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Sammanfattning

Socialstyrelsen anordnade i september 2012 ett seminari-
um med inbjudna nyckelpersoner for en inventering som
grund for fortsatt planering nar det géller stod till forald-
rar med neuropsykiatriska svarigheter och deras barn.

Det finns en stor variation i situationerna f6r barn i dessa
familjer — beroende pa barnets alder och egna behov,
vilken typ och grad av funktionsnedsittning fordldern
har, s.k. samsjuklighet med t.ex. psykisk sjukdom och
missbruk, den andra foraldern, familjens niatverk och
situation i ovrig etc.

I seminariet beskrevs bade sddana situationer dar det
fungerar bra i familjen, eller dar praktiskt och annat

stod till fordldrarna kan vara tillrackligt for att tillgodose
barnens behov, och sddana dir det kan finnas omfat-
tande behov av st6d och hjilp av olika slag. Gemensamt
for manga av dessa fordldrar dr att de ofta kan kidnna sig
otillrackliga pga. att de inte kan leva upp till sina egna och
andras forvantningar pa foraldraskap.

For att kunna st6tta barn och foraldrar pa basta sitt
menade deltagarna att det behover skapas forutsiattningar
for ett fungerande foraldraskap, vilket kan innebara bade
stod i fordldrarollen och stod av praktisk natur. Alla verk-
samheter som moter dessa foraldrar behover fraga om
barnen pa ett icke skuldbeldggande sitt och erbjuda stod i
foraldrarollen, erbjuda att ge information till barn etc.

Det betonades att det ar viktigt att ha kunskap, forstéelse
och medvetenhet om att det handlar om en funktions-
nedséttning hos forialdern, och tillsammans analysera
vilken form av stod som kan fungera kompenserande nar
det behovs. I stillet ar det inte ovanligt att fordldrar med
dessa svarigheter mots av en moraliserande och uppfost-
rande attityd.

Det behovs enligt deltagarna ett differentierat stod 6ver
hela skalan, fran brett generellt stod till specifika insatser
for dem som behover mer hjilp. Ofta kan det primara
behovet vara handfast och praktiskt st6d i hemmet, t.ex.
med stddning och rutiner. Coacher, samordnare, person-
liga ombud kan vara en form av stod. Empowerment-
grupper for savil foraldrar som barn ett annat. Det togs
upp att det finns behov av riktat och anpassat generellt
foraldrastod for foraldrar med dessa svarigheter och de-
ras partners. For en del familjer med komplexa behov kan
det behovas mer avancerade familjebehandlingsmodeller.

Det behover finnas en struktur och bred samverkan mel-
lan olika instanser for att ge information och stdd till barn
och fordldrar. Deltagarna konstaterade det idag inte finns
négon sjalvklar organisatorisk tillhorighet eller nagra
sjalvklara rutiner for bredden av sddana stédinsatser.
Stod till denna grupp fordldrar har ingen riktig hemvist
inom socialtjanstens organisation. Det behovs t.ex. nara
samarbete mellan olika delar av socialtjinsten, mellan
socialtjanst och forskola/skola samt mellan habilitering
och socialtjanst.

Att foraldrar tas pa allvar och beméts adekvat efter sina
forutsattningar togs upp som en viktig aspekt. Foraldrar

med neuropsykiatrisk problematik ska inte métas av
moraliserande, "uppfostrande” attityd och skuldbelag-
gande i kontakten med forskola, skola och t.ex. sociala
myndigheter.

Ytterligare en rad forslag togs upp, med enkla tjanster
som sms-paminnelser, niatbaserat stod av olika slag,
informationsmaterial riktat till barn och unga m.m. En
allman kunskapshojning och attitydférandring hos berérd
personal som moter personer med neuropsykiatriska
svarigheter ansags angeldgen.

Bakgrund

Vad ar neuropsykiatriska svarigheter?

Det finns olika typer av neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar, som innebér att man kan ha olika grader av
svarigheter med att hantera vardagen och samspela med
andra. Det kan handla om funktionsnedsattningar som
innebdar svarigheter att planera och forutse, att omsétta
teoretisk kunskap och insikt i praktiken, att kunna av-
ldsa situationer, personer och sociala ssmmanhang, att
komma igéng eller att avsluta, att fokusera eller vara latt-
distraherad m.m. Personer med olika neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar ar givetvis sinsemellan lika olika
som alla andra, samtidigt som de kognitiva funktionerna
inom respektive typ av funktionsnedséttning kan inne-
béra likartade svarigheter i vardagen och foraldraskapet
— frén inga eller mattliga begransningar till i vissa fall
omfattande.

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) inne-
bér svarigheter med uppmarksamhet, impulsivitet och
overaktivitet i olika grad. Det finns olika typer av ADHD.
Den vanligaste undergruppen ar ADHD av kombinerad
typ, med béde stora uppmarksamhetsproblem och 6ver-
aktivitet/impulsivitet. Men det finns ocksa en undergrupp
med huvudsakligen uppmarksamhetsproblem som har
ringa eller ingen Gveraktivitet/impulsivitet. Denna grupp
bendmns ADHD med huvudsakligen uppméarksamhets-
problem, eller i dagligt tal ADD.

En del neuropsykiatriska svérigheter ryms under begrep-
pet autismspektrumstillstdnd. Dit hor t.ex. Aspergers syn-
drom, som innebar svérigheter med socialt samspel, ofta
forknippat med begransade beteenden, aktiviteter och
intressen. For diagnosen krivs att svarigheterna medfor
allvarliga problem i vardagen.

Det finns olika sitt att ldra sig hantera sin funktions-
nedsattning och begrinsa de negativa konsekvenserna i
vardagen. Forstielsen for och kunskapen om neuropsy-
kiatriska svarigheter, diagnostisering och olika former av
adekvat stod har okat betydligt under de senaste decen-
nierna. Idag finns en storre medvetenhet om svérigheter-
na och det gors fler utredningar pa barn och unga an tidi-
gare. Det betyder att manga som idag ar vuxna inte blivit
utredda. Det ar inte ovanligt att en fordlder i samband
med att ett barn far en diagnos inser att man har liknande
svarigheter. Man raknar med att omkring merparten av
de barn som fér en diagnos ocksé har en foralder med
liknande svarighet.



Uppdrag om utvecklingsarbete fér &ndamalsen-
ligt stod

Barn till foraldrar med psykiska funktionsnedsattningar
ar en av de malgrupper som ingér i ett regeringsuppdrag
som Socialstyrelsen har tillsammans med Statens folk-
hélsoinstitut (FHI), i samréd Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL). Under 2011—2014 ska Socialstyrelsen
leda, samordna och stimulera ett nationellt utvecklings-
arbete for stod till barn i familjer med missbruk, psy-
kisk sjukdom, psykisk funktionsnedsattning, somatisk
sjukdom, déar en foralder plotsligt avlider eller dar vald
forekommer.

Ett av Socialstyrelsens delprojekt dr ett utvecklingsarbete
for andamaélsenligt stod inom en region och tre landsting
— Vistra Gotalandsregionen, Landstinget i Ostergotland,
Landstinget i Jonkopings lan och Landstinget Dalarna.
Linnéuniversitetet har tillsammans med Nationellt komp-
tenscentrum anhoriga (Nka) fatt i uppdrag av Socialsty-
relsen att leda detta utvecklingsarbete, vilket innebar att
hélla ihop det tillsammans med projektledarna i pilotom-
riadena, bidra till erfarenhetsutbyte samt sprida kunska-
per och erfarenheter.

Inom ramen for detta arbete bjod Socialstyrelsen i sep-
tember 2012 in nagra nyckelpersoner med kunskap och
erfarenhet inom omradet till ett seminarium om stod till
foraldrar med neuropsykiatriska svarigheter och deras
barn. Syftet var att gora en probleminventering som
grund for fortsatt planering.

De nyckelpersoner som deltog var Annika Brar, verk-
samhetschef VO autism, Stockholms ldans landsting, Else
Waaler, Neuropsykiatriska enheten for vuxna, Karolin-
ska Sjukhuset, Agneta Hellstrom och Lena Westholm,
ADHD-center Stockholms ldns landsting, Elisabet
Norman Claesson, Lena Walleborn och Eva Sturesson,
Aspber—gercenter, Stockholms ldns landsting, samt
Christina Scheffel Birath frin Beroendecentrum Stock-
holm. Vidare deltog Gunilla Gerland, utbildare i dessa
fragor. Fran Socialstyrelsen deltog Merike Hansson och
Annika Remaeus. Katrin Holmberg fran barn- och fa-
miljeenheten vid socialtjansten i Liding6 hade forhinder,
men har intervjuats sirskilt. Hennes synpunkter har lagts
till i dokumentationen.

De fragor som togs upp under seminariet var:

1. Hur kan situationen for barn och unga se ut nar forald-
rar har neuropsykiatriska svérigheter?

2. Vilket stod kan dessa foraldrar behova i sin foraldra-
roll?

3. Vilket stod kan barn och unga behéva?

4. Vilket utvecklingsarbete behévs? Behovs det mer
kunskap, information, insatser av olika slag — till profes-
sionen, fordldrar, barn och unga?

Denna dokumentation frén seminariet ar tankt att anvan-
das som underlag for diskussioner och planering saval
nationellt som regionalt och lokalt arbete for att utveckla
stodet till barn som anhoriga. I dokumentationen ges en
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sammanfattning av de synpunkter och foérslag som kom
fram. Dokumentationen ar gjord av Karin Holmaker,
NKA, i samarbete med Merike Hansson, Socialstyrelsen.

— Det hir ar ett forsta steg for att se vilket behov av stod
som foraldrar med neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar och deras barn kan ha, sa Merike Hansson,
projektledare pa Socialstyrelsen i sin inledning. Hon
papekade att det givetvis inom denna grupp — precis som
ialla grupper av fordldrar med svarigheter — finns allt
mellan personer som ar valfungerande som foraldrar till
de familjer dar fordldrarnas svarigheter kan innebara
allvarliga konsekvenser for barnen. Eftersom seminariet
syftade till att lyfta fram eventuella behov av st6d kom
fokus naturligt att ligga pa de mer problematiska situatio-
nerna.

Det var barn till fordldrar med neuropsykiatriska svarig-
heter som var temat for seminariet. Samtidigt kan — som
redan namnts — arftligheten innebara att 4ven barnet
sjalvt har liknande svarigheter.



Situationen for barn och unga — hur ser
den ut nar deras foraldrar har neuropsykia-
triska svarigheter? Problem, moajligheter,
tillgdngar och begransningar

Stor variation

Det papekades att det ar viktigt att komma ihag att det
finns en stor variation i situationerna for barn och unga i
dessa familjer — beroende pé deras alder och egna behov,
vilken typ och grad av funktionsnedsattning fordldern
har, s.k. samsjuklighet med t.ex. psykisk sjukdom och
missbruk, den andra foridlderns hélsa, familjens natverk
och situation i 6vrig etc.

I seminariet beskrevs bade sddana situationer dar det
fungerar bra i familjen, eller dar praktiskt och annat
stod till fordldrarna kan vara tillrackligt for att tillgodose
barnens behov, och sddana dar det ar en torftig uppvaxt-
miljo, komplexa och omfattande problem och ibland

en kaotisk situation f6r barnen. En del fordldrar som

ar vélfungerande i de flesta avseenden kan dnda ibland
pga. dalig impulskontroll tappa besinningen i stressade
situationer.

Kansla av otillracklighet vanlig

Genomgéende fanns erfarenhet av att foraldrar som
kampar med svérigheter med att skapa struktur i varda-
gen ofta 4r medvetna om att detta kan innebéra problem
for barnen. Alla vill gora allt de kan for sina barn och lider
om de inte kan stodja sina barn pa ratt sitt. Ibland kan

en forilder rent teoretiskt veta precis vad hon eller han
borde gora och vad barnet behover, men dnd4 inte ha
forutsattningar att fa till det i praktiken. Det finns dven
fordldrar som saknar tillracklig insikt om egna svérighe-
ter och hur de kan paverka barnen.

Foréaldrar med neuropsykiatriska svarigheter forsoker
ofta leva upp till hoga krav pa vad som ar ett gott for-
aldraskap och sliter hért for att f4 vardagen att ga ihop.
Att ofta misslyckas och handla mot battre vetande — att
inte lyckas komma upp i tid p4 mornarna, glomma bort
barnens skolutflykter, inte ha mat hemma och behéva
forklara detta for skolan eller andra berorda — ar pafres-
tande for foraldern. Situationen blir inte heller lattare av
att foraldern ser barnets skam 6ver situationen, men inte
har verktyg att kunna tillgodose barnets behov av grund-
laggande strukturer, guidning och st6ttning.

Foréldrar som pé grund av sin funktionsnedsattning inte
har forvirvat en inre uppfattning om vad som ar “det
normala” dr beroende av omgivningens uppfattningar av
hur saker och ting ska vara. Om det redan finns en lag
sjalvkansla, starks den inte av jamforelser med "normala”
familjers normer och "den duktiga mamman” i omgiv-
ningen, eller moraliserande kommentarer fran det egna
nitverket — trots att vardagen kan fungera skapligt. Om
man har ett daligt sjalvfortroende vagar man inte heller
alltid sdga ifrén, for att man kanske &r osiker pa hur det
borde vara. Har togs det upp att det kan finnas en kons-
skillnad, dar sarskilt mammor kan uppleva att det ar
skambelagt att inte leva upp till forvantningarna. For-
vantningar som kanske dessutom ibland — pga. bristande
kunskap hos foraldern om vad som &r rimligt — &r ovan-

ligt hogt stéllda och 6verambitidsa.

Skammen Gver att inte lyckas leva upp till egna och
andras forvantningar kan ocksé leda till att man inte vill
ha négon insyn eller yttre inblandning i familjen och hur
man klarar fordldraskapet. Det kan ocksa leda till att man
tackar nej nar man erbjuds hjélp, och rent av kidnner sig
krankt av sdidana erbjudanden.

Att veta vad som ar ’normalt”

En del foraldrar har pga. sin funktionsnedsattning svart
att mentalisera, dvs. sitta sig in i barns situation och
vara lyhorda for deras kénslor och behov. Det kan ocksa
finnas osidkerhet kring sddant som handlar om grundlag-
gande omsorg om barnen. Nar ska barn gé och lagga sig?
Hur hart ska jag sdga till? Nar ar ett barn for sjukt for att
kunna ga till skolan? var nagra exempel som gavs.

Det togs dven upp att man behover diskutera uppfatt-
ningar om “normalitet” och hur “annorlunda” en situa-
tion far lov att vara och vara medveten om att man ibland
anvinder egna normer som mattstock. Ar det t.ex. viktigt
att familjen dter middag tillsammans sittande vid ett
bord, eller kan man tinka sig att det far se olika ut bero-
ende pa behoven, t.ex. for barn i olika &ldrar och utifran
olika vanor i familjen?

Da bade fordlder och barn har neuropsykiatriska
svarigheter

Frégor om "normalitet” kan aktualiseras sarskilt for barn
som sjilva har neuropsykiatriska svarigheter. Det gavs
exempel pa att barn med skilda féraldrar ibland trivs bast
hos fordldern med en neuropsykiatrisk diagnos. Den for-
dldern kanske har bittre forstaelse for vad funktionsned-
sdttningen innebar och hur barnet vill ha det, till skillnad
fran den andra (utan sddan funktionsnedsittning), som
ibland forscker “tvinga in” barnet i en "normalitet” som
det inte har forutsittningar for. En flicka beskrev det som
att hon kom till den "himmelska fridens boning” nir hon
fick vara hos sin pappa som har samma diagnos som hon
sjélv.

A ena sidan kan forildrar med neuropsykiatriska svérig-
heter séledes ha lattare att kiinna igen och forsta barn
som har samma svérigheter. A den andra kan de ibland
anda ha svarare att hantera och stodja barn som har egen
sarbarhet och egna svérigheter, behov av tydlig struktur,
angest, riskbeteende etc. Om foralder och barn har olika
typer av neuropsykiatriska funktionsnedsattningar kan
det bli extra svart for fordldern att forsta barnets specifika
behov. Det kan ocksa bli svart att hantera situationen om
barnet har extra stort behov av forutsagbarhet och forald-
ern har svarigheter med planering. Om bade foralder och
barn har svarigheter med impulskontroll kan det leda till
brék, skrik och handgripligheter.

For foraldrar som kanner igen svarigheterna och de sir-

skilda behoven, t.ex. av struktur och st6d, men pga. egna
svarigheter 4nda inte kan tillgodose dem, blir det smart-

samt att vilja men inte kunna. Fordldern vet att det kravs
extra stort tdlamod, dndé far hon eller han kiansloutbrott
och tappar fattningen — och kidnner skuld och skam 6ver
detta. Foraldrar uttrycker att de ar ledsna 6ver detta och

kanner sig otillrackliga.



Relationen kan paverkas

Om en foralder inte ar riktigt kinslomassigt narva-
rande eller nébar, kan det paverka barnets anknytning.
Ett barn som tycker att fordldern beter sig “fyrkantigt”
kan fa svarigheter i sin relation till férdldern och kanna
sig obekvam i fordlderns sallskap. Barn och unga kan i
allméanhet tycka att det ar pinsamt om foraldern i sociala
sammanhang ibland beter sig pa ett annorlunda sitt dn
andra vuxna.

Ibland en kaotisk vardag

Det gavs exempel pa familjer, dar vardagen aldrig riktigt
kan fés att fungera sa att barn far ordentliga maltider,
kommer i tid till forskola och skola, har rena klader och
far med sig vad de behover for skolarbetet, hamtas i tid
nar de ar hos kontaktfamilj, kommer till undersékningen
hos tandldkaren etc. Stidningen hemma kan vara starkt
eftersatt. Foraldern kanske har viant pa dygnet och har
svart att komma upp pa morgnarna. Hiar behovs mycket
praktisk hjalp.

Barn kan fa ta mycket ansvar sjalva

For barn till foraldrar med neuropsykiatrisk funktions-
nedséttning kan skolan vara en stor utmaning och det
finns risk for att skolgéngen blir eftersatt. Det kan dels

ha att gora med att barnen sjilva har neuropsykiatriska
svarigheter, men ocksa att barn ofta far ta ett stort ansvar
for hemmet och sin egen planering. Det kan ocksa vara
svart att fa hjalp med laxlasning. Barnet kan kinna skam
nar det inte finns rena klader, niar jympapasen inte ar
med eller skolutflykten gloms av. Dessa familjer kan dven
vara ekonomiskt pressade, vilket gor att barnet kanske
inte heller har rad att dka pa de skolutflykter som innebar
en avgift.

Ett bekymmer for barn med foraldrar som har neuropsy-
kiatriska svarigheter kan vara att de inte far den hjalp
som annars borjar tidigt i livet med att orientera sig i
samhallet och lira sig praktiska saker, som att laga mat,
skota sin hygien, stdda, ta ansvar for ekonomi etc. Barnet
kan darmed bli simre rustat for att klara sig sjalvt, for
vuxenlivet och framtiden. Det gavs ocksd exempel pa att
forédldrar i efterhand insett att de rad de har givit sina
barn har varit tokiga.

Svart att be om hjalp

Ménga foraldrar drar sig for att be om hjalp utifréan och
beritta hur det ar. Det krivs en fortroendefull kontakt for
att foraldrar ska kunna fraga och beritta. Det kan ocksé
vara svart for en utomstaende att se och forsta att det kan
finnas behov av stéd och hjilp i familjen nér en foralder
vet vad man forvantas sidga. Det kan finnas en ojamnhet

i foraldraskapet hos en foralder med neuropsykiatriska
svérigheter. En foralder kan i vissa fall vara adekvat och
valfungerande i sitt arbete och andra situationer, men
klarar inte att upprétthélla en vardagsstruktur i hemmet.
Det gavs exempel pé fullstindigt kaos som upptackts forst
vid hembesok. Det kan ocksé vara sd att foraldern inte
vagar beratta hur situationen ar av radsla for att social-
tjansten ska ingripa.

Natverket runt familjen kan paverkas

Det finns risk for att familjer dir en eller bada fordldrarna
har neuropsykiatriska svarigheter blir isolerade, da det
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kan vara svart att bibehélla sina och barnens kontaktnat.
Omgivningens reaktioner och negativa kommentarer kan
ocksa gora att man viljer att begrinsa sitt umginge. I s
fall saknas ett stodjande néatverk och barnet vagar sallan
beritta om sin situation for kompisar eller andra vuxna.

Allvarliga situationer

Nar en fordlder med neuropsykiatrisk funktionsnedsatt-
ning dven har ett missbruk kompliceras barnets situa-
tion ytterligare. Aven hir finns givetvis en variation, men
forutom att missbruket i sig skapar problem bidrar det
ofta till att fordldern har 4nnu svarare att uppréatthélla
strukturen i vardagen. Det kan innebira en mycket stokig
eller kaotisk tillvaro for barnet, med sdmre forutsattning-
ar saval materiellt som socialt och kdnslomaéssigt, kanske
med brist pd bekriftelse och stindiga upplevelser av svek.

En dnnu allvarligare situation kan uppsta nar de neuro-
psykiatriska svarigheterna innebér att fordldern har en
dalig impulskontroll. En del barn lever i familjer med
béde verbalt och fysiskt vald. Sarskilt hos fordldrar som
samtidigt har missbruk finns risk for vald i familjen, mot
béde barn och partner.



Behov av stod till foraldrar respektive barn
och unga

Generellt sett kravs mer kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar och hur de kan péaverka foraldra-
skap och barn hos professionen, men ocksa hos barn och
fordldrar sjalva.

Det betonades att det ar viktigt att ha kunskap, forstaelse
och medvetenhet om att det handlar om en funktions-
nedsittning hos foridldern, och tillsammans analysera
vilken form av stod som kan fungera kompenserande nar
det behovs. I stéllet ar det inte ovanligt att fordldrar med
dessa svarigheter mots av en moraliserande och uppfost-
rande attityd.

Mojligheterna till ett anpassat och flexibelt stod varierar
stort mellan olika kommuner. Medan vissa kommuner
t.ex. kan erbjuda boendestod i form av praktisk hjélp for
att fa vardagen att fungera for familjer som behover det,
ar boendestod i andra kommuner férbehallen endast per-
soner med mycket allvarlig psykiatrisk problematik.

Olika former av stod efter behov

For att kunna st6tta barn och foraldrar pa basta sitt
behover det skapas forutsattningar for ett fungerande
foraldraskap, dvs. bade stod i fordldrarollen och stod av
praktisk natur, sd att man inte dignar under stressen over
att man inte klarar vardagen. Att stirka foraldern i forald-
raskapet och hjilpa henne eller honom att hitta konkreta
strategier ar ett bra sitt att stodja barnen.

Stod- och hjalpbehovet ser olika ut hos olika familjer. Det
behovs bade ett brett generellt stod och specifika insatser
for dem som behdéver mer hjilp. Ofta erbjuds samtals-
stod, vilket ar bra, men det ar kanske inte det som behovs
i forsta hand. Det primira behovet kan istillet vara
handfast och praktiskt stod i hemmet, t.ex. med stddning
och rutiner. Coacher, samordnare, personliga ombud kan
vara en form av stod. Empowermentgrupper for saval
foraldrar som barn ett annat. For en del familjer med
komplexa behov kan det behévas mer avancerade famil-
jebehandlingsmodeller. Alla beroérda behover vaga se om
det finns dolda problem, t.ex. med vald i familjen. Det
behovs differentierat stod och hjilp 6ver hela skalan.

Bemotandet dr en viktig aspekt. Foraldrar med neuro-
psykiatrisk problematik ska inte métas av moraliserande,
“uppfostrande” attityd och skuldbeldggande i kontakten
med forskola, skola och t.ex. sociala myndigheter. Det ar
viktigt att fordldern kénner att hon eller han tas pa allvar
och bemots adekvat efter sina forutsiattningar.

Behoven faller mellan stolarna

Det behover finnas en struktur for att ge information och
stod till barn och forildrar. Deltagarna konstaterade att
det idag inte finns nigon sjalvklar organisatorisk tillho-
righet eller nagra sjilvklara rutiner for bredden av for
sadana stodinsatser. Denna grupp foraldrar passar inte
riktigt in i socialtjainstens organisation — vare sig soci-
alpsykiatriska insatser eller handikappomsorg ar i regel
relevanta.

Det behovs samverkan mellan olika instanser, t.ex. social-
tjanstens olika delar och habiliteringen. Man maste jobba

over organisationsgrianser nar det géller t.ex. MVC, BVC,
forskola, skola, elevhilsa, ungdomsmottagningar, primér-
vard och beroendevard. Man behéver arbeta bredare och
inte i diagnos- eller organisationsstupror.

Stod i vardagen

Stod med strategier, scheman och struktur i vardagen kan
vara till stor hjalp. Det behovs lattillgdnglig information
till foraldrar som svarar pa frigor som: Vad ska jag gora?
Vart ska jag vinda mig nér jag far problem eller nir nagot
inte fungerar?

Det togs upp att det finns behov av riktat och anpassat
generellt foraldrastod for foraldrar med dessa svérigheter
och deras partners. Aspergercenter har t.ex. borjat med
en gruppverksamhet om forédldraskap for foraldrar med
egen diagnos.

En annan synpunkt var att det behover vara léattare att
kombinera olika insatser, da det ibland finns behov av
bade exempelvis hemtjénst och boendestdd. Det togs ock-
sd upp att det skulle behdvas mer och titare samordning
mellan socialtjanstens boendestddjare och habiliteringens
arbetsterapeuter. Idag anser de flesta arbetsterapeuter

att barnens situation ligger utanfér deras uppdrag. Aven
om det inte ingér i arbetsterapeutens egentliga uppgift, sa
vore mycket vunnet om det kunde inga i arbetet att stodja
fordldern i fordldrarollen. Arbetsterapeuten kan littare
komma hem till fordldern och fa en fortroendefull kon-
takt an socialtjansten, vilket ofta 4r mer kansligt.

Deltagare hade erfarenhet av att boendestod inlednings-
vis kan behovas i en storre omfattning 4n nagon enstaka
timme — och att detta kan 16na sig i langden. Ger man ett
gediget stod fran borjan och hjilper fordldern att bygga
strukturer kan behovet av boendestod ofta minska pa
sikt. En del boendestodjare ser det inte som sitt uppdrag
att successivt minska boendestodet, vilket far till foljd

att familjen kinner sig beroende av hjélpen, trots att de
kanske sd smaningom hade klarat sig battre pa egen hand
om de hade fatt verktyg for att fa vardagen att fungera.
Boendestod ar en god resurs med stor potential, sades
det, men det behovs utbildningsinsatser for att fa battre
kvalitet. Narmare samarbete och gemensam neuropsykia-
trisk handledning f6r boendestodjare och arbetsterapeu-
ter var ett onskemal.

Ett exempel pa en enkel atgiard som kan gora stor skillnad
ar att foraldrar som behover kan fa en sms-paminnelse
om sddant som har med barnets forskola eller skola att
gora, tider som ska passas etc.

Vissa forildrar kan behova stod och vigledning i vad som
ar gangse normer. For vissa kanske det racker med att

ha tillgang till ett forum med en chattfunktion eller en
telefonlinje.

Kontaktfamilj kan vara st6d for bade foraldrar och barn.
Ung mentor for ungdomar som bade kan hjilpa till med
studier och vardagsliv var ett annat férslag som kom
fram.

Sarskilt stod i skolan och hjéalp med laxlasning ar en viktig
atgard for de barn som behover det.



Fanga upp tidigt
Det ar viktigt att insatser kommer i ett tidigt skede och att
det finns en struktur kring dem.

For dem som har fatt sin diagnos redan innan de blir
fordldrar kan man redan pa ett tidigt stadium erbjuda
stod. En insats som kan behdvas ar t.ex. stod i anknyt-
ningen for barnet. Det ar viktigt att fordldrarna kan knyta
ett kinslomassigt band till barnet. En annan att starka
sjalvkanslan hos fordldern, ge bekriftelse och stiarka for-
dldrarollen. Man kan stirka fordlderns tilltro till sig sjalv
och sin relation till barnet. Foraldrar behover fa kanna att
de duger. Nar man stirker foraldrarollen i ett tidigt skede
Okar forutsattningarna for en bra relation.

BVC anordnar ibland sérskilda grupper for foraldrar. Del-
tagare menade att det borde vara mojligt att utveckla och
anpassa denna verksamhet for att kunna stodja féraldrar
med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning.

Uppmarksamma foradldraskap och barn

Alla verksamheter som méter dessa foraldrar behover
fraga om barnen pa ett icke skuldbeldggande sitt och
erbjuda stod i foraldrarollen och att ge information till
barn.

Det togs upp att det ar viktigt med kunskap, sa att de
verksamheter som traffar barn med en neuropsykiatrisk
diagnos kan uppméarksamma foraldrarna och ta upp fra-
gan om arftligheten. Ddrmed kan man ocksa se foraldrar-
na som en resurs nar barn och féraldrar har samma slags
svarigheter, da fordaldern tack vare sina egna erfarenheter
kan ha lattare att forstd barnets situation.

Stod i forskola och skola

Personal i forskola och skola behover forsta problemati-
ken for att kunna synliggora barnen. Det beh6vs samtal
kring attityder och varderingar i forhallande till bade
barn och fordldrar med neuropsykiatriska svarigheter.
Personal behover tianka pa att inte skuldbeldgga barn
for ”slarv” som kan bero pé att foraldrar har svart med
vardagsrutinerna.

Det sades att yngre barn i skolaldern ofta har en bra
uppbackning fran skolan, men att detta tunnas ut nér de
kommer upp pa hogre stadier. Barnet far da inte samma
hjélp och riskerar ocksé att hamna utanfor socialt.

Ekonomiska forutsattningar

Foraldrar med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
som forsoker klara av att bade vara goda foraldrar till sitt
barn och ett heltidsarbete, kan ofta kinna stark press.
Utmattningssyndrom &r inte ovanligt. En del 6nskar ga
ner i arbetstid for att ha tillrackligt med ork kvar efter ar-
betsdagen for att vara foraldrar, men saknar ekonomiska
mojligheter till det.

Det togs upp att regelverken inte alltid passar for perso-
ner med exempelvis ADHD. Forsorjningsstod betalas ofta
ut en gang i manaden, vilket for foraldrar med svérig-
heter i strukturtinkande och planering kan innebara

att pengarna anvands pa en gang. Forsorjningsstodet ar
ocksé ofta s& utformat sa att férdldern varje ménad maste
skicka in en ny ansékan for att fa forsorjningsstod nasta
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manad, vilket kan bli en for hog troskel for en del.

Det framkom &ven att de som hanterar ekonomiskt
bistand inte alltid har kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, vilka konsekvenser de kan fa for
planering etc. och att man behover ta hansyn till det i sina
bedomningar.



Vad behovs ytterligare?

Det togs upp att det langsiktigt ar viktigt att striava efter
en attitydforandring i berorda verksamheter och i sam-
hillet i stort, sa att det blir mindre skambelagt och min-
dre svart att prata om sina problem.

Alla behéver veta vad det innebér att ha en funktionsned-
sattning och vilka konsekvenser detta kan fa i vardagen.

Ett behov som togs upp ar informationsmaterial till barn
om vad det innebar nir en fordlder har neuropsykiatriska
svarigheter.

For att veta vilket utvecklingsarbete som behovs behover
man definiera de stodbehov som finns och organisa-
toriska forutsittningar. Vad finns det t.ex. for hinder i
verksamheternas kulturer? Vad finns det for attityder,
verklighetsbilder och ideologier?

Pa nationell nivd behover man enligt deltagarna lyfta
fram de grupper som ar i behov av stéd och hjalp och ta
fram material och vigledningsdokument. Det finns ett
gemensamt intresse av att ta del av varandras erfaren-
heter och uppf6ljningar. Det behovs ocksa inspirerande
modeller.

Deltagare menade ocksé att det skulle det vara intressant
att i forsoksverksamhet prova stodgrupper for barn som
anhoriga. Det kan man gora genom att utgé ifrén det som
redan finns, men gora befintligt material mer generaliser-
bart och ta fram manual och utbildning for ledare, samt
utviardera resultatet.

En effektiv kanal ar att anvidnda sig av Internet for lat-
tillgianglig information, vigledning och material till barn,
foraldrar och personal. Det finns en nationell hemsida
med bl.a. information om foréldraskap och barns utveck-
ling, 1177.se. Dar kunde man integrera mer specialiserad
kunskap om neuropsykologisk funktionsnedséittning och
informationen skulle kunna anpassas for denna mal-

grupp.

Ett annat sitt ar att utveckla chattjanster, d det finns
maénga foraldrar med en lattare funktionsnedsittning
som bara vill fa svar pa en enkel fraga. Chattforum eller
liknande pa webben kan ocksé vara ett bra stod for bar-
nen, diar kontakten med andra kan vara bade stodjande
och bekriftande. Manga, bade foraldrar och barn, fore-
drar att ha kontakt via nitet.

Stottning till barnen kan dven ske genom att man anord-
nar natverk och lager, med eller utan foraldrar. Barnen
kan lara sig mer om forialderns funktionsnedsattning,
men ocksa fa hora att det finns andra som har en liknande
situation som de sjdlva. P4 motsvarande satt kan forald-
ranatverk ge mojlighet for fordldrarna att kdnna igen sig.

Ett ytterligare forslag var generella utbildningsinsat-

ser for alla verksamheter som méter foraldrar och barn
med neuropsykiatrisk problematik. Det ar viktigt att 6ka
medvetenheten om att det finns ménga likheter, men
aven stora skillnader. Utbildningen bor inte vara bara
teoretisk, eftersom det ar de praktiska frégorna som ar
sa viktiga for de personer som verksamheterna moter.

En viktig aspekt ar att forsta att man inte ska "linda in”
budskap utan vara tydlig i forhallande till dessa fordldrar,
sd att man undviker missforstand.

Kommuner skulle dven kunna bygga upp ett samarbete
kring stod tillsammans med en eller flera brukarorganisa-
tioner for att ta tillvara deras kunskap. En fordel med ett
samarbete mellan kommun och brukarorganisationer ar
att kommunen inte blir den tydliga avsiandaren, vilket kan
ha betydelse for att fordldern ska vaga ta en forsta kon-
takt for att fa rad och stod.

I England finns det ett ackrediteringssystem for alla verk-
samheter som ar inriktade pa en specifik kompetens, som
exempelvis autism, vilka ocksa tillsynas. Det garanterar
att verksamheterna nar upp till vissa kriterier.

Ett 6nskemal var att det ska finnas tillgéng till specifik
neuropsykiatrisk handledning. Det pédpekades ocksi att
det ar viktigt att vid upphandlingar och bestéllningar
sdkra att ratt kompetens finns hos alla utforare av upp-
drag.

Socialstyrelsen tackade avslutningsvis deltagarna for
synpunkter och ménga konkreta forslag, som kan tas med
i det fortsatta utvecklingsarbetet.

Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram en vigledning
for socialtjinsten om personer med ADHD i alla aldrar.
Den kommer att publiceras i september 2013.

Mer

Berittelser om att ha en fordlder med Asperger:
http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/
Leva_med_autism/att_ha_foralder_med_as/



