"De borde prata
med mig ocksa”

— Barn med NPF och deras upplevelser av
inflytande och delaktighet inom vard och stod




INNEHALLSFORTECKNING

RESULTATET | KORTHET .ot eeteee et eeeeee et ee et et et eeeeeesaeeseesesseneeneeeseeeeseseeesesseeeneeneeeseeeesensenseesaneeneeesaseseesseseesseseneans 3
BAKGRUND ...ttt et ee e e e et e et et et e e eeeeeeeeeee e e et eeeeeeeeeeaeeseasenseneeneeeseeeeseeeeseenseseneeeeeeeeeeeseeeenseseneeneeeseneseeeseseeeseeeneans 4
RIKSFORBUNDET ATTENTION ...t ettetteteeteeeeee e et et et et et eeeaseeeeeseeseeeeeeeeeeeeeeaseeseesenseesesenseneseeeneeeeesenseaseneeneens 4
BARNS ROST PROJEKTET «eueeeteeeeeeeeeeeeeteeeeeeeeeeeseeeeeeeteeeeueeeeaseaseeseneeaeeneeeeeseeeeaseeeeesenseaseneenseneeeeaneeeeesenseasenseneens 5
ENKATUNDERSOKNING ..ottt ettt eeee et et e e e et ee e e e e e eeee et eaueseeeeeaeeseeeaeeaseeeseseseneeeseseeeaseeseseeeneesseeasessesneeeseseeennenneas 6
IVIETOD ettt e et e et et et e e e et e eeeeeee e ee e et eeeeneeueeeeeeeeeeneee e e eneeeeeeeeeeeeeeeeese e e s et eneeneeneeeeeeeereneeareeeneens 6
DELTAGARE ..ottt ettt e et et e et et e e e et e e e e e e e e e et et eeeeeeeeeeeeeeeaee s e eeneeneeeeeeeeeeeeeeeeesenee e enteneeneeneeeeeeeeseneeaeeeeneens 6
RESULT AT ettt ettt ettt et et e et e et e et e e eese e e e e et eaeeeeeeeeaeeeeesenee s e e eaeeaeeeeeeeeeeeeeeseesene et eeeeneeneeaeeneeeeasenseaneeeneene 7
SANMIMANFATTINING ..ottt ettt e e et et et et et eeeeeeeeeeeeesees et eeeeeeeaeeeeeseesensenseas et easeeeeeeaneeseesensenseneeeeneas 11
ATTENTIONS FORSLAG PA FORBATTRINGAR .....veeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeseeseseesesesesseseseesssessssesesssessnseseneseses 12
REFERENSER ...ttt ettt ee et e e et e e e e e e et e e et e e eeeeeeeaeeeeeee e e e eneeeeeueeeeeeeeseeseseneeneeeeeeeeeeeeeaseese e eneeneeeeeaeeeeseesseeennennenes 13



RESULTATET | KORTHET

Sa har upplever barn och unga med NPF bemétande, delaktighet och inflytande i varden (BUP, habilitering,
vardcentral och socialtjanst) enligt Barns Rost-projektets enkatundersokning varen 2016:

e Endast 28 % av de svarande barnen med NPF uppgav att informationen de fatt inom varden var latt att
forsta, en tredjedel angav att de inte forstatt den information de fatt. 20 % tyckte dessutom att de inte
hade haft mojlighet att stalla fragor till vardpersonalen nér de inte forstatt och ytterligare 25 % tyckte att
de inte fullt ut hade haft mojligheten att stalla fragor.

e Cirka 20 % av de svarande barnen med NPF uppgav att de inte forstod varfér de var pa besdket inom
varden, ytterligare 40 % uppgav att detta inte var helt tydligt.

e Bara 45 % av barnen som svarade pa enkaten upplevde att vardpersonalen vande sig till dem direkt under
motet och en av fem barn upplevde att de inte blev tilltalade direkt fran vardpersonalen. Nastan en
femtedel upplevde ocksa att de inte hade tillfalle att sjalva berdtta om sin situation och hur de madde.

e 52 % av de svarande barnen upplevde att de blev lyssnade pa av vardpersonalen de traffade, medan 22
% upplevde att de inte blev lyssnade pa, 26 % upplevde att de inte blev lyssnade pa fullt ut och att
bemotandet kunde forbattras. Endast 21 % av barnen tyckte att de hade fatt vara med och bestamma
vad man skulle prata om pa traffarna och hela 54 % upplevde att man inte hade fatt vara med och
bestamma vad man skulle prata om.

e Vid fragan om barnen upplever att de blivit hjalpta vid sin kontakt med varden svarade 41 % att de inte
blivit hjalpta, medan 26 % upplevde att de blivit hjalpta av de besok de haft i varden.

e Det finns ett tydligt samband mellan upplevelsen av att ha blivit hjalpt av métet med varden och
upplevelsen av delaktighet och inflytande. De barn som uppger att de har blivit hjalpta av sitt mote med
varden anger i betydligt storre utstrackning dn 6vriga svarande att de blivit direkt tilltalade, kunnat stélla
fragor samt att de tyckte att de blev lyssnade pa.

Riksforbundet Attention augusti 2016

Undersokningen finns att ladda ner pa www.attention-riks.se. Publicera garna rapporten, men kom ihag att
uppge kallan.



http://www.attention-riks.se/

BAKGRUND

RIKSFORBUNDET ATTENTION

Riksforbundet Attention ar en intresseorganisation for méanniskor med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) sdsom ADHD, autismspektrumtillstand, sprakstorning och
tvangssyndrom. Vi arbetar for att de barn, ungdomar och vuxna som finns bakom diagnoserna
ska fa det stod och den hjilp som de behover, kunna paverka samt bli bemo6tta med respekt.
Forbundet har 15 700 medlemmar i 56 lokala foreningar. Vi har en ung medlemskar, med en
medelalder straxt over 30 ar. Ndra 2 000 av dem &r under 18 ar.

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 de blir sa stora att de kraftigt
paverkar individens utveckling och mdjligheter att fungera i samhéllet blir de en
funktionsnedsattning.

Riksférbundet Attentions uppgift ar:
e Att forbattra livsvillkoren for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
e Att stodja och tillvarata vara medlemmars intresse
e Att bilda natverk och stédgrupper
e Att ta till vara nya ron néar det géller vard, undervisning och samhéllsstod
e Att sprida kunskap om funktionsnedsattningarna och vara medlemsgruppers behov

Bade Attentions erfarenheter och Handisams (numera Myndigheten for delaktighet, MFD)
rapport "Barn ager”), visar att vard- och stédpersonal i alltfor liten utstrackning lyssnar till de
egna tankar och uttryckta behov som barn med funktionsnedséattning har. Vardgivare samtalar
primart med vardnadshavaren, vilket ar formellt korrekt men innebar etiska problem vad det
géller information och samtycke. Dessutom gar vardefull information om barnets motivation
och forstaelse av situationen forlorad, vilket kan hdmma eller forhindra att insatta atgarder far
effekt. Begriplig information som ar anpassad till barn ar ocksa en bristvara. Handisams rapport
visar att barn och unga med funktionsnedsattning, som lever med manga myndighetskontakter,
upplever lag grad av inflytande och delaktighet i det stod och den behandling som de far. Extra
utsatta ar barn med psykiatriska funktionsnedsattningar. Sa héar skriver Handisam om
situationen for Attentions medlemsgrupper:

”“Barn med neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar sticker ut. Barnen med en
neuropsykiatrisk funktionsnedsdttning berdttar om svdra férutséttningar och villkor inom
alla omrdden som tas upp i studien. Konsekvenserna fér barnen blir allvarliga och det finns
en tydlig brist pa framtidstro bland dessa barn.”

“Barnen uttrycker att de behéver betydligt mer stéd dn vad de far idag. Det som
framférallt erbjuds dr medicinering och en assistent i skolan. | 6vrigt mottar barnen inte
mycket annat stéd. Resultaten visar ocksa att dessa barn séllan har en aktiv fritid och att
de har fé vinner.”

“Familjerna med barn som har en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning préglas ocksa i
hégre utstréckning av brdk och konflikter. Det kan férklaras av att i majoriteten (sex av
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nio) av de medverkande familjerna finns ett eller flera syskon med samma
funktionsnedsdttning och i ndgra fall har dven en av férdldrarna samma diagnos. Detta
skapar i sig stora slitningar i familjerna som pdverkar férdldrarnas méjligheter att hantera
de hinder barnen méter i vardagslivet.”

Att som ung leva med en funktionsnedsattning innebar att man i betydligt hdgre grad an andra
i samma alder ar tvungen att ha manga vuxenkontakter. En familj med barn som har en
funktionsnedsattning kan ha valdigt manga myndighetskontakter. Forutom skolan ar det vanligt
att man har kontakt med habiliteringen, barn- och ungdomspsykiatrin, hjalpmedelscentralen,
Forsakringskassan och socialférvaltningen.

Rapporten ”Barn dger”, som bygger pa djupintervjuer med ett 20-tal barn, visar att vard- och
stodverksamheter i alltfor liten utstrackning lyssnar pa asikter, erfarenheter och 6nskemal fran
barnen sjalva. Detta trots att Barnkonventionen, FN-konventionen om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning, socialtjanstlagen, LSS och skollagen stéller krav pa inflytande fran
barn. Rapporten visar att barn och unga med NPF generellt har en sdmre sjalvkdnsla an andra
barn i samma alder. En viktig orsak ar enligt Attentions erfarenhet just bristen pa inflytande bade
nar det géller skolan och varden. Svarigheten att paverka leder till frustration hos bade barnen
och deras foraldrar. Sammantaget har barn och unga med NPF en samre livssituation pa manga
olika omraden jamfort med andra barn, som inte har ndgon funktionsnedséattning.

BARNS ROST PROJEKTET

Barns rost ar ett tredrigt projekt med syfte att ta tillvara barn och ungas synpunkter pa stod,
behandling och bemdtande inom vard och omsorg. Vi arbetar for att ungdomar med NPF ska fa
en Okad kansla av delaktighet och storre inflytande Over sin egen vard och omsorg. Det kan
handla om att forstd vad vardpersonal pratar om, eller vad behandling och andra atgarder
innebar och har for syfte. Vi skapar ocksa forum och kanaler dar unga kan presentera och
diskutera sina erfarenheter — bland annat i form av filmer, chattar och en fragefunktion pa var
webbplats ung.attention-riks.se. Var malsattning ar att ungdomarnas synpunkter ska na de
vuxna — bade vardnadshavare och yrkesverksamma — sa att de kan fatta kloka beslut och ta
hansyn till den ungas 6nskemal. Barns Rost drivs av Riksforbundet Attention med stdd av
Allmanna Arvsfonden. Projektet har tva samarbetspartners — Center of Neurodevelopmental
Disorders at Karolinska Institutet (KIND) och Habilitering och Halsa, Stockholms Ldns Landsting.

Vi har undersokt fragan om barns delaktighet i varden dels genom en enkétstudie, och dels
genom enskilda intervjuer med barn och ungdomar. | denna rapport kommer resultatet av
enkatstudien att redovisas.



ENKATUNDERSOKNING

METOD

341 barn och ungdomar svarade pa Barns rost webbenkat. Den fanns tillgéanglig fran den 9
februari 2016 till den 9 mars 2016 via Riksforbundet Attentions hemsida och spreds genom
Attentions Facebooksida, mejlutskick via Attentions medlemsregister, information pa BUP.se
samt genom projektets samarbetspartners —KIND och Habilitering och Halsa. Alla som fyllde i
enkdten samtyckte till deltagande och till att resultatet sammanstalls.

DELTAGARE

Av de 341 som svarade pa enkaten var 33 % tjejer, 65 % killar och 2 % definierade sig inte som
kille/tjej eller ville inte svara. Barnen som svarade var mellan 9 och 17 ar, med en medelalder pa
13,1 ar (se tabell. 1).

Av de 341 svaranden hade 224 personer (66 %) diagnosen ADHD, 52 personer (15 %) ADD, 178
personer (52 %) Autismspektrumtillstand, 24 personer (7 %) Tourettes syndrom, 25 personer (7
%) Sprakstorning. Eftersom det ar vanligt att en person har flera funktionsnedsattningar fanns
det mojlighet att fylla i mer an en diagnos och bland de svarande angav 49 % en diagnos, 38 %
angav tva diagnoser och 13 % angav tre eller fler diagnoser. Ovriga diagnoser (angivna i fritext)
inkluderar; dyslexi, trotssyndrom, sémnstorning, intellektuella funktionsnedsattningar, stord
utveckling av koordinationsformagan, atstorning, autistiska drag, tvangssyndrom/OCD, angest,
depression, aterkommande depressioner och manier samt generaliserat angestsyndrom/GAD.

Tabell 1 - férdelning av alder i gruppen.
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RESULTAT

Enkaten bestod av nio fragor, forutom de inledande fem bakgrundsfragorna, varav den sista
fragan var en 6ppen fraga dar svaranden sjalv kunde komma med forslag pa forandringar. Alla
fragor, utom den sista, var tvingande att svara pa vilket innebar att samtliga svaranden har svarat
pa alla fragor.

Vid var tolkning av svaren har vi valt att utldsa svaret ”ja” som att personen &r néjd, ”snarare ja”
som att man inte ar nojd fullt ut och tycker att det finns utrymme for forbattringar, “snarare nej”
utldses som att man &r missndjd men upplever att man kanske erbjudits information och
mojlighet till delaktighet men inte av den kvalité eller omfattning som man 6nskat och svaret
"nej” att man inte upplever att man erbjudits information och majlighet till delaktighet.

De svarande barnen fick féljande instruktion: "Tank pa tillfallen du varit pa ett besék hos varden
(exempelvis BUP, Habilitering, vardcentral).”

Fraga 1: Forstod du anledningen till att du var dar?
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Fraga 2: Tycker du att informationen som du fick var litt att forsta?
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Fraga 3: Fick du mojlighet att stélla fragor om nagot var svart att forsta?
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Fraga 4: Vande sig vardpersonalen till dig direkt nér de pratade?

50,00%
45,00%
40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%
5,00%
0,00%

44,87%

17
£

5,28%

Ja Snarare ja Snarare nej Nej

Fraga 5: Hade du tillfdlle att sjdlv berdtta om din situation och hur du madde?
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Fraga 6: Tycker du att den du tréffade lyssnade pa dig?

51,61%
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Fraga 7: Fick du vara med och bestamma vad ni skulle prata om pa traffarna?
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Fraga 8: Tycker du att du blivit hjdlpt av traffarna?
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Svar pa éppen frdaga
Den sista fragan pa enkéten, fraga 9, var en 6ppen fraga: Var det nagot som du 6nskat att man
gjort annorlunda? Vad?

Syftet med fragan var att fanga upp aspekter av delaktighet och bemétande som inte
framkommit genom de tidigare fragorna samt att samla eventuella férslag pa forbattringar.

Nagra av de svaren som kom fram handlade just om delaktighet och inflytande:
“De borde prata med mig ocksG”
“Lyssnat pd mig. Gett mig rdtt medicin fran bérjan.”

“Det bésta vore att man fick vélja om man vill tréiiffas i grupp eller ensam fér att prata. Hab har
mdnga grupptrdffar men det blir inte sa individuellt nu och alla ménniskor dr ju unika. Sen
spelar det ingen roll hur mycket man trdffar ndgon det dr kvalitén som réiknas och vilket vérde
det har och vad det ger personen. Den kan det se bra ut att ha haft méte men det har dndad
varit ddliga méten.”

”Kunna komma till samma doktor istdllet for nya hela tiden.”

“Efter att man har fatt diagnosen dr det inte okej att avsluta utan hjélpa att férsta och att fa
hjdlp med terapi.”

“Inte byta person som man pratar med, det blir férvirrande ndr man har haft en och samma

n»

men far sedan byta till en ny "Ldkare
“Latit mig byta terapeut ndr jag bad om det.”

“Jag énskar att de hade lyssnat in mina énskemal lite mer pag BUP.”
“Vill ha samtalstid inte bara medicinprat.”

En del svar handlade om information, kommunikation och kunskap:
“Papper innan med information och sant.”

“Inte dndrat sG mycket frdn gdng till géng.”

“Att man far tréffa och prata med andra barn med ADHD”

“Pratat pd ett sdtt som jag Idttare forstar.”

“Mer rak om min diagnos, har svart att ta till mig den.”

”Svart vara ddr. De kan inget om autism.”

”Kunnat mer om barn.”

“Att man hade fdtt en stérre tidsuppfattning om hur Iéng tid till att till exempel ndsta besék
blir.”

Vissa svar handlade om antal besdk och tid:
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”Inte tagit sa Idng tid innan tester och medicinering.”
“Att vdntetiden inte skulle vara sé ldng.”

“Allt kunde ha gdatt mycket snabbare. Jag bérjar snart gymnasiet och utredningen dr klart men
dndd inte. Det dr férvirrande. | bérjan sa de ocksa att jag inte skulle utredas trots att de trodde
jag hade Asperger och det har allt varit rérigt.”

“Ibland. Beséken tar fér Idng tid.”
“Ibland ldngre besékstid.”
“Trdéffas oftare.”

“Jag vill gdrna ha fler tréiffar.”

“Ndr vi tréiffades ville jag att métena skulle vara ldingre och att det fanns fler leksaker och att
det fanns ldsplatta och bra spel till den. Jag blev sur éver att de pa habben bara hade en dusch-
film pd ldsplattan och jag som hade sett framemot ett bra spel. Det var IGngt under min
intelligens.”

“Mer konkret hjdlp och tydligare atgdrder for att I6sa problemet, samt intensivare vdrd. Att fa
komma ndgon gdng dd och da och lyssna pd sddant man egentligen redan vet dr inte sd
effektivt. Kénns som att ingen tar tag i problemet pa allvar, tiden bara gar.”

”Mer tid avsatt.”

SAMMANFATTNING

Behandlare inom barn- och ungdomsvard behdver forbattra sattet de ger information pa sa att
deras patienter kan fa ta del avinformation som ar anpassad till dem utifran deras funktionsniva.
Enligt enkdten ar det endast 28 % av de svarande som ar ndjda med den information de fatt och
en femtedel tyckte inte att de hade mojlighet att stalla fragor om nagot var svart att forsta.
Ytterligare 24 % tyckte att de inte fullt ut hade mojlighet att stélla fragor.

Réatten till information regleras i Patientlagen.

Ur ”Din skyldighet att informera och gora patienten delaktig - Handbok for vardgivare, chefer
och personal” 1 januari 2015:

" Patienten ska fd information om

. sitt hdlsotillstand,

. de metoder som finns fér undersékning, vdrd och behandling,

. de hjélpmedel som finns fér personer med funktionsnedsdttning,
. vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvénta sig att fa vard,

. det férvdntade vard- och behandlingsférloppet,

. vdsentliga risker fér komplikationer och biverkningar,

. eftervdrd, och

O N O 1 AN W N R

. metoder fér att férebygga sjukdom eller skada. (3 kap. 1 § PL)
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Patienten ska dven fd information om:

e mdéjligheten att vdlja behandlingsalternativ, fast Idkarkontakt samt vdrdgivare och utférare
av offentligt finansierad hélso- och sjukvard,

e mdjligheten att fG en ny medicinsk bedémning och en fast vardkontakt,
e vgrdgarantin, och

e mdéjligheten att hos Férsdkringskassan fa upplysningar om vdrd i ett annat EES-land eller i
Schweiz. (3 kap. 2 § PL)”

Av de svarande uppgav 23 % att vardgivaren inte vande sig till dem direkt och ytterligare nastan
en tredjedel upplevde att vardgivaren inte gjorde detta fullt ut. Ndstan var femte barn upplevde
att de inte hade tillfille att sjdlva beratta om sin situation och hur man madde, vilket borde vara
en sjalvklarhet i kontakter med varden. Ytterligare 24 % upplevde att man inte fullt ut hade denna
mojlighet.

Forskning har visat att delaktighet i beslutsfattande inom vard kan vara en avgorande faktor i
behandlingsutfall och behandlings foljsamhet (7). Artikel 12 i Barnkonversionen (8) sadger att:
“Konventionsstaterna skall tillférsékra det barn som dr i stdnd att bilda egna dsikter ritten att
fritt uttrycka dessa i alla frdgor som rér barnet, varvid barnets dsikter skall tillmdtas betydelse i
férhdllande till barnets dlder och mognad.”

Drygt halften, 52 %, av de svarande barnen upplevde att de blev lyssnade pa av vardpersonalen
de traffade, medan 22 % upplevde att de inte blev lyssnade pa, 26 % upplevde att de inte blev
lyssnade pa fullt ut och att bemotandet kunde forbattras. Endast 21 % av barnen tyckte att de
hade fatt vara med och bestamma vad man skulle prata om pa traffarna och hela 54 % upplevde
att man inte hade fatt vara med och bestdamma vad man skulle prata om.

Vid fragan om man upplevt att man blivit hjélp av kontakten man haft med varden uppgav endast
26 % att de hade blivit hjalpta, medan 41 % uppgav att de inte blivit hjalpta och 33 % att de inte
fullt ut kdnde att de blivit hjalpta.

Nar vi tittade sarskilt pa hur de barn som uppger att de har blivit hjdlpta av varden har svarat pa
ovriga fragor, kunde vi se att de i betydligt storre utstrackning an 6vriga svarande anger att de
blivit direkt tilltalade, kunnat stalla fragor samt att de tyckte att de blev lyssnade pa. Det tyder
pa att det finns ett samband mellan upplevelsen av att ha blivit hjalpt av motet med varden och
upplevelsen av delaktighet och inflytande.

ATTENTIONS FORSLAG PA FORBATTRINGAR

Enkéaten visar pa flera olika forbattringsbehov, prioriterat ar féljande:

e Se till att barnet tagit till sig och forstatt information om varden och sin diagnos. Utga
fran att barnet behover fa informationen pa ett satt som ar anpassat till barnet.

e Ge barnet mojlighet att forbereda sig genom att tydligt ange syftet med moétet, vilka
som kommer att vara med, hur lange motet kommer att paga och hur ofta, vad man
kan paverka etc.
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e Informera om barnets rattigheter, t.ex. ratt att byta behandlare och ratt att klaga pa
varden, pa ett satt som barnet kan ta till sig.

e Se barnet som expert pa sin livssituation. Se till att barnet kommer till tals och blir
lyssnad pa. Lat barnen stélla fragor och komma med férslag pa vad som ska tas upp
under motet.

e GOr barnet delaktigt i utformningen av varden med hansyn taget till alder och mognad.
Delaktighet kan vara en avgorande faktor for effekten av behandlingen.

e Skapa rutiner och strukturer i verksamheten sa att ovanstaende féljs av samtliga
vardgivare.
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