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DET HAR AR EN SKRIFT FRAN

RIKSFORBUNDET
ATTENTION

Riksférbundet Attention ar en intresse-
organisation fér personer med neuro-
psykiatriska funktionsnedsattningar (NPF)
sasom ADHD, Asperger/AST, Tourettes
syndrom och kommunikationssstérningar.

Viarbetar for att de barn, ungdomar och
vuxna som finns bakom diagnoserna ska
bli bemotta med respekt och fa det stod de
behover i skolan, pa arbetsmarknaden och
pa fritiden.

Las mer om Attention pa
www.attention-riks.se.
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INLEDNING

Det finns ett stort behov for anhdriga till personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) att fé tréffa varandra.
Att fa samtala, diskutera och stotta varandra. Vardagen kénns lite lattare ndr man vet att det finns andra som forstar.

Det hér &r ett inspirations- och diskussionsmaterial som pé olika sétt lyfter fram anhorigskapet och NPF.

Haftet ar indelat i fyra olika teman:

« Att balansera syskonrelationerna

« Att ha ett vuxet barn med NPF

« Att vara foralder och ha NPF

» Vikten av att ta hand om sig sjalv som anhérig

Forhoppningen ér att bade Attentions lokalforeningar och anhérigkonsulenter runtomkring i Sverige ska anordna samtalsgrup-
per eller olika tematréffar utifran materialet. Du som enskild anhérig kan ocksa hora av dig till lokalforeningarna eller anhorig-
konsulenten i din kommun och foresla att de ska starta samtalsgrupper med hjalp av det har samtalsmaterialet.

Varje tema innehéller tva artiklar, en verklighetsberittelse och en intervju med nédgon som jobbar med fragorna professionellt.
Efter det foljer lite olika fragestéillningar och fallbeskrivningar som kan anvéndas som underlag for samtal och diskussion

i grupper. Det finns ocksa tips och tankar kring vad man bdr tinka pa om man ska vara samtalsledare pé s. 4-5 av hiftet.
Materialet finns att bestélla via Attentions webbutik.
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SA HAR ANVANDER DU

MATERIALET

BRA ATT TANKA PA SOM SAMTALSLEDARE

Som samtalsledare for gruppen har du en viktig roll i att se till att
alla far vara delaktiga och att samtalet kommer vidare. Du kan
borja samtalet med att informera samtalsgruppen om din roll
och att du kommer att forsoka fora samtalen och diskussionerna
vidare om det behovs. Poédngtera att det inte dr nagot personligt
utan helt enkelt formen for hur samtalsgruppen ska genomforas.
P4 sa vis har du redan innan tydliggjort vad som géller och det
blir léttare att fora samtalen framat.

Det finns olika sétt att leda en grupp, men kanske &r den viktig-
aste egenskapen att vara nyfiken och verkligen vilja leda grup-
pen.

Det kan vara bra att vara tva samtalsledare. Da kan en leda sam-
talet och den andra kan ha koll pa stimningen i gruppen. Dess-
utom har man nagon att reflektera tillsammans med nér tréffen
ar 6ver. Om ni dr tva som leder samtalsgruppen, prata igenom sa
att ni dr 6verens om vilka roller ni ska ha och vem som ansvarar
for vad.

En annan viktig fraga att tinka pa som samtalsledare &r vart
gransen mellan personligt och privat gér. Det ser sa klart olika
ut fran person till person. Ett riktmérke kan vara att du som
ledare kan berétta saker om dig sjdlv om det gynnar samtalet
och gruppen, men du &r inte dér for att ta fokus fran &mnet och
deltagarna.

Téank pa att din roll som samtalsledare inte ar att ha svaren. Din
allra viktigaste uppgift ar att hjélpa gruppen till samtal, diskus-
sion och reflektion samt se till att alla som vill far ta plats.
En lagom storlek pa en samtalsgrupp &r 5-8 personer. Om ni dr
fler kan det vara bra att dela upp er i flera grupper istillet.

TANK LITE EXTRA PA:

+ Sig alltid ifran om ”skitsnack” uppkommer under samtals-
grupperna

* Vaga se och frdga om nagot inte verkar sté rétt till

+ Prata om hur ni ska uppmuntra och ge forutséttningar for att
alla i gruppen ska fé prata
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KONKRETA METODTIPS

Att stalla Foljdfragor
En av de viktigaste uppgifterna du har som samtalsledare
ar att hjélpa till att halla samtalet pa sparet och igang. Da
ar ett bra tips att ha ett antal enkla foljdfragor pa lager.
Fragor som fér deltagarna att ténka till lite extra. Har
kommer nagra forslag pa sddana fragor; Berétta mer, For-
e klara hur du menar, Kan ni utveckla lite mer?, Om ni fick
Onska helt fritt hur skulle det vara d4? Sma enkla fragor
som leder samtalet vidare. Fundera gérna ut nigra fragor och
skriv ned dem pa en "fusklapp” som du kan ha under gruppsam-
talet.

Samtalsboll, pinne, sten, penna eller annat féremal att halla i
Det finns en vildigt enkel metod att se till att bara
en person i taget pratar dd man samtalar i en grupp.
Endast den som har bollen far prata, de andra far
vara tysta och bara svara da de begirt ordet och fatt
”bollen” i sin hand.

0L\

Rundan
Ibland kan det vara bra att g& en “runda” i
gruppen. Da gir man varvet runt och later
2 alla (som vill) prata kring det &mne du

'L

som samtalsledare valt. Det ar viktigt att

deltagare far sdga “’pass” om de inte vill

sdga nagot. De andra ska bara lyssna och
du som samtalsledare kan bestimma om man fér ge respons till
varandra eller om man bara fér lyssna och sedan berétta utifrdn
sig sjalv ndr det blir ens egen tur i rundan. Antingen gér man
rundan i tur och ordning utefter hur man sitter eller s& lamnar
man rundan fri.

Bikupa
& Ibland &r det bra att diskutera en fragestallning i en
e lite mindre konstellation &n i hela samtalsgruppen.
s>~ D3 kan bikupan vara ett bra forslag. D4 tar man
ett kort pratstund tillsammans med den man sitter
bredvid. Det fungerar bést tvd och tvd men dven tre
och tre gar bra.
Mindre gruppdiskussioner

Ibland kan det vara bra att dela upp
samtalsgruppen i mindre grupper med
3-5 deltagare sa att ni kan g4 lite
djupare ner i ndgot &mne/fragestéllning.
Kom ihég att tydligt berdtta hur mycket
tid grupperna har innan ni atersamlas i

stora gruppen igen.

Case/fallbeskrivningar

Att 1 samtalsgruppen ldsa och sedan samtala
kring olika fallbeskrivningar kan vara ett bra
sétt att inte utsitta gruppmedlemmarna for
att bli uteldmnade till sin egen “historia”. Det
kan létt vara sa att deltagarna i gruppen gérna

vill prata om sin egen situation och sina egna

svarigheter. For att samtalet inte ska fastna for

mycket vid en enskild persons situation kan
ni istéllet anvinda de fallbeskrivningar som finns under varje
dmnesomrade.
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SNABBGUIDE FOR EN SAMTALSTRAFF
1. Valj kapitel

Vilj tillsammans med samtalsledaren ett av kapitlen ni vill
fokusera pa under just denna traff.

Foljande kapitel finns; Att balansera syskonrelationerna, Att ha
ett vuxet barn med NPF, Att vara fordlder och ha NPF och Vik
ten av att ta hand om sig sjdlv som anhorig.

2. Las igenom artiklarna

I lugn och ro ges alla deltagare mojlighet att 1dsa igenom
artikeln med personlig vinkel och sedan ocksa intervjun med
yrkesverksamma inom omrédet.

3. % Diskussionsfragorna
Nar alla last fardigt gé vidare till diskussionsfrdgorna som héng-
er ihop med artiklarna.

A 4 Fallbeskrivningarna
Lat alla fa tid att 14sa igenom fallbeskrivningen och samtala till-
sammans i storgrupp eller i mindre grupper om det ni last.

5. * flvning med erfarenhetsutbyte
Till sist ér det dags for dvningen dér alla kan dela med sig kring
vilket stod man som anhérig kan fa.
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LILLASYSTER BLIR OFTA PRIO

NUMMER TVA

LINNEAS STOREBROR HUGO (3 AR) HAR ASPERGER OCH ADHD. HUGO BEHOVER STRUKTUR, NOGA Ff]ROBERE-
DELSER OCH BEGRANSAT MED STIMULI. LINNEA (6 AR) AR SOCIAL, FLEXIBEL OCH GILLAR ATT HITTA PA SAKER.
HUGO HAR SVART FOR FYSIK KONTAKT OCH NARHET - | SYNNERHET MED LINNEA. HON DAREMOT VILL GARNA
KRAMAS OCH VARA NARA. ATT PARERA SYSKONEN OCH SKAPA UTRYMME FOR BADAS BEHOV OCH PERSON-
LIGHETER AR EN STANDIGT PAGAENDE UTMANING BERATTAR MAMMA HELENE.

AV: NINA NOREN / FOTO: NINA NOREN

Helene Symreng har bestdmt att vi ska ses pé ett café¢ med hélso-
inriktning. Hon bestéller en uppiggande illgron spirulinadrink.
Avkopplande yogamusik hors ur hogtalarna och pa vaggen hiang-
er en skylt med en 6verstruken mobiltelefon. Att ta en fika hér i
lugn och ro ar en skon paus for Helene.

Hemmaii lagenheten i Bromma dr vardagen desto mer hektisk —
sérskilt pd morgnarna. Dagens struktur skrivs upp pa Hugos
whiteboardtavla och mycket handlar om rutinerna runtomkring
honom. Helene borstar hans tander, klar pad honom, 6vervakar
frukostbestyren och avvérjer konflikter i hallen. Lillasyster
Linnéa — 2, 5 &r yngre — hamnar l4tt i skuggan av Hugo pa mor-
gonen beréttar Helene.

— Linnéa blir ju ofta den stora av de tva. P4 morgonen gor hon
allt helt sjdlv. I morse tog tandkrdmen slut och da tog hon fram
ny. Hon borstar sitt har och valjer klader helt sjilv.

Nair Helene beréttar om sin dotter dr det l4tt att visualisera en
liten "froken duktig” som kompenserar for sin storebror. Men sa
ar det inte beréttar Helene.

— Nej Linnéa kan hon ocksa. Det kénns som att hon ibland med-
vetet gar in och konkurrerar om utrymmet och bestdmmer sig for
att vara lite extra besvirlig, Hon ar inte automatiskt den ”duktiga
flickan” och det &r jag faktiskt oerhort glad for.

Foton pa pussandes och kramandes syskon pa Facebook &r nagot
Helene tycker kan vara jobbigt. Linnéa kan d4gna mycket tid &t
att skriva och dekorera sma pappershjartan med karleksbudskap
till sin &dlskade storebror. Han tar emot hennes fina gavor utan
ens ett tack. Forsok till kramar och nérhet slutar ofta med ett stelt
avstandstagande eller i vérsta fall en sméll berdttar Helene lite
sorgset.

— Det gor ju ont att se henne bli avvisad pa det viset. Ah, vad
jag ibland kan 6nska att Linnéa ocksa hade en go och karleksfull
storebror som tog hand om henne och hojde henne.

Aven om de omedelbara kirleksforklaringarna frdn Hugo uteblir,
sé tror Helene att Linnéa nagonstans kinner hur viktig hon ar for
honom &nda.

— Linnéa ar ju den enda nagorlunda jamnariga person som finns
kvar som han kan 6va sitt sociala samspel med. Hon &r ju &kta
och vagar stélla krav p4 honom. Han far nya chanser av henne
och hon kommer ju alltid finnas kvar. Det tror jag att han verkli-
gen uppskattar.

Det har igenom aren blivit tydligt att barnen har vildigt olika behov
vad géller aktiviteter och socialt umgénge. Om Hugo far vélja s
stannar han hemma och 4gnar sig at sitt specialintresse — da-
torspel. Om Linnéa far vilja gér de och fikar, dker till Panduro,
provar kldder eller bara umgas. Det dr ldtt att ha med henne och
triffa slakt och vanner. Ofta delar de darfor upp sig inom famil-
jen sa att allas behov blir tillgodosedda. Barnen har ocksa var sin
fritidsaktivitet i veckan och skjutsning dit och hem &r vardefulla
egna pratstunder med vart och ett av barnen. Helene beréttar

att hon medvetet valt att engagera sig lite extra i just Linnéas
aktivitet.

— Det &r viktigt att vi visar att det som Linnéa gor ar viktigt och
att vi satsar pa henne ocksa. Darfor valde jag att bli aktiv i hen-
nes konstakningsforening.

Trots att de pa manga olika sétt forsoker uppmérksamma Linnéa
lika mycket som Hugo sé ar det svart. Det faktum att Linnéa ofta
maste bli prioriterad som nummer tva ger Helene ibland kénslor

av skuld. Aven om skuldkinslorna ibland gnager inombords — sa
forsoker Helene intala sig att de dnda gor sa gott de kan. Hon

"4h, vad jag ibland kan énska att Linnéa ocksd hade en go och kéirleksfull storebror som tog hand om henne och hdjde henne.”

brukar ocksé forsoka ta fram det positiva i syskonrelationen. — Linnéa ser ju hela tiden att vi lyfter fram det unika hos Hugo
Visst kan det stundtals vara tufft att ha Hugo som storebror, men  som négot positivt. Det gor henne nog mer tolerant och 6ppen for
Helene ar 6vertygad om att den erfarenheten ocksa utvecklar olikheter i framtiden. o

Linnéa positivt som person.
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FORSOK FRIGORA TID TILL ALLA

SYSKON

PSYKOLOGEN CECILIA BERGFORS JOBBAR PA BARN OCH UNGDOMSHABILITERINGEN | LII:IK(jPING. UNDER SINA
AR SOM PSYKOLOG HAR HON TRAFFAT MANGA SYSKON TILL BARN MED NPF. HON HAR HALLIT | SYSKONGRUP-
PER, HAFT ENSKILDA SYSKONSAMTAL SAMT PRATAT MED OROLIGA FORALDRAR KRING UTMANINGARNA |

SYSKONSKAPET.
AV: JENNY KINDGREN / FOTO: JENNY KINDGREN

;‘ — Att vara ur vdgen och kidnna 51g
bortprioriterad funkar inte for ndgon
méinniska. Inte heller for ett syskon
till ett barn med NPF. Syskonet utan
NPF har saklart lika mycket rétt till
uppmaérksamhet fran sina fordldrar
som syskonet med NPF, sdger psyko-
logen Cecilia Bergfors.

-
I II| #
*.ﬂ-.
— Det &r viktigt att som fordlder se, lyssna och bekréfta att man
forstar att det ibland &r jobbigt och ordttvist. Om man kan ge sitt
barn 15 minuter per dag i egen uppmérksamhet s gor det stor
skillnad for barnet. Ni kan till exempel ga en liten promenad, ldsa
tillsammans vid ldggdags, spela ett spel ihop, eller se favorit TV-

programmet tillsammans. D4 kan barnet fa egen fokus utan att
behdva bli avbruten eller stord av sitt syskon.

Att balansera uppmérksamheten mel-
lan syskonen behover enligt Cecilia
egentligen inte vara sa komplicerat.

Finns det utrymme for att ocksa gora ndgon lite storre aktivitet pa
tu man hand med syskonet s& uppmuntrar Cecilia verkligen det.
Har man rétt att fa avlosarservice sa tycker Cecilia att det &r ett
bra stdd for att frigdra egentid med syskonet.

Det finns ett stort behov bland syskon till barn med NPF att {4 traffa
andra syskon med liknande hemmasituation. Att forsta att man
inte dr ensam och att det finns andra som har det pad samma sétt ar
stirkande och skont. Cecilia beréttar att det brukar finnas en rod
trad 1 syskonsamtalen.

— Under samtalen i grupperna brukar barnen starkt poéngtera hur
mycket de dlskar sina "NPF-syskon” men att det ar riktigt jobbigt
ibland. Det &r tufft att fa s lite tid med sina fordldrar, och att fa
ta stort ansvar fast man kanske inte &r sd gammal dn. Syskonet

kanske inte vigar ta hem kompisar eftersom man inte vagar vara
annorlunda.

Andra saker som Cecilia tycker dr viktiga att fa med i samtalen
med syskonen dr information och kunskap om diagnoserna. Om
kunskapen finns blir det ofta lattare att forsta och acceptera bete-
enden och orittvisor mellan syskonen.

Som komplement till gruppsamtal tycker Cecilia ocksa att indivi-
duella samtal med psykolog eller kurator &r viktiga. De behdver
fa berétta hur de kénner och hur det &r hemma. Det ar ocksa vik-
tigt att de far hora att det dr vanligt och att andra syskon brukar
kénna samma saker.

Cecilia undviker att ge alltfér ménga generella rad eftersom allas
familjesituationer &r unika. Ett r&d hon dock tycker ar applicer-
bart pd ménga familjer med NPF &r ett om hur man pa bésta sétt
undviker konflikter mellan syskonen.

— Om man har en god struktur och bra rutiner i vardagen sé gér
manga konflikter mellan syskonen att undvika. Har man samma
rutiner varje dag sé vet alla vad som géller och de flesta situatio-
nerna blir forutsdgbara. Da minskar risken for konflikter avse-
vart.

Istéllet for att grotta ner sig i alla utmaningar som kan uppkomma
i syskonskapet sa vill Cecilia gérna ocksa fokusera pa det som &r
bra.

— Nér jag tréffar syskon féar jag ofta hora hur mycket de &lskar
sina syskon med NPF och hur stolta de dr 6ver dem. Att fa vara
syskon till ett barn med NPF gor att man véxer som person, far
forstaelse for manniskors olikheter och styrkor. Det &r ju en fan-
tastisk fordel for resten av livet. |

‘l I"".']-'“"]f |

g M‘yd}, LERrIRY)

" NAR JAG TRAFFAR SYSKON F,Z\R JAG OFTA HORA HUR MYCKET DE ALSKAR SINA SYSKON MED NPF OCH HUR
STOLTA DE AR OVER DEM. ATT FA VARA SYSKON TILL ETT BARN MED NPF GOR ATT MAN VAXER SOM PERSON,

FAR FORSTAELSE FOR MANNISKORS OLIKHETER OCH STYRKOR. DET AR JU EN FANTASTISK FORDEL FOR RES-
TEN AV LIVET,”

- CECILIA BERGFORS, PSYKOLOG
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DAGS ATT SAMTALA OM:

ATT BALANSERA SYSKONRELATIONERNA

UTGA IFRAN ARTIKLARNA (SID 6-8) OCH
DISKUTERA FRAGORNA:

. Vilken kan vara den stérsta utmaningen gillande syskonrelationerna i

en familj?

. Vilka fordelar finns det med att ha ett syskon med NPF?

. Vad kanner du dig som foralder mest orolig for gallande syskon-

relationerna?

. Har du nagra tips eller tankar kring hur man kan géra for att se och

finnas till for alla sina barn?

. Om man har ett eller flera syskon som inte har NPF, hur tycker du da

man ska forklara for det barnet om sina syskon och deras funktions-
nedsattning?

. Hur tycker du man ska hantera syskonens uttryck kring att saker och

ting upplevs som orattvist?

. Hur kan man skapa tid till 15 minuter egen tid for varje barn per dag?

Ar det méjligt? Om inte, varfor?

. Hur gér man om man ar ensamstaende?

LAS FALLBESKRIVNINGARNA OCH DISKUTERA SEDAN
FOLJDFRAGORNA:

SAGAN OM LILLPRINSEN, TOURETTES-PRINSEN OCH ADHD-PRINSESSAN
En dag satte sig drottningen och lillprinsen, lillebror till Tour-
ettes-prinsen och ADHD-prinsessan i bilen. Drottningen skulle
skjutsa lillprinsen till faktningen. Hon tyckte om de hér stunder-
na, nér det var bara de tva. De hann prata och inte sillan kom

det fram nagot som lillprinsen funderade 6ver. Det var sa skont
for Drottningen att ha tid att svara honom i lugn och ro utan
syskonen. Det &r inte alltid sa l4tt eftersom Tourettes-prinsen och
ADHD-prinsessan kriaver mycket tdlamod och tar mycket energi.
Inte bara for Drottningen och hennes man, utan dven for Lillprin-
sen. ”Mamma vet du vad jag ar béade lillebror och storebror!”, sa
Lillprinsen. ”Vad menar du”, sa Drottningen. Hon forstod nog
vad han menade, men sa &nd4, ’du &r ju 4 &r yngre &n Touret-
tes-prinsen och 2 &r yngre an ADHD-prinsessan”, sa drottningen.
”Mmm, men nir man &r lillebror till en Tourette-prins och en
ADHD-prinsessa maste man ofta vara storebror dnda” sa lillprin-
sen.

Drottningens hjarta slog ett extra slag. En tar rullade nerfor kin-
den. Och hon visste faktiskt inte om hon var glad, ledsen, stolt,
fortvivlad eller bara berord.

« Kanner ni igen er i nagot i "sagan”? Hur tanker du som féralder om ansvars-
fordelning for syskon med olika funktionssatt?

STANDIGA KROCKAR MELLAN SYSKON MED OLIKA NPF

Aakif ar 9 ar och har ADHD, hans storasyster Fadilah ar 11

ar och har Asperger och ADD. Om Fadilah ska fa en chans att
fungera bra hemma s& behéver hon hyfsat lugn och ro utan foér
stokig omgivning. Om hon ska vara med vid matbordet och i TV
soffan sa far det inte vara for stokigt. Aakif ddremot &r ett riktigt
yrvader som bade pratar mycket och hogt och som gérna ror
mycket pa sig. Han vill gérna ha kontakt med sin syster och fa
igédng henne till lek. Deras olika behov skapar ofta problem och
konflikter i nédstan alla vardagssituationer. Barnens foréldrar vill
gérna att familjen ska kunna tillbringa tid tillsammans t. ex. vid
matbordet, vid utflykter, semestrar och myskvéllar men oftast blir
dessa tillfallet bara ett enda kaos!

« Hur tycker du att Aakif och Fadilahs foraldrar ska tanka kring gemensam
familjetid?

« Hur kan de gora det sa bra som mgjligt for alla i familjen?

Ovning: . .
VILKET STOD FINNS ATT FA?

Dags att utbyta erfarenheter med varandra. Fokus i den har 6vningen ar just
stodinsatser nar det kommer till syskonskap och inte insatser generellt.

SA HAR GAR OVNINGEN TILL:

1. Samtalsledaren skriver upp féljande instanser pa tavlan:
"Landstinget”, "Forsakringskassan”, "Kommunen”, Ideella organisationer &
Privata aktorer".

2. Alla deltagare tilldelas en hog post-it lappar var.

3. Deltagarna fa tid att sjalva sitta och "brainstorma” kring vilka stodinsatser

de sjalva fatt eller hort talas om. Varje sak de kommer pa skriver de ner pa
en post-it lapp.

4. Var och en av deltagarna far ga fram och placera sina lappar under ratt
instans som star uppskrivna pa tavlan.

5. Samtalsledaren laser upp lapparna hégt infér hela gruppen och de som vill
fyllai med personliga reflektioner gor det.

PSST... OM NI KOR FAST SA FINNS DET TIPS PA STODINSATSER ATT HAMTA
PA SIDAN 26-27.
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NAR BARNET BLIR MYNDIGT

ELISABET AXBERG AR AKTIV INOM ATTENTION UPPSALA, ARBETAR SOM PERSONLIGT OMBUD OCH AR MAMMA
TILL TVA VUXNA BARN MED NPF. HON HAR PRIVAT OCH | ARBETET TAGIT DEL AV PROCESSEN NAR UNGA MED
NPF TRADER IN | VUXENLIVET OCH HON SER ATT DET AR EN SVAR BALANSGANG FOR MANGA FORALDRAR; ATT
SLAPPA TAGET MEN SAMTIDIGT FINNAS KVAR.

AV: CECILIA BRUSEWITZ / FOTO: JOHAN D LINDBERG

Barnet blir 18 ar och ska plétsligt ta eget ansvar for vardkontak-
ter, ekonomi och jobbsdkande. Vid sidan stér inte sillan bekym-
rade fordldrar och undrar om allt ska béra eller brista.

— De hér barnen blir ju myndiga samtidigt som alla andra dven
om mognaden séllan dr densamma som hos jaimnariga. Det kan
vara stressande som forédlder som alltid funnits till hands att
styra upp och sé plotsligt har man inte rétt till det, sdger Elisabet
Axberg eftertainksamt.

Elisabet har varit med och tagit fram underlag till en projektansdkan
inom Handikappforbunden (HSO). Dér betonar man bland annat
hur viktigt det &r att 1ata fordldrar vara en resurs nér det kommer
till jobbsokande. Underlaget tar avstamp i en rapport fran KIND
(Center of Neurodevelopmental Disorders at Karolinska Institu-
tet) som visar pa att vuxna med ADHD klarar vardagen béttre om
anhoriga finns med.

— Handlédggare pa arbetsformedlingen som jag har haft kontakt
med delar den uppfattningen. Om man
tidigt, gdrna minst ett ar innan gymnasiet

arbete och egenmakt medan andra fordldrar upplever en skrick
Over att barnet sjdlv ska ta hand allt fran vardkontakter, sin kost-
hallning, jobbsdkande och ekonomi.

— Min dotter har gett mig tillatelse att hjélpa henne med vissa
saker, som liakarkontakter medan andra saker ar tilltrade for-
bjudet”. Jag tycker att det dr bra. Ibland har jag fatt hora att ”Du
curlar s& mycket” men jag kénner att da far jag vl gora det da.
Samtidigt sa har jag i samtalsstod fatt bekréftat att vissa saker
far/behover jag sldppa. Samtalsstddet har lart mig att titta pd mig
sjélv utifran och vad jag forvantar mig av mig sjilv. Jag kom pé
att om jag ska vara delaktig hela tiden sa blir det ju inte sa kul for
mina barn heller, sdger hon.

Att inte hela tiden hamna i konflikter och krav tycker Elisabeth &r
oerhort viktigt. At undvika det ar nyckeln till tillit mellan en ung
vuxen och dess forélder.

— Man behover inte prata sd mycket om det som &r dalig utan
berdmma dem for det som funkar. De gér ju ut
i livet med fler utmaningar men ofta reder det ju

avslutas, paborjar kontakten med arbets- nMi n d otter h ar g ett upp sig. Senare och pa en krokigare vig men de

formedlingen tillsammans med foréldrar sa

okar chanserna att hitta arbete som varken m|g till 5telse att

stiller 6ver- eller underkrav pa ungdomen i

relation till de krav som arbetslivet stiller, hja I pa henne med

flesta hittar ju sina sétt, sdger hon.

Under samtalets gang kommer hon ofta in pa
existentiella fragor om vad en méanniska ar och hur
man hanterar vad livet erbjuder. Just den fria viljan

sdger Elisabeth. vissa saker, som r ett centralt tema.

Hon beréttar dock att erfarenhgter i foren- 2 — Att folja sin egen vilja dr nagot vackert och ofta
ingar inom HSO ar att det vanligen finns ett Iakarkontakter har jag tiéstat n%ig megl att altegrnativen ar sdmre
motstand"1.gymrolaswskolan att.sa}marbetg medan and ra sa ker an de svéara, men dnda fria, val vara barn maste
med anhdriga di ungdomen blivit myndig. v ” - d f leva med idag. Forut var det inlasningar, tvangs-

— Det &r sé synd. Det viktiga &r ju att hitta ar "tilltrade for- steriliseringar och andra tvingande atgirder som
16sningar och inte stirra sig blind p4 lagar- bjudel:". Ja g tycker gillde for personer som man bedémde inte klarade

na. Med hjilp av gemensamma méten och

fullmakt kan sekretessens hinder undanro- att det ar bra ."

jas. Kunskapen om att anhoriga till unga

inklusive myndiga med funktionsnedsatt-

ning kan vara en resurs borde finnas i alla

aktuella myndigheter. Alla unga som behdver sarskilt stod ska fa
fragan om anhoriga kan kontaktas séger Elisabet.

Samtidigt tycker hon att det ar viktigt att &ven unga med NPF far moj-
lighet att bli vuxna med allt vad det innebér.

— Ménga foréldrar styrs sa av sina forvantningar pa vad den unge
ska kunna och klara. For barnen blir det en stindig pdminnelse
om misslyckande. Jag tror att det &r bra om man kan sldppa pa
det och formedla att barnet duger som det &r. Och att jag som
fordlder duger som jag &r, sdger hon bestdmt.

Vissa barn och foréldrar klarar av att hitta balansen mellan sam

av samhdllets idéer om vad som dr normalt. Nu
beddmer man att den fria viljan ska gélla fler. Men
samhillets ansvar blir storre d& och fordldrarna
kan inte vara de enda stdttar och vagleder, sdger
Elisabeth.

Vilken typ av avlastning anhdriga till unga vuxna skulle behova tror
Elisabeth mest &r av praktisk karaktér. Praktisk hjalp helt enkelt.
Stiadhjélp, matlddor och ekonomisk handledning.

— Svarigheten att planera och kalkylera blir ofta dyrt och leder till
onddiga impulsbeslut. Mat &r exempelvis en vanlig stdtesten for
unga med NPF. Inte ovanligt att de kan forkopa sig pé skrapmat
och godis for att de inte klarar att planera sitt matintag 6ver da-
gen. Ménga foréldrar hjélper till med sadant sa gott det gar men
taink om de unga kunde fa matlador varje dag som en insats. Ténk
vad energi och pengar en sddan grej skulle spara! [J
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HJALP MITT BARN HAR BLIVIT

STORT!

KALENDERN AR FULLTECKNAD FOR MANGA FORALDRAR TILL BARN MED NPF OCH VISSA GAR PA KNA FOR ATT
HINNA MED ALLA MOTEN OCH ATAGANDEN. SA KOMMER PLOTSLIGT DEN DAGEN DA BARNET BLIR MYNDIGT.
DEN UNGA VUXNA AR DA SJALV ANSVARIG FOR SITT LIV OCH FORALDRARNA FAR STIGA AT SIDAN.

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ FOTO / FOTO: MARTIN NAUCLER

Att kliva fran fullt
fordldraansvar till nistan
inget 6ver en natt kan
kanske méanga foréldrar
uppleva som en ldttnad.
Men inte alltid nar det
géller just unga vuxna
med NPF. Kerstin Alm
som har triffat manga
foréldrar i sitt arbete

pa Aspergercenter i
Stockholm har noterat
att manga fordldrar
upplever en oro i denna
overgang. Hon har sett
familjerna oroligt ldmna
habiliteringscentrumet
med barninriktning for
att ge sig ut pa ett oként
territorium dér barnet
ska klara sig sjélv s&
snart de fyllt 18 ar.

— Barnet har plotsligt en-
ligt lag rétt att bestimma
over sitt eget liv. Det innebér att fordldrar inte langre har rétt att
vara med vid moten, ansdka om sérskilt stod eller pd annat satt
paverka barnets liv. Samtidigt upplever de att de fortfarande be-
hover ta det moraliska och sociala ansvaret for sitt barn. Mycket
pa grund av att barnet med NPF séllan har den mognad som man
kan forvédnta sig av en ung vuxen person och dérfor latt kan stélla
till det for sig, sdger Kerstin.

Manga féraldrar har under hela barnets liv stottat pa olika séitt. Omgiv-
ningen kan uppleva det som att de har curlat, men det har ofta
varit nddviandigt for att f vardagen att fungera.

— Barnet sjélv har inte forstatt hur mycket stod det har fatt och
kan inledningsvis sdga nej till samhaillsinsatser som exempelvis
boendestdd. Man vill klara sig sjdlv och det har ju alltid fung-
erat. Att det fungerat pa grund av aktiv fordldrahjélp inser inte
alltid den unga vuxna.

Kerstin tipsar om att delta i fordldragrupp eller grupper riktade
till de unga vuxna i habiliteringens regi dér man kan traffa andra
och prata om dvergangen fran barn till vuxen. Ett bra sitt att
forbereda sig pé barnets nyvunna sjélvstyre.

— Och sen tycker jag att man tidigt ska ta upp den hér fragan med
sitt barn. Man kan dven efter samtal och gemensam Gverens-
kommelse be dem om en fullmakt. Om ditt barn har skrivit en
fullmakt sa kan du som forilder fortfarande ta del av och paverka
de insatser som behovs, avslutar Kerstin. [

DAGS ATT SAMTALA OM :

SAMTALA OM

ATT HAETT VUXET BARN MED NFP

UTGA IFRAN ARTIKLARNA (SID 12-14)
OCH DISKUTERA FRAGORNA:

1. Hur ser din Féraldraroll ut just nu?

2. Vad upplever du som det basta med att vara
foralder till just ditt/dina barn?

3. Hur skapar man en bra balans mellan att stotta
sitt/sina barn och ta ett steg tillbaka och lata
dem klara sig sjalva?

4. Bor foraldrar fa vara goda man till sina barn?
Om ja, varfor och nej, varfér inte?

5. Om du skulle fa samtalsstod i din roll som
foralder vad skulle da vara det viktigaste For dig
att ta upp?

6. Hur tycker du man ska gora for att inte hamna
i konflikt och kravsituationer hela tiden med
sitt/sina vuxna barn?

7. Om ditt barn mar valdigt daligt och du inte kan

hjalpa hen. Hur gor du da for att éverleva sjalv,
vad har du for taktik?

LAS FALLBESKRIVNINGARNA OCH
DISKUTERA FOLJDFRAGORNA:

HEMMABOENDE VUXET BARN - FUNKAR INTE
LANGRE.

Eva och Manuel har tva barn, Rasmus 20 ar
och Lisa som &r 23 ar. Lisa har ADHD och
Asperger. Rasmus har redan flyttat hemifran
och studerar pa annan ort. Livet i hemmet
fungerar inte alls bra, Lisa tar stor plats och
kraver mycket stod och uppmérksamhet
samtidigt som hon tydligt podngterar att hon
ar vuxen och inte vill ha fordldrarnas stod
och hjélp. Lisas vardag fungerar allt sémre
och det kan gé dagar utan att Lisa syns ut-
anfor sitt rum. Lisa vill inte ta ndgot ansvar
hemma och forédldrarna orkar inte med alla
konflikter utan har for tillfallet kapitulerat.
Eva och Manuel har nu borjat diskutera hur
de kan hjdlpa sin dotter pa basta sétt.

*0Om du vore i Eva och Manuels situation, vad skulle
du da gora?

VUXET BARN SOM FATT DIAGNOS | VUXEN ALDER
Anette och Sune har tre barn. I vuxen alder
har deras son Kristian (nu 29 ar) fatt reda
pa att han har ADHD. Kristian har alltid
haft det svarare dan de andra syskonen bade
i skolan och i vuxenlivet. Under en period
runt 20 ars-aldern hade han missbrukspro-
blematik men har nu tagit sig ur detta bl. a.
med hjélp av sin nuvarande sambo. Kristian
och hans sambo har nu tva barn, dér troligt-
vis i alla fall det ena barnen visar tecken pa
att ocksa ha ADHD. Anette och Sune ser att
sonens familj haller pa att falla sonder och
att en separation ar ndra. Kristian har alltid
fornekat sin ADHD och vill inte ha ndgon
hjélp.

» Om du vore i Anette och Sunes situation, vad

skulle du da gora?

Ovning: . .
VILKET STOD FINNS ATT FA?

Dags att utbyta erfarenheter med varandra. Fokus i
den hér 6vningen ar just stédinsatser nar det kommer
till vuxna barn med NPF och inte insatser generellt.

SA HAR GAR OVNINGEN TILL:

1. Samtalsledaren skriver upp féljande instanser
pa tavlan: "Landstinget”, "Forsakringskassan”,
"Kommunen", Ideella organisationer & Privata
aktorer”.

2. Alla deltagare tilldelas en hég post-it lappar var.

3. Deltagarna fa tid att sjalva sitta och "brain-
storma” kring vilka stodinsatser de sjalva fatt
eller hort talas om. Varje sak de kommer pa
skriver de ner pa en post-it lapp.

4. Var och en av deltagarna far ga fram och placera
sina lappar under ratt instans som star upp
skrivna pa tavlan.

5. Samtalsledaren laser upp lapparna hégt infor
hela gruppen och de som vill fyllai med person-
liga reflektioner gor det.

PSST... OM NI KOR FAST SA FINNS DET TIPS PA
STODINSATSER ATT HAMTA PA SIDAN 26-27.
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MAMMA, PAPPA,

ADHD

BARN OCH

HOS FAMILJEN KVARNSTROM | HAGSATRA AR PAPPA MATTIAS | MINORITET. ALLA FAMILJEMEDLEMMAR -
UTOM HAN - HAR NPF. VARDAGSLIVET BESTAR AV TOPPAR OCH DALAR, GLADJE OCH NEDSTAMDHET, KREA-
TIVITET OCH KAOS, ENERGI OCH TOTAL UTMATTNING. ATT FA IHOP VARDAGEN AR SVART OCH DET FINNS INGA
SNABBA LﬁSN[NGAR. ATTHAEN QPPEN DIALOG OCHEN LOSNINGSFOKUSERAD INSTALLNING TYCKER ANNA
OCH MATTIAS AR NODVANDIGT FOR ATT FA VARDAGEN ATT FUNGERA.

AV: NINA NOREN / FOTO: LOVISA SCHILLER

Anna och Mattias tréffades for 18 ar sedan néir de bada var aktiva
i en studentkar pa Stockholms Universitet. Mattias drogs till
Anna for att hon var passionerad, kreativ och aktiv — hon hade
alltid nagot pa gang. De blev ett par och har hallit ihop sedan
dess. Studentlivet byttes ut till arbetsliv och efter nagra ar ocksa
familjeliv. Kraven pé ordning och struktur 6kade successivt.
Anna bet ihop och kidmpade pa for att behalla kontrollen och fa
allt att fungera i vardagen. Himtning, ldmning, middagar, mat-
sdckar, gympapasar, kladtvéttning och laxor. Trots att de alltid
har delat det mesta sa blev livet mer och mer odverskadligt for
Anna.

Nar Anna och Mattias laste en artikelserie i SvD och sdg ett TV-inslag
om vuxna med ADHD kénde de bada att mycket passade in pa
Annas liv. Med stod fran Mattias tog hon tag i kaoset och sokte
hjélp. En utredning paborjades och utmynnade mycket riktigt i
en ADHD- diagnos. Pusselbitarna foll pa plats for bade henne
och Mattias.

— Antligen fick jag forklaringar pa varfor saker ibland blir lite
knasiga! Nu forstod jag varfor hon har en tendens att ha massor
av projekt igang parallellt. Ocksa varfor hon har sa himla svért
att avsluta dem. Min irritation byttes ut till forstaelse, beréttar
Mattias.

Nagot ar efter att Anna fatt sin diagnos sé fick dven barnen sina
diagnoser. Sonen Gentaro har ADHD och dottern Ayumi, ADD.
Skolan har periodvis fungerat daligt for barnen och omgivningen
har haft svart att se deras behov av stdd. De — liksom Anna — dr
bra pa att ta saker indt och “’skdrpa sig”. Reaktionerna har sedan
kommit hemma med krascher, kaos och déligt maende. Anna och
Mattias har kimpat hart for att barnen ska fa rétt hjdlp, forstaelse
och stdd. I den kampen tror Anna att de egna upplevelserna har
underléttat.

— Jag kénner ju sjdlv ofta igen mig i hur barnen mar. Det tror jag
ar en stor fordel i kommunikationen med skolvérlden och &ven
inom varden. Jag forstar barnens upplevelser och kan forklara det
pa ett sitt som omgivningen lattare kan forsta.

Att halla koll pa familjelivet, barnens skolgang och sitt eget arbete
parallellt med sina egen funktionsnedséttning blev till slut for
mycket for Anna. Hon blev langtidssjukskriven pa grund av
utmattningssyndrom. Hon har alltid varit stresskénslig och haft
svért med of6rutségbara hindelser och nu blev det 4nnu jobbiga-
re. Marginalerna som tidigare var sma &r numera minimala. Om
nagot oplanerat intréffar finns Mattias alltid med pa ta lite i bak-
grunden. Han &r stédndigt redo att rycka in om det krisar sig och
tillvaron ar pa vég att krascha. Mattias &r ocksa en viktig resurs
i arbetet med att efterat fundera pa vad som gick fel och vad de
kan ldra av det. Just att tinka losningsfokuserat genomsyrar hela
deras familjeliv.

— Man kommer ju ingenstans ndr man gréver ner sig i problemen.
Nér det stormar och saker och ting lugnar ner sig brukar Anna
och jag motas och prata om hur liknande situationen kan undvi-
kas i framtiden. Vi gér samma sak med barnen. Vi ber dem ofta
komma med egna forslag pa l6sningar, sdger Mattias.

Tidigare hade familjen problem med krascher och sammanbrott
pa helgerna. Genom att fokusera pa de helger som blivit bra — s
kom de fram till en hallbar 16sning. De bestdmde sig for att ald-
rig boka in mer an en aktivitet per helg, samt for att alltid ldgga
in mycket tid for aterhdmtning.

Att Familjelivet struktureras upp pa ett bra satt ér jatteviktigt for bade
Anna och barnen. For att undvika kaos pd mandag morgon sa gér
Anna och Mattias noggrant igenom den kommande veckan pa
sondag kvéll. De har ocksa en gemensam familjealmanacka pa
google dir allt som hinder ska skrivas in. Anna dr beroende av

struktur samtidigt som hon sjilv har vildigt svart att behélla
den.

— Att skapa rutiner ar ju latt, men de &r ju inte lika l4tta att
komma ihag. Jag brukar forsoka skriva ner rutinerna sé jag
slipper ha dem i huvudet, annars kan det hinda att jag glom-
mer bort dem under ett lov eller ledighet, sdger Anna.

Morgonrutinerna &r ett bra exempel pa hur snabbt det kan ga
for Anna att tappa strukturen och pa hur mycket energi en
icke nerskriven rutin tar.

— Om jag kommer in och ska hjidlpa Anna och barnen med
frukosten pa morgonen kan hon bli jéttefrustrerad. Hon har
satt sin struktur s hart att hon blir jéttestord om jag kommer
in och avbryter. Jag gor inte det ldngre utan jag later henne
vara ifred, morgonen blir lugnare s&, berdttar Mattias.

Det verkar vara just deras outtalade sitt att vixla och parera
ansvaret sinsemellan i kombination med en stor portion dmse-
sidig forstaelse som ar framgéngsfaktorerna i deras relation.

— Trots att det stundtals kan vara tufft sa ar jag s glad att jag
har Anna i mitt liv. Hon r min allra bésta “teammate”, sédger
Mattias och tittar karleksfullt pa Anna. 0]

TI PS FRAN FAMILJEN KVARNSTROM:

ANNA:
» Alla har styrkor och lattheter, ta tillvara pa dem!
» Om du laser dig latt, 6va pa att backa.
» Forsoka vara tyst och lyssna ibland.
» Tro pa dig sjalv. Magkanslan ar ofta ratt.
» Be partnern eller om omgivningen om hjalp.
» Anvand post-it lappar for att flytta saker ur huvudet.

MATTIAS:
» Forsoka att alltid lara dig av dina misstag.
» Inse att du inte kan lésa alla problem pa en gang.
Fokusera pa ett i taget.
» Var tydlig i kommunikationen med din partner.
» Stod din partner i att strukturer och rutiner fortsatter
anvandas.
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ANETTE EKERHEIM ARBETAR SOM ENHETSCHEF PA NEUROPSYKIATRISKA TEAMET I_JﬁNKﬁPING. HON HAR
TRAFFAT MANGA BARN OCH FORALDRAR MED NPF IGENOM AREN OCH TYCKER DET AR ANGELAGET ATT DENNA

GRUPP FAR RATT STODINSATSER.

TEXT & FOTO: INGELI AALTO

Anette tycker det &r viktigt att
belysa att det finns stora regio-
nala skillnader kring vilket stod
man som fordlder kan fa. Det ser
vildigt olika ut runtomkring i
landet och det &r viktigt att man
som forélder tar reda pa vilket
stod man kan fa i just sin kom-
mun eller sitt landsting. Anette
beréttar om vilka stodinsatser
som hon tycker &r viktiga att
fordldrarna kan fa tillgang till:

— Ar man vuxen och nyss fitt en
diagnos sa ér stodsamtal jatte-
viktiga. I den typen av samtal
ska man fa mgjlighet att stélla
sina fragor om diagnosen och
hur man skall tinka och gora. Pa
manga stéllen finns detta inom
vuxenpsykiatrin eller habiliteringen. Andra stddinsatser &r hjilp
med eventuell medicinering, terapi, tekniska hjdlpmedel eller
manskligt stod i sitt hem for att klara det dagliga livet.

Att fa ihop foraldraskapet och NPF &r inte alldeles enkelt. Att struktu-
rera barnens vardag kan vara en jéttestor utmaning om man frén
borjan har svart att strukturera sin egen. Upplever man att det ar
svart att fa till livet hemma sé tror Anette att en boendestodjare
kan vara till stor hjélp. Att ha en boendestddjare kan innebéra att
personen far stod i att skdta hemmet och planera veckan. Det kan
ocksa betyda samtal och samvaro eller stdd att dka kommunalt

eller att kontakta myndigheter. Ofta handlar det om att hitta stra-
tegier sd att vardagen inte blir sa energikrdvande. Om fordldern
sjdlv har svért med de sociala kontakterna kan en kontaktperson
vara ett jéttebra stod. En kontaktperson &r en medménniska som
ska fungera som en “kompis” och ett stdd i vardagliga situatio-
ner. De kan f6lja med pa fritidsaktiviteter och hjilpa till att fraim-
ja sociala kontakter. Att fa ett personligt ombud beréttar Anette ar
ytterligare ett stod som ménga blir hjilpta av.

— Ett personligt ombud kan vara bra att ha om man har manga
kontakter inom sjukvard, socialtjénst och annat. De kan foretrida
och ge stdd i kontakt med myndigheter och vid olika samman-
komster.

Boendestdd, kontaktperson och personligt ombud ar insatser som
soks via handldggare inom kommunen.

Att triffa andra i samma situation ar viktigt for fordldrarna. Habi-
literingen 1 vissa landsting erbjuder anhoriggrupper och ibland
erbjuds sarskilda grupper for fordldrar med egen diagnos. Det
finns ocksa olika patientféreningar — déribland Attention — som
erbjuder liknande anhdriggrupper.

De egna erfarenheterna som en fordlder med NPF har kan vara
vildigt givande for andra foréldrar att i ta del av. Ocksa i kon-
takten med sina egna barn tror Anette att den egna erfarenheten
av NPF kan utmynna i nadgot positivt:

— Det kan ocksé vara en fordel att ha ett barn med samma person-
lighet eftersom man kan kénna igen och verkligen forsté barnets
problematik. Da kan fordldrarna efterfraga hjélp eller utredning i
ett tidigt skede. 1

DAGS ATT SAMTALA OM:

ATT VARA FORALDER OCH HA NPF

UTGA IFRAN ARTIKLARNA (SID 16-18)
OCH DISKUTERA FRAGORNA:

. Vilken ar den storsta utmaning man har som

foralder?

. Hur ska man géra fér att lyckas med planering

och struktur kring vardagen?

. Vilket stod skulle du 6nska att skolan stallde

upp med bade fér ditt barn och for dig?

. Hur tycker du att man ska hantera konflikter i

familjen? Har du nagra tips?

. En av nycklarna till att kunna hantera sin egen

NPF ar sjalvinsikt, det galler bade hos barn och
hos vuxna. Har du nagra tips pa hur man kan
gora for att komma till battre insikt om sig
sjalv och sina styrkor och utmaningar?

LAS FALLBESKRIVNINGARNA OCH
DISKUTERA FOLJDFRAGORNA:

MORGONRUTINER

Alicia dr ensamstdende mamma till Sofi
12 ar och Sanna 15 ar. Alicia har sjilv
ADD och sa dven Sofi. Sanna har ADHD.
Morgonen ér sérskilt svar for Alicia
eftersom hon sjalv har sémnsvarigheter
och detsamma géller Sanna. Dalig somn i
kombination med diagnoser och tonar ger
stora svingningar i humoret for alla tre
och morgnarna fargas av mycket konflik-
ter. Alicia maste trots att hon &r véldigt
trott forsoka fa upp dottrarna och organi-
sera morgonens bestyr. Morgnarna kanns
som det vérsta i Alicias liv och ofta dr
barnen sena till skolan och Alicia sen till
jobbet. Alicia har fatt manga goda rdd om
att forbereda mer dagen innan men hon
tycker att det &dr svart att fa in de n6dvén-
diga rutinerna eftersom hon séllan minns i
vilken ordning de ska goras.

« Fundera pa 6ver om Alicia kan gora nagot eller
fa nagon hjalp for att underlatta morgonsitua-
tionerna.

ALLA KONTAKTER OCH SAMORDNING

Olof och Stefan ar fordldrar till Linn, 13
ar. Olof har ADHD och Linn har ocksa
ADHD. Olof har valdigt svart att organi-
sera vardagen och tycker att det &r jobbigt
att fa ihop all planering kring skola, méten
med BUP och alla andra kontakter man
som vuxen till ett barn med NPF ofta har.
Som tur 4r s kan Stefan ta lite mer av alla
dessa bitar men nu har foérhallandet borjat
knaka eftersom Stefan kdnner att han far
dra ett for stort lass. Han orkar inte ta s
mycket av ansvaret sjdlv och dessutom
stotta Olof 1 hans svarigheter.

« Vad tycker du att Olof och Stefan ska gora?

Ovning: . .
VILKET STOD FINNS ATT FA?

Dags att utbyta erfarenheter med varandra. Fokus
i den har évningen ar just stoédinsatser nar det
kommer till foraldrar med NPF och inte insatser
generellt.

SA HAR GAR OVNINGEN TILL:

1. Samtalsledaren skriver upp féljande instanser
pa tavlan: "Landstinget”, "Forsakringskassan”,
"Kommunen", Ideella organisationer & Privata
aktorer”.

2. Alla deltagare tilldelas en hég post-it lappar
var.

3. Deltagarna fa tid att sjalva sitta och "brain-
storma” kring vilka stodinsatser de sjalva Fatt
eller hort talas om. Varje sak de kommer pa
skriver de ner pa en post-it lapp.

4. Var och en av deltagarna far ga fram och
placera sina lappar under ratt instans som
star upp skrivna pa tavlan.

5. Samtalsledaren laser upp lapparna hogt infor
hela gruppen och de som vill fyllai med
personliga reflektioner gor det.

PSST...OM NI KOR FAST SA FINNS DET TIPS PA
STODINSATSER ATT HAMTA PA SIDAN 26-27.
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NAR KROPPEN HELT PLOTSLIGT

STANGER AV

ETT HOGPRESTERANDE ARBETE | KOMBINATION MED SONENS EXTRA OMSORGSBEHOV VAR EGENTLIGEN FOR
MYCKET. JENNY KINDGREN VISSTE ATT HON BORDE HA BROMSAT INNAN UTBRANDHETEN VAR ETT FAKTUM
MEN SAGER | DAG - | EFTERHAND - ATT DET INTE GICK. EN ERFARENHET SOM HON AR OVERTYGAD OM ATT

HON DELAR MED MANGA.
TEXT: CECILIA BRUSEWITZ / FOTO: JENNY KINDGRENS PRIVATA

— Min kropp visade alla symptom pa dveranstrdngning, men
min kénsla av otillrdcklighet ledde istdllet till att jag skuldbelade
mig sjélv. For att jag inte hann och orkade allt. Jag borde ju ha
forstatt att jag hade en oménsklig uppgift men kénde mig bara
misslyckad, sdger Jenny.

Jenny var standigt tillganglig i sitt arbete och s& dven i hemmet.
Sonen Emil, 14 &r — som har Asperger och Tourette — har stora
behov av stod for att fa ihop livet.

— Vi har alltid forstatt att det var nagot fantastiskt och speciellt
med Emil, men ocksa nigot som kriavde enormt mycket av oss
fordldrar. Inte minst alla kontakter vi skulle hélla i men ocksé
det stindiga arbetet i vardagen, sidger Jenny.

Hon menar ocksa att den gnagande oron man ofta kanner for
sitt barn med NPF é&r en riskfaktor for utbrdndhet. Oron infor
framtiden, skolan och bristen pa vinner. Upplevelsen av att bara
ansvar for “allt” var den framsta anledningen till det som for
henne blev en lang och svér sjukskrivning.

Jenny kan idag titta bakat i backspegeln och reflektera over forloppet
som ledde fram till ett annat liv &n det hon hade innan. Hur hon
ignorerade migrénen som till slut aterkom dagligen. Hur minnet
sviktade och hur hon inte 1dngre kunde skriva eller ldsa. Boksta-
verna dansade dver skidrmen.

— Kroppen stingde till slut av. Jag kénde ingenting. Jag kunde
befinna mig i situationer dér jag visste att jag borde kinna saker,
men det var bara helt kidnslotomt och avstingt, berdttar hon.

Efter kollapsen f6ljde en sjukskrivning som var alltfér kort med
tanke pa hur slutkord hon var.

— Jag brukar kalla det for att man tar ett aterfall. Forsta gangen
sé tar man symptomen delvis pa allvar. Tar det lugnt ett par
veckor och borjar sedan arbeta utan att man har fatt ta del av
négra sérskilda atgarder. Sjukvérden &r ju inte s& kunnig nér det

kommer till utbrandhet. De sjukskriver gdrna, medicinerar om
man uppvisar tecken pa depression och sa kanske man far tréffa
en kurator. Sen 4r det fardigt, siger Jenny.

Jenny menar att kinslan av just misslyckande gor att man ofta tvingar
sig tillbaka till arbete innan man &r redo.

— Jag pressade mig sjdlv i nédstan tre ar. Sedan blev jag riktigt
sjuk. Jag fick ett skov av vad som skulle visa sig vara reuma-
tism och jag blev sidngliggande i ett halvar. Det gjorde att allt
kraschade och jag var tvungen att 1dgga om mitt liv, sdger Jenny.

Jenny berittar att hon féatt mycket hjilp av en KBT-grupp med
fokus pa stress hon blev remitterad till. Idag ar hon tillbaka i
arbete men har ett helt annat férhallningssatt och anvéander sig
av andra verktyg.

— Det tog flera ér for mig att acceptera att jag inte kommer bli
den hyperménniska som jag var tidigare. Min tidigare hoga
stresstroskel dr nu 14g och det 4r den som fér ldgga ribban. Det

ar anda ganska bra for den &r rimligare for hur vi alla borde leva,

séger hon.

Vinner, familj och kollegor kan ha svart att né fram till den som
ar pa vag att brénna ut sig. Chefen ddremot tycker Jenny kan
markera.

— Chefer har 6verlag ett stort ansvar nér det kommer till att
grinsa och siga vad som é&r skiligt att gora under sin arbetstid.
Inte forvdnta sig mer. Samma sak kanske dven borde gélla de
som man traffar kring sitt barn? De borde ju stérka oss 1 att vi
gor nog. Det dr ju ocksé viktigt att ténka pa att utbréndhet séllan
beror pa en sak. Man maéste se helheten och alla delar i en ménn-
iskas liv for att kunna hjdlpa. O
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"DE FLESTA FORALDRAR GOR
MYCKET MER AN DE VET OM”

PSYKOLOGEN BELLA STENSNAS VET DET MESTA OM STRESS, TROTTHET OCH HUR NARA UTMATTNINGEN KAN
VARA NAR MAN HAR ETT EXTRA UTMANANDE FORALDRASKAP.

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ / FOTO: NINA NOREN

— En av de framsta riskfaktorerna nir det kommer till att brén-

na ut sig dr att man inte har tid och plats for aterhamtning. For
ménga fordldrar till barn med stora behov &r inte hemmet en plats
for vila och rekreation utan tvartom. I hemmet borjar det verkliga
arbetet, sidger Bella Stensnés som tidigare arbetar pa Stressmot-
tagningen pa KI och pa Aspergercenter i Stockholm.

Bella forelaser ocksa i egen regi, bland annat i Attentions Egen styr-
ka-projekt dar fokus ligger pa fordldrastdd till fordldrar med barn
med AST. Bellas erfarenheter stimmer vil 6verens med svaren
som fordldrarna uppgav i projektets enkdtundersdkning dar bland
annat 47 % av de svarande uppgav att de varit sjukskrivna.

— Flera patienter pa stressmottagningen kom for att de upplevde
att de var utbranda pé grund av sitt arbete men anmérkningsvért
manga hade dven barn med neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar vilket paverkade stressnivéerna, sdger Bella.

Bella Stensnas kunskap om hur kroppen och sinnet kan reagera med
overmaktig trotthet pa stress har fordjupats ytterligare sedan hon
blev mamma till en pojke med ADHD. Hon &r vél medveten om
vad det innebér néir idéerna om hur ett fordldraskap “ska” vara
krockar med en verklighet dir konflikterna &r manga, oberéknel-
igheten stindigt narvarande och kontakterna med olika instanser
fyller almanackan.

— Jag tycker att det &r sérskilt viktigt att titta pa den inre dialogen.
Vad ér det egentligen man séger till sig sjdlv som forélder mitt i
allt det arbetsamma? Manga dr stringa mot sig sjélva och det ar
latt att utsdtta sig sjdlv for en konstant mobbning dér man aldrig
kan gora det bra nog. Ofta har man ingen aning om hur mycket
man egentligen gor och hur hart man kdmpar. Mycket pa grund
av att det alltid finns mer att géra och for att ansvaret barnets
mdjligheter att klara sig genom skolan och ut i ett fungerande
vuxenliv ofta skjuts ver pa fordldrarna beréttar Bella.

Bella jamfér kanslan av otillracklighet med en arbetsplats dar de inre
och yttre kraven hela tiden 6kar samtidigt som stddet att faktiskt
klara arbetsuppgifterna uteblir.

— Manga lever dessutom med en insikt om att foréldraskapet till
ett barn med NPF ir langre jamfort med fordldraskapet till ett
barn utan funktionsnedséttning. Det kan vara en tung insikt —som
att smabarnstiden kanske aldrig tar slut — samtidigt som man
naturligtvis vill finnas dér for sitt barn, sdger Bella.

Sa vad kan man da géra? De flesta fordldrar vill spara sig sjélva och
sina krafter men vet inte hur det ska g till i en vardag som ofta
handlar om att parera, hantera och stotta utan att sjalv forlora hu-
moret och tdlamodet. De flesta vet ju sa vil att det bara blir vérre
av att explodera eller ens visa lite vardaglig irritation eftersom de
hér barnen ofta paverkas sa starkt av vad de uppfattar att andra
kénner.

— Ménga behover léra sig att planera in sin vila och aterhdmtning.

Det kan verka omojligt men viktigt i den man det gér. Det &r vik-
tigt att ta sin vila pa allvar och ocksé se att man inte kan paverka
allt. Foréldrar har ofta en tanke om att de kan forma ett barn med
alla mojliga insatser men det dr samtidigt en dvervirdering av
ens egen makt. Barnen &r vildigt mycket som de dr. De skaffar
samtidigt sin egen utveckling. Vissa saker i mitt barns liv &r helt
enkelt inte mitt ansvar. Det kan vara bade en sorg och en littnad i
det, avslutar Bella. [

BELLAS

STRESSHANTERINGS-
STRATEGIER:

Arbete maste foljas av vila. Ta
din vila pa allvar och vila innan
du ar for trott.

Var snall mot dig sjalv. Ingen
vinner pa att du branner ut dig
sjalv.

Inse att du inte ar ensam och
forsok hitta andra i samma sits.

Reflektera 6ver det som du
tycker om att gora och som ger
dig aterhamtning.

Hitta goda modeller, dvs vuxna
med NPF. Manga foraldrar lever
med en konstant oro for fram-
tiden men for det flesta barn
med NPF gar det faktiskt bra.
Pa sina satt.

Anvand bildstod och andra
kommunikationshjalpmedel
for att minska konflikterna
hemma.
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DAGS ATT SAMTALA OM:

SAMTALA OM

VIKTEN AV ATT TA HAND OM SIG
SJALV SOM ANHORIG

UTGA IFRAN ARTIKLARNA (SID 12-14)
OCH DISKUTERA FRAGORNA:

1. Hur kan man gora for att skapa aterhamtning
hemma?

2. Diskutera lite kring vilka varningstecken som
man ska vara uppmarksam pa gillande egen
utmattning.

3. Gar det att planera in aterhamtning?

4. Hur gor man for att vara rattvis mot sig sjalv?
Hur tanker du om sig sjalv? Skulle du siga
dessa saker till nagon annan?

5. Hur skapar man bra méjligheter fér somn?

6. Om ni fick dromma helt fritt - hur skulle da
vila och aterhamtning se ut for er?

7. Kan man be om hjalp? Vem ber du i sa fall?

8. Hur paverkar oron for din anhériga ditt val-
maende?

LAS FALLBESKRIVNINGARNA OCH
DISKUTERA FOLJDFRAGORNA:

FORALDERN OCH UTMATTNINGEN

Anna och hennes sambo har tva barn — 13
och 16 ér — varav det ena har hogfung-
erande autism och OCD. Vardagen &r

tuff med mycket stéttande hemma och i
skolarbetet for att fa saker att fungera. Det
krévs massor med kontakt med myndighe-
ter, vard och skola och Anna har drabbats
av utmattnings syndrom for andra gangen
pa 4 ar och dr nu sjukskriven igen. Hon
kanner att hon inte lyckas ta sig ur ekorr-
hjulet kring allt som bara maste fungera

i vardagen. Visst hjdlps hon och sambon
at men tiden racker dnda inte till. Hon
inser att hon maste férdndra nagot i sitt
liv for att bryta monstren och inte hamna i
utmattning igen.

« Diskutera kring hennes situation. Vad tycker du
att hon ska gora?

SEPARATION ELLER INTE

Anette och Stefan dr gifta och har tre barn
mellan 10 och 16 ar. Tva av barnen har
NPF diagnos och vardagen ar tuff. Anette
och Stefan hamnar ofta i konflikter och
orkar liksom inte med att kdnna nagon
attraktion for varandra léngre. Det &r som
att de ar ett behandlingsteam som bara
fokuserar pa att fa allt att fungera i varda-
gen. Bada har nu borjat fundera pa varfor
de lever ihop, egentligen élskar de nog
varandra fortfarande men vore det énda
inte enklare att separera?

* Hur tycker du att Anette och Stefan ska gora?

Ovning: . .
VILKET STOD FINNS ATT FA?

Dags att utbyta erfarenheter med varandra. Fokus i
den har 6vningen ar just stédinsatser som ar kopp-
lade till den anhérigas valmaende och inte insatser
generellt.

SA HAR GAR OVNINGEN TILL:

1. Samtalsledaren skriver upp féljande instanser
pa tavlan: "Landstinget”, "Forsakringskassan”,
"Kommunen”, Ideella organisationer & Privata
aktorer”.

2. Alla deltagare tilldelas en hég post-it lappar
var.

3. Deltagarna fa tid att sjalva sitta och "brain-
storma” kring vilka stodinsatser de sjalva fatt
eller hort talas om. Varje sak de kommer pa
skriver de ner pa en post-it lapp.

4. Var och en av deltagarna far ga fram och
placera sina lappar under ratt instans som
star uppskrivna pa tavlan.

5. Samtalsledaren laser upp lapparna hogt infor
hela gruppen och de som vill fyllai med
personliga reflektioner gor det.

PSST...OM NI KOR FAST SA FINNS DET TIPS PA
STODINSATSER ATT HAMTA PA SIDAN 26-27.
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ANHORIGA TILL NAGON MED NPF HAR RATT ATT SOKA STOD!

Har ar en sammanstallning av olika stodinsatser som finns.:

-> STODINSATSER DU KAN SOKA VIA
LANDSTINGET

HABILITERINGEN

Habiliteringen har sérskild kompetens om
funktionsnedséttningar och hur de péaver-
kar vardagsliv, hilsa och utveckling. Har
finns olika yrkesgrupper, t.ex. arbetstera-
peut, dietist, logoped, ldkare, psykolog,
sjukgymnast, specialpedagog och tal-
pedagog.

HJALPMEDEL

Personer med NPF kan vid behov fa
hjalpmedel for att klara vardagen bittre.
De forskrivs och provas ut av t.ex. ldkare,
arbetsterapeut, logoped eller sjukgymnast.

- STODINSATSER DU KAN SOKA VIA FOR-
SAKRINGSKASSAN

VARDBIDRAG

Foréldrar till barn med funktionsnedsétt-
ning kan ansoka om véardbidrag. Kontakta
Forsdkringskassan om du vill ansoka eller
veta mer.

KONTAKTDAGAR

Om ditt barn omfattas av LSS har du rétt
till 10 kontaktdagar per &r. Dagarna kan
anvindas vid fordldrautbildning, invénj-
ning eller besok i skola/forskola. Det &r
inget krav att barnet dr med vid besoken.

KONTAKT MED ANHORIGKONSULENT
Anhdrigkonsulenter kan ge rad och infor-
mation till den som vardar en nirstaende.
De anordnar aktiviteter riktade till anho-
riga, t.ex. samtalsgrupper, utbildningar,

foreldsningar och erbjuder enskilda samtal.

ENSKILD BEHOVSPROVNING FOR ANHORIGSTOD
Du har mojlighet att soka enskild behov-
sprovning for rétten till anhorigstéd dven

om din anhoériga inte har rétt till LSS.
Enligt 5 kap. 10 § i Socialtjanstlagen
(2001:453) SoL sa ska Socialndmnden
erbjuda stdd for att underlitta for de per-
soner som stodjer en nirstdende som har
funktionshinder.

KONTAKTPERSON

En kontaktperson &r en medménniska som
ska fungera som en “kompis” och ett stod
i olika vardagliga situationer. De kan folja
med pé fritidsaktiviteter och hjélpa till att
framja sociala kontakter.

AVLOSARSERVICE | HEMMET

Med avlgsarservice i hemmet menas att en
person tillfalligt 6vertar omvardnaden fran
en anhorig. Syftet 4r att anhoriga ska fa av-
lastning och vila eller gora egna aktiviteter.

KORTTIDSVISTELSE UTANFOR HEMMET
Korttidsvistelse innebdr att personen med
funktionsnedséttning vistas pa ett korttids-
hem, hos en familj eller pa ett ldger. Syftet
dr att hen far rekreation och miljdombyte,
och att de anhdriga far avlastning.

BOENDESTOD

Boendestdd ér en praktisk och social insats
som syftar till att underlétta att hantera
vardagen, skota hemmet och komma igéng
med olika sysslor. Det kan dven innefatta
att handla eller gora bankdrenden eller vara
ett stdd 1 kontakt med myndigheter.

PERSONLIGT OMBUD

Ett personligt ombud kan hjilpa till att
samordna insatser som behovs for att ge
den som har en psykisk funktionsnedsétt-
ning 6kad livskvalitet och ett sjélvstan-
digare liv utifran dennes 6nskemal och
behov. Ombudet arbetar pa den enskildes
uppdrag.

GOD MAN

En god man kan utses for den som pé
grund av funktionsnedsittning behdver

hjélp att bevaka sina réttigheter, férvalta
sin egendom och fa stdd i att fa en bra vard
och omsorg. Du vinder dig till Overfor-
myndaren i kommunen for att ansdka om
en god man. Den goda mannen utses sedan
i Tingsrétten.

STODSAMTAL

Du kan ansoka om att f3 till exempel fa-
miljerddgivning hos din kommun. G4 in pa
kommunens hemsida och sok reda pé vart
du ska vénda dig.

INTRESSEORGANISATIONER

Olika NPF intresseorganisationer som t.ex.
Attention och Autism & Asperger férbun-
det anordnar via sina lokalforeningar ofta
samtalsgrupper, studiecirklar eller tema-
kvéllar dar du kan tréffa andra anhdriga.

ENSKILDA SAMTAL ELLER PARSAMTAL
T.ex. Stadsmissionen och Svenska kyrkan

erbjuder stodsamtal. Ta reda pa vilket stod
du kan fa dér du bor.

ARBETSLIVSSTOD

Det finns en del privata aktorer som riktar
sig mot NPF. De samarbetar ofta med
arbetsformedlingen och kommunen och
erbjuder stdd och coaching kring arbetsli-
vet. Exempel pé foretag dr Misa, Enigma
och Inda Support.

LAXHJALP

Det finns manga ideella féreningar och
ocksa bibliotek som erbjuder laxhjalp.
Kolla hur det &r dér du bor. Det finns dven
privata foretag som erbjuder 1dxhjalp men
da far man betala sjalv.

LAGARNA SOM STYR STODINSATSERNA

KOMMUNALT SJALVSTYRE

Det innebar att kommuner och landsting &r sjélvsty-
rande enheter som sjdlva far ta hand om angelag-
enheter som har anknytning till kommunens eller
landstingets omrade. Det kan dérfor skilja sig at hur
de utformar sin verksamhet. De kan ha olika am-
bitionsniva, gora olika prioriteringar eller ha olika
utbud inom vissa omraden.

SOCIALTIANSTLAGEN (SOL)

Det ar en viktig lag inom kommunens omrade. Det &r
en sa kallad ramlag*, det innebér att varje kommun
har stora mojligheter att utforma sin verksamhet efter
de behov som finns i kommunen.

LAGEN OM STOD OCH SERVICE TILL VISSA FUNKTIONSHIN-
DRADE (LSS)

Det ér en rdttighetslag* som giller for personer med
varaktiga fysiska och psykiska funktionsnedséttning-
ar. Lagen ger fordldrar som har barn med AST ratt
att ansoka om de speciella insatser som finns angivna
i lagen, men det dr inte samma sak som att man har
ratt att fa dem. For varje insats gors en individuell
provning av individens behov.

* Ring kommunens vixel och be att fa prata med en
bistandshandldggare. Beskriv din eller ditt barns situ-
ation och fraga vilket stod ni kan fé i er kommun.

PATIENTLAGEN OCH HALSO- OCH SJUKVARDSLAGEN (HSL)
Det ar en ramlag* som faststiller mal och krav for
vard. Stod enligt Patientlagen och HSL behdver man
som foréldrar inte ansdka om till sitt barn. Landsting-
et har skyldighet att erbjuda de insatser som man har
behov av.

* Ramlag ger grundldggande inriktning och mdl,
utan att reglera detaljer.

* Rdttighetslag talar om vad den enskilde har rtt
att krdva av myndigheten.

KANNER DU TILL SIP?

- EN SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN (SIP)
AR ETT VERKTYG FOR ATT FORBATTRA SAM-
VERKAN KRING BL. A PERSONER MED NPF.

SIP ar en plan dar man sammanstaller vem som gor vad fran olika
verksamheter inom socialtjansten respektive halso- och sjukvarden.
SIP ar lagstadgad sedan 2010 i bade HSL (3 f §) och SoL (2 kap. 7 S). En
SIP anvands for att det ska bli tydligt bade for brukaren och verksam-
heterna om vem som gor vad och for att brukaren inte ska hanvisas
fram och tillbaka.

Du som foralder kan efterfraga en SIP om du tycker att det skulle vara
en hjalp for dig och ditt barn. Tjansteman som jobbar i olika verksam-
heter kan ocksa fores|a att en SIP upprattas om de ser att behovet
finns, en SIP kan dock aldrig upprattas om inte brukaren vill. Forhopp-
ningen i och med att SIP borjar anvandas mer ar att du som foralder
ska fa en mer samordnad hjalp, att de olika instanserna ska kommu-
nicera mer direkt med varandra for att géra det sa bra som majligt for
ditt barn. Du kan sjalv begara att en SIP upprattas fran vilken som helst
av de tjansteman du traffar. De ar da skyldiga att ta tag i det.

Har kan du se en kort film om hur SIP:en fungerar:
youtube/gsxR0OBargAY
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