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Fastna mellan ung och vuxen
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Forlangt toraldraskap

* 400 000 foraldrar till barn under 18 ar med funktionshinder
* Inkluderar vi foraldrar med barn 6ver 18 ar — betydligt fler
* Det aktiva foraldraskapet varar langre

Vuxet ansvarstagande kriver funktioner som inte dr vilutvecklade vid autism och/eller adhd:
*  Overblick av en situation
* Konsekvenstinkande
* Tidsuppfattning
* Impulskontroll: f6rmaga att vinta for att fa 16n for médan senare
* Taandras perspektiv

* Utvardera sig sjily, sjalvinsikt
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Den fragmenterade valtarden

* Utredningar och rapporter visar aterkommande att valfardens olika delar inte
samverkar tillrackligt, vare sig internt eller externt och foljer inte upp sina beslut

. * Opvergingar mellan BUP och vuxenpsykiatrin/ barnhabilitering och

vuxenhabilitering brister

* Virden ar superspecialiserad
* Manga privata verksamheter har inte uppdrag att f6lja upp och samverka
* Valfarden rymmer médnga hal och sprickor att ramla ner 1

* SIP — moten, syftet ar samverkan, men ofta virjer man sig fran ansvar snarare an
samverkar
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Var hamnar samverkansansvaret dar i

* I knat pa foraldrarna

. * Nigon med funktionsnedsattning kan inte driva och samordna sin egen

vardprocess.

* Varden och omsorgen saknar ibland helikopterperspektiv och har svart att
forstd vilket sammanhang man verkar 1.
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Misstrodd och motarbetad

* Mainga foraldrar upplever inte att det ar barnets funktionsnedsattning som ar

. den storsta utmaningen. -
* Utan att man upplever sig misstrodd och motarbetad av dem som ar satta att
hjalpa

* Hur ar det mojligt?
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Bemotande

* Konflikter med vard, skola och myndigheter vanligt.

* Neurotypiska har begrinsad mentaliseringsformaga nar de relaterar till autister,
. ”The double-empathy-problem”.

* Neurotypiska har stort behov av icke-verbal kommunikation for att fo6rsta och
kanna sig forstadda.

* Att umgis med ndgon med autism kan vara kontraintuitivt. Det kdnns ritt men ar
fel. Personen kanns arg men ar koncentrerad, kanns hotfull men ar nyfiken.

* TForildrar som har “krigat” lange behover ett omsorgsfullt bemotande tor att kanna
tillit och kunna samarbeta.
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Juhani 24 ar, autism och OCD

Forsokt studera pa annat ort

. * Allt mer angest, hans OCD eskalerar, kommer ej ut ur lagenheten

Flyttar hem till foraldrar, soker psykiatrin men far beskedet att han har
autism och ska vanda sig till habiliteringen som svarar att detta ar psykiatri
och att han ska vanda sig till psykiatrin. Lakare pa VC skriver remiss till
psykiatrin som nekar hjalp eftersom han har autism. Juhani mar allt samre.
Foraldrarna kontaktar Socialtjansten som meddelar att de inte kan gora nagot
om han mar sa daligt. Boendestod ar inte aktuellt nar han bor hemma.
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Maja 23 4r, autism och adhd

Har gatt 1 "aspergerklass” och avslutat gymnasiet. Sedan dess ingen
sysselsattning. Varit pa sitt rum och skapat musik. Stora angestproblem som
triggas av minsta krav. Kan inte reglera kanslor, far manga utbrott och kan bli
valdsam. Foraldrarna hjalper Maja att soka psykiatrin for angesten. Hon
erbjuds medicinsk behandling men inget annat. Det ar inte hjalpsamt. Av
habiliteringen far de beskedet att det ar psykiatrins ansvar att behandla
hennes angest. De erbjuds ingen annan insats, man anser att hon mar for
daligt. Maja mar allt simre och tiden gar. Vagar inte soka daglig verksamhet,
ar radd for allt nytt.
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Sa har kan det kannas for foraldrarna?
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Men latt att bli kidnappad av barnets angest

* Angest 4r mycket vanligt vid autism, nistan som ett foljdtillstand
* Social angest

* Angest nir man blir 6vervildigad av intryck

* Angest vid ovintade forindringar

* Angest i nya situationer

* Angest nir nigot inte blir exakt som man tinkt sig

* Angest vid krav
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Autism och angest

* Angest kan vara obegriplig fér den som drabbas.
. * Svirt att lasa av den egna kroppen och forsta vad som pagar

® Man blir radd for de kroppsliga signalerna

* Radslan gor angesten varre, man far "meltdowns, ”shutdowns eller ”’lasningar”
* Man utvecklar undvikandebeteenden

* Som foralder svart att pressa barnet att gora sadant som okar dngesten. Man klarar
inte av att se sitt barn lida

* Svirt balansera mellan krav och anpassning
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Hur tir man tillgang till samhallets stod?

* Psykiatri: medicinsk och psykologisk behandling, st6d

* Habilitering: information, stéd och hjilpmedel

. * Socialtjanst: LSS: daglig verksambhet, sarskilt boende, ledsagare osv; SOL: boendestod,

kontaktperson, ekonomiskt bistind, arbetstrining

* Beroendevird

* Arbetstformedling: olika insatser, stod, SIUS, 16nebidrag

* Forsakringskassan: Aktivitetsersittning, sjukersattning m.m.
* Studier: sarskilt stod

* Ta hand om sin ekonomi: fullmakt, god man, férvaltare osv
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Hur fir man det att fungera?

* Diagnoser gor liten skillnad, det ar hjilpen man kan fa efterat som forindrar.

* Gor tydliga och individualiserade rekommendationer nir du utreder.

* Inkludera f6rildrar/nirstiende i atergivning och uppfoljning som regel

* Sitt bollen 1 rullning, boka och delta pa méten, £6lj upp.

*  Overbrygg kontakten mellan barn- och vuxenpsykiatti; barn- och vuxenhabilitering; psykiatri-habilitering-
soclaltjanst.

*  Vad kan du/ni g6ra for att ett mote med vird och myndigheter ska bli meningsfullt f6r patient och nirstiende?
*  Vilken roll klarar/orkar foraldrarna ha, vilka resurser finns?
* Fullmakt for att underlitta

* Anpassa dina behandlingsinsatser
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Hur fir man ett mote att bli fruktbart?

* Kontinuitet, samma personal som forra gangen.

* Viktigt att de professionella far fatta beslut.
. ° Bjod in patient och nirstiende/stédperson
* Folj upp tidigare mote, vad bestimdes, vad ar genomfort.

* GoOr en agenda

*  Skriv/illustrera — tydligg6rande pedagogik

* Sammanfatta och friga om alla har forstatt, ar nagot oklart.

* Se till sa patient och foraldrar far komma till tals.

* Sammanfatta alla beslut, férdela ansvar, vem gor vad, till nar?

* Folj upp!
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Anvand alla strangar pa din lyra

* Designa ett behandlingsupplage som matchar patientens funktionsniva.

. * Med en utredning 1 bagaget har du optimala forutsattningar for det.

* Tank pa att de flesta manualiserade behandlingar kraver funktioner era
patienter inte har tillgang till, som abstrakt tankande, reflektionst6rmaga,
mentaliseringsformaga, arbetsminne. ..

* Men evidensen da!?
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Fvidens — det generella och unika

* Behandlingsstudier som lagger grund for evidens har god design och
. signifikant effekt. Flera studier med liknande resultat ar en forutsattning.

* Forsokspersonerna ar ofta neurotypiska, har oftast en diagnos, lag
generaliserbarhet for komplexa fall.

* Skralt vad galler behandlingsstudier av personer med samtidig NPE.
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Det bedragliga medelvardet

* Medelvirdet finns inte, det ar en abstraktion.

. * Variationen finns, den ar verklig,

° Aven i vil genomforda studier finns en spridning kring
medelvardet.

* Studier dar alla far en sakerstalld effekt av en intervention ar fa.

* One size does not fit al.
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Manualiserade behandlingar

* Har sillan evidens pa patientgruppen med samtidig NPF om de
. inte ar utprovade for gruppen.

* I majoriteten av komplexa arenden maste en noggrann
anpassning/individualisering av behandlingen ske.

* Behandlingen ska anpassas till patienten, inte patienten till
behandlingen.
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Anvand ditt protessionella omdome

* Utgar fran generell kunskap och praktisk erfarenhet 1 en unik situation och

. avgor vad som ar viktigt 1 just den har situationen och klokt att gora.

* Mainga misslyckade behandlingar bottnar sannolikt 1 tillampning av en
generell metod utan anpassning till situationens unicitet.
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Vilken foraldrastil fungerar?

Den auktoritara foraldrastilen

Lat-ga foraldrastilen

* Den auktoritativa foraldrastilen.

Den forsummande foraldrastilen
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Den auktoritativa foraldrastilen

* Varma och karleksfulla foraldrar

* Tydlig med granser, men lyssnar och later barnet paverka.

* Ger rimliga forklaringar och begripligoor granser, ar forutsagbar.
* Anpassar granserna till barnets formaga

* Bestraffar inte — lir ut hur man gor, det ska vara latt att lyckas.

* Uppmuntrar barnens sjalvstandighet nar det ar lampligt.

* Kontroll och engagemang.
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Den neurotypiska ungdomen och
vuxenblivandet

* Alltmer sjalvmedveten, jamfor sig med andra pa gott och ont

. * Kompisarna viktigare an foraldrarna — positionerar sig 1 gruppen, tranar pa

sociala beteenden

* Tar spjarn mot forildrarna for att bilda en egen identitet, bryter sig loss,
’trotsig”’, argumenterande, foraldrarna fattar inget

* Stark sjalvstandighetsdrift

* Tanker framat, vill bort. Vill tjana pengar, jobba, garna resa, flytta, studera
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Den autistiska ungdomen och vuxenblivandet

* Inte sa sjalvmedveten, har inte ett ’yttre 6ga”. Ser inte sin egen roll 1 det som hander

. * TForildrar och familj fortfarande mer centrala an vianner

* Kan vara kontaktsokande och littledd
* Ser ofta andra tonaringar som barnsliga, accepterar inte det sociala spelet

* Ligre sjilvstindighetsdrift. Agnar sig it intressen, p4 sitt rum, tinker sillan pa
framtiden, forstar inte sin del 1 ansvarstagandet. Vet att nagot maste goras men inte
vad. Avskarmar sig snarare an bryter sig loss

* GOr helst pa samma sitt, undviker det nya, det som vacker angest
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Adhd-ungdomen och vuxenblivandet

* Inte sa sjalvmedveten, ser inte sin roll 1 det som hander

. * Lar sig inte av sina misstag, stannar inte upp och reflekterar.

* Kompisarna mycket viktiga, dras latt med, okritisk, kor sitt race, foraldrarna har
svart att komma till tals

* Testar spanningssokande saker, soker kickar
* Skolans krav kanns alltmer ooverstigliga, uthélligheten brister, man slapper tagit

* Stark sjalvstaindighetsdrift, nagot maste handa, men ofta ogenomtankta beslut, stort
risktagande
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Relationenn — den enda kanal taan hae lar ut ;
samspelsfardigheter

* En fortroendefull relation ar nyckeln till framgang

* Nair barnet har fortroende for foraldern okar chansen att fa ta del av svarigheter och
. hiilpa till

* Man bjuder in till samtal

® Lyssnar

* Validerar

* FPragar om man far ge rad eller beratta vad man tanker

* Bromsar rattningsreflexen
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Anpassa krav och tforvantningar

* Fraga - hur gor du nir nagon stiller for hoga krav pa dig? Tittar bort. Undviker?

. Glommer? Undanflykter? Gor dig okontaktbar? Ber om hjalp?

* Uppmuntra forildern att gora sig nyfiken — problembeteenden ar ofta ett satt att bli
av med krav eller kravstallaren. Skapa forutsittningar for en ’synvianda”.

* Hur ser kraven ut?
* Har man accepterat barnets funktionsnedsattning?

* Har man fastnat i verklighetsglappet?
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Lagattektivt bemotande, men inte bara... ,

* Vid overkrav ar vanliga reaktioner hos alla: 16gn, ’glomska”; titta bort, ga 1 forsvar, forneka,

skjuta upp.

. * Personer med NPF nar sin grans snabbare.
* Kan leda till utbrott, trots, meningslosa argumentationer, 16gner, vald, "meltdowns”,

’shutdowns”, ”lasningar”.

* Nar ndgon har passerat sin grans ar all press negativ.

* Man forsoker hjalpa personen att aterta kontrollen 6ver sig sjalv med lagaffektivt
bemotande.

* Men vid ett senare tillfalle forsoker man bjuda in till ett fortroendefullt samtal om vad som
hant och hur man ska gora nasta gang
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Tydlighet och begriplighet

* Vilka forvantningar har man pa barnet? Hur kommunicerar man dem? Lar ut

. ”explicitiska”.
* Ar man logisk och begriplig? Barnet maste forsti varfor nigot giller.
® Men ocksa kunna anpassa till barnets dagsform och situation.

* Ojamna formagor ar mer regel an undantag. Handlar sallan om trots eller
lathet.
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Sammanhangstorklarare

® Vad ir det som ska goras?

* Varfor ska det goras?
. * Hur ska det goras?

* Nir ska det goras?

* Hur lange ska man halla pa?
* Vad hander sedan?

* Med vem ska man gora det?
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Vara sammanhangstorklarare

Utan sammanhang Med sammanhang
.  Tar du hunden? * Skulle du kunna ta ut Sigge(vem) pa en
kissrunda (vad) sa hinner jag laga maten

under tiden och vi hinner ata (varfor)
innan jag skjutsar dig till traningen.
Kopplet med kisspase finns pa Sigges krok
1 hallen. Det ricker om du tar den korta
rundan runt kullen (var), det brukar ta 20
minuter (hur lange). Sa dter vi nar du ar

tillbaka (hinder sedan).
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Struktur och forutsagbarhet

* Familjemoten dar man planerar kommande vecka

. * Schema — anpassat till barnet, eventuellt med bildstod

* Hjalpa barnet att anvanda schemat. Det ska vara latt att gora ratt

Forvarna 1 god tid innan vaxling av aktivitet

Ligga steget tore
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Skapa motivation: Hur vill Juhani anvanda sin tid?

Sa anvander Juhani sin tid Sa vill Juhani anvanda sin tid

>}{(\ \ //A\
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JUHANIS VECKOSCHEMA
, . " E
Mandag Tisdag Onsdag Torsdag Fredag Lordag Séndag |
08.00-09.00 Ga upp Ga upp Ga upp Ga upp Ga upp i
09.00-10.00 Frukost Frukost Frukost Frukost Frukost Ga upp Ga upp :
09:30 Promenad  09:30 Promenad  09:30 Promenad  09:30 Promenad  09:30 Promenad :
T T T o T
10.00-11.00 | Plugg | Plugg i Plugg \ Plugg i Plugg Frukost Frukost ‘
L) ) L) L 1 . e 7l
11.00-12.00 4 + < 5 + 'Spel ! Spel
T )
12.00-13.00 Lunch Lunch Lunch Lunch Lunch i ,L
T 5 7 g
13.00-14.00 | Plugg i Plugg | Plugg | Plugg i Plugg Lunch Lunch
1 T T T 1
14.00-15.00 | " ' ; |
: : : : :
15.00-16.00 Jt T > i
T b T T T i
16.00-17.00 | Spel | Spel | Spel | Tréning | Spel \Tréning Planeringsméte
] T T T T T
I 1 I 1 1 1
17.00-18.00 oL N L o - JL
18.00-19.00
19.00-20.00 Middag Middag Middag Middag Middag Middag Middag
T T oy I 1 by T i 1)
20.00-21.00 ! Spel ! Spel ! Spel ! Spel ! Spel ISpel ! Spel
T T T ) 1 T )
21.00-22.00 | : : i i i ;
A 4 A 4 A 4 A 4 A 4 A 4 A 4
22.00-23.00 22:15 Kvallsrutin ~ 22:15 Kvallsrutin  22:15 Kvallsrutin ~ 22:15 Kvallsrutin 22:15 Kvallsrutin
23.00-24.00 Varva ner Varva ner Varva ner Varva ner 23:15 Kvallsrutin 23:15 Kvallsrutin Varva ner
24.00 Slacka Slacka Slacka Slacka Varva ner Varva ner Slacka
01.00 Slacka Slacka
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Juhants kvallsrutin

Katarina A. Sérngard

AKTIVITET: KVALLSRUTIN

Stang datorn

Titta i kalendern, utvardera dagen, planera nasta

Duscha

Tvatta haret varannan dag
Tandborstning

Nattklader

Varva ner, lagga sig

Slacka
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Utan anpassning (planering/schema) .

Zahra: Jag dker till jobbet snart. Ser du till sa Asli och Hanad far middag och kommer 1
sang 1 tid?

Ayisha: Kan inte, jag gar snart.

Zahra: Vad da gar snart? Struntar du helt 1 familjen, vem har du blivit?
Ayisha: Skrik inte! Du ar ju inte klok. Jag ar inte din betjant.
Zahra: Var inte sd respektlos!

Ayisha sliter at sig jackan, slir igen dorren och springer ner {6r trappan. Zahra kianner
sig helt hjalplos.
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Med anpassning ,

Zahra: Ayisha har du tid att prata lite?

Ayisha: Ja, vad ar det om?

Zahra: Vi planerade ju veckan i séndags. Ar det okej om vi pAminner oss om hur kvillen blir?
Jag ska ju jobba kvall och du var snall och stallde upp och flyttade pa bion med Nathalie.

Kunde hon en annan dag?

Ayisha: Lugn, jag har koll pa laget. Jag vet att jag ska fixa middagen. Du har képt fryspizza som
jag kan varma at dem och de ska ligga 1 singarna klockan nio. Jag har koll, jag ordnar det.

Zahra: Tack alskling, du dr verkligen ett stort stod.

Ayisha kanner sig stolt och Zahra trygg och forvissad om att smasyskonen ska bli val
omhindertagna. Hon kan lugnt ta sig till arbetet.
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Komplexa problem .

* Problem som maste brytas ner 1 sina bestindsdelar for att kunna 16sas blir
. ofta ooverstigliga for nigon med autism.

* Man kianner angest nar tanken snuddar vid dem och undviker effektivt att

tanka pa dem.
* Nar nagon namner problemet svarar man inte eller blir kanske arg,

* Da beho6vs hjalp med strukturerad problemlosning. Nodviandigt med papper
och penna/dator
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jud 1n till problemlosning

Problem: Jag vill ha ett arbete men vet inte hur jag ska géra

Skattnin
Losningar Fordelar Nackdelar 9
0-10
Séka jobb i Man ser vilka jobb Jag maste antagligen skicka manga 3
Platsbanken. som finns. ansdkningar och jag tycker inte om
att skriva.
Anstéallningsintervjuer kanns svart.
Ga runt till féretag Jag kan se hur detser | Jag har svart att prata om mig sjalv. 1
h t ig. tdar.
SF1 PESSSRTETS Mg utdar Jag tycker inte om att ta kontakt
med nya manniskor.
Jag vet inte vilka foretag som finns.
Ga till Jag kan fa hjalp att Jag tycker inte om att traffa nya 6
Arbetsférmedlingen. | hitta jobb. Pa manniskor.
hemsidan star det att
man kan fa extra stéd.
Lasa in Manga arbetsgivare Jag vill inte plugga. Kurserna jag 2

gymnasiekurser. vill att man har har kvar &r trakiga.
gymnasiebetyg.

Losning: Ga till Arbetsformedlingen.

N&r: Gar in pa hemsidan i dag och bokar tid.
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Skapa overblick ’; \§

* Nar bara nuet finns ar det svart med tidsmassig overblick.

. * Man vill vara framme direkt, kunna direkt.

* Har inte forstdelse eller tilamod for att det ar en process som tar tid. Man ger
upp innan man har borjat, det kanns hopplost
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Ingen sysselsittning,
arbete eller studier,
ingen inkomst.

Katarina A. Sérngard

Arbetsférmedlingen,
berittar om diagnos

SNPF Norra regionen 23-10-19
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Praktik

Lonebidragsanstillning
med anpassningar, egen
f61s61jning.

Egen inkomst, sparar
pengar, bor hemma,
letar bostad

Arbete, 16n, egen bostad.
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Vara foralder till ett vuxet barn med
funktionsnedsattning

* Alla foraldrar vill sina barns basta, konsten 4ar att veta vad som ar bist.

. * Har man anpassat sina forvantningar efter barnets forutsattningar eller
fastnat 1 sina gamlar

* Har man fastnat i sorg och besvikelse, verklighetsglappet?
® Vare sig overkrav eller franvaro av krav fungerar

* Balansen infinner sig om man accepterar barnets funktionsnedsattning och
samtidigt ser formadgorna och mojligheterna.
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Kan man bli vuxen om man har en

funktionsnedsattning?

* Vuxenhet handlar om ansvar.

. ° Ansvar fOr sina beslut, sin ekonomi, sitt boende, sina medmainniskor men
ocksa for sin funktionsnedsattning

* Det ar vuxet att ta ansvar for det man inte klarar av pa egen hand och be om

hjalp.

° Vi ar alla beroende av vara medmanniskor till och fran under livet, det 4r det
normala
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Bli en dorroppnare '
— inte en grindvakt! |

Z.ooma ut, se helheten, vad behoéver
patienten?

Samarbeta med andra aktorer.

Individualisera ett upplagg.

Inkludera foraldrar/narstiende.

Folj upp!
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