Verksamhetsberattelse Svenska OCD-forbundet 2020

Sammanfattning

Svenska OCD-forbundet &r en rikstdckande ideell férening som arbetar for att stodja
méinniskor med tvdngssyndrom (ocd) och nirliggande diagnoser som dysmorfofobi (bdd),
samlarsyndrom (hoarding), trichotillomani (hairpulling) och dermatillomani (skin picking)
och deras anhoriga. Forbundet bedriver ocksa ett brett informativt arbete mot vard- och
skolpersonal, myndigheter, politiker och allménhet.
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Forbundsstyrelsens arbete

Styrelsen har under 2020 haft dtta styrelsemdten. Samtliga utom det forsta har varit digitala.
Utover styrelsearbetet har ledamoéterna varit aktiva lokalt och centralt med att bevaka
intressepolitiska fragor, till exempel kring LSS, socialforsékringar och frdgor med fokus pé
barn och ungdomar relaterat till skolgdng och stod.

Ledamoterna har varit aktiva i att genomfora projekt och anséka om statsbidrag och medel
frén olika fonder for forbundets projekt.

Ledamoterna dr ocksd med i olika arbetsgrupper exempelvis kring kommunikation och arbetet
med medlemstidskriften.

Medlemmar

Vid verksambhetsarets slut hade Svenska OCD-férbundet 1 844 medlemmar. Somliga
medlemmar brottas med délig ekonomi och avstér troligen frén fortsatt medlemskap av den
anledningen. En annan orsak kan vara att man inte vill ”skylta” med sin diagnos och oroar sig
for att den ska bli kind om man ansluter sig till en férening. Det 14ga antalet medlemmar 1
relation till andelen personer med ocd och nérliggande diagnoser leder tyvirr till en obalans i
fordelning av bidrag (stats-, regions- och lokalbidrag), dd medel fordelas med utgéngspunkt i
antalet medlemmar. Vi menar att prevalensen av ocd och relaterade diagnoser bor viga tyngre
dn antalet medlemmar vid fordelning av statsbidrag till handikapporganisationer.

Ekonomi

Forbundets verksamhet finansieras huvudsakligen genom statsbidrag for
handikapporganisationer som beviljas av Socialstyrelsen. Cirka 10 procent av forbundets
intékter kommer frdn medlemsavgifter. Medlemsavgifterna uppgick 2020 till 147 500 kronor.

For ar 2020 beviljades Svenska OCD-forbundet 1 507 160 kronor i statsbidrag samt 560 000
kronor for ett projekt rorande Informatorsverksamhet rorande psykisk ohélsa och psykiska
funktionsnedsattningar. Bdda bidragen administreras av Socialstyrelsen Dessutom erholl
forbundet 20 000 kronor i bidrag fran stiftelsen Karin och Ernst August Bings minne {for
lagerverksamheten Friskare med djur och musik. OCD-foreningen 1 Goteborg bidrog med
75 000 kronor till tryckning av medlemstidskriften Nyt om OCD.

Ekonomin har hanterats av en extern bokforingsbyra da forbundets tidigare ekonomiansvarige
pensionerats.

For att minska kostnaden for forbundskansliet har forbundet fran hosten -20 tagit in
hyresgéster. Féltbiologerna hyr lokal for enstaka moten och Riksforbundet Balans hyr ett rum
pa kansliet.

Forbundet rdknar med att fortsétta anvinda digitala sammantriddesformer vilket minskar rese-
och dvernattningskostnaderna.



Verksamhet under aret

Nérmare 5 procent av befolkningen beréknas ha ocd och/eller en ocd-relaterad diagnos om
man dven beaktar samsjuklighet. Av dessa har bara knappt 10 procent fétt en diagnos. Brist pa
kunskap och kompetens om ocd &r ett av de storsta hindren for att personer med ocd ska fa
relevant behandling och méjlighet till ett fullvérdigt liv.

Darfor dr en av forbundets viktigaste uppgifter att sprida information och kunskap om ocd och
relaterade sjukdomar. Svenska OCD-forbundet och de lokala foreningarna bedriver
intressepolitiskt arbete riktat mot kommuner och regioner samt myndigheter som
Socialstyrelsen, Forsékringskassan, Arbetsformedlingen och Polisen. I samarbete med
organisationer som Hjarnkoll, NSPH och Funktionsritt Sverige uppvaktar Svenska OCD-
forbundet politiker och beslutfattare, lokalt, regionalt och pa riksniva. (Fér mer information,
se bilaga 1, Intressepolitiskt arbete och Informatdrsverksamhet.)

Kansliet

Forbundskansliet ger service till styrelse och lokalféreningar, medlemmar och andra som
efterfragar forbundets informationsmaterial och kunskap.

Pa grund av pensionsavgang och dodsfall har kansliet under &ret anstéllt tva personer. Vid
2020 &rs utgang var tre personer deltidsanstéllda (2,25 tjinster) varav tva med 16nebidrag. Tva
personer i Informatérsprojektet och en 1 Friskare med djur och musik-projektet ar anstillda
med lonebidrag.

Medlemstidningen Nytt om OCD

Tidningen Nytt om OCD utkom med 4 nummer under 2020 i en upplaga pd 1 700 (samt som
pdf-tidning). Under &ret har en ny redaktor, Anna Wahlgren, rekryterats. Férutom redaktoren
bidrar kanslipersonal, externa skribenter, medlemmar och styrelseledamdter med artiklar.

Nytt om OCD é&r bade en medlemstidning och en informationskanal till allménheten med syfte
att sprida kunskap om ocd och relaterade &mnen. Darfor distribueras tidskriften ocksa till
organisationer, psykiatriska kliniker, primarvard, socialtjnst, forsdkringskassor, bibliotek,
foretagshélsovérd och arbetsformedlingar.

Hemsidan: www.ocdforbundet.se

Forbundets hemsida har gjorts om under 2020, och i samband med det har forbundets
informationsmaterial digitaliserats. Utvecklingen av hemsidan &r en del av
Informatorsprojektet.

Friskare med djur och musik

Under 2020 har ett lager arrangerats i projektet Friskare med djur och musik — ett
hdlsoprojekt for barn med ocd. Lagret genomfordes med noggranna smittsékerhetsdtgirder.
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Syftet &r att barnen ska f& positiva upplevelser genom kontakten med djur och musik. Att fa
traffa andra barn med liknande besvér ér vardefullt, och tack vare ldgret har barnen uppgett att
de fitt minnen for livet och hjdlp i strdvan att inte lata sig kontrolleras av tvangsritualerna.

Det har ocksé bedrivits kontinuerlig Djur och musik-verksamhet for barn.

Varje sommar sedan 2003 har flera ldger/kortkurser anordnats. Sommarkursen 2020
planerades i samverkan med Bollnds folkhogskola men pa grund av pandemin kunde den inte
genomforas.

Informatorsprojektet

For 2020 beviljades Svenska OCD-forbundet ett bidrag pa 560 000 kr fran Socialstyrelsen till
“informatdrsverksamhet som ror psykisk ohédlsa och psykiska funktionsnedséttningar”.
Projektet har arbetat med attitydpaverkan och kunskapsspridning. Under 2020 har tva
personer varit projektanstillda i informatorsprojektet med olika former av 16nebidrag.
Projektet syftar till forbéttrad vard och behandling och 6kade kunskaper om ocd inom skolan,
arbetslivet samt inom kommunala och statliga myndigheter. Projektet syftar ocksa till stod
och 6kad kunskap bland medlemmar, nérstdende och allménhet for att bittre kunna hantera
sin sjukdom och béttre forstaelse frdn omgivande samhille.

Under éaret har digitala informationsaktiviteter med mellan 30 och 100 deltagare ordnats.
Bland annat har medlemmar som sjilva har ocd eller dr anhoriga forelést. Flera av dessa
foreldsningar har filmats for att goras tillgdngliga via hemsidan.

Under véren genomfordes en enkédt om hur medlemmarna upplevt livet med ocd under
pandemin. Resultatet presenterades pd forbundets hemsida och distribuerades till massmedia
vilket ledde till ett antal intervjuer i olika media.

Skrifter och information har spritts till vuxenpsykiatri och BUP-mottagningar, bibliotek,
aktivitetshus, vardavdelningar, habiliteringar, LSS-boenden, studieférbund,
ungdomsmottagningar, vardcentraler, anhdrigcentrum och elevhilsomottagningar.

Se OCD i skolan

Det &r viktigt att barn och unga fér tidig diagnos och behandling d& det generellt sett dr
enklare att behandla barn &n vuxna. Skolpersonal har en viktig roll nér det géller upptickten
av ocd hos unga.

Ett pilotprojekt finansierat av Postkodstiftelsen med digital kurs for skolpersonal har
genomforts 1 Uppsala under 2019. Underlaget for kursen var bland annat vad barn och unga
som har ocd uppger att de behdver i sin skolvardag, och hur skolans personal kan uppticka
och stdtta barn med ocd. Korta filmer som belyser olika aspekter av hur ocd kan yttra sig i
skolsammanhang spelades in.

Under 2020 har samtal f6rts med skolpolitiker och skolledare kring hur fler kommuner kan
nds med erbjudande om utbildning. Elevhélsan &r central i detta projekt och en foreldsning har
genomforts for en nationell elevhélsokonferens. Under 2020 har kursmaterialet kompletterats.
Pandemilédget har dock gjort det svart att na ut till skolorna men i slutet av 2020 fanns
tillrdckligt manga anmilda sa att datum for kursstarter under 2021 har kunnat faststéllas.



Lans- och lokalféreningar

I forbundet finns 12 lokalféreningar och en regional férening i Stockholms lén, samt flera
lokalavdelningar och kontaktpersoner spridda dver landet. Tvé av foreningarna &r nya, en i
Visternorrland som fatt uppmérksamhet i massmedia for sina fritidsaktiviteter for
medlemmarna i pandemitider. Den andra nya foreningen ér en e-forening med medlemmar
fran olika orter.

Det lokala arbetet dr basen 1 forbundets verksamhet vilket beskrivs i lokalféreningarnas egna
verksamhetsberittelser. Dér finns sévél foreldsningar, deltagande 1 brukarrad, samtals- och
stodgrupper som utflykter.

Medverkan i utbildningar

Medlemmar och styrelseledaméter frén lokalforeningarna har under 2020 foreldst om ocd pé
socionom-, psykolog-, ldkar- och sjukskoterskeutbildningar till exempel i Kristianstad,
Uppsala och Falun. Andra foreldsningar har gt rum pd HVB-hem, stddboenden, inom
socialtjédnsten och for politiker pa olika nivaer.

Forbundet har, ofta i samarbete med regioner, erbjudit utbildningar till personal inom
boendestdd, hemtjénst och psykiatri. I ar har flera utbildningar getts digitalt.

Stod- och samtalsgrupper har anordnats i Stockholm, Géteborg och Skane, delvis digitalt.
Grupperna anordnas i allminhet som studiecirklar. Férbundet forbereder att sélja
stodgruppskonceptet till psykiatrin som ett komplement till varden.

Deltagande pa konferenser och seminarier

Forbundet samt ldns- och lokalforeningar har deltagit pa konferenser och seminarier
anordnade av bland annat Socialstyrelsen, Funktionsratt, NSPH och SKR. Lokalféreningarna
har deltagit i konferenser och seminarier med foretradare for psykiatrin, socialtjénsten,
Forsékringskassan, Arbetsformedlingen och politiker.

Bland dessa kan ndmnas kampanjarbetet inom (H)jarnkoll, och ett antal utbildningar riktade
till olika professioner inom vard och omsorg. Férbundet och foreningarna har deltagit i
forberedelser for 2020 ars Ménskliga rittighetsdagar 1 Uppsala som kommer att genomforas
digitalt 2021. OCD-férbundets budskap 1 dessa sammanhang &r att ocd &r vanligt, ofta
debuterar i unga &r och gér att behandla med goda resultat. Vidare dr budskapet att behandling
for ocd dr en ménsklig réttighet.

Kontakt med media och produktion av informationsmaterial

Under 2020 har férbundet och lokalforeningarna i hdgre utstrackning kontaktats av
journalister som blivit intresserade av ocd och ocd-relaterade diagnoser i samband med
pandemin. Bade forbundet och lokalforeningarna har bidragit med faktamaterial och med att
formedla kontakter till specialister pa ocd samt till personer med ocd eller anhériga som ér
villiga att berdtta om sina erfarenheter.



Medlemmars medverkan i media har bidragit till 6kad kunskapsspridning. Materialet har i stor
utstrackning gjorts tillgdngligt via forbundets hemsida.

Medverkan i forskning och utveckling

Forbundet och lokalavdelningarna f6ljer aktuell forskning. Forskare har forelést i olika
sammanhang framst digitalt under 2020. I samband med forarbete for nya projekt har samtal
dgt rum med bland andra KI Internetpsykiatri och BUP pé olika orter. Férbundet har
medverkat till att soka deltagare till forskningsprojekt. For att utveckla en mer brukarstyrd
forskning har forbundet efterfrdgat mer samverkan mellan experter och forbundets
medlemmar.

Forbundet har ocksé varit delaktigt i projektet Peer Support som utvecklats av NSPH. Flera
medlemmar dr anstéllda lokalt eller regionalt som Peer supportrar.

Slutord

Forbundsstyrelsen vill framfora ett stort tack till alla som under ret bidragit till 6kad kunskap
om ocd och relaterade diagnoser, minskad stigmatisering och dkad sjdlvkénsla bland véra
medlemmar. Vi riktar ett varmt tack till vdra experter knutna till styrelsen, for foreldsningar
och aktivt deltagande vid informationsméten, for bidrag till vér tidning och som
forfattare/faktagranskare av informationsmaterial.

Ett extra stort tack riktar forbundet till alla medlemmar som genom ideellt arbete och som
kontaktpersoner eller ledare av stodgrupper stottat enskilda och familjer.

Lins- och lokalforeningarna har sjélvstindigt och med stort engagemang ordnat moéten,
foreldsningar och annan stodverksamhet. Foreningarna har ocksa bedrivit ett lokalt
intressepolitiskt arbete. Utan denna lokala forankring kan forbundet inte na ut till
medlemmarna. Genom ert lokala engagemang forbéttrar ni méinniskors livskvalitet.

Utan er medverkan klarar inte forbundet sin uppgift att verka stddjande och hilsofrdmjande.
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