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“Om man maste arbeta for sin
forsoéorjning och samtidigt maste
vara hemma pa heltid for sitt
barn som inte klarar av att vara
i skolan - hur fan gér man da?!”
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Uppgiven PDA-fordlder

Foreningen PDA Sverige
Rapport: Vardagen for PDA-familjer i Sverige 2025



Innehallsforteckning

Om rapporten - En kartlaggning forst i sitt slag

Vardagen for PDA-familjer i Sverige - en helt omojlig ekvation
Kartlaggningens huvudresultat

De fem storsta utmaningarna i vardagen for PDA-familjer

En mycket problematisk skolgang

Hoga sjukskrivningstal, lag arbetsformaga

En kombination av diagnoser och utmarkande begavningsprofil

Vagen framat - Folj vart arbete

Appendix 1: Detta behover professionella veta och gora
Appendix 2: Valda utdrag ur enkatsvaren
Appendix 3: Forekomst av PDA och begavningsprofiler

Om rapporten

En kartlaggning forst i sitt slag

PDA star for Pathological Demand Avoidance. P4 svenska anvands ibland begreppet
extremt kravundvikande (EDA). PDA beskrivs ofta som en sarskild profil inom
autismspektrumet och innebar ett mycket stort behov av autonomi och stora
svarigheter att hantera hierarkier, struktur och styrning. Barn och unga med PDA har
darfor ofta svart att klara av skola, rutiner, egenvard och sociala relationer, nagot som

staller familjesystemet infor mycket stora utmaningar.

Detta ar den forsta nationella kartlaggningen i Sverige av vardagen for familjer dar
minst ett barn eller ungdom har en PDA-profil. Resultaten visar att familjerna lever
med omfattande utmaningar med mycket stor paverkan fér barnens eller ungdomens
skolgang, halsa och sociala utveckling samt negativ paverkan for foraldrarnas

arbetsférmaga och psykiska hélsa.

Konsekvenserna fér familjen ar omfattande, langtgadende och paverkar saval barn,

ungdomar, foraldrar som anhoériga under 6verskadlig tid.

Resultatet av den har kartlaggningen kan inte kallas fér annat an mycket

alarmerande - f6r skolan, for kommuner, fér regioner och fér samhallet i stort.

Foreningen PDA Sverige
Rapport: Vardagen for PDA-familjer i Sverige 2025 3



Om Foreningen PDA Sverige

Vilka ar vi?

Foreningen bildades av PDA-foraldrar i mars 2025. Vi vet hur det
kanns nar vardagen inte gar ihop, sa vi bestamde oss for att gora
nagonting at saken. Redan efter férsta manaden hade vi samlat

medlemmar bosatta dver hela Sverige. PDA ar en nationell fraga.

Vad gor vi?

Foreningen PDA Sverige stottar familjer till barn och ungdomar med
PDA - en profil inom NPF kannetecknad av dngest, extrem
kravkanslighet och stort behov av sjalvbestammande. Vi skapar
gemenskap, sprider kunskap och arbetar for en 6kad forstaelse for

PDA och de utmaningar som de har familjerna moéter i vardagen.

Introduktion
Vardagen for PDA-familjer i Sverige -

en helt omajlig ekvation

Manga PDA-barn och -ungdomar lever ett isolerat liv med stora svarigheter att
uppratthalla basala behov, vardagsrutiner, fungerande skolgang och relationer med
andra manniskor. Utmaningarna ar ofta sa stora att hela familjens fungerande,

valmaende och hélsa paverkas kraftigt negativt.

Vibestamde oss for att ta reda pa hur det egentligen ser ut. 115 PDA-familjer fran hela

landet deltog i var kartlaggning. Det har ar vad de berattade.
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1. Kartlaggningens huvudresultat

Stora pafrestningar i familjesystemet:

e Vardnadshavare upplever stora utmaningar inom de ungas skolgang, hilsa och
valmaende for saval barn och ungdomar, som vuxna, att orka med vardagen,
brister i bemé6tande och férstaelse fran myndigheter och varden och
svarigheter att uppratthalla relationer med vanner, sldkt och avsaknad av en
meningsfull fritid.

e En majoritet avde unga med PDA har syskon med NPF, vilket ytterligare 6kar

belastningen pa familjen.

Omfattande skolfranvaro:
e 86 % avdeungaikartlaggningen har en problematisk skolfranvaro.
e Avdessahar 36 % av de unga inte varit i skolan alls under det senaste aret.

e Endast 14 % av barnen i undersékningen har en fungerande skolgang.

Kombination av diagnoser:
e De unga uppvisar hog forekomst av diagnostiserad autism (77 %), ADHD (47
%) och generaliserat angesttillstand (10 %).
e Manga av de svarande vars barn saknar diagnos vantar pa utredning till foljd av

langa kotider hos varden.

Utmarkande begavningsprofil:
e 16 % avdeunga ar klassade som sarskilt begavade - atta ganger hogre
forekomst an hos befolkningen som helhet.
o 3% forekomst av intellektuell funktionsnedsattning - vasentligt under normal

forekomst hos unga med autism.

Vardnadshavares arbetsformaga ar kraftigt paverkad:
e 53 % avvardnadshavarna har varit sjukskrivna de senaste tva aren.
e 70 % har tvingats ga ner i arbetstid, tre av tio har tvingats sluta arbeta helt for

att ta hand om sitt barn eller ungdom pa heltid.
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| féljande avsnitt tittar vi ndrmare pa dessa resultat och vad det rent konkret innebar

for PDA-familjer.

2. De fem storsta utmaningarna i vardagen
for PDA-familjer

Vardagslivet for en familj dar ett barn eller ungdom har PDA ser 6verlag valdigt
annorlunda ut jamfért med familjer i allmanhet. Kartlaggningen visar att det finns en

stor spridning i utmaningarna men dven dess konsekvenser.!

Aven om det mesta i vardagen kan upplevas som svart for PDA-familjer sa

utkristalliserar sig fem omraden i var kartlaggning som sarskilt utmanande for

vardnadshavarna:
e De ungas skolgang och utbildning. 89 %
e Deungas hilsa och vialmaende. 73%
e Denegna hilsan/att orka med vardagen. 69 %
e Brister i bemotande och forstaelse fran myndigheter och varden. 57 %

e Socialarelationer for den unga, att umgas med vanner, slakt,haen 56 %

meningsfull fritid etc.

! Tabell 6,1 Appendix 2.
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3. En mycket problematisk skolgang

Skolan ar det avsnitt som nastan samtliga vardnadshavare lyfter som den enskilt
storsta utmaningen i vardagen. | sina kommentarer pekar de pa bristande resurser,
avsaknad av forstaelse och ratt kompetens for att klara av att méta de har unga pa det

satt som de behover.

Ofta hamnar ett stort, eller till och med hela, ansvaret pa vardnadshavare att hitta
[6sningar och vara tillgangliga. Vi far vittnesmal om att vardnadshavare gor allt fran
omfattande forberedelser hemma, skjutsa till och fran skolan, vara med den unga
under hela skoltiden, vara pa konstant stand-by redo att rycka ut eller helt enkelt skota

hela undervisningen i hemmet, i den man det ar mojligt.

Resultatet av skolans brister i stod for de har unga blir i manga fall inget annat dn en

katastrof for barnen och deras familjer, med potentiellt livslanga konsekvenser.2

e Andel unga med en problematisk skolfranvaro. 86 %
e Andelungasom inte varit i skolan alls det senaste aret. 30 %
e Andel unga med en fungerande skolgang, utan sarskild franvaro. 14 %

2 Tabell 7, i Appendix 2.
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4. Hoga sjukskrivningstal, lag arbetsformaga

Vardnadshavarnas roll som familjeforsorjare paverkas kraftigt negativt aven

familjesituation med problematisk skolgdng och stora utmaningar i familjesystemet.?

e 53 % avvardnadshavarna har behévt sjukskriva sig pa grund av
familjesituationen de senaste 24 manaderna. Majoriteten har behovt langre

och/eller upprepade sjukskrivningar under den har perioden.

e 70 % av vardnadshavarna har tvingats ga ner i arbetstid pa grund av

belastningen kring PDA.

e 41 % avdessa har tvingats att helt sluta arbeta for att ta hand om sitt/sina barn

eller ungdomar pa heltid.

3 Tabeller 8 och 9, i Appendix 2.
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5. En kombination av diagnoser och
utmarkande begavningsprofil

De unga med PDA-profil i var kartlaggning har en komplex och mangdimensionell
profil, ofta med flera diagnoser i kombination. Begavningsprofilen skiljer sig vasentligt
fran saval befolkningen i stort som unga med autism generellt, frimst genom en
avsevart hogre forekomst av sarskild begavning och avsevart lagre forekomst av

intellektuell funktionsnedsattning jAmfort med andra unga med autism.*

Forekomst av diagnoser
e 46% autismniva 1.
e 30% autismniva 2.
e 1% autismniva3.
e 47% ADHD.
e 10% GAD (generaliserat angesttillstand).
e 55% avfamiljernahar PDA-barnet/ungdomen unga syskon med NPF.

e 10% avfamiljernahar minst tva unga med PDA-profil.

Misstanke om autism finns i ndstan samtliga fall hos vardnadshavarna vars barn och
ungdomar ar odiagnostiserat. Utebliven diagnos beror i regel pa langa kotider hos

varden.

Begavningsprofil hos barnen och ungdomarna
e 16 % av PDA-barnet/ungdomen har via utredning klassats som sarskilt
begavade. Det ar atta ganger vanligare dn hos befolkningen i stort.
e 3% har intellektuell funktionsnedsattning. Det ar avsevart lagre an generell

prevalens hos autister.

Sammantaget har de har barnen och ungdomarna mycket goda intellektuella
forutsattningar for att klara skolarbete och méta kunskapskraven i laroplanen. Att var
kartlaggning istallet visar en omfattande skolfranvaro och problematisk skolgang

belyser bristernai skolans formaga att méta de har unga pa det satt som de behover.

4 Tabell 2 och 3, i Appendix 3.
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6. Slutsatser

Kartlaggningen visar att PDA-familjer i Sverige lever under strukturellt mycket svara

villkor. Resultaten pekar pa tre sarskilt kritiska omraden:

1. Skolnarvaro och utbildning - bristande anpassningar och felaktigt bemétande
leder till omfattande och langvarig skolfranvaro.

2. Vardnadshavares hilsa och forsorjningsférmaga - med utbredd sjukskrivning,
stress, utbrandhet och forsorjningssvarigheter.

3. Social isolering och psykisk ohdlsa - bade fér barnen, ungdomarna och deras

familjer.

Sammantaget skapar detta en stor belastning och langtgaende konsekvenser inte
bara for den enskilda familjen, utan dven foér skola, kommun, region och samhille i

stort.

Att [6sa denna utmaning ar inte ett ansvar som ensidigt kan laggas pa

vardnadshavarna att hantera, vilket var kartlaggning visar ar fallet idag.

Samhallets aktorer behover skapa sig betydligt battre forstaelse och kunskap kring
PDA, erkdnna dessa familjers mycket svara situation och erbjuda verksamma

insatser for att stotta de unga och deras familjer.
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7. Vagen framat

Foreningen PDA Sverige har for avsikt att spela en aktiv roll i att forbattra situationen
for dessa mycket utsatta familjer. Vi foretrader alla PDA-familjer - inte bara vara

medlemmar - och kommer fortsatta krava deras ratt till en rimlig livssituation.

Var ambition ar att fortsatta att etablera ett kunskapsunderlag for skola, vard,
socialtjanst, myndigheter och beslutsfattare sa att de kan ta sina respektive ansvar for

situationen.

Okad kunskap, individanpassade I6sningar och samordnade samhillsinsatser behévs
for att unga med PDA ska kunna leva ett fullgott liv med utbildning, samhérighet och
god hélsa. Det ar ocksa en forutsattning for att fordldrarna ska kunna axla bade rollen
som vardnadshavare och familjeforsorjare. | Appendix 3 listar vi darfor ett antal
konkreta forslag riktade till skola, vard, socialtjanst och myndigheter, respektive

beslutsfattare.

Manga PDA-familjer kdmpar i det tysta under mycket svara férhallanden. Det ar hog
tid att vanda situationen och som samhalle borja ta tillvara pa potentialen som de har
barnen och ungdomarna besitter och frigéra vardnadshavare fran den mycket trangda

situationen som de tvingatsini.

Var nasta kartlaggning av PDA-familjers vardag kommer att titta pa stodet fran
samhallet: Hur upplever vardnadshavare det stod som de far och vad dr det som de

saknar?

Folj vart arbete

. FORENINGEN
www.pdasverige.se

Facebook: @foreningenpdasverige I D A

SVERIGE

Hor av dig om du vill prata PDA.

Det ar vart specialintresse.
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Detta behover professionella veta och gora

For att forbattra situationen kravs gemensamma, samordnade insatser fran skola, vard,

socialtjanst och beslutsfattare. Var undersoékning visar att det ger mycket stora

samhilleliga konsekvenser relaterat till skolgang, arbetsférmaga och psykisk ohélsa

att underlata insatser for PDA-familjers situation. Darfor har vi sammanstallt ett

antal konstruktiva forslag till berérda parter for att bryta den negativa spiralen:

1.

Skolan

Bygg upp specialiserad kompetens om PDA inom elevhalsa, lararkar och
skolledning.

Sakerstall individanpassade |6sningar for elever med PDA.

Skapa flexibla alternativ till klassrumsundervisning, till exempel hybridldsningar,

hemundervisning i perioder eller mindre grupper.

Varden

Erkann PDA som en sarskild profil inom NPF och anpassa stodinsatser darefter.
Sakerstall att vardpersonal kanner till PDA-profilens sardrag.

Korta kotider for utredning och insatser vid misstanke om NPF- och PDA-profil.

Prioritera behandlingsinsatser fér hela familjesystemet, inte bara fér de unga.

Socialtjanst och myndigheter

Utforma avlastning och stdd till vardnadshavare for att minska sjukskrivningar
och arbetsbortfall.

Skapa samordning med PDA-framjande insatser mellan skola, vard och

socialtjanst, sd att inte vardnadshavarna sjalva forvantas driva processerna.

Beslutsfattare

Betrakta PDA som en viktig samhallsfraga kopplad till skolnarvaro,
arbetskraftsdeltagande och psykisk ohélsa.

Avsatt riktade resurser for kunskapsspridning, metodutveckling och
stodinsatser for PDA.

Fo6lj den internationella utvecklingen kring PDA for att sdkerstalla att Sverige

ligger i framkant i forstaelse och handling.
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Appendix 2
Valda utdrag ur enkatsvaren

1. Antal vdrdnadshavare.

1 vérdnadshavare  ® 2 vdrdnadshavare

2. Antalungaifamiljen.

5.2%

20,0%

53,1%

1barn ®2 barn =3 barn 4 barn
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3. Antal ungaifamiljen med PDA.

0,9%
10,3%

88,8%

® 1 barn Zbarn ® 3 barn

4. Antal unga med NPF, utover de med PDA.

6,0% 57.8%

36,2%

= 0 barn 1barn = 2 bamn
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5. De storsta utmaningarnaivardagen, kopplat till PDA (n=115).

Barnets skolgang & utbildning.

Barnets halsa & valméende.

Den egna halsan/att orka med vardagen.
Myndigheters & vardens bemotande.

Barnets sociala relationer & meningsfulla fritid
Fa hjalpsamt stod fran myndigheter & varden.
Mina sociala relationer & meningsfulla fritid.
Arbetsfokus & fa tid for personlig utveckling,
Min relation med min partner.

F3 ihop ekonomin.

0 20 40 60 80 100 120

6. S&dmycket har PDA paverkat skolgdngen under det senaste aret.

Ingen sarskild frinvaro.

14.8%

m Upptom 25% frdnvaro.
11.2%

= Mellan 26% och 50% franvaro.

= Mellan 51% och 75% franvaro.

6,0%

Over 75% franvaro.

m 100%, dvs mitt barn har inte
kunnat g i skolan det senaste

25,9%

laséaret
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7. Vardnadshavare sjukskrivna de senaste tva aren, pga familjesituationen med PDA.

Ja, flera gdnger och 1 langre
perioder (>en man/gang).
® |3, en l&ngre period (>1 man).

Ja. en kortare period (<1 man)

m Nej,

8. Vardnadshavare som tvingas ga ned i arbetstid de senaste tva aren, pga

familjesituationen med PDA.

304%

m Ja, har slutat arbeta helt.
m |3, gick ned till 25%.
m |3, gick ned till 50%.
Ja, gick ned till 75%.
Nej, arbetar heltid.

20,0%
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Forekomst av PDA och begavningsprofiler

1. Forekomstav PDAiolika aldersgrupper (n=134).

Alder Antal Andel av total
0-3 1 1%
4 2 1%
5 3 2%
6 8 6%
/ / 5%
8 12 9%
9 16 12%
10 13 10%
11 15 11%
12 11 8%
13 11 8%
14 11 8%
15 / 5%
16 8 6%
1/ 3 2%
18 3 2%
19 0] 0%
20 1 1%
over 20 2 1%
Summa 134
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2. Dokumenterad férekomst av diagnoser och begavningsprofil (n=134).

Diagnos Antal Andel av total
Autismniva 1 61 46%
Autism niva 2 40 30%
Autism niva 3 1 1%
ADHD 63 47%
ADD 15 11%
ODD (trotssyndrom) 10 7%
GAD (generaliserat 13 10%
angestsyndrom)

Intellektuell 4 3%
funktionsnedsattning

Sarskild begavning 22 16%
Har ej genomgétt 24 18%

utredning

3. Misstanke om diagnos och begavningsprofil, i vdntan pa utredning (n=134).

Diagnos Antal Andel av total

Autism niva 1 24 18%
Autism niva 2 2 1%
Autism niva 3 1 1%
ADHD 22 16%
ADD 5 4%
ODD (trotssyndrom) 4 3%
GAD (generaliserat 13 10%
angestsyndrom)

Intellektuell 0 0%
funktionsnedsattning

Sarskild begévning 15 11%
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