“Se mig, foérsta mig, ta mig
pa allvar.”

en undersdkning om situationen for flickor och kvinnor med

neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) och psykisk
ohalsa.
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OM RIKSFORBUNDET ATTENTION

RIKSFORBUNDET ATTENTION &r en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) sasom ADHD/ADD, ASD, Tourettes och tal-och sprakstérningar,
deras anhoriga och yrkesverksamma. Vi arbetar for att barn, ungdomar och vuxna som finns
bakom diagnoserna ska bli bemo6tta med respekt och fa det stod de behdver i samhallet.
Attention har éver 16 000 medlemmar.

VARA 60 LOKALFORENINGAR finns runtom i hela landet och &r kdrnan i var verksamhet. | vara
lokalforeningar kan man traffa andra som befinner sig i liknande situation, delta i aktiviteter
eller samtalsgrupper och framférallt sprida kunskap och opinion.

ATTENTIONS ARBETE BASERAS pa FN-konventionen om manskliga rattigheter for personer
med funktionsnedsattningar. Konventionen tydliggor vilka rattigheter manniskor med
funktionsnedsattning har. Det innebar en tydlig markering att samhallet ska anpassas efter
manniskorna, inte tvartom. Vi pa Attention tror att negativa attityder, férdomar och
diskriminering oftast beror pa okunskap. Darfor arbetar vi for att oka kunskapen om vara
medlemmars behov. Forstaelse forandrar attityder.

OM ARBETET MED FLICKOR OCH KVINNOR

ARBETETS FOKUS LIGGER PA FLICKOR OCH KVINNOR MED NPF OCH PSYKISK OHALSA och
pagar mellan 1 april-31 december 2020. Bakgrunden ar bade vara egna iakttagelser och
forskning som visar att flickor/kvinnor med NPF, framférallt ADHD/ADD och autism, har 6kad
risk for suicidbeteende och samsjuklighet (Kdlla: en studie fran T. Hirvikoski, Lotta Borg
Skoglund “Frén duktig flicka till utbrénd kvinna).

Vi vill ta reda pa och sprida kunskap om samband mellan NPF, psykisk ohalsa och
suicidbeteende hos flickor och kvinnor med NPF. Kunskapen ska forhoppningsvis leda till att vi
hjalps at att motverka att flickor och kvinnor med NPF utvecklar psykisk ohalsa som ibland gar
sa langt att den framkallar suicidbeteende.

OM RAPPORTEN

Under maj 2020 genomférde Riksforbundet Attention en enkdtundersokning riktad till flickor
och kvinnor med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) och deras anhoriga. Syftet
var att ta reda pa mer om situationen for flickor och kvinnor med NPF, psykisk ohalsa, vad det
kan bero pa samt vad de dnskar kunde goras battre.



RESULTAT AV ENKATEN

SAMMANFATTNING
2511 besvarade enkaten varav 51% var flickor/kvinnor med en NPF-diagnos och 49% anhoriga

till flickor/kvinnor med en NPF-diagnos.

Viktiga svar fran flickorna/kvinnorna

95% fick sin diagnos efter 11 ars alder.

88% av flickorna/kvinnorna har/har haft psykisk ohélsa.

91% svarar att den psykiska ohalsan tar sig uttryck i angest.

83% har tankt tanken att de inte langre vill leva.

75% anger att deras utmaningar som NPF medfor bidragit till psykisk ohalsa.

69% av tjejerna som dr 21 ar eller yngre anger att den psykiska ohalsan lett till att
de stannat hemma fran skolan.

55% fick diagnos forst nar de sokte hjalp mot psykisk ohalsa.

22% uppger att vardens insatser givit resultat.

Viktiga svar fran de anhdériga:

94% anser att de utmaningar NPF medfor bidragit till den anhdrigas psykiska
ohalsa.

81% anger att de sag symptom pa NPF innan varden/skolan.

66% tycker inte att den anhorigas problem uppmarksammades i tid.

64% anger att deras anhdriga 6ppet pratat om att hon inte vill leva.

14% tycker att stodet fran psykiatrin har givit tillrdckligt resultat.

10% av de anhoriga tycker att deras anhoriga fatt tillrackligt och ratt stod fran
skola/arbete efter diagnos.

Over 80% av flickorna, kvinnorna och deras anhdriga svarar att det finns saker som skolan,

varden eller annan kunde gjort for att de skulle ma battre. Vi har analyserat éver 900

fritextsvar som grupperats och presenteras i rapporten.



Flickornas/kvinnornas 6nskemal pa forbattringar:

e Se mig, ta mig pa allvar

e (Oka kunskap, stéd och anpassningar: Oka kunskapen om flickor och kvinnor med NPF
genom utbildning och forskning sa att samhallet ger oss ratt stod och anpassningar.

e Upptdack NPF tidigare: Genom att utbilda alla som moter dessa flickor/kvinnor genom
livet.

e Samarbeta med mig i fokus: Forbattra samsyn och samarbete mellan alla instanser
som dessa flickor och kvinnor moter genom livet.

Attentions kommentar:

- Enkatens resultat visar en stark koppling mellan de utmaningar som NPF medfér och
psykisk ohdlsa. Detta har bl. a att géra med att flickors och kvinnors NPF ofta upptacks
sent, det saknas kunskap om funktionsnedsattningarna och hur det tar sig uttryck hos
flickor och kvinnor. Samhallet ger inte ratt stod och anpassningar. Rapporten visar pa
vikten av kunskapsspridning till professionen sa att flickor och kvinnor med NPF far
ratt forstaelse, hjalp och stod.

- Det framgar tydligt av resultatet att manga anser att de inte fatt den hjalp de behovt
och att de inte blivit lyssnade p3, sedda eller tagna pa allvar.

- Islutet av denna rapport lyfter vi, som sagt, fram flickornas, kvinnornas och deras
anhorigas egna tankar kring vad som kan bli battre och Attentions forslag.

Rlksférbundet Attention september 2020
Undersdkningen finns att ladda ner pa www.attention.se. Publicera garna rapporten, men

kom ihag att uppge kalla.

GENOMFORANDE

Riksforbundet Attention genomférde den 4 maj-17 maj 2020 en enkadtundersdkning riktad till
flickor och kvinnor med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) och deras anhoriga.
Enkaten skickades till Attentions cirka 16 000 huvudmedlemmar med e-postadress angiven i
medlemsregistret. En lank till enkaten fanns ocksa publicerad pa Attentions webb samt
facebooksida.

OM DE SVARANDE | ENKATEN
51% av de som svarande pa enkéaten var flickor/kvinnor med NPF-diagnos.

49% av de svarande var anhoriga varav 83% mammor, 6% pappor, 3% syskon, 2% partner och
resten var annan anhdrig som t ex barn, mormor/morfar, farmor/farfar, van eller
bonusforalder.



ALDER
Frdga: Hur gammal dr du/din anhériga?

Alder Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
11 ar eller yngre 0,7% 19%
12-25 ar 16% 66%
26-50 ar 71% 14%
51 ar eller dldre 12%, den aldsta 78 ar 0,8%

Av de flickor/kvinnor som sjélva svarade pa enkaten sa var hogst andel, 71%, mellan 26-50 ar.
Aldern pa de flickor/kvinnor for vars rakning de anhériga besvarade enkaten var hogst andel,
66%, flickor/kvinnor mellan 12-25 ar.

ALDER VID DIAGNOS
Frdga: Vid vilken dlder fick du/din anhériga diagnos?

Alder Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
11 ar eller yngre 5% 49%
12-20 ar 16% 39%
21 ar eller aldre 78% 11%

78% av flickorna/kvinnorna som svarade anger att de var aldre an 21 ar nar de fick sin
diagnos. De anhorigas svar visar pa att en hogre andel, 49%, av flickornas NPF upptacktes
innan 11 ars alder. 77% av de flickor som idag ar yngre an 11 upptdacktes efter 6 ars alder.

DIAGNOS

Fraga: Vilkenyvilka diagnoser har du/dina anhériga?
Diagnos Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
ADHD/ADD 85% 74%
Autism/Aspberger 41% 57%
Sprakstorning 1% 6%
Tourettes 0,8% 1%

Utover dessa diagnoser angavs flera andra diagnoser i fritext sa som borderline, GAD,
utmattningssyndrom, Tourettes, PTSD, angest och selektive mutism.

OM ATT VARA FLICKA/KVINNA MED NPF

NPF innebar svarigheter som beror pa hur hjarnan fungerar. Orsaken ar biologisk och har
ingenting med uppfostran eller intelligens att gora. Funktionsnedsattningen syns inte utanpa,
men paverkar personens beteende. Det ar vanligt att personer med NPF har svart med
reglering av uppmarksamhet, impulskontroll och aktivitetsniva, samspelet med andra
manniskor samt med inlarning och minne. Arten och graden av svarigheter varierar.



Nar svarigheterna blir sa stora att de kraftigt paverkar individens utveckling och mojligheter
att fungera i samhallet blir de en funktionsnedsattning. Det har dven visat sig att flickor och
kvinnors NPF tar sig annat uttryck an pojkar och méans. Lotta Borg Skoglund skriver i sin bok
“Frén duktig flicka till utbrédnd kvinna” om hur flickor och kvinnors hormoner skiljer sig fran
pojkar och mans samt att sociala strukturer gor att flickor upptdcks sent for att de lattare kan
“skarpa” sig it ex skolan.

Att leva med NPF upplevs olika for olika personer.

Roster fran enkaten:
“Alla med NPF dr inte lika, vi dr alla médnniskor med olika personligheter som har
olika styrkor och utmaningar.”

“Tjejer och killar kan te sig olika, forskning dr mest gjord pd killar.”

Personer med NPF har manga styrkor men i denna enkat har vi valt att fokusera pa att beratta
om de utmaningar som flickorna och kvinnorna kan stota pa i sin vardag. Dessa utmaningar
kan vara orsak till det psykiska maendet och darfor tyckte vi att det var viktigt att ta reda pa
mer om hur flickorna, kvinnorna och deras anhoriga ser pa problem som kan uppsta i deras
vardag.

UTMANINGAR | VARDAGEN
Fréga: Vilka dr dina/din anhdérigas stérsta utmaningar i vardagen?

Utmaning Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Angest 65% 60%

Att slutfora vardagssysslor 64% 63%

Uppratthalla rutiner 64% 54%

Kanner sig misslyckad 59% 52%

Sover daligt 54%

Svart med relationer 49% 64%

Ingen annan forstar 42% 47%

Depression 42% 29%

Ingen direkt utmaning 5% 5%

Utover de alternativ som anges ovan sa hittade vi nagra andra exempel pa utmaningar nar vi
analyserade fritextsvaren i enkaten. Nagra av dessa var svarigheter att reglera energinivan,
oro 6ver ekonomin, svart med forandringar och problem med minne och koncentration.



Anhoriga till flickor under 11 ar anger i lite hogre grad relationer som den storsta utmaningen
medan svarande till flickor mellan 12-21 ar mer trycker pa att skolan &r en stor utmaning pa
grund av att de kdnner sig misslyckade och har dalig sjalvkansla. Kvinnor 6ver 21 ar utrycker
aven utmaningar med att behalla relationer och att skota arbete, vardagen och ekonomin.

Nagra roster fran enkaten:

”Min férmdga har aldrig réckt till fér mina eller andras krav.”

“Jag har ldnge trott att ndgonting dr fel pG mig.”

”Skuldkédnslor fér att behéva férlita mig pG mina férdldrar och vara en
ekonomisk bérda fér dem.”

“Impulsivitet leder till destruktiva beteenden.”

“Extrema stresspdslag konstant pga den inre stressen som skadat kroppen.”

”Svdrighet med snabba férdndringar gér att jag Idser mig och far Gngest.”

“Alla féréndringar pdverkar mitt maende, stora som sm@.”
Utmaningarna ar manga och olika. Darfor ar det sa viktigt att forsta individen. Roster i
rapporten visar att en diagnos och ratt hjalp och stod kan géra mycket for den psykiska halsan
hos dessa flickor och kvinnor.

Nagra roster fran enkaten:

“Mina utmaningar har minskat kraftigt i och med diagnos och de kunskaper den

medfért.”

“Innan medicinering hade jag svdrt att komma i tid, svart att gé upp och somna,

tappade bort nycklar, pennor, telefoner osv. Jag var deprimerad, hade dngest,
svart att komma igdng, skapa rutiner och problem i relationer.”



OM PSYKISK OHALSA
Eftersom forskning visar att det ar vanligt att flickor och kvinnor med NPF utvecklar

samsjuklighet och suicidbeteende sa ville vi hora hur det ser ut for vara medlemmar med den
psykiska ohalsan.

Frdga: Har du/den du dr anhérig till ndgon form av psykisk ohdlsa?

Psykisk ohélsa Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Ja 88% 57%
Nej 12% 33%
Vet ] 0% 10%

88% av flickorna/kvinnorna anger att de har eller har haft nagon form av psykisk ohélsa. Den
psykisk ohélsa ar nagot lagre i den grupp som ar yngre an 11 ar. Att svarsprocenten pa ”Ja” ar
hogre nar flickorna sjdlva svarat pa enkaten kan ha att gbéra med att de anhoriga inte vet eller
forstar eller att en hogre andel svar fran flickorna/kvinnorna ar fran aldre flickor/kvinnor som
hunnit utveckla psykisk ohalsa.

Fraga: Vilka uttryck tar sig den psykiska ohdlsan?

Uttryck Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Angest 91% 92%
Stannat hemma fran skola 58% 66%
Sjalvskadebeteende 47% 43%
Atstdrningar 41% 29%

Den psykiska ohdlsan kan ta sig olika uttryck for olika individer men 6ver 90% utav de som
anger att de har/har haft psykisk ohélsa svarar att den psykiska ohalsan tar sig uttryck i
angest. Detta galler samtliga aldersgrupper och angesten kan da bl. a bidra till atstérningar,
hemmasittande, sjalvmordstankar och sjalvskadebeteende. Manga av flickorna i skolaldern
svarar att de har denna kénsla pa grund av prestationsangest, inre stress och kadnslan av
misslyckande.

Nagra roster fran enkaten:
”Jag har social dngest som utvecklats pd grund av ett stort behov av
férberedelse, struktur och férutsdgbarhet.”

“Min NPF gér att jag har svdrt att fG saker gjorda och detta leder till Gngest.”
” Angesten kommer frén att tankarna gér pé hégvarv i hjdrnan. Atstérningen

kan ha varit ett sdtt att férséka kontrollera situation som den da
odiagnostiserade ADHD:n skapade.”



“Eftersom jag inte klarar av att hdlla ordning och rutiner, samt att jag ofta ér
témd pad energi sa genererar det dngest och stress.”

”Svdrighet att géra klart saker resulterar i Gngest och att hon kénner sig
misslyckad.”

”Svdrigheter med ljud, intryck och féréndringar skapar rddsla, dngest och
panikattacker.”

Frdga: Har du/hon uttryckt att hon inte vill leva?

Svar Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Ja 83% 64%

Nej 17% 32%

Vet gj 0% 4%

83% av flickorna/kvinnorna som svarar att de ndgon gang har tankt att de inte vill leva.
64% av de anhoriga uppger att deras anhorig pratat om att inte vilja leva.

Nagra roster fran enkaten:
”Nér hon madde som sdmst hamnade hon i depression och ingen férstod hennes
problem.”

“Hon har pratat om att ta sitt liv sedan hon var liten. Det har blivit som en ventil
for att sta ut ndr Gngesten blir fér stark och omgivningen fér svar att klara av.”

“Hon vill inte leva pd grund av dngesten och skolplikten i en miljé som inte dr
anpassad foér henne.”

”Sjdlvmordstankar kommer och gdr nér hon kdnner att hon inte kan bidra till
samhdillet pa det sdtt som samhdllet krédver av henne.”

Svaren visade att manga redan i tidig alder har tankar pa att de inte orka leva langre.
Tankarna kan komma av att hon ar stressad, har angest och att samhallet inte forstar och ger
ratt stod. Flera anger att kdnslan fanns dar innan diagnos, da man oftast far annu mindre stod
och forstaelse. En slutsats kan vara att om samhallet har mer kunskap och forstaelse och ger
ratt stod och anpassningar sa kan vi fa fler flickor och kvinnor att slippa kanna sa har.



OM ORSAK TILL NPF OCH PSYKISK OHALSA
Eftersom en stor andel svarar att de har eller har haft psykisk ohalsa och manga tankt sa langt

att de inte vill leva langre ar det av stor vikt att hora vad de svarande sjalva tror att det beror
pa.

Vi gav de svarande mojlighet att svara i fritext kring méjliga orsaker till den psykiska ohalsan.
Vi har analyserat svaren och kommit fram till nagra kategorier som ofta forekommer i svaren.

e Utmaningar med NPF

e Sen upptackt

e Brist pa kunskap och forstdelse/man blir inte sedd eller tagen pa allvar
e Daligt stéd och anpassningar fran samhallet

UTMANINGAR MED NPF
Frdga: Anser du att NPF bidragit till den psykiska ohdlsan?

Svar Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Ja 75% 94%

Nej 2% 6%

Delvis 23% 0%

75% av de flickor och kvinnor som svarade anger att NPF bidragit till den psykiska ohalsan
medan 94% av de anhdriga anger att deras anhdrigas NPF bidragit till psykisk ohalsa.

Det ar vanligt att personer med NPF har svart med reglering av uppmarksamhet,
impulskontroll och aktivitetsniva, samspelet med andra méanniskor samt inlarning och minne.
Dessutom spelar flickor och kvinnors hormoner en stor roll som Lotta Borg Skoglund skriver
om i sin bok “Frén duktig flicka till utbrénd kvinna”.

Har gavs de svarande mojlighet att sjalva formulera sina svar pa orsak till att de utvecklat
psykisk ohdlsa. Resultatet i enkaten visar en stark koppling mellan utmaningarna med NPF och
den psykiska ohélsan. Utmaningarna blir ju givetvis storre om man inte far ratt forstaelse,
stdd och anpassningar.

Nagra roster fran enkaten:

“Ja, NPF dr nog grunden till att hon blev deprimerad och utbrind efter att ha
kdmpat i skolan sd ldnge, tills det bara inte gick Idngre. Nu dr véigen tillbaka sé
IGng for henne.”

”Stora svarigheter med impulskontroll som leder till att hon far aterfall géllande
destruktiva relationer och livsménster.”
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“Hon dr arg pa sig sjdlv fér att hon misslyckas med att hdlla ihop det. Hon slar
sénder saker eller ger sig pa sina smdsyskon nér hon blir arg. Hennes impulsivitet
ger henne rejil dngest efterat.”

”P& grund av mina diagnoser sa dr det vildigt Idtt att min bégare blir éverfylld.
Dad gdr jag sénder och blir ndstan direkt deprimerad.”

Svarighet att slutfora leder till angest och kansla av misslyckande.
“Kdnner man sig alltid misslyckad sa dr det ldtt att man bérjar ma ddligt.”
“En kdnsla av stdndigt misslyckande har lett till att jag kdnt att jag lika gédrna
kunde dé fér att jag inte tillfér ndgot.”
“Det fanns aldrig en tanke pa att ndgon diagnos IGg bakom problemen. Var bara
‘lat’. Tog sdkert 4 Gr av terapi, samtal och ldkarbesék innan jag fick ADHD-
diagnos. Blev feldiagnosticerad ndgra génger innan ocksa.”

Svarigheterna kan leda till att man har svart att skota sitt arbete och ekonomi.

“Hon far alltid sparken och oro éver ekonomin ger henne psykisk ohdlsa.”

”Svdrighet att skéta sin ekonomi t.ex. att inte betala rdkningar i tid vilket bidragit
till brist pa pengar.”

“Ndr det gdller min bild av mig sjélv sa ser jag mig sjédlv som lat och slésar
andras tid om jag inte dr produktiv.”

“Att alltid ha kénslan av ensamhet och inte rdcka till, gor till slut att man blir
deprimerad.”

Svarighet med relation och samspel med andra och kdnslan att man fungerar annorlunda kan
ocksa bidra till sdmre maende.

“Hon foérstdr inte varfér hon hamnar i konflikter men far Gngest efter.
Konflikterna kommer sig av att hon har svart att koda situationer, kdnslor och

fluffet”.

“Depression dr mycket pd grund av Idg stresstdlighet och svarighet i relationer.”
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“Att fungera annorlunda én manga av mina jdmndriga har gett mig en stark
kdnsla av utanférskap och ensamhet. Begrénsningarna som min NPF bidrar till
har skapat frustration.”

Med NPF medfoljer, som sagt, ofta ett antal utmaningar som flickorna, kvinnorna och deras
anhoriga beskriver ovan. Det kdnns dock fel att sdga att NPF &r orsak till psykisk ohélsa. Det ar
samhaéllets oférmaga att forsta, ha kunskap och ge ratt stod och anpassningar som brister.
Lyckas vi 6ka kunskap sa att vi kan upptacka flickors NPF i tid och ge ratt stoéd och
anpassningar sa kommer troligtvis manga ma mycket battre.

SEN UPPTACKT
De utmaningar som ofta finns hos personer med NPF &r, troligtvis, annu svarare att hantera

om ingen kdnner till dem. Om ingen kanner till dem far man inte det stdd, anpassningar och
forstaelse man behover.

Fraga: Uppmdrksammades problemen i tid?

Svar Svarsprocent anhorig
Ja 25%

Nej 66%

Vet gj 9%

66% av de anhoriga anger att problemen som kopplas ihop med en NPF-diagnos inte
uppmarksammades i tid.

Frdga: Fick du/hon sin NPF-diagnos i samband med att hon sékte hjdlp for psykisk ohdlsa?

Svar Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Ja 55% 39%

Nej 41% 57%

Vet gj 4% 4%

55% av flickorna/kvinnorna och 39% av de anhoriga uppger att flickans/kvinnans NPF-diagnos
upptacktes forst nar man sokte hjalp for psykisk ohélsa. | den alderskategorin som hade hogst
svarsfrekvens, flickor 12-25 ar (71% av de svarande) svarar 75% att de fick sin diagnos i
samband med att de sdkte hjalp mot psykisk ohalsa.

En anledning till att s manga hinner utveckla psykisk ohalsa innan deras NPF upptacks kan

vara att samhallet och flickan sjalv inte forstar att hon har dessa utmaningar och det
forstarker kdnslan av att man ar misslyckad.

12



Frdga: Sag du som anhérig symptom fére skola/vard?

Svar Svarsprocent anhorig
Ja 81%

Nej 12%

Vet ej 7%

81% av de anhoriga anger att flickan hade det svarigheter innan skolan eller varden
uppmadarksammat dem.

Frdga: Hur var det pd skola/arbete innan diagnos?

Pa skolan innan diagnos Svarsprocent flicka/kvinna Svarsprocent anhorig
Svart med koncentrationen 74% 68%
Prestationsangest 67% 38%
Svart med kompisrelationer  54% 65%
Lugn/skotsam 36% 36%
Hog skolfranvaro 35% 32%
Konflikter med vuxna 27% 22%
Hyperaktiv 22% 22%

Som resultatet visar sa ar hyperaktivitet inte det som oftast visar sig for dessa flickor. 74%
anger att de har svart med koncentrationer. Det ar uttryck som kan vara osynliga for
omvarlden men for tjejerna kan det bl. a leda till kdnsla av misslyckande och angest. Detta kan
vara en anledning till att sa pass manga svarar att de ser att NPF &r orsaken till den psykiska
ohalsan.

Nagra roster fran enkaten:

“Hon kraschade i skolan ndr mellanstadiet kom. Plétsligt fungerade ingenting i
skolan och hon utvecklade panikdngest och blev hemmasittare.”

”I och med att hon sjdlvmedicinerat fran 13 drs dlder i och med att hon inte
fdngades upp sé har hon blandmissbrukat sen dess med psykoser som féljd och

troligen inte varit ddr om hon fatt ordentligt utredning och stéd fér NPF.”

“Ingen férstod hur ddligt hon madde, de fortsatte krdva ‘normala’ saker av
henne och till slut gick hon in i véggen.”

“Livet fére diagnosen (hela uppvdxten) var kaos och ett osunt liv.”

“Ndr jag ser tillbaka sG var det inte konstigt att jag i andra dret pG gymnasiet
inte pallade mer. | hela mitt liv har jag levt med ADHD utan att veta om det.”
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”Jag har hela tiden fatt tdvla fér att férséka vara i fas i skolan och det gick saddr
tills jag bara kénde att jag orkar ingenting o vill inte finnas mer.”

“ADHD:n har pdverkat min dotters skolgdng negativt och hon har utvecklat en
negativ sjdlvkdnsla till féljd av detta.”

” Jag har inte vetat varfor jag kdnde mig annorlunda och ingen férstod mig ”

”Jag har alltid kdnt att ndgot varit fel pG mig men jag har inte férstatt vad. Jag
har inte lyckats prestera pG samma sdtt eller géra saker som mina jémndriga
vdnner klarar av.”

“Att ha den ovetandes har gjort att mitt liv blivit i fara. Och hela tiden ér slut av
sinnesintryck och orkar ingenting. Kimpar men néadde aldrig mdlet trots att man
kdmpade mer dn kamraterna.”

“Bérjade tidigt anvdnda alkohol och droger som sjéilvmedicinering.”

”Blev bedémd som begdvad, men slarvig och lat. Prestationsbaserad
sjdlvkénsla.”

“Att inte veta varfér man har sina svarigheter, varfér man kénner sig sd ensam
och utanfér, sa olik alla andra som klarar av allt sa bra, att konstant tycka att
man dr en usel lat och véirdelés mdnniska. Fram tills dess jag fick min diagnos
och ddrmed "férklaring" till mina svdrigheter, min dngest och
utanforskapskdnsla.”

ANDRA FORSTAR INTE — HAR INTE KUNSKAP

Som tidigare namnts uppger 66% av de anhoriga att problemen ej uppmarksammades i tid.
81% anger att de sag symptom innan skola och vard.

Nagra roster fran enkaten:
”Brist pd férstdelse fran bade andra och sig sjélv.”

“Att kdnna att ingen férstar hur hon har det, att hon inte far ihop tillvaron, att de
som vdgrar henne ett LSS boende med personal dygnet runt gér att Gngesten

okar.”

”Brist pd férstdelse fran bade andra och sig sjélv.”
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”Min dotter har signalerat vad som inte fungerar i flera dr, forst 2,5 Gr sedan
forstod jag, men skolan férstod férst fér 1 Gr sedan och fortfarande forstar de

inte helt och héllet.”

DALIGT STOD OCH ANPASSNINGAR FRAN SAMHALLET

Frdga: Har du/hon fatt stéd och insatser av psykiatrin och/eller habiliteringen?

Svar Svarsprocent flicka/kvinna
Ja 46%
Nej 13%
Vet gj 40%

Fraga: Om du/hon fatt stéd, vilket stod har hon fatt?

Stod Svarsprocent flicka/kvinna
Medicinering 82%

Samtalsstod 57%

Annat 29%

KBT 33%

DBT 9%

Vet ej 0%

Svarsprocent anhorig
71%

24%

4%

Svarsprocent anhorig
83%

63%

27%

22%

4%

3%

| dvrigt angavs bl. a arbetsterapeut, gruppsamtal, utbildning och boendestdd.

Frdga: Har stédet och insatserna givit resultat?

Svar Svarsprocent flicka/kvinna
Ja 22%

Delvis 49%

Nej 7%

Svarsprocent anhorig
14%
70%
16%

Som presenteras ovan sa uppger 46% av de svarande flickorna/kvinnorna att de har fatt stod

och insatser fran psykiatrin och/eller habiliteringen och 71% av de anhoriga svarar att deras

anhoriga fatt ndgot typ av stdéd och insats. Over 80% har fatt medicinering. Medicin &r bevisat

att det hjalper manga men flickorna och kvinnorna efterlyser ndgon som lyssnar och forstar

och nagon form av checklista for att ta reda pa mer om deras maende. Endast 22% av de

svarande flickorna och kvinnorna och 14% av deras anhoriga anser att stodet fran psykiatrin

har givit fullstandigt resultat.

15



Ndgra réster frén enkdten:
”Stoédet har funkat en kort stund. Bara under den tiden jag haft tillgang till det.”

“Har inte fatt tillrdcklig effekt av Idkemedelsbehandling eller samtalsstod.
Kdnner mig som en misslyckad och hopplés patient.”

“Dom proppade i mig mediciner och trodde allt skulle 16sa sig.”

Upplever du att hon far det stéd hon behéver i skola/arbete?

Svar Svarsprocent anhorig
Ja, helt och hallet 10%

Ja, delvis 57%

Inte alls 26%

Vet inte 7%

10% av de anhoriga anger att hon fatt tillrackligt med stod fran skolan/arbetet.

Ndgra réster frén enkdten:

“Hade skolan anpassat skolmiljén och stédet sG hade inte hennes psykiska
ohdlsa blivit sG allvarlig med utmattning, dngest och nedstidmdhet i sé mdnga
ar.”

“Utmattning av att stdndigt vistas i en miljé som inte funkar och kompensera
intellektuellt fér sina svdrigheter.”

”Skolan har misslyckats totalt. Hon ér hemmasittare. Ingen fungerande skolgdng
paé 4 ar.”

“Hon har haft svart fér att koncentrera sig i skolan eftersom det har varit for
rérigt i klassrummen, detta har lett till att hon inte kan studera och sdledes ként
sig misslyckad och missanpassad. Prestationsdngesten har varit enorm och hon
har utifran det haft mycket dngest och dven depression.”
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OM VAD FLICKORNA/KVINNORNA OCH DERAS ANHORIGA ONSKAR KUNDE BLI BATTRE

Frdga: Finns det ndgot varden, skolan eller nGgon annan kunde ha gjort bdttre?
88% av samtliga svarande svarade ”“ja” pa den fragan.

Baserat pa fritextsvar har 4 kategorier tagits fram om hur det skulle kunna bli battre:

e Se mig, ta mig pa allvar

e (Oka kunskap, stéd och anpassningar: Oka kunskapen om flickor och kvinnor med NPF
genom utbildning och forskning sa att samhallet ger oss ratt stod och anpassningar.

e Upptdack NPF tidigare: Genom att utbilda alla som moter flickor/kvinnor med NPF
genom livet.

e Samarbeta med mig i fokus: Forbattra samsyn och samarbete mellan alla instanser
som moter flickor och kvinnor med NPF.

SE MIG, TA MIG PA ALLVAR
De svarande uttrycker en 6nskan om att bli lyssnad pa. De beskriver vikten av att nagon

verkligen forstar dom och grunden till deras maende. De uttrycker ocksa vikten av att ha bra
relation med varden, arbetet och skolan.

80% anger att de fatt medicinering som stod av psykiatrin medan det ofta férekommer en
onskan om nagon att samtala med i frisvaren.

14% av de anhoriga anser att stod fran psykiatrin givit resultat.
Nagra roster fran enkaten:
“Framférallt att FAKTISKT lyssna pd henne och ta hennes oro och kénslor pd

allvar. Det dr hennes vardag — inte ndgot hon hittar pa!”

”Jag 6nskar att de tagit mig pd allvar, det ska inte ta 7 ar att fd en diagnos och
adekvat hjilp.”

“Lér kdnna mig, inte mina diagnoser.”

”Jag 6nskar att jag hade fatt samtalsstéd och blivit tagen pd allvar.”
”Jag behéver nagon som lyssnar och tror pG mig.”

“Ha hégre tankar om mig, férutsdtt inte att jag kommer att misslyckas.”

”Onskar att man forstdtt mig férst, sen medicin.”
”Jag hade énskat att ndgon fragat mig hur jag ténker och tycker.”
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“Att ndgon fragat hur jag madde och férstdatt att det inte dr mitt fel att jag dr
slarvig och lat. ”

” Lyssna vad flickorna har att sdga. Prata 6ppet om psykisk ohdlsa.”

“Att se mig for den jag dr och inte min diagnos.”

OKA KUNSKAP, STOD OCH ANPASSNINGAR
86% anger att de 6nskar mer stod fran vard och skola.

22% anger att det stod de fatt av psykiatrin hjalpt, 49% delvis och 7% att hjdlpen ej hjalpt.
Endast 10% av de anhoriga anser att hon fatt tillrdckligt stod som hon behdver i
skolan/jobbet.

Nagra roster fran enkaten:
“Jag kan bli vad som helst har de sagt — men jag hade behévt rétt hjélp och stéd
foér att klara det.”

”Pa skolan anpassar de inte efter mig, foér att de inte fattar att jag behéver de
anpassningar som vi kommit éverens om.”

“Hjélp med framférallt hégskolestudier hade behovts.”

“Hon behéver mer stéd frdn arbetsférmedlingen och arbetsgivare. Trots sina
svdrigheter férvdntas hon prestera som en normal person.”

”Min dotter var ju inte den forsta eleven med NPF pé skolan, man hade 6nskat
att det fanns ett litet NPF-kit att plocka fram.”

”Jag 6nskar att ndgon regelbundet féljt upp mitt maende.”

“Go6r mindre grupper/klasser med mer ldrarstéd. Samt mer NPF kunskap, empati
och samarbete med hemmet.”

”Sa himla ddlig har BUP blivit. Finns aldrig tider. Det gadr inte att ringa direkt till
ndgon ddr och fa rad heller.”
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OKA KUNSKAP OM FLICKOR, KVINNOR OCH NPF

Nagra roster fran enkaten:
“Det dr viktigt att se att NPF tar sig olika uttryck hos olika mdnniskor. Det dr
viktigt att man lyssnar och férstar.”

“Har man kunskap kan man ddrefter ge rdtt férutséttningar, anpassningar och
insatser.”

” Sluta klassa tjejers "beteende" som ndgot kopplat till personlighet, instdllning,
resonemang etc. Bara fér att tjejer trdnas i att vara mer verbalt begripliga
betyder inte det att de inte ocksad dr helt drabbade av neurologiska
nedsdttningar. Sociala prestationer dr inte en termometer fér hur "bra du
egentlig borde fungera."

” Informera rektorer och Idrare hur alla med NPF kan stéttas, krav pd behériga
Iérare och stédldrare till de med NPF.”

”LSS och socialtjéinstemdn borde ga utbildningar om familjer dér ndgon har
diagnos och jobba pd sin forstaelse och bemétande.”

“Mer utbildning kring NPF i alla instanser - vi férdldrar fick utbilda och
argumentera for pa vilket sdtt vi misstdnkte (visste) att var dotter hade ADHD,
sjukskéterskor och BVC visste extremt lite om NPF.”

UPPTACK NPF TIDIGARE
De svarande uttrycker en dnskan om att ha blivit upptackt tidigare.

94% av de anhoriga kan se att NPF bidragit till den psykiska ohalsan.

81% av de anhoriga sag symptom innan varden och skolan.

75% av flickorna/kvinnorna kan se att NPF bidragit till den psykiska ohélsan.
66% av de anhoriga tycker inte att problemen uppmarksammades i tid.

Nagra roster fran enkaten:
“Hon var flicka och ingen sdg att problemen kunde bero pG ADHD utan man
trodde att det var depression.”

“Okunskap, stékiga killar fick all uppmdérksamhet.”

“Hon dr flicka och klarade skolan bra fram till ettan pG gymnasiet. Men hon
kraschade ofta hemma.”
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“Jag énskar att de hittade diagnosen tidigare i ungdomen ndér hon var inlagd fér
dtstérningar.”

SAMARBETA MED MIG | FOKUS
De svarande uttrycker att man “duttar” runt, att alla instanser bollar ”problemet” mellan sig.

Nagra roster fran enkaten:

“Ha en mer évergripande, holistisk syn pa familjen som helhet eftersom alla
pdverkas ndr ett barn mdr ddligt.”

“Ndgon borde tagit ett helhetsgrepp om situationen. Varken SOC, psykiatrin eller
missbruksenheten har fatt riktigt grepp pad situationen och vi som anhériga har
madnga ganger tvingats sta vid sidan om och titta pa hur de misslyckas i sitt
uppdrag och hur hon lyckas skydda sitt sétt att sjélvmedicinera.”

” Arbeta strukturerat, samarbeta och ha samsyn!”

”Jag 6nskar en sammanhdllande vdrd, med patienten i fokus.”

“Alltsa, hela samhdllet méste foérdndras i grunden, det finns ingen anledning att
gad och smadutta med insatserna.”

”Onskar att myndigheterna samarbetade béttre.”

”Inte skickat runt mig fér att ‘det dr nGgon annans omréde’, jag hamnar mellan
stolarna.”

”Jag hade énskat att man sdg helheten och inte kastades runt bland olika méten
och olika ménniskor.”
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ANALYS AV ENKATRESULTAT

Flickors och kvinnors NPF upptacks ofta sent och innan de far sin diagnos hinner manga
utveckla psykisk ohélsa. Anledningen till att det sker och gar sa langt sa att en stor andel
funderar pa om de vill leva, ar att med NPF kommer en hel det utmaningar som ar svara for
omgivningen att se och forsta. Ofta far flickor och kvinnor inte ratt stéd, anpassningar och
forstaelse vilket starkt bidrar till det psykiska maendet.

Far man inte det, vilket manga svarar att de inte far, trots den kunskap som finns, sa ar det
inte konstigt att sa manga flickor och kvinnor utvecklar psykisk ohalsa.

Som sagt, flickornas och kvinnornas NPF uttrycks oftast inte lika som pojkar och mans.
Alldeles for lite forskning har gjorts. Manga av flickorna och kvinnorna upptacks sent och
kampar for att halla ihop vilket bl. a kan framkalla angest. Det ar alltsa inte NPF som bidrar till
den psykiska ohélsan utan samhallets oférmaga att forsta, anpassa och stodja. Darfor foreslar
Attention att vi nu tar tag i flickornas och kvinnornas énskemal och bérjar:

e Forska - Oka kunskap om flickor och kvinnor med NPF genom att initiera, uppmuntra
och stddja forskning om hur flickor och kvinnors NPF brukar yttra sig och skilja sig fran
pojkar och mans.

e Utbilda —informera och erbjud grundldggande utbildning i hur diagnoser yttrar sig hos
flickor och kvinnor till alla som har med barn att gora for att mojliggora tidig upptackt.
Utbilda elevhalsoteam och 6vrigskolpersonal, bland annat pa lararutbildningar, att
kanna igen tidiga signaler pa NPF hos flickor och kvinnor for att kunna fa till stand
anpassningar och stod innan avsaknaden av det leder till depression och annan psykisk
ohélsa. Utbilda BVC, ungdomshalsa, arbetsformedling och forsakringskassa m.fl. sa att
flickorna och kvinnorna far det bemotande, stdd och anpassningar som de har ratt till.

e Anpassa och ge ratt stod fran samhallet — Anpassa behandling och stddinsatser till
flickors och kvinnors speciella behov. Det géller genom hela livet. Alla instanser som
moter dessa flickor och kvinnor ska ha kunskap.

e Samarbeta med flickan/kvinnan i fokus: Forbattra samverkan mellan vard, skola,
socialtjanst och familj sa att insatserna hanger ihop och tydliggors for den som ar i
behov av hjalp. Sakerstall att varden inom psykiatrin ar multimodal och att
samtalsstod och annat psykopedagogiskt stod erbjuds nar detta efterfragas.

Sammanfattningsvis, om hela samhallet lar sig mer om NPF genom forskning och utbildning sa
kan vi upptacka dessa flickor och kvinnor tidigare. Har vi kunskap sa kan vi ge dem ratt stod
och anpassningar innan psykisk ohalsa utvecklas. Har vi samsyn sa kan alla inblandade
gemensamt hjalpa dem med ratt insatser. Har vi kunskap kommer vi att kunna lyssna och
forsta battre och ge flickor och kvinnor ratt hjalp i tid innan de utvecklar psykisk ohélsa och
tappar sin livslust. Nu ar det dags att vi ser, forstar och tar dessa flickor och kvinnor pa allvar!
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