt socialtjanstlagens kap. 5 10 § erbjuda stod for att underlatta for de personer som
vardar en narstdende som ar langvarigt sjuk eller &ldre eller som stodjer en néarstaende som har
funktionshinder. Trots det ar det en stor andel (63 procent) som svarar nej pa fragan om de kdnner till att de
via kommunen har ratt till eget stod.

Andra viktiga resultat fran enkaten ar:

e 89 procent av de svarande ar mammor, knappt atta procent ar pappor.

e 41 procent lagger 3-5 timmar/vecka eller mer pa kontakter med myndigheter, skola och omsorg m.m.
i fragor som galler barnet med NPF.

e Bara en fjardedel (24 procent) vet alltid vart en ska vanda sig for att fa stoéd och hjalp i fragor som ror
barnets NPF. 73 procent ar i olika utstrackning osadkra och tre procent vet aldrig.

e 57 procent av de svarande uppger att de behover stod for egen del. 23 procent svarar att de inte vet.

e Avde som svarat att de behover stod uppger 27 procent att de inte far/har inte fatt nagra insatser.

e De vanligaste stoden som anhoriga far ar: Informationstraffar/forelasningar (44 procent),
anhorigtraffar (25 procent) och stddsamtal (24 procent).

e 37 procent dr mindre nojda eller missndjda med insatserna. 63 procent ar valdigt ndjda eller ganska
nojda.

e 43 procent svarar att det gar daligt att kombinera yrkesliv med barnets NPF.

e 44 procent ar eller har varit sjukskrivna pa grund av utmattningssyndrom som kan hérledas till
barnets NPF. Dartill svarar 23 procent ”“Nej, men riskerar att bli”

Enkdten gav utrymme for att lamna egna fritextsvar och flera tusen fritextsvar har ocksa lamnats. Manga
beskriver svarigheter att fa adekvat stdd, att de bollas runt utan att nagon tar ett helhetsgrepp om familjens
situation, att det inte finns tillrackligt kunskap om NPF och forstaelse for familjens situation. Manga uttrycker
stor frustration, trétthet och att man konstant “gar pa knana”. Skolan sticker ut som det stora problemet for
manga, vilket belyses i detta citat fran enkaten:

“Jag har flera barn med diagnos och ndr de bérjade skolan rasade livet och ekonomin”

Attentions kommentarer:

- Var enkat visar att vara anhoriga har det tufft och behover stod for egen del, sdger Attentions
ordférande Anki Sandberg. Manga blir utmattade av alla krav som foljer med féraldraskapet. Att
hantera ett barn som innebér sarskilda utmaningar ar ofta trottande i sig, men varre dnda ar
omgivningens brist pa forstaelse och formaga att hjalpa till. Skolans bristande tillganglighet fér barn
med NPF utgor en mycket stor belastning pa foraldrarna.

De berattelser som vi tagit del av visar att féraldrarna kdmpar for att stodja sitt barn, men att priset
for detta ofta blir valdigt hogt och att samhallet stdd har stora brister.
Mer om vilka atgarder vi vill se finner du pa sidan 20.

Riksforbundet Attention maj 2019
Undersokningen finns att ladda ner pa www.attention.se. Publicera gérna rapporten, men kom ihag att
uppge kallan.
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BAKGRUND

Riksférbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Vi foretrader personer med egna
funktionsnedsattningar, deras anhoriga och personal som moter vara grupper inom
exempelvis skola, vard, socialtjanst, arbetsformedling och andra instanser.

Attention har knappt 1500 medlemmar i ca 60 lokala foreningar. Bland vara medlemmar finns
personer med ADHD, autismspektrumtillstand/Aspergers syndrom, Tourettes syndrom och
sprakstorning samt personer med nedsatt férmaga att lasa, skriva och rdkna.

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) innebar svarigheter som beror pa hur hjarnan
fungerar. Orsaken ar biologisk och har ingenting med uppfostran eller intelligens att gora.
Funktionsnedsattningen syns inte utanpa, men paverkar personens beteende. Det ar vanligt att
personer med NPF har svart med reglering av uppmarksamhet, impulskontroll och aktivitetsniva,
samspelet med andra manniskor samt inlarning och minne. Arten och graden av svarigheter
varierar. Nar svarigheterna blir sa stora att de kraftigt paverkar individens utveckling och
mojligheter att fungera i samhallet blir de en funktionsnedsattning.

ATTENTIONS TIDIGARE ANHORIGENKATER

Attention har under arens lopp genomfért flera enkéater for att ta reda pa hur stodet till
anhoriga och situationen for anhoriga ser ut.

Under november 2013 genomfdrdes en enkatundersékning! riktad till féraldrar som lever med
barn med Asperger/ASD med normalbegavning. 1181 foéraldrar svarade pa fragor om bland
annat vilka insatser man fatt fran landsting och kommun och hur man klarar att férena arbete
och foraldraskap. Enkdten visade att bristande stod leder till sjukskrivning hos fordldrarna (47 %
var eller hade varit sjukskrivna och 24 % uppgav att de var pa vag att bli det), behov av att korta
arbetstiden for att klara saval arbete som hemmasituation (63 % hade gatt ner i arbetstid med
anledning av barnets funktionsnedséattning), liksom férsamrade relationer till sldakt och vanner
(42 % hade mycket mindre kontakt med slakt och vanner pa grund av hemsituationen och 31 %
uppgav att de hade mindre kontakt). En socioekonomisk analys av livssituationen for féraldrar
till barn med ASD/Aspergers syndrom som bygger pa utrdkningarna i enkiten togs fram 2014.2

Under 2015 svarade 1765 personer pa fragor om hur latt det ar att veta var man vander sig for
att fa hjalp eller stéd, om SIP erbjudits barnet, vilka insatser barnet far och om kraven pa
foraldrarna lett till sjukskrivning. Svaren finns sammanstallda i rapporten ”All var tid gdr att till
att séka stéd, nu orkar vi inte mer — bristande samordning dr ett akut problem” 2 Av den
framgar bland annat att bara atta procent ansag att deras barn hade fatt mycket stéd och hjalp

! https://attention.se/2014/03/rapport-till-slut-tar-man-slut/
2 https://attention.se/2016/12/missat-stod-till-anhoriga-kostar-samhallet-miljarder/
3 https://attention.se/2015/06/ny-rapport-om-brist-pa-samordning-av-stodinsatser/
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fran samhallet sedan diagnosen faststalldes, 27 procent av forédldrarna hade sokt hjalp som de
inte fatt och var femte foraldrar (22 procent) uppgav att diagnosen i sig inte har gjort nagon
skillnad foér barnet. Vidare framgick att 9 av 10 féraldrar inte erbjudits SIP och 7 av 10 kdnde
inte ens till att mojligheten finns.

Under varen 2016 gjorde Riksforbundet Attention en enkat tillsammans med Trygg-Hansa. Den
riktades till foraldrar och anhoriga till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF)
upp till 25 &r. Totalt 1852 svar inkom. | enkatrapporten® framgar att endast 18 % av foérildrarna
uppgav att de alltid vet vart de ska vanda sig for att fa hjalp eller stod i fragor som géller
barnets NPF. Drygt 62 procent svarade att de bara i vissa situationer vet vart de ska vanda sig
medan 17 procent var osdkra. Nastan 37 procent uppskattade att de under en genomsnittlig
vecka lagger 3-5 timmar pa kontakter med myndigheter, skola och omsorg eller annan offentlig
verksamhet i fragor som géller NPF-diagnosen hos barnet, 12 % uppskattade att de lagger 6-10
timmar en genomsnittlig vecka pa kontakter och 6 % uppskattade att de lagger fler an 11
timmar/vecka pa dessa kontakter. Manga foraldrar hade ocksa gatt ner i tid eller varit
sjukskrivna under det senaste aret. Drygt 50 procent hade gatt ned i arbetstid pa grund av
barnets funktionsnedséattning och 43 procent var eller hade varit sjukskrivna pa grund av
utmattningssyndrom som kunde harledas till NPF hos barnet. Nastan 28 procent hade
dessutom svarat “Nej, men riskerar att bli”.

Attention har ocksa tagit fram enkatrapporter dar man stéllt frdgor om de kommunala
omsorgsinsatserna fér barnet vilka ocksa visar pa behov av stéd fér anhériga.®

OM DET LAGSTADGADE ANHORIGSTODET

Socialtjansten ska enligt socialtjanstlagens kap. 5 10 § erbjuda stod for att underlatta for de
personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller som stddjer en
narstaende som har funktionshinder.

P& Socialstyrelsens webbplats stdr om anhérigstéd®:

“Arbetet med stdd till anhériga ska omfatta socialtjéinstens alla verksamheter. Syftet dr att
minska de anhérigas psykiska och fysiska belastning. Fér en del personer handlar det om att fé
hjdlp med insatser som den ndrstdende behéver, for andra handlar det om att de sjélva behéver
fa information eller utbildning av kommunen.

Kommunen ansvarar for att

| kommunens ansvar ingdr att upprdtta planer for hur bestdmmelsen ska tillimpas i
socialtjdnsten, att informera kommuninvanarna om mdjligheten att fG stod om man vardar en
ndrstdende, att avsdtta pengar fér anhérigstéd samt att folja upp arbetet.

4”Inget gar liksom ihop i dag. Blir bollad mellan och det saknas personal éverallt” En enkdtundersdkning
om situationen for foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar — Stodet till barn
med NPF behover bli tydligare, Riksforbundet Attention 2016, https://attention.se/2018/01/enkatsvar-
visar-att-stodet-till-barn-med-npf-behover-bli-tydligare-och-samordnas/

5 https://attention.se/2015/04/rapport-hur-fungerar-de-kommunala-stodinsatserna-attentions-
foraldrar/

https://issuu.com/familjelyftet/docs/minirapport familjelyftet a4 dig si?e=36657777/67428588

5 https://www.socialstyrelsen.se/stodtillanhoriga (2019-05-15)
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Exempel pad stéd till anhériga och familjer

e Information om méjligheter och villkor fér att fa stod.

e Information om den ndrstdendes sjukdom, funktionsnedsdttning, prognos och
mdjligheter till stéd.

e Enskilda samtal och samtal i grupp.

e Utbildning, hjélpmedel.

e Hjdlp i hemmet eller i boende.

e Avlésning i olika former.

e Ekonomisk ersdittning.”

RESULTAT AV ENKATEN

GENOMFORANDE OCH ANTAL SVARANDE

Under mars 2019 genomforde Riksforbundet Attention en webbenkéat som gick ut via e-post
till vara medlemmar samt lades ut pa Attentions facebook-sida och webb. Enkaten riktades till
anhoriga som har barn (sma som vuxna) med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF).
Gensvaret var rekordstort med ndarmare 3150 svar som avsag situationen for
foraldrar/anhoriga som har barn med ADHD/ADD, autismspektrumtillstand, Tourettes
syndrom och/eller sprakstorning.

Enkaten skickades via e-post till Attentions drygt 9 500 huvudmedlemmar med e-postadress
angiven i medlemsregistret. En lank till enkaten fanns ocksa publicerad pa Attentions
Facebooksida. For personer med flera barn var det majligt att svara for alla barnen, med i sa
fall en enkat for varje barn.

De procentsatser som anges har avrundats till ndrmaste heltal. Bade orden foraldrar och
vardnadshavare anvands i denna rapport, men de anvands som synonymer.

VILKA HAR SVARAT PA ENKATEN

Det stora flertalet svarande (89 procent) har angivit att de ar mammor till barnet. Knappt 8
procent ar pappor och 3 procent har svarat att de ar “annan vardnadshavare.”

BARNETS KON

Tva tredjedelar (66 procent) har angett att barnet de svarar for ar en pojke. En tredjedel (33
procent) har angett att barnet ar en flicka. Knappt 1 procent har svarat att de inte vill uppge.

SYSSELSATTNING

Majoriteten (60 procent) av de svarande har barn som gar i férskoleklass och i grundskolan.
Drygt tva procent har barnet i férskola, och 13 procent i gymnasieskolan. Drygt tva procent av
barnen studerar pa komvux/hogskola/folkhogskola/universitet.

Eftersom vi i denna enkat ocksa vill ha svar fran féraldrar med vuxna barn har 5 procent
uppgett att barnet arbetar, knappt 2 procent ar i daglig verksamhet eller ”praktik och annan
arbetsmarknadsatgard”. Drygt 3 procent uppger att barnen ar arbetslosa.

11 procent svarade “Annat” och fick mojlighet att beratta i fritext vad det innebér. Vanliga svar
ar att barnet har problematisk skolfranvaro, att barnet ar dldre men dr hemma och goér
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ingenting. Svar som att barnet har aktivitetsersattning, sjukersattning, gar i sarskola samt att
barnet ar i en period i vdntan pa nagot annat (t.ex. bérja komvux) ar ocksa frekventa.

BARNETS ALDER

Som har framgatt i avsnittet ovan, géller de allra flesta svar barn i skolaldern. Cirka halften ar
mellan 7 och 14 ar och 29 procent mellan 15-19 ar. Sjutton procent &r 20 ar eller dldre. Se
tabellen nedan.

Fraga: Hur gammalt dr det barn du svarar for?

Alder Svarsprocent
6 ar eller yngre 3%

7-10 ar 18 %

11-14 ar 33%

15-19 ar 29 %

20-24 ar 9 %

25 ar och aldre 9%

DIAGNOS

Den 6vervagande majoriteten (76 procent) av barnen har diagnosen ADHD/ADD. Nagot farre
(64 procent) har diagnosen Autismspektrumtillstand/Aspergers syndrom. Nio procent har
sprakstorning och fyra procent uppges ha Tourettes syndrom.

FORALDRAR MED ELLER UTAN NPF
Eftersom NPF till storsta delen ar arftligt ville vi veta om foéraldrarna har egen NPF. Som gar att
utldsa ur tabellen nedan ar det halften som tydligt svarar ”Nej, ingen av oss”.

Drygt en fjardedel (27 procent) svarar att nagon eller bada féraldrarna har diagnos, femton
procent tror att de har NPF men har inte blivit utredda. Atta procent svarar att de inte vet.
Utifran dessa svar finns det alltsa skél att anta att andelen féraldrar med NPF kan vara hogre dn
dessa 27 procent.

Fraga: Har du som forilder/vardnadshavare en egen NPF-diagnos?

Alder Svarsprocent
Ja, jag har NPF 11%

Nej, inte jag men barnets andra foralder har NPF 14 %

Ja, bade jag och den andra féraldern har NPF 2%

Nej, ingen av oss 49 %

Tror det, men har inte gjort nagon utredning 15 %

Vet inte 8 %

VETA VART MAN SKA VANDA SIG

Fran vara medlemmar far vi hora att det kan vara svart att veta vart man vanda sig for att fa
stod. Vi har ocksa i tidigare enkater stallt samma fraga och fatt veta att det stora flertalet ar
osdkra eller vet bara i vissa situationer. | denna enkét har en fjardedel (24 procent) svarat att de
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alltid vet vart de ska vanda sig. Nastan tre av fyra ar alltsa osdkra i nagon man. Se tabell nedan.

Fraga: Vet du vart du ska vinda dig for att fa hjalp eller stod i fragor som ror ditt
barns NPF?

Alder Svarsprocent
Ja, alltid 24 %

Ja, men bara i vissa situationer 55 %

Nej, jag ar osdker pa vart jag ska vanda mig 18 %

Nej, aldrig 3%

Vid en jamforelse av svar pa den fraga som vi stallde i en enkéat fran 2016, kan vi se att en hogre
andel har idag svarat ”Ja, alltid” (24 procent respektive 18 procent). Daremot var andelen
svarande ”Ja, men bara i vissa situationer” hoégre i enkaten fran 2016 (62 procent). Utifran
dessa resultat kan vi anta att fler idag vart de ska vanda sig for att fa hjalp eller stod. Men trots
en moijlig forbattring i det avseendet, gar det inte att bortse fran att den stora merparten idag
ar i viss eller stor man osakra (73 procent) och tre procent vet aldrig.

Detta bekraftar det vi vet sedan tidigare, namligen att det finns ett stort behov av samlad
information om rattigheter och stéd for personer och familjer med NPF. Detta behov ar ocksa
nagot som framkommer i flera av de 584 fritextsvar pa fragan. Av fritextsvaren framgar ocksa
att dven om man vet och hittar, kan man ha svart att fa hjalp och stod. Manga uppger ocksa att
de blir bollade fram och tillbaka utan att ndgon tar ansvar. Nar barnen ar myndiga kan
ytterligare problem tillkomma, namligen att man som foralder kan ha svart att hjalpa till i
kontakterna.

Har ar nagra av fritextsvaren:

”Bollas mellan de olika instanserna , allt éndras och ingen vet vart jag vi ska vinda oss och ingen vill ta
ansvar”

”Dock dr det ofta som de man vdnt sig till sdger att det dr inte vi som ska fixa detta. Det ligger hos x. DG
man istdllet kontaktar dem sa bollar de tillbaka; det dr inte vi det ér de andra du ska kontakta.”

”Det dr sd otroligt uppdelat mellan olika aktérer. Vem som har ansvar fér vad dr otydligt och skiftande.
Det kdnns ofta som att alla skjuter det ifrén sig och hoppas att ndgon annan ska fixa det istdllet.”

“Jag vet vart jag ska véinda mig men respons och tillgdnglighet brister.”
”Jag vdnder mig alltid till kurator pd hab, s pekar hon mig vidare till rétt stdlle.”

“Efter 7 drs s6kande efter information om npf vet jag for det mesta var jag ska vinda mig. Problemet ér
att ingen (hab, Idkare bup informerar om allt) sa det har tagit dr av aktivt
letande/féreldsningar/férdldrakontakter etc.”

“Finns ingen bra hjdlp att fa”

“Stodet dr ej tillrdckligt. Man far diagnos, ingen vardplan. Man far kolla sjélv vad som gdller och krdva
det.”



”Har ingen egentlig kontakt pG bup efter utredningen. Blev Idmnad lite vind fér vdg efter utredningen.
Viéntar visserligen pd att barnet ska fa bérja med medicin men efter ett dr efter utredningen har vi
fortfarande inte fatt tid och finns inga ssk pd bup.”

“Blir ibland vidareskickad till nGgon annan fér “det dr inte mitt bord”.”
“Jag vet var men det finns i princip inget stéd.”

“I dag dér kunskapen om NFP stérre én for 10 ar sen ndr mitt barn fick diagnos. Men jag upplever éndad
att det dr otydligt var det finns hjélp att fa.”

“Jag blir avvisad eftersom han dr myndig, han fick sin diagnos som vuxen men dr mentalt mer som en
tonaring. Han behéver hjédlp men ingen tar ansvar, han bollas omkring eller ignoreras.

”Ja. Men ingen kan hjdlpa eftersom min son inte vill ha hjdlp.”

“Man vet tyvdrr inte alltid vart man kan fa hjélp. Tas som férdlder inte alltid pa allvar. Nér barnen blir 18
har man inget att sdga till om. Trots barnets svarigheter och behov av stéd.”

Av fritextsvar framkommer en 6énskan om en kontaktperson eller ndgon som haller i tradarna
for allt stod.

“Det skulle vara bra om arbetsférmedlingen, férsdkringskassan, kommunen och habiliteringen kunde
samarbeta sa att man hade EN kontaktperson.”

“Jag saknar ndgon som har samma helhetsbild som jag och ddrfér kan svara utifrén det och inte bara
utifran ett omrdde som hon har problem inom.”

”Det skulle behévas en samordnad insats fér dessa barn, med bade sjukvadrd, anhérigstéd, KBT-tréning,
Hab osv under samma tak. De olika sorters stod man pratar med har séllan insikt i vad som finns for stéd
och var man kan fa den.”

“Men jag tar reda pd genom ex Habiliteringen, Autism och Aspergerférbundet, grupper pd sociala media,
UR, ndtet/googlar. Hittar bra info men ofta kdnns det som att det dr jag som férdlder som mdste ta
kontakt och leta mig till det samhdillet har att erbjuda. Man borde per automatik vara inne i organiserat
férdldrautbildning och trdffar fortsatt och ngn handldggare som féljer en sa att det blir en ldttare
tillvaro.”

HUR MYCKET TID AGNAS AT KONTAKTER

Nar stodet for barnet inte fungerar kan foraldrar fa 4gna omanskligt mycket tid at att arbeta for
att fa det att fungera. Att ansoka om insatser, halla i alla kontakter som inte samverkar med
varandra liksom att “bollas runt” tar ocksa tid och kraft fran familj, arbete och for att halla sig
sjalv i balans. Med nedanstaende fraga har vi velat ta reda pa ungeféar hur mycket tid per vecka
som vara familjer dgnar at myndighetskontakter som handlar om barnet med NPF. Av tabellen
nedan framgar att drygt en av tio (13 procent) uppger att ingen tid dgnas detta. Da dr samtliga
svar inrdknade.

Né&r endast svar som avser barn upp till nitton ar raknas med, svarar endast atta procent ”Ingen
tid” pa fragan. Och om vi endast tittar pa svar som avser barn upp till 14 ar svarar endast fem
procent “Ingen tid”. Det ar ett faktum foér manga att nar barnen blir myndiga har foraldrarna
inte samma mojlighet att ha kontakter med myndigheter langre. Det i sig kan skapa svarigheter
(se fritextsvar nedan).



Vidare visar tabellen nedan att fyra av tio lagger 3-5 timmar/vecka eller mer pa kontakter med
myndigheter, dvs. nastan en timme/vardag eller mer. Tittar vi pa svar som avser barn upp till 19
ar samt upp till 14 ar handlar det om 45 respektive 49 procent.

Nastan halften dgnar 1-2 timmar/veckan at kontakter runt barnet.

Fraga: Hur mycket tid ldgger du pa kontakter med myndigheter, skola och omsorg, m.m. i
fragor som giller det barn som du svarar fér? (samtliga svar)

Svarsalternativ Svarsprocent
Ingen tid 13 %

1-2 timmar/vecka 46 %

3-5 timmar/vecka 26 %

6-10 timmar/vecka 10 %

11-15 timmar/vecka 3%

16-20 timmar/vecka 1%

Mer an 20 timmar/vecka 1%

Nedanstaende avser svar endast for barn till och med 14 ar:

Svarsalternativ Svarsprocent
Ingen tid 5%

1-2 timmar/vecka 46 %

3-5 timmar/vecka 31%

6-10 timmar/vecka 12 %

11-15 timmar/vecka 3%

16-20 timmar/vecka 1%

Mer dn 20 timmar/vecka 1%

Trots att kunskapen om NPF 6kar i vart samhille, slapar stod och strukturer efter. Fortfarande
ar behoven av battre tillgang till stéd och samordning stora, vilket vi ocksa kan se i den tidigare
fragan.

Av de 663 fritextsvaren framgar att for manga handlar en stor del av tiden om kontakter med
skolan for att fa den att fungera. Det finns ocksa de som tagit en paus i sitt kimpande, de som
efter ar av kamp till slut fatt det att fungera samt de som beskriver att omfattningen varierar
och att det finns battre och samre perioder.

”Enbart likarbesék och annat vardagligt nu nér skolplikten ér ver. Over livet har det gétt frén mer eller
mindre ett heltidsjobb, till nér vil skolan (anpassad skolgdng i resursskola) fl6t pG hyfsat kanske snitt
1timme/dag.”

”Han dr myndig och jag har ingen fullmakt. Det dr den stora svarigheten. Har inga vénner, inga intressen
(mer dn datorn), ingen motivation och ingen motor. Inget sjélvfértroende. SG himla svdrt och jobbigt att
hjdlpa ngn som fastnat i ett limbo och sjélv menar att allt ér bra.”

”Ingen tid idag, men innan hon var myndig sd ca:3-5 Tim/vecka”
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“Nu behéver vi inte ldgga ner sG mycket tid men nér hon var simre i sin Gngest var det flera timmar i
veckan.”

“Det var mycket mer innan ndr skolan inte forstod vad adhd dr och hur man beméter pa rétt sétt. DG var
det dagliga rymningar och méten. Nu gdr det bdttre.”

“Helt beroende pd vad skola planerat och férséker genomféra. Deras brist pa forstdelse och
stéd/anpassning kan resultera i 10 telefonsamtal/dag och ofta resultera i att jag som VH fdr tillbringa
dagen med barnet i skolan som stéd.”

“Men skulle behéva vara mer aktiv. Jag orkar helt enkelt inte. Orkar mer i perioder. Skolan fungerar inte
sd det tar mkt tid. Man far kimpa med att sonen ska fa det grundldggande i undervisningen. Och sjélv
behéver man ldra sig Iémpliga sétt och pedagogik oxd.”

“Varierar under dret i bérjan av en termin dr det jdtte mycket. Nér han var hemmasittare sdker 15
timmar | veckan. Nu lite mindre med anpassad skolgdng”

“Det var mycket mer fér ett par Gr sedan, men vi har fatt ge upp eftersom skolan inte har kompetens att
méta vdrt barn.”

“Just nu fungerar det mesta vdldigt bra och inga kontakter/ samtal behéver géras, men terminsslutet
ndrmar sig och da kraschar det alltid. Han orkar inte en gel termin och rutiner och strukturer féréndras
alltfor ofta i skolan vid slutet pa terminen.”

“Utéver kontakter i frgor som gdller mitt barn ldgger vi ca 1 timme/dag (dvs ca 7 timmar/vecka) till
undervisning da skolan inte lyckats anpassa verksamheten till mitt barns behov.”

“Skola som inte fungerar, férsdkringskassa som inte tar VAB trots ldkarintyg och Hab som skriver
Idkarintyg pa Idkarintyg som inte férsdkringskassan godkénner.”

“Mindre tid nu én innan diagnos. Man blir tagen pa allvar nu.”

“Fortfarande ldgger man ner massa tid. Maktl6s da barnet dr myndigt men behéver Hjdlp i vardagen av

”

mig”.

“Under hégstadietiden var det 11-15 timmar/vecka.”

KANNEDOM OM RATT TILL EGET STOD

| socialtjanstlagen 5 kap. 10 § star att socialndmnden ska erbjuda stod for att underlatta for
personer som vardar en narstaende som ar aldre, langvarigt sjuk eller som stodjer en
narstaende som har funktionshinder. Trots att detta dven géller foraldrar som stodjer sina
egna barn med funktionsnedsattning, framgar det i denna enkat att sa manga som drygt sex av
tio inte kanner till att de har ratt till eget stéd som anhorig.

Fraga: Kanner du till att du via din kommun har ritt till eget st6d?

Svarsalternativ Svarsprocent
Ja 37 %
Nej 63 %
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BEHOVER DU SOM ANHORIG STOD?
Situationen som anhorig kan se mycket olika ut. En del kan behéva eget stod fran samhallet,
medan andra inte behdver det. Darfor stallde vi en frdga om det egna behovet av stod.

Ndastan sex av tio (57 procent) uppgav att de behover stod for egen del. En av fem (20 procent)
svarade att de inte behovde det. 23 procent svarade att de inte vet. Det ar inte alltid |4tt att veta
vad som ar rimligt att man sjalv ska klara av som anhorig eller ndr man sjalv ocksa behéver stod.

Fraga: Beh6ver du som anhérig stod for egen del?

Svarsalternativ Svarsprocent
Ja 57 %
Nej 20 %
Vet ej 23 %

VILKET STOD FAR DU/HAR DU FATT?

Till de personer som svarade ”Ja” pa fragan om de behdver stod for egen del, stéllde vi
foljdfragan: ”Vilket stéd far du/har du fatt?”.’

Det vanligaste stddet som knappt halften fatt (44 procent) var ”informationstraffar och/eller
forelasningar”. En fjardedel har uppgett att de far eller har fatt stédsamtal och/eller deltagit pa
anhorigtraffar. Ganska fa (15 procent) har fatt radgivning av kurator eller anhdérigkonsulent. En
av tio har fatt del av avl6sarservice respektive hjalp med att samordna barnets insatser. Nastan
tre av tio (27 procent) uppger att de inte far/har fatt del av nagra insatser alls, trots att de
sjalva uppfattar att de behoéver det.

Att tillgangen till stéd fran anhorigkonsulent varierar ar nagot som Attention ofta far héra. Vi
far ocksa hora att i manga kommuner ar stodet ofta fokuserat pa anhériga som vardar sina
dldre, och mindre tid dgnas at att stotta var malgrupp. Fortfarande far vi hora att det bland
anhorigstodjare kan saknas tillracklig kunskap om situationen for familjer med NPF.

De som svarade “andra insatser” uppmanades att ange vilka men fler har lamnat kommentarer.
Har ar nagra roster fran de 361 fritextsvar som lamnades pa denna fraga:

“Féréldrastod via bup.”
”Det stéd som finns dr mer anpassat fér anhériga till dldre”

“Projektet familjelotsen!! Det var det bdsta som hént oss. Tyvdrr férsvann all hjélp och allt stéd nér
projektet var éver.”

“Jag har inte orken att s6ka stdd fér egen del.”
“For egen del arbetsterapeut. Barnet har ocksa fatt det nu.”

“Familjeteam i kommunen.”

7 Endast de som svarade ”ja” p& fragan om de behdvde eget stéd som anhérig, fick sedan méjlighet att
svara pa senare fragor om vilket stod som de har fatt och om de varit néjda med insatserna.
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”BUP har gett oss en strategiutbildning och stédsamtal som utgdr fran hur vi bdst kan hjélpa barnet. Jag
skulle behéva stéd i hur jag hjdlper mig sjdlv att orka utan att gd in i viggen.”

“Korttidsplats”

“Hade behévt ndgon & prata av sig med men aldrig ngt som erbjudits vilket jag tycker att man ska bli
erbjuden och inte behéva séka efter sjélv.”

“Fick 2 info tréffar sen dr man kastad ut i luften och ska fixa att flyga helt sjélv.”
“Fatt stéd genom férdldrastédsmottagningen fram till barnet fyllde tio ar”
“Egen psykologhjdlp fér att orka fér mig o 6vriga i familjen”

“Féreldsningar dr det enda. Igen anhérigkonsulent finns i kommunen.”

“Har bara fatt en informationskurs ndr barnet fick diagnosen”

“Innan ndr barnet fick tillhéra habiliteringen fick vi mycket stéd. Nu har vi bara erbjudits
informationstrdffen”

“Handledning via habben.”
“Familjest6dsenhet via stadsdelen men de har ej kunskap om adhd”

“Jag efterlyser samordnande insatser, utéver véstbus (Vdrdsamverkan i Vistra Gétaland) och liknande.
Jag tycker att varje barn med NPF borde fd en koordinator som kan hdlla koll pa vilka olika instanser som
kan och bér kontaktas, samt anséka och 6verklaga i de fall det behévs. Det enda stédet jag blivit
erbjuden som kan likna koordinatorfunktionen dr via socialtjiinsten, vilket inte i praktiken bidrog med
ndgot till mig som mamma. | de fall ddr férdldern inte behéver socialt stéd i kontakten med myndigheter
utan endast avlastning pd grund av att arbetsbérdan blir for stor, s kan socialtjéinsten inte erbjuda
ndgot. Inte heller LSS, dd de endast utgdr fran sina férutbestimda insatser.”

“Saknar anhérigstod fér den som har anhérig under 65 dr, Finns inte i var kommun”
“Gick kurs pG ADHD- och Aspergercenter”

Fraga: Vilket st6éd far du/har du fatt?

Svarsalternativ Svarsprocent
Stodsamtal 24 %
Anhorigtraffar for erfarenhetsutbyte 25 %
Informationstraffar och/eller féreldsningar 44 %
Radgivning via kurator, anhorigkonsulent el. dyl. 15 %
Kontaktperson 6 %
Avldsarservice 10 %

Hjalp att samordna insatserna for barnet 9%

Jag far inte/har inte fatt nagra insatser 27 %

Andra insatser 11%
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NOJDHET MED INSATSER

Som kan utldsas i tabellen nedan ar en stor andel, ndstan 4 av 10 (37 procent) mindre ndjda
med insatserna. Samtidigt ar majoriteten valdigt eller ganska ndjda med de insatser som de far.

Dock ar det viktigt att kdnna till &r att en dryg fjardedel (27 %) av de som angivit att de som
anhoriga behover stod for egen del inte far/eller har fatt nagra insatser och alltsa inte alls haft
maijlighet att svara pa den har fragan. Nojdheten géller alltsa endast de som fatt nagon insats
och inte de som inte fatt nagon insats alls.

Tittar man sarskilt pa den grupp svarande som uppgett att de har egen NPF, minskar
néjdheten.®

Fraga: Ar du n6jd med dessa insatser?

Svarsalternativ Svarsprocent
Ja, valdigt nojd 14 %
Ja, ganska nojd 48 %
Nej, mindre nojd 30 %
Nej, missnojd 7%

Pa denna fraga lamnades 319 fritextsvar. En dterkommande 6nskan dr ndgon som ser till
helheten, dvs. inte bara barnets behov utan hela familjens. En annan &r ndgon som haller i alla
trddar, samordnar och kan svara pa fragor om familjernas rattigheter med mera. Manga 6nskar
ocksa konkreta tips och strategier om funktionsnedsattningarna och hur foraldrarna kan méta
och stddja sina barn i situationer som &r svara. Aven behovet av mer stdd till féraldern lyfts.
Det kan ocksa handla om att man &r néjd med den insats som man fatt, men att den varit i for
liten omfattning eller att man ocksa behéver andra insatser.

Overlag skénjs en frustration kring att profession och samhillet inte har tillrdcklig kunskap och
forstaelse for familjernas situation och darmed svarigheter att ocksa stédja.

Har ar nagra exempel pa fritextsvar:

“Saknar ndgon som kan végleda vart man ska vénda sig. Ndgon som ser till helheten”

“Kréivdes mycket tjat pa Socialtjdnst samt 3 orosanmdlningar innan insatsen godkdndes.”

“De har varit bra, men hade 6nskat mera stéd i annan form én information.”

“Men jag skulle behéva ndn som ser hela familjesituationen. S6kt hjélp av bade LSS och soc men
de ser antigen till mig eller min son. Att man férstar att férdldraansvaret dr jag ok med men alls
det andra far mig att fa egna diagnoser som utmattningsdepression mm.”

“Behéver mer hjdlp och att de man vdnder sig till ka hjédlpa en och vet vart vi ska vénda oss. En

storre férstaelse av hela samhdillet hur det dr att ha NPF och hur det paverkar en som férdlder
att ha barn med NPF.”

8 Valt ut de som anger att de har egen NPF samt att bade deras partner och de har NPF: Ja, vildigt néjd
(13 %), Ja, ganska nojd (43 %), Nej, mindre nojd (36 %), Nej, missndjd (9 %).
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“Jag skulle behéva hjdlp med samordning, kuratorsamtal samt stéd med att séka avlastning
(LSS). Jag héller ndsan 6ver vattenytan som det ér och orkar inte ta initiativ till fler méten,
utredningar osv.”

“Jag skulle dock vilja ha mer stéd. Vi skulle vilja att nagon kunde hadlla i alla de administrativa
bitarna, kontakten med skolan, Iékare, bup, SIP, férsédkringskassan samt att berétta vad man

har rdtt till, berdtta vilka skollagar som gdller, vad man gér ndr skolan inte fungerar (anmdler
till Skolinspektionen, dtgdrdsprogram etc.).”

“Det behévs dock mer kunskap hos anhérigkonsulenterna om hur det ér att vara anhérig till
barn med npf. Hur vardagen ser ut i verkligheten. De blir chockade néir de hér.”

“Néjd med de jag fatt men de dr for lite och for fa ganger.”

“Jag dr n6jd med de jag fatt, men skulle behéva mer personlig coachning nér barnet mar ddligt
och dr stressad 6ver skola.”

“Att fa handledning av ndgon som verkligen kan och férstar bade Adhd och autism ér
fantastiskt! Konkreta tips och rad, och méjlighet att dels fa ventilera lite men dven diskutera
och bolla tankar och funderingar.”

”Vi behéver vdgledning kopplat till vart barn och var situation.”

SYSSELSATTNING FOR DIG SOM ANHORIG

De allra flesta (77 procent) har uppgivit att de arbetar, antingen heltid eller deltid, se tabell
nedan.

Fraga: Vad stimmer in pa dig som forilder/anhérig?

Svarsalternativ Svarsprocent
Arbetar heltid 47 %

Arbetar deltid 31%
Sjukskriven 14 %
Egenforetagare 6 %
Sjukersattning 5%
Studerar 5%
Arbetslos 3%
Aktivitetsersattning 1%

Annat 17 %

KOMBINERA YRKESLIV MED BARNETS NPF

En nagot storre andel i jamforelse med den enkdt som genomférdes 2016 (24 procent i
jamforelse med 22 procent) uppger att det gar bra att kombinera yrkeslivet med
funktionsnedsattningen hos barnet man svarar for. Tva procent farre uppger i konsekvens att
det gar daligt (43 procent i jamforelse med 45 procent).

Men fortfarande uppger en mycket stor andel (43 procent) att det gar daligt att fa ihop yrkes-
och familjelivet.
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Fraga: Hur upplever du att det gar att kombinera ditt yrkesliv med funktionsnedséttningen
hos det barn du svarar for?

Svarsalternativ Svarsprocent
Det gar bra 24 %
Det gar varken bra eller daligt 30%
Det gar daligt 43 %
Vet ej 3%

Pa denna fraga hade vi 1154 fritextsvar, har ar nagra:

“Just nu dr det Idttare men skoldldern var svar.”

“Mdste vara hemma och vabba jdttemkt. Och alla méten och utb. Pd arbetstid. Har fatt ga ner till 75
proc. Fér att vardag ska fungera, dd sonen inte orkar fritids.”

“Att ha npf barn i en icke anpassad skola dr ett heltidsjobb i sig. Att férséka ha ndgon typ av eget liv dr
uteslutet till dess att skolgdng fungerar.”

“Det gdr inte. Det finns ingen barnomsorg for vara barn. De klarar en timma i skolan.”

“Barnen kan inte gd pa fritids, sd hur skulle jag kunna jobba? Och med en skola som kan ringa och séiga
att jag mdste komma och hdmta hem sonen...”

“Vi har tuffa dr bakom oss. Till sist togs beslutet att en av oss vabbar for att fa ihop livet och inte helt
gd sonder.”

“Det gdr bra endast pga. att jag dr egenféretagare. Arbeta heltid hade inte gdatt.”

“Aterigen dr det oftast skolan som brister och barnet behéver hdmtas hem och/eller f& mitt stod fér att
orka genomféra. Mdnga gdnger har dven skolans personal behévt mitt stéd i skolan.”

“All energi ldggs pad att férbereda, struktur, avleda... Mycket svdrt med morgnar”

“Det dr ett stédndigt pusslande. Att vara flexibel i mina arbetstider dr en forutséttning for att livet ska
fungera”

“Stora delar av arbetsdagen gar till samtal med barnet/barnets skola och mdnga dagar kan jag inte
jobba eller mdste ha barnet med pd jobbet vilket hindrar mig frdn stor del av arbetsuppgifterna
Jag maste alltid vara beredd att svara i telefon eller Gka hem till mitt barn fast jag dr pd jobbet.”

”Det gdr numera bra ndr han dr vuxen, flyttat hemifran och klarar sig bdttre sjélv. Men under hans
uppvixt var det nédstan en oméjlig ekvation....ddremot kommer jag aldrig klara jobba full tid (100%)
pga. egen ddlig hdlsa bl a diagnos "kronisk utmattningsdepression" som ju delvis beror pd de méanga
jobbiga dr som hans uppvdxt inneburit. Men jag har aldrig kunnat satsa pd "hogre" tjdnster pG jobbet
och kommer att fa ddlig pension pga. deltidsarbete under alla Gr och mdnga, ldnga sjukskrivningar.”

“Fungerar ibland men svdrt att férsérja sig ndr barnet inte klarar av att ga till skolan. Enormt
stressande situation. Svdrt att hinna med jobb + allt administrerande av st6d. Skolans bristande stéd
gor att jag mdste ldgga tid pd méten, mail, telefonsamtal som tar tid frén arbetet. Hade aldrig klarat

det om jag inte var frilansare och kunde styra arbetstiden till viss del.”

“Madste vdlja att ta hand om mitt barn och ha en ekonomisk stress eller férsumma honom och min egen
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hdlsa for att fé pengar.”

“Jag blir vildigt begrdnsad i mitt jobbsékande da barnet behéver sa pass mycket stéd och kan inte vara
sjélv och arbetsgivare blir avskrdckta ndr jag dr drlig om att jag har barn med séirskilda behov.”

“Det gdr pga. flexibelt jobb, andra stédlésningar och ldga krav/férvintningar”

GATT NED | ARBETSTID PA GRUND AV BARNETS NPF

Nastan halften (43 procent) uppger att de har gatt ned i arbetstid pa grund av barnets
funktionsnedsattning. Knappt fyra av tio (38 procent) svarar att varken denne eller dennes
partner har gatt ned i tid av det skalet.

| den enkat som genomfordes 2016 svarade en betydligt hogre andel (52 procent) ja pa samma
fraga, en storre andel svarade ocksa nej 48 procent.

Pa grund av det felstallda svarsalternativet ”Har ingen partner” som 14 procent valt, vet vi inte
hur manga inom den gruppen som gatt ned i tid eller inte. Det kan ha bidragit till de stora
skillnaderna i jamforelse med enkaten 2016.

For att fa mer information om koénsskillnader i vardagslivet med koppling till barnets NPF
tittade vi sarskilt pa svar fran mammor respektive pappor. Da kunde vi se att mammor i mycket
hogre utstrackning &n pappor svarat att de gatt ned i arbetstid (37 procent respektive 10
procent). Mammor hade i mycket lagre utstrackning ocksa svarat att sin partner gatt ned i
arbetstid (3 procent respektive 28 procent). De hade ocksa i ldgre utstrackning svarat att bada
gatt ned i arbetstid (8 procent respektive 14 procent).

Fraga: Har du eller din partner gatt ned i arbetstid pa grund av barnets funktionsnedsattning?
(samtliga svar)

Svarsalternativ Svarsprocent
Ja, jag har gatt ned i arbetstid 35%
Ja, min partner har gatt ned i arbetstid 5%
Ja, bade jag och min partner har gatt ned i
. 8%
arbetstid
Nej, ingen av oss har gatt ned i arbetstid 38 %
Har ingen partner 14 %

Nedan redovisas svar fran mammor respektive pappor:

Svar mammor

Svarsalternativ Svar pappor
Ja, jag har gatt ned i arbetstid 37 % 10%
Ja, min partner har gatt ned i arbetstid 3% 28 %
Ja, bade jag och min partner har gatt ned i 8%
. 14 %
arbetstid
Nej, ingen av oss har gatt ned i arbetstid 38% 37 %
Har ingen partner 14 % 11%
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AR ELLER HAR DU VARIT SJUKSKRIVEN

Att vara sjukskriven som foralder till barn med NPF ar vanligt, det har vi sett dven i tidigare
enkater och bekraftar det vi far hora om vara medlemmars situation. 45 procent av de
svarande uppger i denna enkat att de ar eller har varit sjukskrivna pa grund av
utmattningssyndrom som kan héarledas till barnets NPF. Det ar i stort sett samma siffra
som framkom i enkdten som genomfordes 2016 (43 procent). Samtidigt uppger 23 procent
att de riskerar att bli det (jamfor 28 procent 2016).

Aven p3 denna fraga har vi tittat sarskilt pa svar fran mammor respektive pappor. D3 har vi
kunnat se att mammor i stérre utstrackning svarat att de ar sjukskrivna pa grund av
utmattningssyndrom som kan héarledas till NPF hos barnet (13 procent respektive 6
procent). De anger ocksa att de i stérre utstréackning varit sjukskrivna (34 procent
respektive 18 procent). Som en konsekvens svarar da papporna i hogre grad nej pa fragan
(53 procent respektive 30 procent).

Fraga: Ar du, eller har du varit, sjukskriven pa grund av utmattningssyndrom som kan
harledas till NPF hos det barn du svarar for?

Svarsalternativ Svarsprocent
Ja, jagar 12 %
Ja, jag har varit 32%
Nej, men riskerar att bli 23 %
Nej, 33%

Nedan redovisas svar fran mammor respektive pappor:

Svar pappor
Svarsalternativ Svar mammor
Ja, jag ar 13 % 6 %
Ja, jag har varit 34 % 18 %
Nej, men riskerar att bli 23 % 24 %
Nej, 30% 53 %

682 fritextsvar foljde pa denna fraga, har ar nagra:

“Under hela skoltiden pga. bristande stéd och anpassning.”

“Tre diagnoser i samma familj inkl. mig sjélv har gjort det ohdllbart.”

”Det dr en ohdllbar situation. Vi 6nskar sa att vi kunde bli hérda. Vi har sG mycket kunskap och erfarenhet
av autism inom familjen som aldrig tas pa allvar. Vi autister dr sG uppgivna och trétta pa all personal vi
mdéter som ska tala om fér oss hur det fungerar att vara autistisk. Det hade varit sG bra med ett
samarbete”

”Har varit men det var en kombination av ohdllbar arbetssituation, barnets situation, separation och

samarbetssvdrigheter med pappan. Det kndckte mig och jag mar rdtt bra idag men madste nu rensa upp
min ekonomiska konkurs. Mdnga drs slit och otrolig utmaning som kunde ha lindrats om jag fatt stéd,
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hjdlp och att aldrig blivit “Iémnad” av kommun och landsting till att klara allt sjélv.”

”Sénder stressad och har 2 barn med nfp och bada har depressioner och suicid férsék och
sjélvskadebeteende.”

”Men fk ger inget stéd. Utférsdkrad.”

“Jag fick en kroppslig férvarning om att jag inte madde bra. Bytte jobb s att jag kom ndrmare hem, sa
det var min rdddning.”

“Vid Barnets fritidssysselsdttning vill hon alltid att ndgon férdlder ska vara med som stéd och trygghet.
Det gor att hemmet inte hinns med och syskon blir lidande.”

“Har 4 barn samt make med NPF, har utmattningssyndrom sedan 2006”

SJUKSKRIVNINGENS OMFATTNING

Som foljdfraga till de som svarat ja pa ovanstaende fraga, fragade vi hur stor sjukskrivningens
omfattning varit. De allra flesta (75 procent) uppger att de varit sjukskrivna pa heltid av skal som
kan héarledas till barnets NPF. Se tabell for mer information.

Fraga: Hur manga procent har din NPF-relaterade sjukskrivning varit?

Svarsalternativ Svarsprocent
25 % 7%

50 % 14 %

75 % 5%

100 % 75 %

FRAGA MED FRIA SVAR

Enkaten avslutades med en fritextfraga dar varje svarande fick mojlighet att ge ytterligare
information om sin situation som anhorig. Narmare 1100 svar ldmnades. Har ar nagra
fritextsvar:

“Jag hade velat fa stéd for mig, ndgon att prata med, nGgon som kanske kan komma med tips for hur jag
ska orka, hur man kan strukturera vardagen, ndgon att diskutera diagnos och vardag med. Helst utan att
det paverkar mitt jobb med en massa mer ledighet én jag redan madste be om. Har ingen avlastning, inga
vdnner kvar, oftast ingen familj som kan hjdlpa. | min kommun rdcker inte adhd fér att fG LSS.”

“Jag har flera barn med diagnos och ndr de bérjade skolan rasade livet och ekonomin.”

“Det som dr jobbigast dr att fungera som samordnare fér barnet samtidigt som évriga livet ska flyta.
Med egen diagnos blir det dn svdrare att fd ihop det. Saknar méjligheten att fa stédet som familj och inte
enbart som individ.”

”Kvinnofdllan sldr igen extra hart kring kvinnor som har barn med npf. Eftersom funktionshindret dr sG
individuellt sG behévs det en ndra person som guidar och utbildar ny personal och dr hjélpjag och det blir
oftast mamman med resultat ddlig pension, dalig karridr, ddlig SGI. Skilsmdssorisken ér stor eftersom
pressen pd familjen dr sG hég. Mammorna betalar ett hégt pris for att rddda sina barn.”

”Det dr svart att vara férdlder och se sitt vuxna barn ha en problematik som han inte sjélv ser.”
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“Fruktansvdrt att varden inte uppmdrksammar detta. Jag tror jag har drabbats av bestGende men utifrén
den stress jag utsatts fér. Lédkare borde uppmérksamma detta. PTSD bland autismféréldrar dr nog inte
alltfor ovanligt.”

“Man gdr pa kndna konstant. Kroppens reservkrafter férbrukas stdndigt. Sover daligt, alltid trétt. Mdste
hela tiden ligga 5 steg fére npf barnet i planeringen, fér att undvika konflikter osv.”

“Det svenska skolsystemet kndcker barn med Npf och deras mammor och pappor.”

“Min situation: jag réicker inte till. Inte till arbetet, inte som mamma, inte som fru. Sldkt och vdnner har
jag redan slutat med att forséka rdcka till for, vilket innebdr att isolering kommer att bli ett faktum, det
dr inte bra for mig, eller 6vriga familjen.”

“Ansvaret férsvinner inte ndr barnet fyller 18 dar eller avslutar gymnasiet. Skulle behéva en hjdlplinje dit
man kan ringa. En psykolog for féréldrar hade varit bra, eller kurator m.m. Socialtjéinsten har varit
kontraproduktiv i mitt fall.”

”Tdnk om skolorna bara gjorde sitt jobb (féljde lagen och gav vdra barn anpassningar som skolorna enligt
lag maste ge), da hade vi fordldrar kunnat jobba och vdra barn fG utbildning. Istdllet gér ndstan all tid Gt
att ldsa lagar, anmdla, sitta med i skolan eller ta hand om barn som stannat hemma pga. skolmiljén

”

mm.

“Allt ér sa krangligt vad gdller alla intyg hit och dit, s mycket tid man hade kunnat dgna at sitt barn gar
at till att bara jaga folk.”

“Det dr en oerhért tuff situation for anhérig till barn med autism och add. Vi mdste fa en stérre forstdelse
fran samhidllet for vad det innebdr och hur mycket vi kimpar, hur mycket tid det tar, hur vi gar miste om
karridrsteg, hur vi fran att ha varit stabila medborgare plétsligt hamnar “under isen” fér att situationen
blir fullkomligt 6vermdktig och svarhanterlig fér en ensam person.”

“Det dr mer dn ett heltidsarbete att ha barn med npf. Rutiner, strukturer, pdminnelser, férberedelser,
balansera pd orden, passa sa att det inte blir brék mellan syskon, férdldrar eller kompis. Specialanpassa
mat. Aka till affdren kolla vad som finns, sedan dka tillsammans med barnet till affiren fér att handla allt
fér att undvika konflikter och utbrott.”

”Det stéd som finns dr for fyrkantigt, behéver man t.ex. stédhjélp for att orka borde man fa det. Det st6d
som finns handlar oftast om att man som férdlder ska kunna ldmna ifrdn sig barnet. Kortis, aviésare,
ledsagare. Insatser for att fa fordldern att orka vara med sitt barn finns det simre av.”

ANALYS AV ENKATRESULTATEN

Trots ar av enkatrapporter dar vi lyft fram roster fran vara familjer och pekat pa vilka atgarder
som kravs, kan vi inte annat an konstatera att mycket lite har hant nar det galler stodet till
familjer som har barn med NPF.

Fortfarande dgnar manga foraldrar flera timmar i veckan at kontakter med myndigheter och at
att kdmpa for att fa stéd for sitt barn. Det &r fortfarande svart for manga att hitta ratt i
”stoéddjungeln” och dven om man vet vart man ska vanda sig for att fa stod, sa har man svart
att fa stod. Och det kan bero pa olika saker. Det kan handla om att man bollas vidare till annan
instans, otillracklig kunskap om NPF och hur familjesituationen hos dessa familjer kan se ut, att
man pa ytan verkar vara for valfungerande eller att det stéd man behover inte finns. Och trots
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stdd av olika slag, finns det de som upplever att all samordning, alla kontakter med mera gor
att stodet blir mer en belastning an nagon hjalp.

Aven fast vi inte stillde ndgon fraga som direkt pekade ut skolan, kan vi se i de manga
fritextsvar att det ofta ar skolan som stéller till det. Hade skolan varit tillgdnglig och anpassat
undervisning, bemétande och skolmiljo utifran elevens behov, hade vardagslivet fungerat sa
mycket battre och andra stodinsatser inte behovts i samma utstrackning. En skola som inte
fungerar leder till problematisk skolfranvaro och psykisk ohalsa hos bade barn och foéraldrar.
Den dranerar familjens hela tillvaro.

Dessa brister far forodande och langtgaende konsekvenser sasom hoga sjukskrivningstal, att
foraldrar behdver ga ned i tid samt svarigheter att klara yrkeslivet.

Trots denna tuffa situation for manga féraldrar som har barn med NPF, ar det pafallande
manga som inte kanner till att de har ratt till eget stod som anhorig — trots att fler 4n hélften
uppger att de behover eget stdd. Det ar ocksa manga som star helt utan stod. Det stéd som ges
ar heller inte alltid det som foraldrarna mest behover eller efterfragar.

Det ar tydligt att situationen for foraldrar som har barn med NPF beh6éver komma upp pa
agendan och séarskilda satsningar géras. Mammors situation behdver ocksa uppmarksammas.
Svaren fran den har enkaten bekréaftar Attentions erfarenheter som ar att mammor ofta drar
ett tungt lass i kampen for stod, anpassningar och andra insatser for barnet.

ATTENTIONS FORSLAG TILL FORBATTRINGAR

Denna enkat bekraftat behovet av ett riktat stod till foraldrar som har barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Den bekraftar ocksa behovet av att arbetet med
samordnad individuell plan (SIP) kommer igdng och genomférs pa ett sdtt som hjalper och
avlastar familjerna och pa riktigt samordnar de olika insatserna. De manga fritextsvaren som
handlar om svarigheterna att fa skolan att fungera for barnen, bedémer vi som en av de
viktigaste orsakerna till fordldrarnas tunga arbetsbelastning. Kraven pa att till varje pris fa
barnet att ga till en skola som inte dr anpassat till dennes behov 6kar pa bérdan hos
forédldrarnas redan pressade situation.

Sammanfattningsvis bekraftar och fortydligar vi nedan krav som Attention staller i sitt
intressepolitiska program ”Det har vill vi”.

e All sorts stod ar en rattighet som ska erbjudas. Féraldrarna ska inte behdva jaga det.

e Aktorer som beslutar om stod maste lyssna pa familjerna och erbjuda stod utifran
deras behov. Mer kunskap om NPF behovs bade hos dem som ska besluta om insatser
och genomférande aktorer.

e Familjerna maste fa bra information om vilka stéd som finns och hur det gar till att
soka. Information om all sorts stod (oberoende av vilken huvudman som tillhandahaller
stodet) behover finnas samlat pa ett enda stalle. Skriftlig information ska vara
tillgangligt for alla och kombineras med en person som kan beratta mer om de olika
stoden. Det ska ocksa omfatta information som vander sig till féraldrar med myndiga
barn.

21



e Samordningen av insatser kring barn med funktionsnedsattning maste fungera pa
andamalsenligt och effektivt satt.

e Informationen om ratten till en Samordnad Individuell Plan (SIP) maste forbattras.

e Stodet till elever md NPF maste forbattras och skolmiljon goras tillganglig. Lérarna och
annan skolpersonal maste fa 6kade NPF-kunskaper. Skolpolitiker och skolhuvudman
behover vidta atgarder som ger alla elever, inklusive elever med NPF, forutsattningar
att klara skolan.

e Anhorigkonsulenter behover i storre utstrackning ges forutsattningar att stodja
anhoriga som har barn med NPF. Varje kommun maste kunna erbjuda dessa anhoriga
kuratorstdd eller liknande i den omfattning som behovs. Eget stéd och mdjlighet till
bearbetning ar viktigt for hdlsan — alldeles for manga blir sjuka sjalva.

e Sarskild uppmarksamhet bor dgnas at svarigheten att kombinera foraldraskap och
forvarvsarbete.

e  Mammors situation behdver uppmarksammas och riktade insatser for att engagera
pappor behover utarbetas.

e Situationen for foraldrar som har myndiga barn med funktionsnedsattning som
behover samhallets stod, behodver uppmarksammas tillsammans med mojligheter for
foraldrarna att fa stéd i olika myndighetskontakter.

LAS MER

| Riksforbundet Attentions webbutik finns material fér dig som vill lara dig mer. Pa
http://webbutik.attention.se hittar du bocker, filmer och annat material som riktar sig till saval
skolpersonal som foraldrar och barn.
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