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PROJEKTET FAMILJELYFTET STARTADE hosten 2018. Jag forstod att det skulle vara en angela-
gen fraga som skulle berdra manga av Attentions familjer. Men att behovet var sé stort som
jag fatt erfara, trodde jag aldrig. Nér projektet satte igang var det som att lyfta pa ett lock.

UNDER LOCKET FANNS berittelser som vittnar om att socialtjansten fungerat som livboj for
vara familjer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF), som sokt och fatt stod nar
livet kapsejsat. I takt med att telefonen gick varm, mailen véllde in och jag fick tréffa famil-
jerna insag jag dock att de som fatt fungerande hjélp var i minoritet.

JAG HAR EN bred och varierad yrkesbakgrund. Jag &r socionom i botten och har arbetat som
socialarbetare, verkat i skolans virld och dven varit fortroendevald som Kommunalrad. Un-
der mina forsta ménader hos Attention har jag lart mig mer om NPF &n jag gjort under hela
mitt yrkesliv. Men framforallt har jag fatt en annan forstaelse for dessa familjers livssituatio-
ner. Min férhoppning med rapporten &r att insikterna jag har fatt ocksé ska né ut i samhéllet. |
synnerhet till de yrkesverksamma som dagligen méter véra familjer.

RAPPORTEN DU HALLER i din hand bygger pa en enkit - och fallstudie dir Attentions medlem-

mar medverkat. Nar jag bearbetade materialet sa sag jag tydligt att fyra omraden utkristallise-

rade sig — ndmligen bemdtande, kunskap & insatser, moten och orosanmélningar. Jag har valt

att presentera resultatet i siffror och diagram som jag sedan analyserat. Parallellt med detta sa
har fyra modiga mammor bidragit med sina berittelser fran verkligheten

NAR DU LAST klart rapporten hoppas jag att du fatt en storre forstaelse for
familjer med NPF. Ta med den hér kunskapen ndsta gdng du moéter

LN dem!

Elisabeth Gunnars, projektledare for Familjelyftet, Riksfor-
bundet Attention

PSST..Under projektet kommer vi dven gora en rapport del 2 —

da med socialtjanstens perspektiv.



OM RIKSFORBUNDET ATTENTION

RIKSFORBUNDET ATTENTION AR en intresseorganisation for personer med NPF sisom ADHD,
ASD (Autism Spectrum Disorder), Tourettes och tal- och sprakstorning, deras anhdriga och yrkes-
verksamma. Vi arbetar for att de barn, ungdomar och vuxna som finns bakom diagnoserna ska bli

bemétta med respekt och fa det stod de behover i samhéllet.

VARA LOKALFORENINGAR FINNS representerade runt om i hela landet och ér kirnan i vér verksam-
het. I véra lokalféreningar kan man triffa andra som befinner sig i en liknande situation, delta i
aktiviteter eller samtalsgrupper och framforallt sprida kunskap och bilda opinion.

ATTENTIONS ARBETE BASERAS pa FN-konventionen om ménskliga réttigheter for personer med
funktionsnedséttningar. Konventionen tydliggor vilka rattigheter ménniskor med funktionsned-
sdttning har. Den innebér en tydlig markering att samhéllet ska anpassas efter ménniskorna, inte
tvartom. Vi pa Attention tror att negativa attityder, fordomar och diskriminering oftast beror pa
okunskap. Dérfor arbetar vi for att 6ka kunskapen om véara medlemmars behov. Forstaelse forand-
rar attityder.

OM PROJEKTET FAMILJELYFTET

| SEPTEMBER 2018 STARTADE PROJEKTET FAMILJELYFTET. Projektidén har vuxit fram i takt med att
behovet av att stirka familjer med NPF uppméirksammats fran flera hall. Finansieringen kommer
fran Arvsfonden och projektet ska pagé under tre ar. Familjelyftet &r ett nationellt samverkanspro-
jekt inom Riksforbundet Attention. Jonkopings kommun tillsammans med Liding6 stad &r pilot-

kommuner. Syftet ér att hitta nya vdgar for att underlitta samverkan mellan fordldrar med NPF
och socialtjénsten.

UNDER PROJEKTETS FORSTA MANADER genomfordes fokusgrupper med bade familjer och yrkes-
verksamma inom socialtjansten. Det resultatet fick ligga till grund for den enkét som skickades ut
i november 2018. Under varen 2018 startar Familjelyftet tvd metodgrupper for att ndrma oss mélet
med att skapa metoder och verktyg for att stirka fordldrar med NPF och socialtjanstpersonalen i
motet med varandra. Det blir en metodgrupp i Jonkdping och en i Lidingo.

LANGRE FRAM I projektet kommer vi att skicka ut en enkit till yrkesverksamma inom socialtjéns-
ten. Enkétsvaren kommer ligga till grund for uppfoljaren av den hér rapporten.

OM R/

APPORTE
DENNA RAPPORT AR i forsta hand en kvalitativ beskrivning av Riksforbundet Attentions med-
lemmars situation, men ar dven representativ for andra familjer. Det empiriska materialet bestar i

huvudsak av tva delar, enkédtstudie samt fallstudie. Den enkét som skickades ut till Riksférbundets
Attentions medlemmar under hosten 2018 gav 1084 svar och bestod av 19 fragor dir flertalet gav
utrymme for frisvar. Enkéten gick att svara pa under tva veckor. Dessa svar har sedan analyserats
och fyra teman har utkristalliserats — ndmligen bemotande, kunskap & insatser, moten samt oros-
anmalan.



E SVARANDE | ENKATSTUDIEN

HUR MANGA FORALDRAR HAR NPF? 38% har NPF, 18 % vet ¢j, 42% har
Y =)  inte NPE.

ST PERSONER
deltog iundersokningen  SYSSELSATTNING: 69% arbetar, 25% sjukskrivning/aktivitetsersittning/

! ‘ sjukerséttning/annat (ddr merparten uppger vard av barn eller véljer att
vara hemma med barnet obetalt)

VILKA DIAGNOSER HAR BARNEN? 76% en ADHD-diagnos, 63% autism, 4% Tourettes syndrom,
8% tal- och sprakstorning, 7 % dr under utredning. (Flersvarsalternativ.)

UTOVER ENKATSTUDIEN HAR det genomforts fallstudier dir det empiriska materialet bland annat
bestar av fokusintervjuer med forédldrar och yrkesverksamma inom socialtjinsten. Materialet som
samlats in utgdrs av nio fokusgrupper dér mellan tva till atta personer har intervjuats per tillfélle
utifrdn en intervjuguide, tvd seminarier pd Riksforbundet Attentions Foreningskonferens samt
besdk hos flertalet lokalfoéreningar runt om i landet. Sammanlagt har 32 personer intervjuats i
fokusgrupper. Vidare har projektet gjort studiebesok i1 verksamheter som arbetar med mélgruppen.

REDAN FRAN PROJEKTETS start har familjer hort av sig for att berétta om sina livsdden.
Projektledaren har genom det haft ménga telefonintervjuer och samtal via mail. Viktiga berittelser
som ocksa bidragit till beskrivningen i denna rapport.

14 314 MEDLEM
YN, Riksforbundet Attentions
styrka ligger i dess med-
lemmar och den geogra-
fiska spridningen i landet
med 61 lokalféreningar.
Attention ar ett rostbaran-
de forbund och en folkro-
relse som ar demokratiskt

uppbyggd.

Beskrivningarna som
framkommer ar samstam-
miga over hela landet.
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Man blir inte bra bem6étt av hand-
laggare pa socialtjansten nar du
sjalv har diagnoser. Du forklaras som
inkompetent foralder trots att de inte
kan pavisa brister.

Grunden ar att man ar dalig foralder.
Sedan maste man gora troligt att
man faktiskt bara ar en foralder

till ett barn med svarigheter som
omgivningen missforstar.

Jag har daliga erfarenheter sedan
tidigare och drar mig for att ha med
dem att géra. Kanner mig sa trott

i sjalen och orkar inte med att bli
utfragad/utredd nagot mer — det
kanns krankande.

Vi har kant oss fornedrade i
kontakten med Socialtjansten. De
staller valdigt personliga fragor.
Vi blottar oss och berattar om var
extremt jobbiga familjesituation.
Sen far vi anda inget stod.



BEMOTANDE
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RESULTAT | KORTHET

VARFOR HADE NI KONTAKT MED SOCIALTJANSTEN/SOCIALPSYKIATRIN?

Annat: 9%

Samordnad insats med skolan: 7% Tog kontakt pa eget initiativ

kontakt) (o) e 3
(o) Slussades dit fran andra myndigheter, t ex
BUP, MVC, BVC, habilitering: 11%
Antal svar: 969

JAG UPPLEVER ATT JAG BLEV IFRAGASATT | MIN ROLL SOM FORALDER:

Stammer helt
Stammer inte 0
45% 2l
& (o)
Stammer delvis

28%

Antal svar: 874

ANALYS OCH REFLEKTION

Hjalp att forsta vart jag ska vanda mig med mina fragor

Utifran enkéten ar de tvd dominerande védgarna in till socialtjansten att familjerna sjélva soker sig
dit eller att de blir kontaktade av socialtjénsten efter en orosanmilan. Samtidigt som att 34% sva-
rade att de tog kontakt pa eget initiativ, sa dr det 65% av dem som samtidigt sdger att de avvakta-
de med att ta kontakt. Forklaringarna till att det ser ut pa det viset ar flera. En ar att fordldrarna har
svérigheter i att fa forstd vart man ska vénda sig i samhéllet for att fa hjélp.

Vagar inte beratta om sin diagnos

Bemotandet dr ett omrdde som alltid kommer upp i samtal med fordldrar och som kommenteras

1 ménga av enkétens frisvar. P4 frigan om man fétt ett respektfullt och kompetent bemdtande i
kontakten med socialtjdnsten svarar 31% att ”det stimmer helt”, 39% att “’det stimmer delvis”
och 25% svarar ” det stimmer inte”. Anledningen som det ofta hénvisas till &r okunskap om NPF.
Flera av forédldrarna svarar att de inte vagar uppge att de har en egen NPF-diagnos av ridsla for att
domas pa forhand. Méanga av fordldrarna svarar ocksa att de kédnner sig ifrdgasatt som forélder.



Manga beskriver att det var ett svart steg att ta en forsta kontakt med socialtjansten da de
ar uppvuxna med tabu och stigma kring att ta emot hjélp och stod. Tidigare erfarenheter
och bemé&tande som familjerna fatt gor att de hellre avstér fran att soka hjélp én att beho-
va utsittas for detta igen. Bristen pa kunskap om vilka réttigheter man som foréldrar har
innebdr ocksa en osdkerhet som kan yttra sig i att man inte tar tillvara de mojligheter som
socialtjédnsten erbjuder eller sjdlv kan foresla atgarder. Ménga talar ocksa om ridsla for vad
som kommer ske. Det finns ocksd en stolthet inblandad. Man vill forsdka “klara sig sjalv” i
mojligaste man.

Inte bli trodd — cementerar ett utanférskap

Det framkommer i bade enkét - och fallstudien att familjerna manga ganger inte kénner
sig trodda av myndigheterna. Aven de familjer som sjilva sokt stod. Familjerna upplever
att brister i att klara i vissa fall till synes enkla ting inte betraktas som ett funktionshinder.
Istdllet ses det som en ovilja fran familjernas sida och att det tyder pa brister i foréldra-
skapet. Det pekar pa utmaningen i att NPF &r en s kallad dold funktionsnedséttning dér
utmaningen forstirks ytterligare av att familjerna samtidigt inte sjdlva vagar beritta om sin
diagnos eller problematik.

Aven i de fall dir familjerna berittat om sina funktionsnedséttningar och vilka konse-
kvenser de for med sig upplever de sig misstinkliggjorda. Vissa familjer uppger att de aldrig
vill gé dit igen eller tappar tron pa sig sjdlva som fordldrar. Har har samhéllets stodfunk-
tioner ett ansvar att genom kunskap om NPF och rétt bemoétande istéllet stirka fordldrarna
och inte skapa mer stigma for denna redan utsatta grupp. Bemotandet dr avgoérande for att
insatsen ska kunna bli korrekt.

SOCIALTJANSTENS ANSVAR

| Sverige har vi byggt upp ett starkt valfardssam-
hélle dar Socialtjansten ska utgora den instans

i samhallet som har det yttersta ansvaret for att
tillforsakra att de personer som vistas i kommunen
far det stod och den hjalp som de behover. Ansva-
ret innebar ingen inskrankning i det ansvar som
vilar pa andra huvudmaén. Socialtjanstlagen, SoL ar
utformad sa att den kan fanga upp individens alla
behov, dven de som inte ar definierade i forvag.
Socialtjansten har aven en skyldighet att géra

sin verksamhet tillganglig for personer med funk-
tionsnedsattningar for att inte diskriminera den
som soker stod och for att arbeta i enlighet med
FN-konventionen om ménskliga rattigheter.



BEMOTANDE
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Hanna med ADHD behovde stod

Text: Nina Norén e Foto: Petter Persson

Att fa ett barn med svar diabetes ar en stor utmaning  Det #r pa skakiga ben Hanna gér resan frin

for alla foraldrar som drabbas. Missar du en detal] hemstaden Jonkdping till Attention i Stockholm i
finns det en stor risk att ditt barn far en kdnning och séllskap av sin boendestddjare Carina. Hon sitter
blir medvetslos. Det &r mamma Hannas verklighet. sig pé stolen framfor mig med en djup suck och
Hon kampar standigt for dotterns valmaende. Sam- nésdukarna redo i knét. Hanna #r fast besluten att
tidigt kampar hon for att fa ihop sitt eget liv. Hanna hennes historia maste komma fram. Men hon ér
har namligen ADHD. Istéllet for att fa det stod och ocksé medveten om att det kommer gora ont att
bematande hon hade behovt fran socialtjansten och tidnka tillbaka pa det helvete hon genomgitt.
forskolan fick hon otaliga orosanmalning- Att lyssna pa Hannas historia dr svart. Bade

ar och blev konstant misstrodd  for att det engagerar och uppror, men ocksé for
och missforstadd.  att den kommer ut fragmentariskt snarare &n
kronologiskt. Det finns dock en réd trad som

gér igenom allt — ndmligen det katastrofala
bemotandet hon fatt i s manga moten med olika
sambhéllsinstanser.

Manga orosanmalningar hade kunnat
undvikas
— Jag har fatt manga orosanmaélningar ige-
nom aren. Framst via forskolan. Mycket
har handlat om min dotters medicinska
tillstand. Att hon legat hogt eller lagt
pa blodsockermaétaren nér jag lam-
nat pa morgonen. De har ocksa
anmalt mig for att jag har verkat
sé trott. Det har ju varit sant,

jag har varit ett vrak, beréttar
Hanna.

Det blev en dalig cirkel
Hanna hamnade i. Hennes

ridsla for att dottern
skulle fi insulink&nning

"MAN KANNER SIG ANKLAGAD
OCH INGENTING HANDLAR OM
N\ S \ HUR JAG SKA FA STOD.”

\

N



pa natten resulterade i att hon inte vagade sova.

Hennes rédsla att upprora forskolepersonalen pé
med déliga viarden pa morgonen gjorde att hon
varje natt kl. 04:00 kollade av dotterns blodsock-
erniva. Ddrav hennes trotthet. Att dotterns diabe-
tes dr sérskilt svéar och ibland omojlig att fa styr

pa har konstaterats gdng pa gang. Trots detta har
Hanna alltid utmalats som anledningen till flickans
svarigheter.

— Jag forsokte vara Oppen med var situation, men
ocksd med mina svarigheter som uppstér i och med
min ADHD. And4 handlade en del orosanmilning-
ar ocksd om att jag kom for sent till férskolan.
Personalen uttryckte inte sin oro till mig, utan valde
att gora en anmdlan istédllet. De hade nog kunnat
undvika en del anmélningar genom att prata direkt
med mig direkt istéllet, siger Hanna.

SIP-motena knackte henne helt

Térarna borjar pa allvar rinna ner for Hannas
kinder nér vi kommer in pa de forsta SIP-motena
hon deltog i. Med pa motena har det funnits ett
tiotal personer fran bl.a. sjukvérden, socialtjdnsten,
forskola/skola, boendestodet.

— Att komma in pé de hir métena &r bland det
vérsta jag varit med om i hela mitt liv. Man kinner
liksom sig anklagad och ingenting handlar om
hur jag ska fa stod. Allt handlar om allt jag gjort
fel. N4, alla de dér motena var helt vidriga, séger
Hanna. Att métena gick 6ver gransen fick Hanna
bekriftat av en av dem som deltog i ett av mdtena.
Han viskade till henne ”det var det vérsta jag varit

med om” efter motets slut. Ocksa boendestddjaren
Carina flikar in i intervjun och séger att det var
fruktansvért att sitta med pa motena.

— Jag kénde att av alla dessa ménniskor som del-
tog pd motet sa var det egentligen bara jag som var
dér for Hannas skull, sédger hon.

Tvivlade pa sitt berattigande som mamma

Vid en punkt efter otaliga orosanmélningar och
SIP-méten hade det gatt sa langt att Hanna borjade
tvivla pé sig sjdlv och sin forméga pa att vara mam-
ma till dottern. Trots att hon — precis som vilken
mamma som helst — dlskar dottern ovillkorligt och
gér sonder av tanken att leva utan henne.

— Dér négonstans borjade jag kénna att jag
kanske inte kunde ge henne det hon behdvde dnda.
Och det var en fruktansvéard kénsla. Jag hade blivit
sa nedbruten av all misstro att jag inte sag ndgon
annan utvig just dé, berdttar Hanna.

Tvivlet drojde dock inte sig kvar sérskilt linge.
Nir dottern borjade forskoleklass fick Hanna
jattebra kontakt med rektorn och lararna pa skolan.
Hon upplevde frén dag ett att de hade forstéelse for
hennes problematik — bade vad géller dotterns dia-
betes och hennes egen ADHD. Orosanmélningarna
upphorde eftersom skolan valde att i forsta hand
prata med Hanna direkt. En annan sak som ordnat
upp sig i familjen dr Hannas storda nattsomn.

Hanna ser numera med tillforsikt infor framtiden.
Hon sitter inte ldngre pa de anklagades bénk, utan
kanner sig forstddd och har gjorts delaktig 1 stodet
frén socialtjansten. m

1
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Jag blev utredd och utredarna hade
noll koll pa NPF. Utredningen lades
ner till slut. Hade kunskapen funnits
hade jag sluppit utsattas for fyra
manader oro och radsla.

Vi har bett pa vara bara knan om
avlastning eftersom vi sliter ihjal oss
med att samordna alla insatser kring
vara tre NPF- barn. Jag upplever

att vi ar battre palasta. Anda blev
forsta forslaget att vi skulle ga en
foraldrautbildning. Suck!

Insatserna som sadana ordnades
bra, men personerna som skulle
vara ledsagare/avlosare funkade
inte alltid. Ibland var de helt enkelt
sjalv for unga for att inse ansvaret i
uppdraget

22

Det storsta problemet har varit att vi
har fatt kimpa sa lange pa rétt hjalp.
Vi har ansetts vara sa engagerade
foraldrar. Da har socialtjansten inte
sett allvaret i vara problem.

13



KUNSKAP & INSATSER
E— T TR

RESULTAT | KORTHET

JAG HAR KANT MIG DELAKTIG | BESLUTEN AV STOD & INSATSER:

Vi behévde inga insatser

5%
tammer delvis

Stéier helt (@)
39, - 39%

Stammer inte

27%

Antal svar: 877

JAG UPPLEVER ATT KUNSKAPEN OM NPF INOM SOCIALTJANSTEN/SOCIALPSYKIATRIN

HAR VARIT TILLRACKLIG:
: et inte

Stammer helt

iGN ...
7%

Stammer delvis

30%

Antal svar: 875

ANALYS OCH

Behov av insatser fran samhéllet

Manga av Attentions familjer uppger att de behover stdd frén samhéllet och socialtjénsten for att
fa vardagen att fungera. En stor utmaning uppstéar nar myndigheter med vélvilja stiller krav pa
att den sdkande sjélv ska kunna beskriva sina behov. Detta kan upplevas svért for manga och i

synnerhet for personer med NPF. Att vara fordlder till ett barn med NPF jamfors ibland med att
driva ett stort projekt. Man behover tydligt formulera och identifiera sina svarigheter och behov
av stod genom att skicka in handlingar in rétt tid, hélla tider. Man behdver ocksa halla tider for
telefonsamtal och moten, samt samordna sina olika kontakter. Detta kréver struktur, organisation
och att man kan ta in och minnas stora miangder muntlig information. Att da vara fordlder med
egen diagnos gor att det blir nistintill ett omdjligt uppdrag. Dérfor ar det viktigt att familjerna far
anpassad information utifrdn deras behov for att kunna vara delaktiga i processen.

14



Anpassad information

Naér vi i enkéten stdllde frigan om de fétt anpassad information efter deras funktions-
nedsattning svarade de som hade en NPF att 12% ansag att det stimmer helt”, 32%
”stammer delvis” och 55% stimmer inte”. For att anpassningar ska vara mojliga behdvs
grundlaggande kunskap om NPF och vilka behov som behdver tillgodoses.

Pé fragan om man upplever att socialtjansten har tillricklig kunskap om NPF svarar

13% ’stammer helt”, 30% stimmer delvis” och hela 46% ’stimmer inte”. Siffror som

stods av fokusintervjuer och samtal med medlemmarna i Attention. Manga talar om ett

”lotteri” nér det giller handldggare. Familjernas beréttelser genomsyras av en besvikelse

over bristande kunskap om NPF och forstéelse hos de som arbetar inom socialtjénsten.

Stod utifran behov?

De stddinsatser som beviljas i forsta hand édr kontaktperson, samtalsstdd, rddgivning och

boendestdd. Fragan dr om det ar insatser som hjélper vara familjer bdst? Forst och framst

ar det avgorande om insatsen ska

ge det stdd som é&r ténkt, att ratt
kunskap finns hos t.ex. kontaktper-
sonen. Flera berittelser fran véra fa-
miljer vittnar om att sa inte alltid ar
fallet. En insats som &r ténkt att vara
avlastade kan i vissa fall i slutdinden
bli en belastning.

Tolkning av lagen ett dilemma
Det star i lagen att socialtjansten ska
tillforsdkra personer en skélig lev-
nadsniva. Tolkningen om vad som
ar tillréckligt for att en person ska
kunna leva som andra och delta i
samhéllets gemenskap kan skilja sig
at mellan kommuner. Ett annat pro-
blem ar det faktum att socialtjénstla-
gen SoL, till skillnad fran lagen om
stod och service till funktionshin-
drade LSS, i forsta hand ar tinkt for
att tillgodose tillfdlliga stodbehov.
Lagen syftar till att personer ska
fa s pass god hjélp att de kommer
vidare 1 livet och tids nog klarar sig
utan hjilp. Detta blir ett dilemma
eftersom personer med NPF har
livslanga problem. Det vill sdga om
insatsen avslutas s kommer svarig-
heterna tillbaka.

SKILLNAD

LSS géller endast for vissa personer med
NPF - framst personer med ASD. SoL gal-
ler for alla personer, det vill saga oavsett
vilken NPF du har. Diagnoser som ADD,
ADHD, och Tourettes syndrom ingar inte

i LSS utan gar under SoL. Bade SoL och
LSS ar lagar som bygger pa frivillighet
och SoL har till skillnad fran LSS, inte ett
begransat antal hjalpinsatser att erbju-
da. For bagge lagarna galler att du sjalv
maste ansoka om det stod du anser att
du behover, men nar det galler SoL ar inte
insatserna reglerade i lagen.

Malet med SoL ér att ge hjalp sa att du
nar en skalig levnadsniva. LSS har istéllet
som mal att ge hjalp sa att du nar goda
levnadsvillkor. LSS kom till eftersom man
ansag att SoL inte var tillrécklig for vissa
personer. LSS ersatter inte SoL utan
fungerar som ett komplement. Att man
har rétt till LSS-insatser utesluter alltsa
inte ratten till stod via annan lagstiftning.

MELLAN SOL OCH LSS



KUNSKAP & INSATSER

Text: Nina Norén e Foto: Petter Persson

For Britt Marie infann sig aldrig det rofyllda
livet efter att barnen blivit vuxna och flugit ut.
Verkligheten ser inte ut sa nar man har tre barn

och alla har NPF. Hon ar standigt narvarande -
bade praktiskt och som en lank mellan de vuxna
barnen och de olika myndighetskontakterna.
Att standigt ha ”jouren” och finnas dar har

alltid varit sjalvklart for Britt Marie. Anda
smyger sig fragor sasom "Kan inte

samhallet stotta mer?” eller

"Hur blir det nar jag ar

borta?” ibland pa.

»SAMHALLET BLIR JU INTE
b & JAMLIKT OCH RATTVIST
| OMALLT I SLUTANDEN SKA
i HANDLA OM VILKET STOD
MAN KAN FA FRAN SINA
FORALDRAR.”
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Britt Marie &r en typisk NPF-mamma. Jag har tréffat
manga som henne under mina ar hos Attention. En

riktig lejonmamma som funnits dér for sina barn
alltsedan forsta sonen sag dagens ljus. Samhéllets in-
satser kring barnen har igenom aren varit bristfalliga
och ibland obefintliga. Det har gjort att hon vid sidan
av sin mammaroll behdvt bli lika insatt i sina barns
rattigheter som en jurist. Hon har stéllt krav, legat pa
och blivit férbannad nir det behovts.

Vikten av att "kratta i manegen”

Och Britt Maries kamp for att fa stodinsatser har
gett resultat. En del stodinsatser har flutit pa bra av
sig sjilva, medan andra krévt att hon varit med och
“krattat i manegen”.

— Min dotter skulle ha en kontaktperson som bara
en dag oanmald stod och plingade pa dorren. Hon
kollapsade fullkomligt, 6ppnade inte dérren och
ringde mig i panik. D4 fick ju jag kliva in och ringa
upp kontaktpersonen och forklara hur hon fungerar
och hur viktigt det &r med forberedelse innan ett sdnt
typ av mote, beréttar Britt Marie.

— Eller som min son. Han hade i dialog med en
handlaggare kommit fram till att det var bra med
flera kallelser till moten - bade via sms, mail och
skriftligt. Det gjorde att han faktiskt sjdlv kom ihag
och dok upp pa utsatt tid utan min inblandning. Nér
de vid ett mote frAngick den rutinen och han istillet
fick en post-it lapp med ndsta motestid 1 handen gick
det inte lika bra. Han tappade lappen och uteblev
frdn motet. Dér fick ju jag gé in och forklara vad som
skett, berattar hon.

Kunskap om NPF ar oerhért viktigt

Vid sidan av sitt eget fordldraskap har hon ocksa
mott andra i liknande situation via sitt jobb som
larare. Det har gjort det véldigt tydligt for henne hur
svart det kan vara for omgivningen att verkligen

forstd saker som sker i en familj med NPF. Saker kan
se ut som en sak pa ytan, men i verkligheten vara
nagot helt annat.

— Jag glommer aldrig nér jag i skolan horde om en
elev som blivit orosanméld p.ga att han alltid hade
samma kldder pé sig. Vid ndrmare efterforskning sa
visade ju det sig att de fordldrarna varit kreativa och
kopt sju likadana uppséttningar. Vissa barn vill ju att
klader sitter och ser ut pa ett visst sdtt, beréttar Britt
Marie.

Den anmilan hann inte g s& langt innan saker kla-
rades upp, men med ratt kunskap menar Britt Marie
att socialtjinsten eller skolan hade kunnat avfirda
den direkt.

Tack vare henne barnen ér i livet
Det ar tydligt att Britt Marie och hennes man har vigt
sina liv till barnen.

— Det gor ont att konstatera, men om inte vi funnits
for barnen sé hade ingen av dem varit i livet idag.
Barnen som har Asperger och ddrmed omfattas av
LSS har ett fungerande liv idag, s dir kan vi borja
slappna av litegrann. Det dr vérre for var son som
”bara” har ADHD och dérmed inte innefattas av
LSS. Det dr en oréttvisa som &r fruktansvérd, sdger
Britt Marie med sorg i rosten.

Britt Marie d4r medveten om att hennes barn har
haft tur i ”foréldralotteriet”. Hon och hennes man
har fatt vara friska och ddrmed kapabla att spela en
sadan aktiv roll i barnens liv. Tankarna gar osokt till
de familjer som inte har haft samma tur.

— Jag kan ju bara tinka mig hur svart ménga har
det och hur ensamma de maste kdnna sig. Samhéllet
blir ju inte jimlikt och réttvist om allt i slutdnden ska
handla om vilket stdd man kan f4 fran sina foréldrar.
Det dr ju samhéllet som ska se till att det stodet ges
till alla oavsett vilka resurser som finns inom famil-
jen, séger Britt Maric. m
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Svar fran foraldrar om




SIP ar fantastiskt!

Helt plotsligt foll allt pa
plats och ALLA lyssnade
for forsta gangen och
forstod. Sen borjade
saker handa.

Vi har haft tre olika SIP. Skolan
har nickat och hallit med men
sedan har inga forandringar
skett.

Onskar att en uppféljning
planeras fran borjan och inte ska
ligga pa mig som foralder att fa till.

Alla pekade pa varandra, aven
mellan Sol och LSS, inga
forbattringar kom ur motet.
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MOTEN

RESULTAT | KORTHET

HAR NI ELLER NAGON ANNAN INITIERAT EN SIP (SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN)?
Vet ¢j

10%

Nej

63%

Ja

47%

Antal svar: 872

OM JA PA FRAGAN. UPPLEVER DU ATT SAMVERKAN ENLIGT SIP FUNGERADE BRA?

Stammer

13%
Stammer inte
‘, delvis é@ g %

Tudelad installning till SIP-moéten
En samordnad individuell plan (SIP) ska sdkerstilla att man inte faller mellan stolarna. Trots det
ar det fortfarande ménga fordldrar som inte blivit informerade om att denna lagstiftning finns och

att man kan begéra att fa ett SIP-mote.

Resultatet fran enkéten visar att de som har haft SIP-moéten har en tudelad instédllning till dessa
moten. Ungefar 50 % av fordldrarna séger att de upplever att SIP moten fungerade bra. Lika
manga uppger istéllet att du upplevde motsatsen. De kdnner sig ifrdgasatta redan innan de gar pa
motet. Denna bild bekriftas dven av fallstudien. Fér en person med NPF kan det vara véldigt svart
att sitta pa ett mote med s manga som upp till tolv deltagare fran olika myndigheter.

Bristande ansvar for kontakten

Manga fordldrar efterlyser ett samordnade stod 1 kontakten med olika aktorer, att det finns en tyd-
lig ansvarsfordelning innan métet genomfors och vem som kommer ansvara for att halla i sjdlva
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motet. Det dr svart att hélla reda pa alla m&ten och alla olika aktorers roller, siarskilt om man har
NPF. Hér maste de yrkesverksamma ta ansvar for informationsdverldmning och dokumentation
och inte lamna NPF-familjerna “hdngande i luften” utan &terkoppling. Flera foréldrar vittnar om
att det efter SIP-moétet inte hént nagot. ”Ett mote ar inte i sig sjdlvt en insats vilket det ofta kdnns
som”, dr en vanlig kommentar fran vara familjer.

For manga moéten

Att vara forélder till ett barn med NPF innebédr ménga génger flera moten med olika myndigheter
varje vecka. Nér fordldrar raknat ihop antal olika kontakter de har kan siffran hamna runt ofatt-
bara 30 - 35 olika aktorer. For manga blir det ohallbart att orka halla ihop familj, arbete och alla
kontakter med myndigheterna. Den fordndrade lagstiftningen kom till for att stdtta och hjdlpa.
Tanken dr att fordldrar, socialtjinst, elevhélsa, skola och BUP kan finnas med for att tillsammans
lagga upp en planering for alla insatser som behdver goras. Syftet dr att alla ska dra a4t samma
héll, kunna ta del av varandras kunskap och att viktig information inte riskerar att tappas bort.
Samtidigt som det ska underlétta for familjen genom att minska ner pé de olika méten och kontak-
ter. Lagstiftningen har tillkommit utifrdn goda avsikter. Vi kan konstatera att lagstiftarens intentio-
ner inte riktigt natt hela vigen fram an.

BRA ATT VETA OM SIP

Bestammelser om SIP fordes in i socialtjanst- och
halso- och sjukvardslagen ar 2010. En SIP ska
upprattas nar den enskilde har behov av insatser
fran bade socialtjansten och halso- och sjukvarden,
forutsatt att planen behovs for att den enskilde ska
fa sina behov tillgodosedda och att den enskilde
sjalv samtycker till planen.

Dessa bestammelser inbegriper aven privata utfo-
rare som kommun och landsting har upprattat avtal
med. Insatser som ges enligt lagen om vard av unga
(LVU), lag om stod och service till funktionshindra-
de (LSS) och lag om vard av missbrukare i vissa fall
(LVM) omfattas ocksa av SIP-lagstiftningen. Det gal-
ler ocksa alla inom landstingets hélso- och sjukvard
exempelvis psykiatrisk vard, somatisk vard, reha-
bilitering, modra- barn halsovard med flera. Aven
samorganiserade verksamheter som t.ex. beroende-
mottagningar tillhor aktorerna med skyldigheten att
initiera SIP vid behov.

Alla dessa aktorer ar skyldiga att delta i SIP nar de
blir inbjudna. Representation fran Forsakringskas-
san och Arbetsformedlingen i SIP-moéten ar frivilligt
da deras deltagande inte regleras i lag.
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Mamma Carita med ADHD om alla mot
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Text: Nina Norén e Foto: Petter Persson

Nér Carita borjar rabbla upp hennes och
dotterns alla moten med skolan, varden och
kommunen blir jag alldeles matt. Jag tappar
rakningen pa 30 olika instanser de traffar
kontinuerligt. Innan SIP-madtesformen kom
in i hennes liv gick vardagen framst at till att
infinna sig pa ratt plats vid ratt tid. En riktig
mardrém fér nagon med ADHD.

"JA, VISSA PERIODER NAR
JAG HAFT 2-3 OLIKA MOTEN
VARJE DAG HAR MAN JU
UNDRAT HUR MAN SKA FA
IHOP DET.”




— Maénga génger nir jag rusat pa méten hit och dit

har jag ként mig som kulan 1 ett flipperspel. Jag har
liksom varit kulan som skjutits lite hit och dit. De
olika aktorerna jag ska triaffa har varit stillena i spelet
darifran man skjuts vidare. Jag har febrilt stressat till
bussen, forsokt hélla koll p&d moétesplatser och vilka
jag ska mota, berdttar Carita.

Forutom att infinna sig pé rétt plats, pa ratt tid
sé har Carita ocksa behdvt ligga pé sé att insatser
foljs upp och faktiskt ocksé blivit av. Hon har ock-
sé dgnat mycket tid at att samverka mellan de olika
instanserna.

— Ja, vissa perioder nir jag haft 2-3 olika moten var-
je dag har man ju undrat hur man ska fa ihop det. Det
blir ju véldigt svart att fa till allt annat i livet som jag
behover energi och tid till. Jag ska ju récka till som
mamma, for mig sjélv, orka ha ordning i hemmet och
fa ekonomi och arbete att funka ocksé, sdger Carita.

SIP har forenklat livet

Man kan sdga att det finns ett ’fore” och ett “efter”

SIP (samordnad individuell plan) i Caritas liv. Livet
”fore” det var da hon skots runt hejvilt som en flip-

perkula. Det lite lugnare livet “efter” infann sig den
dagen hon for forsta gdngen blev kallad till ett SIP-

mote. Stressnivan sjonk omedelbart.

— Det blev sa stor skillnad 1 mitt liv, jag foresprékar
verkligen SIP! Alla insatser man har kontakt med
samlas pa ett mote och man utgar frdn mig eller min
dotter. Alla vet vad som sédgs i rummet. Och det bésta
av allt: jag behdver inte skdta kommunikationen mel-
lan dem, beréttar Carita.

SIP-métena frilade enormt mycket tid och energi
i Caritas vardag. Hon &r nu pa vag tillbaka fran sin
utmattning och har bérjat jobba igen pa 50 % och en
del av det tror Carita beror pa SIP:en. Att SIP-mdten
har funkat sa bra for henne &r ingen garanti for att det

gjort det hos alla andra NPF-familjer.

— N4, jag har ju hort om fordldrar som inte alls tycker
SIP har funkat. Det viktiga dr ju egentligen vad som
kommer ut ur métet. Om uppf6ljningen inte funkar
och inget hander mellan motena, sé ar det ju helt
meningsldst. Eller om fordldern kinner sig otrygg och
ifrdgasatt, da funkar det ju inte alls, sdger Carita.

Hur lagger man upp ett bra méte?

Niér Carita far frdgan om hur hon tycker att ett bra
mote ska vara sa borjar hon kronologiskt med hur
forberedelserna infér moétet borde ga till.

—Jag vill ju veta exakt vad som ska hénda. Jag vill
darfor i god tid innan fa en skriftlig inbjudan dér tid
och plats stér tydligt. Jag vill ocksé veta vilka vi ska
traffa och vad vi ska prata om. Saker kan ju hinda
med kort varsel i mitt liv och da vill jag ocksé gérna
ha kontaktuppgifter pd vem jag ska ringa eller maila
om jag maste avboka, berdttar Carita.

Nér val motet dger rum sé tycker hon att bade be-
motande och den fysiska miljon kan pdverka stim-
ningen jittemycket.

— Jag blir trygg nir jag kinner att dem jag traffar
dr intresserade av det jag har att sdga. Det dr ocksa
viktigt att inte alla pratar i munnen pa varandra for
da hianger jag inte med. En sak som é&r bra att fundera
pa dr ocksd hur man sitter pd motet. Jag gillar runda
bord! Det kinns inte sa hierarkiskt, sager Carita.

Aven om Carita #r duktig pa att sjilv fora anteck-
ningar under motet sa uppskattar hon nér nagon
“knyter ihop sicken” &t henne pé slutet.

— Det &r sa fint nér jag blir bemott med 6dmjukhet,
forstaelse och empati infor vad min funktionsned-
sattning faktiskt medfor. Nar nagon efter motets slut
checkar av med mig om jag dr med pé vad som sades.
Min ADHD gor ju liksom att jag har svart att lyssna,
prata och skriva samtidigt, sdger Carita. m
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Skolan orosanmaler pga.
skolfranvaro. Vi tvingas ga en
foraldrautbildning eftersom
socialtjansten inte forstar att
de beror pa funktionshindret
utan tror att det beror pa
foraldraformaga.

Efter orosanmalan lagts ner
lamnades vi helt utan atgarder och
stod. Vi skulle glomma allt och ga
vidare. For oss var det de varsta vi
varit med om.

Orosanmalan slog undan
benen pa oss fullstandigt.

BUP gjorde tva eller tre
orosanmalningar. Vid den forsta
blev jag forskrackt, sedan insag jag
att det var mitt da enda sitt att bli
hord, sa jag bad skola/férskolalslakt
och vanner att skicka in anmalan.
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OROSANMALAN

| —
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RESULTAT | KORTHET

HAR DU NAGON GANG BLIVIT FOREMAL FOR EN OROSANMALAN?

Ja, en gang

28% v
460%
Ja, flera ganger

32%

Antal svar: 868
VEM GJORDE OROSANMALAN (FLERA SVAR MOJLIGA)?

Granne BVC/MVC
Socialtjansten
Slékting/nérstaende

Ovrigt Férskolan/skolan

Antal svar: 519

ANALYS OCH REFLEKTION

Det dr vanligt att vara familjer har fatt en eller ibland flera orosanmélningar. Overviigande visar
enkitstudien att orosanmélningarna kommer fran forskolan och skolan. Enligt fordldrarna beror
anmélan pa hog franvaro i forskola/skola, eller misstanke om brister i fordldraskapet. De orosan-

mélningar som ir kopplade till skolfrdnvaro, blir ofta inte féremal for utredning utan 1dggs ner.

Kéanslan av vanmakt

Det dr starka berattelser som fordldrarna skildrar nir de fatt en orosanmaélan, bade i enkéten och
vid intervjuerna. Att fi en orosanmaélan leder ofta till en reaktion av panik. ”Vad hénder nu — kom-
mer de att ta mina barn ifrdn mig?”’. Kénslan av vanmakt dr ndgot som ofta dterkommer. Samtidigt
papekar ménga att det &r viktigt att orosanmélan gors nér det dr befogat. Det understryks ocksé
genom att fordldrar till och med orosanmadler sig sjdlva anonymt eller ber andra i omgivningen
gora det. Man vill ha hjélp for att f4 barnen att ma bra.
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Maoten med barn och foraldrar

Manga fordldrar beskriver att det &r en pléga att g pd mdten dir barnen behover vara med. Att ta
med ett “trasigt” barn och i barnets nérvaro behdva prata om vad som inte fungerar blir en plaga
for alla inblandade. Socialtjansten ser girna att barnen sjilva ir med i méten som rér dem. Tanken
ar god, men for manga barn med NPF kan det vara snudd pa outhérdligt att sitta i ett rum med
frimmande ménniskor och formulera sig kring sin egen situation. Att dessutom hdra vuxna prata
om en sjilv i problematiserande ordalag kan ocksa vara tufft for ett barn som redan kdmpar med
dalig sjalvkansla. Har ser vi aterigen vilka konsekvenserna blir av att inte ha kunskap om NPF.

Betydelse for hur anmélan utformas

Det finns inga krav pa hur en anméilan ska utformas, men socialstyrelsen rekommenderar de som
ar anmélningsskyldig att anmala skriftligt. [ en akut situation kan det vara nédvéndigt att gora en
anmélan muntligt och att sedan bekréfta den skriftligt. Men hur brevet och orosanmélan formule-
ras kan variera och gora stor skillnad for mottagarna. Speciellt for dem som har svért att ta del av
information via text. Att behdva vénta pa utredningen kan manga génger upplevas som den virsta
tiden. Hér kan ett samtal frin socialtjansten vara lugnande, speciellt i de fall dér socialtjénsten inte
kanner ndgon oro och kanske inte prioriterar just det drendet.

ANMALNINGSSKYLDIGHET OROSANMALAN

| lagen star det att alla som far kinnedom om eller misstanker att
ett barn far illa bor anmala det till socialnamnden (14 kap. 1 ¢ §
SolL). Anstallda pa vissa myndigheter och i vissa verksamheter
som moéter barn och unga (skola, hélso- och sjukvard och tand-
vard till exempel) ar dock skyldiga enligt lag att genast anmala
om de i sitt arbete misstanker att ett barn far illa. Anmalningar
om barn som misstanks fara illa tas emot av socialsekreterare i
mottagningsgrupperna eller motsvarande funktioner pa respektive
socialkontor eller socialjourer. En akut skydds bedomning gors
samma dag, inom 24 timmar, som anméalan kommer till socialkon-
toret. | regel sker en forhandsbedomning av arendet. Om det efter
forhandsbeddmningen fortfarande kvarstar misstanke att barnet/
den unge far illa, inleds en utredning enligt Socialtjanstlagens 11
kap §1. Utredningen ska vara klar inom 4 manader.
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OROSANMALAN
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Mamma Linda om att fa orosanmalningar:

Text: Nina Norén e Foto: Petter Persson

Lindas familj ar egentligen en ganska typisk
NPF-familj. Dottern med flertalet diagnoser
kraschar fullstandigt pa hogstadiet och kan inte
léngre ga till skolan. Hon blir skolfranvarande
under flera ar och mamma Linda balanserar
konstant pa bristningsgransen. Hon stottar och
vakar o6ver sin dotter dygnet runt. Parallellt med
familjens desperata situation ramlar det gang
pa gang in orosanmalningar fran skolan. De
laggs oftast ner ganska direkt, men de negativa
kanslorna av otillracklighet och misstroende
hinner varje gang komma anda.

Att Linda ens star pa benen dr otroligt. Lindas fa-
milj har under lang tid befunnit sig i allvarlig kris.
Linda har sjalv ADHD och har drabbats av utmatt-
ning. Dottern Smilla har haft stora utmaningar med
sina NPF-diagnoser, sjukdomen PANS, allvarlig
depression, sjilvskadebeteende och skolfranvaro.
Linda har funnits dér for dottern - vakat och stot-
tat dygnet runt. All vrig energi har gatt till att
koordinera kontakterna med varden, skolan
och kommunen. Parallellt med denna orim-
liga kamp for att fa livet att g ihop har det
titt som tétt ramlat in orosanmélningar.

"JAG HADE VELAT ATT SOCIAL-
TJANSTEN HADE VARIT EN DEL

| PROCESSEN. INTE SOM EN
KONTROLLERANDE MYNDIGHET

UTAN MER SOM ETT STOD.”



Orosanmaélningarna hade kunnat undvikas

Den forsta orosanmélan kom fran BUP och var en-
ligt Linda beréttigad. Smilla hade kraschat helt och
dé ska ju samhdéllet agera. De efterfoljande orosan-

mélningarna som kom fran skolan hade helt kunnat
undvikas.

— De anmélningarna som gjorts har berott pa att
Smilla varit franvarande i stort sett hela hogstadiet.
Hon har ju métt helt forskrickligt. Over 20 % skol-
franvaro gor att skolan maste gora en orosanméilan.
Men alltsa, om skolan istdllet for att anméla i tid och
otid sett till att erbjuda Smilla anpassad — och mindre
— undervisningsgrupp sé hade hon ju troligen gatt
dit! sdger Linda.

Trots att hon ként sig trygg i sin fordldraroll pa
grund av bra stod fran BUP, s har de negativa
kénslorna dnd4 rusat runt i kroppen varje gang en
orosanmdlan kommit hem till familjen.

— Jag har ként mig uppgiven, ledsen och frustrerad
pa samma ging. Ocksa lite orolig. Hur saker tolkas
och nér fram till socialtjénsten ar vildigt beroende
pa vilken handldggare drendet hamnar hos. Det &r
rattsosdkert om man hamnar hos en handliaggare
som saknar kunskap om NPF! siger Linda med
eftertryck.

Minimera handldggningstiden och skona barnen
Linda tycker att socialtjinsten hanterat orosan-
maélningarna snabbt och effektivt i de flesta fall.
Socialtjansten kénner till familjen och ofta lades an-
milan ner samma dag via telefon. En anmélan minns
hon dock som en mardrom.

— Den anmélan ledde till att det blev en utredning.
Mitt i alltihopa akte handlédggaren pa semester och
missade att ldmna dver drendet. Jag ringde social-
kontoret for att f4 besked om hur det gick, men ingen
visste nat. Det tog ett halvér innan drendet togs tag i
igen och slutligen lades ner. Den processen var helt
hemsk. Jag onskar verkligen vi sluppit ga igenom

det, sdger Linda.

Aven om orosanmilningarna lagts ner, s& har dessa
ofta f6ljts upp av en rad olika moéten. Att delta pa alla
dessa moten har varit riktigt slitsamt for Smilla.

— Att infor ménniskor hon inte kénner berétta sin
historia gdng pa géng har varit jéttejobbigt for henne.
Det kanske faktiskt &r det som varit tuffast av allt.
Jag tycker att man i storsta mdjliga man bor skona
barnen och minimera antalet moten dér de méste
nérvara, sdger Linda.

Efter orosanméalan kommer stodet, eller?
Idag har Smilla fatt anpassad mindre undervisnings-
grupp och stéd via LSS fran kommunen. Fér henne
blev tillvaron béttre niar samhéllet sl6t upp runt
henne. Indirekt blev det béttre dven bittre for Linda.
Nar saker funkar for Smilla, blir 4ven hennes tillvaro
mer stabil och hanterbar. Nar vi kommer in pa stodet
Linda fatt frAn samhéllet under allt som héint de
senaste aren blir hon plotsligt valdigt sammanbiten.
Det ar tydligt — hon &r jattebesviken. Att ga igenom
det Linda gatt igenom skulle vara supertufft for alla
fordldrar. Har man dessutom en egen ADHD-diagnos
parallellt sé finns det ju stora skl att tro att tillva-
ron blir omdjligt 4nnu tuffare. Gang pa gang sokte
Linda stdd och avlastning hos socialtjansten. Hon
blottade sig sjélv fullstdndigt och ringde gratandes
och vidjandes till handldggaren. Till hennes stora
besvikelse fick hon varken respons eller ndgon hjélp.
Hon ldmnades helt ensam kvar i denna mardrém hon
befann sig i.

— Jag hade velat att socialtjénsten hade varit en del
i processen. Inte som en kontrollerande myndighet
utan mer som ett stod. Att de kunde se att hér finns
en familj som behdver uppbackning och stod. De hér
aren har ju gjort att jag har fatt en svar utmattning.
En sédan sak hade ju kunnat undvikas eller blivit
lindrigare om jag hade fatt hjilp och stdd, avslutar
Linda. m
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OM NPF
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FAKTA OM NPF

Neuropsykiatriska funktionsnedsattning (NPF) syns inte: Déarfor kan det vara svart for andra att
forsta hur det ar att leva med dessa funktionsnedséttningar. Eftersom NPF finns hos omkring 7 %
av befolkningen behdver alla som arbetar med vard, stod och utbildning fa kunskap om vad NPF
ar. Kunskap ger forstaelse som leder till ett individanpassat bemdtande och béttre insatser.

Vad beror NPF pa?

NPF ér svarigheter som beror pa hur hjarnan fungerar. Orsaken &r biologisk och har ingenting
med uppfostran eller intelligens att géra. NPF ér ett samlingsnamn for de olika diagnoserna
ADHD, ASD (Autism Spectrum Disorder), Tourettes syndrom och tal- och sprakstorning. NPF
paverkar den kognitiva formégan, hur man hanterar information och hur sinnesintryck upplevs
och bearbetas.

NPF &r ingen sjukdom

Eftersom NPF har i huvudsak genetiska orsaker innebér det en livslang funktionsnedséttning. Det
dr inte en sjukdom som gér att bota, men det finns flera sitt att minska symtomen. Det som visat
sig mest effektivt dr sa kallade multimodala insatser. Det innebdr en kombination av insatser, till
exempel psykosociala och pedagogiska stodinsatser, psykologisk behandling samt vid behov ldke-
medelsbehandling. Eftersom alla &r olika &r det viktigt att behandlingen utgér fran varje individs
forutséttningar, behov och 6nskemal.

Hur mérks NPF?

Det kan ofta vara svért att sortera, planera, minnas, prioritera och forsta sociala koder. Det kan
leda till stark stress om det stélls for hoga krav pa formagor som ar nedsatta. Det ar darfor viktigt
att instanser som de moter i samhallet forstar vikten av att ordna sina verksamheter sa att det inte
stélls orimliga krav pa de som lever med NPF.

Lar dig mer om NPF pa Attentions webbsida: attention.se/npf
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FOR ATT HJALPA NAGON, MASTE JAG
VISSERLIGEN FORSTA MER AN VAD HON
GOR MEN FORST OCH FRAMST FORSTA
DET HON FORSTAR OM JAG INTE KAN DET
SA HJALPER DET INTE ATT JAG KAN OCH
VET MER VILL JAG ANDA VISA HUR
MYCKET JAG KAN SA BERORDET PA ATT
JAG AR FAFANG OCH HOGMODIG OCH
EGENTLIGEN VILL BLI BEUNDRAD AV DEN
ANDRA | STALLET FOR ATT HJALPA HENNE

ALL AKTA HJALPSAMHET BORJAR MED
ODMJUKHET INFOR DEN JAG VILL HJALPA
OCH DARMED MASTE JAG FORSTA ATT
DETTA MED ATT HJALPA INTE AR ATT
VILJA HARSKA UTAN ATT VILJA TJANA
KAN JAG INTE DETTA SA KAN JAG HELLER
INTE HJALPA NAGON.

SOREN KIRKEGAARD



En rapport fran Riksforbundet Attentions projekt Familjelyftet
Fokus i rapporten &r samverkan mellan familjer med neuro-
psykiatriska funktionsnedséattningar (NPF) och socialtjansten. Utifran
de svar som inkommit fran var enkat — och fallstudie s& har vi i
rapporten valt att berdra f6ljande fyra omraden: bemdtande, kunskap
& insatser, méten och orosanmalan. Fér att mer djupgéende ga in

pa respektive omrade har vi parallellt med siffror och statistik, lyft
fram citat ur vara studier, samt intervjuat fyra mammor om deras
upplevelser i kontakten med socialtjansten.

Las mer om projektet pa attention.se/familjelyftet och ta del av
Attentions dvriga arbete pa attention.se
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