Att vara mamma till barn med diagnoser.

Jag har en dotter med diagnos intellektuell funktionsnedsattning (IF) en son med ADHD
och autism.

Att fa hjalp och stod av samhallet har verkligen inte varit och &r inte en sjalvklarhet.
Sonen:

Nar han var mindre och jag sokte hjalp pa BUP skickade dom hem mig flera ganger med
kommentaren att han bara var en pojke som var lite bestamd. Jag gav mig inte och sokte
BUP igen men bad da att fa traffa ndgon annan handlaggare. Det blev en lang process.
Pojken hade valdiga utbrott. Nar det var som varst forsokte vi skydda bade honom och oss
sjalva fran att bli skadade av saker som kastades. Jag fick sjukskriva mig och vara med
honom i skolan for att det var sa tufft. Vi fick ingen hjalp fran skolan. Jag fick sitta i mote
efter mote med skolan, BUP och Habiliteringen.

Ett exempel: Min pojke tyckte det var jobbigt att skriva for hand och jag fick strida for att
han skulle fa visa sin kunskap pa annat satt. Jag fragade rektorn om det stod nagonstans i
laroplanen att man maste skriva for hand. Nej det gor det inte! Sa efter att jag dramt naven
i bordet fick jag igenom att han pa verbala satt eller datorskrift fick visa sin kunskap. Det
skulle visa sig att jag skulle blev tvungen att sla naven i bordet manga, manga ganger till
under hans uppvaxt!

Efter mycket om och men sa var BUP-kontakten i gang och vi fick d& komma till
habiliteringen for utredning. Vi fick en medicin som skulle ta udden av hans varsta utbrott
under tiden han genomgick utredningen.

Forsta gangen jag skulle stoppa tabletten i hans mun madde jag sa daligt. Jag visste ju
inte hur han skulle bli med medicin i sin lilla kropp. Han var inte sa gammal. Men jag var
tvungen, bade for hans och familjens skull. Utredningen resulterade i en ADHD diagnos
som via medicinering hjalpte honom i vardagen med ex.vis koncentration och sémn.
Skolgangen fortgick med en del gropar pa vagen. Endast i ak 4 och ak 6 i grundskolan fick
han resurshjalp. Tank vad det underlattade! Men de andra aren fick vi kampa sjalva.

Aren pa& Oknagymnasiet var ocksa lite skakiga men han fick mycket anpassning och han
kampade pa och trivdes. Dom aren var bra.

For nagra ar sedan stred jag ocksa for en tillaggsutredning. Den resulterade i autism pa
medelniva.

Under nagra ar att han fick komma till korttidsboende en gang per manad. En véalbehovlig
paus for bAde honom och mig.

Dottern:

Dottern blev ganska tidigt utredd pa resursteamet. Manga olika tester resulterade i en IF
diagnos.

Grundskolan var tuff for henne som fick klara sig utan resurspersonal och med minimal
anpassning. Hon kampade inte bara med arbetet utan ocksa med sin oséakerhet och
vilsenhet. Nya saker var jobbiga och det var mycket tarar under skolaren.

Pa hogstadiet kampade jag mig till att hon skulle fa lasa enligt sarskolans laroplan. Det var
ingen enkel process. Till slut fick hon studera enligt den laroplanen och darmed fa de
anpassningar som gjorde att press och prestationsangest slappte lite.

Aven hennes tid i grundskolan och hogstadiet var skakig. Det har kravts mycket stod av
mig som vardnadshavare.

Aven under 4 ar pad Oknagymnasiet fick hon en anpassad klass. Larare och anpassning
gjorde att hon kande sig trygg och duglig. Under den tiden fick man hjalp och tips pa hur
man kunde soka bidrag for henne eftersom hon gick fyra ar i stallet for 3 ar.



Slutat skolan

Sen kommer kapitlet nar bada barnen slutade skolan. Nar de trygga och inrutade rutinerna
forsvann.

Bada ar nu inskrivna pa Arbetsférmedlingen (AF). Det har varit en enda réra fran start.
Man ska inga i ett program via AF. D& ska man varje manad ans6ka om utvecklingsstod
som &r en hel vetenskap.

Det ska sokas fran bade AF och Forsakringskassan (FK). Ingen av mina unga vuxna kan
fylla i det helt sjalv. De ska ocksd anmala vid sjukdom. De ska ocksa delta pa planerade
maoten.

Sonen

Pa det forsta motet pA AF som sonen gick pa hade dom kallat alla ungdomar som gatt ut
skolan. Aven dom med normalbegavning.

Han fick mycket information med sig hem. Bland annat ndgot man kunde s6ka som gav
bade ersattning, praktik och arbete. Det hette Volvosteget. Sonen blev eld och lagor och
tyckte det var bra. Vi hjalpte honom kolla upp det. Men det passade inte mitt barn. Kraven
var alltfor hoga for honom.

HUR kan man samla ungdomar med npf som behéver kort och tydlig information
tilsammans med normalbegavade barn pa samma mote?

Det stressade honom. Jag ringde upp hans kontaktperson och pratade med honom. Den
informationen han gav om allt var till och med mycket for mig. Forstar inte hur dom ténker.
Dar vi star nu ar att det lovas praktikplats hit och dit. Sonen deltar pd méten emellanat
vilka for mig verkar helt meningslésa. De ger inga resultat!

| hans handlingsplan finns allt som man behéver veta om honom. Min son ar duktig
praktiskt, han vill inget hellre &n att ha nagot att ga till varje dag. Han ar punktlig, inte radd
for att ta i och klarar ett 8-16 jobb om han far tydliga rutiner.

Han soker nu jobb sjalv men det blir bara nej. Vad gor det med en person med npf och
sjalvfortroende? Han ar idag 19 ar och ska fylla 20.

Dottern

Dottern fick ga pa ett mote pa AF. Sen fick hon 2 handlaggare. Hon fick en praktikplats pa
ett hunddagis dar hon trivdes. Men efter ett tag fick hon sluta. Efter ett mote med
handlaggarna och agaren sa dom att dottern busade upp hundarna vid vilan samt att hon
hade for mycket frAnvaro. D& man inte kunde lite pa att hon kom, fanns risken att det blev
for fa personal pa plats. Dottern kampade hart med att komma upp morgonen och ta sig
dit med tva olika bussar. Jattenervos i borjan infor ovissheten om det nya forstas.

Det ar ett hunddagis som dom sjélva sager vill hjalpa dom har unga som har det svart. Hur
kan man lagga en verksamhet dar tackningen pa personal hanger pa dom som har
svarigheter?? Det ska val finnas en stabil personalgrupp som kan stotta dessa ungdomar
kan jag tycka. Hon fick sluta och hon blev saklart ledsen och deprimerad. Jag ringde och
pratade med dom, och efter deras ynkliga forklaring blev jag da ocksa arg och sa ett och
annat till personalen.

Praktik

Efter mycket om och men fick hon praktik p& Samhall. Ett nytt kAmpande med nervositet
infor det nya. Men hon dvervann det och tog sig upp tidigt varje morgon. Dar trivdes hon.
Under halvaret hon var dar holls méten med henne, handlaggarna och ansvarig pa
Sambhall da och da. Dar sades det att hon var duktig och skoétte allt fint. Hon hérde prat om
fortsattning pa ett ar. Glad over allt peppande och uppmuntran hon fick. Hon borjade pa
25%, sen hojde hon tills hon kom upp pa 100% och hon blev sa stolt att hon klarade det!
Men sen tog halvaret slut, och hon fick inte fortsatta. Fallet blev hardare denna gang. Nu
har handledarna bestamt att hon ska fortsatta soka jobb sjalv. Hon soker arbete men far
hela tiden nej. For hon klarar ju inte ett vanligt jobb utan anpassning. Hon faller i
depression och mar daligt. Hon vantar i skrivande stund pa att bli kontaktad av en sa
kallad SIUS (Sarskild stédperson for introduktions-och uppféljningsstod)



Bonde och sjalvstéandighet

Till saken hor ocksa att hon drommer om ett sa sjalvstandigt liv som majligt. Sa vi har varit
pa atskilliga moéten pa social omsorg dar vi har totalt tomt oss pa information om dottern
och hon har aven sjalv fatt beratta om sig sjalv. Vi har da ansokt om olika boendeformer.
Hon kan vid moten prata sammanhangande, vara glad och positiv, beratta om en nagot for
positiv sanning om sig sjalv om vad hon klarar och inte.klarar.

Efter alla sdna moten ber jag att fa prata utan henne, for att forklara att i verkligheten ser
det annorlunda ut. Det har visat sig att hon har mer svarigheter &n vad vi trodde i fran
bdrjan.

Vi fick avslag pa allt boende. Hon &ar idag 23 ar och bor fortfarande hemma.

Hon har beviljat boendesttd i hemmet 90min i veckan. Men sa lange stannar personalen
aldrig. Om det fattas det personal &r hon en av dom som blir bortprioriterad och blir utan
besok den veckan. Vi sjdlva har tvingats soka boende till henne och hon har ratt till mer
boendestdd &n de 90 min/vecka hon far idag.

Det hon behdver ar en servicebostad dar det finns personal tillganglig hela tiden. Tyvarr
verkar det som hon hela tiden "faller mellan stolarna”. Hon blir ofta orolig dver olika saker
och kan fa angestattacker.

Det kanns ibland helt hopplost och man undrar om varken vara ungdomar eller vi foraldrar
nagonsin kommer fa ett sjalvstandigt och eget liv.

Summering

Om jag ska summera tiden fram till nu s ar det att ansvariga 6ver olika instanser inte
samarbetar. Man far inte helt igenom det man har ratt till. Man far sitta och beratta hela
storyn om och om igen trots att man gett tillatelse att dom far ga in i alla journaler och lasa.
Att fa hjalp av AF till jobb verkar vara omdjligt. AF uppmuntrar att séka jobb, som dom sen
inte kan fa eftersom de inte matchar. Hur kan man krava det nar det ar anpassade jobb
dom behdver hjalp att fa?

Att man maste "sla naven i bordet” hela tiden for att bli lyssnad pa verkar vara ett
aterkommande problem.

Att dverklaga

Och att fa hjalp med boende ar inte heller latt. Att 6verklaga beslut verkar inte heller hjalpa.
Det ar inte sjalvklart och tydligt vart och hur man kan fa hjalp med saker.

Nu ar jag en ganska driven mamma som inte ger mig och som sjalv forsoker ta reda pa
saker. Men sjalvklart har aven jag fallit manga ganger pa vagen och undrat hur jag ska
orka. Men om jag inte reser mig, vem ska kampa for dom da?

Det ar inte konstigt att barn och unga mar daligt i vart samhalle. Man far ju ingen hjalp.
Vem hjalper de ungdomar som inte har vardnadshavare som orkar kampa? Som kanske
sjalva lider av psykisk ohélsa, har npf eller annan funktionsnedsattning?

Hals Johanna



