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ADHD och dess sociala och socialmedicinska konsekvenser

Nar vi arbetat med det har temanumret om ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disor-
der) och dess sociala och socialmedicinska konsekvenser har vi utgatt fran de mann-
iskor som vi métt med dessa funktionsnedsattningar och hur deras liv tett sig i dagens
Sverige. Funktionsnedsattningarna aterverkar inom en rad livsomraden som utbildning,
arbete, arbetsloshet, ekonomi, kroppslig och psykisk sjukdom, missbruk och kriminali-
tet. Grundtanken var att férsoka belysa omfattningen av ett samhallsproblem och mgj-
ligheter till att ge personer med ADHD ett battre liv med ett socialmedicinskt perspektiv.
"Socialmedicin som innefattar de faktorer hos manniskorna i deras samlevnad i olika
sociala grupper, aven som de faktorer i samhallets struktur, vilka har inflytande pa det
allmanna halsotillstandet. Alla stravanden att genom andring av dessa faktorer forbattra
individens halsotillstand raknas alltsa hit"*"

Inifran perspektivet

Vi har darfor inledningsvis velat ha beskrivningar pa vad kdrnsymtom som uppmark-
samhets/ koncentrationsstorning, och/eller hyperaktivitet/impulsivitet kan betyda for det
dagliga livet. Hur starkt symtomen paverkar vardagen varierar men for flertalet ar det ett
problem som influerar pa en rad sociala faktorer som familjeférhallanden, relationer och
arbete. Lotta Abrahamssons, Hjélp eller stjalp? - om att leva med ADHID?, beskrivning
av sitt liv utan behandling och psykosocialt stdd ar en inledande illustration pa detta.
Annika Brar i artikeln Livet med ADHD. Konsekvenser och inifrdnperspektiv fordjupar
denna illustration®. Hon utvecklar detta ytterligare i sin bok "Fran busfré till brottsling™.
En starkt berérande fordjupad skildring av inifranperspektivet presenteras i boken "Nu
forstar jag mig sjalv. En berattelse om ADHD. Kdrnsymtomen betecknas som den inre
oron i mellangardet och det som skildras ar kampen for att mildra oron. Men, k&rnsym-
tomen kan ocksa ses som starka sidor och hyperaktiviteten som en positiv motor som
framgangsrikt kan anvandas. Det har ar ett annat perspektiv som Honos-Webb lyfter
fram i "ADHD/ADD som vuxen — sa lyfter du fram dina styrkor. Hur du utvecklar dina
unika talanger, starker din sjalvkansla och far ett battre liv®”. Manga med ADHD har stor
livsintensitet, styrka och envishet, kreativitet och sinne for innovativa I6sningar.

Olika funktionsnedsattningar under en rubrik
Inom sjukvarden har kriteriebaserade diagnossystem anvants for att karakterisera
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ADHD. | International Classification of Diseases (ICD) som Varldshalsoorganisationen
(WHO) ansvarar for har hyperaktiviteten fatt en framtradande plats. | det amerikanska
diagnossystemet Diagnostic and Statistical Manual of Mental Diseases, DSM-syste-
met, anses istéllet uppmarksamheten (attention) vara huvudproblemet. Internationellt
har DSM beteckningen aktivitets- och uppmarksamhetsstérning, ADHD, blivit det mest
anvanda begreppet med dess kriterier for diagnos. Hanna Edebol och Torsten Nor-
lander menar i Perspektiv pa utredning och diagnos vid ADHD att kriterierna nu ar
erkanda och véletablerade inom svensk psykiatri. Diagnosen har, sager man, hog kli-
nisk tillforlitlighet sa att ADHD rent statistiskt hédnger ihop hos barn och vuxna som har
funktionsnedsattning och behdver hjalp, svarar pa behandling samt korrelerar med an-
dra meningsfulla markdrer pa gruppniva, som olika biologiska och genetiska markorer
och vid langtidsuppfdljningar. Daremot sager diagnosen inget om orsakerna till ADHD
och mycket forskning aterstar for att kunna systematisera fynd i teoretiska ramverk
som innefattar biologiska, neurologiska, inlarningspsykologiska och sociala faktorer.
Samtidigt finns svagheter i diagnostiken idag da samma kriterier anvands fér barn och
vuxna. DSM- systemet haller darfor pa att omarbetas med andrade kriterier for vuxen-
diagnostik (7 s.59). Artiklarna av Madeleine Michaélsson Kritiska rén om ADHD-diag-
nosticering. Rapport fran ESSHC-konferensen i Glasgow 2012 och Lars Jacobsson
Evidens fér diagnostik och behandling av ADHD — Om ett SBU projekt behandlar den
diskussion som fors av den mycket kraftiga 6kningen av antalet med ADHD-diagnos
i de vasteuropeiska landerna. Michaélsson tar Norge som exempel dar kostnaderna
for ADHD-lakemedel 6kat fran 4 till 184 miljoner kronor under de sista 10 aren. Under
konferensen diskuterades fyra forklaringsperspektiv. Den dominerande teorin ar idag
att ADHD forklaras av biologiska faktorer. Ett andra ar att forandringen betingas av sa-
val biologiska som sociala faktorer. Det tredje forklaringsperspektivet ar att omgivande
faktorer forklarar mest och den fjarde att ADHD &r en social konstruktion. Jacobsson
sager att "ett viktigt skal till att SBU valde att utvardera diagnostik och behandling av
ADHD ar den mycket omfattande debatt som pagatt under flera ar vad galler saval
tillforlitigheten av diagnostiken som behandlingen och sarskilt dé@ behandlingen med
centralstimulerande medel. Jag tror att det finns tva mycket viktiga skal till den omfat-
tande diskussionen om just ADHD. Det ena ar att behandling med centralstimulerande
medel har 6kat de senaste 10 aren fran nagra tusen individer som behandlas till att nu
omfatta ca 60 000 personer under ett ar. Lange behandlades i stort sett enbart barn och
ungdomar inom ramen for barn- och ungdomspsykiatrin, men de senaste 10-15 aren
har en 6kande mangd av vuxna patienter ocksa borjat behandlas”. De slutsatser som
Jacobsson gor ar att det finns ett begransat vetenskapligt underlag for saval diagnos-
tiska metoder som icke-farmakologiska behandlingsmetoder men for korttids I1akeme-
delsbehandling ett mattligt starkt positivt samband fér bade barn och vuxna.

Hur vanligt?

Nar det galler férekomst av ADHD for barn enligt DSM kriterierna anges den till mel-
lan 3 och 6 procent i olika studier. Den ar hogre for yngre barn an for tonaringar. For
vuxna raknar man med en forekomst mellan 3-4 procent. Bland de som har missbruks-
problem ar forekomsten 20-30 procent. Bland kriminalvardens klienter mellan 25 och
45 procent. Bland allmanpsykiatriska patienter drygt 20 procent. Prospektiva studier
indikerar att 60-70 procent av dem som har ADHD i baranaaren har kvar betydande
koncentrationssvarigheter i vuxen alder, ddremot minskar impulsivitet och dveraktivitet.
For aldre finns fa studier. En av de forsta fran Nederlanderna visar samma férekomst
som redovisats for vuxna. | en svensk studie for aldersgruppen 71-94 ar var forekom-
sten 3,3 procent’.
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Stodjande insatser

| nasta grupp av artiklar redovisas atgarder for att forbattra for personer som diagnos-
tiserats med ADHD, genom olika typer av behandlingar. Jan-Olov Larsson och Tobias
Edbom BUSA ett nationellt kvalitetsregister éver ADHD och dess behandling, Tatja Hir-
vikoski Psykologiska behandlingar fér vuxna med ADHD. Annika Brar Vardprogram le-
der till béttre insatser fér personer med ADHD, Annika Remaeus o.a. Végledning inom
ADHD arbetas fram av Socialstyrelsen.

Kvalitetsregistret BUSA, BehandlingUppf6ljning av Sékerstalld ADHD bdrjade sin da-
tainsamling 2004. | registret féljer man upp olika behandlingsinsatser t ex utbildning/
psykoedukation, féraldratréning, skolanpassning och farmakoterapi/medicinering. Mal-
sattningen ar att dokumentera all ADHD-vard i Sverige for att kunna se aven langsiktiga
effekter av behandlingsinsatser. Man redovisar olika kvalitetsindikatorer, t ex att 63
procent av patienterna som hade lakemedelsbehandling ocksa hade andra behand-
lingsinsatser. Andelen som férbattrats enligt skattningsskalor mellan nyregistrering och
uppféljning, en annan indikator, visade att 54 procent av barnen forbattrats och 75
procent av de vuxna. Hirvikoski redovisar erfarenheter fran "psykoedukation i grupp”.
Den psykoedukativa interventionen bygger pa principer fran kognitiv beteendeterapi.
Sarskilt viktigt ar att anhoériga ar med i grupperna. Erfarenheterna ar goda och forsk-
ningsprojekt pagar for metoderna. | Stockholms lans landsting (SLL) finns sedan 2010
ett vardprogram? for insatser for personer med ADHD och grundprinciperna och rekom-
mendationerna redovisas har av Annika Brar. Manga landsting i Sverige har tagit SLLs
vardprogram som utgangspunkt och utvecklat egna. Pa nationell niva har Socialstyrel-
sen fatt i uppgift att ta fram nationella riktlinjer for utredning, diagnos och stédinsatser
som skall vara fardiga i slutet av ar 2013. Bakgrunden &r att varden ser sa olika ut bero-
ende pa var man bor i Sverige idag. Socialstyrelsen har dessutom fatt ett trearigt upp-
drag av regeringen att samordna hur staten styr och utvecklar omradet psykisk ohalsa.

Begreppet ADHD

Sedan foljer en vetenskapsteoretisk eller vetenskapsfilosofisk artikel som analyserar
bakgrunden till de olika synséatten som finns om ADHD. A ena sidan har stérningen
definierats som en neurologisk avvikelse med en klar genetisk bakgrund, & andra si-
dan har den ifragasatts med motiveringen att de samhallsférandringar vi nu genomgar
bast forklarar sjukdomens uppkomst och utbredning. Artikeln ger en mer djuplodande
beskrivning av motsattningar i synen pa orsakerna bakom ADHD som antyddes i Mi-
chaélssons artikel fran den sociologiska konferensen. Sauli Suominen Polariseringen
kring begreppet ADHD — fran konflikt till en gemensam forstaelse. | artikeln analyseras
ADHD begreppet utifran tre olika forklaringsmodeller eller betraktelsesatt.

Det forsta betraktelsesattet, storteorin representerar den moderna tidens projekt, med
malet att finna en slutgiltig och sann forklaring om ADHD och dar konkurrerande mo-
deller bevisas som felaktiga. Var tids storteori ar tesen om avvikelsens genetiska ur-
sprung. Faran med att se stérningen som beroende av barnets biologiska konstitution,
ar att sambandet med faktorer i omgivningen forbises. Detta galler t.ex. samhallets
strukturférandringar, utstétningsmekanismer, svarigheter inom familjen, for stora skol-
klasser, Tv-tittandet, sittande vid dator. Att férklara att avvikelsen som en genetisk sjuk-
dom, kan innebara att barnet stigmatiseras, vilket i sin tur kan bli en sjalvuppfyllande
negativ utveckling.

Utgéende fran det andra, konstruktionistiska betraktelsesattet, skapar varje veten-
skapsgren sin egen forstaelse av stérningen. Slutsatser gjorda inom en vetenskaps-
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gren kan inte varderas utifran en annan vetenskap. Enligt denna teori kunde den gene-
tiska forklaringsmodellen vara en sann forklaringsmodell, men lika sanna kunde aven
andra modeller vara, t.ex. modellen dar stérningen sammankopplas med en socialt
oférdelaktig miljé, med psykosociala riskfaktorer eller med barnets narmaste psykolo-
giska uppvaxtmiljo eller genom de sociologiska teorier, som hor ihop med samhallets
strukturférandringar.

Det tredje betraktelsesattet, multikausalitet och riskfaktorer, utgor ett forsok att sam-
manfdra iakttagelser fran olika vetenskapsgrenar. Genom den forskning som utférs
inom olika vetenskaper kan olika risk- och skyddsfaktorer for ADHD identifieras. De
olika forklaringsmodellerna av ADHD kan utifran detta betraktelsesatt ocksa utgdra en
rikedom. Stérningens samband med den tidiga interaktionen hjalper oss att utveckla
program, dar férhallandet mellan barn och foralder kan forstarkas. Sambandet mellan
ADHD och en socialt oférdelaktig miljo hjalper oss att utveckla atgarder att férebygga
social deprivation och dess foljdverkningar. Den offentliga sektorns sparatgarder och
skolklasser med allt flera elever féder kanske ett stérre behov att diagnostisera barn,
som sedan far specialbehandling. Har ar den kritiska sociologins vakande 6ga pa sin
plats. En viktig fraga ar t.ex. om specialatgarder kan leda till stigmatisering, som for-
svarar integrationen i samhallet. En brett férankrad forskning kring ADHD ar alltsa inget
problem utan en tillgang, havdar forfattaren.

| de tva avslutande delarna av temanumret redovisas forst konsekvenserna nar funk-
tionstérningarna inte ges det stdéd som behdvs, i form av kriminalitet, missbruk och
samhallskostnader. Klassiska forskningsobjekt for socialmedicinen. Slutligen presente-
ras nagra artiklar om férebyggande arbete pa olika nivaer och av olika aktorer.

ADHD och kriminalitet

| tidigare forskning har det visat sig att personer med ADHD |6per en 6kad risk att ham-
na i kriminalitet. Den stora riskgruppen &r de barn som redan fére 10 ars alder uppvisar
symtom pa aggressivitet och antisocialitet, s.k. uppférandestérning (conduct disorder
CD). ADHD och tidig CD okar risken for tidigt debuterande substansmissbruk, miss-
lyckanden i skola och arbetsliv och tillsamman utgor de en stark riskfaktor for kronisk
kriminalitet i vuxen alder. Personer med ADHD + CD hade en bredare och allvarligare
brottsrepertoar som kvarstod éver langre tid &n personer med enbart ADHD eller CD.
Flera studier berédknade att ADHD &r upp emot 10 ganger vanligare hos fangelsein-
tagna man (25-45 procent) an i normalbefolkningen (2,5—4 procent).

| tva studier redovisas vad behandling innebar for kriminaliteten. Henrik Larsson och
Paul Lichtenstein Vuxna med ADHD begick férre brott nér de fick medicin och en sam-
manfattning av avhandlingsarbetet av Ylva Ginsberg Kan onda cirklar brytas? Om
ADHD med antisocialitet och ADHD-behandling pa Norrtéljeanstalten. | bada dessa
studier med olika metodik redovisas en minskad kriminalitet som resultat av behand-
lingsinsatser. | den registerstudie som Larsson och Lichtenstein redovisar sags en
minskning med ca 30 procent i en fyraarig uppféljning. De spekulerar om att de positiva
resultaten beror pa behandlingens effekter pa grundsymtomen av ADHD, sa som im-
pulsivitet, rastldshet, och irritabilitet. Konsekvenserna foér samhallet ar stora om ater-
fallsfrekvensen kan reduceras med 30 procent. Ginsberg sager: "Trots att ADHD ar
sa vanligt och sa svarhanterligt i anstaltsmiljo, har de flesta landers rattssystem fram
tills helt nyligen forbisett tillstandet, varfér intagna med ADHD inte tidigare har kommit
i fraga for ADHD-behandling trots omvittnat stora behov”. Bakgrunden till Ginsbergs
studie var att "svensk kriminalvard hade funnit en "behandlingsresistent” grupp bland
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de fangelseintagna. Denna grupp bestod av intagna som var rastldsa, aggressiva och
okoncentrerade. De satt ofta i isolering p.g.a. misskdtsamhet relaterad till aggressivitet
och de klarade inte att fullfélja Kriminalvardens preventiva program”. "Vid en tillbaka-
blick kunde vi konstatera att skola, sociala myndigheter, skolhdlsovard och barnpsykia-
trisk vard tidigt varit medvetna om deltagarnas psykosociala belastningsfaktorer, inlar-
ningssvarigheter, utagerande beteende med CD och psykiska ohalsa. Cirka 80 procent
av de intagna hade som barn fatt extra stod i skolan och 60 procent hade haft kontakt
med BUP/skolpsykolog. Det var ocksa vanligt att de haft kontakt med sociala myndig-
heter, vanligen p.g.a. missbruk och misshandel inom familjen eller p.g.a. tidig debut i
missbruk och kriminalitet. Sjukvardens och socialtjanstens forklaringsmodell att svarig-
heterna enbart berodde pa brister i miljon hade medfért utebliven hjélp och forstaelse
for deltagarnas ADHD-relaterade funktionsnedsattningar”. Mer an halften forbattrades
i sina ADHD-symtom under den korta uppféljningen (5 veckor) bland de som lottats in
till behandling med aktivt lakemedel. Ingen skillnad sags hos de som fick placebo. |
den langsiktiga uppfdljningen dar alla deltagare fick aktivt lakemedel i kombination med
aterfallsforebyggande program forbattrades symtomen ytterligare. "Alla deltagare, utan
undantag, 6nskade att de fatt sina ADHD-svarigheter bekraftade under barndomen. De
fragade sig varfor ingen sett och forstatt deras svarigheter och de funderade mycket
over hur deras liv hade kunnat bli om de fatt hjalp redan som barn; hade de klarat att
ga i skolan, skaffa arbete, bilda familj och levt ett liv utan missbruk och kriminalitet? De
behdvde fa tid att sorja over livet som aldrig blev innan de kunde acceptera sin situa-
tion och bdrja planera framat, till ett liv utanféor murarna, utan missbruk och kriminalitet”.

ADHD och Missbruk

Vid ADHD finns en 6kad risk for missbruksutveckling, framférallt bland dem som férutom
ADHD uppvisar utagerande beteenden som trotssyndrom och CD. En nyligen publice-
rad metaanalys® rapporterade att narmare en fjardedel (23 procent) av ungdomar och
vuxna som behandlas for olika typer av substansmissbruk (nikotinberoende exkluderat)
inom beroendevarden bedémdes ha ADHD (oftast oidentifierad och obehandlad). Det
var vanligt med flera olika typer av missbruk med undantag av kokainberoende som
inte sags vara relaterad till ADHD. Om beroendepopulationen delas upp med avseende
pa samtidig ADHD, utgér beroendepatienter med ADHD en jamforelsevis mer drabbad
grupp an dem utan ADHD. | ADHD-gruppen ses en tidigare drogdebut, snabbare for-
lopp fran missbruksdebut till beroende och de ar svarare att fa i drogremission och de
aterfaller snabbare och oftare i missbruk an beroendepatienter utan ADHD. Detta talar
for att beroendepatienter med ADHD ar en extra sarbar grupp dar behandlingsinsatser
riktade mot bade ADHD och missbruk ar angelagna att utveckla och utvardera och
sadan forskning pagar med preliminart goda resultat” %°.

Nodvandiga atgarder

Ingvar Nilsson och Eva Nilsson, ADHD ur ett socioekonomiskt perspektiv malar upp
mojligheter om vi satsar ratt i forebyggande arbete. De redovisar samhalleliga mang-
miljonvinster om vi investerar i atgarder for personer som har ADHD funktionsstorning-
ar fran barndom. Utgangspunkten for analyserna ar bl. a. det avhandlingsarbete som
Ginsberg genomfort pa Norrtaljeanstalten. Med en 30 procentig reduktion av krimina-
litet hos en tredjedel av deltagarna, d.v.s. 9 personer som redovisats skulle det i ett 20
arsperspektiv innebara en samhaéllelig vinst pa dryg 800 miljoner. | ett nagra ar langre
perspektiv ar det miljardvinster i minskade samhallskostnader fran olika samhalleliga
institutioner.
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Det ar saledes valdigt stora vinster, for den enskilde och for samhallet som kan erhallas
om samordnade aktioner genomférs. Dessa berér samhallet pa olika nivaer. | Dan-
mark har man utvecklat nationella program for socialt stdd riktat till personer och deras
anhdriga. Jorgen Lundalv Aktérer och samordningserfarenheter om neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar — éversikt av erfarenheter fran Danmark sammanfattar model-
len som tillampats. Aktorer finns pa olika nivaer i samhallet som kommuner, regioner
och nationellt. De kan vara offentliga institutioner och organisationer i civilsamhallet.
De studier som Lundalv presenterar visar fram samarbetsproblem pa de olika nivaerna
och mellan nivaer.

Nakkve Balldin och Kenth Hedevag. En skola som hjélper eller stjélper? ADHD ur ett
pedagogiskt perspektiv. | den har artikeln belyses olika framgangsfaktorer, som kan
bidra till att hjalpa elever med ADHD eller liknande svarigheter att lyckas battre i skolan.
Sadana framgangfaktorer ar 6kad kunskap om hur olika funktioner och grundférmagor
paverkar elevens forutsattningar for inlarning. Det pedagogiska innehallet och under-
visningen i skolan bor baseras pa resultat av modern forskning om hjarnan. Det kravs
att skolan har planer, strategier och verktyg for att kartlagga elevens styrkor och svarig-
heter. Dessa kartlaggningar ligger till grund for insatser. Ett inkdnnande bemotande ar
ytterligare en framgangsfaktor. Pa organisatorisk niva behdver skolan ha riktlinjer och
handlingsplaner for samverkan mellan personal inom skolan, samt for samverkan med
foraldrar och professionella aktdrer inom t.ex. psykiatri, socialtjanst och habilitering.
Sam Nordfeldt o.a. Att lyckas med ADHD — en skolbaserad utrednings och stédmodell.
Artikeln beskriver effekter av en skolbaserad utrednings- och stédmodell fér elever med
inlarningsproblem. Modellen underlattar samverkan nara eleven och forstarker neuro-
psykiatrisk kompetens hos pedagogerna. En stor andel av elever med ADHD-proble-
matik kan upptackas och fa pedagogiskt stod i sin ordinarie klass nar neuropsykiatrisk
kompetens finns hos pedagogerna, farre elever behdver da specialklass. Deskriptiva
data fran 198 elever med diagnosen talar for att skolprestationer kan férbattras med
sadana insatser, oberoende av medicinering fér ADHD.

| den sista artikeln i temadelen av detta smt nummer, Martina Kopra och Anki Sand-
berg. Riksférbundet Attention — med syfte att frdmja réttigheterna fér personer med
Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, presenteras den ideella organisationen for
barn, ungdomar och vuxna med neuropsykiatriska funktionshindnedsattningar (NPF).
De arbetar for att framja rattigheter fér personer med neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar och deras familjer. Genom en mangd informationskanaler, projekt, lokalt ar-
bete och expertgrupper.

Diagnosdebatten

Arbetet med temanumret om ADHD har vackt manga funderingar. Diagnosen vacker
manga tankar och diskussionen ar intensiv i vart samhalle om det snabbt 6kande antal
personer med ADHD- diagnos. Karin Johannisson recenserar i DN (2013 05 16) en ny
bok som illusterar detta under rubriken "Nar diagnoser tar éver det manskliga”, vilket
ar en recension av Fredrik Sveneaus bok "Homo patologicus, Medicinska diagnoser i
var tid”"". Vi utgick i vart arbete fran erfarenheter av méten med personer som farit illa
och som med hjalp av diagnos fatt hjalp och stéd i samhallet. Det socialmedicinska
perspektivet har alltid fokuserat pa de mest utsatta, de som t ex lider av drogberoende
och kriminalitet. Den 6kande synligheten genom att personer med olika diagnoser for
psykisk sjukdom syns, avstigmatiserar psykisk sjukdom, men det kan ocksa gora att
personer som lider svart och handikappas av sin sarbarhet osynliggors'?, sarskilt om
det i media framstalls som att alla med ADHD ar kreativa och framgangsrika personlig-
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heter utan beaktande av de svarigheter som ocksa finns. Att ha ADHD innebéar oftast
en pataglig ojamnhet i fungerandet med en storre skillnad mellan svaga och starka
sidor an hos s.k. "neurotypiska personer” som ofta fungerar mera jamnt. Manga vuxna
som diagnostiserats med ADHD forst i vuxen alder och dérmed "sluppit stamplas” med
ADHD som barn, kan vittna om omgivningens ofdrstaelse for deras satt att fungera och
den moraliserande attityd de moétts av redan fran tidig alder, om att de "kan bara de vill”,
vilket bidragit till frustration hos personen sjalv och med tiden allt samre sjalvfértroende
som foljd av att alltid bli betraktad som "dum och hopplds” och stéandiga upplevelser av
misslyckanden. Det var (dr) manga med ADHD som aldrig blev (blir) bjudna pa barnka-
las eftersom de inte klarade (klarar) att styra sitt beteende.

Manga ar de vuxna med ADHD som berattar om hur de till sin stora sorg tidigt blev
exkluderade fran den sociala gemenskapen och vissa fick stanna kvar hemma och
inte félja med pa skolresorna da de ansags som alltfor brakiga och "besvarliga”. Dessa
vuxna med ADHD kande sig saledes stigmatiserade och utpekade redan som barn utan
en diagnos och de uttrycker idag foéga forstaelse for pastaendet att en ADHD-diagnos
i sig skulle vara stigmatiserande. Tvartom menar de att stigmatiseringen bestatt i att
inte fa forstaelse och hjalp for sina svarigheter. En tidig upptackt med efterféljande
stodinsatser, hade daremot kunnat bespara dem mycket lidande och deras liv hade
kanske fatt en annan vandning utan utanférskap, menar de. | sjalva verket upplever
manga vuxna med ADHD att samhallet har svikit dem genom att bara "sta och titta pa”
utan att erbjuda hjélp och stéd.

Utredning och diagnostik innebar en noggrann kartlaggning som syftar till att forsta
individens unika svarigheter och styrkor, liksom hur samspelet mellan individ och
omgivning resulterar i funktionsnedsattning. Det ar ju forst i métet med en icke
anpassad omgivningsmiljé som funktionsnedsattning eller handikapp uppstar. Det ar
darfor av yttersta vikt att kartlaggningen ar bred och innefattar de manga olika och
komplexa bio-psyko-sociala aspekter som foljer av att vara en biologisk varelse med
kropp och sjal som befinner sig i standigt samspel med omgivningen och dar aven
enskilda biologiska sarbarhetsfaktorer behdver tas i beaktande. Mycket talar for att
tidiga upplevelser kan paverka hur den genetiska uppsattningen kommer till uttryck som
symtom och funktionsbrister hos barnet. En utredning syftar till att med utgangspunkt
fran kartlaggningens resultat foresla individuellt anpassade insatser som kompenserar
for individens funktionsbrister och 6ka forutsattningarna att kunna dra nytta av de
unika styrkor och tillgangar som finns. Utan en ordentlig kartlaggning ar risken stor att
barnet med ADHD inte far forstaelse for sitt unika satt att fungera, individuellt anpassad
pedagogik eller 1amplig fysisk arbetsmiljé i skolan och darmed inte heller bereds
mojlighet att kunna na sin fulla potential.

De holistiska insatserna ar breda och innefattar saval sociala som medicinska
perspektiv, riktade mot bade individ och samhalle. Ett synsatt som innefattar bade
ett individ- och ett samhallsperspektiv, istallet fér antingen eller, torde vara det mest
fruktbara att applicera, for individens och fér samhallets basta. Vi ar alla olika, men vi ar
lika mycket varda, det ar viktigt att poangtera. For att i praktiken kunna omséatta denna
grundlaggande princip om allas lika varde och bidra till ett humanitart och tolerant
samhalle, ar det nddvandigt att hansyn tas till de individuella skillnader som finns. Av
det foljer att vissa barn med 6kad sarbarhet behdver erbjudas extra stéd och omsorger
for att fa samma chans att utvecklas som andra barn. Det omvanda, om vi inte tar
hansyn till individers olika férutsattningar, riskerar det att stigmatisera och diskriminera
pa det satt som manga vuxna med ADHD upplever att de blivit, enligt ovan.
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| den ideologiskt fargade debatt som fors (t. ex. Johannisson, DN 2013-05-16; ledarar-
tikel DN, 2013-05-17) ar det séllan eller aldrig personer med ADHD sjalva far komma
till tals och uttrycka sina behov och 6énskemal; varfor inte fraga dem det géller? Vare
sig de som har ADHD eller de som arbetar med att férsdka hjalpa barn och vuxna med
ADHD kanner igen sig i de ofta raljerande och trivialiserande beskrivningar av ADHD
som vanligen formedlas av olika teoretiker. Johannisson framfor t ex i DN 2013 05 16
sin oro dver att normalitetsbegreppet successivt snavas in sa att var och varannan kva-
lificerar sig for en psykisk diagnos, bland annat den i hennes eget tycke kontroversiella
diagnosen ADHD.

Det bor har fortydligas att kdrnsymtomen vid ADHD, som ar normalférdelade i befolk-
ningen, hos dem med ADHD, inte bara finns narvarande nu och da, utan symtomen ar
manga, ofta forekommande och sa pass uttalade att de befinner sig i extremandarna
av normalférdelningskurvan och leder till patagliga funktionsnedsattningar pa flera olika
omraden. Man kan ha hur pass uttalade symtom som helst, men om de inte leder till
genomgripande funktionsnedsattningar i olika miljoer, kvalificerar de inte heller fér en
diagnos. Johannissons pastdende om ett forsnavat normalitetsbegrepp ter sig darfor
nagot langsokt ur ett kliniskt psykiatriskt perspektiv.

Snarare kan man fraga sig om det finns nagon annan patientgrupp i Sverige som be-
hover finna sig i att standigt tvingas forsvara sitt behov av utredning, diagnos och be-
handling som ADHD-gruppen? Har debatten nu gatt sa langt att personer med ADHD
riskerar att systematiskt diskrimineras; att de anses vara ett fritt villebrad som vem
som helst har "ratt” att ge sig pa att kritisera och misstankliggéra, manga ganger utan
saklig grund? For att inte tala om alla professionella yrkesutdvare och forskare som
agnar sin tid och sitt engagemang at att forsdka hjalpa barn och vuxna med ADHD och
deras anhoriga "pa faltet”. Arbetet forsvaras avsevart av den standigt forekommande
och intensiva hatkampanj som férs mot psykiatri i allmanhet och Iakemedelsbehandling
mot ADHD i synnerhet under ledning av scientologiféretradare inom deras frontorgani-
sation KMR (Kommittén for manskliga rattigheter), dar lakare anklagas for att vara kor-
rupta "pillertrillare” och dar scientologerna gor allt for att forsdka forhindra den ADHD-
forskning som bedrivs®. Om orden "diagnos” och "ADHD” ar sa laddade, skulle det
vara en mer framkomlig vag om vi diskuterade bristande funktioner istallet for ADHD?
Trots allt &r det inte en diagnos vi behandlar utan underliggande funktionsbrister, med
malet att minska symtombdrda och funktionsnedsattningar av ADHD, férebygga se-
kundara psykiatriska, somatiska och sociala palagringar och darigenom minska risken
for utanforskap. Om vi kunde identifiera utvecklingsavvikelser/funktionsbrister sa tidigt
som mojligt och omgéende erbjuda barnet effektiva insatser, kanske svarigheterna inte
behdévde utvecklas till ADHD eller nagot annat utvecklingsrelaterat tillstand och prog-
nosen forbattras? Nyligen introducerade Gillberg™ akronymen ESSENCE vilket star
for Early Symptomatic Syndromes Eliciting Neurodevelopmental Clinical Examinations.
ESSENCE-problem innebar funktionsnedsattande symtom som &r observerbara hos
barn redan vid 3-5 ars alder och som okar risken for komplex problematik inom sam-
ma funktionsomrade eller narliggande omraden flera ar senare. ESSENCE inkluderar
férseningar/avvikelser i den generella utvecklingen, eller av motorik (koordinationsfor-
maga), tal- och sprak, socialt samspel- kommunikation, beteende, aktivitetsreglering
(6veraktivitet/underaktivitet), impulskontroll, uppmarksamhet, sinnesstamning, sémn,
mat/uppfédning.

Enligt ESSENCE-konceptet foreslas att barn som uppvisar nagot av ovanstaende s.k.
ESSENCE-problem snarast méjligt erbjuds en holistisk bedémning av ett multidiscipli-
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nart s.k. ESSENCE-team. Detta for att motverka dagens "stuprorstank” dar symtomen
sorteras in i olika "boxar” (diagnoser) som ger intryck av att vara skarpt avgransbara
entiteter nar det mesta talar for att det finns en stor dverlappning mellan de olika utveck-
lingsrelaterade tillstanden, bl.a. ADHD, autismspektrum, sprakstdrning, dyslexi och
Tourettes syndrom. | dagslaget remitteras barnen till olika specialister for ett symtom
i taget och helhetsperspektivet riskerar att ga forlorat. Barn med ESSENCE-problem
har ofta komplex problematik varfor bedomning och insatser behdver vara holistiska.
ESSENCE ar med andra ord ingen ny diagnos utan representerar ett nytt satt att tanka
kring tidigt debuterande symtom hos barn vilka 6kar risken for senare funktionsnedsétt-
ning, dar bedémning och insatser utgar fran uppvisade funktionsbrister utan ett "stup-
rorstank” kring specifika diagnoser. Det vore intressant att studera om implementering
av ett ESSENCE-koncept skulle kunna forbattra omhandertagandet av dessa barn och
minska den for patienterna stigmatiserande debatten om ADHD.

Lagstadgad samverkan ocksa i Sverige?

Manga aktiviteter pagar i vart samhalle dar funktionsnedsattning som ADHD indirekt
star i fokus. | mitten av maj 2013 har tva rapporter publiceras som belyser situationen
for psykisk ohalsa hos de unga i vart samhalle. Den forsta rapporten kommer fran
den parlamentariska Socialférsakringsutredningen, Unga vuxna med aktivitetsersatt-
ning — risk for suicidforsdk och suicid (SOU 2010:04). Den visar att sjalvmord och sjalv-
mordsforsok bland unga kar. Dessa dkar mest bland unga med funktionshinder. Den
andra rapporten kommer fran Nordens Valfardscenter en institution under Nordiska
Ministerradet. Sju nordiska forskare diskuterar amnet 6kning av psykisk ohalsa bland
unga i antologin: FOor det som vaxer — Unga, psykisk ohalsa och fortidspensionering
i Norden'. "I ett flertal nordiska lander har andelen fortidspensionerade ungdomar i
alder 20-34 ar 6kat markant under de senaste decennierna. Den mest framtradande
okningen har gallt psykiatriska diagnoser som angest, oro och depression'® "Samtidigt
som ungdomsarbetslésheten Okar, vaxer dven gruppen unga med psykisk ohélsa som
fortidspensioneras. Antologin belyser ungas situation ur olika vetenskapliga aspekter
och ger forslag pa mojliga l6sningar och andrad policy. | ett kapitel "Utanférskap och
psykisk ohélsa bland unga i de nordiska landerna” ger Sven Bremberg en Gversikt av
utvecklingen av psykisk ohalsa i Sverige jamfort med andra europeiska lander. Medan t
ex dodligheten i aldersgruppen 15-29 ar har dramatiskt minskat i Nederldnderna under
den sista 10 ars- perioden sa har den legat still eller 6kat i Sverige. Bremberg diskute-
rar tankbara forklaringar och méjligheter till atgarder till utvecklingen av psykisk ohélsa
i de nordiska landerna for de unga. Tva viktiga faktorer som ar relaterade till psykisk
ohalsa ar misslyckande i skolan och mdjligheter att fa arbete. Under perioden 1995 till
2010 har andelen som examinerats fran gymnasiet i Sverige minskat medan andelen
Okat i dvriga nordiska lander. Misslyckande i skolan ar en bidragande orsak till svarig-
heter att fa arbete, vilket i sin tur leder till att risken for psykiska problem 6kar. Under
tidsperioden 1990 till 2010 har andelen anstallda ungdomar i aldrarna 15-24 ar minskat
i Sverige fran ca 60 procent till idag ca 40 procent. | de andra nordiska landerna har
andelen legat ofdréndrat eller 6kat och ligger hégst runt 70 procent i Danmark. For per-
soner med funktionsnedsattningar vet vi att det ar inom ovan omraden de har svarast
att klara samhallets krav. | skolan, vid 6vergangen till arbetslivet och i arbete. De som
ar samst stallda infér framtiden ar de som saknar examen fran gymnasiet. | Sverige ar
den andelen 27 procent jamfért med Finlands 10 procent.

Att skapa skolsystem med systematiska insatser som redovisas i artiklarna om sko-
lans stddjande roll ar en viktig atgard for att skapa en battre framtid for personer med
funktionsnedsattning. Men att utveckla system fér ungdomar som inte klarat gymnasiet

Socialmedicinsk tidskrift 3/2013 313



att i efterhand skaffa sig kunskap som motsvarar gymnasieexamen ar en annan viktig
atgard. | det land i Europa som lyckats fa ned bade arbetsloshet och dodlighet for de
unga, Nederlanderna, har man utvecklat en modell fér stdd till de ungdomar som inte
fullfoljt gymnasiet. Det unika i modellen ar att man ar 2009 stiftade en lag (Leerwerk-
plich Wet) som omfattar alla ungdomar i aldern 18-27 ar och som inte fullfoljt gymnasiet.
Syftet ar att alla ungdomar skall f& kompetens motsvarande gymnasiekompetens. Cen-
tralt ar att samverkan lagstadgas mellan stat (arbetsférmedling och forsakringskassa)
och kommun (skola och socialtjanst) for att skapa forutsattningar fér "second-chance
education”, en andra chans. Av de nordiska landerna ar Sverige det land som ar samst
utvecklat inom detta omrade. Fran regeringen har under en foljd av ar frivillig samver-
kan prioriterats.

Nar vi nu knyter ihop sacken. Vad har vi lart som kan lindra konsekvenserna av de
olika typer av funktionsnedsattning som déljs under rubriken ADHD? Pa olika nivaer
i vart samhalle pagar manga aktiviteter dar manga organ ar inblandade. | kommuner
utvecklas nya modeller for stod i enskilda skolor. Landsting genomfér vardprogram
for att fa en sjukvard som battre uppmarksammar neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar. Socialstyrelsen ger sitt bidrag pa nationell nivda med riktlinjer baserade pa vard-
programarbete och genom SBU-rapporter. Syftet ar att minska ojamlikhet i det stéd
som ges till personer med funktionsnedsattning i olika delar av Sverige. Ett nyckelord
som kommer igen ar samverkan. Samverkan mellan professioner inom organisationer
som skolan, socialtjansten, halso- och sjukvard och forsakringskassa. Samverkan for
battre kartlaggning av konsekvenser for den enskilde i dennes samspel med familj,
skola, narsamhalle, socialtjansten, halso- och sjukvard och forsakringskassa hos per-
soner med funktionsnedsattning. Men, ocksa samverkan mellan organisationer pa olika
samhallsnivaer. Stuprorstankandet med sma enheter som var och en skall "halla sin
budget” ar férédande for langsiktigt tdnkande och planering. Samhallets investeringar
och atgarder behdver genomféras i ett livsloppsperspektiv. Resurser och stdd i skolan,
eller fran nybildade organisationer som ger stdd i 6vergangen till arbetsliv fér ungdom
ar investeringar dar de samhalleliga vinsterna hamtas hem kanske 20 ar senare och
da av helt andra samhallsinstitutioner. Nilssons artikel ar dvertydlig pa det har omradet.

Och vi har ocksa lart oss att tron pa frivillig samverkan mellan organisationer ar en il-
lusion. Inte minst utvarderingarna fran Danmark och deras nationella programarbete
for battre stod till personer med neuropsykiatrisk funktionsnedsattningar visar detta.
Samtidigt som erfarenheterna fran Nederlanderna som genomfort lagstadgat stod for
samverkan visar upp positiva erfarenheter som skulle kunna 6versattas till svenska
forhallanden.

Ylva Ginsberg
Bo J A Haglund
Temaredaktor och Redaktor
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