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Aldrelyftet - aldras och ma bra med adhd

Det kan tyckas sjdlvklart att dven dldre ménniskor kan
ha neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF).
Sérskilt eftersom vi idag vet att cirka 8—10 % av alla
barn har en NPF-diagnos och att NPF, i de allra flesta
fall, f6ljer med hela livet &ven om uttrycken kan dndra
karaktér med &ldern.

Sa varfor pratas det da sa lite om aldres NPF?

Vi har idag en hel del kunskap om barn och unga med
NPF och det finns manga upparbetade strategier och
metoder for att anpassa och kompensera for bristande
formégor hos unga. Men kunskapen om hur livssi-
tuationen for dldre med NPF ser ut ér eftersatt. Med
projektet ”Aldrelyftet — aldras och ma bra med adhd”
vill Riksforbundet Attention dndra pa det.
Projektnamnet antyder att det bara géller dldre med
adhd men dé flera med andra NPF-diagnoser hort av
sig har projektet inkluderat d&ven dem. Darfor kommer
vi 1 rapporten fortsattningsvis vid flera tillfdllen tala
om NPF i en vidare mening och inte bara om adhd.

Vad sager de aldre sjalva?

Som ett forsta steg i projektet har vi lyssnat pa de dldre
som har NPF eller liknande problematik — p& deras
tankar, erfarenheter och livsberittelser. I din hand
héller du nu en rapport som utgér ifran de narmare 470
roster som vi har fatt ta del av under Aldrelyftets forsta
halvar. Roster som i manga fall berdttar om ett livs-
langt lidande, diskriminering, fordomar och okunskap,
men ocksd om den stora lattnaden att till slut fi svar pa
varfor livet kan ha varit s svart.

Frén borjan var det tinkta aldersspannet 60—75 &r men
da manga som horde av sig till projektet var i aldern
50—60 ar, vilkomnade vi alla som kénde sig adress-
erade av projektet och identifierade sig med gruppen.

Vi hoppas att du som ldser kommer att fa 6kad forstaelse
for hur det kan vara att dldras med NPF och vilken stor
betydelse en diagnos kan ha for dkad livskvalitet. Och
att det aldrig ar for sent for en utredning.



Tack!

Forst av allt vill jag rikta ett stort och varmt tack till alla som
sa generost har delat med sig av sina erfarenheter och tankar
kring att aldras med NPF. Era livsberittelser har bidragit till
en stor insikt och kunskap om hur dldre med NPF upplever
sin livssituation!

Ni har belyst hur viktigt det &r att ha med ett livsloppspers-
pektiv, att livet for s manga av er varit en kamp for att klara
alla svarigheter. Hur viktigt det &r med kunskap om de stora
utmaningar som kommer i 50—60 arsadldern. Som nér till
exempel ens barn som man har kimpat for hela livet flyttar
hemifran, nér ens fordldrar blir gamla eller gér bort och den
egna kroppens aldrande borjar gora sig pamint. Nar ett liv 1
standig kamp for att bli forstddd och accepterad borjar ta ut
sin ratt.

Ni har dven synliggjort hur viktigt det kan vara att fa moj-
lighet att sorja det kimpiga liv man har haft och att tinka pa
hur livet hade kunnat bli. Om man bara hade vetat. Trots en
jobbig utredning kdnner de allra flesta att det var vért det for
att f4 okad forstéelse for sig sjilv och sina svarigheter.

Jag vill rikta ett sérskilt tack till Lotta Borg Skoglund, Lisa
Thorell, Taina Lehtonen och Susanne Rolfner Suvanto som
funnits dir och stottat mig i manga fragor.

Tack éven till Huddinge kommun, pensionéirsorganisation-
erna SPF och SKPF och Volontarbyréans dldrendtverk som har
hjalpt till med kunskap och spridning av projektet.

Jag hoppas att du som ldser rapporten far storre
insikt och 6kad kunskap om hur det kan vara att
aldras med NPF och vad man kan behova for
att ma bra med NPF.

Stockholm 2021 03 26
Annika von Schmalensée

Projektledare, Riksforbundet Attention
Aldrelyftet — aldras och ma bra med adhd




Om Riksforbundet Attention

Riksforbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska g
funktionsnedséttningar (NPF) samt for anhoriga och yrkesverksamma som moter
personer som har NPF. Attention arbetar for att varje individ, oavsett dlder, som finns

bakom diagnoserna ska bemotas med respekt och fé det stod de behdver i samhéllet. “Hur ska jag som dldrande
NPF-kvinna ens bli tagen pad
Attention har ca 50 lokalfoéreningar representerade i hela landet som ar kérnan allvar inom varden?”

i verksamheten. I lokalféreningarna kan man tridffa andra som befinner sig i en
liknande situation, delta i aktiviteter och samtalsgrupper och framfor allt sprida
kunskap och bilda opinion tillsammans.

Attentions arbete baseras pa FN:s konvention om ménskliga rattigheter for personer
med funktionsnedsittningar. Konventionen tydliggdr vilka rittigheter méanniskor med
funktionsnedsattning har och &r en tydlig markering att samhillet behover anpassas efter
ménniskorna, inte tviartom. Attention tror att negativa attityder, fordomar och diskrimin-
ering ofta beror pa kunskapsbrist, Attention arbetar darfor for att 6ka kunskapen om vara
medlemmars behov. Forstaelse forandrar attityder.

Fakta om NPF

NPF ér ett samlingsnamn for diagnoser som adhd, ASD (Autism Spectrum Disorder),
Tourettes syndrom och sprakstérning. Neuropsykiatriska funktionsnedsittningar syns
inte. Dérfor kan det vara svart for andra att forstd hur det &r att leva med dessa funktion-
snedsittningar. Eftersom NPF finns hos omkring 8-10 % av befolkningen behdver alla
som arbetar inom vérd, stod och utbildning fa kunskap om vad NPF innebér. Kunskap
ger forstaelse som kan leda till ett individanpassat bemdtande och battre insatser.

Orsaken bakom NPF é&r biologisk och har ingenting med uppfostran eller intelligens att
gora. NPF paverkar den kognitiva formagan, det vill sdga hur man hanterar information
och hur sinnesintryck upplevs och bearbetas.

Vad innebar NPF?

En person som har NPF kan ha svarigheter med att sortera, planera, minnas, prioritera
och forsta sociala koder. Nér hoga krav stélls pa formégor som ér nedsatta kan det leda
till stark stress. Darfor &r det viktigt att olika samhaéllsfunktioner ar anpassade till att inte
stélla for orimliga krav pa en person som lever med NPF.

Las mer om NPF pé Attentions webbsida: attention.se/npf

Om projektet

For att 6ka kunskap och medvetenhet hos dldre med NPF och hos personer som méter
dem i sin yrkesroll s4 startades projektet Aldrelyftet — dldras och md bra med adhd i
augusti 2020. Projektet &r tredrigt och finansieras av Allmanna Arvsfonden. Den priméra
malgruppen ér dldre med NPF-diagnos eller liknande problematik.

4 Rapport 1, Aldrelyftet - &ldras och m& bra med adhd, Riksférbundet Attention



Resultat av enkaten och intervjuerna

Genomforande
Under hosten 2020 genomfordes 47 kvalitativa

intervjuer och intervjusvaren lag sedan till grund for
en enkét som skickades ut i slutet av aret. Nér enka-

tundersokningen avslutades i slutet av januari 2021
hade 420 personer dver 50 ar svarat.

Viktiga resultat fran enkaten:

* 84 % har nadgon gang i livet lidit av angest/
depression

* 83 % har upplevt utanforskap

* 74 % har lidit av utmattningsdepression

* 45 % har ndgon géng haft suicidtankar

* 66 % upplevde grundskolan som en extra
utmanande period

* 63 % upplevde arbetslivet som en extra
utmanande period

* 52 % upplevde fordldraskapet som en extra
utmanande period

* 53 % har eller har haft sméartproblematik

* 73 % upplever svérigheter med koncentration/fokus

* 71 % upplever svarighet med en inre oro

* 56 % kanner sig ofta missforstadda

* 48 % kénner sig ofta ensamma

* 60 % fick okad forstéaelse for sig sjdlva nér de
fick sin diagnos

* 55 % fick bekriftelse pd vad de sjélva misstinkt
nér de fick sin diagnos

* 52 % har inget stod i vardagen

* 49 9% svarar att de har behov av mer stod for att
klara sin vardag

* 43 % far lakemedelsbehandling

Olika omraden
Nér materialet analyserades utkristalliserades
fem huvudomréden:
* NPF i ett livsloppsperspektiv
* Att fa en diagnos som &ldre — eller att inte fa
» Niar NPF-diagnos ér faststélld
* Livssituationen nu och framtiden
* Behovet av stod, igenkénning och hjilp

Varje omrade har sedan delats upp i olika teman.
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Om de svarande i enkatundersokningen

Kon

Alder

Civilstand

Anhorig

Diagnos

(flera svar
majliga)

Nuvarande
sysselsattning

Alder vid
diagnos

71 % ar kvinnor
28 % ar man
1 % &r annan

68 % éar 1 aldern 50-60 ar
19 % &ar 6065 ar
13 % é&r over 66 ar

61 % ar gift/sambo/sdrbo
22 % ar ensamstaende
17 % ér skild/énka/dnkling

71 % é&r ocksa anhorig till en person
med NPF

65 % uppger adhd/add

29 % uppger autismspektrumtillstand
16% har inte en diagnos men
misstanker att de har

5% har inte en diagnos

2% uppger Tourettes syndrom

34 % arbetar heltid

14 % arbetar deltid

15 % far sjukerséttning

11 % &r pensiondrer

9 % ér sjukskrivna

17 % har angett annat, som
arbetslosa/arbetssokande, har fler
an en sysselsattning, studerar eller
arbetstranar

35 % fick diagnos i aldern 30—49 ar
37 % fick diagnos i dldern 50-59 ar

6 % fick diagnos nér de var over 70 ar
21 % har ingen diagnos



PF | ett

vsloppsperspextiv

NPF genomsyrar hela livet och manga av de svarande vittnar om hur tillvaron varit kantat av utmaningar och hinder som
stallt det till det i skolan, yrkes- och familjelivet. Med storre delen av livet i backspegeln sa blir det tydligt for manga hur
NPF-relaterad problematik lopt som en rod trad. Det finns en vilja att soka forklaringar till en - i vissa fall - kaosartad
tillvaro, daligt sjalvfortroende och svag sjalvkansla.

"Adhd fanns inte nar jag var barn eller ung”

De flesta som svarat i enkédten dr uppvéxta nar
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar dnnu var
outforskad mark och méanga — idag forlegade och
forkastade — forklaringsmodeller var forharskande.
Forklaringsmodeller som ofta lade ett stort ansvar
pé individen och som i sin tur skapade en
grogrund for daligt sjalvfortroende och
lag sjdlvkéansla. Kunskapen om NPF
okade under slutet av 80-talet — forst
under diagnosnamn som MBD

(Minimal Brain Dysfunction) och

sen DAMP (Deficits in Attention,

Motor control and Perception).

Da var det allmén konsensus att
funktionsnedséttningarna framst

rorde pojkar i skolaldern och att det

ofta utatagerande beteendet var av

en overgdende art. Vid den hér tiden var
majoriteten av de svarande i enkéten vuxna

och kiinde troligtvis inte igen sig i beskrivningarna
av MBD- och DAMP-tillstanden hos barn. Kénslan
av att ndgot var fel och att de ként sig annorlunda har
dock foljt flera av de svarande i savil enkdten som i
de kvalitativa intervjuerna. Genomgaende omdomen
om det egna jaget dr “dum”, “korkad”, “’lat”.

framat."

”Jag har sviter efter ett langt liv som missforstadd
vilket gett konsekvensen att jag uppfattar mig ofta
som dum och mycket besvirlig.”

"Livet har varit en bland-
ning av kaos, hoppléshet,
bra stunder, depressioner
och kdnsla av att vara
vdrdelos och full fart

For méanga ér det en sorg att mota alderdomen med en
kénsla av flera personliga misslyckanden. De flesta
_ uttrycker att de hade behdvt stod och strategier
tidigare fOr att {4 skola, arbetsliv och familjeliv
att fungera battre. Med dagens kunskap om att
NPF ér livslanga funktionsnedsdttningar, och
inte ndgot som enbart géller stokiga pojkar, s
far manga en mojlig forklaring till liv som
varit svart att fa ihop.

Individuella skillnader
De individuella skillnaderna i
gruppen med NPF-problematik
ar stor. Inte minst pa grund av de
stora gradskillnaderna i funktion-
snedsittningen men ocksa pa grund
av forutsdttningarna man hade fran
borjan.

“Det talas for lite om hur olika adhd ter
sig for olika kén, i olika daldrar och med olika
forutsdttningar som om man har bara adhd eller
ocksd har andra tillstand.”

Vissa har fatt mycket stdd fran forstdende fordldrar
och omgivning och hittat strategier for att hantera

sin vardag, men inte sdllan med en ihédllande kénsla
av utanforskap. For andra har det varit ett kaos fran
barndomen och framat. De har i storre utstrackning
fatt navigera i livet pa egen hand vilket ofta resulterat
i en osiker tillvaro.
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“Jag har klarat skolan bra dd jag hade vildigt Iditt
for mig, men kan ju se nu ndr jag tittar tillbaka, att
jag hade symptom pd adhd redan i tondren. Jag har
vdxt upp i en kdrleksfull familj med tydliga rutiner
och grinser, vilket med facit i hand, har hjdlpt
mig mycket. Jag har studerat och arbetat paral-
lellt (dven haft extrajobb trots heltidsjobb), under
mdnga ar. Till slut bérjade mitt vildigt aktiva liv
ta ut sin rdtt och jag drabbades av utmattningssyn-
drom och virk. Har ju alltid haft ett vdldigt aktivt
privatliv ocksa, (allt var ju sa roligt), men till slut
orkade inte kroppen med vad huvudet ville gora.
Gick efter forsta, lite ldingre sjukskrivningen, till-
baka till ungefir samma livstempo och jobb, vilket
till slut ledde till minnesforlust och mer viirk. Ar nu
ddrfor sjukpensiondr.”

Stereotyper bidrar till en osynliggjord grupp
7.~ Det finns manga idéer om hur man ”ska”
vara ndr man har exempelvis en
adhd-diagnos. Stereotypen &r en
person som tar stor plats, pra-
tar mycket och har en energi

"En som studerar till som upplevs som stokig.
ldkare eller dr likare i Savil omgivningen som
fungerande arbete kan varden kan sitta likhetsteck-
inte ha ADHD — val?" en mellan en person som har

adhd och en person som inte
far nagonting att fungera och
ofta hamnar i konflikter. Och s&
ser det verkligen inte ut for alla med
funktionsnedsittningen.

I samtal, intervjuer och i enkétsvaren framkommer att
flera har hoga utbildningar, haft statusfyllda yrken och
pa ytan klarat av att leva ett ”vanligt” liv. Men priset
har ofta varit hogt i form av utmattning, depressioner
och angestproblematik. Sarskilt nér yrkesarbete ska
kombineras med en aktiv fritid och ett familjeliv.

Jdtteduktig och uppskattad men stdindigt utmattad!”
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Idéerna om vilka uttryck NPF tar gor att manga
upplever att deras svarigheter blir osynliggjorda.

De inre, dolda péfrestningarna som det innebér att
leva med NPF blir inte uppmirksammade pa samma
sdtt som ndr symtomen speglar sig mer i det sociala
samspelet och i prestationer. Lidandet blir forminskat
och det ar sarskilt plagsamt i kontakt med varden och
nir man onskar en utredning. Nagra av de svarande
menar att varden — i ett tidigt skede i vardkontakten

— har avfardat behovet av utredning pa grund av att
patienten, pa ytan, klarat av att leva sitt liv utan storre
missdden. Andra upplever att de blir missténklig-
gjorda utifran fordomar om hur man ska vara ndr man
har NPF.

“Jag gar till psykiatriska kliniken fyra ganger per
ar. Det dr obehagligt att gd dit, de stdller konstiga
fragor som om jag slutat knarka — jag har aldrig
missbrukat.”

Andra vittnar om att det ar frustrerande att inte kéinna
igen sig i den generaliserade bilden av NPF. Man
kan sjilv ha svart att acceptera att man har en funk-
tionsnedsittning nir den inte stimmer dverens med
schablonbilden av den. Hér &r det viktigt att nyansera
hur NPF kan te sig for olika ménniskor och att spek-
trumet inom NPF ér stort.

Vi icke tuffa killar syns inte. Jag har inte sett
“vanliga” killar med adhd i media till exempel.”



Perioder som varit utmanande

Nedan foljer exempel pa dvergéngar och perioder som
de svarande lyft som sérskilt utmanande i deras liv.

HAR NAGON, ELLER NAGRA AV NEDANSTAENDE

Skolgangen @
Kénslan av att vara annorlunda ¢
I grundskola 65 % har ofta foljt med genom hela
livet men i manga fall iden- “Skolan var en tung period
I gymnasium/hogskola 48 % tifieras svarigheterna och dd jag kdnde mig som att
utanforskapet vid skolstart. Jjag inte forstod det som alla
Under puberteten 49 % Andra beskriver hur utman- andra greppade.”
ingarna blev tydliga forst
I arbetslivet 64 % i puberteten och eskalerade
under tonaren. Gemensamt for
| foraldraskapet 52 % de flesta som svarade var dock att
skolgangen pa olika sitt varit tuff och
Nar barnen flyttade ut 12 % inte séllan slutat med avbrutna hogre studier som i
vissa fall upptogs i senare alder.
Separation/anka eller ankling 36 %
”...det borjade redan i forskolan ("barntrddgadrd")
Vid klimakteriet/Gvergangsaldern 25 % — det var ett helvete...”
Vid pension/slutade arbeta 7 % Arbetslivet
Aven arbetslivet har for manga varit utmanande med
Vid en foralders bortgang 22 % arbetsgivare som stillt Gverkrav, vilket i vissa fall
lett till en utmattningsdepression, ibland flera. Négra
Annat 15% beskriver ocksa hur det har varit svart att hitta sin

plats pa ett arbete och hur de blivit utstotta, mob-
bade eller hamnat i konflikter som lett till att de sagt
upp sig eller blivit uppsagda. Det ar inte ovanligt

Det framkommer av svaren att vissa perioder i livet
har varit extra svara att hantera. Ofta var det nir be-
lastningen 6kade pa fler dn ett omrade i livet samtidigt
eller ndr man hamnade i situationer/verksamheter

som inte var anpassade efter kognitiva funktionsned-
sattningar. Troligtvis sa har perioderna varit an mer
kravande pa grund av att kunskapen om NPF pa den
tiden var sa lag — eller obefintlig. Manga har levt med
en kénsla av att de haft sig sjélva att skylla nér skol-
gang, arbetsliv och familjeliv blivit ohanterligt.

VAtt jag har fatt min diagnos sa sent har paverkat
hela mitt liv. Ndr jag var liten och ung sd trodde
Jjag att det var stora fel pd mig eftersom jag inte
klarade skolan och inte hade vinner och ndr jag
fick barn och jobbade sa var vardagen ett helvete
for det var sd tufft att fd ihop allt.”

med manga uppbrott i arbetslivet som i sin tur lett
till ekonomisk otrygghet och osdkerhet pa den egna
formagan.

“Jag har i hela mitt liv kédnt mig annorlunda. Hade
det jobbigt i skolan frdamst ndr jag bérjade pd real-
skolan. Har trots detta utbildat mig. Jag har blivit
av med jobbet flera ggr p.g.a. att jag fungerar
ddligt med mdnga mdnniskor runt mig. Har ddrfor
haft eget foretag i omgdngar.”

Rapport 1, Aldrelyftet - &ldras och m& bra med adhd, Riksférbundet Attention



I intervjuerna och i enkéten framkommer att manga
har 16st sin situation genom att starta eget for att inte
utsitta sig for chefers och medarbetares intolerans och
forvantningar som har varit svara mota. For andra har
arbetslivet blivit omdjligt och de har hinvisats till yt-
terligare utanforskap i form av langvarig arbetsloshet
och/eller sjukskrivning. Efter perioder av utmattning
ar det manga som ldmnat arbetslivet och far leva pa
sjukersittning (tidigare fortidspension).

Vissa av de svarande har dock arbetat intensivt under
hela sitt yrkesverksamma liv. Det har varit svart att
sla av pa arbetstakten och kinna ro pa grund av inre
rastloshet och starkt driv. Formégan att hyperfokusera
pa det som intresserar har tagit 6ver och det har varit
svart att sitta granser for sina arbetsrelaterade aktivi-
teter. Det hoga tempot har inte sdllan fatt konsekven-
ser pa resten av livet. Overgéngen till pension och/
eller dldreboende upplevs som tuff da den febrila
aktiviteten inte far utlopp under mer passiva omstin-
digheter och miljoer.

"Att jag fokuserar mycket pd jobbet @

eller i stort sett all min vakna tid,
vet inte ndr jag ska sluta utan dr
uppslukad av detta och glommer
ddrfor familj och hem.”

“Jag kdnner mig tvingad
att leva ensam pd grund
av att mina forhallanden

”Om jag bara hade mig sjdlv att skota sd vore
diagnosen inget storre problem, men det dr otroligt
pdfrestande att vara fordlder, sdirskilt om barnen far
diagnoser. Dock hjdlper min egen kunskap mig att
kdmpa for deras rdtt i skolan osv, men pd bekostnad
av mig sjdalv.”

Négra av de svarande lyfter ocksé den belastning som
uppstar ndr ens barn har liknande problematik som man
sjalv har. Att behdva stotta och hjélpa barnet med sadant
som man sjalv har svarigheter med kan vara en utmaning.
Samtidigt finns oron dver hur barnet/barnen ska klara sig
frén de svarigheter man sjélv har upplevt.

Vid separation eller nar livspartnern gar bort
Separationer &r svara for de flesta. De innebér en
livsomstdllning dar mycket behover omvérderas och
dér det ar méanga praktikaliteter som behdver hanteras.
For en person med NPF kan det ocksa innebira att
man plotsligt forlorar allt det stod som gjort att
vardag-en dnda fungerat. Det blir tydligt hur
mycket ens partner tagit hand om nér det
kommer till exempelvis ekonomi och
rent praktiska goromal. Partnern kan
ocksé vara det enda sociala umgénge
man haft och det kan bli ensamt.

alltid har gatt sénder, och

Foraldraskapet

Vidare beskriver flera av de svarande

att fordldraskap varit anstrdngande
eftersom redan nedsatta exekutiva
funktioner provats ytterligare. P16tsligt ska
man inte bara ta hand om sig sjdlv — vilket kan vara
svart nog — utan dven ombesorja ndgon annans behov.
Skuld och skamkénslor 6ver bristande formaga att

ge sina barn struktur och rutiner ar vanligt forekom-
mande. Samtidigt framgar det att manga njutit av
barnen och den ovillkorliga kérleken som uppstatt
dven om det praktiska ibland varit svart att fa ihop.
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varje gang har jag rasat
lite djupare.”

"Med min man dog min boendestodjare,
revisor, den som hade hand om allt prak-
tiskt och ddrtill min bdsta vin!"

Nagra av de svarande menar att deras NPF
forsvarat mojligheten att ha langvariga forhallanden
och att deras olika oférmagor bidragit till separa-
tioner.

“Min oformdga att folja vardagsrutiner orsakade
en svar skilsmdssa under smabarnsaren.”



Foraldrars bortgang

Tiden efter en fordlders bortgang kan bli tung. Stodet
som funnits hela livet dr borta och det kan finnas
skuldkénslor 6ver allt man ’stillt till med”. For en del
blir det tydligt vid fordlderns bortgdng hur mycket
stod och hjdlp man egentligen har behovt upp i vuxen-
livet och det kan vicka ménga kéanslor och tankar. Det
praktiska och i vissa fall ekonomiska stodet uteblir
och det kan skapa en otrygghet mitt i sorgen. En
fordlder kan ocksa ha varit en stor del av det sociala
umgénge man har haft om annan samvaro varit svar
att fa till.

“Ndr mamma dog for ett par ar sedan var det en
djup sorg for mig, och skuld. Onskar att jag hade
hunnit berdtta for henne att det inte var hennes fel
att allt gdtt snett i mitt liv — att det var diagnosens
fel. Nu dr det forsent och hon fick aldrig veta.”

Niér kunskap om funktionsnedsittningen finns sa kan
mycket klarna och det kan finnas en 6nskan om att

fa forklara det som varit svart for den som gatt bort.
Om man har haft en problematisk relation med sin
fordlder sa kan funktionsnedséttningarna och arft-
ligheten av dem ocksé ge en forklaring till relationen.
Kanske hade mamma och/eller pappa ocksa NPF?

“Mamma sa till pappa att hon trodde att jag hade
Asperger men de var inget bra team. Hon forstod mig,
kdnde igen sin bror i mig. Nu dr bade mamma och

pappa borta och jag kan inte gora dem ledsna lingre.”
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Klimakteriet och andra hormonella Gvergangar

For manga kvinnor har hormonerna péverkat deras
symtom och livssituation, fran pubertet, graviditet
till klimakteriet. Vissa i undersdkningen upplevde att
svarigheterna blev mycket mer kdnnbara i
puberteten nir 0strogennivéaerna forandrades. Andra
upplevde att funktionsnedséttningen blev tydligare
nér de kom 1 klimakteriet. For en del “kraschade”
livet i 50-arséldern och det ledde till att de slutligen
sokte hjilp inom psykiatrin.

“Klimakteriet och menopaus dr en katastrof uppepd
allt det andra. Ingen kan ndgot om hur det paverkar!
Vigade inte dta adhd-medicin for att jag fick hjdrt-
rusningar — det visade sig vara éstrogenbrist.”

Flera av de svarande kvinnorna vittnar om hur minnet
sviktade, mer 4n tidigare, och att det blev omgjligt att
hélla ordning pa tankar och handlingar vilket i sin tur
ledde till somnléshet och en stor inre oro. Ménga
beréttar om en oro for att demens :
skulle vara orsaken till det ytter-

ligare forsdmrade minnet. Lotta ?
Borg Skoglund lyfter i sin bok
”ADHD — fran duktig flicka
till utbrand kvinna” (Natur &
Kultur, 2020) att horm-oner-
na paverkar bade det fysiska
och psykiska méaendet i hogre
grad hos kvinnor med adhd &n
hos neurotypiska kvinnor.

“Jag kunde inte foku-
sera ndr jag kom in i

ldttare med alder. Inre

“Diagnosen dr ett storre handi-

kapp efter klimakteriet. Det hjdlper

inte ldngre att rorva pa mig och det har blivit
svarare och svdrare att komma igdang.”
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klimakteriet. Det blir inte

stress over att narminnet
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Pension

Kénslorna kring pension

skiljer sig at i gruppen av
svarande. Vissa upplever

hur hela livet stillts pa dnda

och blivit tdmt pd mening,
sarskilt om man har haft my-
cket energi och rastléshet som
kanaliserats via arbetet. Den mer
passiva tillvaron som kan bli vid
pensionen kan ocksé bidra till att bes-

véren vid NPF forstérks nér rutinerna som arbets-livet
erbjod forsvinner. Om man dessutom har haft storsta
delen av sitt sociala utbyte pa arbetsplatsen sa kan det
bli ensamt.

Min 'duktiga identitet
och hela min sociala
plattform forsvann.”

For andra ér det en lattnad att slippa stressen med ett
arbete ddr man kanske pressat sig till det yttersta for
att passa in, halla tider och leverera 6ver sin forméga.
Plotsligt finns mojlighet att folja en annan mer anpas-
sad dygnsrytm och dgna sig t sina intressen pé egna
villkor. Den sociala samvaron pa ett arbete kan ocksa
ha varit anstrdngande och nu finns en chans att vila
frén stéindig interaktion.

“Det var helt fantastiskt att ga i pension och slippa
alla krav fran min arbetsgivare. Nu slipper jag
vara orolig att jag kommer forsent pd morgonen,
har svart att fokusera och lyssna eller har glomt
ndgot papper som jag skulle haft med. Nu kan jag
slappna av, slippa all oro och ofiast kan jag sova
en hel natt."
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“Sluta arbeta var tungt.

Utmattning och depressioner resultat
av kravande perioder

Ovan namnda utmanande perioder kan utlosa
reaktioner i form av depressioner, utmattning
och angesttillstdnd. Situationer har blivit for
kravande att hantera med en samtidig — ofta
obehandlad — neuropsykiatrisk funktions-
nedsdttning. Av de svarande framkommer att
utmattningsdepression i manga fall varit den
utlosande faktorn som gor att man har sokt vard och
slutligen blivit aktuell for en utredning, inte sillan i
50-60 arsaldern.

r

“Jag blev utmattad forsta gangen vid 30, men
ingen fragade ens om adhd, eftersom jag fungerade
bra i skolan och eftersom jag har hog begavning
och redan hade satt upp tusentals strategier for

att orka och klara mig igenom livet pa egen hand.
Inte forrdn jag skulle fylla 50 uppdagades det, ndr
sonen fick sin diagnos.”

De flesta svarande har haft a&ngest/depression eller
utmattningsdepression nagon gang i livet och for
vissa har det varit i stort sett kroniska tillstind som de
i efterhand till viss del kan hérrora till sin NPF. NPF
har ocksa bidragit till att man i olika utstrackning
hamnat i riskfyllda situationer och utvecklat destruk-
tiva beteenden som komplicerat livet ytterligare och
okat den psykiska ohélsan.

1



Riskbeteenden

Angest/depression 84 %
Utanforskap 83 %
Utmattningsdepression 74 %
Suicidtankar 45 %
Missbruk/beroende 31 %
Atstorning 30 %
Sjalvskadebeteende 21 %

Det finns manga risker med att leva med NPF, sarskilt
om den dr obehandlad och nér strategier saknas for att
hantera symptomen.

“Allt borjade i lagstadiet med en kéinsla av utan-
forskap. I hogstadiet och gymnasiet var jag alltid
fullast av alla for att bli sedd, men innerst inne var
Jjag liten och rdadd."

Om man lever med en funktionsnedséttning som
paverkar formagan att hantera affekter och impulser,
sa Okar riskerna for sjdlvmedicinering, olyckor, ekon-
omiska risksituationer, dtstorningar och sjilvskada.
Formagan att planera langsiktigt, gora konsekvens-
analyser och att socialt samspela med andra utan

risk for konflikter kan ocksa paverka. Manga av de
svarande har utsatt sig redan i unga ér for olika faror
och risker.

“Olyckor och kroppsliga skador med rehabiliter-
ing, operationer, tiden fore min NPF-utredning och
manga dr med bristfillig vard och felaktiga diag-
noser innan jag gjorde utredning.”
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Atstorningar

I enkéten framgér att drygt en av tre av de svarande
har haft dtstorningar. Idag kan forskningen visa pa
tydliga samband mellan exempelvis hetsdtning/bulimi
och adhd. En teori 4r att hetsétning hos personer med
samtidig adhd ar uttryck for impulsivitet. Hetsdtning-
en anvénds dé for att kontrollera den frustration och
angest som uppstér vid uppmérksamhetsproblematik
och svarighet att strukturera tillvaron.

“Har haft dtstorning som ung, har det fortfarande.
Igar kopte jag en Aladdin-ask och har redan dtit
halva. Nér jag bérjar dta kan jag inte sluta.”

Andra menar att personer med adhd anviander matin-
tag 1 angestddmpande syfte och som sjalvmediciner-
ing och att overdtandet paverkar dopamin-nivaerna
som &r ojimna vid adhd.

Aven anorexi kan vara ett sitt att forsoka ta kontroll i
en kaosartad tillvaro och paverka hjarnans signalsub-
stanser som kan verka lugnande.

"Som ung slutade jag dta, maten var typ det enda
jag kunde kontrollera i mitt kaosartade liv. Kont-
rollerade larens omfdng och att hofterna stack ut
varje dag."
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Destruktiva relationer ?
Manga éldre med NPF fér leva

med konsekvenserna av beslut
de fattade som yngre och som
inte alltid var vél dvervigda
utan resultat av deras funk-
tionsnedséttningar i kombina-
tion med daligt sjalvfortroende
och dalig sjélvkinsla. Destruk-
tiva relationer &r exempel pé det.
Flera av de svarande vittnar om
en uppvaxt praglad av utanfoérskap och

mobbning. Kénslan av att vara annorlunda och inte
onskvard ar vanlig. Det kan delvis forklara varfor sa
maénga svarar att de inlett férhdllanden med personer
som de i efterhand kan se inte var bra for dem.

“Jag sokte hela tiden bekrdfielse, inte minst hos kil-
larna. Nu kan jag se hur manga bara utnyttjade mig
och min kropp. Men jag ville ha nérhet och visste
inget annat sdtt att fd det. Forsta gangen jag blev
gravid var jag 16 dr, mina fordldrar blev tokiga.”

Négra av de svarande beskriver att de levt i véld-
samma relationer dar missbruk varit ett vanligt inslag.
Onskan om att f4 vara niira ndgon kan gora att man
kompromissar med sina behov och later sig bli behan-
dlad pé ett satt som man lért sig att man ”fortjdnar”.

“Har alltid skt mig till fel mdn, den forsta drack
och misshandlade mig, den andra hade jag en
hemskt destruktiv relation med. Jag viljer dem som
dar ett stort no-no, ska bara ha dem.”

Andra menar att de sjdlva dr svara att leva med pa
grund av humorsvéingningar och oférméaga att an-
passa sig efter att leva med en annan ménniska. Flera
beskriver en stark upplevelse av ensamhet och ldngtan
efter tillhorighet som kan bli starkare ju dldre man
blir, d& man ofta ar mer utlamnad till sitt eget séllskap.
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“Flera ar av stress for
dldsta barnens pappa har
misshandlat mig pd flera
olika sdtt. Fick flera ar sen-
are dven PTSD-diagnos.’

Ekonomiska konsekvenser
Att hantera sin ekonomi kan vara mycket svart
nir man har NPF. Bristande impulskontroll
och konsekvensanalys i kombination med
svarigheter att etablera goda rutiner kring
sin privatekonomi kan fé stora, kdnnbara
konsekvenser for lang tid.
”...efter ndgra ar ldrde jag mig att sd fort
Jjag fick lon gick jag och kdpte x antal paket
nudlar pa Sparlivs, sd jag hade nagot att dta i
slutet av mdanaden. Resten av lonen gick till allt
maojligt onddigt...och den var slut redan efter
ndgon vecka.”

I kombination med sjukskrivningar — som &r vanligt
forekommande bland de svarande — lever ménga
dldre med NPF med en mer anstréingd ekonomi in
andra.

“Om man far en diagnos sent i livet och aldrig
kunnat jobba heltid, for att man inte klarat eller
orkat med privatliv och arbetsliv sa borde man bli
kompenserad vid pensionering. Langa sjukskrivn-
ings-perioder och att inte ha 100% arbetstid drab-
bar oss extra hdrt!”

Bristande rutiner och bristande tillit

Idag har en person med adhd en genomsnittlig livs-
langd som é&r 13 ar kortare jamfort med andra. En bri-
stande formaga att upprétthalla goda rutiner med kost,
somn och motion — som i sin tur leder till hog stress

— ar troligtvis en bidragande orsak. Det kan ocksa
vara svart att soka hjélp och stod for svérigheter

som géller de mest basala behoven av rddsla for att
framsta som oférmdgen att klara de “enklaste” saker,
som att laga mat, skota sin hygien, skapa rutiner kring
motion och soémn.

“Det dr sd konstigt. Jag har doktorerat i mitt dmne
men det dr omojligt for mig att laga en maltid med
fler dn fem ingredienser. Det brinner i huvudet ndr
jag ska hdlla ordning pad allt samtidigt. Jag képer
ndstan bara firdiga rdtter. Det blir dyrt men jag
mdste ju dta.”
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NPF innebair ofta en ojimn begévningsprofil som gor
att man kan briljera pa vissa omrdden medan man har
mycket svart att fa styr pa andra. Den ojimna begav-
ningsprofilen kan gora det svért — for bade en sjilv
och sin omgivning — att forsta varfor visst ar sa létt
och annat — som manga andra tycker ar enkelt — ar
snudd pa omojligt. Det kan paverka sjélvkénslan och
gora att man inte garna soker hjilp, sirskilt om man ar
uppvéxt med negativa omdomen som att man ar “’lat”,
”ovillig” och korkad”. Ofta kan tidigare vard- och
myndighetskontakter ha forstarkt den kdnslan av att
man inte lyckats formulera sina behov och bli bemott
med respekt i motet.

v

Beroende och missbruk

Den inre rastlosheten och stressen som adhd ofta
medfor kan ocksa oka risken att ta till substanser
som i stunden kan verka lugnande och s

del av de svarande har haft ett
missbruk eller beroende ndgon
gang under livet. Nagra
berittar om ett begynnande
missbruk dven som aldre

for att lindra den inre oron.

kédrpa fokus. Nérmare en tredje- ?

“Hela mitt liv har jag kdnt att jag inte ska vara
hdr, att jag inte hor till. Efter tre sjilvmordsforsok
fick jag hjdlp, och en utredning.”

Att vara depressiv och ha adhd kan 6ka riskerna att
bega overilade handlingar nar livet kianns hopplost.
Impulskontrollen 4r ofta nedsatt vid adhd och den stén-
diga kampen for att fa livet att fungera kan drénera all
kraft. Livet kan te sig hopplost och det kan vara svart
att se hur man sjilv ska reda upp i allt som hénder
omkring en. Det dr viktigt att varden utreder om
depressionerna och angestproblematiken ar kon-
sekvenser av en obehandlad NPF om det finns sadana
tecken. Att bara behandla symtomen av neuropsykia-
triska funktionsnedsattningar racker inte. Sjélvkénne-
domen som kommer av att fa en forklaring och forsta
varfor vissa saker dr svara upplever de flesta svarande

som det mest ldkande och det som banar vég till ett
battre liv.

“Mitt liv har varit kaos pa
mdnga sdtt. Har haft flera
depressioner och mdnga ut-
mattningar. Har sjdlvmedi-

cinerat i perioder. Har alltid

“Har inte ett regelrtt
missbruk/beroende men

kan ibland kinna att jag
behéover varva ner med alkohol
ndr huvudet dr fullt med tankar i
olika riktningar.”

Suicidtankar och suicidforsok

En oupptéckt och obehandlad NPF okar risken for att
utveckla andra psykiatriska tillstdnd som depression
och angesttillstdnd. Narmare hélften av de svarande
har haft suicidtankar och flera har dven gjort forsok.
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varit utanfor samhdllet”
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EN MEDLEM BERATTAR

HUr mitt v blev

Livet har varit en blandning av kaos, hoppldshet, bra stunder, depressioner och kénsla av att
vara vérdelds och full fart framét. Trots alla problem och svarigheter &r jag en optimist
och ser mojligheter i mangt och mycket och har gett mig i kast med ménga saker, kanske
inte alltid s& lyckade. Jag har inte ndgon diagnos. An.

Tittar jag tillbaka 4r nog den perioden i livet som varit jobbigast skolstarten — det tog tid
for mig att lara mig ldsa och skriva. Jag gick i realskola med ett extra ar. Samtidigt som
jag borjade realskolan fick jag struma och var i puberteten. Dé var det kaos. Jag for till
England och Frankrike och jobbade som aupair och pluggade sprak. Det bésta jag gjort!
Liste pd vuxengymnasiet och utbildade mig inom mode pa fyra olika skolor.

Har haft ett antal arbeten, pa nagra har jag blivit uppsagd men jag har ocksa haft bra
arbeten Jag arbetade fem &r med inkdp pa ett varuhus men dir passade jag inte in. Blev
mobbad. Efter det hade jag eget foretag i tre omgangar, jag sydde brudklanningar i cou-
turesomnad. Har nog egentligen fungerat bést nér jag arbetat for mig sjélv.

I det privata har jag haft det ganska bra. Gifte mig vid 31 ars alder med Bjorn som jag
fortfarande lever med. Han har varit bra for mig. Nér jag har gasat har han bromsat. Det
ar jag som har styrt och stéllt i hela livet och som han séger, hade jag inte varit hade han
fortfarande bott i ndgon liten ldgenhet och inte gjort mycket. Vi har tva adopterade po-
jkar, den dldste sonen fick diagnosen adhd i 30-ars aldern pé eget initiativ. Jag har alltid
kant mig besjdlad med honom och darfor har jag borjat fundera 6ver mina egna prob-
lem. S4 manga likheter. Ar sé lycklig ver dessa barn som #r vilfungerande i samhillet
och som har egna familjer.

Svarigheterna som jag tror ir adhd ir koncentrationsformaga, litt stérd av ljud och manga © &\
omkring mig, komma i tid, komma ihdg saker och ting, ha ordning pa mina saker.

Har pabdrjat manga saker som jag inte slutfort. Trottnar l4tt pa ndgot jag med entu-
siasm startar upp. Vantar alltid till sista minuten att ta itu ned saker.

Samtidigt ser jag ser mojligheter i méngt och mycket. Jag har en drivkraft och nér jag vél
satter igang ar jag duktig att fixa saker och ting, dr ibland en problemldsare at andra.

Nar jag ser tillbaka sa skulle jag vilja sdga till en ung Ella att jag ar ledsen for att du
aldrig fick hjdlp med dina problem och att du skulle behdva kidnna dig sa vérdelos
sd manga génger. Skulle vilja séga att mangt och mycket inte var ditt fel. Din
angest infor att duga fick dig att hitta pa saker.

Men jag kan ocksa se ett ganska roligt och péhittigt barn i en bra bemérkelse.

Nu kan jag se att jag var den som sag till att det héinde saker i familjen och som
var medlare mellan syskon och fordldrar. Ja, Ella, du dég i allra hogsta grad.

Och jag ér stolt over dig som skaffade ett yrke.

Ella, 73 ar
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Att fa en diagnos sorr
aldre - eller att Inte fa

Manga svarande har fatt en diagnos i samband med att barn eller barnbarn har diagnostiserats. Man har kant igen sig i
beskrivningen och sokt hjalp. Andra har paborjat utredning i samband med att de varit sjukskrivna for utmattning eller
depression. Samtidigt har det inte varit sjalvklart att fa vare sig utredning eller diagnos som aldre, for manga har det varit en
kamp. Nagra av de svarande har nekats utredning med hanvisning till alder.

Felmedicinering
Det &r viktigt att varden ser en vinst med att
dldre med misstankt NPF fir genomgé
utredningar. Inte bara for att ritt diagnos
kan ge en storre sjalvinsikt hos pa-
tienten sjélv och forstielse hos omgiv-
ningen for vissa beteenden, utan ocksa
for att det minskar risken for felmedi-
cinering. I enkétunders6kningen vittnar
flera om medicinska behandlingar med
starka biverkningar som inte hjilpt utan
snarare forvérrat maendet.

Forvaxla NPF med andra tillstand

Det dr inte ovanligt att varden bedomer
symtom pa NPF som bipolaritet, bor-
derline, demens och/eller depression.
Flera av de svarande uppger att de

fétt flera olika diagnoser innan de
utretts for NPF.

“Haft ett antal diagnoser
innan man kom fram till
min NPF-diagnos.”

“Efter 10 drs sjukskrivning i

utmattningsdepression och bol-

lande mellan '100' olika vdrdin-

stanser, triffade jag en kurator som

tidigare jobbat som skolkurator — hon

misstdnkte direkt — hon rdddade nog mitt liv.” “Deprimerad och sdnkt av forskrivna droger. Ett

standigt dribbel med mediciner ena gangen och

Risken for feldiagnostisering kan vara stor om varden andra tunga droger!"
fokuserar pa diagnoser som depression, angesttill-
stand och missbruk, utan att underséka om det finns
en orsak till att de uppstatt. NPF kan som sagt ofta
misstas for psykiatriska tillstdind som snarare ar en
foljd av att den neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningen inte blivit uppmérksammad och behandlats.
Négra av de svarande beréttar att nir de sokt hjilp
for att de missténkt att de har adhd sa har de istéllet
erbjudits en demensundersokning.

Det finns ocksa forestillningar om att lakemedel for
adhd ar olampliga for dldre, &ven om det finns fa
beldgg for det. Snarare dr det ménga som upplever att
de fatt en béttre livskvalitet sedan de fatt réitt medici-
nering. Att istdllet medicinera med lugnande medicin
for att minska oro ddmpar endast symtomet utan att
behandla den egentliga orsaken.

“Foér snart tio dar sedan fick jag en felaktig diagnos,

“Det borde vara obligatoriskt att fa en NPF- utred-
ning om du har svarigheter i exempelvis skolan eller
i arbetslivet, om du drabbas av depression, miss-
bruk eller annat. Jag har gitt ett helt liv och undrat
varfor jag dr lat och slarvig och alltid fatt hora "hur
svdrt kan det vara'. Jag dr sd tacksam nu for allt
stod och att diagnosen forklarar sd mycket.”
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bipoldr, som numera dr borttagen ur journalen.
Jag medicinerade i flera dr for ndt jag inte hade.
Jag misstinker att jag har Asperger men vdrden
vill inte utreda det pga. min dlder men dom vill att
jag ska ut i arbetslivet igen tills jag kan gad i pen-
sion. Jag kdnner mig maktlos.”
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Utredning

OM DU HAR EN ELLER FLERA NPF-DIAGNOSER, VID
ILKEN ALDER FICK DU DIAGNOSEN/DIAGNOSERNA?

(flera svar maojliga vid flera diagnoser som satts
vid olika tidpunkter)

Som barn 2%
Fore 30 ar 2%
30-49 ar 35 %
50-59 ar 37 %
60-70 ar 5%
Efter 70 ar 1 %

Idag nér kunskapen om NPF &r utbredd sé uttrycker
manga éldre behov av att fa ta del av bade utredning
och behandling. Samtidigt kommenterar flera svarande
att det tagit valdigt 1ang tid att fa en utredning, att de
ibland nekas helt och att stodet ofta uteblir.

“Synd att det ska ta 45 ar innan adhd upptdcks?! Jag
har foreslagit adhd for likare tidigare i livet, da har
de sagt - Nej, du dr for pigg o for vilfungerande for
det. Sen blev jag helt utbrdind da jag kimpade hdrt i
arbetslivet. Forséka vara lika duktig som alla andra,
trots bristande funktioner och ork.”

“Jag tog sjdlv initiativ till utredning
trots att jag varit i kontakt med
psykiatrin manga gdanger.”
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Morkertal

Enligt statistikmyndigheten SCB finns det dver tva
miljoner minniskor som ar dver 65 ar i Sverige. Av
dessa har formodligen endast en brakdel fatt NPF-
diagnos och behandling. Statistik fran Socialstyrelsen
2019 visar att det &r 6863 personer dver 61 ar med NPF
som finns i patientregistret eller som far adhd-medicin
utskrivet. Det dr inte ens en halv procent av de éldre
och vi kan férmoda att det finns ett stort morkertal.
Om exempelvis tre procent av de dldre skulle bara
med sig NPF-problematik fran barndomen, sa skulle
det innebaéra att 60 000 dldre lever med NPF. Mojliga
orsaker till att s& f4 dldre har fatt en NPF-diagnos
framkommer i ndgra av enkétsvaren.

Eget initiativ till utredning vanligast

EM TOG INITIATIV TILL ATT DET GJORDES EN UTREDNING?

Jag tog sjalv initiativ 62 %
Varden tog initiativ 15 %
En anhorig/narstaende tog 10 %
initiativ och uppmanade mig att

soka vard

Annan 13 %

Av de som har genomgatt en utredning har major-
iteten sjélva tagit initiativet till den. Det har som
tidigare ndmnts varit vanligt att soka hjélp nér barn
eller barnbarn far en diagnos och man kadnner igen sig
1 beskrivningarna. En mindre andel svarar att varden
tog initiativ nér de sokte vérd for andra &kommor
eller att det var en anhorig som uppméarksammade
dem pa att de borde gora en utredning.
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Langa koer och misstroende

For méanga har det tagit 1ang tid att fa komma till en
utredning vilket kan vara frustrerande nir misstanken
om adhd eller annan NPF-problematik ar stark. Sent i
livet blir tiden knapp och ménga &nskar att till sist fa
en chans till ro, till att leva resterande ar med en storre
forstaelse for sig sjalv och livet som blev.

“Jag tycker att det dr fruktansvdrt med kotiderna
for utredning. Ar langtidssjukskriven for ut-
mattning, dngest, depression och dndd far jag forst
brdka for att fa utredas och sen std i ko i snart tvd
dr utan att ha fatt utredningen dn."

Men istillet upplever flera att de blir ifrdgasatta av
omgivningen och inte minst av varden — vad ska en
utredning vara bra for niar man har levt ett helt liv
utan diagnos? — och blir uppforda pa en lang vantelis-
ta utan annat stod under tiden. Ménga upplever att det
blir satta pa undantag pa grund av sin alder och for att
deras liv dnda till storsta del ar levt.

“Jag har forsokt fa en utredning flera ganger.
Ett par ganger har jag blivit utskrattad och idiot-
forklarad. Sa fornedrande!”

Nekad utredning

Andra svarande har inte fatt nagon hjélp 6verhuvud-
taget och har blivit nekade utredning redan pa ett
tidigt stadie nér de sokte vard. Detta trots att de linge
kdmpat med en kdnsla av utanforskap och svarigheter
som med stor sannolikhet orsakas av adhd eller annan
NPF-diagnos. Efter ett helt liv med en inre fraga “vad
ar det for fel pd mig” ar det ett stort steg att soka hjalp.
Att da inte bli tagen pa allvar av sin huslédkare eller
annan vardpersonal dr tufft. Nagra beskriver motet
med varden som oerhort fornedrande nér personalen i
princip skrattar &t dem och viftar bort deras oro.
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"Psykologen skrattade dt mig ndr jag sa att jag
misstdnkte att jag hade adhd — 'vad ska det vara
bra for, du gamla ménniska borde ldta saker och
ting vara’. Det bemotandet sdnkte mig helt.”

En del har inte blivit utredda for NPF trots méngarig
psykisk ohélsa och kontakt med varden. En del har
dven nekats utredning for att de har ansetts vara for
hogfungerande, och flera upplever att det finns en
brist i varden vad géller kunskap och forstaelse uti-
fran att besvéren kan se sa olika ut for olika personer.
Aterigen stér stereotyperna i viigen for objektiva
bedomningar av varje individs sérskilda utmaningar.

Aldrig forsent for en utredning
Gemensamt for nistan alla svarande ar hur
betydelsefull utredning och att fa en
diagnos édr. Manga beskriver en

kénsla av ldttnad och befrielse fran skuld .
och skam. Oavsett vid vilken alder

man har fatt sin diagnos, @
eller forstaelse for sina
svarigheter, sa har livs-
kvaliteten Okat.

“Det dr inte for sent att
fa diagnosen vid 53 ars
alder. Jag blev ldttad och
tacksam over att kunna
forsonas med mig sjdlv
och bli min egen kompis
i stdllet for som tidigare

"Nu kan jag njuta av

allt pa ett annat sdtt

dn innan. Uppskatta

humorn i TV program

som jag inte kunnat sitta

stilla vid tidigare. Forsta
bdttre. Lyssna bdittre.

Halla en lingre tankekedja om
inte i huvudet sd pd ett stort papper.”

Ett typiskt svar pa enkétfragan om hur man upplevde
att fa sin diagnos: ”Antligen, det bista som hint mig,
nu kan jag ta igen alla ar”.
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EN MEDLEM BERATTAR

Min aha-upplevelse

For tolv ar sedan hande nagot som skulle komma att betyda vildigt mycket for min sjdlvkinsla
och mitt psykiska vdlméende.

Jag var sonderstressad och utbriand och kéinde mig allmént véirdelos. Da rakade jag se ett
TV-program om ADHD. Ett vildigt bra sadant. Jag kdnde igen mig direkt och blev helt
euforisk. Ett antal manader senare gjorde jag en utredning och det bekréftades vad

jag redan forstétt.

Min ADHD-diagnos blev bade en forklaring till mina svarigheter sedan barndomen och
samtidigt en uppréttelse. Dessutom fick jag en manual till ett béttre liv.

Jag fick dven mycket hjilp fran varden att hantera mina problem. Gruppsamtal och
enskilda samtal med arbetsterapeut och psykolog. Medicin. Praktiska hjdlpmedel

till exempel for att sova béttre, minnas béttre osv.

Det viktigaste var nog trots allt att jag kunde strdcka pa mig och kénna att jag

dog. Jag var inte lat eller ointelligent. Jag hade ju bara en neuropsykiatrisk funk-
tionsnedsattning (NPF) och jag var inte ensam, det fanns ménga som jag och det

bista av allt var att vi med lite stod kunde besitta oanade resurser!

Trots det kunde arbetslivet vara slitigt, det ska jag inte sticka under stol med.

Att anpassa sig till bade klockan, chefer och miljoer.

Darfor var det en stor befrielse att ga i pension. Som pensionér upplever jag att det

ar betydligt lattare att hantera och t.o.m. férebygga min ADHD-problematik

nu nér jag sjalv kan anpassa min vardag sa att den ger mig basta mojliga

forutséttningar. / "‘\,__ 5 1l
For nér alla krav forsvunnit frén arbetslivet, Forsékringskassan och Arbets- L'_.': R
formedlingen som exempel, s& har mitt liv blivit riktigt lugnt och behagligt /
pd NPF-fronten. i
Krav kan ju i och for sig vara bade positivt och negativt. Nu géller det att sétta i
ribban sjilv, och att ha rimliga krav. Aven om det kan vara en av kiip- i
phéstarna for oss med ADHD, sé gér det att tréna.

Men att fa gora saker i sin egen takt utan stress dr for mig guld vart. Att

slippa deadlines. (Aven fast just det kan vara lite motsigelsefullt efter-

som sdna som vi dr experter pa att skjuta upp saker.) Overhuvudtaget det

har med att inte behdva passa tider, i storsta allménhet. Att passa tider &r

for mig enormt stressande. Det triggar ofta igang alla tinkbara ADHD-
symtom. Nu kan jag dessutom ocksé ofta tillatas att g& "all in" i mina projekt
och aktiviteter, vilket dr en stor fordel eftersom vi ofta har "flow" och da det
giller att passa pa medan inspirationen &r dér. Uppbrott i vardagliga situationer
kan nédmligen vara lite problematiska med den hir diagnosen.

Aven om dagens lugna tillvaro passar mig bra, s& saknar jag ind4 de sociala samman-
hangen just nu. Ni vet, det hdr med pandemin som hindrar och isolerar oss fran
att leva ett fullgott liv. Men det géller ju oss alla, med eller utan diagnos. Och
eftersom vi ar kdnda for att kunna tdnka utanfor boxen, s har vi kanske lattare
att hitta tillfalliga alternativ och 16sningar &én andra?

Ska jag vara riktigt drlig sa ar jag dnda tacksam Gver att vara pensionér nu, dven med tanke
pa covid-19. Jag dr vildigt lattad Gver att kunna hélla mig undan, att slippa tringas pa bussar
och tunnelbanor. For alla manniskor dér ute har ju dessviérre inte mdjlighet att kunna jobba
hemifran.

Sa att vara pensiondr har varit och ar fortfarande en stor lycka for mig. Och jag hoppas att
jag far vara det (en pigg och frisk sddan forstas) i manga ar till!

Mia, 67 ar
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Nar NPF-diagnos ar faststa

De flesta svarande ar Gverens om att det har varit positivt att fa en diagnos. Nar de sjalva fatt kunskap om NPF i kombination
med behandling har de erfarit ett lugn som manga aldrig tidigare upplevt. Men beskedet innebar for manga forst en period
med starka, motstridiga kanslor.

NAR JAG FICK MIN DIAGNOS UPPLEVDE JAG

(flera svar mojliga)

Lattnad 44 %
Bekraftelse pa vad jag sjalv mis- 55 %
stankt

Sorg 36 %
Oro 12 %
liska 13 %
Upprattelse 24 %
Okad forstaelse for mig sjélv 60 %
Inget speciellt 2%

Manga tankar och kanslor

Flera av de svarande beskriver hur diagnosbeskedet
inneburit en slags livskris, en period préaglad av
smairta, gladje och nyorientering. Att det har véckt
manga tankar och kénslor att fa en diagnos som éldre
vittnar néstan samtliga om.

“Tiden efter utredningen var dnnu en ny process
med bearbetning, nya perspektiv, skriva om sin
bakgrund, ldkande, séka ny form av hjdlp av sto-
dinsatser, utbildning och kunskapshdimtning.”

Lattnad och insikt

Vanliga kénslor hos de svarande dr ldttnad och
tacksamhet Over att dntligen ha fatt en forklaring till
varfor de hela livet kant sig annorlunda och miss-
forstadda. Diagnosen har inneburit en dkad forstaelse
bade for sig sjdlv och varfor livet blev som det blev.
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Antligen finns en méjlighet till forsoning — med sig
sjdlv och alla de svérigheter man haft bade i livet och
i forhallande till sin omgivning.

"Ndr jag var 67 blev jag diagnosticerad med adhd
och trolig Asperger till min forst stora forvaning.
Men ndr den forsta forvaningen lagt sig, fick jag en
forstaelse jag aldrig haft tidigare.”

Att fa veta att man inte dr "dum 1 huvudet",

vilket man kanske har fatt hora i alla ar,

har for méanga betytt att man ?
antligen kunnat bli vén med sig

sjalv. Det har, tillsammans
med kunskap om diagnosen
samt strategier och verktyg,
bidragit till en 6kad
livskvalitet.

“Det kéinns bra att jag

ser varfor saker var som de

varit. Men hade gdrna slup-

pit det. Skont dndd att det inte

var min hjdrna det var fel pd. Att jag inte hade kun-
nat gora annorlunda. Vilken ldttnad att svdrigheter
inte var dalig karaktdr.”

Sorg och ilska

Manga vittnar i sina svar ocksd om att en stor sorg
7vallt” over dem nér de fatt sin diagnos. Med en blick
i backspegeln har de kunnat se varfor livet har varit sa
stokigt och svart och dven hur hért de har jobbat for
att vara “normala”.

“Det var sd plagsamt att fa diagnos - jag tappade
mitt forsvar! Tidigare har jag tdankt att allt som
varit svdrt eller som gatt fel varit enskilda hdn-
delser, nu ser jag att det hinger ihop och det blir
plagsamt. Jag kan inte ldngre tdnka att ndsta gang
blir det bdttre.”
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“Det var en enorm ldttnad
att fd veta och jag dntligen
kunde bli vin med mig sjdlv.
Innan var jag konstant arg.’
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Alla tidigare misslyckanden har véckt fragor om hur
livet hade blivit om man bara hade fatt hjélp tidigare.
Den oupptickta diagnosen har lett till problem som
kanske kunde ha hanterats annorlunda 1 savil skola,
arbetsliv och inte minst i sociala relationer. Fér manga
har det varit svart nar man tittat tillbaka pa hur mycket
oro och smérta man kan ha orsakat hos sina anhoriga.

“Jag borjade storgrata ndr jag fick veta. Jag
forstod att jag hade adhd men inte att jag skulle
kédnna sd. Det tog mycket pa mig. Jag skdamdes och
var ledsen och hur mina barn skulle ta det. Forsta
tiden var det svar depression.”

Skuld, skam och radsla for fordomar

Skuld och skam har {6ljt manga av de dldre som
projektet har varit i kontakt med. Det kan som sagt
vara en lattnad att plotsligt fa en forstaelse for det
destruktiva beteende man har eller har haft genom
livet. Samtidigt vittnar manga om att det kan vara
svart att berdtta om funktionsnedsittningen dven om
den innebédr manga forklaringar. Nagra har forsokt
berdtta men har motts av oforstaelse och forutfattade
meningar vilket bidrar till en ny skam. Skam &ver sin
diagnos och en kénsla av att man skyller ifran sig pa
en funktionsnedséttning som det finns manga for-
domar kring.

“Det finns stor okunskap hos mdanga som leder till
fordomar och stigma. Gar pensiondrsutbildning
och skulle aldrig berdtta. Alla tror att det bara dr
yngre som har diagnos.”

Andra har valt att berétta for nagra fa eller att inte
beritta alls dé de utgétt ifran att ingen dnda kommer
forsta.

“Jag berdttar om min diagnos for vildigt fd per-
soner, endast de ndrmaste vinnerna, chefen och
familjen. Det finns sa mycket fordomar om adhd i
samhdillet. Jag har valt att inte utsdtta mig for det.”
Manga av de som svarat beskriver okunskap och
fordomar som finns inom saval varden, i skolan, pa
arbetsplatsen och i samhillet i stort. Medvetenhet
saknas om att d&ven gruppen dldre kan ha NPF och
dérmed saknas forstaelsen for vad svarigheterna i
vardagslivet kan innebéra.
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“Jag undviker att soka hjdlp som dldre. Ndir jag
soker for ndagot — tror de att det har med min adhd
att gora.”

Okad forstaelse for de egna foraldrarna

Den egna konstaterade funktionsnedséttningen kan
ocksa vicka tankar kring hur NPF dven funnits hos
andra familjemedlemmar och kanske framst hos de
egna forildrarna. Arftligheten ir stor nir det kommer
till NPF. For ménga har en diagnos ocksa inneburit en
okad forstaelse for sina egna fordldrars beteende och
svarigheter 1 fordldraskapet.

"Att fa en diagnos har gett mig en forklaring till
mdnga héndelser och beteenden vilket gor det ldttare
att acceptera. Det har blivit sa mycket ldttare att
"hantera" min mamma, 87 ar och min moster, 85 ar.”
Med nyvunna insikter sa har man kunnat se varfor
den egna barndomen varit s kaotisk, ofta med en
fordlder vars psykiska méende paverkat familjelivet.

“"Min mamma har lidit hela livet — nu, dntligen,
ndr hon forstar sig sjdlv bdttre, kan hon bérja
tycka om sig sjilv... Vid 79 drs dalder! Jag hoppas
verkligen att kunskaperna om adhd hos kvinnor
sdrskilt uppmdrksammas mer sd att fler far hjdlp
och forstdelse."”

Behandling av aldre

Manga beréttar om stora svarigheter att
efter diagnos fa hjilp bade att hitta
fram till en medicinkombination
som fungerar for dem och att

fa ett bra psykolog- eller
samtalsstod. Flera som fatt
mediciner har inte erbjudits
nagot ytterligare stod trots

att de uttryckt ett behov.

’Sd enormt forminskande
att hora fran sina ndra —
vi alla har vl en sling av
adhd, inte har vdl du, det
mdrks inte.”

“Mediciner och hégt

blodtryck i kombination

med adhd och att vara dldre

dar ett klart problem. Halla reda pd

dosetter och burkar och inte hitta sina glasogon

kan fa konsekvenser!”
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Lakemedel

FAR DU NAGON LAKEMEDELSBEHANDLING
FOR DIN NPF-DIAGNOS?

Ja 43 %
Nej, inte nu men tidigare 20 %
Nej, jag har aldrig provat 20 %
medicinsk behandling

Jag har ingen diagnos 17 %

"Nu klarar jag av mina relationer bdttre. Innan
medicineringen hade jag svdrt att kontrollera mina
kdnslor och hamnade ofta i konflikt med vinner
och kollegor.”

Flera upplever att lakemedel hjélpt dem, men bara

till en viss del. Det dr vanligt att medicineringen har
fungerat bra i borjan men att de efter ett eller nagra ar
upplevt biverkningar som exempelvis muntorrhet,
personlighetsforandring och att tillstdnd som till
exempel stressangest har forvarrats. Nagra har trottnat
pa att testa nya likemedel efter upprepade biverknin-

De som blivit erbjudna samtalsterapi blir ofta erbjudna
KBT-behandling vilket flera upplever snarare kar
stressen nir hemuppgifterna blir for méanga.

”Pa vuxenpsyk hade de kbt men de forstod inte sig
pd sana som jag med bdde autism och adhd”.

Som en av de svarande uttryckte det: ”Jag klarar ju
bara att dta, sova, jobba. Allt annat &r bortskalat pa
grund av energibrist”. DBT é&r en terapiform som fa har
erbjudits men de som fétt det har varit nojda med det.

"DBT firdighetstrining var mycket hjdlpsamt — att

kunna acceptera den jag dr och inte doma mig sjélv
sd mycket. Borde vara en av de forsta sakerna man
fick erbjudande om.”

Ett vanligt onskemal och efterlysning ar regelrétt
samtalsstod och att bli lyssnade pa.

”Provat mediciner, det funkar inte, har
inte fatt KBT. Vill gdrna ha samtal!”

Sjalvhjalp ?

Flera av de svarande berattar hur
de sjdlva sokt satt att hantera

gar och problem och klarar sig battre utan. Manga har
upplevt att det har varit svart att hitta en medicinering
som fungerar for dem.

sina symtom. Meditation,
yoga och mindfulnessévnin-
gar ar typiska aktiviteter som

“Var med pa KBT men det
funkade inte. Det var sd
langtrdkigt, jag tappade

“Jag far sa mycket biverkningar som dngest,
urintrdngningar, dter nu en pyttedos antidepres-
siva. Adhd-mediciner funkar jdittebra pa min familj,
inte pa mig.”

De som har flera diagnoser upplever att medicinerna
ofta krockar. Andra berittar att medicinerna hjilpt
dem tillbaka till livet och anser att utan dem hade de
inte levt idag.

“Det pahittiga och driftiga dr positivt. Jag har alltid
varit entreprenoren och kreatoren i familjen. Men jag
sag det som en tillgang forst ndr jag fick medicin.”

Terapi och annat psykosocialt stod

Flera svarande berittar i fritextsvar att de fatt mediciner,
men ddremot inte erbjudits nagot ytterligare stod. Trots
att de har ett behov av det och har bett om det. Flertalet
uttrycker exempelvis att de skulle 6nska samtalsstod
och terapi, men att det inte dr nagot de har fatt.
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personer i gruppen tagit till
for att fa en inre ro.

fokus totalt.”

“Min inre motor har lugnat

ner sig lite nu ndr jag bdde hittat

strategier, yoga och promenader;, jag blir

inte ldngre helt drdnerad av mina impulsiva och
kraftfulla kéinslor.”

Att dgna sig at sina intressen dr ocksa nagot som ger
energi. Flera vittnar om att de med hjélp av kunskap
om sin diagnos forsoker inrdtta sina liv pa sétt som
minskar stress, intryck och krav. Vissa beskriver att de
gérna skulle vilja f& sundare rutiner och fa till hélso-
frimjande aktiviteter men att det kan vara svart pa
grund av NPF.

“Jag vet att jag borde dta bdttre och rora mig mer
men vad hjdlper det att jag vet ndr jag glommer bort
det fran en dag till en annan.”
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EN MEDLEM BERATTAR

Tiden efter diagnos ar pa
flera aveorande satt den
hasta I mitt liv

Jag dr inte arg pa mig sjalv langre.
Jag har inte de skuldkéanslor jag hade innan.

Jag forsoker gora konstruktiva saker utan press.

Men det har ocksa varit svart.
Jag har i omgangar forsokt aterga till mitt yrke och det har visat sig omojligt.

Mitt forsakringsskydd for arbetsskada foll bort. Diagnosen adhd anvandes som
forklaring till att jag inte klarade av mitt yrke efter tva mordhot av patienter.

i
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LIvssituationen nu
och framtiden

Som vi tidigare har konstaterat finns manga av de symtom pa NPF som funnits tidigare i livet kvar hos aldre. Vissa har forsva-
gats, andra upplevs ha blivit forstarkta eller andrat uttryck. Som en svarande uttryckte sin nuvarande livssituation ”"Sym-
tomen blir tydligare med aldern, jag orkar inte kompensera lika mycket langre”.

HUR UPPLEVER DU DIN LIVSSITUATION IDAG?, Tankar om livssituationen

(flera svar maojliga) Det ar tydligt, av svaren att doma, att symtomen av
NPF ér patagliga dven hos dldre. Rastloshet, inre oro,
Jag kanner mig... svarigheter med koncentration och affektreglering
bestdr och kan i viss man bli svérare att hantera nir
...n0jd med mitt sociala liv 25 % funktionerna &ven blir paverkade av élder.
...ofta ensam 48 % “Med okande dlder har jag fatt allt svarare att hdlla
ihop mig sjdlv och livet. Jag kéinner ocksd en stor
...ofta glad 24 % oro vad som kommer hinda med mig i framtiden.”
...ofta ledsen 42 % Samtidigt &r det tydligt att de som lyckats fa hjilp av
varden och omsorgen upplever ldttnad. Tillvaron har
...ofta skam 28 % blivit enklare att hantera efter diagnos, behandling,

6kad kunskap och insikt om sin funktionsnedséttning.
...oftast skuldfri vad galler mina 19 %

svarigheter Halsan
I enkétsvaren varierar det stort hur den fysiska och
...ofta missforstadd 56 % psykiska hdlsan upplevs. De som upplever att den
egna fysiska och psykiska hilsan ér god eller mycket
...ofta forstadd 9% god &r ungefar lika manga som upplever den egna
hilsan som dalig eller mycket dalig.
...oftast missnojd 27 %
“Jag dr mycket rutinberoende med matrditter, att
...oftast nojd 24 % rora pa mig och vilja kldder, for att kunna hantera
min vardag. Ibland fungerar det bra, andra dagar
Jag moter manga fordomar 27 % dr det kaos.”
Jag moter oftast tolerans 12 % Fysiska halsan pa aldre dagar
Vi har tidigare ndmnt att den bristande formagan att
Annat 16 % upprétthélla goda rutiner hos personer med NPF ofta

leder till ohédlsosamma livsstilsval. Faktorer som att dta
bra, trdna och sova har stor paverkan pa hélsan, oavsett
diagnos eller inte. Manga uppger att de i dagsliget har
olika livsstilsrelaterade sjukdomar och symtom som
till exempel smértproblematik, hogt blodtryck, somn-
svarigheter, mag- och tarmbesvér och dvervikt.
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“Det dr som en ond spiral med for lite somn, dter
socker for att orka vara vaken vilket ger kickar for
stunden och sen orkar jag ingenting och blir bara
sittande utan att réra mig och kan inte somna...och
sd fortsdtter det varje dag.”

Olika former av beroende ar vanligt hos de dldre som
svarat. Man gar fran ett beroende till ett annat, de
avldser varandra nér behovet av stimuli pockar pa.
Vanliga stimuli r kaffe, tobak, socker, mat, alkohol
och andra droger, spel, traning och shopping.

“Forr var jag beroende av cigaretter, nu har det
ersatts med dnnu mer kaffe och socker.”

Det ér dock positivt att flera av de svarande upplever
att hilsan och méaendet har blivit béttre sedan de fick
diagnos. Med diagnos-insikten foljer ocksa kunskap
om vilka strategier man kan behdva for att fa till
fungerande, NPF-anpassade rutiner. Medicinering kan
gora det lattare att halla i dem.

Psykiska halsan pa aldre dagar

Det nuvarande psykiska maendet och kénslolivet
beskrivs av flera som en berg- och dalbana. Upplevel-
ser av stor ensamhet, hoppldshet och brist pd mening
i livet &r vanliga. Stressen gor sig ofta pamind och
det kan bade vara svart att hinna med saker och att
avsluta saker.

“Lusten och glddjen att gora saker har forsvunnit
med dlder. Var en ganska driven person tidigare. ”

Maénga upplever att det svaraste dr att planera och
strukturera dagen vilket i sig bidrar till en kénsla av
misslyckande. Bland de som arbetar har négra upplevt
att ndr arbetsbeskrivning saknas och forvantningarna
ar otydliga upplever man att man inte kdnner att man
inte gor tillracklig nytta.

“Jag behover mycket dterhdmtning, behéver my-
cket tid for reflektion och blir ldtt uppstressad”
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Maénga av de svarande uppger att de dven har an-
nan psykiatrisk diagnos som depression, angest eller
beteendestorningar vilket paverkar upplevelsen av
livet och livskvalitén negativt.

Négra beskriver dock sin nuvarande livssituation i
positiva termer, att de kdnner sig mer ndjda nu efter
alla svarigheter tidigare i livet. Vissa beréttar om hur
de kanner sig n6jda och trygga med att inte behdva
bry sig sa mycket om vad andra tycker och ténker.

“Jag dr for gammal for att bry mig om vad andra
tycker nu. Jag umgads med barn och barnbarn. Det
rdcker for mig.”

Tankar om ekonomin

Flera ndmner olika ekonomiska

aspekter som bidrar till en stor stress i vardagen. Det
ar en kamp att fa ihop sin ekonomi efter ett liv dir
manga haft svart att hantera pengar. Inkomsten har
paverkats negativt av manga och langa sjukskrivnin-
gar under arbetslivet och det gor att ménga blir
stressade — tanken pa en 1ag pensionen blir ett stort
orosmoment. Andra upplever att de inte har rad att ga
1 pension utan maste fortsétta arbeta flera ar efter
uppnadd pensionsélder. Begreppet “fattigpensionér”
ar vanligt forekommande i kommentarer, bade i
enkétsvar och 1 intervjuer.

“Langvarig sjukskrivning pga utmattningsdepres-
sionen har orsakat ekonomisk skada, jag har inte
har rdad att pensionera mig, utan mdste fortsdtta
arbeta trots att jag uppnatt pensionsdlder. Forsok-
er sd gott det gar att balansera mitt liv sa att jag
inte dor av éveranstrdingning innan jag har rad att
gd pd pension.”

“Jag dr ekonomiskt beroende av
min man. Kdnner mig instingd
och hatar att vara beroende!!"
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Tankar om digitaliseringen
Manga berittar om bristande digital kunskap, talamod
och intresse. Nagra har varken en dator eller en
smartphone och kdnner att de har hamnat helt utanfor
en betydande del av samhéllets funktioner och sociala
relationer.
“Jag behover mota mdnniskor for att inte falla till-
baka i isolering och rddsla, men radande pandemi
gor inte det mojligt. Digitalt dr ingen idé dd jag
hatar tekniken som bara strular, riskerar att slinga
ut datorn genom fonstret!”

Tekniken i sig kan vara svar att ta till sig och flera
vittnar om att man inte har ekonomiska forutséttnin-
gar att vare sig inforskaffa utrustning eller vara
uppdaterad pa det senaste ndgot man upplever kravs
for manga tjanster och funktioner som exempelvis
bank-id.

“Jag blir stindigt pamind om att jag har mycket
svart att ldra mig nytt. Det har blivit sa mycket
svarare att ldra nytt under de sista 2 dren. Jag un-
drar om det dr demens av ndagot slag eller om jag
ska skylla allt pa ADD, vem vet!"

Vissa uppfattar daremot att digitaliseringen inneburit
en lattnad for dem och gett storre mojligheter att halla
kontakt med lakt och vénner.

Tankar om samvaro och ensamhet

Flera av de svarande berittar om kénslor av ensamhet
och hur de upplever det, Vissa har sjilva valt att leva
ensamma, ofta har de flera misslyckade
och kanske destruktiva relationer
bakom sig, andra skulle gérna vilja
traffa ndgon men saknar energin att

ens forsoka. Flera uttrycker en

onskan att tréffa andra med

diagnos, ndgon som forstar dem

och deras svérigheter. runt mig.”
“Kdnner mig ensam. Skulle vilja

tréffa nagon med samma diagnos.

Dela tankar och svdrigheter”

Majoriteten som lever i familj 4r n6jda men nagra

saknar vinner, andra kédnner sig ofta ensamma trots
att de har méanniskor runtomkring sig.
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“Jag kdnner mig ofta ensam
dven om jag har mdnniskor

“Det dr sd trakigt att leva ensam, men jag orkar
inte ldra kdnna ndagon ny person. Har varit ut-
mattad och det har slagit ut min stressbarometer.
Klarar inte "stressen"” det innebdr att ldra kinna en
ny mdnniska.”

Négra beskriver sin nuvarande livssituation i mer
positiva termer, att de kdnner sig mer ndjda nu efter
alla svarigheter tidigare i livet och att ensamheten inte
langre &r ett problem

“Nu dr jag nojd, utifran mina begrdinsningar. Det
var mycket tuffare ndr jag var yngre.”

....och framtiden

Trots lattnad att ha fatt svar pa varfor livet tidigare har
varit sd svart finns hos manga en oro infor aldrandet.
Det géller bade ekonomin, hilsan och vad som kom-
mer hdnda om man hamnar pé ett boende.

“Min skréck dr att jag ska hamna pd ett demens-
boende, som mamma gjorde. Hon hade formodli-
gen adhd, precis som jag och skulle inte varit ddr.
Hon féorsvann snabbt...”

Det finns en generell rddsla infor att inte kunna klara
sig sjdlva langre, inte kunna fora sin egen talan och
kanske hamna pa ett boende dir personalen saknar
kunskap om NPF. Hur kommer det bli nér personalen
glommer deras mediciner och inte har kunskap om
vilka konsekvenserna blir? Flera har erfarenheter av
daligt bemotande, att man inte blir lyssnad till eller
att personalen tycker att man ar pratig och jobbig.
Det finns farhagor att man kommer bli passiv-
iserad pa ett oforstaende boende vilket okar
stressen och ménga upplever att det lett
till sémnproblem. Det finns dven radsla
for att bli dement eller att varden ska
forvixla deras NPF med demens och
behandla dem dérefter.

“Hur vet jag ens om jag borjar bli de-
ment eller utvecklar Alzheimers? Adhd-
hjdrnan beter sig ju problematiskt redan nu.’

>
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EN MEDLEM REFLEKTERAR

N mealem
oflekterar om ett
dubbelt utanforskap

En del har blivit svarare med aldern. Eftersom jag ocksa har AST och mycket
délig motorik och dessutom svér artros i hinderna tappar jag saker hela
tiden. Jag ror mig klumpigt och snubblar ocksé mer &n tidigare. D4 ar det
latt att tappa humoret och det blir skrik och svordomar. Medicinen lindrar
inte lika mycket nér férutsittningarna blir simre.

Det ar svart med datorn, med alla koder, med TV-kontrollen. Trycker pa fel
knappar och att jag aldrig kunnat skilja pa hdger och vénster gor det inte
bittre. Vissa dataprogram har blivit omgjorda, men jag har till sist listat
ut vad som gatt fel. Jag hade ett fantastiskt bra bildprogram for mina
fotografier, nu tar det langre tid att t ex bestélla papperskopior. Det dr
oerhort viktigt att ldra sig om datorer och mobiler redan i medeléldern,
annars blir det svart. En véninna, som hor daligt, skulle kunna ha ett
mycket béttre liv om hon kunde anvénda facebook eller ndgon annan
social media. Hon klarar knappt sms och har gjort flera misslyckade
forsok att skicka bilder. Nu kan vi inte ens ringa till varandra! Hon ska fa
en dronoperation, men i dessa coronatider lér det dréja. Aven min exman,
som dr 81 ar, skulle ha ett battre liv med dator eller smartphone. Men
han har troligen AST och har alltid varit konservativ. Han var tidig med
langt héar och Beatles, med vénsterengagemang och 70-talsanda. Tyvéarr
blev han kvar dér. Det hir ar nagot att tdnka pé for alla som borjar nalkas
60-arsaldern och som é&r skeptiska mot allt det nya. Ni riskerar att bli
utanfor samhallet, ja hela livet och att komma ifran barn och barnbarn.
Jag har stor gladje av att ha kontakt med bonusbarn och till och med
barnbarnsbarn. Jag har mer kontakt med dem &n deras far. Jag skickade
honom négra bilder som jag laddat ner fran Facebook.

Att handla pa natet kan ocksa vara praktiskt, sirskilt om man bor pa en
mindre ort. Varusortimentet ar simre. Gamla utgangna delar till handfat,
toastolar och mycket annat gér att fa tag i istéllet for att kopa nytt. Maken
kopte ny motor till dammsugaren. Det I6nar sig inte alltid, men &r bra for
att motverka konsumtionen.

Sa se till att uppdatera er till "Maja” eller ”Lasse” 2,0 i tid!

Eva +
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Benovet av stod,

genkanning och hjalp

Manga av de svarande upplever att de inte far det stod och den hjalp de behdver. De efterlyser ett stod som ar individanpas-
sat dar de blir lyssnade till och mots med respekt. De flesta upplever ocksa att det finns stora brister nar det galler kunskap
om NPF - bade generellt men dven specifikt om NPF hos aldre - inom saval varden, omsorgen som hos andra myndigheter
och samhallet i stort.

Anhoriga ofta stod Det framkommer av svaren att det &r anhoriga som
ofta ger den hjélp man behdver. Men det &r ocksa

HAR DU NAGOT AV NEDANSTAENDE STOD | VARDAGEN? tydligt att inte alla har anhoriga och véinner som kan

finnas dir som ett stod. Upplevelsen av ensamhet

1% ar vanligt forekommande. Vissa av de svarande har
Adhd - coach sjdlva valt ett liv utan manga relationer — och trivs
med det — men flera deltagare efterlyser att fa triaffa
Boendestod 9% andra i samma situation for att minska upplevelsen av

ensamhet och utanforskap.
DBT (Dialektisk beteendeterapi) 1 %
Vi behover mdnniskor som tror pd oss, kdmpar for

Ekonomiskt bistand/ 2% oss, for mycket gar att fd bdttre., Tyvdrr dr samhdil-
aldreforsorjningsstod let sd hart.”
Gode man 2% Behovet av stod
Hemtjanst 2% “Jag har ingen struktur alls, jag kan inte skriva
lista. Kan inte fa till det. Jag lyder inte mig sjdlv.”
Hjalp av anhorig 18 %
Hur mycket stod man upplever att man behover
KBT (Kognitiv beteendeterapi) 6 % skiljer sig en hel del Vissa klarar sig bra utan hjilp,
andra behover hjilp att planera och strukturera sin
Kontakt med arbetsterapeut 11 % tillvaro. Flera beskriver kontakten med myndigheter
som en kamp som de behdver hjéalp med.
Lonebidrag 5%

SKULLE DU BEHOVA MER STOD FOR ATT KLARA AV
Personligt ombud 3% ARDAGEN PA ETT BRA SATT?

Samtalsterapi 13 % Ja 48 %
Har inget stod 52 % Nej 27 %
Annat 21 % Vet inte 25 %

28 Rapport 1, Aldrelyftet - dldras och ma bra med adhd, Riksférbundet Attention



“Man dr helt utanfor allt och kdimpar livet ur sig,
mot forsdkringskassan som inte tycker ldkarinty-
gen dr giltiga, vuxenpsykiatrin gor ingenting for
att hjdlpa till med ndt. Har inte fdtt nan hjdlp alls
sedan diagnosen.”

De som har arbete, familj, varken missbrukar alkohol
eller droger och inte heller ar sjukskrivna upplever att
det ar svart att fa hjalp — trots stora svarigheter och ett
liv i kaos.

“Jag hade tur ndr jag sokte hjdilp, och fick en
utredning men jag far ingen hjdlp. Nackdel att jag
dr skotsam, inte missbrukar eller dr sjukskriven.”

Néstan alla av de svarande har minst en géng drabbats
av utmattningsdepression, ofta som en foljd av ett
arbete som inte dr anpassat eller att det skett foran-
dringar i livet.

Manga berittar att stodet som véarden erbjudit da har
varit obefintligt eller otillrackligt.

“Jag skulle verkligen behova mer styrhjdlp hur jag
kan fa ihop min vardag. Det tir pa mig sjélv.”

Behov av att traffa andra med liknande erfarenhet

“Kdnner mig ensam. Skulle vilja tréffa nagon med
samma diagnos. Dela tankar och svdrigheter”

Flera av de svarande efterfragade mer NPF-relaterade
upplevelser, fran méanniskor i samma &alder, utan
formell diagnos. Att fa l4sa och hora om andras
erfarenheter kan vara till hjalp och spegla den egna
situationen. Sa hir skriver en av de svarande om sina
tankar nir hon horde talas om projektet Aldrelyftet:

“Det var en sddan ldttnad att hora att jag inte var sd
mdrklig som jag trodde. Ser fram emot att ta del av
andras berdttelser, skrivet eller i méten. Tink att jag

hor samman. Det dr stort.” ;\@ @

Vard och stod pa lika villkor

Alder, kén, var i landet man bor och
individens egen forméga att stélla

krav ar faktorer som paverkar om och

i sé fall vilken hjélp och stod man

far. Négra beréttar hur de efter flytt
upptéckt att det stod de haft tidigare
inte fanns pa den nya hemorten, och de
har inte heller erbjudits nagot alternativ.
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“Hur ska jag fa fram mina behov ndr jag blir dl-
dre? Lika illa med okunskap hos vard som omsorg.
Det ser helt olika ut i landet, sorgligt!”

Maénga kommuner saknar tillgéng till dldrepsykiatri
vilket paverkar bade vilken kunskap som finns om
dldre med NPF och véntetider. Flera upplever att de
hamnat mellan stolarna nir de sokt vard och stod, att
de blir ifrdgasatta och prioriterats bort pa grund av

sin alder. Det har dessutom tagit vildigt tagit lang tid
att fi stdd - om man alls fatt det — trots att man har
ratt till det. Det dr vanligt att man sjdlv bekostar det
stod man egentligen har ritt till eller att anhdriga gjort
professionens arbete. Som en svarande uttrycker det
”jag dr sa tacksam for att jag sjalv har kunnat betala
min utredning, behandling och tidigare stod, samtidigt
téanker jag pa alla som inte har samma mojligheter.”

" Dyvdrr, inga insatser som fungerar fullt ut sedan
Jjag flyttat till en ny kommun och efter jag fatt mina
diagnoser. Jag mdste kimpa for att hamna ritt, se
till att fa rdtt stod och informera. Hade jag bott i
en storre stad eller annan kommun hade det sdikert
underldttat eller varit pd ett annat sdtt. Tycker det
dr deprimerande att allt hinger pd vart du bor,
vdrden och kommunen. Fick en del stod och ut-
bildning i min forra kommun som var bra, men hdr
ligger utvecklingen efter och koerna dr flera ar.”

Ratt stod kraver okad kunskap och battre hemotande

Ett omrade som alla som svarat ar Gverens om éar att
det behovs betydligt mycket mer kunskap om NPF

hos personal — inom vérden, psykiatrin och omsorgen
— och ett battre bemdtande utan fordomar. Det dr en
forutsattning for att ritt stodinsatser ska kunna sittas in.

"Viktigt dir ju att omgivningen, de som jobbar med 0ss
dldre forstar NPF-diagnoser. Jag har egna upplevel-
ser fran sjukvard ddr jag upplevt stor okunskap och
da att bemétandet inte blir sd bra.”

"Ndr jag fick boendestod
mottes jag av 'tror du att du
dr en speciell mdnniska...
det dr du inte

[
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Idag upplever manga éldre att det saknas forstaelse

for hur det kan vara for den enskilda individen att leva
med funktionsnedsattningen och alla dras 6ver en kam.
Manga vittnar om méten dér personalen har forutfat-
tade meningar och bara ser diagnosen — inte personen.

De flesta dr Overens om att det viktigaste &r att stoden
som ges ar anpassade efter individens funktions-
formagor och behov. Att personalen ser dem, lyssnar
pa dem och &r nyfikna.

“Tank att fa prata med person som verkligen lyssnar,
bekrdftar mina kdnslor och ser just mina behov utan
att fordéma. Det sistndmnda gor jag sjdilv sa bra!”

Motet med myndigheter

Manga vittnar om negativa erfarenheter av kontakt
med myndigheter som exempel Forsikringskassan
och Arbetsformedlingen. Majoriteten upplever att
okunskapen hos personalen &r stor och att de blivit
bemotta med misstdnksamhet och med krav som
upplevs vara odverstigliga. Manga génger forsvéras
aven kontakterna med myndigheter d& de kraver bade
digital kunskap och digitala verktyg.

"Pa grund av utestingningar av Forsdkringskas-
san och inkomstskydd har politiken gjort mig och

tiotusentals andra till blivande fattigpensiondrer.”

Stod som fungerar

AR DU NOJD MED DET STOD DU HAR FATT?

Ja, det har hjalpt mig 23 %
Nej, det har inte hjalpt mig 6 %

Varken eller 10 %
Nagra har hjalpt, andra inte 23 %
Har inte fatt nagot stod 38 %

De flesta svarar att det bista stodet har varit anhdriga,
som exempel sambo/partners, barn, syskon, vinner
och foréldrar. Ett stod som &r uppskattat men som alla
ganger inte ar helt oproblematiskt. Flera beskriver en

kénsla av beroende och déligt samvete ver att belasta

sina anhoriga.
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“Hjdlp av anhorig/maken fast det blir en mdrklig
och ojdmlik situation ocksad.”

Andra kontakter som uppskattas édr framforallt
psykologer, terapeuter och kuratorer. Ett flertal har
fatt hjalp fran psykiatrin, och nagra fran habiliterin-
gen eller en adhd-mottagning. Méanga efterfragar en
kontinuitet 1 sina vardkontakter; att man far traffa
samma vardgivare och slippa plotsliga byten ddar man
maste beritta allt igen.

“Jag tror det dr viktigt for ndstan alla att ha en
och samma vardgivare, men i synnerhet for NPF-
personer. Att trdffa en och samma ldkare dr i
mdngt och mycket livsviktigt.”

Stod som kommunen har erbjudit och som uppskattas
ar frimst boendestdd. Nagra ndmner att de fatt mycket
hjélp via sin kontaktperson eller sitt personliga ombud.

“Personliga ombudet. Hon var underbar. Hon
skotte snacket med Arbetsformedlingen och
Forsdkringskassan. Hon var inte i beroendestdll-
ning och svarade emot sd det blev ordning och
reda!”

Av svaren i enkiten och intervjuerna att déma sa
framkommer ett stort vard- och stddbehov och fa som
moter upp det behovet forutom anhoriga och enskil-
da, goda exempel pa vard-, omsorg- och myndighet-
skontakter. I projektet vill vi arbeta for att lyfta dldres
ratt till stod och hjélp utifran individens egna behov.
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EN MEDLEM BERATTAR

Ulrikas rad till
Sitt yngre Jag

Till dig, Ulrika, vill jag saga: slapp maélet att vara som alla andra. Det finns in-
gen som &r som alla andra. Tanker du efter riktigt noga sa hade ingen statt
ut med en vérld full av sana. Var ridd om de vanner som du tycker om och
som tycker om och uppskattar dig for din person i forsta hand.

Nar det galler viktiga beslut i livet vill jag ocksé sdga: du tdnker snabbt och bra
men ndr det giller beslut méste man tinka efter mer &n vanligt. For dig &r
risken storre att hoppa 1 galen tunna &n att missa en chans i livet.

Lyssna garna pa andra men tag tillridckligt 1ang tid pé dig for att sjdlv
bestimma dig — bara du sjalv.

Var ordentlig. Skaffa rutiner sa mycket du kan. Moduler liksom.

Att ha adhd ar som att vara en snabb bil. Man kor ldtt for fort och av vigen.
Skot det du atagit dig for det dr det enklaste sittet och da vinner du for-
troende. Att 1agga krut pé forklaringar varfor man inte gjort det man lovat
ar bara jobbigt.

Nar du far instruktioner eller beskrivningar som #r viktiga. Overskatta inte

ditt minne. Lyssna noga. Anteckna eller be om att fa det viktiga pé ett

mejl ocksa. Folk tror inte att du &r dum utan snarare att du ar serios. \lj
Eftersom du gérna kastar dig in i nya saker och raskt vander blad har
minnesfunktionen svért att parera for allt du gor och ténker.

Ulrika, 67 ar
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Det har vill Attention:

* Att kunskapen om dldre med NPF okar i samhallet.

 Att god tillgidnglighet till dldrepsykiatri finns oberoende av var i landet du bor.

* Att dldre som soker hjalp nir de misstdnker NPF mots med respekt och blir lyssnade pa —
dven om de tycks ha haft ett fungerande liv med arbete och familj.

* Att vard- och omsorgspersonal som i sitt arbete mdoter dldre med NPF far utbildning i
bemétande, stod och behandling.

* Att de éldre blir mer delaktiga i sin egen vard och omsorg utifran sina specifika
forutsattningar.

 Att livsloppsperspektivet beaktas vid utredning av dldre.

* Att individens egna forutsittningar och behov ska styra vid planering av vard och
insatser.

+ Att dldre som soker NPF-relaterad vard far samma mdjlighet till det som andra.

* Att hiansyn tas vid NPF-utredning till dldres specifika symtom och svarigheter.

 Att det utvecklas screeningverktyg for att ldttare identifiera symtom hos aldre.

 Att exempelvis upprepade utmattningsdepressioner, angesttillstand eller
beroendeproblematik ska vara signaler inom varden att det kan finnas en bakomliggande
NPF-problematik.

* Att det vid diagnos alltid erbjuds bade ldkemedelsbehandling och annan behandling.

* Att stodinsatser samordnas mellan vard, omsorg och andra myndigheter.

+ Att dven de dldres anhdriga uppméarksammas vid vard och insatser.

* Att det genomfors mer forskning om éldrande och NPF.

Om dessa atgédrder genomfors kan dldre med NPF ges mdjlighet till 6kad livskvalitet och

vard- och omsorgspersonal kan fa véardefull kunskap och viktiga verktyg i arbetet med dldre
med NPF.
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Till sist

Efter att ha tagit del av alla svar fran intervjuer och enkéten sa kan vi kon-
statera: Kunskapen om éldre med NPF é&r for liten och eftersatt. Ménga av
de svarande berdttar om liv som gatt ut pa att kompensera bristande funk-
tioner med varierande resultat. Priset for att passa in, arbeta utan anpassn-
ingar - som “alla andra” — och stdndigt sta till svars for tillkortakommande
som hor till NPF-problematiken, har i de flesta fall varit hogt. Men det som
ocksa dr tydligt r vilken kraft som finns hos gruppen om rétt stod finns.

Det hér dr en grupp som i mangt och mycket hittat alternativa végar i livet
och som trots sina utmaningar kan beskriva positiva aspekter av att ha NPF.
Som formégan att tdnka kreativt, att man har en stark drivkraft och modet
att gora saker annorlunda. Utmaningen for samhéllet ar att mota gruppens
behov och mojliggora att de far tillgang till sina styrkor istéllet for att huka
under sina svarigheter. Idag ar kunskapen stor om verktyg, strategier och
behandlingar som underlittar livet markant for manniskorna som lever med
neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar och nu ar det hog tid att applicera
de lairdomarna dven pa de dldre.

For det ar aldrig for sent for en utredning och det ar aldrig forsent att fa ett
fungerande liv.
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“Jag dr en 'amazing woman'— inkdnnande om
folk dr ledsna, speciell, har mycket energi nér
jag dr intresserad. Ndr jag mar bra gor jag
mdnniskor glada.”

Rapport 1, Aldrelyftet - &ldras och mé& bra med adhd, Riksférbundet Attention 33



“Tdnk om jag som ung vetat att det inte var mig det var fel pd, att jag inte var
dum i huvudet som alla sa - utan att det var mina diagnoser som stdllde till det
for mig gang pa gang. Sa mycket lidande som jag hade sluppit!

Men med facit i hand dr jag dndda tacksam idag.”

Eva 67 ar
Fick diagnoserna adhd och Aspergers syndrom som 59-dring

v\.“



