Svenska OCD-forbundet

VERKSAMHETSBERATTELSE 2019

Sammanfattning

Svenska OCD-forbundet med lans- och lokalforeningar, lokalavdelningar och kontakt-
personer, arbetar ideellt for att personer med egen erfarenhet av ocd (tvangssyndrom) och
relaterade syndrom (body dysmorphic disorder, trichotillomani och dermatillomani) och deras
anhoriga/nérstdende ska fé relevant vard, stod av och forstaelse fran samhillet och organiserar
medlemmarna att dmsesidigt hjélpa och stodja varandra. Bland medlemmarna finns, forutom
egendrabbade och anhdriga/nérstaende dven andra intresserade, till exempel vard-, omsorgs-
och skolpersonal. Svenska OCD-forbundet och de lokala féreningarna bedriver darutdver
intressepolitiskt arbete riktat till kommuner, landsting och regioner samt myndigheter som
Socialstyrelsen, Forsdkringskassan, Arbetsformedlingen, Polisen, Kronofogden och
Skattemyndigheten. I samarbete med brukarorganisationer, som Hjdrnkoll, NSPH och
Funktionsritt, uppvaktar Svenska OCD-forbundet politiker och beslutfattare, lokalt, regionalt
och pa riksniva.

Brist pd kunskap och kompetens om ocd &r ett av de storsta hindren for att personer som har
ocd ska fa relevant bemdtande och behandling samt mdjlighet till ett fullvirdigt liv. En av
forbundets viktigaste uppgifter ar darfor att sprida information och kunskap om ocd och
relaterade sjukdomar. Det ideella arbetet i foreningarna ér kdrnan i verksamheten. Atmosféren
av stdd och gemenskap som uppstir mellan ménniskor med likartade erfarenheter dr av stort
och vildokumenterat virde. Forbundsstyrelsen har under 2019 bestatt av personer frén hela
landet med egen erfarenhet av ocd eller anhdriga/nérstaende. I maj 2019 genomfordes
forbundsstimman dér tre nya ledaméter, tva suppleanter samt en ny ordférande valdes.

Under verksamhetsaret 2019 beviljades Svenska OCD-forbundet for fjarde aret i rad ’stats-
bidrag till informatérsverksamhet som ror psykisk ohédlsa och psykiska funktions-
nedsdttningar”. Vi har natt ut och hallit foredrag 1 hela landet, gjort intervjuer och
framtrddanden 1 sociala media, radio och TV och andra aktiviteter. Inom ramen for detta
projekt fortsitter forbundet att utveckla ett intranét med dokumentarkiv, bibliotek, OCD-
skolan och projektkoordinering. Detta underléttar for funktionédrer i hela landet att byta
erfarenheter och fortbilda sig. Informatorsverksamheten har tre fokus:

1. GenomfGra olika typer av framtrddanden via manifestationer, foreldsningar,
utstéllningar, massmedia, sociala media eller i tal och skrift,

2. Ta fram nytt material, texter, presentationer, filmer etcetera samt

3. Utbilda medarbetare runt om i landet.

Exempel pa informations- och utbildningsmaterial dr ”Stodgrupper vid OCD” avsett for
personer med ocd och anhdriga/nérstdende. Ett annat exempel 4r Boendestéodjarutbildningar
for boendestodjare, personal inom gruppboende, hemtjénst, arbetsledare och handliaggare.
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“Friskare med djur och musik, ett hiilsoprojekt for barn med ocd” &r riktat till barn och
ungdomar. Under sommaren 2019 anordnades tvd djur- och musikldger med olika inriktning.
Ett annat projekt med fokus pé barn dr ”Se OCD i Skolan” som under 2019 utbildat personal
inom skolan for att mojliggora tidig upptackt av ocd i skoléldern. Samtliga dessa projekt
beskrivs ldngre fram i verksamhetsberittelsen.

Varje sommar sedan 2003, har sommarliger/kortkurs anordnats. Sommaren 2019, var ldgret
forlagt till Loftadalens folkhdgskola i Halland. I programmet ingick foreldsningar och
samtalsgrupper med olika teman. Lagren ger avkoppling, nya kunskaper och mojlighet till
samtal om verksamhetsutveckling. Sommarligret beskrivs mer ingdende langre fram.

Mycket arbete har lagts pA medverkan i samarbetsorganisationer som Funktionsrétt Sverige,
NSPH och (H)jarnkoll. Det har gett forbundet delaktighet i intressepolitisk samverkan som
skrivelser, besvarande av remisser och i arbetsgrupper for att informera om forskning och
erfarenhetsbaserad kunskap om ocd och nérliggande diagnoser, andra funktionsnedséttningar
och psykisk hilsa for att 6ka kunskaper hos beslutsfattare och ddrigenom péverka
samhillsutveckling och lagforslag for frimjande av hélsa.

Forbundsstamma

Férbundsstimman genomfors vartannat r. Ar 2019 genomfordes den i Solna den 25 maj.
Forutom styrelsens ledaméter deltog 15 ombud frén 7 av forbundets lokalféreningar samt
medarbetare fran kansliet, projekten och négra lokalavdelningar. Férutom arsmotes-
forhandlingar forelédste professor David Mataix-Cols, forskare vid Karolinska Institutet.

Styrelsens sammansittning t o m forbundsstamman

Gunilla Ekholm, Uppsala, tf ordférande

Benny Gronberg, Simrishamn, kassor

Bengt Olsen, Uppsala, ledamot,

Daniel Svensson, Varberg, ledamot,

Birgitta Johansson, Ume4, ledamot

Maria Engelbrektsson, Stockholm, ledamot

Dagny Fjallstrom, Boden, suppleant, ledamot

Lars Ekvall, ekonomiansvarig pa forbundskansliet, Stockholm, var adjungerad till styrelsen.

Valberedning for perioden 2017 -2019 har varit Emelie Sax, Hassleholm, sammankallande,
Gunilla Johnson, Goteborg samt Chris Domenech, Stockholm

Styrelsens sammansittning fr o m forbundsstéimman 25 maj 2019
Lena Nilsson, Uppsala, ordforande

Gunilla Ekholm, Uppsala, vice ordférande

Lisbeth Bergman, Pitea, ledamot

Maria Engelbrektsson, Stockholm, ledamot

Dagny Fjillstrom, Boden, ledamot

AnnKatrin Noreliusson, Hudiksvall, ledamot



Bengt Olsen, Uppsala, ledamot,

Helena Ronnberg, Stockholm. ledamot

Daniel Svensson, Varberg, ledamot,

Mats Skog, Malmd, suppleant, kassor

Annelie Blomberg, Stockholm, suppleant

Lars Ekvall, ekonomiansvarig och Elisabeth Otterstadh, assistent bada pa forbundskansliet,
adjungerades till styrelsen, Elisabeth som sekreterare.

Till ny valberedning utsdgs Gustav Tellefsen Stockholm samt Anna Fredriksson, Stockholm

Revisorer
Som revisorer har anlitats Katarina Nyberg, auktoriserad revisor, HQV Stockholm AB.

Experter knutna till styrelsen

Sandra Bates, psykolog och leg. psykoterapeut

Susanne Bejerot, docent, psykiater och leg. psykoterapeut
Henrik Pelling, barnpsykiater

Christian Riick, psykiater

Medlemmar

Vid verksambhetsarets slut hade Svenska OCD-forbundet 1 846 medlemmar. En del personer
har avslutat sitt medlemskap, nya har anslutit sig. Skil som ofta uppges ér att de blivit béttre
och tackade for rdd och stdd eller att man har resignerat nir virden varit bristféllig. Tyvérr
visar det sig att i ménga fall blir inte betalningen av trots intresse att vara med i forbundet
vilket kan vara kopplat till sjukdomen. Manga medlemmar brottas med délig ekonomi och
kan avsté fran medlemskap av den anledningen Nérmare 5 procent av befolkningen beréknas
ha ocd och/eller en ocd-relaterad diagnos om man dven beaktar samsjuklighet. Knappt 10
procent av dessa har fatt en diagnos. OCD-forbundet skulle kunna ha flera hundra tusen
medlemmar men endast ca 1 % av de drabbade dr med i forbundet! En orsak kan vara att man
inte vill framsta med sin diagnos eller oroar sig for att det ska bli kiint om man ansluter sig till
en forening, det vill sdga oro for stigmatisering. Det leder till obalans i fordelning av anslag
dé medel fordelas med utgdngspunkt i antalet medlemmar.

Forbundet ér alltsa beroende av 6kat antal medlemmar och lokalforeningar for att nd uppsatta
mal samt erhélla sokta statsbidrag, lokala och regionala bidrag. Férbundet arbetar for alla som
lider av ocd. Prevalens av ocd och relaterade diagnoser bor dock véga tyngre 4n antalet
medlemmar vid fordelning av statsbidrag till handikapporganisationer. Férbundet paminner
sina ”forlorade” medlemmar om vikten av att betala medlemsavgift bland annat genom att
skicka ut tvd nummer av Nytt om OCD som PDF-fil.

Lans- och lokalforeningar

I slutet av 2019 fanns 10 lokalforeningar och 1 regional férening, samt 7 lokalavdelningar
eller kontaktpersoner spridda dver landet. Mdnga medlemmar efterfragar lokala aktiviteter,
men orkar inte med béde sin sjukdom och ett aktivt foreningsliv. Det innebér svérigheter att
starta nya lokalforeningar och att f medlemmar att vaga eller klara av att komma till méten.
Manga medlemmar kan fastna i ritualer pd grund av sin ocd och ha svért att passa tider.
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Forbundsstyrelsens arbete

Forbundsstyrelsen har under verksamhetséren 2019 haft nio styrelsemdten, dérav sex digitala.
Anvindning av videomdten har inneburit besparingar. Utover styrelsearbetet har enskilda
ledaméter varit aktiva lokalt och centralt med att bevaka intressepolitiska fragor till exempel
kring LSS, socialforsikringar och frdgor med fokus pa barn och ungdomar relaterat till
skolgang, stod och tidig upptickt. Styrelsens medlemmar har varit aktiva i att genomfora
projekt och ansdka om medel for framtida projekt. Négra styrelseledamoter har deltagit i
forbundets arliga sommarlager. Forbundsstyrelsen har ledaméter frin hela landet och kan
genom kontakt med lokalforeningarna fungera som ldnk med férbundet.

Kansliet

Forbundskansliet ger service till styrelsen och lokalforeningar, medlemmar och andra som
efterfragar forbundets expertis. Kansliet hade vid 2019 ars slut tre deltidsanstéllda (2.2
tjanster) varav tvd med lonebidrag. Tva av de anstéllda har egen erfarenhet av OCD. Tre
personer har varit timanstdllda och tre personer projektanstéllda i informatdrsprojektet och
Friskare med djur och musik-projektet. Svil kanslipersonal som projektanstéllda och
styrelsens ledamoter har deltagit i moten med myndigheter som Socialstyrelsen, LSS-
delegationen, Myndigheten for delaktighet, Regeringens Funktionshindersdelegation,
Specialpedagogiska skolmyndigheten, Arbetsféormedlingen och i moten med andra patient-,
brukar- och anhdrigférbund.

Kansliet skickar informationsmaterial till personer med ocd och anhdriga, till studerande,
sjukvardspersonal, journalister och andra intresserade. Aven lokalforeningarna bidrar med
utskick. For spridning av informationsmaterial har forbundet overgétt till att mer material
tillgéngliggors elektroniskt i OCDnet och pd hemsidan.

Ekonomi

For ar 2019 beviljades Svenska OCD-forbundet 1 474 936 kr i statsbidrag samt 550 000 kr {for
informatdrsprojektet rorande psykisk ohélsa och psykiska funktionsnedséttningar. Vidare
erholl forbundet 50 000 kr i bidrag frén Stiftelsen Karin och Ernst August Badngs minne samt
21 190 kr fran Radiohjélpen. Bigge dessa bidrag avsidg barnverksamhet vid sommarldgret och
lagret Friskare med djur och musik. OCD-foreningen 1 G6teborg bidrog med 100 000 kr till
tryckning av Nytt om OCD.

Medlemsavgifterna uppgick 2019 till 214 675 kr och gavor frdn medlemmar till 38 331 kr.

Ekonomin har hanterats av kansliet, bade externa medel fran fonder eller liknande, medel som
kommit via statsbidrag samt medlemsavgifter. Forbundets ekonomiansvarige har skrivit
ansokan om statsbidrag och om medel fran olika fonder samt haft ekonomiskt ansvar for
forbundets projekt och den totala ekonomin. Arbetsuppgifter och kostnader relaterade till
projekt har bekostats med projektmedel. Nér ett projekt anvénder forbundets resurser, ska
detta enligt forbundets policydokument, tickas med medel fran projektet och finnas med i
projektansokan for att generera resurser till forbundet. Forbundet ska ta betalt for utfort arbete
relaterat till projekt eller tjanster som efterfragas frdn andra intressenter. Detsamma géller nér
forbundet efterfrdgas som foreldsare/foredragshallare av kommuner, landsting eller foretag. 1
praktiken hinder det att den som utbildning eller andra tjénster inte har mdjlighet att betala



vilket kan leda till att forbundets medverkan blir obetald dérfor att uppgiften att arbeta for
forbundets syften bedoms viktigare 4n den intékt som forbundet skulle erhallit.

Det ekonomiska resultatet for 2019 innebir ett underskott som till viss del har kunnat tickas
med eget kapital. Det annalkande underskottet uppméarksammades redan vid drets borjan
varfor styrelsen aktualiserade frdgan om vilka besparingar som var mdjliga. Férbundet har
haft ett stort antal anstdllda varfor de timanstéllda har sagts upp och deras arbetsuppgifter har
overtagits av kansliet och av styrelsens ledamoéter som ideellt arbete. En nédvéndig &tgérd for
styrelsen &r att utarbeta ett besparingsforslag dér tinkbara atgérder kan vara ytterligare
personalminskning, att forsoka hitta kanslilokaler till lagre kostnad och att anvinda digitala
sammantradesformer vilket minskar rese- och dvernattningskostnader.

Telefon- och mailupplysning

OCD-forbundet ger stdd till medlemmar genom radgivning per telefon och mail. Detta skots
forutom av forbundskansliet av styrelseledamoéter och de lokala kanslierna. Samtal till
styrelseledamdter kommer dven pé kvillar och helger. Det ér viktigt att hjdlpsdkande fér svar
och kunnigt bemétande. Det ger aterkoppling i att uppleva lattnad hos den person som sdker
stdd. Manga samtal och mail kommer frdn personer som inte 4r medlemmar. En férhoppning
ar att det ska resultera i att forbundet fir nya medlemmar. Fradgor kommer ocksé frén personer
inom skola och omsorg som soker rdd om bemoétande och behandling av ocd och relaterade
diagnoser.

130 ar har Svenska OCD-forbundet arbetat med att informera om ocd. Vi ser resultat i form
av Okad kunskap och resurser i samhéllet for att hjélpa dem som har ocd. Men samtal och
mail till forbundet talar for att mycket arbete dterstar innan ocd blir sa kidnt som det borde vara
och stod och hjélp sjélvklart finns for dem som drabbats.

Stockholms-, Géteborgs- och Malmdforeningen har egna kanslier. Personer som kontaktar
kansliet slussas vidare till ldns- region- eller lokalforeningar eller ombud. Dessa har aktuell
kunskap om hur behandlingsmdjligheterna ser ut lokalt och regionalt. De kan bidra med stod i
kontakter med skola, vird- och omsorg, Forsakringskassan, Arbetsformedlingen eller andra
myndigheter. Aven styrelsemedlemmar kan medverka som stéd och kunskapskilla vid
kontakter med olika myndigheter. Méinga fordldrar med ungdomar som har ocd eller ocd-
relaterade besvir kontaktar forbundet i fortvivlan. Familjer far inte den hjilp eller det stod de
behover i till exempel skolan eller fran vérd eller omsorg. Ocd debuterar ofta i skolaldern.
Manga barn med ocd forstér inte vad de lider av och har inte fitt nagon diagnos.

Medlemsregistret
Medlemsregistret har utvecklats sa att lokalforeningarna enklare kan gora utskick och fa
kontakt med sina medlemmar.

Medlemstidningen Nytt om OCD

Tidningen Nytt om OCD utkom med 4 nummer under 2019 med en upplaga pa 1 700
exemplar. Den fungerar som en sammanhéllande lénk i forbundet. Redaktionskommittén med
representanter for styrelsen och kansliet leder arbetet. Redaktoren, Elin Engstrom, skriver de
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flesta texterna och redigerar tidningen. Kanslipersonal, externa skribenter, medlemmar och
styrelseledamoter har skrivit artiklar. Forbundsordféranden skriver ledare till varje nummer.
Numren ges olika teman med en kombination av reportage om behandling och rehabilitering
for olika sjukdomstillstaind inom ocd-spektrat, sjdlvbiografiska artiklar, artiklar om aktuell
forskning, debattartiklar, referat fran foreldsningar och om samarbete med organisationer och
profession. Tidningen innehaller information om aktiviteter inom forbundet, samt bok- och
filmrecensioner och aktiviteter i foreningarna. Tidningen kraver tid och resurser men har hog
prioritet. Den ndr medlemmar, dr ett fonster utdt och anvédnds for marknadsforing av
forbundet. Frdn 2019 distribueras tidningen direkt fran tryckeriet.

Distribution av tidningen Nytt om OCD har skett, forutom till medlemmar, till organisationer,
psykiatriska kliniker, primédrvard, socialtjénst, forsédkringskassa, bibliotek, foretagshélsovard
och arbetsformedling. Nytt om OCD ir bdde en medlemstidning och en informationstidning
till allménheten med syfte att sprida kunskap om ocd och relaterade &mnen. Den finns att fa
digitalt for den som sé onskar.

Hemsidan: www.ocdforbundet.se

Genom forbundets hemsida kan information och kunskap férmedlas till medlemmar och andra
intresserade. Hemsidan har under éret fyllts p&d med aktuella inslag om aktiviteter for
medlemmar, aktuell forskning och inbjudningar att delta i forskningsprojekt kring ocd.
Hemsidan har varit en vig att virva nya medlemmar. En utveckling av hemsidan har paborjats
via Informatorsprojektet. Personal frén kansli, lokalféreningar och forbundets experter bidrar
med information till hemsidan.

Sommarlager/kortkurs pa Loftadalens folkhogskola 17-21 juli 2019

Sedan 2003 har Svenska OCD-forbundet anordnat sommarlager for medlemmar i form av
kortkurser 1 samarbete med folkhogskolor. Lagren ger tillfélle till avkoppling, mojlighet att
knyta nya kontakter och ta del av foreldsningar om behandling och forskning kring ocd. Ar
2019 dgde sommarldgret rum 1 Halland vid Loftadalens folkhogskola. Lagret hade 55
deltagare i dldrarna 10—80 4r, varav fem barn och ungdomar under 18 ar. Diana Radu
Djurfeldt, 6verldkare och specialist i psykiatri, foreldste om ”OCD och relaterade tillstdnd —
vad gor medicinerna”. Oskar Flygare, doktorand och psykolog, foreldste om pagéaende
forskning vid Karolinska Institutet och internationell forskning inom OCD-filtet. Marcus
Blomgvist berdttade om egna erfarenheter av idrott och OCD med rubriken: “Livet bakom
masken”. Foreldsningarna avslutades med fragestunder. En del av tiden anvéndes till
samtalsgrupper med olika teman. En film visades om hur det dr att leva med ocd, bade som
drabbad och anhorig. For de som dnskade fanns mojlighet att prova pa linedance. En utflykt
anordnades till Liseberg eller Botaniska tradgarden i Goteborg. Utflykter och lekar ordnades
for barn och unga.

Friskare med Djur och Musik

Under verksamhetsaret 2019 har det tidigare arvsfondsprojektet “Friskare med djur och musik
— ett hélsoprojekt for barn med OCD” arrangerat tva olika lager. Syftet dr att barnen ska fa
positiva upplevelser genom kontakten med djur och musik. Genom att trdffa andra barn med
liknande besvér kan de kénna sig mindre utanfor 4n i vardagen. Barnen har uppgett att de fatt



minnen for livet och god hjélp i strdvan att inte lata sig kontrolleras av tvangsritualerna. De
har kunnat delta i en aktivitet — 8ka pa ldger — med stdd fran utbildade personer, ofta med
egen erfarenhet av ocd.

Boendestodjarutbildningar och stodgrupper

Forbundet har erbjudit uppdragsutbildningar till personal och arbetslag inom boendestdd,
hemtjdnst och psykiatri samt handldggare och beslutsfattare inom socialtjanst, psykiatri,
forsikringskassa och arbetsformedling. Utbildningarna &r efterfraigade men pa grund av
begrinsade resurser inom de aktuella omréddena ges ofta kortare utbildningsformer som
halvdagsutbildningar eller frukostforeldsningar.

Stodgrupper och samtalsgrupper anordnas i studiecirkelform. Under 2019 har stéd- eller
samtalsgrupper anordnats i Stockholm, Goteborg och Skdne. Forbundet har arbetat pé att silja
stodgruppskonceptet till psykiatrin som ett komplement till varden. Foreningarna i Skane har
salt utbildning for ett behandlingshem.

Statsbidrag for informatorsverksamhet

For 2019 erholl Svenska OCD-forbundet 550 000 kr fran Socialstyrelsen till ”informators-
verksamhet som ror psykisk ohélsa och psykiska funktionsnedséttningar”. Projektet har
arbetat med attitydpaverkan, informations- och kunskapsspridning. Eftersom ocd &r en
allvarlig men relativt okdnd psykiatrisk sjukdom. krévs fortsatt attityd- och kunskapskampan;.
Under 2019 har tvd medarbetare varit projektanstéllda i Informatdrsprojektet med olika
former av l6nebidrag. Forutom dessa anstéllningar har projektet till stdrsta delen burits av
medlemmar i1 forbundet som sjdlva har ocd och av anhoriga. Det kan bli en sprangbrida till
forsorjning och kan medfora stora samhallsvinster. Projektet syftar till forbattrad vard och
behandling och 6kade kunskaper om ocd inom arbetslivet samt inom kommunala och statliga
myndigheter som till exempel polis och kronofogde. Projektet dr langsiktigt — tidig upptackt
och tidigt insatta resurser riktade till skolan &r viktiga. Under 2019 genomf6rdes aktiviteter
over hela landet. Verksamheten i projektet dr beroende av informatdrernas erfarenhet, som
kompletterad med fakta medverkar till minskad stigmatisering och 6kad kunskap hos
allménhet, beslutsfattare och professioner.

Resultatet for 2019 innebar 6kad informationsspridning, ett stort antal expertforeldsningar,
hundratalet foredrag med 1 snitt drygt 30 deltagare. Teatergruppen "OCD on Stage” med
aktiva amatorskadespelare genomforde tva forumspel. Ett antal medlemmar intervjuades i
media. Fyra filmer har spelats in och distribuerats bland annat genom youtube. Medlemmar
har medverkat med bokbord vid samlingar pa ett tiotal platser, givetvis fler i stora kommuner
som Stockholm, Goéteborg och Malmé men dven i mindre kommuner som Boden, Falun och
Trelleborg. Att delta i sddana sammanhang ger tillfdlle till samtal och att sprida kunskap och
informationsmaterial om ocd. Framtrddanden har dgt rum i 6ver 30 kommuner.

Skrifter och information har dven spritts till vuxenpsykiatri och BUP-mottagningar, bibliotek,
psykologmottagningar, aktivitetshus, bokstill, vardavdelningar, habiliteringar, LSS-boenden,
studieforbund, ungdomsmottagningar, vardcentraler, traffpunkter, anhorigcentrum,
folkhogskolor, skolbibliotek och elevhédlsomottagningar. Informatdrsverksamheten berdknas
ha nétt flera tusen personer. Vi har fatt manga mail och nya medlemmar. Ménga har kontaktat



Informatoérsprojektet med hdnvisning till hemsidan, Nytt om OCD eller Facebooksidan, med
onskemal om att vara med och bidra.

Se OCD i skolan!

Barn/ungdom som fér diagnos och behandling dr generellt sett enklare att hjdlpa 4n en vuxen.
Att framgangsrikt behandla till exempel en 14-aring, kostar ca 15 000 kr. En ungdom som inte
fér hjdlp och aldrig kommer ut i1 arbetslivet kostar samhéllet ca 15 miljoner kronor, en vinst
som 1 princip bekostar varje insats. Tusentals elever med ocd skulle fa ett bittre vilbefinnande
och bittre skolgdng om de fick ritt bemodtande och behandling. Dérfor har lokalféreningen i
Uppsala bedrivit projektet ”Se OCD i skolan” for att 6ka kunskap om barn och ocd hos
personal pé lanets skolor. Projektet finansierades av Postkodstiftelsen. En enkdt till forbundets
medlemmar gav kunskap om vad barn och unga som har ocd behdver i sin skolvardag och hur
skolans personal kan uppticka och stoda barn med ocd. Foreldsningar har genomforts for
cirka 300 personer fran ett tjugotal skolor. Ett antal korta filmer som belyser olika aspekter av
hur ocd kan yttra sig i skolsammanhang har spelats in och anvénts for en pilotutbildning med
cirka femton deltagare. Skolpolitiker har informerats och diskussioner har forts kring hur fler
kommuner kan erbjudas utbildning. Elevhélsan &r central i detta projekt. En artikel har
publicerats i tidningen Skolhédlsan.

Lans- och lokalforeningarnas verksamhet

Under 2019 fanns 10 lokalféreningar och en regional férening i Stockholms lén, samt flera
lokalavdelningar eller kontaktpersoner spridda dver landet. Lokalféreningarnas verksamhet
beskrivs i verksamhetsberittelser for 2019. OCD-forbundets arbete bygger till stor del pé det
omfattande ideella arbete som utfors av lokala foreningar, avdelningar och kontaktpersoner.
Foredrag och 6ppna informationsmodten med inbjudna foreldsare har ordnats dver hela landet.
Det har handlat om ocd och relaterade syndrom. Samvaro ordnades pd manga platser i form
av Oppet Hus eller cafékvillar dir man kan umgés och utbyta erfarenheter. Méten har
anordnats dér personal inom socialtjdnsten eller varden kommit och berdttat om mdjligheter
till hjilp och vard. Aven utflykter, julfester eller veckoslutstriffar har arrangerats. I flera
foreningar ordnas tréffar for yngre medlemmar.

I Stockholm, Goteborg och Malmo finns lokala kanslier dit medlemmar och andra
intresserade vdnda sig med fragor eller delta i aktiviteter. Lokalféreningarna har olika
forutsattningar. I Stockholmsomradet finns mer @n tva miljoner invanare med 365
invanare/kvkm. I Norrbotten finns cirka 200 000 invanare med en befolkningstithet pa 8
invanare/kvkm. Det ger olika mojligheter att ordna foreldsningar, tréffar, stodgrupper och
bedriva foreningsarbete. Utifrdn dessa olika forutsdttningar har foreningarna deltagit med
bokbord vid mdten och konferenser. Material har skickats till BUP- och vuxenpsykiatriska
mottagningar, psykologmottagningar, hilsodiskar, aktivitetshus, virdavdelningar,
habiliteringar, LSS-boenden, ungdomsmottagningar och vardcentraler. Lokalforeningarna har
ocksa arrangerat foreldsningar och information for allménhet, skolpersonal, handikapprad,
anhdorigkonsulenter, socialsekreterare, boendestodjare, kommun- och regionpolitiker med
flera. De har informerat om ocd pa till exempel socionom- och sjukskoterskeutbildningar. En
forening holl en utbildning pé ett HVB-hem, en annan holl tvé foredrag pa LSS-boenden. En
forening har i flera ar drivit projektet "OCD on Stage”, med teater som verktyg. En forening
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har ordnat kurs i improvisationsteater. Ytterligare andra ordnar kurser med olika teman,
sasom hilsa, personlig utveckling och stresshantering. Nagra foreningar har anordnat
stodgrupper. I dessa grupper har sévil personer med egen erfarenhet av ocd som anhdriga
deltagit. Tréffar for personer med samlarproblematik eller dysmorfofobi och deras anhdriga
har anordnats.

Foreningarna har under verksamhetséret bedrivit omfattande intressepolitiskt arbete.
Styrelseledamdter och medlemmar har deltagit i samverkansméten i kommuner och regioner
genom att vara representerade i1 brukar-, inflytande- och strategiradd och delta i méten med
politiker. Lokalforeningar har haft samarbete med andra foreningar, sdsom Attention,
Angestsyndromsillskapet, Balans, Schizofreniférbundet, Spes, Frisk & Fri och RSMH.
Foreningarna har varit representerade och aktivt deltagit i NSPH-nétverk och andra
motsvarande lokala och regionala fora. Aktiviteterna syftar till 6kat lokalt inflytande.
Medlemmar &r verksamma som ambassadorer inom ramen for (H)jarnkoll.

Stockholmsforeningen har med finansiering frén regeringens satsning ”Uppdrag psykisk
hélsa” i samarbete med Studieforbundet Vuxenskolan och Hjarnkoll/NSPH Stockholms ldn
genomfort en foredragsturné i fororter och Stockholms kranskommuner. Olika professioner
fran psykiatrin och medlemmar med egna erfarenheter har medverkat. Foredragsturnéerna har
motts av ett stort intresse och manga ménniskor som inte skulle kommit méten pa i kansliets
lokaler har deltagit. I Stockholm har samtalsgrupper genomforts.

Deltagande pa konferenser och seminarier

Forbundet samt lans- och lokalforeningar har under 2019 deltagit pa konferenser och
seminarier anordnade av bland annat Socialstyrelsen, Funktionsrétt, NSPH och SKR.
Lokalféreningarnas ombud har deltagit i konferenser och seminarier dir foretrddare for
psykiatrin, socialtjansten, Forsékringskassan, Arbetsformedlingen och politiker har varit
representerade. Bland dessa kan ndmnas kampanjarbetet inom (H)jarnkoll, och ett antal
utbildningar riktade till olika professioner inom vard och omsorg samt olika konferenser om
ocd. Forbundets och foreningarnas anstéllda och aktiva medlemmar har deltagit i olika
sammanhang till exempel Ménskliga rattighetsdagar i Linkoping och 1 forberedelser for 2020
ars Manskliga réttighetsdagar som ska arrangeras i Uppsala. OCD-férbundets budskap ér i
dessa sammanhang att ocd &r vanligt, ofta debuterar i unga ar och att tillstdndet gér att
framgangsrikt behandla. Runt om i landet medverkade féreningarna med information och
bokbord i samband Psykiatrins Dag, Psykiatrins Vecka och andra typer av utbildningsdagar
for psykiatrin och andra professioner dér organisationer och allménhet inbjuds. Medlemmar
har anlitats av psykiatrin och kommunerna och forelédst och samtalat vid samlingar for till
exempel underlékare i psykiatrin, anhorigstodjare och handldggare for socialpsykiatri.

Medverkan i utbildningar

Medlemmar och styrelseledaméter frén lokalforeningarna har under 2019 foreldst om ocd for
skolpersonal och pa socionom-, psykolog-, likar- och sjukskoterskeutbildningar till exempel i
Kristianstad, Uppsala och Falun. Andra foreldsningar har dgt rum pa HVB-hem, stddboenden,
inom socialtjdnsten och for kommun- regional och riksdagspolitiker samt deltagit i dialoger
med andra grupper. Medlemmars medverkan &r viktig. Att lyssna till ndgon som formedlar det



sjdlvupplevda ger bestdende intryck. En effektiv kombination &r att en person talar om ocd
allmént och forbundets arbete, en annan berittar om egna erfarenheter och en behandlare av
ndgot slag ger ett professionellt perspektiv.

Forbundet och lokalforeningar har under 2019 fétt frdgor studenter och skolelever som valt att
gora arbeten om ocd. Personer med egen erfarenhet av tvangssyndrom och anhoriga har
intervjuats. Uppsatserna kan bli del av kunskapsspridning och kunskapsdkning. Sjélvstindiga
arbeten av god kvalitet har skrivits. Den som skriver om eller har intresse av ocd kénner ofta
ndgon som har ocd eller har egen ocd-problematik.

Kontakt med media och produktion av informationsmaterial

Forbundet och lokalforeningarna har 1 hogre utstrickning kontaktats av journalister som blivit
intresserade av tvangssyndrom och ocd-relaterade diagnoser. Det har lett till 6kad information
om ocd och relaterade diagnoser i tidningar, radio och TV. Det har varit inslag om hur det ar
att leva med sjukdomen och vilken hjélp som finns att f. Bade férbundet och foreningarna
har bidragit med faktamaterial och med att formedla kontakter till specialister pa ocd samt till
personer med ocd eller anhdriga, som &r villiga att berétta om sina erfarenheter. Reportagen
har varit vilgjorda och ir ett viktigt sdtt att nd allminheten pa ett sétt som kan 6ka kunskapen
om ocd och fordndra attityder.

Flera filmer har producerats i samverkan med regionernas aktorer eller utbildningsaktorer.
Filmerna kan anvéndas i samband med foreldsningar eller dialogméten. Filmerna har haft
teman som att vara ung med ocd-diagnos, hur man kan fa hjilp och leva ett bra liv trots sin
ocd. Andra filmer har haft teman om de mindre kidnda ocd-relaterade diagnoserna. Ett flertal
filmer har producerats f6r ”Se OCD i skolan” och illustrerat problematiska situationer i skolan
som kan orsakas av ocd.

Medlemmars medverkan i press, radio och TV har lett till 6kade kunskaper hos drabbade och
anhdriga men dven hos olika professioner. Det har bidragit till andrade attityder och till att
behandling och stodatgérder sitts in pé ett tidigt stadium och att personer med
tvdngsproblematik inte kénner sig utsatta och sdrbehandlade. Materialet har i stor
utstrackning gjorts tillgdngliga genom lénkar pa forbundets hemsida och/eller i OCDnet.

Medverkan i forskning och utveckling
Forbundsstyrelsen har varit aktiva i att folja aktuell forskning. Ocd-forskare har foreldst vid
olika samlingar, pd forbundsstimman och pa sommarlégret. I samband med forarbete for nya
projekt har kontakter tagits och samtal dgt rum med bland andra KI Internetpsykiatri och BUP
pa olika orter. Forbundet har medverkat till att soka deltagare till forskningsprojekt gillande
internetbehandling vid ocd och forskning om genetiska forklaringsmodeller. For att utveckla
en mer brukarstyrd forskning har forbundet efterfragat mer samverkan mellan experter och
forbundets medlemmar. Forbundet och lokalavdelningarna har medverkat vid utbildning av
anhdorigkonsulenter och andra yrkesgrupper och haft kontakt med psykiatrin i olika delar av
landet i moten och dialoger. Forbundet har ocksa varit delaktigt i projektet Peer Support som
drivs av NSPH i Stockholm och i Uppsala. En del personer med ocd blir av olika skél varken
hjélpta av medicin eller den terapi som finns idag. Det dr darfor angeldget att vara 6ppen for
vad de ndrstdende kan gora for att orka finnas kvar som stdd, utan att samtidigt bidra till att
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sjukdomen underblases. Hér fyller stodgrupper och samtalsgrupper en viktig funktion, liksom
utbildningen av boendestddjare vilket &r viktiga delar i utveckling av en béttre, ménskligare
psykiatri. Forbundet har haft kontakter med HVB-hem och utbildningsforetag som bedriver
skolverksamhet for elever for i skolsvarigheter.

Samarbete

Forbundet har sedan ldnge ett samarbetsavtal med Studieférbundet Vuxenskolan (SV) bade pa
lokal, regional och nationell niva vilket underldttar arbetet med studiecirklar, foreldsningar
och kulturarrangemang. Lokalt har det skett samarbete 4ven med andra studieférbund.
Studieférbundens resurser och kompetens har anvénts for utbildning av stéd- och
samtalsgrupper och utbildning av styrelsemedlemmar.

Forbundet dr medlem i Funktionsrétt Sverige och deltar i arbete med att besvara remisser i
handikappfragor och annat dvergripande intressepolitiskt arbete. OCD-férbundets ordférande
har deltagit i ordférandemoten med workshops dér utveckling av villkor for jamlik halsa har
diskuterats. Vidare har styrelseledaméter deltagit 1 arbetet med universell design och ”Gor ratt
fran borjan”. Forbundet dr representerat i flera av de nationella expert- eller samrédd som
Funktionsritt Sverige inbjuder till som SPSM, Regeringens funktionshinderdelegation och
Myndigheten for delaktighet. Det innebér att ocd tar plats som ett av manga funktionshinder
vilket &r ett sétt att 6ka kunskapen om ocd och vilka hinder ocd kan medfora. Pé lokal- och
lansnivéd 4r OCD-foreningarna ofta representerade i Funktionsritts styrelser pé lokal och
lansniva och deltar i ordférande- och drsméten. Forbundets medlemskap 1 Funktionsrétt
Sverige innebir att forbundet kan svara pd remisser och skrivelser som kommer fran olika
myndigheter. Det underldttar forbundets intressepolitiska arbete. Svenska OCD-forbundet har
sdllan egen kraft att besvara remisser, darfor ar detta samarbete viktigt och vérdefullt.

Svenska OCD-forbundet har dven under 2019 samarbetat med andra organisationer som
arbetar for psykisk hilsa. Tillsammans med andra patient-, brukar- och anhdrigforeningar kan
vi gora var rost hord. En samarbetspartner nér det fragor relaterat till psykisk ohédlsa och
sjukdom dr NSPH. Forbundet har deltagit aktivt i NSPH:s ndtverksarbete kring skolgéang,
utbildning, arbete, ekonomi och mdjligheten till delaktighet. Pa lokal- och lansnivd &r OCD-
foreningarna representerade i NSPH-nétverks och (H)jarnkolls styrelser och har varit aktiva i
bildandet av nya lokala NSPH-nétverk.

Skrivelser och remisser

Genom anslutning NSPH och till Funktionsritt Sverige deltar OCD-forbundet i bevakning av
intressepolitiskt arbete med remissvar och dialoger relaterat till intressepolitik. Forbundet har
kommit in med egna formuleringar och tilldgg eller anslutit sig till det liggande forslaget.

Slutord

Forbundsstyrelsen vill framfora ett stort tack till alla som under ret bidragit till 6kad kunskap
om ocd/tvangssyndrom och ocd-relaterade diagnoser, minskad stigmatisering och dkad
sjdlvkinsla bland vdra medlemmar. Vi riktar ett varmt tack till experter knutna till styrelsen,
for foreldsningar och aktivt deltagande vid informationsmdten, ldger och projekt, for bidrag
till medlemstidningen och som forfattare/faktagranskare av informationsmaterial.
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Ett extra stort tack riktar forbundet till alla medlemmar som genom ideellt arbete och som
kontaktpersoner eller ledare i stodgrupper, stottat enskilda och familjer. Utan er medverkan
klarar inte forbundet sin uppgift att verka stddjande och hélsofrdmjande.

Lans- och lokalforeningarna har sjélvstindigt och med stort engagemang bistétt enskilda
medlemmar och ordnat mdten med foreldsningar och debatter. Foreningarna har ocksé
bedrivit ett lokalt intressepolitiskt arbete. Utan denna lokala forankring kan férbundet inte na
ut till medlemmarna. For att utveckla arbetet dr det styrelsens ambition att tillsammans 6ka

antalet medlemmar.
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