"man kanner sig alltid
bekymrad”

Denna rapport ar ett led i Attentions arbete for att uppmarksamma och forbattra situationen for
unga vuxna med ADHD. Rapporten redogor for en enkatundersékning genomford varen 2012.
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RESULTATET | KORTHET

° 59 % av de anhdriga anser att deras barn behéver en del hjalp av anhoriga i vardagen
o 35 % anser att de behdver mycket stdd och hjalp
o 66 % svarar att de ofta kdnner oro 6ver den unges situation och 26 % gor det ibland

Riksforbundet Attention augusti 2012

Undersokningen finns att ladda ner pa www.attention-riks.se. Publicera garna rapporten, men kom ihag att
uppge kéllan.



http://www.attention-riks.se/

BAKGRUND

Riksférbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Vi foretrdader personer med egna
funktionsnedsattningar, deras anhodriga och personal som moter vara grupper inom
exempelvis skola, vard, socialtjanst, arbetsformedling och andra instanser.

Attention har 12500 medlemmar i 56 lokala féreningar. Bland vara medlemmar finns
personer med ADHD, Aspergers syndrom, Tourettes syndrom och tvangssyndrom (OCD),
sprakstorning samt personer med nedsatt férmaga att ldsa, skriva och rdkna.

NPF innebéar svarigheter som beror pa hur hjarnan fungerar. Orsaken &r biologisk och har
ingenting med uppfostran eller intelligens att gbra. Funktionsnedsattningen syns inte utanp3,
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 inlarning och minne. Arten och graden av svarigheter varierar. Nar de blir sa
stora att de kraftigt paverkar individens utveckling och mojligheter att fungera i samhallet blir
de en funktionsnedsattning.

UNGA VUXNA MED ADHD

Unga vuxna med ADHD &r en grupp som hittills inte har uppmarksammats speciellt mycket.
Genom forskning bade i Sverige och i andra lander vet vi att minst hélften av dem som fatt
NPF-diagnoser som barn har stora kvarstaende problem som vuxna.

Processen att bli vuxen; att klara sig sjalv och ta ansvar for vardagsplikter, blir forsenad.
Konflikterna med foraldrar blir djupare och mer langvariga an for andra ungdomar. Att vilja
vara sjalvstandig men inte klara av att leva upp till andras krav tar pa sjalvkanslan. Darfor
behover man hjalp att klara en 6vergang till ett fungerande vuxenliv dar man maste kunna
planera, halla ordning pa papper och prylar, komma ihag att betala rakningar och skapa
fungerande rutiner. Kontroll 6ver vardagen ar en forutsattning for att man ska kunna avsluta
studierna och paborja ett arbete. Flera typer av befintligt stod till personer med
funktionsnedsattning i form av gruppbostader eller traditionellt boendestod fungerar inte for
denna grupp eftersom behoven ser annorlunda ut.

En del av problematiken for ungdomarna ér relationen till foraldrarna. Manga ganger ar den
unga vuxna helt beroende av foraldrarna for forsorjning och praktisk hjalp, samtidigt som
man Onskar frigora sig fran foraldrarna som vilken annan tonaring som helst. Den férsenade
mognadsprocessen kan innebéra att en 25-aring i praktiken behéver stod som en tonaring,
trots att omgivande samhalle har férvantningar motsvarande en 25-aring. Detta kan skapa
frustration hos bade den unga vuxna och foraldern.

Mot den bakgrunden ansokte Riksférbundet Attention om medel for ett projekt som riktar sig
till unga vuxna med ADHD. Sedan november 2011 driver vi det treadriga Unga vuxna-projektet
med stod av Allmanna Arvsfonden. Projektet vander sig till unga vuxna med ADHD i aldern
18-30 ar, bade kvinnor och méan. Projektet syftar bland annat till att ta fram material i form av
studiematerial och en webbsida och att utveckla former fér natverk och erfarenhetsutbyte.

Manga anhoriga lever under mycket stor press och upplever hur samhéllets stod till vara
grupper slapar efter. Trots att man sedan lange vet att tidiga, individanpassade insatser som



ges konsekvent och uthalligt minskar lidande och I6nar sig pa sikt, far allt for fa just detta. Vi
vet att manga anhoriga ar ett stort stod till malgruppen unga vuxna med ADHD och har
kunskap om vilka omraden som stéller till problem1. For att se hur anhdériga till unga vuxna
med ADHD upplever att vardagen fungerar genomforde Riksforbundet Attention under varen
2012 en webbenkat riktad till medlemmarna. Gensvaret blev stort. Enkdten besvarades av
220 personer.

RESULTAT AV ENKATEN

For lasbarhetens skull véljer vi att konsekvent hanvisa till de anhoériga och narstdende som
har svarat pa enkaten som just “anhoriga” och ”narstaende”. De unga vuxna med ADJD
benamns som antingen “unga vuxna” eller “unga”.

220 personer har svarat pa enkaten. Av dem ar 88 % kvinnor och 12 % man. Majoriteten av
dem som svarat ar mammor till en ung vuxen med ADHD (72 %). De 6vriga som svarat ar
pappor (6 %), partner (7 %) eller syskon (5 %). Bland de Ovriga relationerna namns exempelvis
styvmor, bonusmamma, svagerska, faster, basta van, mormor, syskonbarn, f.d. partner eller
morbror. Nagra har dven en yrkesmadssig relation till de berorda; Elevassistent, mentor,
arbetskamrat, boendestodjare, god man.

Pa frdgan om vad den unga vuxna har for sysselsattning, svarar 28 % att hon/han studerar pa
gymnasieniva. 20 % arbetar hel- eller deltid, 8 % gor praktik eller har nagon annan
arbetsmarknadsinsats. Nastan 10 % har svarat att den unge ar sjukskriven. 31% har angett
svarsalternativet “annat”.

Tabell 1 - Sysselsattning for den som har ADHD-diagnos

Svarsalternativ Svarsprocent
Arbetar heltid 14,1%
Arbetar deltid 5,9%
Gor praktik eller har ndgon annan

. 7,8%
arbetsmarknadsinsats
Sjukskriven 9,8%
Studerar pa universitet/hogskola 3,9%
Studerar gymnasiebehorighet 27,8%
Studerar grundskolebehérighet 7,8%
Annat (ange) 31,2%

Bland dem som uppgett annat namns framfor allt att personen ar arbetslos. Andra exempel
ar att personen ar timvikarie, foraldraledig, har daglig verksamhet enligt LSS eller att
personen har aktivitetsersattning, forsoérjningsstod eller underhallsstod. Flera har uppgett att

den unga vuxna inte har nagon sysselsattning alls: ”sitter hemma”, “glider runt om dagarna”,
"hemmasittare, spelar dataspel” eller att personen har ett aktivt missbruk.

L En intressant skildring av det finns i Behov i vardagen hos personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsdttningar. ”Ndr vdrlden blir obegriplig eller gdr fér fort”, FoU —Sédertorn Skriftserie nr
104/2011.



BOENDESITUATION

50 % av de svarande uppger att den unga vuxna bor hemma hos sina foraldrar. 31 % svarar
att han/hon bor i eget boende och 19 % anger ett annat svarsalternativ; framfor allt att
personen ar inneboende hos en kompis eller pendlar mellan att bo hos féraldrar och en
kompis eller partner. Det finns dven exempel pa boende i gruppbostad, utredningshem,
servicebostad, familjehem eller att personen helt saknar bostad.

Tabell 2 - Boendesituation for den unge vuxne

Svarsalternativ Svarsprocent
Hemma hos foraldrar 50,2%
| eget boende 31,2%
Annat (ange) 18,5%

FORDELAR MED ATT FA EN ADHD-DIAGNOS

De flesta anhoriga ser flera olika fordelar med att den unga vuxna har fatt en ADHD-diagnos.
Det ar framfor allt tre aspekter som lyfts fram i svaren:

Anhoriga far storre forstaelse

Manga framhaller 6kad forstaelse som den storsta férdelen. Diagnosen kan ge nytt ljus at
s&ddant som inte har fungerat tidigare. Okad forstdelse leder ocksa till andra méjligheter att
handskas med nuvarande situation och problem. Om man har kunskap om hur en person
reagerar och varfor, blir det ocksa lattare att hitta strategier som far det att fungera battre.

“Vi férstar mer och det tar bort en massa skuldkédnslor. Vi vet mer om hur vi ska
resonera och krdva/férvéinta oss av hennes kognitiva férmdga. Léttare att anpassa och
inte stdlla for stora krav eller att sdtta for héga mdl pé en géng.”

Den unga vuxna forstar sig sjalv battre

Man kan dven prata om en okad forstaelse for personen som har diagnosen. Att fa en diagnos
kan ge en forklaring till exempelvis erfarenheter av svarigheter i skolan eller kdnslan av att
ndgot “kinns fel”. Okad foérstaelse och kunskap innebar ocksa battre méjligheter att hitta
[6sningar och be om hjalp.

Okad méjlighet till stod

| basta fall kan diagnosen leda till att individen far maojlighet till ratt stodinsatser. Bland svaren
namns sarskilt medicinsk behandling, men dven att diagnosen ar ett slags “intyg” som
underlattar mojligheten att soka och hitta den hjalp som behovs.

”Utan medicinering hade hon haft det svdrare att studera samt fungera i vardagen pad
grund av sin hyperaktivitet”

“Fatt mer stéd fran samhdllet. Fatt medicin som delvis hjdlper. Ldttare for anhériga att
ta ett djupt andetag och férldta misstagen.”

“Moéjligheter att fa kognitiva hjélpomedel, medicinering, fa extra stéd via socialtjéinsten
till att slussas vidare i olika projekt som dom samverkar med Arbetsférmedlingen i.”



Att kdnna till orsaken till svarigheterna underlattar ocksa mojligheterna att hitta I6sningar.
Nagon beskriver att den storsta fordelen ar att kunna “planera for misslyckanden” och
darigenom foérhindra problem innan de dyker upp.

“Ja, har lédst in kunskap om ADHD och utvecklat "verktyg" fér henne i vardagen. Jag har
stor férstdelse ndr det dr jobbigt for henne.”

NACKDELAR MED ATT FA EN ADHD-DIAGNOS

De anhoriga namner ocksa nackdelar med att den unga vuxna har fatt en ADHD-diagnos. En
sadan ar de praktiska konsekvenser en diagnos kan medféra. Ett aterkommande exempel ar
de lamplighetsintyg som kravs for att fa ta (och behalla) korkort. Det innebar mycket
extraarbete med ansdkningar och lakarintyg. En annan nackdel som namns med diagnosen ar
att den gor svarigheterna sa ”slutgiltiga”.

“En diagnos dr slutgiltig. Innan diagnosen kunde jag hoppas att detta var ndgot som
kunde ga éver eller bli bdttre. Att inse att sd inte dr fallet dr en sorg.”

| huvudsak namns tre andra huvudanledningar till att diagnosen ses som en nackdel.

Krinkande behandling fran omgivningen

Manga har erfarenheter av att omgivningen har férdomar och beter sig krankande mot
personer med ADHD och att samhallets syn pa diagnosen ar en nackdel. Det finns manga
okunniga personer med fordomar, skriver ndgon. Nagon annan menar att ADHD blir en
"stampel”.

“Férdomar. Mdnga tror sig veta hur en person med ADHD dr och ger istdllet fel hjdlp
eller énnu vdrre - stéter ut.”

Dalig sjalvkansla

En annan aspekt som lyfts fram &r att diagnosen har lett till dalig sjalvkansla hos den unga
vuxna. Nagon beskriver att personen kdnner sig “mer krankt och vardelds” i och med
diagnosen. De beskriver hur hon/han ser diagnosen som ett bevis pa misslyckande och
annorlundaskap. Tidigare misslyckanden har ocksa lett till arr och svarigheter med sjalvkansla
och sjalvfortroende.

“Han tappade gnistan och fick en Idngvarig depression. Han tappade tilltron till sin egen
férmdga.”

Andra verkar uppfatta att den unga begransar sig sjalva med hjalp av diagnosen. Personen
"gbémmer sig bakom sina bokstaver” och ”skyller” pa sin diagnos nar det ar besvarligt att
studera eller arbeta.

“Ibland kan jag tycka att hon skyller pG ADHD fér att skyla éver saker. Sadant som dr
trakigt att géra "jag fixar inte det p.g.a. ADHD" utan att ens férséka.”

Diagnosen leder inte till ndgon hjilp

En annan nackdel som lyfts fram ar att diagnosen inte lett till nagon skillnad. Under
utredningen trodde manga att en diagnos skulle innebara att den unga skulle fa adekvat
hjalp, nagot som sedan uteblev. Nagon beskriver det som att "nar diagnosen val var satt sa
blev man helt ensam”. Nagon beskriver att det enda diagnosen inneburit dr att personen har
blivit erbjuden medicin, i 6vrigt har bemoétandet praglats av okunskap.



“Diagnosen gav ingen automatisk hjélp! Och familjemedlemmar fick heller ingen hjdlp.
D.v.s. diagnosen gjorde inte sa stor skillnad utom ndér det kommer till kérkortet! Dyrare.
Krdngligare.”

STORT BEHOV AV STOD | VARDAGEN

Ett tydligt resultat i enkaten &r att anhoriga anser att de unga vuxna med ADHD har ett stort
behov av stdd i vardagen. En tydlig majoritet (59%) har svarat att personen behover en del
hjalp fran anhériga. Over en tredjedel har svarat att personen behéver omfattande stéd och
hjalp. 6% har svarat att personen klarar sig utan stod.

Tabell 3 - Hur uppfattar du hans/hennes behov av stéd i vardagen?

Svarsalternativ Svarsprocent
Hon/han klarar sig sjalv 5,9%
Hon/han behover en del hjalp fran mig eller

. . e 59,1%
nagon annan narstaende
Hon/han behoéver omfattande stdd och hjilp 34,4%
Vet ej 0,5%

Manga ndmner att de bistar med ekonomiskt stod. Det kan handla om att hjalpa till att betala
réakningar och gora en budget, men ocksa genom att man som anhorig staller upp och “raddar
situationen” nar den unga behover lana pengar, har skulder eller inte klarar att reda ut sin
ekonomiska situation.

Andra exempel pa det stéd som anhdriga bidrar med i vardagen for unga vuxna med ADHD
ar:

e Hemarbete — ta initiativ till tvatt, stadning, matinkdp

e Strukturera upp vardagen och fatta vardagliga beslut

e Rutiner for att komma igang med vardagssysslor

e Hjdlp med att fylla i blanketter, boka moten, halla i kontakter med myndigheter och

paminna om moten och ataganden.
e Att pusha pa sa att den unga vuxna séker arbete eller skéter sina studier
e Socialt samspel, tolka och férklara andra manniskors reaktioner

ANHORIGA GOR STORA INSATSER

Enkaten visar att anhoriga gor stora insatser for att stodja unga vuxna med ADHD. De hjalper
till genom att ringa runt och kdmpa for att personen ska fa sina rattigheter tillgodosedda
genom kontakt med olika myndigheter.

“Jag har fatt kimpa pad alla hdall och kanter. Bara att fa till stand en utredning utan att
vdnta tvd dr, var ett stort arbete. Mycket kontakt med socialtjinsten, Idkare,
socialsekreterare, sjukskéterskor.”

“Stackars de som inte har envisa férdldrar, som kan ringa runt pd arbetstid”



Det handlar ocksa om ett emotionellt och praktiskt stod i vardagen, vilket kan exemplifieras
med féljande kommentar:

“Ndr hon mar ddligt dr jag den enda som orkar lyssna. Hon sdger sjélv att hon dr sa
ensam och sdrskilt ndr hon egentligen skulle behéva all hjédlp och stéd man kan f6”

“Det finns ingen drivkraft, sa vi férdldrar far fortfarande vara motor”

Vad ar det for stod som anhériga och narstaende ger? Bilden nedan ger en bild av
forekomsten av stod. Att utféra arenden som att boka tider, ta fram intyg och ge paminnelser
ar det svarsalternativ som allra flest har svarat att de gor ofta. | topp ligger ocksa att ofta
bidra ekonomiskt med pengar, paminna om aktiviteter, skéta myndighetskontakter och
vardkontakter samt betala rakningar och halla koll pa ekonomin. Det ar latt att forsta att det
kan vara mycket tidskravande fér den anhoriga och ocksa innebara att den egna ekonomin
och halsan belastas.

Tabell 4 - Hur ofta stodjer du personen med ADHD-diagnos inom féljande omraden?

Svarsalternativ Ofta Ibland Sallan
Betalar rékningar och haller koll pa ekonomin 95 30 18
Bidrar ekonomiskt och ger pengar till honom/henne 102 34 28
Hjalper till att handla mat 75 37 17
Hjalper till med planering och tillagning av mat 66 27 25
Hjalper till att stdda och skota hushallsarbete 72 41 27
Soker arbete at henne/honom 31 28 32
Skoter myndighetskontakter 100 35 18
Medlar i relationer och konflikter 59 a4 39
Skjutsar till och fran aktiviteter 41 42 33
Hjalper till med reparationer i hemmet 43 34 26
Hjalper till med inkdp av mobler och utrustning i 58 34 18
hemmet

Hjalper till med vardkontakter 98 49 13
Utfor arenden (boka o tider, ta fram intyg, gora 112 37 17
skrivelser)

Paminner om aktiviteter 99 49 16

Aldrig

30
19
42
55
38
75
23
39
59
49

43
21
16
17



UTMANINGAR | VARDAGEN FOR PERSONER
MED ADHD

Svaren pa fragan om vilka utmaningar som anhdriga och narstaende ser hos den unga vuxna,
synliggor en komplex och i manga fall svar situation med manga problem och utmaningar.
Hér beskrivs ett par av de teman som aterkommer i enkatsvaren.

Svart att fa ordning pa dagliga rutiner

Att fa vardagen att fungera ar en aterkommande utmaning for de unga vuxna. En del
anhoriga namner att personen har svart att hitta motivation att ga upp pa morgonen och
gbra nagot av sin dag. Andra tar upp personens svarigheter att halla ordning pa sina saker och
inte glomma bort avtalade moéten etc. De beskriver hur de unga vuxna glommer att ata och
sova, inte formar betala sina rakningar och komma ivag pa lakarbesok. ”Allt som hon tror ar
trakigt har hon extremt svart att lara sig”.

“Att upprdtthdlla och félja dagliga rutiner med dterkommande saker. Att komma igéng
med att fullfélja stérre projekt. Att vara i nuet och géra en sak i taget. Att lédra sig
hushdlla med sin energi (om det ér méjligt).”

Att halla ordning pa hemmet och skota sin ekonomi ar utmaningar som forekommer i svaren.
Ett annat omrade ar att avsluta och slutfora projekt och arbetsuppgifter man har pabérjat.
Nagot som ocksa aterkommer ar fragan om energi. Nagon skriver att den storsta utmaningen
for den unga vuxna ar att “fa balans, att inte kora slut pa all energi, att inte bli utmattad”. Det
ar svart att hitta och uppratthalla en god balans i vardagen med sémn, mat och olika
aktiviteter och att kunna utnyttja sin energi pa ett hallbart satt.

“Att klara av allt som hér till ett nutida liv vilket innebdr att skéta ett hushdll, arbeta och
studera, ta hand om sociala relationer. Min anhérig kan allt — fast bara en sak i taget!
Hon dr som en férvirrad professor som glémmer plattan pd och missar métet med
Arbetsférmedlingen eftersom hon blev uppslukad av en intressant artikel om
sprakforskning.”

Relationer till andra manniskor kan vara svara

Relationer till andra manniskor, bade sddana som star ndra och personer som man moter pa
en arbetsplats eller i myndighetskontakter, beskrivs som en utmaning for de unga vuxna. Har
framkommer att det ar bade andra manniskors forstaelse som brister, och en egen oférmaga
att behalla relationer eller kontakter. Samspelet med andra manniskor och att ldsa sociala
koder ses som en svarighet. Nagon beskriver det som en oférmaga att lasa av samhillets
normer och vad som férvantas av en.

“Att s6ka och fa adekvat hjdlp, insikt i vissa frdgor som forstdelse fér andra, ekonomin,
férmdga att ténka och formulera sina behov som jag ser men inte kan férstd. Gamla
vdnner o vuxna syskon “orkar” inte med honom. Fokusering pd egna intressen. Det
skapar sorg och maktléshet. Frustration fér honom och inblandade”.

“Anpassa sig till en vardag och félja de normer och vérderingar som anses normala.
Frisprékigheten dr en tillgdng men kan leda till oférstdelse frgn andra och det kan leda
till depression och misstro.”
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“Svart med bemdtande vid stress med okunniga personer, t.ex. skola, arbetspraktik,
myndigheter, busschaufférer. Personer som jobbar med allmdnheten borde ha en
“neuropsykiatriskt kérkort”.

Psykisk ohalsa

En av de stora svarigheterna som tas upp ar psykisk ohalsa som pa olika satt paverkar
mojligheten att leva ett gott liv. Nagon tar upp att den unga vuxna inte ser nagra mojligheter
och beskriver sin radsla for att personen inte ska kunna skapa ett vardigt liv.

“Att éverhuvudtaget fa livet att fungera, att inte gd under i depression. Att komma
tillbaka till ett normalt liv efter att ha levt ett destruktivt liv med “fel” vinner och
pojkvénner. Att skaffa ett jobb som man klarar av och inte tréttnar pa.”

“Aktivitet pd dagen. Han orkar inte slutféra gymnasiet just nu... Har gatt en kort tid pa
Folkhégskola fér att prova den typen av studier. Men han blev sd stressad det
fungerade inte. Séker stéd av kommunen fér boende med stéd och hjdlp..”

Hittar inte nycklar till samhallet
Flera personer beskriver att de unga vuxna har svarigheter att hitta “nycklar” till samhallet.
Det kan leda till en alienation och kénsla av att inte hora till och inte kunna eller vilja bidra.

“Att inte kdnna sig behévd - att inte passa in - att std utanfér samhdllet. Att han far
mycket skdll och negativ feedback och vildigt lite positiva omdémen. Han dr klipsk men
har svdrt att underordna sig andra. Det skapar sténdigt konflikter. Har ingen
uthdllighet. Vi har en oro éver hur det ska kunna fungera fér honom utan férdldrastéd.
Han vet inte hur han ska séka hjdlp. Vet inte och klarar inte kontakter med psykiatrin
som fungerar uselt. Det finns ingen samordning. Allt beror pd vad vi férdldrar orkar
kréiva eller vidja om.”

TUFFA UTMANINGAR FOR ANHORIGA

De anhoriga som svarat pa enkaten beskriver i manga fall tuffa utmaningar som tar bade tid,
kraft och energi. Nagon beskriver sin situation som att vara pa standig “standby”, det vill siga
att alltid vara beredd pa att rycka ut och hjalpa till. Det &r inte svart att rakna ut att det leder
till stress och att det kan vara svart att sjalv varva ner och slappna av.

“Att alltid behéva finnas i ndrheten, vid franvaro krévs en gedigen planering och att
hitta ndgon annan som kan trdda in som stéd vid eventuella problem som ofta
uppkommer akut.”

“Att alltid vara uppkopplad... dag som natt, i alla typer av drenden, méende...”

“Det dr tufft med att orka med hela tiden, kdnns som om jag gdtt in i vdggen, hinner
inte med mitt egna liv.”.

“Mycket och mdnga. Man skall mera eller mindre vara en évermdnniska som har
massor av energi och tid att ga pd alla méten, sitta i alla telefonkéer, medla med
familjen och aldrig ge upp”.
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Utmaningarna ar ocksa kopplade till relationen mellan féralder och barn, att stédet pagar
under sa lang tid. Det &r en utmaning att personen ar vuxen men fortfarande behover mycket
stéd. Den unga behover mer stod och hjalp dn vad jamnariga behover, vilket leder till en
kdnsla av ansvar hos foraldrarna. Nagon svarar att den storsta utmaningen ar att personen
ska vara vuxen men inte klarar sig sjalv.

“Att alltid mdste finnas, aldrig kunna sldppa taget. SG Idnge okunskapen dr s stor
bland skola, socialen, polisen, andra myndigheter, sG spelar det ingen roll att barnet
blivit myndigt. Du fdr fortfarande huvudansvaret for att ditt barn fungerar!”

“Att veta att man alltid bér och ska vara till hands ménga ar framat.”

En annan utmaning ar att vaga backa ibland och finnas till hands utan att ta 6ver. Nagon
beskriver det som ”Att vaga slappa taget. Att vaga lita pa att hon inte rdkar illa ut”. En annan
aspekt ar att forsoka forsta den unga vuxnas handlande, trots att man sjalv utifran tycker att
personen gor daliga val och forsatter sig i situationer som kan bli svara.

Det ar ocksa kravande att forsoka fa omgivningen att forsta, bade behovet av stéd och att
forklara eller tolka personens beteende for utomstaende.

“Att fd omgivningen att férsta hur stort hjdlpbehov hon verkligen har. Ofta ser dom en
glad tjej som ler, aldrig skolkat, dr artig och alltid sndll. Att hon sedan inte férstatt och
inte kan ta till sig vad som sagts och vad hon ska géra, eftersom hon inte dr
utdtagerande dr det svdrt fér hennes att synas och fa hjdlp.”

“Att alla tror att han kan om han vill. Att alla tror att man dr éverbeskyddande. Att
aldrig fa ett tack.”

Forutom att det kan vara kravande att behova lagga ner mycket tid och energi pa
myndighetskontakter och att fixa vardagsproblem, finns det en annan aspekt dar det ar
kdansloméssigt utmanande att vara anhorig eller narstaende till en ung vuxen md ADHD.
Nagon beskriver att utmaningen &r ”att orka vara kvar” nar det stormar. Andra skriver att det
ar frustrerande att inte kunna hjalpa till.

“Tdlamod. Att inte kénna mig trdkig eller bortvald nér ndgot annat tar hennes
uppmdrksamhet ndr vi pratar/umgds. Att sta ut med att vara den som tjatar om trdkiga
madsten. Att tala om fér henne att hennes ADHD inte g6r henne till en "loser".”

“Att orka med honom, vilket inte dr sa IGtt ndr man bor under samma tak. Han tédnker
inte alltid pd oss andra hemma, och dd ska man sjélv orka ta konflikter med honom och
foérklara.”

“Hon har svikit mig sG mdnga gdnger och sdrat mig nagot fruktansvdrt. Vi genomgdr
skilsmdssa just nu.”

“Jobbigt med bristen pd empati samt att allting alltid skall cirkulera runt henne. Hon
fragar aldrig hur det dr med en utan skall bara ésa ur sig om hennes problem och
konflikter och zoomar liksom ut om samtalet inte rér henne.”

“Ndstan alltid bekymrad fér att hon klarar inte av att ha ett jobb. Fér att hon har fa
vdnner. For att hon sitter mest inne och hemma. Det dr jéttejobbbigt att vara fordlder. ”
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KANSLAN AV ORO

66% av de anhdriga svarar att de ofta kdnner oro 6ver den unga vuxnas situation. 26% uppger
att de kanner oro ibland. 8% svarar att de sallan eller aldrig kdnner oro 6éver personens
situation.

Tabell 5 - Kdnner du oro 6ver hans/hennes situation?

Kanner du oro éver hans/hennes situation?

B 0Ofta

mlbland
OSallan
OAldrig

Oron som beskrivs géller en rad olika omraden. Att den unga vuxna inte har nagra vanner,
fungerande bostad eller arbete. Att personen har skulder eller en besvarlig ekonomisk
situation. Oron géller ocksa ledsnad och ensamhet, halsa och somnsvarigheter samt risk for
suicid och sjalvskada eller missbruk. Nagra beskriver en stor oro och maktléshet. Som féralder
kan det vara svart att hantera att man inte ha insyn i hur det fungerar fér den unga och att
inte ha mandat att hjalpa till nar man tycker att det inte fungerar. De anhérigas beskrivning
av sin oro ger ocksa en bild av hur utmanande vardagen kan vara for unga vuxna med ADHD.
Har beskrivs de huvudsakliga omraden som de anhoriga uppger att de &r oroliga over.

Vad hander nér jag inte kan eller orkar langre?

Hur skulle det bli om vi féraldrar forsvann? Det ar en aterkommande fragestallning bland
svaren i enkaten. Foraldrar och andra anhériga och narstaende uttrycker en oro for hur det
ska bli den dagen de inte orkar eller kan finnas till hands langre.

“Jag dr orolig for att han ska glida ur samhdllet ndr jag dr déd. Att ingen ska bry sig om
jag inte finns. Han kommer t.ex. inte att stédda, en gdng lémnade jag honom i tre ér i sin
ldgenhet (han hdlsade pa mej) for att han inte ville att jag skulle komma dit. SG ringde
han en dag och dé var HELA Idgenheten fylld av skrdp ca tre dm fran golvet. Fullt av
spindlar éverallt. Och det hdngde en krok i taket... Socialtjdnsten betalade dd en
kontaktperson som aldrig gjort ett hembesdok.”

En plats i samhallet?
En dterkommande oro dr om det kommer finnas nagon plats i samhallet med arbete och
forsorjning och mojlighet att kunna flytta till en egen bostad fér den unga.

“Ndr det gdller arbete pd 6ppna marknaden. Hon klarar inte att jobba 8 timmar om
dagen och behéver omvixling samtidigt som det mdste vara vdldigt tydlig struktur. Och
hennes sociala relationer. Hon gér sig ovdn med mdnniskor. Férst dlskar hon dem och
berdttar fér mig om hur underbar hon/han ér men efter ndgra mdanader skdller hon ut
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dem for att de inte stdller upp pG hennes krav som hon stéller pG dem och sen slutar de

7

Det finns ocksa en oro for att personen alienerar sig och inte ser sig som en del av samhallet.
Hon eller han drar sig undan och vill vare sig ta emot stod eller sjdlv arbeta eller studera.

“Hans hdlsa, ensamhet, inte tillhéra ndgot/ndgon...inte passa in, alkohol...ingen vilja
eller framférsikt, allt hat gentemot allt och alla...”

Att personen ska stilla till det for sig
Andra ar radda for att den unga vuxna ska hamna i svara situationer med kriminalitet, daligt
umgange eller att impulsivitet ska gora att den ekonomiska situationen blir svar.

“Rddd att han ska géra tokiga saker sa att ekonomin m.m. kraschar. Géra fel pd jobbet
eller skada sig sjélv eller andra pa jobbet genom sin impulsivitet och slarvighet.”

Personen visar pa nedstimdhet och psykisk ohilsa

Manga vittnar om att den unga vuxna har stor psykisk ohalsa, badde av kraven pa sig sjalv och
av det som inte fungerar eller att man inte har det som andra jamnariga. Personen ar
angestfull, lider av depression och har ett sjalvskadebeteende. En stor hopploshet och att
personen vill ge upp och inte har nagon framtidstro skapar en beréattigad oro hos anhériga
och nérstaende.

“Det dr mig han vdnder sig till ndr det dr som svdrast, ofta blir jag valdigt upprérd,
ledsen och dngestfylld efter sadana samtal, det dr svart att hjdlpa med mdnga saker.
Jag dr hemskt orolig fér hur det ska g med arbete och studier och ekonomi... Men det
vdrsta dr hans ledsnad och dngest och oférmégenhet att férdndra sin situation. Det fdr
jag ocksa dngest éver.”

Ingen hjalp kan erbjudas
Oron géller ocksa att det finns okunskap och att samhallet inte kan erbjuda det stod som

skulle behovas.

“Att det inte finns ndgot fungerande stéd kring honom som ung vuxen,
arbetsférmedlingen anstrdnger sig inte att hjdlpa honom till ndgon sysselsdttning.
Ingen hér av sig och féljer upp honom, det resulterar i att han idag gar hemma och bara
driver utan inkomst.”

ANHORIGA FORESLAR FORBATTRINGAR

| svaren framkommer manga olika 6nskemal och forbattringsforslag inom en rad olika
omraden. | slutet av rapporten har vi sammanstallt ett par konkreta forslag med
utgangspunkt i de svar som framkommer i enkatundersokningen. Har foljer ett par av de
forslag som lyfts fram sarskilt av de anhoriga och narstaende i enkatsvaren.

Stod for ekonomin

Att ha skulder, betalningsanmarkningar eller en anstrangd ekonomisk situation kan ocksa fa
konsekvensen att mycket annat blir svart, exempelvis att teckna ett mobilabonnemang eller
skriva under ett hyreskontrakt.
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“Hjélp med ekonomi, alltsG inte pengar men hur man organiserar fér att inte glomma
och fa betalningsanmdrkningar. Stéd runt utbildning och arbete.”

Kunskaperna maste 6ka
Skola, socialtjanst, Arbetsférmedlingen och andra myndigheter behdver 6kade kunskaper om
hur funktionsnedsattningen kan ta sig uttryck for att battre kunna erbjuda ratt insatser.

“Ldrare mdste Idra sig mer om ADHD. Mera férstaelse, socialtjinsten och
arbetsférmedling och férsdkringskassan mdste veta mer om detta m.m”

Battre uppfdljning behovs
Att manga moten och kontakter inte leder till nagra férbattringar ar ett annat problem som
lyfts fram, liksom att det ar latt hant att insatser rinner ut i sanden.

“Uppfélining, uppfélining, uppféljning... och utifrdn behov verkstdlla. Fér mycket snack
och lite verkstad!.. Méten och méten utan resultat... Nér min son dr s negativ till allt,
Idmnar vdrden, kommunen, honom och oss.... Vi har jobbat med detta sedan”

Fler stodpersoner
Det efterfragas stod i form av andra vuxenkontakter som dels kan avlasta anhoriga och dels
innebdra en 0kad sjalvstandighet for den unga vuxna.

“Ibland tror jag en annan vuxen skulle vara béttre att ha till hands fér sonen. Som
férdlder blir det Iétt irritation eller kan upplevas som tjat fér sonen ndr det gdller att
kunna berdtta och férklara saker och situationer, uppgifter som dr viktiga att ldra sig
infér vuxenlivet.”

Natverk runt individen
Det behovs forum dar unga vuxna kan traffa andra i liknande situation och ha mojlighet att
bygga upp ett kontaktnat.

“Det befintliga stodet kdnns som punktinsatser. Det behéver vara mera socialt stéd sa
den hdr gruppen kan "géra" ndgot ihop med andra med liknande problem. Det verkar
som om denna grupp oftast dr mycket ensamma.”

Stod till anhoriga sa att de kan och orkar vara ett bra stod
Anhoriga gor idag stora insatser for unga vuxna med ADHD. Det finns ett behov av dkat stod
till dem sa att de kan fortsatta vara ett stod.

”Ja vi behéver mera stéd. Vi lever isolerat. P.g.a. att jag varit sjuk har jag énnu inte ett
fast jobb ekonomin dr ddlig. Vi har ddlig relation till anhériga. De har svart att forsta
hur jobbigt det dr.. Man far oftast héra men han dr sa glad och sonen sdger inte att det
dr jobbigt.”

En samordnare och samlad myndighetskontakt

For manga unga vuxna med ADHD innebér vardagen en mangd olika myndighetskontakter
som ska underhallas. Manga efterfragar en kontaktperson eller méjlighet till storre
kontinuitet i kontakten med myndigheter.

“Ja, att i méjligaste man ha samma handldggare pd arbetsférmedlingen och
férsérjningsstéd. Tar sG mycket energi att skapa nya kontakter och dven kénna
fértroende.”
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Battre samarbete med myndigheter

Battre samarbete mellan hem och myndigheter dven efter att personen blivit myndig for att
inte stanga ute fordldrarna som i manga fall har fortsatt stort ansvar och far ordna upp
situationen om det gar tokigt.

“en samordnare fér alla myndighetskontakter, vardkontakter, skolkontakter -- allt som
gor att jag mera kan vara MAMMA och véin istdllet for 6vervakare och tjatkdrring”

Praktiskt stéd i vardagen
Manga framhaller att en funktion som boendestdd eller liknande skulle innebara en betydligt

enklare vardagssituation for den unga vuxna.

“En person som hjdlper till att planera veckans inkép, gér veckoschema ndir det gdiller
mat, tvitt, stdd och hygien.”

MOJLIGHETER OCH LOSNINGAR

Bade denna rapport och andra skildringar av situationen for unga vuxna med ADHD och deras
anhoriga visar ofta en ganska mork bild av de utmaningar och svarigheter som finns i
vardagen. | denna avslutande del av rapporten vill vi peka pa nagra mojligheter och I6sningar
kan leda till forbattringar i vardagen.

STYRKOR MED ATT HA ADHD
De anhoriga kan i enkaten ocksa ge exempel pa en rad styrkor de ser hos den unga vuxna
med ADHD. Det som namns ar bland annat spontanitet och att vara snabb pa att reagera.

“Hennes kreativitet och spontanitet. Hennes nyfikenhet och lust att Iéra samt all den
kunskap som lagrats om det som intresserar henne. Jag tror att hon kommer att vara en
enorm resurs pd en arbetsplats om hon hamnar pa ett stdélle dér hon far utlopp fér sin
energi och far syssla med ndgot som engagerar henne och gér henne fokuserad.”

Nagot annat som lyfts fram ar kreativitet och att kunna och vaga tdnka annorlunda, utanfor de
"gdngse ramarna”

“Tdnker "friare" inom en del omrdden. Jag kan ibland fé hjélp att tédnka i andra banor.”

“De dr kreativa, har mycket idéer. Kommer de pa rdtt plats och far rdtt stéd kan de
utrdtta storverk... Sonen dr inte ddr dn, han behéver fG hjdlp att jobba med sin
sjdlvkdnsla hitta ndgot om kdnns bra att géra pd dagarna. Han dr s@ oséker.”

En annan styrka ar att egna erfarenheter kan utvecklas till en formaga att férsta andra

manniskors svarigheter.

“Svdrt att sdga... Allt ingdr ju i hennes personlighet. Men hon dr absolut inte démande
mot andra och vet att det kan ligga mkt bakom ett "lustigt beteende" som andra inte

”

ser.

”En otrolig empati och ansvarskdnsla. Har enormt IGtt att Idra sig genom att lyssna och
har ldtt att ldsa av andra ménniskor (trots eller pd grund av sin Asperger/ADHD, tror det
dr en férmdga som mdnga med denna diagnos évar upp med dren)”
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FORDELAR FOR DEN ANHORIGE

De anhoriga kan ocksa se fordelar med att vara anhorig till en ung vuxen med ADHD. En
aspekt som lyfts fram ar att man har fatt en storre forstaelse for personer som har
funktionsnedsattningar eller svarigheter i samhallet och vilket arbete manga manniskor
lagger ner for att fa sina liv att fungera. Flera ndmner att deras méanniskosyn har férdandrats
pa ett positivt sdtt och att de pa ett battre satt kan se att manniskor har olika styrkor och
svagheter.

“Det skapar en stérre forstdelse for att vi dr olika individer i samhdllet och att vi alla har
olika férutsdttningar i livet.”

“Man fdr ett annat perspektiv pa livet. Bryr sig inte om smad problem. Tar dagen som
den kommer och kdnner stor tacksamhet fér sma framsteg. Inget dr sjdlvklart.”

“Att se olikheter utan att vara snabb att déma. Att jag kan férundras hur han kimpat i
motvind och uppférsbacke men éndda har humor och glimten i 6gat.”

Andra ndmner att de unga vuxnas personlighet ar en fordel. De unga kan ge uppslag och idéer
som man tidigare inte sag sjalv. En annan fordel ar att fa ta del av personens spontanitet och
kreativitet.

“Hon dr den mest lojala vidn jag ndgonsin haft dven om hon ofta sviker. Behéver jag
henne finns hon ddr i vatt och torrt. Hon dr en tillgdng i mitt liv. Jag ldr mig mycket om
ADHD, om mig sjélv och far mer tolerans och tdlamod.”

“Lért mig sG mycket. Att fa folja med vdgen ndr han vill dr underbart. Han visar vdgen
till att inget dr omajligt.”

STRATEGIER OCH HJALPMEDEL

| enkaten har vi fatt in manga exempel som svar pa fragan om vilka strategier och hjalpmedel
som har fatt det att fungera battre pa den unga vuxna med ADHD. Bland dem finns olika
typer av hjalpmedel, men ocksa strategier och forhallningssatt som har forenklat livet. Att
anhoriga kan finnas till hands och exempelvis stotta ekonomiskt eller med att géra upp
struktur ar en annan form av strategi eller 16sning som namns bland svaren.

En annan strategi handlar om att anhoriga har bra kunskaper och darigenom kan vara ett bra
stdd. Har man bra och fungerande relationer till anhdriga som orkar vara ett stod ar mycket
vunnet.

Har presenteras nagra av de strategier och hjalpmedel som framkom i svaren.

Hjdlpmedel
e Google-kalender som ger paminnelser i datorn och pa mobilen
e Paminnelsefunktion pa mobilen som paminner om att laga mat, ta medicin, ga pa
mote, aka till jobbet
e Whiteboard pa synlig plats dar viktig information skrivs upp
e Handifon
e Surfplatta dar man enkelt kan gora en dagsplanering att ha tillganglig
e Lampa som vacker en pa ett mjukt satt
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e Bolltacke for att sova battre
e Tekniska hjalpmedel som &ar synliga och vanliga
e Ekonomiapplikationer till mobilen for att géra en budget och halla koll pa ekonomin

“Mdanga bra kognitiva hjdlpmedel finns men min dotter dr fortfarande inne i behandling
for sin depression och insdttningen av medicineringen sG hon svarar inte sd@ bra pd olika
strategier och hjdlpmedel just nu. Det hon har fatt forskrivit dr tidstock och hon ska
ladda ner en App till mobilen som ska hjdlpa henne att strukturera dagen.”

“Hans Iphone fungerar verkligen som en personlig assistent. Datorn har ocksa férenklat
livet fér honom avsevdirt.”

“GPS fungerade jéttebra, min son slapp ringa mig i dngest flera ggr per dag dd han
’kommit bort’ i stan. Tyvdrr kom GPSn bort efter ett tag... ”

Information, kunskap och kommunikation
e  Ga pa utbildningar och féreldsningar om ADHD

e Traffa andra med ADHD och utbyta erfarenheter

e Att anhoriga far information om funktionsnedsattningen

e Att arbetskamrater, ldrare och andra personer i omgivningen har kunskaper

e Att vara Oppen med sina svarigheter

e Om det ar svart att kommunicera muntligt kan man hitta andra sétt, t ex chatta,
Facebook, mail

“Rutiner, stédperson, stérre kunskap hos vdrdpersonal och Socialtjénsten om vad det
egentligen innebdr att ha ADHD, och hur handikappande det kan vara”

Rutiner och struktur
e Strukturerande schema och rutiner

e Veckomatsedel

e Halla fast vid struktur och tider dven nar man inte arbetar

e Se till att ha instruktioner och information tydligt skriftligt

e Gora kom ihag-listor, bade for att slippa glomma och for att slippa stressen for att
gléomma saker

“Mobiltelefonens almanacka och pdminnelsefunktioner! Att tdnka hdr och nu och en
dag i taget mer for att kdnna kontroll och éverblick. Att ta lite i taget och fa det gjort
istdllet for att borja med allt pa en gdng och misslyckas!”

Stod fran andra
e Kontaktperson
e Boendestdd som hjalper till att komma ut pa aktiviteter, paminna om stadning och
annat nédvandigt
e Hjalp att strukturera i hemmet
e Anhorig kan paminna och sitta med nar det ar dags att betala rékningar
e Be om stdd tidigt sa att det inte hinner bli sa stora problem

“Kontakta mig om man hamnar i situationer som dr problematiska. Jag har kdmpat for
att han ska ha godeman och en kontaktperson.”
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“En del i att bli vuxen handlar ju om att frigéra sig fran féréldrarna. Som ung med
diagnos behéver man énda ndgon stédperson, en "vuxenmentor", ndgon som de kan ha
en dppen dialog med och som kan tipsa och hjdlpa till med praktiska saker. Troligen
handlar det om ndgon ganska ung person, ndgra ar dldre.”

“Jag har haft méjlighet att képa en ldgenhet som hon hyr av mig. Dérfér sé bor hon bra
och i ett bra omrdde. Det ér nog det bdsta som jag har kunnat géra. Men det dr ju ldngt
ifran alla fordldrar som kan géra det naturligtvis. Fér évrigt sG "kollar" jag att hon
skoter hemmet mm. Det kan vara vildigt stékigt inne hos henne. D4 kliar det i fingrarna
pG mig. Men om det gdr en ldng tid och hon har det mycket stékigt sa tar jag upp
dmnet. Da pratar jag om att nu behévs det och om hon vill s kan vi hjdlpas Gt om en
vecka t ex. Och oftast kan det gé bra om hon fdr "fundera" pa det under en tid. Alltsé ha
férberedelsetid.”

Livsstil och vdlbefinnande

Idrott och fysisk aktivitet
Arbete pa deltid sa att det finns energi kvar till att géra annat ocksa
Psykoterapi eller samtalskontakt

“Acceptans fran férdldrarnas sida, medveten ndrvaro, prioritera det viktigaste, d.v.s.
sjdlvkénsla och relationen”

Bland svaren i enkaten finns manga forslag och synpunkter pa dels hur det befintliga stodet

kan forbattras och dels vilka insatser som anhériga efterfragar for att vardagen skulle fungera

battre for unga vuxna med ADHD.
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Vi vill avsluta rapporten med ett presentera 8 forslag pa hur stodet fran kommuner och
landsting kan bli battre pa att ge forutsattningar for gruppen unga vuxna med ADHD.

BEHOV AV INSATSER — ATTENTIONS
FORSLAG PA FORBATTRINGAR

Enkatsvaren visar att det nu ar hog tid att samhallet agerar och tar vara medlemmars behov
pa allvar. Attention kraver att:

1. Foraldrar som har barn, ungdomar och vuxna med ADHD erbjuds stdd, information
och majlighet att traffa andra foraldrar for att hitta fungerande strategier och fa stod
i att hantera oro och konflikter sa att de orkar vara stédjande vuxna.

2. Regeringen ger landstingen stimulansbidrag for att bygga upp en "ADHD-skola" bade
for anhoriga och personer med egen diagnos samt satsar pa Anhérigprogram som
kan drivas av intresseorganisationer med stor kunskap om fragorna.

3. ADHD-center i Stockholm fa i uppdrag att bli ett nationellt kunskapscentrum med
uppgift att stodja uppbyggnaden av regionala centra i olika delar av landet.

4. Kommunerna inrattar familjeombud som ska fungera som familjens samordnande
kontaktperson gentemot myndigheter, varden och skolan.

5. Skolan tar sitt ansvar och skapar en fungerande undervisningssituation for elever
med ADHD. Fullfoljd skolgang ger fler mojligheter for den som ska starta vuxenlivet.

6. Kommunernas boendestod byggs ut och gors mer flexibelt och individanpassat for att
mota behovet av stéd med ekonomi och hemsysslor.

7. Kommuner och landsting utvecklar rutiner for uppfoéljning av insatser for att se till att
stodet blir verksamt ocksa i praktiken.

8. Personal inom socialtjanst, boendestdd, skola, Arbetsférmedlingen och inom varden
har goda kunskaper om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar for att kunna ge ett
professionellt bemotande.
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