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Om Attention och NPF

RIKSFORBUNDET ATTENTION #r en intresseorganisation for personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsittningar (NPF) och deras familjer.
Attention foretrdder personer med egen diagnos, anhdriga och personal
som moter mélgruppen inom exempelvis skola, vard, socialtjinst, arbets-
formedling och andra instanser. Attention finns 6ver hela landet i drygt
50 lokala foreningar och har 17 800 medlemmar. Bland vara medlemmar
finns personer med adhd, autismspektrumtillstdnd, Tourettes syndrom
och sprékstorning samt personer med nedsatt formaga att ldsa, skriva
och rékna.

NPF INNEBAR SVARIGHETER som beror pa hur hjarnan fungerar. Orsaken
ar biologisk och har ingenting med uppfostran eller intelligens att gora.
Funktionsnedsdttningen syns inte utanpa, men paverkar personens
beteende. Det ér vanligt att personer med NPF har svart med reglering
av uppmérksamhet, impulskontroll och aktivitetsniva, samspelet med
andra samt inlédrning och minne. Arten och graden av svarigheter varie-
rar. Nér svarigheterna blir sé stora att de kraftigt pdverkar individens
utveckling och mojligheter att fungera i samhéllet blir de en funktions-
nedséttning.

Lds mer om Attention pd www.attention.se
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Vanta inte - ge stod direkt

arn och unga med funktionsnedséttning

har samma réttigheter som alla andra barn.

Det framgar bade i svenska lagar och i tva

FN-konventioner, den som avser personer
med funktionsnedséttning och barnkonventionen.
Barnkonventionen dr numera svensk lag, vilket ytter-
ligare stérker barn och ungas réttigheter.

FRAN OCH MED FORRA ARET finns det ocks de natio-
nella riktlinjerna for vard och stdd till personer med
adhd och autismspektrumtillstind/Aspergers syndrom
med rekommendationer om vilka insatser vérd och
socialtjénst bor prioritera. Mélet for insatserna ar
att kompensera for svarigheter och bidra till bésta
mojliga hélsa och personliga utveckling béde for
barn och deras vardnadshavare. Trots detta visar vér
rapport att vard och stdd till barn och unga med véra
funktionsnedséttningar brister.

VI VET ATT VANTETIDERNA for psykiatriska utredningar
oOkar, inte minskar. Manga unga behover vénta lédnge
pé en neuropsykiatrisk utredning och for att f vard
och stdd. Det kan rora sig om flera ars véntetider for
att fa utredning och nér den vil ar

gjord &r det ofta dven ldng vintan pA  "Att f3 ratt vard och

stod utan langa vante-
tider gor stor skillnad”

insatser. Samtidigt vet vi att ju langre
véntan pa ratt hjédlp och verktyg att
hantera problematiken drdjer, desto
storre risk ar det att den forvérras
och att barnet mar allt sdimre. Sam-
sjuklighet i form av angest och depression &r vanligt,
liksom skolmisslyckanden och en vidxande kénsla av
utanforskap hos dessa barn.

I DENNA RAPPORT beskrivs hur avsaknaden av ritt
vérd och stdd skapar stora svarigheter i vardagen
béade for barnet och de vuxna runt det. Men framfor
allt forsenar kderna barnens mojligheter att leva ett
sa vanligt liv som mojligt, dér de far hjélp att hantera
sina svarigheter. Ett &r i ett barns liv dr vildigt lang
tid och nér insatser forsenas eller uteblir sa paver-
kar det barnets hela fortsatta liv. Vi konstaterar nu
gliddjande att bade ett vard- och insatsprogram for
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adhd och nationella riktlinjer for adhd och autism nu
tagits fram. Med dem i ryggen har vi &nnu mer kraft
att trycka pa for nddvéndiga fordndringar.

SOM EN ROD TRAD i denna undersdkning gar ropet

pa kortare véntetider. De som svarat poéngterar att
anpassningar och hjélp att kompensera bristande
funktioner maste sittas in s& snart som
behovet uppstar. De stora regionala skill-
naderna maste bort. En insats, stod eller
hjélp fér aldrig utebli pa grund av en
anstrédngd budget. Det handlar i slutén-
dan om ett barns hela liv. Den kunskap
som idag finns om adhd, autism och
andra neuropsykiatriska funktionsnedséttningar méste
tas till vara sé att insatserna stimmer med behoven
och det méste ske i1 verklig samverkan med barnet och
dess vardnadshavare.

Hoppas du finner ldsningen intressant!

A (/ﬁ/’hﬂ//“/

Anki Sandberg
Ordférande Riksforbundet Attention



Sammanfattning

I BORJAN PA ARET skickade Attention ut en enkit
géllande vard och stdd till barn och unga. Enkéten
besvarades av 1 564 vardnadshavare/anhdriga och
svaren sammanfattas i var nya enkétrapport "Om vi
bara hade fatt hjalp tidigare”. Resultaten pekar tyd-
ligt pa att vérd och stod till barn och unga med vara
funktionsnedséttningar har stora brister.

"Resultaten pekar tydligt pa att
vard och stod till barn och unga
med vara funktionsnedsattningar
har stora brister””

ENKATRESULTATEN VISAR att enbart 17 procent av alla
barn fick tid for utredning efter upp till tre ménaders
véntan och néstan var fjidrde (24 procent) fick vénta
1 4-6 manader. 33 procent av barnen fick vénta pa
utredning i mer &n 1-3 &r. Trots de l&nga koerna
till varden var det endast 26 procent som fick bra
eller viss information om vad vardgarantin innebér.
Aterkopplingen gillande utredningens resultat dr
90 procent av de vuxna ndjda med. For barnen var
siffran légre, 70 procent, sa hir finns mer att gora
for att aterkopplingen ska blir béttre for de unga.

HELA 78 PROCENT av de barn och unga som enkiten
avser har nadgon form av tillkommande problem som
exempelvis sdmnproblem, depression eller dngest.
Enkéten visar ocksd att en majoritet av de unga har
fatt insatser av varden efter utredning (84 procent).
Det absolut vanligaste behandlingen for barnen

var lakemedel, som 69 procent av de svarande fitt.
Gallande socialtjdnsten var situationen néstan den
omvénda. 68 procent uppgav att barnet och familjen
inte fatt ndgot stod fran socialtjdnsten med anled-
ning av barnets NPF.

ENKATEN VISAR OCKSA tydligt att det &r svart att fa till
en fungerande samverkan, bade mellan olika aktdrer
och éven inom de olika vardnivéerna inom sjukvérden.
Av dem som haft insatser hos bade socialtjédnsten
och fran varden uppger endast 15 procent att de
upplever att samverkan dr mycket bra eller ganska
bra. 44 procent anser att den dr délig. Slutligen visar
enkéten att manga barn saknar en uppréttad vard-
plan och SIP. Den forsta ska upprittas av vardgivaren
nir behov finns och den senare ska uppréttas om
véardnadshavaren vill ha en och kommunen ér en av
insatsgivarna. Endast 17 procent har kinnedom om
att det har uppréttats en vardplan for barnet och 23
procent uppger att det uppréttats en SIP for deras
barn.

"Enkaten visar tydligt att det ar
svart att fa till en fungerande
samverkan.”

VARDNADSHAVARNAS FORTROENDE for sjukvarden och
socialtjédnsten dr dock relativt god, men det framgér
av frisvaren att fortroendet till stor del beror pa den

enskilda personen som de moéter snarare én aktoren

som helhet.
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Om enkaten

I JANUARI 2023 skickade Attention ut
en enkét géllande vard och stdd till
barn och unga. Enkéten skickades till
forbundets medlemmar och delades
dven i Attentions sociala kanaler och
via hemsidan. Enkiten véinde sig till
vardnadshavare till barn och unga upp
till 20 ar som har NPF, och besvarades
av 1 564 personer. Majoriteten av dem
var kvinnor (91 procent). Enkéten har
besvarats av personer fran alla delar
av Sverige och fran samtliga regioner.

ALDERSFORDELNING

0-6 ar
5%

17-20 ar
22 %

DIAGNOSER

Adhd/add

Autismspektrumtillstand/

Asperger
Sprakstorning

Under utredning

Tourettes syndrom

7-12 ar

33%

13-16 ar
40 %

100 %
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MAJORITETEN AV BARNEN och de

unga som enkédten avser har diag-
noserna adhd/add (79 procent) eller
autismspektrumtillstand (57 procent).
10 procent har sprakstdrning. Den
svarande har haft mojlighet att ange
fler diagnoser for ett och samma barn,
da det ér vanligt att ha flera NPF-
diagnoser samtidigt. De flesta av
barnen och ungdomarna ar mellan 7
och 16 &r. 5 procent anger att deras
barn ér 0-6 ar.




Psykisk halsa och psykiatriska tillstand

Forekomst av psykisk ohalsa och
psykiatriska diagnoser

Socialstyrelsen har i en rapport konstaterat att
behovet hos barn och unga av att vardas eller
utredas for psykiatriska tillstand
har férdubblats under perioden
2006-2018. Socialstyrelsen har
ocksa konstaterat att personer
med adhd ar klart 6verrepresen-
terade nér det géller psykiatrisk
samsjuklighet i jamforelse med
ovrig befolkning (Socialstyrelsen
2019). Frekvent forekommande ar ocksa rapporter
om Okad psykisk ohélsa bland barn och unga. Be-
greppet psykisk ohélsa ér brett och innefattar dels
upplevd nervositet och spiandhet som paverkar var-
dagen negativt, dels sa pass allvarliga tillstind som
depressioner och sjilvskadebeteenden. Uppgifterna
om hur vanligt det &r varierar beroende pa hur man
miétt, men runt 40 procent av alla unga uppger att
de har ndgon form av psykisk ohélsa (Kunskapso-
versikt psykiskt vilbefinnande [...] Forte, 2021).

MOT BAKGRUND av den forsdmrade psykiska hélsan
hos barn och unga i gemen, ville vi se hur hog den
sa kallade samsjukligheten var. Enligt véar enkét har
nistan 8 av 10 (78 procent) av de barn och unga
som enkéten avser ndgon form av tillkommande
problem. Vanligast var somnstorning, depression
och angestsyndrom. Nistan hélften brottas med
somnstorningar (47 procent) och mer én var fjarde
barn/ungdom upplever depression (27 procent)
eller dngest (26 procent). Bara 22 procent uppfattar
att barnet saknar ndgon annan tillkommande pro-
blematik.

NAR VI STALLDE SAMMA fraga om tillkommande
problematik i en enkét 2022 angéende vuxnas
upplevelser av vard och stod var samma tre tillstand
i topp, dven om siffrorna genomgéaende var hogre
bland de vuxna. Bland dem 6ver 18 ar dr det &nnu
vanligare med angest (67 procent), somnstorningar
(58 procent) och depression (55 procent). [ vuxen-
gruppen var det ocksa bara 7 procent som svarade
att de inte hade nagon tillkommande psykiatrisk
problematik.

"Siffrorna visar att det
finns ett stort behov av ett
helhetsgrepp inom varden”

DETTA UNDERSTRYKER vikten av att snabbt ge rtt
vérd och stod till barn och unga med NPF, direkt
nér problemen visar sig, for att undvika att dessa
forsvéarande tillstand utvecklas och befists. Siffrorna
visar ocksa att det finns ett stort
behov av ett helhetsgrepp inom
varden, dar det finns samverkan

och kunskapsutbyte mellan vardens
olika specialiseringar och nivaer, for
att skapa ett fungerande stod.

TILLKOMMANDE PROBLEM
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*/ "annat” har vi dven rdknat in emotionellt instabilt
personlighetssyndrom (3 procent) och bipoldr sjukdom (1
procent).

22 procent valde alternativet “inget tillkommande problem
som jag kanner till".
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Motet med varden och vantetider

EN AV DE FRAGOR som funnits med i Attentions arbete
sedan forbundet bildades 2000 &r situationen inom
BUP (barn- och ungdomspsykiatrin) och rétten att fa
en utredning. De senaste aren har vintetiden att fa
en utredning 6kat. Men ocksa tiden for att darefter
fa rétt stod utifrén sina behov. Sedan &r 2011 finns
en malséttning om forstdrkt vardgaranti inom barn
och ungdomspsykiatrin, som innebér att alla barn
och ungdomar ska fa en forsta bedomning hos
psykiatrin inom 30 dagar, och direfter vinta maxi-
malt 30 dagar pa att & en fordjupad utredning eller
behandling. P4 Sveriges Kommuner och Regioners
hemsida kan man hitta uppfyllandestatistik som
visar att regionerna i genomsnitt uppfyller mal-
sattningen till 64 procent i december 2022. Vissa
klarar sig bittre, andra mycket sémre. Dessvirre har
véntetiderna till utredningar 6kat och fler far vénta
allt lingre. Ar 2014 var uppfyllandestatistiken 92
procent (fran december 2014) om man ser generellt
for alla regioner.

VANTETIDERNA FORTSATTER att pliga vara familjer (se
diagram hérintill). Ett halvar, som ar den vanligaste
véntetiden, dr en lang tid 1 ett barns liv. De 6 procent,
motsvarande 86 barn/unga, som fatt vénta pa en
utredning i mer &n tre ars tid har troligtvis levt med
stor stress och oro dver utebliven behandling och
insatser. Det &r oacceptabelt med sé ldnga véntetider
eftersom problematiken forsvarar barnets vardag
samt forsamrar relationer med bade familj och
vénner, ndgot som kan paverka barnet under lang tid.
Dessutom finns risk att tillkommande problematik
och barnets allménna védlméende forsdmras under
véntetiden. Detta till trots &r situationen for barn och
unga nagot béttre dn den for vuxna. Den undersok-
ning om vérd och stdd riktat till vuxna som vi gjorde
forra aret, 2022, visar att 35 procent fatt vinta mer
an 1-3 &r, och 12 procent i mer &n 3 ar.

I DE NYA nationella riktlinjerna for adhd och autism,
fran Socialstyrelsen (2022) framgér att tidiga insatser
och ritt stod ska séttas in s& snart problemen uppstér.
Man ska inte behdva vénta pé utredning. Vér bedom-
ning dr att detta &nnu inte natt ut till varden. Stod
under véntetiden ér ovanligt.

MOT BAKGRUND av sténdiga rapporter om langa
vantetider var vi intresserade av vilken aktor man
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HUR LANGE FICK DITT BARN VANTA INNAN
UTREDNINGEN PABORJADES?

0-3 manader

17 % 4-6 manader

24 %

Vantar
3%

Mer an 3 ar
6 %

7-9 ménader

Mer an 2 ar
— 11%

9 % T

/ 10-12 manader

Mer an 1 ar 1%

19 %

GJORDES UTREDNING VIA REGIONEN ELLER PRIVAT VARDEN?

Genom regional vardgivare dar vi bor 64 %

Genom privat vardgivare som har avtal med regionen 28 %
Genom privat vardgivare som ej har avtal med regionen 5 %
Genom regional vardgivare i annat lan 3%

Vantar pa utredning 1%

vént sig till for att f en utredning. Vi ville da veta
om utredningen gjordes via hemregionen, privat eller
via annan region. Resultatet visar med tydlighet att
de allra flesta har fatt utredningen via regionen, da
inrdknat privata aktorer som har avtal med regionen.
9 av 10 (92 procent) anger att deras barn genomgatt
utredningen via sin hemregion eller via privat alter-
nativ som har avtal med regionen.

AV DEM SOM FATT UTREDNING via privat alternativ
framgér att anledningarna till det bland annat var

att BUP inte tog emot. Motivering till det var bland
annat att BUP krdver att skolan maste medverka. Nér
de inte gjorde det var man tvungen att vinda sig till
annan aktor. Vissa har ocksa angett att de ként sig
tvungna dé laget varit akut for barnet, med psykia-
triska besvir sdsom suicidtankar och depression och
att den langa véntan dé inte var ett alternativ. Ménga
har ocksa uppgett att de blivit rekommenderade av
BUP/Regionen att vénta sig till privata alternativ pa
grund av langa véntetider.



Vardgarantin

MED ANLEDNING AV DE LANGA VANTETIDERNA inom
BUP ville vi veta vilken information patienterna féar
om vardgarantin och vad den innebér. Enkatresulta-
tet dr tyvérr nedslaende. En bra bit 6ver hélften (61
procent) har inte fatt ndgon information om vardga-
rantin. Om man dven raknar in de som angett att de
inte vet huruvida de fatt information eller ej, sa ar
det 73 procent av de svarande som inte fatt tillfreds-
stdllande information om vérdgarantin. Vardgarantin
ar lagstadgad och innebaér att varden ska ge patienten
information om vad vardgarantin innebér, och om
tidsgarantierna inte kan foljas sa ska vardinstansen
informera patienten om detta och erbjuda ett annat
alternativ som inte fér innebéra merkostnad for
patienten. Vardgarantin géiller inte utredningar, men
enligt statistiken fran SKR (december 2022) &r det
bara i 64 procent av fallen som regionerna lyckas
klara 30-dagarsgransen for ett forsta mote.

DET AR TYDLIGT ATT det finns ett stort behov av att
regionerna Okar arbetet med att géra vardgarantin

Behandling och vardinsatser

UTREDNINGENS OMFATTNING
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FICK NI INFORMATION OM VARDGARANTIN?

Nej
61%

Ja, bra
information
6% Ja, viss information
Vet ej 21%
12%

kénd. Det ar lagstadgat och patienter har rétt att ta del
av information. Vardgarantin géller for alla, inte bara
dem som redan sjélva har kinnedom om eller formaga
att ta reda pa sina réttigheter. Varden maste ta ett stor-
re ansvar att informera om patientens rattigheter.

GALLANDE OMFATTNINGEN p4 de utredningar som
erbjuds framgar av enkéten att de flesta (65 procent)
har angett att barnens utredningar omfattade 5-15
timmar, med en overvikt for 5-9 timmar (39 procent).
9 procent av de svarande uppgav att deras barns ut-
redningar tagit over 20 timmar i ansprak.

INFORMATIONEN EFTER UTREDNINGEN &r majoriteten
ndjda med. De flesta (71 procent) svarar att barnen
helt eller delvis fick anpassad aterkoppling pa utred-
ningens resultat utifrén alder och kognitiva formaga.
Dar ar det viktigt att varden trots bra siffror bor strédva
efter att sékerstilla att alla far anpassad aterkoppling
utifran barnets individuella forutsittningar. 91 procent
av fordldrarna upplevde att de sjélva fatt tillfredstél-
lande aterkoppling. Endast 7 procent var missndjda. 2
procent var fortfarande i en pagaende utredning.

MANGA HAR dock i frisvar angett att vintan pé utred-
ning har varit tuff, bade i form av att ha behovt kéimpa
for att fa den till stdnd, men ocksa pa grund av bristen
pa stod under véntetiden. Ménga lyfter ocksé att det
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efter utredning f6ljer &nnu mer véntan innan man far
ta del av insatser och eventuell remiss till habilite-
ring. Det dr véldigt olyckligt att det finns s manga
flaskhalsar i systemet dér en insats avslutas innan ini-

skap.”

just det”

LAKEMEDELSBEHANDLING #r den forsta och framsta
insatsen som barnen far pa grund av NPF-problema-
tik. Néstan 7 av 10 (69 procent) dr under likeme-
delsbehandling. Den nést vanligaste insatsen fran
varden &r utbildning om funktionsnedséttningen, 3
av 10 (31 procent) av de svarandes barn har fatt det.
Vi fragade dock inte om man erbjudits utbildning
och sjélv avstatt den, sa hir finns visst morkertal.
Enkiten visar att det dr f4 som far annan form av
behandling dn likemedel, trots att vi ofta far hora

INSATSER FRAN SJUKVARDEN

Lakemedel

Utbildning om
funktionsnedsattningen

Stod fran arbetsterapeut
Kognitiva hjalpmedel
Annat

Far inget stod fran varden
Psykologisk behandling
Stédsamtal fran kurator

Samordning av vard
och stéd

Gruppsamtal

0% 20 % 40 % 60 %
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69 %

tiativ till néstfoljande steg tas av varden. Vi ser stort
behov av att hitta ett arbetssétt som innebdr mer av
ett flode dér nésta steg kan initieras innan foregéen-
de helt &r avslutat for att minska onddig véntan.

"Efter fyra drs vdntan pa utredning, sedan ytterligare fem dar och utan framgdng/forbdttring och med ihaliga och
tomma insatser utan ansvar och samordning ar vi alla trasiga i stallet, for alltid mdrkta och i ett enormt utanfor-

"Man blir inte erbjuden ndgot per automatik. Det kdnns inte samordnat. Vi har efter ldng tid och genom en inci-
dent i skolan haft SIP-méte och ska ha uppféljande men det kénns inte som insatser dr sa samordnade. Habilite-
ringen har inte kommit pa méten eftersom vi fortfarande star pa vdntelista dit. Horribla vantetider”

"Alldeles for langa vantetider. 10 manaders véintan pa traumabehandling med sjdlvmordsbendgen 16-dring - det
dr ldngt ifrdn ok!!! Daligt med alternativ for barn som mdr extremt daligt och dnnu samre att vdntetiderna orsakar

fran véra medlemmar att man 6nskar &dven andra in-
satser fran varden. Vi menar att det &r otroligt viktigt
att insatser ges bade utifran det behov som finns
just nu, men ocksa for att stodja den unges framtida
utveckling. Det manga anger i frisvaren &r ocksa

att det finns brister i organisationen dér uppfoljning
inte sker i den utstrickning ménga skulle vilja och
dér det dr vanligt att vardnadshavare behdver ringa
och ligga pé for att uppfoljning och utvérderingar
ska ske.

"lag har inget fortroende nar en
ldkare pd en barnpsykiatri skriver

ut medicin som anvands for annan
diagnos for att mojligen kunna
ddmpa utbrotten ndgot. Detta alter-
nativ var enklare for vdrden dn att
satta in samtalsstod for foraldrarna.”

“Man jobbar i stupror och man
bollas runt. Mitt barn tycker att han
traffat 25 vuxna och ingen har kun-
nat hjdlpa honom. Steg 1 borde vara
att ha en relation och att ungdomen
forstar varfor, vem vad och hur olika
personer kan stotta.”

80 % 100 %



NAR VI HAR FRAGAT OM insatser till anhoriga uppgav en
majoritet att (60 procent) att de blivit erbjudna stod
utifran anhdrigskapet, varav 18 procent erbjods det
forst efter att de sjélv fragat om det. 35 procent av
vérdnadshavarna uppgav att de inte fatt ndgot stod fran
vérden utifran att vara anhorig till ett barn med NPF.

ETT VANLIGT ONSKEMAL frén ménga, bade vuxna och
barn, dr samordning av vard- och stodinsatser. Det
finns ett stort behov av samordningsstdd i och med
att barn med NPF ofta har ménga olika kontakter
med sjukvarden, skolan samt socialtjanst och andra
samhéllsaktorer som ska ge stod. Trots det &r det
fa, bara 6 procent, som har angett att deras barn féar
hjalp med samordningen fran varden.

NAR DET FINNS INSATSER cller behandlingar fran en
vardaktor har man enligt lag rétt att f& en vardplan
uppréttad. Trots det &r det bara 17 procent som anger
att deras barn har en vérdplan. 33 procent vet inte
om det finns en uppréttad vardplan och hélften av
alla anger att det inte finns en vardplan upprittad for
deras barn. Att inte {4 en vardplan, eller inte fa ta del

Nojdhet med varden

HAR INSATSERNA FRAN VARDEN VARIT TILL NYTTA
FOR DITT BARN?

Ja, delvis
Ja, mycket
Nej

Vet gj

0% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %

HAR DET UPPRATTATS EN VARDPLAN FOR DITT BARN?

Nej
50 %

Ja

17 % Vet gj

33%

av den, minskar mojligheten till delaktighet och gor
ocksa att det &r svérare att forstd vad som hander
och varfor en behandling ges eller inte ges. Det
skulle i forlaingningen kunna leda till att insatser-
na och stodet inte far lika bra utfall som det hade
kunnat 4 om alla inblandade varit inforstadda med
véardplanen.

POSITIVT AR ATT DE FLESTA vardnadshavarna (75
procent) anser att insatserna fran varden helt eller
delvis varit till nytta for deras barn och de allra flesta
vérdnadshavare (72 procent) har mycket eller delvis
fortroende for varden. 26 procent av vardnadshavar-
na har inte fortroende for varden. De behover fangas
upp av klinikerna for att tydliggora vad som behdver
forandras.

OM MAN SORTERAR ut de svarande som har insatser fran
vérden sa ser man att det dr nagot hogre fortroende (74
procent) dr ndr man jamfor med alla svarande (72 pro-
cent), men siffrorna &r i princip jdmforbara, bade nér
det giller fortroende och inte fortroende for varden.

"Ingen vill ta ansvar, utan vdntar alltid pd nagon annan som ska ta tag och fatta beslut forst. Trycker man inte pa

som fordlder sa hdnder absolut ingenting.”

"Jag kdnner att viljan att hjdlpa vart barn finns men att resurser och ledning av verksamheten brister sedan ldng
tid tillbaka. Jag har hopp om bdttring for vdrt barn. Hen ser tyvarr inget ljus dan.”
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DITT FORTROENDE FOR VARDEN

Ja, delvis 62 %
Nej

Ja, mycket

Vet gj

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

FORTROENDE FOR VARDEN BLAND DE
SVARANDE SOM HAR NAGON FORM AV
INSATS FRAN VARDEN:

Ja, delvis 63 %
Nej 24 %
Ja, mycket 11 %

Vet gj 1%

100 %

"Vi har fatt fantastiskt stod & information dven pd annat modersmal. Bade ldkare & sjukskoterska har tagit sig
tid att forklara dven for den andra vardnadshavaren som inte har svenska som forsta sprak, sa att dven hen

kanner sig trygg & insatt.”

BARNEN HAR ENLIGT deras vardnadshavares bedom-
ning ett nagot sémre fortroende for varden. Endast
57 procent har mycket eller delvis fortroende for
varden. Andelen som inte har fortroende for varden
ar 1 princip densamma som for deras vardnadshavare
(28 procent) men andelen vet ej” dr av naturliga
skal hogre (15 procent), da det kan vara svart for
en vardnadshavare att svara for barnets upplevelser.
Siffrorna tyder &nda pa att varden behdver bli battre
pa att tala med barn om de insatser som gors. Vi vet
genom flera tidigare undersokningar att kopplingen
mellan goda vérdresultat och patientens delaktighet
ar stark.

AV DE EGNA svar som ldmnades i enkédten framgér att
manga upplever att delar av varden dr kompetent,

tens att hjalpa 0ss.”

vilket vdrt barn verkligen hade behovt.”
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men att svarigheter ofta uppstar i komplexa érenden
och dér det krdvs olika instanser som tar ett samlat
grepp och ger ett samlat stdd till individen. Det leder
ocksa till att manga bollas runt och det tar lang tid
innan de hamnar ritt. Dartill beskriver méanga att de
komplexa drendena tenderar att delas upp vilket inne-
bér att en individ hamnar pa flera olika vérdenheter
och varddiscipliner for olika typer av problematik,
dven da det hade varit béttre att samla insatserna runt
individen.

DET AR OCKSA MANGA som beskriver att svarigheterna
ar att hitta rétt vig in i vardsystemet samt att det beror
mycket pa vem man moter huruvida man far fortro-
ende for varden eller inte men att det ocksé handlar
om hela kedjan fran utforare till ledning och politiker.

"Jobbigt att bli bollad fram och tillbaka mellan olika instanser utan att fa den hjdlp som vi egentligen behéver.
Jobbigt att behéva bérja om vid varje ny vardkontakt och forklara situationen som vi dr i. Fatt prova samma sa-
ker om och om igen fast dem inte har gett onskat resultat. Sa har tappat en del av fértroendet for deras kompe-

"Mycket hogt fortroende for vissa och mindre for andra aktorer”

"Kdnslan dr att vilken hjdlp man far beror helt pa vem man trédffar. Kunskapen om npf bland flickor dr inte
tillrdckligt stor och darfor tar det lang tid att fa utredning. En tid dd barnet ofta mar samre och samre. Sen dr det
ocksd galet att man bara fdr en insats i taget, dvs genomgdar man en utredning sa far man inte psykologstod -

n



Stod fran socialtjansten

| JAMFORELSE MED INSATSER fran varden pa grund

av NPF sa ar det ndstan det omvinda vad géller
insatser frén socialtjédnsten. Det dr endast 16 procent
av barnen som enkiten berér som inte far nagon
insats fran varden, medan det dr 68 procent av
barnen och deras familjer som inte har ndgon form
av insats fran socialtjénsten. De flesta av dem som

har insats har bara ndgon enstaka insats (22 procent).

Nastan hélften (48 procent) av alla som svarade pa
enkéten uppgav att de inte har fatt information om
vilka insatser socialtjdnsten/kommunen kan erbjuda
utifran NPF-problematiken. Bara 13 procent anser

att de har fatt sddan information. 37 procent anser att

de delvis har fatt information om vilka insatser som
tillhandahalls.

OM MAN ser till dem som har insatser frén social-
tjénsten sd dr det 4nda 26 procent som anger att de

inte fatt information om socialtjénstens insatser. Dock

ar det fler (73 procent) som anger att de har fétt infor-
mation eller delvis information om insatserna.

VILKA INSATSER FAR/HAR NI FATT FRAN SOCIALTJANSTEN?

Familjeradgivning
Andra insatser
Kontaktperson
Avlosarservice

Kortvistelse utanfor det egna
hemmet

Radgivning och annat
personligt stéd

Anhorigstod via
anhorigkonsulent m.m.

Ledsagare
Kontaktfamilj

Intensiv familjebehandling
(IFB)

Boendestod

Korttillsyn for skolungdom
over 12 ar

Daglig verksamhet
Boende i familjehem

Boende med sarskild service

INSATSER FRAN SOCIALTJANSTEN?

Nej
68 %

/

Ja, ett flertal
insatser

10% Ja, nagon enstaka insats

22 %

Vi har fatt hjalp med vard- och stédsamordning 0 %

BLAND DEM SOM har stdd fran social-
tjénsten &r det absolut vanligast med
familjeradgivning (28 procent) foljt av
kontaktperson (23 procent), avldsarser-
vice (17 procent) och korttidsvistelse
utanfor egna hemmet (16 procent).

Bland dem som har insatser frén
socialtjénsten tycker majoriteten (71
procent) att insatserna gor stor nytta
eller hjélper till viss del.

UPPLEVELSER AV NYTTAN MED INSATSERNA?

Hjalpte till viss del

42 %
Stor nytta
29 %

Vet ej
8%

0% 60 %

20 %

40 %

12

80 %

Nej
21%

100 %
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BLAND ALLA SVARANDE upplever hilften (50 procent)
av vardnadshavarna att de har fortroende for social-
tjénsten, 27 procent av vardnadshavarna anger att de
inte har fortroende for socialtjansten. Har anger 23
procent att de inte vet. Mot bakgrund av att betyd-
ligt farre svarande har insatser fran socialtjansten
kan man anta att den stora andelen "vet ¢j” speglar
att fa haft kontakt med socialtjansten och darfor inte
kan uttala sig. Det vi ser ér att det &r relativt likvér-
diga siffror kring upplevelser av bristande fortroen-

DITT FORTROENDE FOR SOCIALTJANSTEN?

Ja, delvis
39 %

Ja, mycket
M% —

Vet gj
23 %
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de for bade vard och socialtjdnst. 26 procent inom
véarden och 27 procent inom socialtjdnsten.

OM MAN PLOCKAR UT statistik for enbart de svarande
som angett att de har insatser fran socialtjédnsten s
visar det att 70 procent har mycket fortroende eller
delvis fortroende for socialtjansten. Ungefar samma
andel upplever att de inte har fortroende for social-
tjénsten, 26 procent jaimfort med 27 procent for alla
svarande.

TABELL SOM VISAR FORTROENDET FOR
SOCIALTJANSTEN BLAND DEM SOM HAR
INSATSER FRAN DEM

Ja, delvis 53 %
Nej
27 % Nej 26 %
Ja, mycket 17 %
Vet gj 4%
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SIP, samverkan och samordning

SAMORDNING MELLAN olika aktorer 4r ndgot som ofta ~ TAR MAN BORT DE svarande som angett att de inte har
lyfts som en stor utmaning och med stor frustration insatser fran flera aktorer visar statistiken fortfarande

fran vara medlemmar och anhériga till barn med pa en overvikt av negativa upplevelser gillande
NPF. Det ér ofta manga olika aktorer inblandande samverkan. 44 procent svarar dé att de har upplevt
och manga olika kontakter. Svérigheterna kring att samverkan fungerar déaligt och alla jobbar separat
samverkan lyfts dven i denna enkét. Vi fragade med sitt uppdrag. Endast 15 procent angav att det
bland annat om hur samverkan . funkade mycket bra eller ganska
mellan vard och socialtjdnst upp- "Manga upplever att sam- bra. Detta dr ocksé det som dr

levs. Néstan hilften (47 procent) verkan inte fu ngerar varken tydligtide frisvar vi fatt i enkéten.

angav att de inte har insatser fran . .. 0 Dér framgér att ménga upplever
. - . mellan olika aktorer, sasom .

flera aktorer (i denna fraga avsags . o att samverkan inte fungerar varken

vard och socialtjanst). Endast 1 vard och socialtjanst samt  mellan olika aktérer, sdsom véard

procent angav att det fungerar skola. eller inom de olika och socialtjanst samt skola, eller

mycket bra, 7 procent att det fung- ' inom de olika verksamhetsomra-

erar ganska bra. 6 procent angav verksamhetsomradena. dena. Det framgér att olika speci-

att det fungerar ganska daligt och aliseringar har svarigheter att fa
23 procent valde alternativet ”det fungerar daligt da till en fungerande samverkan dven inom exempelvis
alla jobbar separat med sitt uppdrag”. varden.




EN TYDLIG STRUKTUR f6r samverkan 4r SIP, Samordnad
Individuell Plan. Som bade socialtjédnsten och sjuk-
varden ska anvinda sig av for att
samordna stodet nér flera olika
aktorer dr involverade i proces-
serna kring en enskild individ.
Bland de som hade insatser fran
bade varden och socialtjdnsten
var det fler som angav att deras
barn inte hade en SIP (33 procent)
jamfort med dem som angav att det fanns en SIP for
deras barn (23 procent).

FOREKOMST AV SIP

Har inte insatser fran bade
sjukvard och socialtjansten
39 %

Vet ]
5%

Nej

Ja 33%

23 %

| ENKATEN var det hela 68 procent som angav att
deras barn inte haft ndgra SIP-mdten. Bland dem
som har haft SIP-méten var det framst de sjdlva
som tog initiativ till det, 16 procent. For 7 procent
av de svarande var det skolan som tog initiativ till

"Det ar oerhort problema-
tiskt att vissa inte ens fatt
information om vad SIP ar
och att man har ratt till”

motena och ddrefter socialtjdnsten och sjukvéarden
for 4 procent vardera av de svarande. Dessvérre
var 51 procent av de som har haft
SIP-méte inte ndjda med resultatet.
Endast 5 procent var mycket nojda
och 39 procent var delvis ndjda med
barnets SIP.

| FRISVAREN AR DET TYDLIGT att ménga

upplever en stor brist pa samverkan
och samordning mellan olika aktorer, sarskilt
skolan pekas ut av ménga. Dessutom dr det oerhort
problematiskt att vissa inte ens fatt information om
vad SIP &r och att man har ritt till det. Vi ser ett
stort behov av 6kad likvérdighet inom socialtjénsten
och sérskilt att man 6kar anvéndandet av och infor-
mationen om SIP.

MANGA LYFTER JUST SKOLAN som en viktig aktor

i samverkan mellan de olika aktdrerna. Vi ville
dérfor se vilka som initierade skolans medverkan

i SIP-mdten. 43 procent av de svarande angav att
skolan/elevhélsan deltog i SIP-moéten pa vardnads-
havarens/elevens initiativ, 31 procent angav att det
var pé skolans initiativ och 17 procent angav att
det var socialtjénstens eller sjukvardens initiativ.
Endast 3 procent svarade att det inte fanns behov av
att skolan deltog i SIP-mdten. 6 procent angav att
skolan inte deltog, trots dnskemal.

TROTS ATT VARDEN och socialtjénsten dr skyldiga
enligt lag att initiera SIP om det finns behov av det
visar enkdéten att det i forsta hand dr vrdnadshava-
ren som ser till att SIP-m&ten sker. Dérefter ér det
skolan, som egentligen inte har négot lagkrav att
delta forutom da socialtjédnsten begir det (skollagen
29 kap. 13 §) som initierar skolans deltagande i SIP.

"Har aldrig hort talas om sip-méten, men ldter som att det skulle vara bra for oss. Det borde finnas sadana kring
alla npf-barn. Skola, vard och socialtjdnst mdste samverka! Jag har inte sett skymten av ndgon sadan samverkan
och jag som ensamstaende mamma orkar inte projektleda samhdllets stéd OCH familien hemma.”

ATTENTIONS RAPPORT OM VARD- OCH STOD TILL UNGA 2023
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Slutsats och forslag pa forbattring

VAR ENKAT VISAR att finns mycket kvar att gora for att
uppna effektiv och likvérdig vard och socialtjénst

1 hela landet, nar det kommer till vard och st6d till
barn och unga med NPF. Var enkit visar att vinte-
tiderna fortsatt dr langa, men att varden i ganska
stor utstrackning dndé hénvisar till andra privata
aktorer for att minska véntetiden for barnet. I jam-
forelse med situationen for vuxna nér det kommer
till utredningstider sé ar det fler
barn och unga som fér utredning
snabbare. Men med tanke pa
situationens allvar och f6ljderna av
utebliven vérd och stdd dr det 4nda
lang vég kvar innan situationen
géllande vardkderna kan anses
vara acceptabel.

ETT STORT STEG pé vég &r vardpro-

grammet VIP - adhd och natio-

nella riktlinjer for autism och adhd som tagits fram
for bade sjukvérden och socialtjénsten angdende
hur de ska agera och prioritera for att ge stod till de
som behover. Positivt dr att manga upplever sig ha
fortroende for vérden, trots brister kring information
av vardgarantin och uppréittande av vardplaner och
anvéndandet av SIP. Fortroendet for socialtjénsten &r
nagot lagre generellt sett till alla enkétsvar. Ser man
specifikt till dem som har insatser fran socialtjansten
sa dr fortroendet hogre, vilket visar att de som har
stod fran och kontakt med socialtjénsten &nda i stort
har relativt gott fortroende for socialtjdnsten som
aktor. Det framgar av enkéten att bade insatserna
fran varden och stodet fran socialtjdnsten uppfattas
gora nytta for barnen vilket ocksa kan forklara det
relativt hoga fortroendet for varden och socialtjdnsten

16

"Vi ser att det behovs mer
resurser och nya satt att
tanka och samverka for

att komma till ratta med
problem som uppstar kring
barn med NPF-problematik.”

trots den ganska nedsldende bild av situationen
inom vérden och socialtjdnsten som enkétens ménga
frisvar ger.

ATT SA SNABBT SOM MOJLIGT 4 en utredning ar viktigt
for att barnet och familjen ska f& en forklaring till
barnets svarigheter och det som orsakar problem.
Dérefter, eller redan under utredningstiden, behdvs
insatser som kan underlétta pro-
blematiken som barnet har och ge
verktyg att 6ka mojligheterna att
kompensera barnets svérigheter.
Det ar avgorande for barnets fort-
satta mojligheter att leva ett sé bra
och fungerande liv som mojligt.

VI SER ATT DET BEHOVS mer resurser
och nya sétt att tinka och sam-
verka for att komma till rétta med
problem som uppstar kring barn med NPF-proble-
matik. Vi behover fler aktorer som tar ett storre och
bredare ansvar for sin del av barnets liv. Skola, vard
och omsorg behdver alla samverka utifran en helhet
och utifrén individens behov snarare &n utifran
organisatoriska system eller specifikt tilldelad an-
svarsfordelning. Skolan maste i stdrre utstrickning
ingd som en sjélvklar del i samverkan kring barnet.
Om alla olika aktdren och organisationer lade kraft
pa att se hur man sjdlv kan bidra till att 16sa sam-
verkansproblem, i stdllet for att fundera pa vilka
delar 1 samverkan man inte har ansvar for, sa skulle
vi komma langt i att minska eller till och med téppa
till de stora glapp som just nu finns. De glapp i vilka
ménga barn och unga med NPF tillbringar en alltfor
stor del av sitt liv.
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Attentions arbetar for:

Att vintetiderna bade till neuropsykiatriska utredningar och stodinsatser kortas och
att insatser ska kunna ges innan och utan diagnos.

Att de nationella riktlinjerna for adhd och autism implementeras och efterlevs
samt att kommuner och regioner ser till att VIP adhd anvinds av personal bade inom
varden och socialtjansten.

Att BVC och primérvarden far mer kunskap om NPF och resurser for att stotta barn
och unga med tidig psykisk ohilsa.

Att insatser fran socialtjinsten ska erbjudas fler som &r i behov av stod, bade enskilda
punktinsatser och ldngsiktiga insatser till savél barnet som dvriga familjen.

Att insatser maste kunna ges fran flera aktorer samtidigt och utifran ett helhets-
perspektiv dér aktorerna har ett ansvar for en fungerande samverkan.

Att antalet vardgivare som kopplas in runt ett och samma barn minskas och att det
utses en huvudansvarig vardgivare som kan dverblicka barnets alla behov.

Att insatserna samordnas och att virdkedjan battre hall samman. Fler familjer ska
erbjudas samordningsstdd vid insatser fran en eller flera aktorer.

Att skolan maéste bli béttre pa att samverka med sjukvarden och socialtjansten for
att snabbare identifiera elever med neuropsykiatrisk problematik. Det for att stod tidigt
ska kunna ges samtidigt som eventuellt behov av neuropsykiatrisk utredning bedoms
och stod till familjen utreds.

Att det lagstadgas att dven skolan ska kalla till SIP-moéten nér det finns behov av
samordning med socialtjanst och/eller varden.

ATTENTIONS RAPPORT OM VARD- OCH STOD TILL UNGA 2023
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Kontakt

Ann-Kristin Sandberg,
Forbundsordforande
anki.sandberg@attention.se
070-717 40 25

Matilda Berglund Calais
Intressepolitisk utredare
matilda.berglund.calais@attention.se

076-696 39 18

Rapporten ar ett led 1 Attentions arbete for att forbattra situationen for personer
med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

Lds mer om vart arbete pa www.attention.se
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