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Inledning

Tonårstiden är komplicerad. Att försöka förstå och stötta sitt barn med neuropsykiatrisk funktionsnedsättning1 (NPF) under tonårstiden bjuder dessutom på en del särskilda utmaningar. Oavsett när tonåringen fått sin diagnos, som femåring eller som femtonåring, har de flesta föräldrar redan innan haft en känsla av att något är lite speciellt med deras barn. Men känslan av att se det stå där, svart på vitt, är olika svår att hantera i olika familjer. Vissa föräldrar har redan landat i att deras barn antagligen har en diagnos och tycker att det är skönt att få det bekräftat, andra har ett motstånd mot diagnoser och vill inte ta den till sig. Den här boken kommer inte att försöka förändra den inställningen, varken åt ena eller andra hållet. Familjer ser olika ut och föräldrars bakgrund skiljer sig åt. Under drygt tjugo år har jag jobbat nära människor som fungerar lite annorlunda. Oavsett om mitt uppdrag varit inom skola, behandling, habilitering eller psykiatri har jag bara mött föräldrar som förenats i en önskan om att deras tonåringar ska ha en tillräckligt bra vardag. Vilka vägar denna drivkraft att stötta sin tonåring tar sig måste få vara olika mellan familjer.

Den här boken handlar om just det. Hur hjälper och stöttar vi våra ungdomar med adhd? Hur hittar vi en kravnivå som är rimlig? Hur hjälper vi våra ungdomar att bevara sin integritet och värdighet i en social värld som inte är anpassad för dem och deras olikheter? Vad kan vi göra när självkänslan sviktar, hos dem och hos oss själva?

I tonårstiden ingår att frigöra sig, att vara ego, att vilja vara lika men inte för lika, att prova nytt och att testa gränser. Samtidigt börjar skolan ställa allt högre krav på självständighet, kloka beslut, ansvarstagande, social kompetens och god förmåga att sortera information. Dessutom ökar de sociala kraven och kraven på att ta ansvar i hemmet … Som grädde på moset ska allt detta ske i en kropp som är i full förändring och med hormoner som kan innebära obegripliga känslostormar.

Med ödmjukhet kan vi betrakta de tonåringar som vi ser är mitt i allt det här svåra. För det mesta kan vi också vila i en vetskap om att det kommer att gå tillräckligt bra för dem. När vi vacklar lite i den tilltron, när det behövs lite ställföreträdande hopp eller kanske hjälp att hitta vägar framåt, hoppas jag att den här boken ska kunna bidra.

Boken vänder sig till alla oroliga, trygga, vanliga, ovanliga, tvekande, bergsäkra tonårsföräldrar som gör så gott ni kan för era små, stora, självständiga, behövande, gapiga, osäkra ungdomar med adhd.

Carolina Lindberg, Stockholm mars 2016



1 Här används uttrycket funktionsnedsättning. Ett alternativ till det är funktionsskillnad. Båda uttrycken används i texten.


DEL 1

DIAGNOSEN


Att få en diagnos

Mellan tre och sex procent2 av alla skolbarn antas ha adhd.3 Alla dessa personer med diagnos har föräldrar, som är mer eller mindre engagerade i sitt barns liv. Kring dessa föräldrar finns dessutom ofta mor- och farföräldrar, vänner, arbetskamrater och grannar. Sett ur det perspektivet finns det väldigt många människor som har någon i sin närhet med adhd. Kunskaperna kring människor som har andra förutsättningar än majoriteteten börjar öka alltmer i samhället. Kända personer berättar om sin bipolaritet, sin partners adhd-diagnos eller om hur det är att vara förälder till ett barn som tänker annorlunda. Det finns bloggar och forum på nätet. Jämfört med hur det var för 20 år sedan är det inte längre riktigt samma skräll att få en diagnos. Det är bra. Igenkänning skapar ofta kraft. Att få läsa andras berättelser, dela oro och glädje och att gemensamt kunna skratta åt de värsta fördomarna ger styrka och hopp, men trots det stöd som finns och den uppluckring av förutfattade meningar som pågår i samhällslivet är det fullt okej att krisa när ens barn fått en diagnos. De flesta gör det. Vissa hur tydligt som helst, med tårar, gråt och vilda protester. Andra sammanbitet, med värkande käkar, onda nackar och över- eller underkonsumtion av sömn och mat. Och vissa inte alls. Det går också för sig.

Många av oss som föreläser om konsekvenserna av att leva med neuropsykiatriska diagnoser har en förkärlek för att ta fram de goda sidorna med att vara lite annorlunda. Vi berättar om entreprenörsanda, pekar på att missförstånd inte på något sätt enbart beror på personen med diagnos och skildrar människor med diagnoser som klarar sig utmärkt i livet. Vi gör det för att vi vill ge en alternativ bild av det tunga, svåra. Och vi gör det för att det är sant. Men tro inte för ett ögonblick att vi inte fattar att det också kan vara just tungt och svårt. Att det kräver ett föräldraskap utöver det vanliga, både för att kunna stötta sitt barn i utvecklingen och för att kunna skydda barnet och sig själv om man möter tröga system, dumhet och fördomar.

Adhd? Vad härligt!

För en del familjer är det fantastiskt när barnet får sin diagnos. Många av de familjer som reagerar med ”äntligen” på sitt barns diagnos har redan någon i familjen med adhd och har landat i att själva diagnosen inte är hela världen. De kan också vara oändligt trötta på att bli beskyllda för att inte göra tillräckligt rätt. Antagligen har de följt alla ”goda råd”, gått alla kurser, provat på att vara hårda eller mjuka föräldrar, men konstaterat att inget av det funkat och har, med viss uppgivenhet och tilltufsat föräldrasjälvförtroende, väntat på en annan förklaring.

Ganska många barn som får sin diagnos före tonåren brukar också reagera positivt på diagnosen, om de får information om den på ett respektfullt sätt. Att få veta att man har sinnen som är öppna för många olika intryck kan kännas roligt för en tioåring att få höra. Många barn accepterar också vad vi berättar om adhd: att en hjärna med adhd varken är bättre eller sämre än någon annans, men att den jobbar lite annorlunda. Därför behöver skolans personal, föräldrarna och barnet självt hjälpas åt att försöka förstå sig på hur information ska anpassas för att hjärnan ska ha en chans att hänga med på samma sätt som de andra hjärnorna. De föräldrar som satt i bilen på väg hem från BUP4 med sin sjuåriga son och fick höra honom nöjt konstatera ”Tänk, jag kan nog lära mig hur mycket som helst samtidigt, om jag bara är intresserad” upplevde det troligtvis som en hjälp för att ta in sitt barns diagnos.

Precis så härligt kan det vara när en tonåring får sin diagnos också. Ibland. Men oftast inte.

Det kan vara bra att försöka hålla i minnet att det i alla fall inte nödvändigtvis måste innebära en kris för en ung människa att få en diagnos. Kanske är tonåringen, liksom de uppgivna föräldrarna, hur trött som helst på att få höra att hen borde skärpa sig, att hen kan bara hen vill, att andra i hens ålder minsann … Och hen har försökt skärpa sig. Hen har försökt sitt allra yttersta, men det har inte hjälpt och nu väntar hen på en annan förklaring. Eller så kanske hen har begåvats med styrkan att vara en fri person som inte tycker att det är så viktigt hur vi kategoriserar varandra, och som är ointresserad av mänskliga definitioner och förutfattade meningar om hur folk ska vara. Jorden är inte direkt strösslad med fria själar, så om du har förärats en sådan familjemedlem är det bara att gratulera.

Maria, mamma till Johannes, 19 år:

Det var Johannes gitarrlärare som först kom med förslaget att vi borde utreda Johannes för att se om han hade adhd. Då var han tio år och jag tror aldrig jag har varit så arg på någon som jag egentligen inte känner som jag var på den gitarrläraren. För min del har jag aldrig trott på diagnoser. I mitt föräldrahem förklarade man barns beteende med sådant som dåligt föräldraskap. Johannes överaktivitet och koncentrationssvårigheter hade jag under alla småbarnsår sett som en konsekvens av hans pappas och min krångliga skilsmässa när Johannes bara var tre år. Inte konstigt om ett barn inte kan komma till rätta i sin egen kropp om han har föräldrar som inte klarar att bete sig som vuxna människor, tänkte jag. Jag hade faktiskt aldrig haft en tanke på att det kunde bero på något annat än skilsmässan. När förskolepersonal och Johannes lärare pratade om hans rastlöshet hade jag alltid känt det som att de försökte skuldbelägga mig för att jag inte klarade av att leva med hans pappa. Ingen hade nämnt adhd, men eftersom jag kände mig skuldbelagd så hade jag nog heller inte lyssnat så noga på vad de sa. Jag ville hellre komma ifrån de där utvecklingssamtalen och ta mig hem och jobba på att bli en bättre förälder. Egentligen borde jag väl ha blivit lättad över att någon kom med en förklaring som kanske inte enbart berodde på mitt dåliga föräldraskap. Man kan väl säga att gitarrlärarens något framfusiga förslag om utredning var slutet på Johannes gitarrkarriär.

Det dröjde flera år innan frågan om adhd kom på tal igen. De pratade om hans livlighet i skolan, men jag var snabb med att byta ämne så att ingen skulle närma sig det där förbjudna. Egentligen tror jag att jag innerst inne visste att om Johannes utreddes så skulle han få en diagnos. Men jag var helt enkelt inte där. Jag klarade inte att möta den insikten. När Johannes gick i åttan kom jag inte undan längre. Det var skolsyster som fick ta upp frågan, men både rektor och Johannes mentor var med på mötet. Och Johannes själv. Jag var livrädd för hur han skulle ta det och blev tokarg på skolsyster för att hon föreslog adhd-utredning rakt i ansiktet på Johannes och mig. Jag ställde till en scen. Rasade ut flera års frustration mot stackars skolsyster. Men det här var ingen syster man satte på plats. Syster fräste tillbaka och sa åt mig att lugna ner mig, en diagnos var väl inget att bli upprörd över? Det kan låta fräckt. Rektorn såg generad ut, men för mig var det ganska bra att hon var så där bestämd. Jag kom av mig och fick liksom hämta andan lite. Det gjorde att Johannes fick en syl i vädret och han ville gärna göra en utredning, lyckades han flika in medan jag fortfarande flämtade efter luft. Beundransvärt av honom, kan man tycka, med tanke på min barnsliga reaktion. På pendeltåget hem pratade vi om det, att han alltid känt sig annorlunda och trott att det var för att han var dålig på att anstränga sig. Han tyckte att det skulle bli skönt om han fick en diagnos som förklaring. Jag är så glad att jag lyckades hålla mig sansad och inte sa allt jag tänkte just då. Det blev ett bra prat, men jag får nog erkänna att det kändes som att Johannes var den vuxne i sammanhanget. Själv djupandades jag. Sedan fick vi vänta ett bra tag innan utredningen blev klar. Han hade förstås en tydlig adhddiagnos. Ingen tvekan. Mina föräldrar är fortfarande upprörda över att jag lät honom gå igenom en utredning. De tycker att det är som att stämpla honom till ett dåligt liv. Jag har inte orkat berätta för dem att han medicinerar. Men Johannes mår bättre nu, och det är väl huvudsaken.

Adhd? Aldrig i livet!

Alla vi föräldrar ser nog det unika i våra barn. Vi gläds åt det som gör dem till just de som de är. Vi uppskattar små särskilda personlighetsdrag, ser oss själva i dem eller kanske vår partner som yngre. Många av oss gillar det unika, men för den sakens skull vill vi inte att våra ungdomar ska vara annorlunda. I alla fall inte för annorlunda. Inte nödvändigtvis för att vi inte accepterar människors olikheter, men vi är ju så himla rädda att de ska råka illa ut. Att de ska bli mobbade. Hamna utanför. Vara taskiga mot någon. Bli missförstådda.

När någon kommer och pekar på det käraste vi har och konstaterar att hen är annorlunda reagerar en del föräldrar med ilska, som nog ofta bygger på just rädsla. Men för dem som jobbar med att utreda barn och ungdomar är det ingen katastrof om du råkar bli arg. Utan att förringa din känsla kan man konstatera att det liksom ingår i deras arbetsuppgifter att hantera människors känslor. Om de inte stod ut med det skulle de antagligen ha valt ett annat yrke. Så du behöver inte skämmas för att visa dina känslor.

Andra föräldrar reagerar på en diagnos med att förneka. Kanske börjar de fundera på om den där psykologen var tillräckligt kompetent egentligen. Hur länge hade hon egentligen jobbat med det här? Man grubblar över om det man själv har berättat om barnet varit missvisande. Man skannar nätet efter felaktiga diagnoser, kommer på sig själv med att följa långa trådar på flashback med texter av anonyma experter. Självklart begår hälso- och sjukvården misstag. En adhd-diagnos går inte att ställa med hjälp av ett blodprov eller en röntgenundersökning, utan är en sammanvägning av många faktorer. De flesta utredningar som ligger till grund för en diagnos är välgjorda. Men visst finns det undantag eller fall där det är svårt att vara tillräckligt säker. Om du inte kan komma ifrån känslan av att diagnosen är felaktig finns det en möjlighet till en second opinion (en andra bedömning). Du kan fråga på enheten som gjorde utredningen om hur du får hjälp med det.

Ibland blir det så att föräldrar till ungdomar med adhd hamnar i ett motsatsförhållande till varandra när det gäller att landa i diagnosen. Ju mer den ena parten tycker att diagnosen stämmer, desto mindre tenderar den andra att tycka att den gör det. I stället för att fokusera på barnets behov hamnar föräldrarna ofrivilligt i kamp mot varandra om diagnosen. I sådana situationer kan det hjälpa om man kan komma överens om att strunta lite i själva diagnosen och i stället fokusera på vad det går att få reda på om tonåringens behov. För att lägga en pågående strid åt sidan behöver man som bekant bete sig som en stor människa, även om man känner sig väldigt, väldigt liten inuti. Ibland kan föräldrar behöva hjälp med det. Vart man som förälder kan vända sig beror lite på vilken kommun eller vilket landsting som familjen bor i. Det kan vara BUP eller kommunens familjerådgivning. Tveka inte att söka hjälp. Det finns så mycket annat viktigt att lägga kraft på.

Sedan kommer vi till den lilla pikanta detaljen att även barnet ska få landa i sin diagnos. Som sagt, det finns ungdomar som inte har några som helst problem med det. Och så finns det andra som definitivt har problem med det, som tycker att en diagnos är att få en stämpel i pannan, som upplever att omgivningen tycker att det är ”fel” på dem, som känner sig förrådda och kränkta. Och hur mycket vi än försöker förklara så lyssnar de inte. De stänger dörren till sin själ och sitt rum och låter oss vänta utanför. En liten tröst i ett sådant läge är att många ungdomar, även de utan diagnos, gör just så under tonårstiden. Är det en sådan dörrstängning vi får vara med om kan vi vila i att dörren så småningom kommer att öppnas igen. Kanske inte på samma sätt som före tonåren, men det är ju en naturlig (om än bitterljuv) del av unga människors utveckling.

Att få en oönskad diagnos innebär en kris, och en kris behöver få göra ont och pågå ett tag. Det kan vara extremt smärtsamt att som tonåring bli ofrivilligt överraskad med att man är annorlunda än majoriteten. Det kan också vara så att din tonåring vetat om att hen är annorlunda, men att det gör fruktansvärt ont i alla fall. Många av oss tycker att det är hemskt att se våra barn krisa. På alla sätt vill vi lyfta bort det jobbiga, bära tyngden åt dem, hjälpa, stötta, underlätta. Att inte kunna hjälpa, utan i stället tvingas stå bredvid är en föräldraprövning på gränsen till det outhärdliga. Men ibland är det ändå det vi måste göra. Finnas där. Lyssna, utan att komma med förbättringsförslag. Möta en moloken blick utan att ringa till rektorn eller BUP – eller försöka locka med en stödförening eller en nöjesresa till Gröna Lund. Om vi reagerar för snabbt på vårt barns signaler är min erfarenhet att vi kan råka stjäla barnets kris och göra den till vår egen. Det är jobbigt – men inte farligt – att vara ledsen. Men om ledsenheten övergår i depression, då kan det behövas hjälp.

Det är det som är så svårt – att ibland behöver vi faktiskt göra något, och det finns inget facit på när det är rätt att ”bara” stå där (vilket för många är det svåraste) och när det är rätt att riva upp himmel och jord. Vi kan i alla fall göra oss själva (och vår tonåring) en tjänst genom att ta några djupa andetag, ha lite is i magen och reflektera över om våra handlingar beror på att vi själva är frustrerade över att inte kunna hjälpa eller om vi gör det för att barnets kris är ohälsosam och faktiskt kräver att vi agerar.

Hur ska vi som föräldrar då bete oss för att få vår tonåring att landa i sin diagnos? Det är ungefär lika svårt att svara på som att få hen att landa i sig själv. Den väsentliga skillnaden är att vi alla har gått igenom och kan relatera till vår egen tonårsperiod, däremot saknar de flesta av oss erfarenhet av att få en neuropsykiatrisk diagnos under tonårstiden. Vi kan inte landa åt någon annan. Jobbet att landa i sig själv, oavsett diagnos, är varje människas egen uppgift. Vissa hittar hem hos sig själva ganska tidigt, för andra tar det längre tid.



2 Förekomsten är lite osäker men de flesta är överens om siffran tre till sex procent. Mer om förekomst finns på adhd-centers webbsida som går att nå via www.habilitering.se

3 Adhd står för Attention Deficit Hyperactivity Disorder.

4 Barn- och ungdomspsykiatrin.
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