SUPERANHORIG

DU HAR FATT ETT OVERMANSKLIGT UPPDRAG. DU HAR RATT TILL STGD OCH FORSTAELSE.
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HJALTEKOSTYMEN SOM
SKAVER

Laser du den hér bilagan och ar sjédlv anhorig? Da ar du troligen vad vi vill bendmna som en ’Superanhdorig” — en riktig
vardagssuperhjalte*. Med den hér skriften vill vi rikta stralkastarljuset pa just dig. Utan dig hade livet for din anhoriga med
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning (NPF) troligen sett helt annorlunda ut. Vi vill fa dig att forsté att du inte 4r ensam
och att det finns tusentals andra anhoriga i samma situation som du. Deras berittelser kommer du fa ta del av har. Pa sam-
ma gang som vi vill fa dig att kénna dig stolt 6ver din insats — sa vill vi ocksa problematisera superhjélterollen som du har
fatt.

Superhjaltekostymen ar inget som varken du eller din nérstaende har bett om. Den ar trang, den skaver och hade du kunnat
vilja hade du nog inte tagit pa den alls. Och det borde du inte heller behova. Svarigheterna som manga anhdriga upplever
beror sillan pa deras nirstaende med diagnos — utan snarare pa systemet de omges av. Gang pa gang far vi hora historier
om hur samhillet och omgivningen inte forstar situationen de befinner sig i. Bristen pa stod, samordning och passande
avlastning for familjer med NPF tvingar oss som anhdriga att istéllet dra pa oss hjaltekostymen.

En enkatundersékning som gjorts inom Attentions Allmanna Arvsfondsprojekt "Egen Styrka” visar att exempelvis forédldrar till
barn med Asperger/AST i alarmerande hog utstrackning riskerar att bli utbranda (se s.12-13). Vi fordldrar far alltsd kom-
pensera samhallets oférmaga att kliva in med rétt insatser med var egen hédlsa. Familjer gar pa kné och laget ar akut for
manga. Vi som jobbar med anhorigstodsfragan hos Attention kanner ofta en frustration 6ver att fordndringarna i samhallet
som gynnar var anhoriggrupp gar sa trogt. Vi far standigt samtal till kansliet fran medlemmar som beréttar hjartskiarande
historier fran sin vardag.

| dessa stunder av mérker laddar vi om och fé ny energi av forédldracirkeln som vi regelbundet kor tillsammans i Attentions regi.
Varannan torsdag tar ett tiotal forédldrar till barn med NPF en paus i den hektiska vardagen och kommer till var cirkel. Har
far de ett andrum. En métespunkt dér de far stanna upp en stund och reflektera. Det hander ndgot med deltagarna néir de
inser att har tillhor de normen. De delar med sig av varandras liv och grat och skratt avloser ofta varandra. Styrkan i att vara
tillsammans — och inte hemma pa vér egen isolerade 6 — ingjuter en enorm kraft hos deltagarna.

Vi far helt enkelt halla ihop, peppa varandra i avvaktan pa att samhallet pa riktigt forstar vara behov och goér nagot at det.
Ta hand om er - ni ar ocksa viktigast!

Cecilia Brusewitz & Nina Norén

* Superhjdlte = en hjdltetyp med 6vermdnskliga formagor (kdlla: wikipedia)



BYTTE DATASKARMAR
MOT SKOGSUTFLYKT

- NPF-FAMILJEDAG MED SCOUTTEMA | LINKOPING

DET KANDES TOMT NAR HABILITERINGENS FORALDRAUTBILDNING TOG SLUT.
TILLSAMMANS SKAPADE DELTAGARNA DARFOR EN MAILLISTA OCH BESLUTADE
ATT TRAFFAS IGEN. UNDER VAREN KORDE DE FAMILJEDAGAR OCH
HOSTTERMINEN INLEDDES MED EN MYSIG DAG | SKOGEN.

AV: NINA NOREN / FOTO: JOHAN D LINDBERG

Det &r en hédrlig sensommardag nér vi samlas till en bilkon-
voj och kor rakt ut i skogen pa smala grusvagar. Efter en
bra stund &r vi framme och kliver ur bilarna. Forvantansfullt
samlas de atta familjerna i en klunga. Ledarna for dagen —
Jenny och Erik — slédpar fram spadar, hinkar, ved, knivar,
rep, stormkok, vattendunkar ur sin bagagelucka.

Det ar en bit att ga och alla far hjdlpa till att béra. Erik tar titen
med rejéla kliv. Vi kommer fram till dagens utflyktsmal — en
fantastiskt vacker liten udde. Sjon ligger spegelblank och
det enda vi hor ar fagelkvitter. Alla far landa en stund. Ett
barn klattrar direkt upp i ett trdd, medan ett annat “’kastar
macka” i sj6n. Nagra av fordldrarna stéller sig och sma-
pratar lite pa en klippa. Vi 4r ménga som verkar kdnna oss
lite tafatta sa hir mitt ute i skogen. Vad ska vi egentligen
hitta pa? Lattade blir vi avbrutna av att Jenny ropar pa oss.

— Kom och samlas allihop! Snart 6ppnar jag en affar hér i
skogen.

Nyfiket samlas vi i en halvmane framfor Jenny. Hon delar in
deltagarna i patruller bestdende av tva familjer vardera.
Varje patrull far en h6g med den lokala skogsvalutan ’pix-
ar” (14s latsaspengar). Nar affiren vil har 6ppnat bjuder hon
in patrullerna att komma och kdpa ravaror sdsom spaghetti,
tandpetare, kluriga chiffer, morotter och stormkdk. Dessa

ravaror ska sedan patrullen forddla och sedan silja tillbaka
till affaren betydligt dyrare. Nar Jenny avslojar att ”pixarna’
pa slutet av dagen gar att kdpa choklad for sa drar kom-
mersen igang pa allvar. En patrull sldpper kreativiteten helt
fri och tillverkar kottgubbar pé 16pande band. En annan drar
igang stormkdoket for att koka spaghetti. En knut pa spag-
hettin ger tydligen méanga “pixar”. Tva ungdomar slér sina
kloka huvuden ihop och ger sig pé chiffret.

]

Aktiviteten verkar tillféra nagot till alla — liten savil som stor.
Den avvaktande skepticismen man inledningsvis kunde ana
hos de lite dldre ungdomarna verkar blésa bort fort. Det ar
med stolta och glada blickar de séljer tillbaka sina alster

till Jenny. Hon har fullt sja att hinna med att expediera alla
kunderna i affdaren. Att hon och hennes familj valde att styra
upp en familjedag just i skogen &r ingen slump.

— Jag dr aktiv inom scoutrérelsen. Vi dlskar att vara ute i
naturen i var familj och jag tror att de flesta kan hitta ndgot
slags lugn hér. Det dr ju vanligt att umgénget med de lite
dldre ungdomarna bestar mycket av tjat och gnat om laxor
och speltid. Idag hoppas jag att familjerna far mojlighet att
motas pa ett annat sétt.

Manga foraldrar berattar att de varit oroliga fOr att barnen skulle
sétta sig pa tvdren och inte f6lja med pa aktiviteten. I en



slént sitter tva yngre pojkar och tillverkar morotsbilar med
stor entusiasm. Nar man ser deras glada ansikten har man
svart att tro att de ndgonsin tvekat pa att f6lja med ut. Ske-
net bedrar beréttar Anette, en av pojkarnas mamma.

— Vi har forberett honom vil och ritat upp vad som kommer
att handa idag. Det verkar faktiskt ga jéttebra. Det ar sa
roligt att vi lyckats fa ut barnen. Det &r annars inte sé latt att
hitta en aktivitet som de tycker om. Jag tycker ocksa att det
ar skont att fa traffa andra och dela erfarenheter. Forildra-
skapet kan ju bli lite knoligt.

En annan patrull har samlats nere pa klippan vid sjon. Ung-
domarna dr djupt forsjunkna i att 16sa chiffer och de vuxna
tittar fascinerat pa. Pappan Ronny beréttar att de i hans
familj valdigt sillan brukar besoka skogen.

— Née, vi dr inga skogsménniskor alls sa den hér dagen 4r ju
lite annorlunda. Men det &r jéttebra. Var son far komma ut i
friska luften och dessutom tréffa folk. Annars brukar det ju
vara datorn som géller.

Familjerna kommer fortsitta att traffas i olika konstellationer dven
i framtiden. Under varen testade de att bowla och kora
Laserdome. P4 allmédn begidran kommer dessa aktiviteter
dven att aterupprepas under hosten. Dessutom planerar de
att byta ut dataspelandet en kvill mot gemensamt séllskaps-

spelande. Under de hér familjedagarna ar det mest fokus pa
att umgas allihop. Vid sidan av det sé finns ocksa stora be-
hov hos fordldrarna att ses utan barn for att fa prata av sig.
Mamman Erika som tog forsta initiativet till att ses berattar
att gemenskapen de kidnner sinsemellan gor gott.

— Vi kan prata om det som &r svart i vardagen, utan att man
kénner sig konstig. Det man vanligtvis inte orkar prata med
véanner och kollegor om. Hér forstar de andra utan att man
behover forklara sig. Det ar sa himla skont.

For att hitta ett forum déar de regelbundet kan ses har Jenny
tagit pa sig rollen att i host bli cirkelledare i Attentions
fordldracirkel. Nagot de alla ser mycket fram emot. [



FORALDRASKAPET

ATT VARA FORALDER TILL ETT BARN MED NPF AR OFTA BADE EXTRA
UTMANANDE OCH ENSAMT. ATT FA DELTA | EN FORALDRACIRKEL DAR
ANDRA BEFINNER SIG | LIKNANDE SITUATIONER AR VARDEFULLT.

TEXT OCH FOTO: NINA NOREN

En efter en anlédnder de fyra kvinnorna till caféet. De deltog
tillsammans i Attentions fordldracirkel under varen och

har inte setts sedan dess. De skippar kallpratet och hamnar
direkt i fortroliga samtal.

Nagon berattar att hon sedan de sags sist blivit utbrand. Nagon
nickar igenkdnnande och séger att hon ocksa blev sjuk-
skriven ett tag. Nagon suckar ndr sommaren kommer pa tal
och séger att det faktiskt dr skont att fa aterga till jobb. Och
sa fortsitter det. De domer inte varandra eller forsoker inte
16sa varandras problem. De bara bekréftar och forstar. Ofta
behdver de bara sdga halva meningar rérande utmaningar i
fordldraskapet innan nagon utbister ”Just precis!” eller ”’Sa
har vi det ocksd”! De annars sa vanliga diskussionsimnena
— yrke och bostadsadress — som brukar dryftas i absurdum i
nya sociala ssmmanhang har de aldrig berort.

— Det &r sé befriande att slippa allt det dér! Jag har ingen
aning om vad alla jobbar med eller var de bor. Det &r ju inte
alls viktigt just hér, sdger Karin lite férundrat.

Att klamma in tta cirkeltraffar under véren i deras annars sé
hektiska och pressade liv tyckte alla var en utmaning. Under
hela varen trixades och fixades det med barnvakter varannan
torsdag och de for som raketer direkt fran jobb till cirkel.
Nagot ingen av dem angrar idag. Den gemensamt storsta

behallningen med cirkeln &r att de fick trdffa andra i samma
situation och utbyta erfarenheter pa en personlig niva.

— I min kultur pratar man inte om NPF. Man néstan fornekar
att det ens finns. Det var sa skont att triffa andra som &r 1
samma situation. Det kan ju bli lite ensamt, beréttar Zebiba.

— Att fa lov att vara normen nagon gang var sa himla skont.
Man ér ju som familj hela tiden ett undantag. Det ar ju jét-
tesvart att spegla sig i andras situation, sdger Lina.

Forutom erfarenhetsutbyte sa syftar cirkeln till att f en 6kad
medvetenhet hos deltagarna kring stress och vikten av att
inte glomma bort sig sjdlv som fordlder. Vid varje tillfélle
far deltagarna nya 6vningar att dels gora pa plats, men ockséa
att ta med sig hem och praktisera i vardagslivet.

— Det var kanske inte sd att man alltid hann bearbeta det vi
tog upp mellan gangerna vi sédgs. Men jag tror 4nda att det
sadde virdefulla fron inom mig, berdttar Helen.

— Det betydde mycket for mig att jag ens tog mig tid att sitta
ner och reflektera kring de hér frdgorna. Annars ar jag sa
stressad och fokuserar pé att hitta 16sningar i Gvriga livet.
Jag har vanligtvis ingen tid i vardagen att verkligen kinna.
Det hade jag i cirkeln och det tinker jag fortsdtta med dven i
framtiden, sdger Lina. [

» Ar du intresserad av att ga en féraldracirkel?
Kontakta din lokala Attentionforening och se om de har nagon pa gang




FORALDRASKAPET

FILMER OM ATT VARA

FORALDER TILL BARN
MED NPF

EN FAMILJ SOM HAR BARN MED NPF UPPLEVER OFTA ATT INGEN RIKTIGT FOR-
STAR HUR DE HAR DET. ATTENTION HAR TAGIT FRAM TRE FORALDRAFILMER FOR
ATT SPRIDA KUNSKAP OM FORALDRARNAS OFTA ENSAMMA OCH STRESSADE
SITUATION.

TEXT: NINA NOREN / BILD: MAGNUS ADER BERG

Forhoppningen med Attentions filmer 4r att andra foréldrar
till barn med NPF ska kédnna sig stiarkta och bekraftade.
Foridldrarna kan ju ocksa i sin tur sétta filmen i hdnderna pa
slékt och vanner och pa sé vis fa en 6kad forstaelse infor
familjesituationen. Attention hoppas ocksé att filmerna nar
yrkesgrupper som méter fordldragruppen.

| filmen "Pappan & Alla kontakterna” far vi traffa Anders. Han dr van
att strukturera upp tillvaron i sitt arbete som projektledare.
Trots dessa projektledaregenskaper tycker han att det ar
riktigt svart att privat fa ihop livspusslet. Listan 6ver hur
manga olika kontakter och méten han och frun har konti-
nuerligt rorande sonen verkar aldrig ta slut. Anders tror att
en samordnare skulle kunna avlasta dem oerhdort. Helst en
samordnare som inte bara beréttar om allt som finns — utan
ocksa rekommenderar vad som é&r bra for just deras specifi-
ka barn.

| filmen "Mamman & Den hotade skolan” far vi traffa Bente. Hen-

nes dotter har turen att ga i en resursskola som tillgodoser
hennes behov. Nagot som Bente insett dr langt ifran en
sjdlvklarhet for alla barn med NPF. Att dottern méar bra och
utvecklas i skolan &r en stor trygghet for familjen och de an-
passar sina liv efter detta. Nér sa skolan plotsligt en dag far
ett reellt hot om nedldggning rycks mattan undan for hela
familjen. Deras skola lyckas — efter ménader av ovisshet —
raddas tillfélligt. Dottern far g& kvar en termin i taget och de
gér stdndigt runt med en kénsla av att saker kan fordndras
snabbt. Bente understryker vikten av att kunskapen om NPF
okar i skolan. Da forst kan fordldrarna slappna av och forlita
sig pé att barnen far rétt stod.

| filmen "Mamman & Hoppet om férstaelse” far vi traffa Rose-Marie.
Hon har alltid funnits dér for sin dotter och har gjort allt
for att deras vardag ska fungera s& bra som mgjligt. Ibland
har detta inneburit specialldsningar som omgivningen varit
snabba att kritisera. Hon har ofta fatt hora att disciplin sna-
rare dr 10sningen pa alla problem. Oforstaelse infor hennes
situation och alla goda rad kombinerat med en enorm trott-
het har gjort att hon stundtals inte orkat umgés med slakt
och vénner. I en situation dér hon behdvde mer stod &n en
”vanlig” forélder fick hon olyckligt nog mindre. [

» Filmerna ligger pa Attentions Youtube kanal: https:/www.youtube.com/user/AttentionPlay



ANHORIGFORUM

STYRKAN.| ANHORIG-
FORUM PA NATET

INTERNET AR ETT KRAFTFULLT VERKTYG. DET KAN INTE MINST ANHORIGA
TILL INDIVIDER MED NPF SKRIVA UNDER PA. MED HJALP AV NATET FINNS
MOJLIGHETER ATT HITTA EN - FOR MANGA - LIVSVIKTIG GEMENSKAP.

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ & ANNELI BLOMBERG / ILLUSTRATION: PERNILLLA FORNES / FOTO: TINA WIMAN

Pa nitet kan anhoriga hitta gemensamma ndmnare med an-
dra som lever ndra NPF. Man kan skapa debatt och gemen-
samt arbeta for att paverka och foréndra.

Attention ar ett av manga exempel pd hur man kan kraftsamla

i ett forum, snabbt skapa tillrdckligt med muskelkraft och
engagemang for att till och med bilda ett forbund. Attention
ar i sjdlva verket ett resultat av ett upprop 1999 pa bloggen
DAMP-centralen som gav ett stort gensvar. Ett gensvar som
lett fram till en stark riksorganisation med manga eldsjilar
som fortsitter vixa femton ar senare. Tack nétet!

Det finns idag en mangd forum, framfor allt pd Facebook. Van-
liga diskussionsdmnen pa de allménna forumen &r uppfost-
ran och stdd i skolan. Men samtalen kan rora allt frén hur

man soker vardbidrag till syskonstod och kérleksrelationer.

o

Manga av grupperna dr slutna och nagra kan grena ut sig i
mer specifika undergrupper. Det kan rora sig om geogra-
fisk hiarkomst, alder och om sérskilt kdnsliga &mnen som
medicinering.

Baksidan av forummyntet dr risken for brak vid missforstand
eller skilda asikter. Det har bidragit till att forumens
administratorer i vissa fall har tvingats att sitta upp regler
som i sin tur kan skapa irritation och i vérsta fall personliga
pahopp pa moderatorerna. Férdelarna med forumen véger
dock ofta tyngre d4n nackdelarna. Gemenskap, mojlighet

att paverka och radgivning underlattar livet for minga som
lever ndra NPF. [

ANHORIGFORUM PA NATET

Barn i behov
For fordldrar och andra engagerade vuxna som kidm-
par for att alla barn ska ha rétt till en bra skolgang.

Fantastiska Foraldrar
For fordldrar till barn med alla typer av NPF.

ADHD Sverige
For de som har ADHD/ADD, samt deras nirstaende.

Autismvanliga appar
For de som sjélva har autism, samt deras fordldrar.

Stodgrupp for foraldrar med barn som har autism
och ADHD

Hjartefragor NPF
For alla som pé olika sdtt har anknytning till NPF.

Resursskolor - Foraldrar
For foraldrar som vill delta i en aktionsgrupp for
skolor som méter alla barns skiftande behov.

Crescat Scientia
For foraldrar till barn som dr hemmasittare.

Gapet

Pé gapet.se finns kommunkopplade, anonyma
aliasforum. Endast kommunen eller landstinget kan
registrera din profil. Medlemmarna blir tilldelade
en behovsanpassad, kommunal kontaktperson som
svarar pa fragor. Idag finns formen i 45 kommuner.



FORUM BLEV EN AV TINA WIMANS

LIVLINOR

TINA WIMAN AR EN PROFESSIONELL FORELASARE OCH SKRIBENT INOM NPF.
HON DRIVER OCKSA DEN VALBESOKTA BLOGGEN "M SOM | UNDERBAR'. HAR
BERATTAR HON OM EN AV DE STORA FORDELARNA MED NATET OCH HUR
MAN KAN ORGANISERA SIG OCH SKAPA FORANDRING.

Niér Tinas dotter plotsligt
gick in i vdggen och blev
hemmasittare s upplevde
Tina att alla i skolan stod
handfallna. Dottern verka-
de vara det forsta barnet
som skolan nagonsin tréffat
som inte riktigt klarade av
skolmiljon.

Tina fick "goda rad” om barn-

uppfostran — som om att det

var hon som forildrar som

skapat dotterns svarigheter.

Autismen och ADHD:n
verkade inte alls vigas in i
bilden. Det var vid den hér tunga tidpunkten som kontakten
med andra anhoriga pa nétet blev en av Tinas livlinor.

— Det var nog da jag forst strickte mig ut i NPF-bloggo-
sfaren pa riktigt. Jag greppade tag i alla medforéldrar jag
kunde hitta som hade det som vi. D6m om min forvaning
nér vissa av dem hade barn pad samma skola, med samma
diagnoser och samma “oforklarliga” franvaro. Jag minns
att jag blev sa arg! Har hade vi fran alla hall och kanter fatt
budskapet att detta var ndgot unikt som berodde pé oss, och
i sjdlva verket hade massor av ungar samma problem, till
och med pd samma skola.

De drog ihop ett ging foraldrar och borjade tréaffas i verkliga
livet ocksa. De kontaktade skolcheferna, chefen for Social-
kontoret och skolpolitikerna i kommunen. De akte tillsam-
mans till kommunens kontor och satte sig dér och berattade
om hur de och deras barn hade det. Om att det hér inte var
nagra isolerade problembarn, utan ett systemfel.

— Vi krévde helt enkelt att kommunen skulle prioritera ut-

bildning i de hir fragorna for rektorer, pedagoger och andra.

Fortfarande, flera r senare, dr hela kommunens barn- och
omsorgsverksamhet involverad i langsiktiga utbildnings-
projekt kring NPF! Vi hade aldrig kunnat organisera oss
eller halla kontakten pa samma séitt utan internet. Manga
av oss var hemma med barn som inte orkade ta sig utanfor
dorren och som absolut inte kunde lamnas ensamma.

Tina tror att det for manga av foraldrar var forsta gangen de satt
i ett mote ddr de faktiskt var fler &n personalen. Dér de inte
blev klappade pa huvudet eller beskyllda for diverse olika
saker.

— Just detta att man kan ga ihop manga fordldrar i sam-
ma fragor och pé olika sétt paverka, det ar en fantastisk
mdjlighet, bade lokalt och pa riks- eller internationell niva.

Det dr en bra kénsla att veta att man inte &r den enda som
ringer och tjatar pa samma tjdnsteman. De dr ocksa effektivt
att den man pratar med dr medveten om att det som ségs nu
kommer ménga fa reda p& ndr métet dr 6ver. Antalet grodor
minskar ju drastiskt, kan man siga.

Vid sidan av mgjligheten att genom de sociala forumen kun-
na paverka och fordandra sa tycker Tina att det finns en stor
vinst i att pa forumen bara kunna “prata” av sig i vardagen.
Hon tror att det gor att problem inte hinner véxa sig lika
stora, vare sig i ens egen vardag eller i skolan. O

(‘ TIPS FRAN TINA

» Det man inte skulle kunna tanka sig att beratta hogt
och ljudligt pa T-banan, det ska man nog inte séga i
en stor foraldragrupp heller. Knoppa istallet garna av
egna, kansliga diskussioner i personliga meddelanden.

« Ibland behdver man vara anonym. Sarskilt om ens
barn ar sapass gamla att de sjélva finns pa natet, sa

ar det viktigt att inte sprida vad som helst om dem.
Andra gérna alder, antal barn, kén. Samtidigt behéver
man nog inte vara alltfor orolig just pa forum. Det ar

en valdig mangd inlagg i olika grupper pa en dag, det
mesta drunknar i mangden. Jag har dock gjort det till
en regel att da och da ga in i mina vanligaste forum och
faktiskt radera saker som jag inte kanner mig bekvam
med langre.

* Hoppa inte pa manniskor som skriver saker som du
inte haller med om. Det &r 1att att missforsta varandra
pa natet. Alla ar inte jatteduktiga pa att uttrycka sig.
Som foralder till barn med NPF har man antagligen ett
eller annat NPF-drag sjalv. Och det har ens medfor-
aldrar ocksa. Bemét andra som du skulle 6nska att de
bemotte ditt barn.

O



VUXNA BARN

NAR BARNET BLIR MYNDIG

ELISABET AXBERG AR AKTIV INOM ATTENTION UPPSALA, ARBETAR SOM PER-
SONLIGT OMBUD OCH AR MAMMA TILL TVA VUXNA BARN MED NPF. HON HAR
PRIVAT OCH | ARBETET TAGIT DEL AV PROCESSEN NAR UNGA MED NPF TRA-
DER IN | VUXENLIVET OCH HON SER ATT DET AREN 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 plotsligt ta eget ansvar for vard-
kontakter, ekonomi och jobbsdkande. Vid sidan star inte
séllan bekymrade fordldrar och undrar om allt ska béra eller
brista.

— De hér barnen blir ju myndiga samtidigt som alla andra
dven om mognaden sillan 4r densamma som hos jaimnariga.
Det kan vara stressande for fordldrar som alltid funnits till
hands att styra upp och sa plotsligt har man inte ritt till det,
sdger Elisabet Axberg eftertdnksamt.

Elisabet har varit aktiv nar det kommer till att ta fram underlag
till en projektansdkan inom Handikappforbunden (HSO).
Dir betonar man bland annat hur viktigt det &r att lata
foraldrar vara en resurs nér det kommer till jobbsokande.
Underlaget tar avstamp i en rapport frain KIND (Center of
Neurodevelopmental Disorders at Karolinska Institutet) som
visar pa att vuxna med ADHD klarar vardagen béttre om
anhoriga finns med.

— Handlédggare pa arbetsférmedlingen
som jag har haft kontakt med delar den
uppfattningen. Om man tidigt, gérna
minst ett ar innan gymnasiet avslutas,
paborjar kontakten med arbetsférmed-
lingen tillsammans med foraldrar sé dkar
chanserna att hitta arbete som varken stél-
ler ver- eller underkrav pa ungdomen i
relation till de krav som arbetslivet stéller,
sdger Elisabet.

Hon berittar dock att erfarenheter i
foreningar inom HSO ér att det vanligen
finns ett motstand 1 gymnasieskolan att
samarbeta med anhoriga d4 ungdomen
blivit myndig.

— Det &r sé synd. Det viktiga &r ju att

hitta 16sningar och inte stirra sig blind pa

lagarna. Med hjélp av gemensamma moten och fullmakt kan
sekretessens hinder undanr6jas. Kunskapen om att anhdriga
till myndiga barn med funktionsnedséttning kan vara en
resurs borde finnas i alla aktuella myndigheter. Alla unga
som behdver sérskilt stod ska fa fragan om anhoriga kan
kontaktas tycker Elisabet.

Samtidigt tycker hon att det ar viktigt att &ven unga med NPF far
mojlighet att bli vuxna med allt vad det innebadr.

— Manga fordldrar styrs sé av sina forvéantningar pa vad den
unga ska kunna och klara. For barnen blir det en stindig
paminnelse om misslyckande. Jag tror att det dr bra om
man kan sldppa pa det och formedla att barnet duger som
det ar. Och att jag som fordlder duger som jag dr, sdger hon
bestidmt.

Vissa barn och forédldrar klarar av att hitta balansen mellan
samarbete och egenmakt medan andra foréldrar upplever en

"Min dotter har gett
mig tillatelse att
hjalpa henne med
vissa saker, som
lakarkontakter
medan andra saker
ar "tilltrade for-
bjudet”. Jag tycker
att det ar bra.”

skrick over att barnet sjilv ska ta hand allt.

— Min dotter har gett mig tillatelse att hjdlpa henne med vis-
sa saker, som ldkarkontakter medan andra saker dr “tilltride
forbjudet”. Jag tycker att det dr bra. Ibland har jag fatt hora
att ”Du curlar sa mycket” men jag kénner att da far jag vél
gora det da. Samtidigt s har jag i samtalsstod fatt bekraftat
att vissa saker far och behdver jag slippa. Samtalsstddet har
lart mig att titta pd mig sjalv utifran och vad jag forvantar
mig av mig sjalv. Jag kom pé att om jag ska vara delaktig
hela tiden sa blir det ju inte sa kul f6r mina barn heller,
sdger hon.

Det ar oerhort viktigt att inte hela tiden hamna 1 konflikter och
krav tycker Elisabet. Det ar nyckeln till tillit mellan en ung
vuxen och dess fordlder.

— Man behover inte prata s mycket om det som é&r dalig
utan beromma dem for det som funkar.
De gar ju ut i livet med fler utmaningar
men ofta reder det ju upp sig. Senare och
pa en krokigare vig men de flesta hittar ju
sina sitt, sdger hon.

Under samtalets gang kommer hon ofta in
pa existentiella fragor om vad en mén-
niska dr och hur man hanterar vad livet
erbjuder. Just den fria viljan &r ett centralt
tema.

— Att folja sin egen vilja dr nagot vackert
och ofta har jag trostat mig med att alter-
nativen dr sdmre dn de svara, men dnda
fria, val vara barn méste leva med idag.
Forut var det inldsningar och andra tving-
ande atgirder som gillde for personer som
man beddmde inte klarade av samhéllets
idéer om vad som dr normalt. Nu bedomer
man att den fria viljan ska gélla fler. Men
sambhillets ansvar blir storre d& och fordldrarna kan inte vara
de enda som stottar och vigleder, sdger Elisabet.

Vilken typ av avlastning anhériga till unga vuxna skulle behdva
tror Elisabet mest dr av praktisk karaktdr. Praktisk hjilp helt
enkelt. Stadhjélp, matlddor och ekonomisk handledning.

— Svarigheten att planera och kalkylera blir ofta dyrt och
leder till onddiga impulsbeslut. Mat dr exempelvis en vanlig
stotesten for unga med NPF. Inte ovanligt att de kan forkopa
sig pa skrapmat och godis for att de inte klarar att planera
sitt matintag dver dagen. Manga fordldrar hjélper till med
sadant sa gott det gér men tink om de unga kunde fa mat-
lador varje dag som ett stod. Ténk vad energi och pengar en
sadan grej skulle spara! [

I



STRESSHANTERING

"DE FLESTA FORALDRAR
GOR MYCKET MER AN DE

VET OM”

PSYKOLOGEN BELLA STENSNAS VET DET MESTA OM STRESS, TROTTHET OCH
HUR NARA UTMATTNINGEN MAN KAN VARA | ETT EXTRA UTMANANDE
FORALDRASKAP. HON AR SJALV MAMMA TILL EN POJKE MED ADHD. HON
MOTER DESSUTOM I SITT ARBETE DAGLIGEN FORALDRAR SOM BALANSERAR

PA GRANSEN MED TOM ENERGITANK.

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ / FOTO: NINA NOREN

— En av de framsta riskfaktorerna nér det kommer till branna
ut sig dr att man inte har tid och plats for aterhdmtning. 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, sédger Bella Stensnds som delar sin
arbetstid mellan Stressmottagningen pa KI och Asperger-
center i Stockholm.

Bella forelaser ocksa i egen regi, bland annat i Attentions Egen
styrka-projekt dér fokus ligger pa foréldrastdd till forald-
rar med barn med AST. Bellas erfarenheter stimmer vél
6verens med svaren som fordldrarna uppgav i projektets
enkétundersokning dir bland annat 47 % av de svarande
uppgav att de varit sjukskrivna.

— Flera patienter pa stressmottagningen kom for att de
upplevde att de var utbrdnda pé grund av sitt arbete men
anmirkningsvart ménga hade dven barn med NPF vilket
péverkade stressnivaerna, séger Bella.

Bellas kunskap om hur kroppen och sinnet kan reagera med
overmaéktig trotthet pa stress har fordjupats ytterligare sedan
hon blev mamma till en pojke med ADHD. Hon ér vil med-
veten om vad det innebér nir idéerna om hur ett foréldra-
skap ”ska” vara krockar med en verklighet dér konflikterna
ar manga, oberdkneligheten standigt narvarande och kontak-
terna 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
foralder mitt i allt det dédr arbetsamma? Manga &r stringa
mot sig sjélva och det &r l4tt att utsétta sig sjalv for en kon-
stant mobbning dir man aldrig kan gora det bra nog. Ofta
har man ingen aning om hur mycket man egentligen goér och
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hur hart man kdmpar. Mycket p& grund av att det alltid finns
mer att gora och for att ansvaret kring barnets mojligheter
att klara sig genom skolan och ut i ett fungerande vuxenliv
ofta skjuts dver pa fordldrarna.

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

— Manga lever dessutom med en insikt om att fordldraskapet
till ett barn med NPF ar langre jamfort med fordldraskapet
till ett barn utan funktionsnedséttning. Det kan vara en tung
insikt — som att smabarnstiden kanske aldrig tar slut — sam-
tidigt som man naturligtvis vill finnas dar for sitt barn.

Sa vad kan man da géra? De flesta fordldrar vill spara sig sjélva
och sina krafter men vet inte hur det ska ga till i en vardag
som ofta handlar om att parera, hantera och stotta utan att
sjdlv forlora humoéret 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.

— Manga behdver léra sig att planera in sin vila och ater-
hédmtning. Det kan verka omdjligt men ar oerhdrt viktigt i
den man det gar, sdger Bella. Man behover ta sin vila pa
allvar och ocksé se att man inte kan péverka allt. Foréldrar
har ofta en tanke om att de kan forma ett barn med alla moj-
liga insatser men det dr samtidigt en vervérdering av ens
egen makt. Barnen &r vildigt mycket som de dr. De skaffar
samtidigt sin egen utveckling. Vissa saker i mitt barns liv dr
helt enkelt inte mitt ansvar. Det kan vara bade en sorg och
en lattnad i det. 0




BELLAS

STRESSHANTERINGSSTRATEGIER:

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 férald-
rar lever med en konstant oro for framtiden men for det
flesta barn med NPF gar det faktiskt bra. Pa sina satt.

Anvand bildstod och andra kommunikationshjalpmedel
for att minska konflikterna hemma.

RIKEFORBUNDET @

ttention

Egen styrka-projektet

Attentions Egen styrka-projekt, med medel
fran Allmanna arvsfonden, ska visa pa de
behov som finns hos foraldrar till barn med
Asperger/AST och uppméarksamma ansvariga
inom kommun och landsting om vad férald-
ragruppen behover i form av stod. Under 2014
och 2015 kommer projektet ta fram material
(studiecirkelmaterial, bok med djupintervjuer
och material till folkhogskolekurser) som ar
tankta att anvdandas i méten mellan forald-
rarna och andra intresserade. Under hosten
kommer ocksa en samhallsguide produceras
som kan végleda férdldrar genom den snariga
skog de ofta méter i form av insatser och
rattigheter.

Under varen 2014 genomfoérde projektet en

enkatundersokning som resulterade i rappor-
ten "Till slut tar man slut” (finns att ladda ner
fran Attentions hemsida). 1182

foraldrar svarade och dar fram- ’?‘;sd Ns%o
gick att behoven av samord- £y ]
ning, information och méten 2 3
med andra i samma situation % S
var skriande. TRvsEon®®

@
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STRESSHANTERING

NAR KROPPEN HELT
PLOTSLIGT STANGER AV

ETT HOGPRESTERANDE ARBETE | KOMBINATION MED SONENS EXTRA OM-
SORGSBEHOV VAR EGENTLIGEN FOR MYCKET. JENNY KINDGREN VISSTE ATT
HON BORDE HA BROMSAT INNAN UTBRANDHETEN VAR ETT FAKTUM MEN
SAGER I DAG - I 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 Gveranstrangning, men
min kénsla av otillracklighet ledde istéllet till att jag skuld-
belade 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 sa dven 1 hemmet.
Sonen Emil, 14 &r — som har Asperger och Tourette — har
stora behov av stdd for att fa ihop livet.

— Vi har alltid forstatt att det var nagot fantastiskt och speci-
ellt med Emil, men ocksa ndgot som krédvde enormt mycket
av oss foréldrar. Inte minst alla kontakter vi skulle hélla i
men ocksa det stédndiga arbetet i vardagen, siger Jenny.

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

Jenny kan idag titta bakat i backspegeln och reflektera Gver
forloppet som ledde fram till ett annat liv 4n det hon hade
innan. Hur hon ignorerade migranen som till slut dterkom
dagligen. Hur minnet sviktade och hur hon inte langre kun-
de skriva eller ldsa. Bokstidverna dansade 6ver skdrmen.

— Kroppen stingde till slut av. Jag kidnde ingenting. Jag
kunde befinna mig i situationer dér jag visste att jag borde
kénna saker, men det var bara helt kdnslotomt och avsténgt,
berittar hon.

Efter kollapsen f6ljde en sjukskrivning som var alltfor kort
med tanke pé hur slutkérd hon var.

— Jag brukar kalla det for att man tar ett aterfall. Forsta
gangen sa tar man symptomen delvis pé allvar. Tar det lugnt
ett par veckor och borjar sedan arbeta utan att man har fatt
ta del av nagra sérskilda atgérder. Sjukvarden é&r ju inte

s& kunnig nér det kommer till utbrdndhet. De sjukskriver
gérna, medicinerar om man uppvisar tecken pa depression
och sa kanske man far triaffa en kurator. Sen &r det fardigt,
sdger Jenny.

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

— Jag pressade mig sjdlv i ndstan tre ar. Sedan blev jag
riktigt sjuk. Jag fick ett skov av vad som skulle visa sig vara
reumatism och jag blev séngliggande i ett halvar. Det gjorde

att allt kraschade och jag var tvungen att l1agga om mitt liv,
sdger Jenny.

Jenny berittar att hon fatt mycket hjilp av en KBT-grupp
med fokus pa stress hon blev remitterad till. Idag jobbar hon
halvtid med helt nya ”verktyg”.

— Det tog flera ar for mig att acceptera att jag inte kommer
bli den hyperménniska som jag var tidigare. Min tidigare
hoga stresstroskel dr nu lag och det &r den som far lagga
ribban. Det dr 4nda ganska bra for den ar rimligare for hur
vi alla borde leva, sdger hon.

Vinner, familj och kollegor kan ha svért att na fram till
den som &r pa vig att brinna ut sig. Chefen ddremot tycker
Jenny kan markera.

— Chefer har 6verlag ett stort ansvar nér det kommer till att
gransa och sidga vad som ar skiligt att gora under sin arbets-
tid. Inte forvénta sig mer. Samma sak kanske dven borde
gélla de som man triffar kring sitt barn? De borde ju stirka
oss 1 att vi gor nog. Det &r ju ocksa viktigt att tdnka pa att
utbriandhet sillan beror pa en sak. Man maéste se helheten
och alla delar i en ménniskas liv for att kunna hjélpa. O



FORESTALLNING

"HAN AR VAL BARA LITE

LIVLIG™

"ONSDAGEN DEN 8 FEBRUARI 1967 BRANNER USA AV EN ATOMBOMB PA

SIN TESTBAS | NEVADAOKNEN, BEATLES SPELAR IN LATEN “GOOD MORNING,
GOOD MORNING” FOR SKIVAN “SGT PEPPER’S LONELY HEARTS CLUB BAND”
OCH SVENSKA STRIDSFLYGPLANET VIGGEN PROVFLYGS FOR FORSTA
GANGEN. SAMMA DAG FODS VAR SON ERIC PA AKADEMISKA SJUKHUSET |
UPPSALA OCH DAGENS HANDELSER | OVRIGT AR, OM MAN SKA SPETSA TILL

DET, EN RATT PASSANDE INRAMNING"

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ / FOTO: ERIC DONELL, PRESSBILD

Citatet dr Eric Donells
pappa och inleder
Erics forestdllning om
sig sjélv, sedd ur sina
fordldrars karleksful-
la men smatt oroade
6gon. Nir Eric fick
forfradgan om att gora
en forestillning base-
rad pa sina foréldrars
upplevelse av honom
som barn blev han
forst lite konfunde-
rad. Eric ar en van
foreldasare om NPF
och har gjort flera
forestillningar om
hur det ér att ha Tourettes och ADHD.

Att nu vinda pa perspektivet var nadgot hisnande. Han beslutade
sig fOr att anta utmaningen och borjade helt enkelt med att
intervjua fordldrarna. Svaren han fick ligger till grund for
den 30 minuter langa forestillningen “Han &r vél bara lite
livlig”.

— Férutom mammas och pappas svar sé utgick jag ifran
en nyarsbok som vi har i familjen. I den skrev vi varje ar
hojdpunkter fran aret som gatt och vilka forvantningar var
och en hade p&d kommande ar, forklarar Eric.

Nyéarsboken innehaller flera glada tillrop 6ver vad Eric
inte hade gjort under det gangna aret, som exempelvis inte
trillat i poolen. Till hdjdpunkterna horde inte de kastade
saxarna i vaggen inte heller de motiga mdtena med en icke
fungerande skola. Ett ar i nydrsboken &r Erics enda dnskan
infor aret 1 antdgande att “alla barn pa skolan ska vara
snélla”.

Genom forestallning l6per foraldrakarleken och omsorgen som
en rod trad, men ocksa forvirringen dver vad ticsen egent-
ligen innebar.

— En period misstdnkte mina f6réldrar att mina tics kunde
bero pa en incident dar jag blivit fastsurrad vid en tagrals

for att mina dagiskompisar ville se hur rddd jag kunde bli,
berittar Eric.

Foréldrarna undrade ocksé varfor han pratade hela, hela
tiden. Och varfor gick han liksom inte att uppfostra? Och
vad kunde man gora &t den dir ensamheten som han ville
forandra men samtidigt inte gjorde nagonting at? Istéllet tog
hyperfokuset 6verhanden dven om foremalen for det vixla-
de. Var det pa grund av att han var en pojke? Var diagnosen
”pojke”? Med tva flickor sedan innan var det inte sa litt att
veta.

Erics forestallning speglar en tid innan diagnoserna var allmén-
giltiga. En tid d4 man som fo6rélder fick bdra hundhuvudet
for de flesta svarigheter funktionsnedséttningarna stillde
till med. Men fordldrarnas tro pa barnet Eric genomsyrar
svaren de ger den vuxna sonen. [ slutet av forestdllningen
citerar Eric fordldrarna.

— Vi 6nskar ju nu att vi kunde ha gjort mer f6r dig men vi

visste ju inte ndgot annat an att du var du. Vi ténkte ’han ar
nog bara lite livlig’. ]




"ATT FINNAS DAR FOR MINA
JU EN SJALVKLARHET!”

KRISTINA AR STOLT MAMMA TILL SUSSIE OCH MORMOR TILL BARNEN

IDA OCH DENNIS. ATT BADA BARNBARNEN HAR ADHD AR NAGOT

KRISTINA ALDRIG FAST SARSKILT STOR VIKT VID. HON ALSKAR DEM PRECIS
SOM DE AR. ATT RYCKA IN OCH STOTTA FAMILJEN PA MANGA

OLIKA SATT HAR ALLTID VARIT EN SJALVKLARHET FOR KRISTINA.

AV: NINA NOREN / FOTO: JOHAN D LINDBERG

Vi stér och ringer pa Kristinas lagenhetsdorr i Linkoping.
Tystnad. Ingen hemma. Kanske var det en annan tid? Fel
adress? Nej just det vi skulle ju ses utomhus! Innan vi ens
hinner péborja var vandring nerat hors ett larm av barn-
skrik som fortplantar sig snabbt och later hogre och hogre.
Plotsligt méts vi av Dennis och Ida. De dr mitt uppe i ett
syskonbrék utan dess like. Storebror Dennis provocerar vant
och lillasyster Ida illvralar lika vant. Lugn som en filbunke
kommer mormor Kristina géende lite efter tillsammans med
dottern — och barnens mamma — Sussie. Mormor hyschar
barnen kérleksfullt och snart har det lugnat ner sig. Kristinas
sambo Roger tar med barnen ut igen och lugnet infinner sig
i lagenheten.

Vi slar oss ner vi kdksbordet och Kristina héller upp kaffe till
oss alla. Vi smapratar lite och det mérks tydligt att mor och
dotter har en nira relation. Kristina har haft en central roll

i Sussies familj alltsedan barnen var riktigt sma. Aven om
ADHD-diagnoserna kom lite senare i barnens liv, s& fanns
ju problematiken dér riktigt tidigt. Familjen hade minst sagt
handelserika smabarnsar. Att kliva in fran borjan och stotta
familjen var inget Kristina ndgonsin tvekade pa.

— Nej, men det foll ju sig sa naturligt! De ar ju mitt eget kott
och blod! Jag sag ju ocksa hur tufft det var for Sussie och
hennes man, séger Kristina.
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— Jo det har ju faktiskt funnits gdnger da vi pratat om att g
isér. Inte for att vi inte élskar varandra utan for att barnen
ska fa leva isdr. Mamma har ju gett oss minisemestrar da
och da. Pa sa vis har vi lyckats halla ihop det. Annars hade
det nog inte gatt, berittar Sussie.

Kristina alskar saklart alla sina barnbarn lika mycket men hon och
dldsta killen Dennis har igenom aren utvecklat en extra nira
relation. Nar lillasyster Ida kom till varlden uppstod det en
enorm konkurrenssituation som kunde bli valdsam. For att
bespara familjen detta kaos sa tog Kristina och sambon ofta
med Dennis ut till deras lantstélle. Dér dlskade han verkli-
gen att vara.

— Vi har haft hérliga stunder ute pa landet. Och han ater-
kommer ju fortfarande regelbundet pa alla skollov och
manga helger ddremellan. Han gillar landet s& mycket att
han sdger att han ska kopa det nir han blir stor, beréttar
Kristina.

Ibland fick dock idyllen pa landet sina térnar och omgiv-
ningen klev in och hade &sikter om uppfostran kring Dennis.
I borjan tog Kristina &t sig, men nér diagnosen vél kom var
det lattare att bemota omgivningen.

— Da berittade jag bara att han har ADHD och hur det gér
att han fungerar lite annorlunda. Nu bryr jag mig faktiskt
inte alls vad andra tycker, sédger hon bestdmt.



BARNBARN MED ADHD AR

Nar kemmunen erbjéd en anhérigutbildning om ADHD var det - OJOJ, de hdr barnen forstar ('lu DSuossi.e de kommer verkligfo:n
sjalvklart for Kristina att gd. Den utbildningen gav henne bli nagot stort! Ida kommer vi f4 ga till teatern och kolla pé.
mycket virdefull kunskap som hon Dennis kommer ju sékert kunna fa ett jattebra jobb som det
anvinder in idag. Sussie uppskattade datageni han dr, sdger hon.

mammas initiativ och vill verkligen . . o . e
rekommendera andra fordldrar a%t "Jag markte tyd l Igt att x;:;'tsiz;agjgﬁré;fgd;l;gggiﬁgar
skicclfalfar- och morforéldrar pa lik- hon efter anhbrigku rsen som visar att manga NPF-familjer inte
nande Kurser. - - - far ndgot stod alls av sin omgivning
— Jag markte tydligt att hon efter kur- fO rs tOd annu battre vad suckar hon uppgivet och skakar pa

sen forstod &nnu bittre vad det hand- det handlade om. Efter huvudet. Bara for att NPF inte syns pa
lade om. Efter det kinde jag verkligen ytan — sé tycker hon att man som om-

att jag kunde ge mamma helt fria det kande jag ve rkligen t(giivnin% ska stotta lika nll'ycget ksqm om
hénder med barnen, séger Sussie. : _ et rérde sig om en synlig funktions-
Férut " b i det att Jag kunde ge mam nedsittning. Om det dr okunskap och
orutom art passa barnen ar de ma helt fria hénder med osdkerhet som gor att man tvekar, s&
tydligt att Ilfrlstma stottar s}in dotter ” tror hon anhorigutbildningen kan vara
genom att konstant peppa henne. ba rnen. nyckeln. Hon tycker heller inte man

Hon framhaller ofta vilka fantastiska

fordldrar barnen har — i synnerhet om ska gora en hona av en fjader.

hon ser att Sussie dr deppig. Dessut- — Visst diagnosen finns ju ddr, men det
om pratar Kristina hela tiden i posi- ar ju ocksd viktigt att vi ser pd de hér
tiva ordalag gillande barnen. Nagot som verkligen virmer barnbarnen som vilka individer som helst. Dennis och Ida
en forilder som kanske annars ofta enbart far hora vad som  skulle ju inte vara Dennis och Ida om de inte hade ADHD sé
inte fungerar med barnet. Kristina avbryter var diskussion enkelt &r det. Jag skulle inte vilja ha dem annorlunda. ©J

abrupt, skiner upp och ser in i framtiden.
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SYSKONSKAPET

MIN ALSKADE JAVLA

BRORSA

"JAG ALSKAR MIN BROR OCH GOR VAD SOM HELST FOR HONOM. JAG HAR
SKYDDAT HONOM MED NABBAR OCH KLOR SA LANGE JAG MINNS MEN SAM-
TIDIGT AR JAG SA JAVLA TROTT PA HONOM OCH PA ATT STANDIGT VARA

OROLIG OCH BEREDD ATT RYCKA UT”

TEXT: LILLEMOR HOLMGREN / FOTO: JOHAN D LINDBERG

Det séger Vallasia Karpathakis, 30, storasyster till Georgios
Karpathakis, 28, som &r glad 6ver att fragan om medberoen-
de och anhorigas roll nu lyfts i samhéllsdebatten.

Vallasia méter mig i caféet pa MTG Radio i Stockholm dér hon
jobbar som reklamséljare.

Hon bestiller fruktsallad och barsmoothie och hoppas att
det ska gora henne lite piggare. Hon ér trott efter helgens
flytt till ny lagenhet.

— Vi behover lite storre nu nér vi blir fler, sdger hon med ett
varmt vackert leende och klappar sin runda mage.

Hon ar lycklig dver sin bebis och sin Daniel och forklarar
att hon for forsta gangen i sitt liv kénner sig riktigt trygg.
Hon har varit en orolig sjil, berattar hon. Haft 25 jobb under
13 &r, bytt pojkvénner och rest en hel del. Efter att ha “gatt
in i viggen” for nagra ar sedan gar hon i terapi och &r just
nu mitt inne i en ADHD-utredning. Hennes bror Georgios
eller Jojje som han kallas fick sin diagnos for tre ar sedan.
Under alla ér har allt kretsat kring hans problem, sdger
Vallasia och menar att hon inte tinkt s mycket pa sina egna
behov utan alltid varit den starka och beskyddande stora-
systern.

Hon minns hur hon redan i férskolan stod i skymundan av hans
pafallande energi, alla hans hyss och hur hon foérsokte stélla
allt till ratta. I tondren blev hyssen allt mer allvarliga. Alko-
hol, slagsmal och droger gjorde entré i hans liv.

— Vi har en fantastisk och kérleksfull mamma som blev lam-
nad av var pappa nér jag var 6 ar och Jojje 4. Hon har gjort
vad hon har kunnat for att ge oss en bra uppvéxt och hon har
verkligen krigat for Jojje pad ménga sitt.

Men vissa saker ville syskonen skydda sin mamma ifran.
Niér Jojje var ute pa kvéllarna och blev for full for att ta
sig hem var det till Vallasia han ringde. Det var till henne
han ringde nér han var i slagsmal, behdvde pengar till taxi
eller till nagot annat. Det var till Vallasia som flickvinnen
ringde och ville ha hjalp med Jojje som balanserade pa ett
balkongricke pa sjatte vaningen kraftigt berusad. Det var
Vallasia som hittade honom i ldgenheten nér han forsokt ta
sitt liv.
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— Jag kom dit var det blod i soffan och pa golvet. Han hade
skurit upp sin arm och lagt sig i badkaret.

Vallasia menar att hon gatt och burit pa en standig oro for sin bror
och for vad hans destruktiva beteende och ekonomiska
problem ska leda till. Efter flera sjdlvmordsforsok fick Jojje
s& sméningom gora en utredning med ADHD-diagnos som
foljd. Ett &r senare blev han sjukskriven och ungefar samti-
digt drabbades mamman av allvarlig cancer. I dag mar hon
efter omstindigheterna bra.

— Under den hér svara tiden fick han kontakt med Attention
och sig filmen ”Jag har ADHD”. Och jag kan sédga att det
faktiskt raiddade livet pa honom.

Han insag att ADHD inte bara har negativa konsekvenser
och det gav honom drivkraft att starta ”Underbara ADHD”,
en organisation och digital plattform som numera stdds av
Reach for Change.

Nu dr han ocksa aktuell med forestillningen ”Ljuvliga, javla
Georgios”. (Lds mer i detta nummer av tidningen Attention,
nr 5 2014)

Det gér med andra
ord bra for honom
och Vallasia jobbar
pa att sléppa taget
och tro pa att han
antligen star pa egna
ben.

— Jag é&r jattestolt
6ver honom och

allt han lyckas med
idag! Och jag inser
ocksa att det ar dags
att tinka pa mig
sjilv och pa min
egen lilla familj. O

» | vissa Landsting erbjuder Habiliteringen sarskilda syskongrupper.






KARLEKSRELATIONEN

ATT LEVA |IHOP

CATRIN AR GIFT OCH HAR BARN MED JONAS SOM HAR ADD. HON TYCKER ATT
LIVET MED JONAS KAN VARA SLITIGT OCH GIVANDE PA EN OCH SAMMA GANG.

TEXT: NINA NOREN / FOTO: NINA NOREN

Catrin och Jonas méttes for 22 ar sedan. Vad som gjorde att
hon f6ll for honom minns hon val.

— Jag tyckte han var vildigt spannande, samtidigt som han
var ovanligt 6msint. Att han alltid var ndrvarande i stunden
vet jag ocksa att jag uppskattade redan da.

Ungefar tio ar efter att de métts fick Jonas reda pa att han har en
kromosomavvikelse som heter 22Q11Deletionssyndrom och
dessutom en ADD-diagnos. Att han hade ADD- problematik
var inget Catrin ténkt pa tidigare. Nu kdndes det dock som
att hon fick lite av en aha-upplevelse.

— Jag kunde ldgga pusslet bakat i tiden nér han fick diagno-

sen. Det kindes bra for jag fick forklaringar. Exempelvis sa
insag jag att han alltid har varit ”av” eller ”pa”. Gick han in
inagot, sa gjorde han det 150 %.

Hon hade ocksa mairkt att han i borjan av arbetsveckan
klarade av att hantera bade arbete och familjeliv. I slutet
av veckan klarade han arbetet, men ville mest vila nér han
kom hem pa kvillen. Orken verkade inte ricka veckan ut.
Situationen var ohéllbar for honom och han sjukskrevs.
Medicinering for ADD:n sattes in och han borjade snabbt
kénna lusten att ta sig tillbaka i arbete. S& blev det - fast pa
halvtid. Pa sé vis rickte hans portion av ork till bade arbete
och familj. Catrin upplevde ocksé att han nu fatt en helt
annan “motor” som hjélpte honom att ta tag i saker.

Aven om deltidsarbetet i kombination med medicineringen
forenklat mycket sa sticker Catrin inte under stol med att
det fortfarande finns svara utmaningar i deras relation. Jonas
blir exempelvis véldigt paverkad nér det ar rorigt hemma.
Hans fokus pa att stindigt hitta nya system for att halla
ordning pé saker kan stundtals gora Catrin galen.

— Jag vet faktiskt inte hur manga stillen i manaden han
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bestdimmer att vi ska ha post och rdkningar pa. Det blir svart
att komma ihég.

Trots hans driv att hitta en struktur som kan hjilpa honom

i vardagen, sa upplever hon ibland att han &nda inte hittar
saker. Frustrationen och stressen som uppkommer déa gor
honom blind och dé far Catrin ibland rycka in och hjélpa
till. Annars har Jonas hittat bra strategier for att ha koll pa
sitt eget liv. Nir det kommer till att komma ihdg méten och
andra kontakter som uppkommer runtomkring barnen, sa
faller ansvaret dock tungt pa Catrin. Att fa denna ensamma
koordinatorroll i familjen ar det hon tycker ar allra tyngst.

Att Jonas behéver mer sémn, dr mer stresskénslig och har
mindre marginaler dr nagot som Catrin kommit till ro med.
De anpassar sitt liv efter det och verkar se det som att de

pa olika sitt kompletterar varandra. Hon ar noga med att
inte enbart svartmala ADD-diagnosen. I och med diagnosen
upplever hon ofta att han kan tidnka “utanfor boxen”. Han
tillfor helt enkelt ett annat perspektiv. Hans egna erfaren-
heter av NPF dr Catrin ofta ocksa tacksam 6ver nir det
giller barnen. Tva av deras barn har NPF-diagnoser

och Jonas forstar dem ofta pa ett djupare plan berattar hon.

— Det blir tydligt som nér det ibland laser sig for var son.
Jag blir frustrerad och fattar ingenting. D4 kan Jonas kliva
in och sdga ”... men snilla Catrin det 4r ju den dér flakten
som hors som stor honom...”. Dar har Jonas ett jéttestort
plus.

Trots att ADD i kombination med familjeliv kan vara en
stor utmaning — sa verkar de fa det att fungera. Nu hade de
varit gifta i 15 &r och ville ddrmed fornya sina dktenskaps-
16ften. For att manifestera sin fortsatta kérlek klamtade brdl-
lopsklockorna éter i Tyreso kyrka i slutet av sommaren. [



BARNPERSPEKTIVET

BARN SOM ANHORIG

BROR AR 14 AR OCH HAN AR ETT AV MANGA BARN SOM LEVER SOM ANHO-
RIG TILL SYSKON MED NPF. HANS MAMMA HAR OCKSA EN NPF-DIAGNOS
OCH HAR BERATTAR HAN HUR DET AR ATT LEVA | EN FAMILJ SOM PA VISSA
SATT AR ANNORLUNDA OCH PA ANDRA SATT INTE.

BERATTAT FOR: CECILIA BRUSEWITZ / ILLUSTRATION: PERNILLA FORRNES

”Jag har tva syskon som har olika diagnoser och min mam-
ma har ocksa det. Min lillasyster har ADHD och vad de
kallar ringa autism och min lillebror har autism.

Min mamma har ADHD men det mérker jag inte sa mycket utom
nér hon blir uppslukad av saker ibland. Da far man ingen
kontakt. Om hon ldser morgontidningen s& hor hon faktiskt
ingenting. Sen &r hon ganska virrig och distrd. Hon vill all-
tid 1dna mina nycklar for att hon har tappat sina men annars
ar hon helt okej. Hon ar trygg. Jag kan prata med henne om
mycket. Det &r med henne jag kan prata om mina syskon
och annat.

Med min syster ar det uppenbart att hon har "négot”. Med
hennes humor och hur hon dr med ménniskor. Férut, nér jag
var yngre, sa skdmdes jag ofta dver henne. Speciellt ndr hon
skulle ga fram till ménniskor hela tiden och de blev irritera-
de och storda. Sen kan hon inte fokusera pa ndgonting utom
nér hon kollar film. Det kan bli ganska stressigt att vara med
henne eftersom allt ska ga s fort hela tiden. Min syster &r
ocksa vildigt rar och stundtals bra pé att visa att hon tycker
om mig. Hon kan vara snill men det svara &r att hon blaser
upp brék och konflikter.

Hennes humérsvangningar kan ta éver familjen ibland. Det var
mycket mer forut men det dr fortfarande jobbigt att vara
med henne. Man behdver pa nagot vis underhalla henne sa
att hon inte bara forsvinner eller blir arg. Det kdnns som
att jag undviker hennes sillskap for att det blir sa svart

men det dr faktiskt &nnu kdmpigare att vara storebror till
min lillebror. Med honom é&r det dnnu tydligare att han ar
funktionsnedsatt.

Min lillebror ar sa avskiarmad, som barn med autism &r, men han
tar samtidigt upp mycket tid och ar duktig pa att stora. Han
ar hogljudd. Skriker véldigt mycket. Ibland kan det ga forbi
personer utanfor pa gatan som blir skrimda nér de hor hans
skrik inifran lagenheten och han vicker mig och min syster
tidigt pa morgonen med skrik eller bett. Det &r jobbigt. Det
ar nog bra att jag inte bor med honom jamt. Han ar min
halvbror och bor hos min pappa. Jag ser hur sliten min pap-
pa och min styvmamma &r och jag kénner ofta att jag inte
kan ldgga sten pa bordan. Jag far inte vara jobbig hemma
hos dem for dé blir det bara for mycket.

Nar jag ser mina kompisar som har vanliga syskon sé kan jag
bli avundsjuk. Det verkar vara sa enkelt och i vissa fall
roligt att vara med sina syskon. Sa har ju inte jag det. Jag
kénner faktiskt ingen som har det som jag och jag brukar
inte berdtta om hur det &r for andra. De kan nog énda inte
riktigt forsta hur det &r. Det dr ju inte sa att jag tycker att det
ar extraordinart, jag dr van men andra kan nog inte forsta.
Ibland vore det roligt att triffa andra som har det som jag.
Samtidigt som det dr svért sa ser jag det hir som en god
erfarenhet. Jag tror att det kan komma gott ur att se hur det
kan vara nér allt inte dr normalt. Jag ar faktiskt Gvertygad
om det. Och jag dlskar mina syskon.” [J




RAD & STOD

VAD SJUTTON

AR EN SIP?

SIP - ELLER SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - AR ETT VERKTYG FOR ATT
FORBATTRA SAMVERKAN KRING BLAND ANDRA PERSONER MED FUNKTIONS-
NEDSATTNING. KAN EN SIP VARA EN DEL AV LOSNINGEN PA DE STORA SAM-
VERKANSSVARIGHETER SOM MANGA ANHORIGA UPPLEVER?

TEXT: CECILIA BRUSEWITZ / GRAFIK: PERNILLA FORNES

Halla dar Rebecca Hedenstedt,
koordinator for utvecklings-
arbetet kring SIP!

Vad ar en SIP egentligen?

SIP &r en plan dér man
skriver ner vem som gor
vad frén verksamheter
inom socialtjdnsten respek-
tive hdlso-och sjukvarden.
SIP finns lagstadgat sedan
2010 i Socialtjénstlagen
och Hélso-och sjukvérds-
lagen och anvénds for att
det ska bli tydligt vem som
g0r vad for séval brukaren som verksamheterna. En SIP kan
hjélpa till sa att brukaren inte “faller mellan stolarna” eller
blir hénvisad fram och tillbaka mellan verksamheter.

Ar en SIP alltid Frivillig?

Ja. Det gér inte att upprétta en SIP om brukaren inte vill
men det dr viktigt att personalen ser till att brukaren far
ordentligt med information om SIP sd att hen inte tackar nej
for att hen inte vet vad en SIP ar eller hur det gar till.

Vem kan initiera en SIP?

Brukare eller anhoriga kan efterfraga en SIP om de tycker
att det skulle vara till hjélp. De kan fraga efter information
hos den verksamheten de har kontakt med. De som jobbar i
alla verksamheter inom socialtjénsten och alla verksamheter
inom hélso -och sjukvérden kan ta initiativ till SIP om de
ser att brukaren har behov av samordning. Andra verksam-
heter som skola, Forsakringskassan, Arbetsformedling m fl.
kan ta initiativ till SIP och bor vara med nér en SIP upprat-
tas om brukaren vill det.

Vad hoppas ni att arbetet med SIP kommer att innebéra for exempel-
vis foraldrar till barn med NPF?

Vi hoppas att SIP ska leda till att t.ex. fordldrarna till barn
med NPF ska fa mer samordnad hjilp. Att verksamheterna
planerar sitt arbete ihop och att fordldern inte méste sam-
ordna de insatser som ges fran aktorerna. Forhoppningen &r
att det sparar tid och energi for fordldrarna och att hjélpen i
sig blir mer effektiv. Vi hoppas att det leder till att barn och
foréldrar blir mer delaktiga i de insatser socialtjdnsten och
hélso- och sjukvarden ger. Det blir tydligt for brukaren och
personal vem som gor vad, i vilken ordning och att arbetet
ocksa f6ljs upp. Den huvudman som har huvudansvar for
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planen brukar i praktiken utse en person som brukaren kan
kontakta om den har frdgor om planen. O

» Roster om SIP:

”Alla samlades och pratade tillsammans om vilken hjilp
vart barn och familj behover”

”Eftersom det skrevs ner som i ett protokoll vad som
skulle goras sa blev det liksom inte blir glomt”

”Det &r skont att alla dr samlade pa samma stille och att
vi slipper att g& pa massa olika mdten och dra samma
sak om och om igen och komma ihag allt.”

”BUP ténker pa ett sitt och skolan pé ett sitt och social-
tjénsten tinker pa ett sétt sa dr bra nir alla hjdlps at.”

» Las mer om SIP har:

http:/www.psynk.se/barn-med-sammansatt-problematik/samord-
nad-individuell-plan




RAD & STOD

PRAKTISKT STOD OCH
PERSONLIG RADGIVNING

SOM ANHORIG TILL NAGON MED NPF HAR DU RATT TILL STOD! HAR AR EN
SAMMANSTALLNING AV OLIKA STODINSATSER SOM FINNS.

TEXT: NINA NOREN & MALENA RANCH / ILLUSTRATION: THERESE NILSSON

-> STODINSATSER DU KAN SOKA VIA LANDSTINGET

HABILITERINGEN

Habiliteringen har sérskild kompetens om funktions-
nedséttningar och hur de paverkar vardagsliv, hilsa och
utveckling. Hér finns olika yrkesgrupper, t.ex. arbets-
terapeut, dietist, logoped, ldkare, psykolog, sjukgymnast,
specialpedagog och talpedagog.

HJALPMEDEL

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

- STODINSATSER DU KAN SOKA VIA FORSAKRINGSKASSAN
VARDBIDRAG

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning kan anséka om
vardbidrag. Kontakta Forsdkringskassan om du vill ansoka
eller veta mer.

KONTAKTDAGAR

Om ditt barn omfattas av LSS har du rétt till 10 kontakt-
dagar per ar. Dagarna kan anvéndas vid foréldrautbildning,
invinjning eller besok i skola/forskola. Det ar inget krav att
barnet dr med vid besoken.

-> STODINSATSER DU KAN SOKA VIA KOMMUNEN

KONTAKT MED ANHORIGKONSULENT

Anhérigkonsulenter kan ge rdd och information till den som
vérdar en nérstdende. De anordnar aktiviteter riktade till
anhdriga, t.ex. utbildningar och foreldsningar.

KONTAKTPERSON

En kontaktperson dr en medménniska som ska fungera som
en “kompis” och ett stod i olika vardagliga situationer. De
kan f6lja med pa fritidsaktiviteter och hjélpa till att frimja
sociala kontakter.

AVLOSARSERVICE | HEMMET

Med avldsarservice i hemmet menas att en person tillfalligt
overtar omvardnaden fran en anhorig. Syftet ar att anhoriga
ska fa avlastning och vila eller gora egna aktiviteter.

KORTTIDSVISTELSE UTANFOR HEMMET

Korttidsvistelse innebér att personen med funktionsned-
sdttning vistas pa ett korttidshem, hos en familj eller pa ett
lager. Syftet &r att hen far rekreation och miljdombyte, och
att de anhoriga far avlastning.

BOENDESTOD

Boendestdd dr en praktisk och social insats som syftar

till att underlétta att hantera vardagen, skéta hemmet och
komma igang med olika sysslor. Det kan dven innefatta att
handla eller gora bankdrenden eller vara ett stdd i kontakt
med myndigheter.

PERSONLIGT OMBUD

Ett personligt ombud kan hjilpa till att samordna insatser
som behovs for att ge den som har en psykisk funktionsned-
sattning okad livskvalitet och ett sjdlvstdndigare liv utifran
dennes 6nskemal och behov. Ombudet arbetar pa den
enskildes uppdrag.

LAGARNA SOM STYR STODINSATSERNA

KOMMUNALT SJALVSTYRE

Det innebar att kommuner och landsting ar sjalvstyrande enheter
som sjalva far ta hand om angelagenheter som har anknytning till
kommunens eller landstingets omrade. Det kan darfor skilja sig at hur
de utformar sin verksamhet. De kan ha olika ambitionsniva, géra olika
prioriteringar eller ha olika utbud inom vissa omraden.

SOCIALTIANSTLAGEN (Sol)

Det ar en viktig lag inom kommunens omrade ar Det ar en sa kallad
ramlag. Det innebar att varje kommun har stora méjligheter att utfor-
ma sin verksamhet efter de behov som finns i kommunen.

LAGEN OM STOD OCH SERVICE TILL VISSA FUNKTIONSHINDRADE
(LSS)

Det ar en rattighetslag for dem som har varaktiga och omfattande
funktionsnedsattningar. Lagen omfattar personer med AST som har
ratt att ansoka om de insatser som finns angivna i lagen. For varje
insats gors en individuell prévning av individens behov.

» Ring kommunens vaxel och be att fa prata med en bistands-
handlaggare. Beskriv din eller ditt barns situation och fraga
vilket stéd ni kan fa i er kommun.

HALSO- 0CH SJUKVARDSLAGEN (HSL)

Det ar en ramlag som faststaller mal och krav. Stod enligt HSL beho-
ver man som féraldrar inte ansoka om till sitt barn. Landstinget har
skyldighet att erbjuda de insatser som man har behov av.

* Ramlag ger grundlaggande inriktning och mal, utan att reglera detaljer.

* Rattighetslag anger i detalj vad som galler.
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Du som ar anhoérig till barn, unga vuxna och
vuxna med NPF ska inte behova agera super-
hjalte. Vi pa Riksforbundet Attention vill att
du ska métas med kunskap, forstaelse och
respekt. Vi vill ocksa att du ska fa ratt stod
och avlastning for att racka hela vagen.
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