“All var tid gar at till att soka
stod, nu orkar vi inte mer -
bristande samordning dr ett

akut problem”

En enkatundersokning om bristande samordning av
stodinsatser till foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar

Denna rapport ar ett led i Attentions arbete for att uppmarksamma och férbattra situationen for vara
medlemsgrupper. | denna rapport fokuserar vi pa brister i information och samordningen av
stodinsatser och de pafrestningar det leder till for familjerna.

Vill du veta mer? Hor av dig till Attentions kansli, e-post: kansliet@attention-riks.se eller ring var vaxel:
08-120 488 00

Stockholm 2015-06-26

Attention
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Undersokningen har genomforts av Riksforbundet Attention, i samarbete med Trygg-Hansa. Enkaten
skickades som en webbenkat till huvudmedlemmar hos Riksférbundet Attention under perioden 4-27 maj
2015. Malgruppen for undersokningen ar foraldrar eller vardnadshavare till personer med NPF. Antalet
huvudmedlemmar med korrekt e-post uppskattas till ca 6 000 personer. Totalt innehaller undersdkningen
1765 svar.

Tack!

Vi vill rikta ett stort och uppriktigt tack till alla er som tog sig tid att svara. Attention ser era svar som
ett stort och viktigt bidrag till 6kade kunskaper om vara familjers behov. Era svar &r en viktig del i vart
fortsatta arbete med att paverka vard, skola och omsorg.

Attentions och Trygg-Hansas féraldraenkat juni 2015.




RESULTATET | KORTHET

For manga foraldrar till barn med neuropsykiatriska diagnoser (NPF), s som ADHD och Aspergers
syndrom, ar ett fungerande stdod fran samhallet helt avgorande for att fa livet att fungera. En ny
undersokning fran Attention, i samarbete med forsakringsbolaget Trygg-Hansa, visar att 72 procent av
foraldrar till barn med dessa diagnoser tycker att det ofta ar svart eller omdjligt att veta var de kan fa
hjalp och stod. Bara 3 procent tycker att det ar |att att veta var de ska vanda sig.

Undersdkningen visar ocksd att det som foraldrarna anser paverkar barnet allra mest &r det bristande
stodet i skolan och bristen pa samordningen mellan olika instanser och myndigheter. Bara 8 procent
anser att deras barn har fatt mycket stod och hjalp fran samhallet sedan diagnosen faststéalldes. Nastan
var tredje foradlder (27 procent) har sokt hjdlp som de inte har fatt och var femte fordlder (22 procent)
uppger att diagnosen i sig inte har gjort nagon skillnad for barnet.

Sedan 2010 ska samhallet enligt lag erbjuda samordningsstod, i form av en samordnad individuell plan
(SIP). En SIP &r en vard- och omsorgsplan som beskriver insatser och atgarder fran bade socialtjanst,
hélso- och sjukvard. Det ska erbjudas till familjer med barn som har en eller flera NPF-diagnoser och som
har behov av samordning av insatserna. Denna undersokning visar dock att 9 av 10 féraldrar inte har
erbjudits en SIP och hela 7 av 10 foraldrar kdanner inte ens till att mdjligheten finns.

Férutom bristen pa samordning visar undersdkningen att foraldrarnas halsa paverkas allvarligt av stress
och standig oro. 9 av 10 av de svarande uppgav att de ofta eller standigt kdnner stress kopplad till sitt
barns situation. 83 procent uppger att kraven som stélls pa dem har lett till forédndringar i deras
arbetssituation. S8 manga som 15 procent av féraldrarna ar fér narvarande sjukskrivna och 33 procent
har ofta eller periodvis varit det. 27 procent av fordldrarna har gatt ner i arbetstid for att kunna vara
tillgangliga for barnet.

— Det &r alarmerande siffror. Sa lag kdnnedom om vilka majligheter till samordningsstéd som finns
innebar att fordldrarna heller inte kan stalla krav pa hjalp. Undersdkningen visar tydligt att stéd inte
erbjuds utan att fordldrarna sjalva maste kampa for det. Den standiga jakten pa stod ar pafrestande.
Manga av vara medlemmar kdnner sig tvingade att ga ner i arbetstid, eftersom barnets diagnos ar ett
heltidsjobb i sig, sdger Anki Sandberg, ordférande for Riksférbundet Attention.

Trygg-Hansas barnforsakringsexpert Alexandra Gahnstrom instammer:

— Tyvarr bekraftar undersokningen de svarigheter vi upplever bland de férdldrar som ringer till oss.
Manga foraldrar ar stressade och kdnner inte att de far den hjélp de behdver. Det slukar en massa tid
och kraver dessutom mycket kunskap att koordinera stédet pa egen hand.

Undersokningen ar gjord av Riksforbundet Attention i samarbete med Trygg-Hansa. Attention
organiserar 14 500 personer med en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Trygg-Hansa forsakrar
halften av alla individuellt forsdakrade barn i Sverige och har kontakt med manga foraldrar till barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.



BAKGRUND

Riksforbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Attention foretrader personer med egna
funktionsnedsattningar, anhoriga och personal som moter dessa grupper inom t.ex. skola, vard,
socialtjanst, arbetsformedling och férsakringskassa. Bland medlemmarna finns personer med ADHD,
Autismspektrumtillstand, Tourettes syndrom och tvangssyndrom (OCD), sprakstorning samt personer
med nedsatt férmaga att lasa, skriva och rdakna. Attention har 14 500 medlemmar organiserade i 58
lokala féreningar.

Attention har manga viktiga uppgifter. Vi arbetar for:

e en god och rattvis tillgang till vard, stdd och anpassning for personer med egen
funktionsnedsattning och deras anhoriga

e att skapa en bra, trygg och saker skola dar alla elever har majlighet att lyckas
e battre samverkan mellan foraldrar och elever respektive skola och elevhilsa

e att fler personer med NPF ska fa mojlighet till jobb/praktikplats med individuellt anpassade
atgarder samt trygga socialforsakringar for dem som behéver ekonomiskt stod

e starkt inflytande pa vard, stéd och insatser samt atgdrder mot diskriminering
e 0Okad kunskap, respekt och forstaelse i samhallet fér vara malgrupper

Denna enkat ar ett led i att forbattra situationen for vara familjer genom att fa en tydligare bild av vilka
atgarder som krévs. Den ar gjord i samarbete med forsakringsbolaget Trygg-Hansa, med vilka vi har inlett
ett samarbete for att gemensamt lyfta fragan om samhallets stéd och ansvar for familjer med barn och
unga med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Tillsammans vill vi paverka vard- och
omsorgsgivare och andra berérda sa att dessa foraldrar ska fa det stod man ar i behov av och har ratt
till.

De svar vi fatt ger oss en bild av hart pressade familjer som verkligen sliter for att fa vardagen att fungera
far med allt for lite stod fran samhiéllet. Ofta moter de tjansteman som saknar kunskap om
neuropsykiatriska funktionsnedséattningar, och dar forslag pa stdd och anpassningar praglas av denna
okunskap.

RESULTATET AV UNDERSOKNINGEN

Totalt svarade 1 765 personer pa enkaten. Malgruppen for undersokningen ar foréldrar eller
vardnadshavare till personer med NPF. 91 procent av deltagarna svarade i egenskap av mamma, 8
procent som pappa och 1 procent som annan vardnadshavare. Majoriteten (54 procent) besvarade
enkaten for ett barn i aldern 11-18 ar, 22 procent i aldern 19-25 ar, 21 procent i aldern 6-10 ar, och 2
procent for barn mellan 1-5 ar. 70 procent av de som svarade har 1 barn med NPF-diagnos. 24 procent
har 2 barn med NPF-diagnos och 6 procent har 3 eller fler barn med NPF-diagnos.



Pa fragan om foraldern sjalv har egen NPF-diagnos svarar majoriteten nej, se figur nedan. Under
svarsalternativet “vet inte” brukar de som misstdanker en egen diagnos, enligt var erfarenhet, finnas.

Egen NPF-diagnos hos foraldern:

Swvarswval Swar
Ja 14,22% 251
Iej 72,46% 1279
Litreds just nu 1,87% 33
Wet irte 11,44% 202
Totalt 1765

Figur 1. Hur latt dr det att veta vart man vander sig for att fa hjalp eller stod?

En stor majoritet av de svarande (72 %) tycker att det ofta &r svart eller nastan omajligt att veta var de
kan fa hjalp och stéd. Endast 3 procent tycker att det ar |att att veta vart de ska vanda sig, se figur
nedan.
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Figur 2. Har ditt barn erbjudits en samordnad individuell plan (SIP)

Sedan 2010 ska samhallet enligt lag erbjuda samordningsstod, i form av en samordnad individuell plan
(SIP). En SIP ar en vard- och omsorgsplan som beskriver insatser och atgarder fran bade socialtjanst,
hélso- och sjukvard. Det ska erbjudas till familjer med barn om de har behov av insatser fran bade
socialtjanst och halso- och sjukvard och om det finns behov av samordning. Denna undersékning visar



dock att 9 av 10 foraldrar inte har erbjudits en SIP och hela 7 av 10 foraldrar kdnner inte ens till att
mojligheten finns.
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Figur 3. Har ni fatt mer hjalp och stod sedan diagnosen faststélldes?

Swarsval Svar
Ja, mitt barn har fatt mycket stid och hjglp. 1,88% 133

Ja, av vissa instanser har vi fatt stéd och higlp B96% 742
26,66% 4350

Ja, enfett par insatser har vi fatt, men vi har skt mer hidlp som vi inte har fatt

Mej, diagnosen har inte giort ndgon skillnad 21,50% 363

Totalt 1 688

Kommentar:

Nar barnets val utretts och man stéller en diagnos ar svarigheterna tyvarr inte éver. Nastan 50 %
av de svarande har inte fatt den hjalp man vill ha eller anser att situationen &r densamma som fére
diagnosen. Bara knappt 8 % anser att barnet fatt mycket stéd och hjalp.

Figur 4. Hur ofta upplever du stress kopplad till situationen kring ditt barn?

1= 2 3 4 5 = Jag kanner mig Totalt Viktat
Aldrig stindigt stressad genomsnitt

fingen 0,48% | 1,84% | 8,98%  32,16% 56,54% | 1682 442
etikett) B 3 151 541 851



Figur 5. Har de krav pa er som foraldrar lett till att du eller din partner sjilva blivit sjukskrivna?

Swvarswval Swvar
Ja, ofta T,76% 130
Ja, vissa perioder 25,01% 418
Ja, en av oss &r just nu sjukskriven 14,51% 243
Mej, mitt barns situation har inte paverkat mitt eller min partners arbete 17,43% 292
Mej, men vi har friviligt gatt ner i arbetstid 26,93% 451
Ja, min arbetsférmaga har begransats och jag har fatt sjukersattning 8,36% 140
Totalt 1675

Kommentar:

Forélderns eget arbete paverkas i hog grad av det bristande stodet for barnet. Resultatet stammer
med liknande undersokningar som vi varit involverade i t.ex. undersékningen "Vem hjalper den som
hjalper” gjord av psykiatrindtverket NSPH i maj 2015. Anhoriga ar betydligt oftare an andra sjukskrivna.
Vissa valjer att ga ned i arbetstid for att kunna stédja barnet och ta hand om alla kontakter.

Undersokningen visar att hjalp, stéd och kontakt i huvudsak ges av BUP, skolan, habiliteringen,
Forsakringskassan och primarvarden:

Skolan 82 % har kontakt
Forsakringskassan 73 % har kontakt
BUP 67 % har kontakt
Habiliteringen 46 % har kontakt

Primarvarden 37 % har kontakt



Figur 6. Vilka av foljande insatser, enligt LSS, tar ditt barn del av?

1 2 3 4 5 Tar gj Totalt
del av
insats

Radgivning och annat personfigt stéd ~ 7,61% | 6,83% | 8,73% | 743%  4,10% 65,60% 1683

128 115 147 120 [22] 1104
Personlig assistans 1,85% 0,65% 0,95% 0,65% 0,89% 95,00% 1 680
3 11 18 11 15 1 596
Ledsagarservice 1,61% 0,89% 0,89% 1,19% 1,66% 93,76% 1 6B2
27 15 15 20 28 1577
Kontaktperson 2,448% 2,15% 2,09% 1,79% 3,28% 88,26% 1678
41 36 33 30 a5 1481
Kontaktfarnil 1,3T% 0,36% 0,54% 1,13% 1,97% 94,63% 1673
23 53 9 19 33 1585
Avldzarservice i hemmet 1,79% 1,13% 1,13% 1,25% 2,26% 92,43% 1 678
30 19 19 21 38 1551
Korttidlsvistelse utanfdr det egna 1,73% 0,83% 1,07% 1,96% 4,22% 90,18% 1 681
hemmet 29 14 18 33 71 15186
Korttidstillsyn fér skolungdom éver 1,14% 0,30% 0,36% 0,48% 0,90% 96,83% 1 670
12 &r (friticd) 19 5 B 8 15 16817
Boende | familjghem eller i bostad 1,32% 0,30% 0,66% 0,66% 0,96% 96,11% 1673
med sarskild service 22 5 11 11 16 1 608
Daglig verksamhet 1,79% 0,54% 1,26% 0,72% 1,20% 94,50% 1673
30 9 21 12 20 1581

Figur 7. Vilka av foljande kommunala insatser, enligt Sol, tar ditt barn del av?

1 2 3 4 5 Tar j Totalt
del av
insats

Hemtjansthjalp | hemmet 1,07% 0,12% 0,30% 0,42% 0,47% 97,63% 1 B8E
18 2 5 7 a8 1 B46

Anhérigstid 2,61% 1,01% 2,08% 1,07% 1,78% 91,45% 1 684
44 17 35 18 30 1 540

Korttidsvistelse 1,02% 0,36% 0,42% 0,96% 1,37% 95,88% 1674
17 5] 7 16 23 1 605

Kontaktperson 1,97% 0,T7T% 1,73% 1,37% 2,56% 91,60% 1679
33 13 29 23 43 1538

Ledsagarservice 0,90% 0,30% 0,48% 0,60% 0,54% 97,19% 1673
15 5 g 10 2] 1 626

Boendestidjare 1,49% 0,36% 0,71% 0,65% 0,77T% 96,02% 1 882
25 5] 12 11 13 1615

Férsériningsstid 2,20% 1,37% 1,T2% 1,43% 1,01% 92,27% 1 682
7 23 29 24 17 1552

x 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0
0 0 0 0 0 0

Bostad med sarskid service fér 1,14% 0,30% 0,30% 0,24% 0,18% 97,85% 1 671

funktionshincdracde 19 5 5 4 3 1635



Figur 8. Oroar du dig fér hur ditt barns liv kommer att bli, nér barnet ar vuxen?

1 =Inte 2 3 4 5 = Jag kanner mig Totalt Viktat
alls standigt orolig genomsnitt

(ingen 054 2,39%  10,57T% @ 348T% 51,64% 1675 435
etikett) g 40 177 584 BES

Aven betriffande denna fraga ligger resultatet ndra det som finns i “Vem hjélper den som hjélper?”,
men oron ar annu hodgre hos férdldrarna till barn och unga med NPF. Over hilften uppger att se
standigt kdnner sig oroliga for barnet. Bara en halv procent oroar sig aldrig.

Fraga 9. Avslutande fraga om onskemal pa st6d
Enkaten avslutades med en fraga som |6d. “Vad ar det viktigaste samhallet skulle kunna gora for att
underlatta for er familj?”

Vi fick 1 381 svar pa denna fraga, ett enormt material och en viktig kunskapskalla. Svaren visar att
foraldrar till barn med NPF har det valdigt tufft och gor enorma insatser, men séllan sjélva far det stod
de skulle behova. Eftersom enkaten riktar sig till barnfamiljer handlar férslaget valdigt ofta om

atgarder som skolan borde vidta. 50 procent av de svarande upplever bristande stéd fran skolan, ar det

som det som paverkar deras barn mest. Det som paverkar familjerna nast mest (46 procent) ar bristen
pa samordning mellan olika instanser och myndigheter. Det tar mycket tid for bade barn och foraldrar
och gor vardagslivet tungrott.

Det finns manga tankvarda och belysande kommenterar i denna undersokning. Ett urval av dessa kan
du finna nedan.

Samordna alla insatser! Det skulle vara sként att ha en kontaktperson som
kénde till var situation och som kunde vara en spindel i nétet. Det &r mycket
svart att veta vart man skall vdnda sig och valdigt jobbigt att om och om [gen
utldmna sin familj till olika instanser.

Baittre samordning och uppfoljning. Erbjuda stod for syskon for att kunna forsta
bade syskonet och sig sjalv, och hur diagnoser paverkar. Familjeradgivning
eller stéd till fordldrarna sa att de orkar med att inte bara strida for sitt barn,
utan dven ha orken kvar fr varandra sa att separation inte blir enda utvdagen
(dven om det ar for sent just i vart fall).

Jag énskar att det fanns nagon att vanda sig till som kunde ha en helhetssyn till
vad sonen har for rattigheter och behov for att fa bdsta mdjliga stéd och bdsta
mdjliga liv. Som kunde veta vad det finns for olika mdjligheter till stéd och som
kunde tipsa om vart han/vi ska vdnda oss och hur man ska ta sig fram i det
som idag kanns som en djungel. Och som kunde strdcka ut en hand och héra
av sig regelbundet, "checka in" eftersom vi inte alltid orkar jaga och férséka
forbattra vardagen for sonen utan istallet bara ldter tiden ga, trots att det kan
finnas en mangd brister men som vi bara inte orkar ta tag i. Som det &r nu sa
har han en kontakt med habiliteringen typ en gang om aret, mdjligen tva och
det ar ett kort mote dar han typ sdger ait allt &r "bra"” och sen kan han ma hur
daligt som helst ddremellan och vi vet inte hur vi ska hjalpa. Han hade en
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kontaktperson men den personen blev sjélv deprimerad och hdrde av sig allt
mer séllan for att slutligen liksom forsvinna, men ingen uppfdljning fran
kommunen utan nu ndr vi har fatt detta konstaterat - att han faktiskt inte tanker
komma tillbaka - sa far vi sjdlva ta tag i och driva fragan om detta om det ska
hdnda nagot.

Att faktiskt bistd med de resurser mitt barn har rétt till. Upplever att
samhéllet/kommun/skola "later" vissa barn falla mellan stolarna medvetet.

Ta NPF pa allvar, det ar ett legitimt FUNKTIONSHINDER precis som blindhet,
dovhet eller en CP-skada. Problemet &r att funktionshindret inte syns! Vi som
har det har konsekvenser i var vardag vilket &r en del av definition av
begreppet funktionshinder. Vara problem ska inte ligga i hdnderna pa ldans- och
kommunpolitikers godtycke.

Absolut storsta skillnaden skulle det bli om skolan hade stérre forstaelse och
var béttre forberedd pa vilka problem som kan uppsta. Det verkar som om
hjulet maste uppfinnas for varenda elev som far problem, trots att moénstret
borde vara sa tydligt bara man har minsta lilla kunskap. Aftt ta bort vantetiderna
bade pé insatser i skolan, hjélp frén t.ex. BUP och utredningar. Aven nér man
ar i ett riktigt akut ldge med ett barn sa kan véntetiderna vara arslanga, och pa
den tiden hinner bade barn och foréldrar hamna langt under isen. Samordning,
kdnns jobbigt att trots att man kanske regelbundet traffar bade psykologer &
ldkare BUP som kan allt om ens situation, sa maste man uppsoka
vardcentralen for en eventuell sjukskrivning.

rektorer om NPF. Okat vardbidrag s& att man kan ha rad att ga ner i arbetstid,
for barnets skull men Gven for sin egen del for att orka vara en bra foralder och
motverka sjukskrivning och utmattning.

Mindre undervisningsgrupper i skolan och eller en sjélvklar anpassning av
materiel och lokaler i skolan sa man har chans att na sa langt som mdjligt. Att
ADHD diagnostiserade har samma rétt till LSS och forsékringar. Aven en
ldngre fordldraledighet som kan tas under perioder i barnets liv da det kan
behdvas som mest, i mitt fall under tondren som har praglats av manga strider
mot skola och vakna nétter nér barnet haft svart att passa tider och halla sig
inom ramarna.

Hjélpa till med skolsituationen och visa forstaelse for problematiken. Fa
avldsning i hemmet s3 jag skulle kunna arbeta lite.
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BEHOVET AV INSATSER

Denna undersokning bekraftar behovet av ett riktat stod till foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar. De bekraftar och fortydligar de krav Attention stéller i sitt intressepolitiska
program "Det har vill vi”:

e Tidiga insatser sa att barnet snabbt far hjalp

¢ Samordningen av insatserna kring barn med funktionsnedséattning ett maste, resurserna
anvands ineffektivt

¢ Informationen om ratten till Samordnad Individuell Plan (SIP) maste férbattras
e Stod ar en rattighet som ska erbjudas, fordldrarna ska inte sjalva behova jaga det

e Stodet till elever med NPF maste forbattras och skolmiljon anpassas. Lararna maste fa okade
NPF-kunskaper

e Eget stdd och mojlighet till bearbetning viktigt for halsan — alldeles fér manga blir sjalva sjuka

e Sarskild uppmaéarksamhet bor dgnas at svarigheten att kombinera fordldraskap och
forvarvsarbete.

¢ Det behovs riktade insatser for att engagera pappor.

Goda exempel

Attention vilkomnar alla initiativ som kan forbattra for vara familjer. Aven om vi hir tagit fasta pa de
brister som rader ar vi medvetna om att det ocksa finns goda exempel. Det finns skolor som verkligen
forsoker, anstéllda som pa egen hand skaffar sig de nodvandiga kunskaperna, myndigheter och foretag
som tar bra initiativ etc. Men som helhet gors det for lite for att underlatta for familjer med NPF.
Utvecklingen gar dessutom for sakta, extra beklagligt med tanke pa att det géller sd manga unga
manniskor med ett langt liv framfor sig.

— Att Trygg-Hansa startat den vagledande tjansten Familjehjdlpen, riktad till féraldrar vars barn har
NPF och har en barnforsakring, kdnns som just ett sddant gott initiativ som vi efterlyser. Tanken med
Familjehjalpen ar att upplysa fordldrarna om vilka rattigheter och majligheter till stod och ersattning
som finns i samhallet. Kontakten sker genom Trygg-Hansas skadehandlaggare.

Om du som laser denna enkat vill veta mer och kanske ocksa sjalv engagera dig i Attention sa anmaler
man sig som medlem pa www-attention-riks.se
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