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"Antligen forstar jag varfor

nela livet vart kaos
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Tack!

Jag vill tacka alla som har delat med sig av sina erfarenheter.

Ni har berdttat hur svart livet har varit. Ni har berittat att ni
behover fa kdnna sorg 6ver hur livet blev. Ni har ocksa berattat
hur viktigt det &r med kunskap om utmaningarna med att bli
dldre.

De flesta tycker att det har varit bra att géra en utredning.
Aven om utredningen kan vara jobbig, ger den en stdrre
forstaelse for sig sjdlv och sina svarigheter.

Jag hoppas att du som ldser far storre insikt i vad dldre med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar kan behdva for att
ma bra.

Stockholm 2021-03-26

Annika von Schmalensée
Projektledare Aldrelyftet




Om Riksforbundet Attention

Riksforbundet Attention dr en organisation for personer med neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar och deras anhoriga, och for dem som arbetar med dessa personer.

Attention arbetar for att alla ska motas med respekt och fa det stod de behover.
Attention arbetar ocksa for att 6ka kunskapen om medlemmarnas behov.

Attention har cirka 50 lokalforeningar i hela landet. Dér kan man tridffa andra som
ar 1 en liknande situation och sprida kunskap tillsammans.

Vad ar neuropsykiatriska funktionsnedsattningar?

Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, NPF, &r ett samlingsnamn for diagnoser som
* adhd och add

e autismspektrumtillstind som Aspergers syndrom

*  Tourettes syndrom

*  sprakstorning.

De flesta i var undersokning har adhd, add eller autismspektrumtillstand.

Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar syns inte. Men de paverkar den kognitiva
formagan, alltsa hur man hanterar information och upplever sinnesintryck.

En person med en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning kan ha svart att till exempel
planera, minnas och forsté sociala koder.

Orsaken &r biologisk och har inget att gora med uppfostran eller intelligens.

v,

"Hur ska jag som aldrande
NPF-kvinna ens bli tagen pa
allvar inom varden?”
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. . o
Hur har vi gjort undersokningen? SR

Vi har delat in svaren fran enkéten i1 fem omraden:

Intervjuer och enkat

Under hosten 2020 gjorde vi 47 intervjuer.

Utifran intervjuerna gjorde vi en enkdt med fragor.

420 personer dver 50 ar svarade pa enkéten.

DE SVARADE PA ENKATEN

Kon Nedan sammanfattar vi viktiga svar fran enkéten.

. Kvinnor 71 %

. Main 28 % ; S

. Annat 1% Har nagon gang i livet lidit 84 %
av angest/depression

Alder Har upplevt utanforskap 83 %,

. 50-60 ar 68 %

. 60-65 ar 19 % Har lidit av utmattningsdepression 74 %

. over 66 ar 13 %
Upplever svarigheter med 73 9

Civilsténd koncentration/fokus

. Gift, sambo eller sirbo 61 % Upplever svarighet med eninreoro 71 %

. Ensamstaende 22 %

c Skild, dnka eller dnkling 17 % Upplevde grundskolan som en extra 66 %
utmanande period

Anhorig ) Upplevde arbetslivet som en extra 63 %

. Ar dven anhorig till ndgon utmanande period

med NPF 71 % Fick okad forstaelse for sig sjalva nar 60 %

de fick sin diagnos

Diagnos B Kanner sig ofta missforstadda 56 %

Flera svar ar mojliga.

: Adhdelleradd ) 65 % Fick bekraftelse pa vad de sjalva 55 9

. Autismspektrumtillstand 29 % misstankt nar de fick sin diagnos

: ng 1r}gen diagnos men . Upplevde foraldraskapet som en 52 9

misstanker det 16 % extra utmanande period

. Har ingen diagnos 5% : -

. T S 29 Har inget stod i vardagen 52 %

Sysselséttning Har behov av mer stod for att 49 9%

. Atbetar heltid 34 % lara sin vardag

c Annat 17 % Kanner sig ofta ensamma 48 %

c Fér sjukersittning 15 %

. Arbetar deltid 14 % Har nagon gang haft sjalvmordstankar 45 %

. Pensionar 11 %

. Sjukskriven 9% Far lakemedelsbehandling 43 %
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NPF genom livet

Att fa en diagnos som &ldre — eller inte fa det

Efter diagnosen
Livet nu och framtiden
Behov av stod och igenkdnning



NPF genom et

Att leva med en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning har varit svart
for manga. Svarigheterna gar som en rod trad genom livet. Samtidigt
finns stora skillnader inom gruppen. De som har haft bra stod har ofta
klarat vardagen battre.

"Adhd fanns inte nar jag var ung”

De flesta dr uppvéxta nir man inte visste mycket om Flera har hog utbildning och bra jobb. Utét
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. I stillet verkar det som att allt 4r bra. Men ofta har de
lades ansvaret pa individen. Det gjorde att manga ~ fatt anstranga sig hart for att klara av jobbet,
fick déligt sjélvfortroende. Flera beskriver N familjen och fritiden. Manga har dirfor drabbats
sig sjdlva med ord som ”dum”, "’lat” ﬁ 7 av depression, angest eller utmattning.

och “besvarlig”.

Vissa har inte fatt hjélp av varden,
eftersom det verkar som att de klarar
sitt liv bra.

"Livet har varit en bland-

Miénga kénner ocksa sorg over att : N
ning av kaos, hopploshet,

aldras med kénslan av att de har

misslyckats med skolan, arbets- bra stunder, depre,?ioner och
livet eller familjelivet. De flesta kansla av att vara vardelos och
menar att de hade behovt stod full fart framat"

och strategier tidigare.

Stora skillnader mellan personer

Det finns stora skillnader mellan olika

personer med neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar. Det kan bero pa olika grader i funktions-
nedséttningen, men ocksa pa att man har haft olika
mycket stod. Vissa har haft mycket stod fran fordldrar
och andra. Négra har fatt klara sig mer sjélva och har
darfor haft en oséker tillvaro.

"En som studerar till lakare
eller ar lakare i fungerande
arbete kan inte ha ADHD - val?"

Stereotyper gor att alla inte blir sedda

Det finns ménga stereotyper, alltsd idéer om hur man
ar ndr man har exempelvis adhd. Stereotypen 4r en
person som tar stor plats, pratar mycket och &r stokig.
Men s 4r inte alla med adhd.
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Perioder som varit sarskilt utmanande

Vissa perioder i livet har varit sdrskilt utmanande.
Ofta dr det nér belastningen har 6kat, eller ndr man
har hamnat i en situation som inte dr anpassad efter
ens svarigheter. Manga har d& upplevt att det ar deras
eget fel att de inte har klarat av situationen.

HAR NAGON PERIOD VARIT SARSKILT UTMANANDE?

Flera svar ar mojliga

Grundskolan 65 %
Arbetslivet 64 %
Foraldraskapet 52 %
Puberteten 49 %
Gymnasiet eller hogskolan 48 %

Separation eller partners dodsfall 36 %

Separation eller partners dodsfall 36 %

Klimakteriet 25 %
Foraldrars dodsfall 22 %
Nar barnen flyttade ut 12 %
Pensionen 7 %
Skolan

De flesta tycker att tiden i skolan har varit
tuff. Vissa mirkte sina svarigheter nér de
borjade skolan. Andra tycker att det var
sarskilt svart i puberteten och tonaren.

Arbetslivet

Arbetslivet har ocksa varit utmanande for manga.
De upplever att arbetsgivarna har stéllt hoga krav,
vilket ofta har lett till utmattning. Négra har ocksa
haft svart att hitta ett jobb, eller inte trivts pa jobbet.
Dérfor har de fatt simre ekonomi och sjalvfortro-
ende.

Manga har startat eget foretag, for att inte behdva
utséttas for chefers och kollegors krav.

Andra har inte kunnat arbeta alls, utan varit arbets-
16sa eller sjukskrivna. Det har lett till utanforskap
och siamre ekonomi.

Men vissa har arbetat intensivt. De har haft svart att
sdtta granser ndr de har varit intresserade av nigot.
For dem kan det vara utmanande att g i pension.

Foraldraskapet

Flera tycker att det har varit utmanande att vara
fordlder. Plotsligt ska man ta hand om nagon annan,
nir man kanske inte kan ta hand om sig sjdlv. Manga
kanner skuld och skam 6ver att de inte har kunnat ge
sina barn struktur och rutiner. Samtidigt har manga
njutit av barnen och kérleken till dem.

Nagra menar att det ar sérskilt svart om barnen

har liknande problem. Det &r utmanande att stotta
barnen med sddant man sjalv tycker &r svart. De har
ocksa oroat sig for att barnen ska fa det lika tufft
som de sjélva har haft det.

.

"Skolan var en tung period da
jag kande mig som att jag inte

forstod det som alla andra

Maénga har borjat pd hogskolan men greppade.
slutat. Vissa har borjat studera igen

senarc.
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Separation eller partners dodsfall

Separationer kan bli sdrskilt utmanande for personer
med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Man
forlorar det stod som partnern har gett i vardagen.
Man kan ocksa bli ensam, om man inte haft sa
manga andra vénner.

Vissa menar att deras funktionsnedsattning har gjort
att de inte kunnat ha l&nga forhallanden.

"Jag kanner mig tvingad att
leva ensam pa grund av att
mina forhallanden alltid har
gatt sonder, och varje gang har
jag rasat lite djupare”

Foraldrars dodsfall

Manga i gruppen upplever det som tungt att forlora
en forélder. De forlorar da det stod de har haft hela
livet, &ven som vuxna. Det kan ocksa bli ensamt om
man inte har tréffat s& manga andra an fordldern.

Vissa kinner ocksa skuld 6ver 7allt de har stéllt till
med”. Kanske hann de inte beritta for fordldrarna
om diagnosen. Kanske misstinker de att fordldrarna
hade samma diagnos.

Klimakteriet och andra hormonella 6vergangar

For manga kvinnor har hormonerna paverkat sym-
tomen, fran puberteten och graviditeter till klimak-
teriet.

"Jag kunde inte
fokusera nar jag kom in
i klimakteriet. Det blir inte lattare
med alder. Inre stress dver att
narminnet blivit samre’

Vissa tycker att funktionsnedsittningen blev tydlig-
are nir de kom i klimakteriet. De upplever att de har
svart med minnet, sover simre och kidnner oro.

Pension
Kénslorna kring pension ér olika i gruppen. Vissa
upplever att de tappar rutiner och forlorar mening
och social samvaro. Andra tycker att det dr skont

att slippa stressen Over att passa in, halla tider och
prestera.

"Sluta arbeta var tungt.
Min 'duktiga identitet' och
hela min sociala plattform
forsvann.

Utmanande perioder kan ge
depression och utmattning

Sarskilt utmanande perioder kan leda till depression,
angest och utmattning. Ofta beror det pa att situationen
har blivit for svar, samtidigt som man ska hantera sin
funktionsnedséttning.

For manga &r det en utmattningsdepression som gjort
att man har sokt véard och fétt géra en utredning, ofta i
50-60-arsaldern.

De flesta har ndgon gang i livet haft depression,
angest eller utmattning. For vissa har det blivit kroniskt.

Riskfyllt beteende ar vanligt

Manga har utsatt sig for faror och risker sedan de var
unga. Det beror pa att funktionsnedséttningen kan
gora det svérare att hantera kénslor och impulser.
Dérfor okar riskerna for till exempel étstdrningar,
sjalvmordstankar, ekonomisk risk och missbruk.
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"Har alltid sokt mig till fel
man, den forsta drack och
misshandlade mig, den andra
hade jag en hemskt destruk-
tiv relation med. Jag valjer
dem som ar ett stort no no,
ska bara ha dem.”

HAR DU NAGON GANG LIDIT AV:

Flera svar dr mojliga

Depression eller angest 84 %
Utanforskap 83 %
Utmattningsdepression 74 %
Sjalvmordstankar 45 %
Missbruk eller beroende 31%
Atstorningar 30 %
Sjalvskadebeteende 21 %

Atstorningar

En tredjedel har haft dtstorningar.
Det finns ett samband mellan bulimi
(hetsétning) och adhd. Bulimin kan
vara ett uttryck for impulsivitet eller
ett sdtt att ddmpa angest.

manga satt. Har
depressioner oc

Aven anorexi kan vara ett sitt att
forsoka ta kontroll 6ver en tillvaro 1
kaos.

Destruktiva relationer
Manga har haft destruktiva relationer. Det kan
> bero pa att de har haft daligt sjélvfortroende och
’ ként sig ensamma. Dérfor har
de inlett forhallanden med
personer som inte har varit
bra for dem. Négra har levt i
valdsamma relationer med
missbruk.

Andra menar att de sjdlva
ar svara att leva med. De
kan ha ojdmnt humor och ha
svart att anpassa sig efter en

annan manniska.

Samre ekonomi

Att hantera sin ekonomi kan vara svart nar man har en
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning. Ofta har man
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"Mitt liv har varit kaos pa

utmattningar. Har sjalvmedi-
cinerat i perioder. Har alltid
varit utanfor samhallet”

problem med att kontrollera impulser, se konsekvenser
och skapa goda rutiner. Dérfor har ménga i gruppen
samre ekonomi &n andra. Ekonomin blir ocksa sdmre
av att sjukskrivningar och deltidsjobb &r vanligt.

Svart med rutiner

I dag lever en person med adhd i genomsnitt 13 ar
kortare &n andra. En orsak é&r troligen att manga har
svart att hélla goda rutiner kring mat, sémn och tran-
ing. Samtidigt kan det vara svart att soka hjalp med
sadant. Vissa vet inte att de kan fa hjalp med rutiner.
Andra kan tycka att det dr tungt att medge att de inte
klarar dessa “’enkla” saker.

Personer med neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar kan ha vildigt 1att for att gora vissa saker,
medan annat dr ndstan omojligt. Det hér kan
vara svart att forsta for bade en sjilv
och andra. Det kan ocksa paverka
sjilvkénslan och gora att man inte

haft flera soker hjilp.

h manga Missbruk och beroende

En tredjedel har haft ett missbruk
eller beroende nagon gang i livet.
Det kan vara ett sétt att lindra den
inre oron hos manga personer med
exempelvis adhd.

Sjalvmordstankar och sjalvmordsforsok

En neuropsykiatrisk funktionsnedsittning som inte
upptécks och behandlas, 6kar risken for depression
och angest. Nastan hélften i undersdkningen har haft
sjalvmordstankar och flera har forsokt att ta sitt liv.

Adhd kan exempelvis gora det svarare att kontrollera
impulser. Darfor kan risken att bega sjalvmord vara
storre for en person med adhd och depression.

Det ar viktigt att varden utreder om depressioner och
angest beror pa en neuropsykiatrisk funktionsned-
séittning, om det finns tecken pa det.

Att bara behandla symtomen récker inte. De flesta
menar att det mest ldkande ér att f& kéinnedom om
sig sjdlv och forsta varfor vissa saker ér svéra.



Attfa en diagnos sorr
aldre —eller inte fa det

Manga har velat gora en utredning nar deras barn eller barnbarn har fatt
en diagnos. De har da kant igen sig och sokt hjalp. Andra har gjort en
utredning nar de har varit sjukskrivna for depression eller utmattning.
Flera har fatt kampa for att fa gora utredningen och fa en diagnos. Nagra
har inte fatt gora en utredning pa grund av sin alder.

NPF kan forvaxlas med andra diagnoser

Manga har tidigare fitt andra diagnoser, som depres-
sion, bipoldr sjukdom eller missbruk. Dessa tillstdnd
kan snarare vara en f6ljd av att den neuropsykiatriska
funktionsnedséttningen inte har upptéckts och behand-
lats.

Négra har erbjudits en demensundersékning nar de
har sokt hjilp for misstankt adhd.

"Haft ett antal diagnoser

innan man kom fram till
min NPF-diagnos.”

Ratt diagnos viktigt for att fa ratt medicin

Rétt diagnos minskar ocksa risken for att fa fel
medicin. Flera berittar att de har fatt starka biverk-
ningar av medicin som inte har hjalpt dem.
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Det finns ockséa idéer om att adhd-medicin ar
olampligt for dldre. Men manga maér béttre av att éta
medicinen.

Manga vill gora utredning - men alla far inte
Manga vill gora en utredning och fa behandling. Men
flera séger att det har tagit 14ng tid att f4 gora utred-
ningen, eller att de inte har fatt gora en utredning alls.
Andra har gjort en utredning, men tycker inte att de far
stod.

NAR FICK DU DIN DIAGNOS?

Flera svar dr mdjliga for en person med flera
diagnoser.

Efter 70 ar 1%
60-70 ar 5%
50-59 ar 37 %
30-49 ar 35 %
Fore 30 ar 2%
Som barn 2%
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Stort morkertal troligt bland aldre

Det ar bara en halv procent av alla éldre i Sverige som
har fétt en neuropsykiatrisk diagnos och behandling
for den. Bland unga ér procenttalet mycket storre.
Dérmed finns troligen ett stort morkertal bland éldre.

Vanligast med eget initiativ till utredning

De flesta som har fétt gora en utredning har sjilva
tagit initiativ till det. De kan ha ként igen sig nér ett
barn eller barnbarn fétt en diagnos. Néagra séger att
varden eller en anhorig tog initiativ.

EMTOG INITIATIV TILL UTREDNING?

Jag tog sjalv initiativ 62 %
Varden tog initiativ 15 %
Annan 13 %
En anhorig tog initiativ 10 %

?

"Jag tog sjalv initiativ till
utredning trots att jag

varit i kontakt med psykiatrin
manga ganger”
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Langa koer och misstro

Manga fér vénta lange pa att gora en utredning.

Det kan vara frustrerande, sarskilt ndr man ar aldre.
Tiden som &r kvar i livet kan kédnnas kort, och ménga
langtar efter att antligen ma bra.

Vissa blir ifragasatta av varden och anhdriga, som
undrar varfér man ska gora en utredning sent i livet.

Har inte fatt gora utredning
Andra har nekats att gora en utredning. Det dr forstas
tufft att bli nekad nér man till slut sdker hjélp.

Att varden sédger nej till en utredning kan bero pa att
de tycker att personen fungerar bra. Det kan ocksa
bero pa déliga kunskaper om att neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar kan ge olika besvér hos olika
personer.

Aldrig forsent for en utredning

Niéstan alla som har gjort en utredning och fatt en
diagnos tycker att det har betytt mycket for dem. De
kanner ldttnad och mindre skuld och skam. Det géller
oavsett nar de har fatt sin diagnos.

"Det ar inte for sent att

fa diagnosen vid 53 ars alder. Jag
blev lattad och tacksam over att
kunna forsonas med mig sjalv och

bli min egen kompis i stallet for som
tidigare min ovan.”

1



Ffter dlagnosen

De flesta tycker att det har varit bra att fa en diagnos. Manga kanner
ldttnad, lugn och storre forstaelse for sig sjalv. Men det ar ocksa vanligt
att kanna sorg over hur livet hade kunnat bli om man fatt hjalp tidigare.

NAR JAG FICK MIN DIAGNOS UPPLEVDE JAG:

Flera svar mojliga
Okad forstaelse for mig sjélv 60 %

Bekraftelse pa vad jag misstankt 55 %

Lattnad 44 %
Sorg 36 %
Upprattelse 24 %
liska 13 %
Oro 12 %
Inget speciellt 2%

Diagnosen vacker manga tankar och kanslor

Néstan alla svarar att diagnosen har vickt manga
tankar och kanslor. Flera svarar att de har upplevt ett
slags livskris.

Lattnad och insikt @

Det ér vanligt att kénna lattnad och
tacksamhet dver att ha fétt en forklar-
ing. Diagnosen har gett en storre
forstaelse for sig sjdlv och varfor
livet blev som det blev.

Manga tycker att livskvaliteten

har 6kat nar de har fatt kunskap om
diagnosen och strategier for att hantera
svarigheterna.
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"Det var en enorm lattnad att
fa veta och jag antligen kunde
bli van med mig sjalv. Innan
var jag konstant arg”’

Sorg

Manga har ocksé ként en stor sorg nir de fatt sin di-
agnos. De forstar da varfor livet har varit sa svart, och
hur hért de har jobbat for att vara “normala”.

Sorgen kan ocksa handla om hur livet hade kunnat
bli om man fatt hjélp tidigare. Kanske hade man da
battre kunnat hantera problemen i skola, arbetsliv och
relationer.

Skuld, skam och radsla

for fordomar

Det ar vanligt att kinna
skuld och skam 6ver diag-
nosen. Aven om man kén-
ner sig lattad och har en
forklaring till sitt beteende
1 livet, kan det vara svart
att berdtta om diagnosen.
Vissa har forsokt att beritta,
men inte blivit forstadda.

"Sa enormt forminskande
att hora fran sina nara -
vi alla har val en slang av
adhd, inte har val du, det
marks inte."

Manga beskriver att det finns okunskap och férdomar
i varden, pa jobbet och i samhéllet. Alla vet inte att
aldre kan ha neuropsykiatriska funktionsned-
séttningar.

Storre forstaelse for foraldrarna
Neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar ar ofta drftliga. Darfor kan
en diagnos gora att man funderar
pa sina fordldrars svarigheter, och
forstar dem bittre.
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Svart att fa bra behandling Terapi

Manga tycker att det dr svart att f4 bra behandling, Flera berittar att de fatt medicin men inget annat
dven om de har fatt en diagnos. De har svart att till stod, trots att de vill ha samtalsstod och terapi.
exempel hitta ritt kombination av mediciner och en
bra psykolog eller annat samtalsstdd. Flera

‘ _ De som erbjuds terapi far ofta kognitiv
har fatt medicin, men inget annat stod. @

beteendeterapi, kbt. Flera menar att kbt
ar stressande, eftersom man far manga

Medicin § . hemuppgifter.

Flera upplever att medicin har val med. pa kbt men doet

hjélpt dem. Nagra menar att de funkade inte. Det var sa

En annan form av terapi ér dialektisk

inte skulle ha levt utan medi- langtrakigt, jag tappade beteendeterapi, dbt. Det erbjuds sillan,

cinen. fokus totalt” men flera som har fatt dbt har varit
ndjda.

Andra upplever biverkningar

och tycker att det &r svart att hitta Sjalvhjalp

medicin som passar dem. Nagra har Flera berittar hur de har forsokt hantera sina

trottnat pa att testa nya mediciner och symtom pé andra sitt, till exempel med meditation,

tycker att de klarar sig utan. yoga och mindfulness. Att dgna sig at ett intresse kan

ocksa hjilpa.

ATER DU MEDICIN FOR DIN DIAGNOS? Flera forsoker ocksé ordna sitt liv s& att de minskar

stress, intryck och krav. Vissa skulle vilja ha battre

Ja 43 % rutiner och leva sundare, men har svart att lyckas.
Nej, inte nu men tidigare 20 %
Nej, jag har aldrig gjort det 20 %
Jag har ingen diagnos 17 %
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Lvet nu och framtiden

Upplevelsen av halsa ar valdigt olika i gruppen. Flera tycker dock att
halsan har blivit battre sedan de fick sin diagnos. Samtidigt ar manga
oroliga for sin ekonomi och kanner sig ensamma. Det ar ocksa vanligt att

kanna oro for framtiden.

HUR UPPLEVER DU LIVET IDAG?

Flera svar ar mojliga

Ofta missforstadd 56%
Ofta ensam 48 %
Ofta ledsen 42 %
Kanner ofta skam 28 %
Méoter manga fordomar 27 %
Ofta missnojd 27 %
Nojd med mitt sociala liv 25%
Ofta nojd 24 %
Ofta glad 24 %
Ofta skuldfri kring mina 19 %
svarigheter

Moter ofta tolerans 12 %
Ofta forstadd 9%

Aven ildre upplever symtom

Aven ildre upplever tydliga symtom av sin funktions-
nedséttning. De kdnner sig exempelvis rastlosa,
oroliga och har svért att koncentrera sig och reglera
kéanslor. Symtomen kan ocksa bli svarare att hantera
nir man blir dldre.

14

Men de som har fatt hjédlp av varden och omsorgen
ar ofta léttade. Livet har blivit enklare efter diagnos,
behandling och 6kad kunskap om funktionsnedsitt-
ningen.

Halsan upplevs olika

Personerna i undersokningen upplever sin hilsa
vildigt olika. Det dr ungefar lika manga som upplever
den som god, som upplever den som délig.

Fysisk halsa

Den som har en neuropsykiatrisk funktionsned-
séttning kan ha svart att hélla goda rutiner och en
hélsosam livsstil. Det kan forsdmra hélsan, eftersom
det ér viktigt for alla att dta bra, sova och tréna.
Manga séger att de har sjukdomar och symtom som
paverkas av livsstil, till exempel smérta, hogt blod-
tryck, sdmnsvarigheter, magbesvér och dvervikt.

Manga har ocksa ett beroende. Det kan vara av till
exempel kaffe, cigaretter, socker, alkohol, spel, trén-
ing eller shopping.

Flera tycker dock att deras héilsa har blivit bat-

tre sedan de fick sin diagnos. De har fatt kunskap
om strategier for att fa till bra rutiner. Medicin kan
ocksa gora det lattare att halla i rutinerna.

Psykisk halsa

Manga upplever att deras psykiska hélsa gar upp
och ner, som en berg-och-dalbana. Det ar vanligt att
uppleva stor ensamhet, hoppldshet och brist pa men-
ing 1 livet. Flera kdnner ocksé stress och har svart att
strukturera vardagen och fa saker gjorda.
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Livskvaliteten blir ocksa sdmre for dem som har
en annan psykiatrisk diagnos, som depression eller
angest.

Négra kanner sig dock mer ndjda nu, efter alla
svarigheter tidigare i livet. Vissa sdger ocksa att de
kénner sig tryggare och inte ldngre bryr sig sa mycket
om vad andra tycker.

Ekonomisk stress vanligt

Flera kénner sig stressade over sin
ekonomi. De som har varit sjukskrivna
mycket har ofta lagre inkomster.

Det gor att ménga &r oroliga for att

fa 1&g pension. Vissa kdnner sig
tvungna att fortsétta arbeta, trots

att de har nétt pensionséldern.

Digitalisering kan bade ge utanforskap

och underlatta kontakter

Manga berittar att de saknar digital

kunskap, tdlamod och intresse. Négra har

varken en dator eller en smartphone. De kédnner att de
har hamnat utanfor en viktig del av samhéllet och de
sociala relationerna.

Flera menar ocksa att de inte har rad att ha den se-
naste tekniken. Darfor har de inte exempelvis bank-id.

Andra tycker att digitaliseringen har gett dem storre
mdjligheter att halla kontakt med slékt och vinner.

Ensamhet kan vara sjalvvald eller ofrivillig

Flera berittar att de kénner sig ensamma. Vissa har
valt att leva ensamma. De kan ha haft misslyckade
och destruktiva relationer tidigare i livet. Andra skulle

"Jag ar ekonomiskt
beroende av min man.
Kanner mig instangd och
hatar att vara beroende!!"

gérna vilja triffa ndgon, men har inte energin for att
forsoka. Flera vill triffa ndgon som ocksé har en diag-
nos, och som forstar dem och deras svérigheter.

De flesta som lever i en familj dr ndjda, men nagra
saknar vinner. Andra kénner sig ofta ensamma trots
att de har ménniskor omkring sig.

Négra kinner sig mer ndjda nu efter alla svarigheter
tidigare i livet, och menar att ensamheten inte
langre &r ett problem.

Framtiden oroar manga
De flesta ér ldttade over att ha fatt
svar pa varfor livet tidigare har
varit s svért. And dr manga oro-
liga for att bli dldre. Oron kan
gélla ekonomin, hilsan och vad som
hénder nér de inte ldngre klarar sig
sjdlva. De kan ha blivit daligt bemotta
tidigare, och dr nu oroliga for att inte bli
forstddda och lyssnade pa.

Manga ar ocksa radda for att bli dementa, eller att
varden ska forvéxla deras funktionsnedsittning med
demens.

"Jag kanner mig ofta ensam

aven om jag har manniskor
runt mig.”
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3ehov av stoc
0Ch 1genkanning

Manga upplever att de inte far det stod de behdver. De onskar ett
individanpassat stod, dar de blir lyssnade pa och mots med respekt. De
flesta tycker ocksa att varden, omsorgen, myndigheterna och samhallet
kan for lite om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar hos aldre.

ILKET STOD HAR DU?

Flera svar ar mojliga

Har inget stod

Hjalp av anhorig
Samtalsterapi
Arbetsterapeut

Boendestod

Kbt, kognitiv beteendeterapi
Lonebidrag

Personligt ombud

Ekonomiskt bistand eller
aldreforsorjningsstod

God man
Hemtjanst

Adhd-coach

Dbt, dialektisk beteendeterapi

16

52%

18 %

13 %

11 %

9%

6 %

5%

3%

2%

2%

2%

1%

1%

Anhoriga ger ofta stod

Ofta dr det anhdriga som ger den hjilp man behdver.
Samtidigt beskriver flera en kénsla av beroende och
daligt samvete over att belasta sina anhdriga. Men alla
har inte anhoriga och vanner som kan hjélpa.

Olika personer behover olika mycket stod

Det &r olika hur mycket stod man behover. Vissa klarar
sig bra utan hjélp, medan andra behdver hjélp att
planera och strukturera vardagen. Flera menar ocksa
att de behover hjélp med kontakten med myndigheter.

SKULLE DU BEHOVA MER STOD | VARDAGEN?

Ja 48 %
Nej 27 %
Vet inte 25 %

Det kan vara svart att fa hjalp for den som har arbete
och familj, och inte missbrukar alkohol eller droger
eller &r sjukskriven. Men en saddan person kan dnda
uppleva stora problem och ett liv i kaos.

Naéstan alla svarar att de ndgon géng har drabbats av ut-
mattningsdepression. Ofta &r det en foljd av att arbetet
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inte har varit anpassat, eller att det har skett fordndringar
i livet. Manga menar att stodet som varden da har
erbjudit inte har varit tillrackligt.

Flera vill traffa andra med liknande erfarenheter
Flera vill ta del av upplevelser fran
maéanniskor i samma alder med
liknande erfarenheter. Att fa
lasa och hora om andras
erfarenheter kan hjélpa.

"Det var en sadan lattnad

att hora att jag inte var sa
marklig som jag trodde.Ser
fram emot att ta del av andras
berattelser, skrivet eller i
moten. Tank att jag hor
samman. Det ar stort.”

Stodet varierar

Vilket stod man far paver

kas av bland annat alder,
kon, var i landet man bor
och formégan att stélla krav.

Manga kommuner har ingen
dldrepsykiatri. Det paverkar bade kunskapen och
vintetiderna. Flera upplever att de inte har fatt hjélp,
eller att de har fatt vanta valdigt ldnge pa att fa hjalp.
Det ér vanligt att sjdlv betala for det stod man har rétt
till eller att anhoriga hjélper till.

Ratt stod kraver battre kunskap

och bemotande

De flesta i undersdkningen menar
att det behovs mer kunskap hos
personalen i varden, omsorgen och
psykiatrin. Det behovs ocksa ett
battre bemotande utan fordomar.

Manga berittar att personalen bara

ser diagnosen — inte personen. De

flesta tycker att det viktigaste dr att stodet

ar anpassat efter individen. Att personalen ser
dem, lyssnar p& dem och é&r nyfikna.

Kontakten med myndigheter upplevs ofta som negativ
Manga har negativa erfarenheter av kontakten med
myndigheter som Forsakringskassan och Arbetsfor-
medlingen. De upplever att personalen kan for lite
om neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, och att
de mots med misstro och hoga krav. Kontakten med
myndigheter kan ocksé bli svérare eftersom de krdver
digitala kunskaper och verktyg.
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"Nar jag fick boendestod
mottes jag av 'tror du att

du ar en speciell manniska...
det ar du inte”

Stod som fungerar

AR DU NOJD MED STODET DU HAR FATT?

Har inte fatt nagot stod 38 %
Ja, det har hjalpt mig 23 %
Nagot har hjalpt, annat inte 23 %
Varken eller 10 %
Nej, det har inte hjalpt mig 6 %

De flesta svarar att det bésta stddet har varit anhoriga,
till exempel sambo, partner, barn, syskon, vanner och
foréldrar.

Andra kontakter som manga uppskattar ér psykologer,
terapeuter och kuratorer. Flera har fétt hjilp fran
psykiatrin, och négra fran habiliteringen eller en
adhd-mottagning.

Manga vill ha mer kontinuitet i sina vard-
kontakter. De vill traffa samma vard-
givare for att slippa plotsliga byten dér
de maste berétta allt igen.

Av stoden fran kommunen uppskat-
tas fraimst boendestodet. Nagra sdger
ocksé att de har fatt mycket hjélp via
sin kontaktperson eller sitt personliga
ombud.

Stort behov av mer individanpassat stod
Svaren visar att det finns ett stort behov av vard och
stod. Det ar fa som moter upp det behovet, forutom
anhoriga och nagra goda exempel hos vard, omsorg
och myndigheter.

I projektet vill vi lyfta dldres ratt till stod och hjalp
utifran individens egna behov.
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Det har vill Attention

+  Oka kunskapen i samhillet om &ldre med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.
»  Trygga tillgdngen till dldrepsykiatri i hela landet.

»  Respektera och lyssna pa dldre som soker hjélp for misstdnkt neuropsykiatrisk
funktionsnedséittning.

»  Utbilda personalen i vard och omsorg i bemétande, stod och behandling.
*  Anpassa varden och stodet utifran individens behov och 6nskemal.

*  Ge idldre som soker utredning och vard samma mdjligheter som andra.

*  Erbjud édldre som far en diagnos bade medicin och annan behandling.

» Tolka depressioner, angest, utmattning och beroende som signaler pa att det kan
finnas en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning bakom.

* Satsa pa mer forskning om att dldras med en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning.

Till sist

Efter att ha lyssnat pd alla roster kan vi konstatera: Det finns for lite kunskap om éldre med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Manga har hela livet forsokt kompensera for sina
svarigheter. Priset har ofta blivit hogt.

Men det finns ocksé en stor kraft i gruppen, om ritt stod finns. Flera beskriver positiva
aspekter av funktionsnedséttningen, som att vara kreativ och modig och ha en stark
drivkraft.

Samhillet behdver modta gruppens behov och hjélpa dem att fa tillgang till sina styrkor. I dag
finns manga verktyg, strategier och behandlingar som kan gora livet lattare. Nu dr det dags

att dven dldre far ta del av detta.

Det ér aldrig for sent for en utredning och aldrig for sent att fa ett fungerande liv.

"Jag ar en 'amazing woman' - inkannande
om folk ar ledsna, speciell, har mycket energi
nar jag ar intresserad. Nar jag mar bra gor jag
manniskor glada’
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MEDLEMMAR BERATTAR

HUr mitt v blev

Livet har varit en blandning av kaos, hopploshet, bra stunder, depressioner och kénsla av att
vara virdelds och full fart framat. Trots alla problem och svérigheter &r jag en optimist och
ser mdjligheter i mangt och mycket och har gett mig i kast med manga saker, kanske inte
alltid sd lyckade. Jag har inte nigon diagnos. An.

Tittar jag tillbaka 4r nog den perioden i livet som varit jobbigast skolstarten — det tog tid for
mig att lara mig lasa och skriva. Jag gick i realskola med ett extra &r. Samtidigt som jag
borjade realskolan fick jag struma och var i puberteten. Dé var det kaos. Jag for till England
och Frankrike och jobbade som aupair och pluggade sprak. Det bista jag gjort!

Liste pa vuxengymnasiet och utbildade mig inom mode pa fyra olika skolor.

Har haft ett antal arbeten, pa nagra har jag blivit uppsagd men jag har ocksa haft bra arbeten
Jag arbetade fem ar med inkdp pa ett varuhus men déir passade jag inte in. Blev mobbad.
Efter det hade jag eget foretag i tre omgéngar, jag sydde brudkldnningar i couturesémnad.
Har nog egentligen fungerat bést nér jag arbetat for mig sjélv.

I det privata har jag haft det ganska bra. Gifte mig vid 31 ars alder med Bjorn som jag fort-
farande lever med. Han har varit bra for mig. Nér jag har gasat har han bromsat. Det &r jag
som har styrt och stillt i hela livet och som han séger, hade jag inte varit hade han fort-
farande bott i ndgon liten ldgenhet och inte gjort mycket. Vi har tva adopterade pojkar,
den éldste sonen fick diagnosen adhd i 30-ars &ldern pa eget initiativ. Jag har alltid ként
mig besjdlad med honom och dérfor har jag borjat fundera 6ver mina egna problem.

S4 manga likheter. Ar sa lycklig ver dessa barn som #r vilfungerande i samhillet och
som har egna familjer.

I\

\

Svarigheterna som jag tror ir adhd &r koncentrationsforméga, litt stord av ljud och )

manga omkring mig, komma i tid, komma ih&g saker och ting, ha ordning p& mina
saker. Har paborjat manga saker som jag inte slutfort. Trottnar latt pd nagot jag med
entusiasm startar upp. Véntar alltid till sista minuten att ta itu ned saker. N

\AL,JW\/Q/

Samtidigt ser jag ser mojligheter i méngt och mycket. Jag har en drivkraft och nér jag vél
satter igang ar jag duktig att fixa saker och ting, ar ibland en problemldsare at andra.

Nar jag ser tillbaka sa skulle jag vilja sdga till en ung Ella att jag &r ledsen for att du
aldrig fick hjélp med dina problem och att du skulle behdva kédnna dig sa virdelos
sd manga ganger. Skulle vilja séga att mangt och mycket inte var ditt fel. Din
angest infor att duga fick dig att hitta pa saker. o
Men jag kan ocksé se ett ganska roligt och péhittigt barn i en bra bemaérkelse. f,// 3
Nu kan jag se att jag var den som sag till att det hdnde saker i familjen och som
var medlare mellan syskon och fordldrar. Ja, Ella, du dog i allra hogsta grad.
Och jag ér stolt 6ver dig som skaffade ett yrke. A

Ella, 73 ar
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Min aha-upplevelse

For tolv ar sedan hande nagot som skulle komma att betyda vildigt mycket for min sjdlvkénsla och mitt psykiska
vialmaende.

Jag var sonderstressad och utbrind och kidnde mig allmént virdelds. Dé rékade jag se ett TV-program om
ADHD. Ett véldigt bra sddant. Jag kéinde igen mig direkt och blev helt euforisk. Ett antal ménader senare
gjorde jag en utredning och det bekréftades vad jag redan forstatt.

Min ADHD-diagnos blev bade en forklaring till mina svarigheter sedan barndomen och samtidigt en upprittelse.
Dessutom fick jag en manual till ett béttre liv.

Jag fick dven mycket hjélp fran vérden att hantera mina problem. Gruppsamtal och

enskilda samtal med arbetsterapeut och psykolog. Medicin. Praktiska hjalpmedel till

exempel for att sova béttre, minnas béttre osv.

Det viktigaste var nog trots allt att jag kunde striacka pa mig och kénna att jag dog.
Jag var inte lat eller ointelligent. Jag hade ju bara en neuropsykiatrisk funktions-
nedséttning (NPF) och jag var inte ensam, det fanns manga som jag och det bésta av
allt var att vi med lite stod kunde besitta oanade resurser!

Trots det kunde arbetslivet vara slitigt, det ska jag inte sticka under stol med. Att
anpassa sig till bade klockan, chefer och miljoer.

Darfor var det en stor befrielse att ga i pension. Som pensionér upplever jag att det

ar betydligt lattare att hantera och t.o.m. forebygga min ADHD-problematik

nu ndr jag sjilv kan anpassa min vardag sé att den ger mig basta mojliga %\E\\,
forutsittningar.

For nér alla krav forsvunnit fran arbetslivet, Forsékringskassan och Arbets-
formedlingen som exempel, sd har mitt liv blivit riktigt lugnt och behagligt pa
NPF-fronten.

Krav kan jui och for sig vara bade positivt och negativt. Nu géller det att sétta
ribban sjilv, och att ha rimliga krav. Aven om det kan vara en av kipp-
histarna for oss med ADHD, sa gar det att trdna.

Men att fa gora saker i sin egen takt utan stress dr for mig guld vért. Att

slippa deadlines. (Aven fast just det kan vara lite motsigelsefullt eftersom
sana som Vi dr experter pa att skjuta upp saker.) Overhuvudtaget det hér

med att inte behdva passa tider, i storsta allmédnhet. Att passa tider &r for

mig enormt stressande. Det triggar ofta igang alla tinkbara ADHD-sym-

tom. Nu kan jag dessutom ocksa ofta tillatas att ga "all in" i mina projekt och
aktiviteter, vilket r en stor fordel eftersom vi ofta har "flow" och da det géller
att passa pa medan inspirationen ar dér. Uppbrott i vardagliga situationer kan
namligen vara lite problematiska med den hér diagnosen.

Aven om dagens lugna tillvaro passar mig bra, s& saknar jag ind4 de sociala samman-
hangen just nu. Ni vet, det hiar med pandemin som hindrar och isolerar oss fran
att leva ett fullgott liv. Men det géller ju oss alla, med eller utan diagnos. Och
eftersom vi dr kdnda for att kunna tdnka utanfor boxen, sa har vi kanske littare
att hitta tillfalliga alternativ och losningar 4n andra?

Ska jag vara riktigt drlig sa &r jag dnda tacksam Over att vara pensiondr nu, dven
med tanke pa covid-19. Jag dr vildigt lattad Gver att kunna hélla mig undan, att slippa tringas pa bussar och
tunnelbanor. For alla manniskor dér ute har ju dessvérre inte mojlighet att kunna jobba hemifran.

Sa att vara pensiondr har varit och ar fortfarande en stor lycka for mig. Och jag hoppas att jag far vara det (en
pigg och frisk sddan forstas) i ménga ér till!

L.

Mia, 67 ar
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N medlem
reflekterar om ett
dubbelt utanforskap

En del har blivit svarare med aldern. Eftersom jag ocksa har AST och mycket
délig motorik och dessutom svér artros i hinderna tappar jag saker hela
tiden. Jag ror mig klumpigt och snubblar ocksa mer an tidigare. D4 dr det
l4tt att tappa humoret och det blir skrik och svordomar. Medicinen lindrar
inte lika mycket nér forutsittningarna blir simre.

Det ar svart med datorn, med alla koder, med TV-kontrollen. Trycker pa fel
knappar och att jag aldrig kunnat skilja pa hdger och vénster gor det inte
battre. Vissa dataprogram har blivit omgjorda, men jag har till sist listat
ut vad som gétt fel. Jag hade ett fantastiskt bra bildprogram for mina
fotografier, nu tar det langre tid att t ex bestélla papperskopior. Det ar
oerhort viktigt att lara sig om datorer och mobiler redan i medelaldern,
annars blir det svart. En vininna, som hor daligt, skulle kunna ha ett my-
cket battre liv om hon kunde anvénda facebook eller ndgon annan social
media. Hon klarar knappt sms och har gjort flera misslyckade forsok

att skicka bilder. Nu kan vi inte ens ringa till varandra! Hon ska f& en
dronoperation, men i dessa coronatider lir det dréja. Aven min exman,
som &r 81 ar, skulle ha ett béttre liv med dator eller smartphone. Men
han har troligen AST och har alltid varit konservativ. Han var tidig med
langt har och Beatles, med vinsterengagemang och 70-talsanda. Tyvérr
blev han kvar dér. Det hir ar nagot att tdnka pé for alla som borjar nalkas
60-arsaldern och som é&r skeptiska mot allt det nya. Ni riskerar att bli
utanfor samhillet, ja hela livet och att komma ifran barn och barnbarn.
Jag har stor glddje av att ha kontakt med bonusbarn och till och med
barnbarnsbarn. Jag har mer kontakt med dem 4n deras far. Jag skickade
honom négra bilder som jag laddat ner fran Facebook.

Att handla pa natet kan ocksé vara praktiskt, sdrskilt om man bor pa en
mindre ort. Varusortimentet dr simre. Gamla utgangna delar till handfat,
toastolar och mycket annat gar att fa tag i istéllet for att kopa nytt. Maken
kopte ny motor till dammsugaren. Det I6nar sig inte alltid, men &r bra for
att motverka konsumtionen.

Sa se till att uppdatera er till ”"Maja” eller Lasse” 2,0 i tid!

Eva
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Ulrikas rad till
Sitt yngre Jag

Till dig, Ulrika, vill jag saga: slapp maélet att vara som alla andra. Det finns in-
gen som &r som alla andra. Tanker du efter riktigt noga sa hade ingen statt
ut med en vérld full av sdna. Var rddd om de védnner som du tycker om och
som tycker om och uppskattar dig for din person i forsta hand.

Nar det galler viktiga beslut i livet vill jag ocksé sdga: du tdnker snabbt och bra
men nar det géller beslut méste man tinka efter mer &n vanligt. For dig &r
risken storre att hoppa 1 galen tunna &n att missa en chans i livet.

Lyssna garna pa andra men tag tillrdckligt 1ang tid pa dig for att sjdlv
bestimma dig — bara du sjalv.

Var ordentlig. Skaffa rutiner s mycket du kan. Moduler liksom.

Att ha adhd ar som att vara en snabb bil. Man kor ldtt for fort och av vigen.
Skot det du atagit dig for det dr det enklaste sittet och da vinner du for-
troende. Att 1agga krut pa forklaringar varfor man inte gjort det man lovat
ar bara jobbigt.

Nar du far instruktioner eller beskrivningar som #r viktiga. Overskatta inte
ditt minne. Lyssna noga. Anteckna eller be om att fa det viktiga pé ett
mejl ocksa. Folk tror inte att du &r dum utan snarare att du ar serios.
Eftersom du gérna kastar dig in i nya saker och raskt vander blad har
minnesfunktionen svért att parera for allt du gor och ténker.

Ulrika, 67 ar
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Tiden efter diagnos ar pa
flera aveorande sdatt den
pasta | mitt Liv

Jag ar inte arg pa mig sjdlv langre.

Jag har inte de skuldkénslor jag hade innan.

Jag forsoker gora konstruktiva saker utan press.

Men det har ocksa varit svart.

Jag har 1 omgéangar forsokt dterga till mitt yrke och det har visat sig omojligt.

Mitt forsékringsskydd for arbetsskada foll bort. Diagnosen adhd anvéndes som
forklaring till att jag inte klarade av mitt yrke efter tvd mordhot av patienter.
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"Tank om jag som ung vetat att det inte var mig det var fel p4, att jag inte var dum
I huvudet som alla sa - utan att det var mina diagnoser som stallde till det for mig
gang pa gang. Sa mycket lidande som jag hade sluppit!

Men med facit i hand ar jag anda tacksam idag”

Eva 67 ar
Fick diagnoserna adhd och Aspergers syndrom som 59-aring
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