?»Att leva med OCD”

Del 1.
Kunskap avgorande for OCD-drabbade

Kunskap och insikt om sjukdomen har mycket stor betydelse for ménniskor som &r drabbade
av OCD (tvangssyndrom). Kunskapen ger 6kat sjdlvfortroende, motivation till behandling och
leder till en forbéttrad kontakt med anhoriga och andra nérstdende. Det visar den enkét bland
drabbade och anhoriga runt om i landet som Anita Odell, fil kand och sekreterare i
foreningen, har genomfort pa Anankes uppdrag.

Att leva med tvang innebdr ett stort lidande och leder till isolering, sjukskrivning och
fortidspensionering om inte adekvat hjilp erbjuds den drabbade, visar enkdtsvaren. Tankar vid
insjuknandet hos en déa 28-arig kvinna: Vad ar det som hénder, haller jag pa att bli kndpp?
Ténk om négon ser eller vet vad jag gor, hur jag beter mig. Hur kan man vara och tinka s
kndppt? Det finns ingen hjilp, for om jag berittar hur jag &r, spérrar dom vél in mig.
Reaktionerna varierar beroende pa élder och svarighetsgrad. En ung kvinna kommer ihég att
hon som 6-aring ténkte: "att jag var snuskig, onormal och elak".

For en del kommer symtomen smygande, for andra mer pldtsligt. Den som lider av OCD har
for det mesta bade tvangstankar och tvangshandlingar. Nagra fa lider enbart av det ena eller
det andra. Sa gott som samtliga tycker att sjukdomen orsakar dem svart lidande. Lika ofta ar
man plagsamt medveten om att tvingstankarna och/eller tvangshandlingarna &r dverdrivna
eller orimliga.

Man skéms over sitt beteende och tror ofta att man dr ensam om att ha de hir problemen. Det
gor att den drabbade ibland véntar flera ar med att soka hjélp. For ménga har kontakten med
Ananke inneburit att man for forsta gdngen fatt erfara att man inte dr ensam om att ha dessa
problem. Undersdkningen visar att den genomsnittliga (medianvérde) dldern vid insjuknandet
ar 15 ar, fordelat pa foljande sitt:

5%  -Sar
19% 6-10 ar
32% 11-15ér
17% 16-20 ar
12% 21-25ar
9%  26-35ar
2%  36-45 ar
1%  46-55 ar
2%  56-65 ar



Ibland har man hort anhoriga berdtta om dnnu tidigare tvAngsbeteenden, som till exempel tics
(ofrivilliga, aterkommande rorelser) eller att man i skoldldern var 6verdrivet omstdndig nér
man skulle ividg pa morgonen och darfor kom for sent till skolan. Stort lidande och brister i
varden for personer med OCD och indirekt deras anhdriga/nirstaende dr ett vanligt tema i de
berittelser som ofta forekommer pa vira medlemsmoten och som dr bakgrunden till den enkét
som foreningen gav mig 1 uppdrag att gora.

Medel fran Allméinna arvsfonden har gjort det mgjligt att genomfora undersékningen bland
foreningens medlemmar, bade drabbade och anhdriga. Riksforeningen Ananke har idag cirka
1500 medlemmar. 310 drabbade och anhdriga runt om i landet har besvarat enkéten, vilket var
nistan 40% av de som mottog den. 167 var drabbade och néstan en tredjedel av dessa var
under 25 4r, den yngsta varl3 ér. Det var lite fler kvinnor 4n mén, 94 mot 73. 143 anhoriga
har besvarat sin enkit.

En senare artikel kommer att belysa de anhorigas situation och férmedla deras synpunkter.
Det dr vanligt att man har flera symtom samtidigt men symtomen kan ocksa véxla dver tiden.
Vanligast &r ett tvangsmadssigt behov av att kontrollera eller tvétta sig och/eller ha en
tvingande ridsla for smitta. Manga &r radda for att de ska skada andra ménniskor och att de
ska fororsaka katastrofer.

Man kan ha ett tvAdngsmaissigt behov av att ordna saker eller att rakna i alla mojliga och

omdjliga sammanhang eller ldsa bakldnges eller undvika vissa ord som kan gora det néstan
omdjligt att l4sa en text. Exemplen dr manga. Négra samlar tvidngsmassigt och har svart att
kasta och till slut kanske det inte ens finns en ledig stol att sitta pa i den dverfulla bostaden.

- Jag tycker att vissa saker dr smutsiga och om jag vidror dom sakerna eller personerna sa
MASTE jag tviitta mig,

- Jag beror saker och riknar om och om igen och upprepar tankar. Allt detta dr ofta
kombinerat och gor det mycket svdrt.

- Om jag tinkte att det skulle hdnda en dodsolycka, sd skulle det hinda en dodsolycka.

- Jag maste berora foremal, vill ha symetri, dr noga med rdta linjer. Allt ska vara exakt. Jag
blir mycket trott.

- Jag gjorde sd manga konstiga saker, att jag inte hade tid att leva normalt.

Gemensamt for de flesta tycks vara att man befarar en katastrof, om man inte gor eller tinker
pa ett speciellt sitt. Det dr naturligtvis en skrimmande upplevelse antingen man ar barn eller
vuxen. Den kénsla som utldser tvingstanken/handlingen beskrivs i svaren som allt frin lattare
oro, att det kdnns fel, till outhirdlig &ngest eller panik. Det gor att man blir ledsen och
nedstdmd. Man kan ha svér beslutsangest eller ha en ihallande kénsla av att ha gjort fel, en



kénsla av skuld. En del upplever rent fysiska symtom som svettningar, yrsel, rodnad, eller
stelhet.

- Det dir jobbigt att man sd att siga inte alltid litar pd sina sinnen. Angesten dr ocksd jobbig
och att ha tankar som inte kdnns som ens egna.

- Jag var arg pa mig sjdlv, jag visste sd vdl att det jag héll pa med var helt och hallet ologiskt.
Det var en stindig kamp, som jag for det mesta forlorade.

- En angest som dr sd total, att allt annat forsvinner. Jag kan till exempel fa for mig att jag
hor skrikande bromsar pd véigen utanfor och tror att nagot av mina barn dodats, men maste
forst bli klar med (tvdangshandlingen), innan jag kan ga ut och méta katastrofen.

Trots att dom for mig dr varda mer dn mitt eget liv. Symtomen &r tidskrdvande och tankarna
och handlingarna tar ofta manga timmar i ansprék varje dag. 55% anger att de har
tvngstankar mer dn 5 timmar per dygn, ibland all vaken tid. 35% utfor tvdngshandlingar mer
an 5 timmar per dygn. Det kan bli mycket svart att fungera tillsammans med andra ménniskor
bade i och utanfor familjen om inte adekvat behandling kan erbjudas. Av svaren framgar
ocksa att studier och arbete ofta forsviras méarkbart eller omojliggdrs. Symtomen blir vérre
ibland. Stress ndmns oftast som orsak, vilket kan innebéra for mycket att gora, for lite att gora
eller stora fordndringar och sa vidare.

Fysisk sjukdom, menstruation, hunger, for lite sémn och nedstdmdhet kan ocksa bidra till att
forvirra symtomen. Aven forvintningar pa nagot roligt kan i vissa fall gora att man blir
sdmre. Manga tycker ocksé att symtomen blir lindrigare ibland, som nér allt flyter lugnt och
harmoniskt, med lagom mycket att gora och nér trevliga saker hdnder som gor att man kinner
sig stimulerad. Vad som utloser tvangssyndrom dr dnnu inte fullstdndigt utforskat, men de
flesta drabbade har dndé egna tankar och funderingar kring detta. Till exempel att man under
en langre tid upplevt svér stress, det kan ha varit arbetsloshet, sjukdom/dodsfall i familjen,
mobbning, for stor arbetsborda med mera. Lika vanligt dr att man tror att sjukdomen beror pa
genetiskt arv.

Niéstan hélften upplever att liknande symtom finns i sldkten och dé ofta hos flera sliktingar.
Mindre vanligt dr att man soker forklaringen i familjerelationer. Unders6kningen visar ocksé
att en tredjedel av de drabbade inte kunde finna ndgon speciell hindelse eller situation som
utloste OCD. Manga skéms for symtomen och det dr oftast bara den ndrmaste familjekretsen
och eventuellt nidra vanner som kénner till problemen. Eftersom tankar inte syns utanpa, ar det
bara den drabbade sjdlv som kan kénna till den verkliga omfattningen och lidandet som
tvangshandlingarna och tvangstankarna ger. Undersdkningen visar att de anhoriga for det
mesta dr den drabbades enda stdd i vardagen. Néagra har en van/vénner som stod och vissa far
det av en person som &r anstélld for att bl a vara ett stod. En av tio tycker inte att de har stod
av ndgon. Svaren visar att ndstan hélften tycker att man har ndgon som man kan tala med om
sina tvdngsproblem och som fOrstar. Nagra fler tycker att det gir ndgorlunda bra att tala om
problemen, men kénner sig inte riktigt forstddda. Kritik frdn anhoriga eller skamkénslor hos



den drabbade kan forsvara samtalet, liksom bristande sjukdomsinsikt hos barn och yngre
tonaringar.

- Andras oforstaende dr svart. Det dr speciellt svart att tala om de tvangstankar jag sjdlv
upplever som "konstiga". - Vill ej "avsloja" mig, jag skims. Jag mdste kunna fortsdtta att
"smussla".

- Fran borjan kunde jag inte berdtta eftersom jag "insdg" att jag bara skulle bli talad till rdtta
, men sedan jag fdtt kunskap om sjukdomen som jag kan formedla, dd gdr det.

Flera personer beréttar att kunskapen om OCD har hjélpt deras anhoriga att ge ett mer
dndamalsenligt stod. Den drabbade sjalv har ibland fatt mojlighet att se det negativa i att be
om forsékringar, vilket naturligtvis ocksa underlattar samvaron. Att ge forsakringar innebar
att man forsoker fa den sjuka att sluta tvivla och bli lugn, genom att om och om igen t.ex.
bedyra att nagot farligt inte kommer att intraffa eller att nagot verkligen ar ordentligt gjort.

Effekten av forsakringar blir pd sikt dock att tvivlet och &ngesten okar. - Det var negativt pa
sdtt och vis att min mamma gick med pa att ge mig forsakringar, men positivt eftersom hon
fixade den ritta hjélpen.

- Hade jag inte haft min mamma, som stéttade mig och slutade skdlla, nér hon forstod vad jag
led av och som blev sndllare ndr jag at medicin, hade inte hon stottat mig och min skétare 1
tim/vecka, hade jag inte levt idag!

Angesten kan vara sa stark och livsutrymmet s begrinsat nir man har tvingssyndrom att man
néstan inte orkar leva med sjukdomen. 72% har eller har haft sjdlmordstankar pd grund av
sjukdomen och 28% har ofta sjdlvmordstankar. Nagra har ocksa forsokt ta sitt liv, vid ett eller
flera tillféllen. Tvangssyndromet gor att man blir bade psykiskt och fysiskt hdimmad och de
flesta tycker att deras ndrmaste relationer paverkas negativt. Tvinget paverkar dven umgénget
med andra ménniskor eller omg;jliggor det.

- Det blev skilsmdssa pa grund av att jag inte kunde utfora nagot i hemmet. Min man gjorde
allt och jag hade mycket tvangstankar som jag plagade honom med.

- Var dotter fick flytta till en annan familj ddrfor att hon madde daligt av mitt tvang. Av OCD
har jag blivit aggressiv och arg pd min fru.

- Det dr svart att over huvud taget trdffas eller att trdffa nya mdnniskor. Man blir mycket
handikappad, vilket leder till osdkerhet, minskad tro pad ens eget virde som mdnniska, samt
ens mojligheter.

Aven sidant som vi andra kanske uppfattar som sjilvklart, 4r inte sjilvklart for den som lider
av OCD. Manga tycker att deras mojligheter att ta semester minskar eller att semester &r
utesluten for deras del. For andra kan ddremot semestern innebéra en liten frist frn ett annars



av tvang inrutat liv. Ndstan hilften beréttar att de blivit illa behandlade/mobbade, oftast pa
grund av OCD. Undersokningen visar vidare att cirka 30% har blivit mobbade i skolan. Det ar
illa nog att ha psykiska besvér. Att dessutom vara mobbad under en mycket viktig tid i livet ar
naturligtvis allvarligt och sétter djupa spér. En del har blivit illa behandlade pé arbetsplatsen.
Négra tycker att de blivit mobbade av slidktingar och nigra av grannar.

- Jag tror att det i vissa fall var okunskap som gjorde att man ibland blev illa behandlad,
vidare dr man ju extra kdnslig och svag ndr man mar ddligt och detta var innan jag sokte
hjdlp och fick medicin och terapi. Da visste man ju inte sjélv vad det var och dd blev man ju
rdadd, rddd liksom for sig sjdlv.

- Jag har aldrig varit mobbad, men ett tag var jag utfryst i min klass. Mitt sjilvfortroende
sjonk sa djupt att jag fortfarande haller pa att kldttra upp. - Jag var mobbad hela
grundskolan, blev retad, fick stryk, blev hdanad och skrattad at; betraktad som idiot.

- Pa min arbetsplats tyckte dom att jag var for linge pa toaletten. Var ddr ca 5 minuter dt
gangen, ibland ldngre. Forsokte skynda mig sa mycket som mojligt. Kdnde mig vildigt
pressad. Svarare att skynda mig ndr jag var trott och det var jag ofta.

Manga ir sjukskrivna och 44% av de drabbade 6ver 25 ar har varit sjukskrivna pa grund av
OCD under det senaste dret. Hélften har varit sjukskrivna en kortare eller langre period under
tidigare ar. 27% har sjukbidrag eller dr fortidspensionerade. Ménga tycker att deras eventuella
arbete eller studier paverkas av sjukdomen genom att man blir trtt, okoncentrerad, omstiandig
och inétvind.

- Den (sjukdomen) hindrar mig i alla viktiga kontakter med ldrarna och studiekamraterna.

- Jag har prestationsdngest och stressar fram resultat jag ej dr nojd med. Tdanker hela dagen
pd kontrollerandet ndr jag ska ga frdn jobbet.

- Jag mdste ibland stanna hemma p g a stidning eller ddrfor att jag dr for "omstindig" pa
kvdllen innan och ddirfor sover lite eller inget alls, sa jag ej orkar ta mig ivdg.

2% av befolkningen berdknas lida av OCD vilket gor att sjukdomen ar vanligare, men ocksa
mer handikappande &n de flesta kénner till. Det &r inte ovanligt att symtomen genomsyrar den
drabbades hela livssituation. Det innebér ett stort lidande och leder ofta till att man isolerar sig
frén andra méinniskor, bade i och utanfor familjen. Av svaren framgar att man under lang tid
ofta inte ens vet vad man lider av, man har inget namn pé sjukdomen och vet kanske inte ens
att det dr en sjukdom. D4 ar det inte konstigt att man skdms och forsoker att dolja sina
symtom. Det dr av yttersta vikt att vardgivaren kénner till sjukdomen och dess behandling s&
att ett samtal blir mojligt nir man vil sdker hjilp. Aven skolhilsovirden méste lira sig att
kénna igen tecken pa tvangssyndrom hos barn och ungdomar, sa att man kan foresla hjalp och
forebygga mobbning. Jag vill formedla manga drabbades och anhdrigas stora tacksambhet till
alla som arbetar med att sprida kunskapen om OCD. Ett sérskilt stort tack till de specialister



som pa vara informationsmoten pé olika hall i landet, haller foreldsningar och stiller upp 1
fragestunder for drabbade och anhdriga.

Ett mycket stort tack ocksa till alla er som tog er tid med att besvara enkéten!

Till slut vill jag varmt tacka psykiater Susanne Bejerot for den handledning hon har gett mig
och for hennes granskning av det fardiga materialet.

Anita Odell

DEL 2.
OCD-sjuka ofta besvikna vid mote med oppenviarden

Kunskapen om OCD inom séviil barn- och ungdomspsykiatrin som inom den
psykiatriska 6ppenvirden ér fortfarande otillricklig. Manga drabbade tycker att de i
oppenviarden motts av inkompetens och ringa forstielse for sina problem. Det framgér
av den andra delen av den enkiit som Ananke genomfort med stod frin Allménna
Arvsfonden.

En dryg tredjedel av de OCD-sjuka som har besvarat Anankes enkét har fatt kinnedom om
foreningen genom vardpersonal. Det dr mycket glddjande. Fréan att ha varit en dold och
relativt okénd sjukdom okar nu kunskapen om tvangssyndrom snabbt pa ménga hall i landet.
Anankes kunniga medlemmar bidrar i stor utstrickning till detta genom sina envisa krav pa
adekvat behandling. Men av totalt 167 svarande tycker ménga att de mott bristande kunskap
vid sitt mote med den psykiatriska oppenvarden, och de allra flesta menar att de métts av
endast viss eller ringa forstaelse. Ndgra drabbades kommentarer pavisar situationen med alla
onskvird tydlighet:

- Det var forst efter en tidningsartikel som jag forstod att jag inte var ensam om mitt problem.
Jag hade nog borjat tro att det skulle vara sd hdr. Artikeln gjorde att jag sjdlv kunde ge mig
en diagnos och saledes kunde beskriva det for en ldikare.

- Jag tycker att de har varit daliga pa att forstd mina problem eller ocksa har de inte
tillrdcklig kompetens pa omrddet. De tyckte att medicinering var den enda losningen.

- De har ingen forstdelse utan propagerar for sina psykodynamiska teorier och gor allt for att
fa en att sldppa idén om beteendeterapi.

Av svaren framgér sdrskilt tydligt att okunskapen om OCD inom barn- och
ungdomspsykiatrin dr oacceptabel. Det dr viktigt att barn och ungdomar féar adekvat hjéilp



direkt annars kan de tro att ingen kan hjdlpa dem. Det dr ocksa viktigt att hjdlpen kommer
innan symtomen inkréktar pd for manga livsomraden.

Fa inlagda

Nistan alla OCD-drabbade medlemmar som har besvarat enkéten har 1 férsta hand haft
kontakt med den psykiatriska Oppenvérden. Knappt en tredjedel av dessa har varit inlagda pa
en psykiatrisk klinik och da oftast i relativt korta perioder, fran nigra dagar till ssmmanlagt ett
halvér. Nagra f4 har varit inlagda under langre tid och ett fital har varit tvingsintagna under
ndgon period. Nigra har erfarenhet av vistelse pa behandlingshem. Nastan alla som svarat pa
enkdéten har sokt hjélp for sina besvér, men efter olika 14ng tid. Drygt hélften har véntat mellan
6 och 30 ar innan de sokt hjdlp, trots ett stort lidande. Oftast har man beréttat om sina
tvdngsproblem ndr man sokt hjélp, men for en del har skamkénslor i kombination med
okunskap hos vardgivaren gjort att de inte kunnat eller vagat berétta. Forst efter en langre tid
har man kunnat beritta om en del tvdngshandlingar och tvingstankar.

Att 6ppenhet om sjukdomen skulle kunna gora det léttare att s6ka hjélp och att fa stod av
omgivningen &r en slutsats som kan dras av enkéten. Att kunna tala om sitt handikapp gor det
kanske ocksa littare att mobilisera kraft att bekdmpa det. Flera drabbade menar att en 6ppnare
attityd skulle kunna bidra till mer adekvat hjélp:

- Jag onskar sd att den hdr sjukdomen, liksom 6vriga psykiska storningar, inte skulle behéva
vara ndgot pinsamt som man maste skammas over. Att alla mdnniskor visste vad OCD var.

- Jag tycker att vi i foreningen skulle ga ut och visa oss mer. Dels for att mdnniskor som i
hemlighet burit pa sjukdomen och skdms for den, ska veta att vi finns och att hdr finns hjdlp
och stod att fa. Dels for att mdnniskor som inte har sjukdomen ska se att vi, just forutom den
hdr storningen, dr helt normala personer, som har mycket att ge.

Svaren utvirderade
Enkéten inleddes med sjdlvskattningsfrigor konstruerade utifrdn diagnoskriterier for OCD
(DSM-IV).

Samtliga 167 har besvarat dessa. Svaren har sedan utvérderats av psykiater Susanne Bejerot.
Susanne Bejerots bedomning dr att endast tva av de 167 svarande inte lider av OCD. De flesta
som sokt hjdlp berittar att diagnosen OCD stillts av ldkare eller psykolog. En del har alltsd
inte fitt diagnosen tvangssyndrom, men tror oftast sjélva att det &r OCD de lider av. Nagra
kommentarer frin svarande speglar diagnosproblematiken:

- Det dr vdl forst de sista tva dren som vi kommit fram till att det dr tvangssyndrom jag lider
av. Depressionerna som foljt med detta har kanske forsvarat diagnosstdllandet.

- Fran det att jag borjade i 6ppenvarden drojde det 13 dr och till kontakten med Ananke tills
jag borjade inse att jag faktiskt led av tvangssyndrom. Det var inte mina psykologer som



stdllde den diagnosen eller ndmnde att "sjukdomen” fanns. Jag gdar nu hos en
beteendeterapeut.

- Det har varit en ldittnad for mig att fa veta att jag inte dr "galen" och inte riskerar att bli det
(psykotisk eller dylikt tillstdnd). Aven om dngest dir en hemsk kéinsla.

Helhetsintrycket av enkdtsvaren manar fram en bild av den drabbade som med hjélp av den
kunskap man inhdmtat i féreningen Ananke, tillsammans med ldkare/psykolog, kommer fram
till diagnosen OCD.

32 personer har fitt en annan eller mer &n en diagnos, som schizofreni, depression, fobi,
relationsproblem, emotionell storning, tvangssymtom, angest, bourderline, Tourettes syndrom,
Aspergers syndrom, MBD/DAMP eller mano-depressiv sjukdom.

Mainga olika mediciner
De flesta som soker hjélp erbjuds ldkemedelsbehandling.

Undersokningen visar att 90 procent av de som sokt hjilp har blivit behandlade med
lakemedel for sina besvir, vilket oftast innebér olika typer av antidepressiv medicin.
Enkitsvaren visar att de flesta har tagit sin medicin i mer dn sex ménader. 83 procent uppger
att medicinen gett god symptomlindring i hélften av fallen och viss symptomlindring for den
andra hilften. Endast 17 procent har inte fitt ndgon symptomlindring alls. Det &r emellertid
bara en knapp femtedel som inte fatt ndgra biverkningar av medicinering. De flesta har fatt
mer eller mindre svéra biverkningar, som varat kortare eller langre tid. Oftast ndimns
muntorrhet, viktokning, sémnproblem, trotthet och ibland sexuella problem. Trots detta tycker
55 procent att det dr medicinen som hjélpt dem mest. "Biverkningarna" av OCD 1 sig ér
troligen betydligt svarare att hantera dn de som olika mediciner genererar. Forklaringen kan
naturligtvis ocksa vara att medicinering dr den enda behandling som varit tillgédnglig. Hilften
av de drabbade uppger att de kénner stod och uppmuntran fran lakaren/psykiatern vid
medicineringen, men dven att anhdriga uppmuntrar till medicinering.

Ofta har OCD-patienter erfarenhet av flera olika mediciner. De ldkemedel som ndmns &r
Anafranil/Klomipramin, Seroxat, Fevarin, Fontex, Cipramil, Zoloft. Men dven Orap, Litium,
bensodeziapiner och neuroleptika nimns. Av de 19 personer som fatt neuroleptika har 12
antingen fatt ytterligare en eller flera diagnoser eller fatt en annan diagnos dn OCD. Ibland
kénner man inte till vilken diagnos som ligger till grund for behandlingen.

Samtalsterapi erbjuds

Maénga har erbjudits eller efterfrdgat nagon sorts terapi eller stodsamtal. Oftast erbjuds den
OCD-drabbade samtalsterapi av nagot slag, som dé betalas av landstinget. Men forvanansvart
manga av Anankes medlemmar har erfarenhet av kognitiv beteendeterapi, trots att det saknas
pa de flesta hall i landet och &r mycket ovanlig i den allménna véarden. Svaren visar emellertid
att dtskilliga fatt kimpa hart for att fa denna hjélp, och ibland betalat beteendeterapin sjélva



eller varit tvungna att be anhoriga om ekonomisk hjilp. 31 procent har erfarenhet av bade
(psykodynamisk) samtalsterapi och kognitiv beteendeterapi.

Av de som gétt i terapi har:
36% gatt10-1ar

28% 1-2ar

12% 2-3 ar

24% mer dn 3 ar

I enkédten ges en kort beskrivning av vad beteendeterapi dr. Darefter stélls frigan om man
onskar ga i beteendeterapi. Néstan hilften dnskar denna hjilp medan en dryg fjardedel ar
osdkra pad om de vill, vagar eller har rad att ga. En fjardedel vill inte genomga beteendeterapi.
Av dessa forklarar sig en del ndjda med den medicinska behandlingen. Négra tror att "det
hjalper inte mig", "jag har s& mycket tvang, det gér inte", "far jag bort ett tving kommer
sdkert nya istéllet" eller "jag har nog mitt tvang som skydd, om jag far bort det, blir jag nog
psykotisk". En OCD-drabbad 16per emellertid inte storre risk &n ndgon annan, att bli
psykotisk (1). Daremot kan man drabbas av existentiell &ngest ndr man far mer tid utan tvang.
Det ér dérfor angeldget att man planerar for sitt nya friskare liv parallellt med behandlingen.
En del berittar att de har provat beteendeterapi innan de varit redo, och att de nu vill forsdka
igen. Ofta ar det anhoriga som forsoker uppmuntra den drabbade att soka beteendeterapeutisk
behandling, men dven en del ldkare gor det. Medlemmar i Ananke som har fatt
beteendeterapeutisk hjdlp formedlar ocksa sina erfarenheter av behandlingen.

Beteendeterapi och medicin effektivast

Med egna ord har medlemmarna uppgivit vad som hjélpt mest och minst av den behandling
man genomgatt. Genom att jimfora svaren med svaren pa frdgan om vilken terapi man har
erfarenhet av, har f6ljande framkommit:

Hjilpt mest:

Medicin 55%
Samtalsterapi 19%
Kognitiv beteendeterapi (KBT) T7%
Medicin/samtalsterapi 6%
Medicin/KBT 33%

Hilften av de som tycker att samtalsterapi hjélpt mest vill ocksa genomga beteendeterapi.
Négra framhaller att de hjélpt sig sjdlva i forsta hand. Nagra kommentarer:

- Jag tycker att medicinering och samtalsterapi hjdlpt mig mest hittills. Men jag tror och
ndstan vet att det jag behéver nu dr i forsta hand beteendeterapi.

- Jag tror aldrig att jag kéint mig sd fri fran OCD som jag gor nu. Jag kdnner att jag skulle
vilja formedla detta. Nu for tiden kan jag kela och krama min hund, det kunde jag inte forr.



Jag dr otroligt tacksam att det finns beteendeterapi, jag dr sdker pd att det dr det som har
hjdlpt mig.

- Jag dr glad att jag kommit pd behandling (beteendeterapi) och fdtt okad kunskap vad gdller
tvangssyndrom. Det kdnns inte lika skrdmmande ldngre.

- Ldser om beteendeterapi, for att pa det sdttet paminna mig om den fina behandling jag fick.
Har sparat allt jag ldste under behandlingstiden. Bra att ta till vid minsta forsék av
tvangstankarna att forsoka dyka upp. - Mar just nu mycket bra, delvis pa grund av
medicinering. Valde medicinering mycket for att inte mina barn skulle paverkas.

- Jag gick forst i samtalsterapi i nagra dr. Eftersom det inte gav sd mycket, slutade jag till sist.
Ndr jag senare inte orkade lingre tog jag kontakt med psykiater, ddr jag gar dn och far

(medicin). Jag lever inte som en frisk mdnniska men det dr himmelriket jamfort med innan!

Den behandling de drabbade anser ha hjilpt minst:

Medicin 11%
Samtalsterapi 38%
Kognitiv beteendeterapi 3%
Medicin/samtalsterapi 3%
Medicin/beteendeterapi 1%

Sadant som upplevts "stjdlpande" eller overksamt i behandlingssituationen &r bland annat:

- De "terapeuter" som bara ville att jag skulle skylla pa mina fordldrar och absolut inte
klandra skolan till exempel for att jag blev mobbad.

- Att de ndrmaste har blivit arga.

- Inget (har hjdlpt), men viss ldttnad att kdnna sig forstadd och "respekterad”. Kommer
troligen inte att fd fortsditta sd ldnge till i samtalsterapin. Jag har redan gatt i manga ar och ej
blivit bdttre, snarare samre.

Behandlingsplaner saknas

Bara drygt hélften anser att det har uppréttats en behandlingsplan for dem. Den innehaller d
oftast medicinering och/eller terapi men dven arbete/sysselséttning, kontaktperson och
personlig assistent forekommer. De senare i alldeles for liten omfattning, visar ménga
fortvivlade svar. En del ndmner stodet fran anhdriga som en viktig del i behandlingen. En
tidig behandling dr angeldgen for att det sociala livet ska kunna upprétthdllas. Manga
OCD-drabbade har en mycket god uppfattning om vilken hjilp de 6nskar sig:

- Beteendeterapi borde vara en sjdilvklarhet vid alla oppna psykiatriska mottagningar. Man
ska inte behova ldgga ner en formégenhet for att fa denna hjdlp som bevisligen hjdlper
tvangssjuka avsevdrt bdttre dn traditionell psykodynamisk behandling.



- Onskar att det fanns veckokurser man kunde gd pd och bo diir och fi beteendeterapi och fi
tréffa andra med samma problem /.../. Men dven fd hjdlp en gdng i veckan av en person som
kan hjdlpa till vid exponeringen hemma.

- Nagon jag kan ringa till om jag mdr daligt, som inte tycker jag dr jobbig.
- Hjdlp att fa tillbaka en del av det sjilvfortroende man tappat.

Det ér inga stora krav som de OCD-drabbade har pa livet, visar undersokningen. De flesta vill
klara helt vanliga saker, som vi andra litt tar for givna. Svaren pé fridgan, vad man skulle gora
om man blev symtomfti far askadliggdra detta:

- Gd pd golvet barfota hemma. Ldta var katt komma in i huset och ldta den ligga och sova i
min sdng. Stanga av kranar med hdnderna i stdllet for med tvdttlappar.

- Jobba med det som jag verkligen vill men inte kan pa grund av OCD.

- Krama om dem jag tycker om. Jag kinde alltid att jag kunde "smitta" min familj om jag tog i
dem for mycket.

- Jag vill kunna géra sadant som jag kunde gora forut, resa och trdffa folk hur som helst, dta
ute. Vet inte om man kan hoppas pa det.

- Vet inte (vad hon skulle géra), kommer inte ihdg hur det kéinns Ildngre.

For de som varit sjuka ldnge kan det vara svért att komma ihdg hur ett "normalt" liv ser ut och
kanns. Kanske kan han/hon inte av egen kraft sdka hjélp och orka bli frisk. Det kanske behovs
ett "hjdlpjag" som kan stodja och uppmuntra och kanske visa hur man brukar gora i olika
vardagssituationer. Det &r létt att glomma att ett "normalt" liv hela tiden trdnar oss i sociala
fardigheter. Synen pé framtiden &r bland annat beroende av vilken hjdlp man har fatt och om
man har ndgra sociala kontakter kvar.

- Jag kommer att ha dessa problem till viss del, men jag kommer att ldra mig behdirska dem
och leva ett normalt liv. Positivt alltsa!!!

- Att jag ska bli friskare och viirdesdtta livet. Arbeta. Ha en partner. Alska.
- Jag tror att det "fixar" sig pd ndgot sdtt. Jag tar en dag i sdnder och tvingar mig framdt.
Hittills har jag klarat mig skapligt. Det gdller att kdmpa emot motstandet och ge mig ivdg pad

ndgot varje dag.

- Att det kommer att fortsdtta likadant och att jag kommer att fa dnger och kval over att jag
"forstort" sa mycket for mina anhoriga. Skuldkdnslor, sorg och hoppléshet.



Vérden maéste individanpassas

En psykisk sjukdom é&r liksom en fysisk sjukdom bara en del av personen, &ven om
konsekvenserna for den sjuka och omgivningen kan bli stora. Déarfor méste varden inga som
en del 1 individens hela livssituation. Medan det {f6r en person rdcker med terapi eller medicin,
sd maste en annan person fa ett mer omfattande stod. Behovet av stodgrupper ér stort, en
insats som skulle kunna ha som mal att utbilda OCD-drabbade och deras anhoriga om
sjukdomen. Dir skulle den drabbade kunna bli uppmuntrad att genomga behandling. Under
sjdlva behandlingen behdver manga stdd bdde frin anhodriga och fran en stodperson. Ibland
madste de nirstdende sjdlva {4 stod for att kunna stodja. Det finns dérfor ett stort behov av att
samarbetet mellan Gppenpsykiatrin, socialtjinsten och den OCD-sjuka med familj fungerar
battre.

Riktlinjer borde foljas

Resultatet av enkédten ger oss mgjlighet att uttala oss om vara OCD-drabbade medlemmars
situation och mote med varden. Utifran resultaten kan vi inte uttala oss om OCD-sjuka i
storsta allménhet men vi kan kdmpa for att fler far tillgang till den hjélp som visat sig vara
effektivast. Bristen pa legitimerade psykologer med beteendeterapeutisk kompetens dr
skrammande stor. Det dr en pdgaende katastrof for alla OCD-patienter, som behdver denna
hjilp, att den allménna varden nistan helt saknar denna kompetens, trots att denna behandling
rekommenderas av Svenska psykiatriska foreningen (2) och Likemedelsverket (3). Aven
Stockholms léns landstings egen utredning (4), ser kognitiv beteendeterapi som den mest
verksamma terapeutiska metoden vid behandling av OCD.

Anita Odell

(1) P.H.Thomsen, 1996, "Nér tankar blir till tvang". Natur och Kultur 1997.

(2) SPF och Spri, 1997, "Kliniska riktlinjer for utredning och behandling av dngestsyndrom".
(3) Info frén Lakemedelsverket, 1995, fran "workshop" 6ver @mnet "Farmakoterapi vid
angest".

(4) J. Cullberg, 1995. "Att prioritera for psykoterapi". Stockholms ldns landsting. I nédssta
nummer av "Nytt om OCD" féar du ldsa om de anhdrigas erfarenheter och fa deras synpunkter
pa varden enligt enkétsvaren.

Del 3:
Anhoriga till OCD-drabbade ocksa pliagade
OCD drabbar inte bara individer, utan hela familjer

Som anhdorig till en OCD-sjuk lider man niimligen ocksé pa olika sitt. Att se en dlskad
person ha svir och djup dngest gor att man kiinner sorg, oro och ibland skuld. Det



framgir av den tredje och sista delen av Anankes medlemsenkiit - som speciellt
uppmiéirksammar de anhorigas situation.

Niéstan samtliga anhdriga som har besvarat enkdten upplever att de OCD-drabbade lider svart.
Samtidigt menar en majoritet av de nérstdende att det dr nést intill omgjligt att inte dras in 1
olika ritualer och beteendemonster - 1 ett fafangt forsok att lindra den drabbades plagor.
Framfor allt ménga fordldrar beskriver hur man lider med barnet som har OCD, och ett stort
antal svar visar hur hela familjen drabbas i andra hand av sjukdomen:

- Oroar mig stindigt. Somnsvarigheter ibland, hjdrtklappning, koncentrationssvarigheter.
Forsoker ricka till, men kdnner att jag kommer till korta. Trots detta har hoppet inte dott.

- Det dr bdittre nu, men han har hdllit mig vaken massor med nditter under 10-15 ars tid for att
han inte kunnat sldppa vissa tankar.

- I stort sett hela livet styrs av hennes sjukdom. Aldrig semester, trdffa bekanta, dka pa landet.

- Vi kan inte ha ett normalt socialt umginge. Jag dr alltid orolig, pd spéinn. Ar hela tiden "tre
steg fore" for att undanrdja san't som kan vicka angest hos honom. Detta gdller hela tiden
och beror i stort sett allt vi gor.

- Det storde hela familjen, syskonen kunde inte ta hem kamrater. Det blev ocksa dyrt.

Fatal anhoriga omérkta

Av de totalt 143 anhoériga/nérstdende runt om i landet som har besvarat Anankes
medlemsenkat dr det endast ett litet fatal som tycker att de inte lider med den sjuke. Av de 143
svaren har for 6vrigt 111 ocksa inkommit fran den eller de i familjen som é&r direkt drabbad av
OCD. Det ar framfor allt modrar som har besvarat enkédten, men dven en del fiader. Svar har
ocksa inkommit fran make, maka eller sambo. Négra fa svar har kommit in fran
van/néirstdende och ett svar fran ett barn till en drabbad. Medelaldern hos de anhoriga som har
besvarat enkéten dr runt 50 ar. De flesta anhdriga uppfattar att den drabbade undviker olika
angestframkallande situationer. Ménga tycker ocksé att han/hon undviker en eller flera
personer 1 eller utanfor familjen som pé olika sétt vicker rddsla eller obehag. De anhoriga
beskriver symptomen pd ungefdr samma sétt som de drabbade sjidlva, men ndmner oftare ett
undvikande beteende hos den sjuke. Genomgéende ar att kunskap om OCD saknades hos de
anhdriga nér sjukdomssymptomen borjade uppméarksammas:

- Det var mycket svart innan man ldst och forstatt mer om sjukdomen. Kdnde fortvivian,
ndstan panik.

- Fanigheter tinkte jag forst. Efterhand forstod jag allvaret och pldgan. Det hela hade bérjat,
berdttade hon, redan fore tio ars dlder. Hon ville inte tala om saken da.

- Man blev rddd och undrade om han var psykiskt sjuk; schizofren till exempel.



- Jag blev fullstindigt chockerad! Hennes vdrld var totalt olik min "normala" virld. Jag
kénde fasa, frustration och dngest.

Familjekonflikter vanliga

Angesten hos den som har OCD tar sig ménga olika uttryck men de sjélva och familjen
beskriver den pa liknande sétt. Av naturliga skél dr det de nérstdende som oftare beskriver hur
angesten och tvanget leder till aterkommande konflikter i familjen. Det blir ofta bade
konflikter med den sjuka nér ritualerna stor familjelivet, och konflikter mellan fordldrar néir de
inte kan enas om hur de ska forhalla sig till det OCD-sjuka barnet. Ett stort antal narstdende
talar ocksd om behovet av forsikringar, som ibland kan utvecklas till ett tidsodande dltande.

- Behov av upprepade forsdkringar. Ibland ndgra ganger, ibland flera hundra.

- Oro, rddsla, aggressivitet om det tvangsmdssiga stordes. En kdnsla av att vara tokig men
dndd normal, fruktansvdird fortvivian.

- Om hon, till exempel, dr osdker pd om nagonting dr rent, yttrar det sig forst som rddsla som
overgdr i stark dngest och ett visst matt av aggression. Dessa symtom minskar ndr hon sedan
exempelvis tvittar om plagget och duschar. Men da uppstdr nya destruktiva tankar pa grund

av att hon har gett efter for sin, som hon ndgonstans vet, "orealistiska" sjukdom.

Angesten gér att den sjuka ibland beter sig pa ett sitt som hon/han inte sjilv vill, och
uppenbarligen dr de drabbade plagsamt medvetna om att man utsitter sina ndrmaste for besvér
och oro. Det som en utomstaende kan uppleva som ren egoism fran den sjukas sida kan en
nirstadende ofta (inte alltid) se som ett uttryck for OCD. Néstan hélften av de nérstdende
upplever att sjukdomen pa detta sitt doljer den drabbades "rétta" personlighet.

Tar mycket tid

Den drabbades tvidngstankar och tvangshandlingar tar ofta flera timmar 1 ansprak varje dag.
Aven de flesta nirstdende dgnar mer eller mindre av sin tid 4t den drabbade och dennes
sjukdom. Ofta blir en av familjemedlemarna mest indragen i olika tidsddande ritualer. Allt
frdn ndgon timme per vecka till ndstan all vaken tid gar &t till att forsoka lugna och stodja den
drabbade, visar svaren. Eftersom sjukdomsinsikten oftast dr god hos patienter med OCD blir
det anda mgjligt att tala om sjukdomen. De flesta anhoriga tycker att det gér att tala Gppet om
OCD inom familjen, och en del tycker att det gar nagorlunda bra. Endast ett fatal saknar
denna mojlighet helt.

- Numera kdnner hon stort fortroende for mig. Ndr hon var yngre fick vi inte tala om detta.

- Vi pratar om den (sjukdomen) men hon undanhaller en del ddirfor att hon inte orkar ta itu
med problemen.

- Vi ldser och diskuterar om problemen.



- Att svaret ej dr ja beror pd att vi rdakar i grdl om besviren.

P& manga olika sitt inverkar OCD pa familjelivet och pé de nirstaendes autonomi och
integritet. Ndstan hélften av de anhoriga anger 1 svaren att de inte kan ha en normal semester.
De kdnner att de méste finnas till hands eller anpassar sig efter den OCD-drabbades behov.

En del makar tar konsekvenserna av detta och aker pd egen semester, men sorjer dver att
livskamraten ej 4r med. Inte heller familjer kan ha semester tillsammans och dven syskonen
fir en sdamre livskvalitet, visar enkdten. Familjernas ekonomiska situation paverkas ibland
maérkbart.

En dryg femtedel av de anhoriga har bekostat den drabbades terapi (olika terapeutiska
metoder) med allt fran 1 000 kronor upp till 100 000 kronor (psykoanalys). Till detta kommer
de ibland hoga kostnaderna for extrem forbrukning av exempelvis rengoringsmedel eller ett
stort svinn nér "besmittade" kldder, mat eller till och med bilar méste kasseras. Svart umgas
med véinner

Drygt hilften av de anhoriga tycker att OCD forsvarar deras umginge med védnner och
bekanta. Mycket talar for att nirstaende till en person som lider av OCD i manga avseenden
har en lika anstrangd situation som nérstdende till andra psykiskt 1dngtidssjuka (med till
exempel schizofreni eller mano-depressiv sjukdom). Svaren 1 Anankes medlemsenkit
overenstimmer med de svar som redovisas 1 undersokningen "Att vara anhorig - med speciellt
fokus pa foraldrar till psykiskt langtidssjuka personer."(1)

En skillnad &r dock att de OCD-sjukas familjer inte utsitts for vild eller hot mot den egna
personen.

En femtedel av de anhdriga dr dock sa trotta eller andrahandsdrabbade att de inte orkar eller
kan ha ndgot umgénge utanfor familjen. 15% har sjdlva varit sjukskrivna pa grund av den
anhorigas OCD. Nagra roster ur enkéten:

- Var relation blir naturligtvis lidande av hans beteende da hans tankar stindigt sysslar med
olika tvangsfunderingar och da har svdrt att ha en normal kommunikation. Han kéinns ofta
franvarande och da han far dngestanfall blir jag "mamma" (sdiger hustrun) som férebrdr och
trostar och "hjdlper" = stjdlper, jag vet.

- Vi har levt sd ldnge med sjukdomen sa man vet inte hur det skulle vara utan den.
- Hans syster lider och orkar ibland inte.
- Kompisar kan inte bara titta in spontant. Nér vi bjudit in nagon gar det oftast bra, men jag

dr alltid splittrad pd grund av min oro for vad dom gév, for jag vet vilka foljder det far nér de
gatt.



- Tidigare kunde jag inte ta hem ndagon pd grund av bacillskrdcken. Han blev fortvivlad.
Kunde till exempel inte sitta pa den stolen (ddr gdsten suttit).

Sjalvmordsoro utbredd

Nastan hélften av de ndrstaende oroar sig mer eller mindre ofta for att den drabbade ska ta sitt
liv, en rddsla som innebér en svér stress. Ndstan hilften av de anhoriga har upplevt att deras
sjuka nérstdende har blivit illa behandlade eller mobbade. 35 procent har blivit det 1 skolan,
oftast pa grund av OCD. Det dr en ndgot hogre siffra &n vad de drabbade sjdlva anger. Nir ett
barn blir mobbat inverkar det pé hela familjelivet och eventuella syskon. Hela familjen
forsitts 1 en allvarlig stressituation. En del beréttar att barnet inte har orkat fullfolja sin
skolgang. Aven pa arbetsplatsen eller i sldkten uppfattar man att den drabbade ibland blir illa
behandlad:

- Hon var mycket ensam och utstott ur gemenskapen i skolan. Hade fa kamrater...Det gick
honom hart till sinnes att hans bdsta kompisar inte vagade stdlla upp till hans forsvar. Hans
far hade inte minsta 6verseende med hans besvdr. En foljd av detta blev nog att jag stdllde
upp desto mer, vilket kanske var negativt.

- Ldrarna i hans skola har i flera fall, huvudsakligen fatt for sig att han dr lat néir han har
svdrt att komma igdang. Ldrarna har inte riktigt forstdtt ndr jag sokt forklara.

De flesta anser att de sjélva dr den drabbades framsta stod 1 vardagen. Endast ett fatal uppger
att stodet kommer fran en avlonad person. Nagra fa menar att den drabbade fér bra stod av
van/vanner. De néirstdendes beskrivning liknar mycket de drabbades.

Anhdoriga saknar stod

Relativt manga av de anhoriga har sjdlva ingen som de kan fa stod av. For det mesta forsoker
man stdtta varandra inom familjen. Vanner och foreningen Ananke kan ibland vara ett viktigt
stod. Endast ndgra fa ndmner att de fétt bra stod av psykiatrin.

En del har dock kant ett mycket bra stod fran den drabbades beteendeterapeut eller
behandlande ldkare. Som anhorig bemots man pa olika sitt beroende pa bland annat om
vérdgivaren har tillracklig kunskap om OCD.

En mindre andel av de anhoriga tycker att de mott bade forstielse och kunskap. Ungefar
hilften tycker att de mott forstaelse men inte tillrdcklig kunskap. Det dr dock néstan en
tredjedel som anser att de inte mdott ndgon forstéelse alls som anhoriga eller rent av blivit
krankta:

- Jag har forsokt fa stod av huslikare och annan ldkare. Vdrdcentralen hade ej kunskap om
detta sd jag skulle vinda mig till ldkare pa psykkliniken. Han (sonen) var sd ddlig da. De
gjorde ej hembesdok och vintetiderna var langa. Tala om ensamhet, maktloshet.



- Fran bérjan forstod vi att vdr son"drabbats av inkompetenta fordldrar", vilket vi blev
ledsna, men mest arga 6ver. - Nér min anhoriga sékte hjdilp rekomenderades vi att gd i
familjeradgivning, som i sin tur foreslog att vi skulle separera.

- Genom Ananke har jag motts av bade forstaelse och gemenskap. En viss forstdelse har jag
ocksa fdtt av en kurator samt av en kompis. Men i 6vrigt tycker jag att psykvdrden tar for ldtt

pa den anhoriges situation, dd den mdnga gdnger kan vara minst lika svar som den
drabbades.

Beteendeterapi bést

De anhoriga har med egna ord berdttat vad man tycker har hjilpt bést av den behandling
personen med OCD fatt. I stort sett svarar de anhoriga som de drabbade. En viss skillnad finns
dock och den bestar i att de anhoriga (86 procent) dr dnnu mer positiva till det goda som
beteendeterapin fort med sig. 51 procent &r mycket positiva till medicinens effekt. Flertalet
tycker sig ha kunnat mérka att medicineringen gett den drabbade mer eller mindre god
symptomlindring. Familjen uppmuntrar ofta den drabbade att ta emot medicinsk behandling.
En del anhoriga tycker ddremot inte att medicinen verkar ha hjélpt alls, Ibland beroende pa att
patienten traffar likaren for séllan och saknar stod fran denna. De anhdriga dr &nnu mindre
positiva dn de drabbade till samtalsterapins effekt.

De anhoriga papekar ocksa hur viktigt familjens och omgivningens stdd ar liksom den
drabbades egen kamp mot sjukdomen. De anhoériga fick ocksé beritta vad man uppfattar har
hjalpt minst av den behandling den drabbade fatt. Har svarar de anhoriga pa samma sitt som
de drabbade sjélva. 38 procent anser att samtalsterapin hjilpt minst. 11procent anser att
medicinen hjilpt minst. Endast 2 procent anser att beteendeterapin hjdlpt minst och hér
handlar det till exempel om att fordldern anser att barnet inte forstod hur beteendeterpin
fungerar.

Flera anhoriga ndmner att familjesamtal inom barn- och ungdomspsykiatrin var meningslosa
eller skadliga:

- Vi sékte hjdlp pa PBU da dom forsta mycket patagliga symtomen upptrddde i 14-darsaldern.
Dar gick vi hela familjen pd samtal i over ett drs tid, ingen av oss tyckte det hjdilpte, pd ndgot
vis, det var mycket jobbigt.

- Inldggning pa barn- och ungdomspsyk. hjdlpte minst.

- [ ett tidigt skede blev det fel; fel personer och fel medicinering. Efter 9 dar borjade rdtt
behandling, ndr han fick en kunnig psykiater.

Fyra femtedelar av de anhoriga onskar att den drabbade ska fa beteendeterapeutisk hjélp. Till
saken hor naturligtvis att foreningen Ananke rekommenderar beteendeterapi och att det &r en
vélinformerad grupp anhdriga. Genom att ldsa om sjukdomen har man fétt en god forstéelse
for den inldrningseffekt som finns i det svara angesttillstdnd som OCD ér (2).



De flesta forsoker att uppmuntra den sjuka till beteendeterapeutisk behandling. Manga kénner
sig fortvivlade over att kognitiv beteendeterapi dr omojlig att erhélla pa de flesta hall i landet,
trots att behandlingen ger si goda och bestiende resultat pa forhillandevis kort tid. Aven nir
beteendeterapi finns tillgdnglig far ibland de anhdriga envisas linge med att forsdka motivera
den drabbade att soka denna hjilp.

- Nu dintligen vill hon gd med pd att préva det!

- Vill varken ta emot medicin eller terapi. Tycker sig klara detta sjilv. Ar ridd for medicinen
och vet heller inte hur livet blir ndr man eventuellt blir fri fran sina problem. Det har gatt for
ldng tid. - Hon dr rddd. Psykiatriska oppenvdrden har intalat henne att hon inte klarar det.

- Bara tanken dr dngestframkallande. Borde fdtt rdtt hjdlp genast i tondren ndr han dnnu var
sd oerhort motiverad och skulle ha tagit emot hjdlpen. Men det flummades bort i nonchalans
och okunskap.

- Ar ridd, osciiker. Tycker att jag dr hjilplés infor problemet. Jag har ju med en vuxen person
att gora sd jag kan ej tvinga mig pa honom. Ibland skulle jag vilja ta honom i nypan och be
honom ta hjdlp, men for vems skull???

Behandlingsplaner nodvindiga

Bara 60 procent av de anhoriga anser att det finns en behandlingsplan for den drabbade. I den
ingér da for det mesta medicin och/eller terapi. Kontaktperson eller personlig assistent i nagra
fall och ibland arbete/sysselsdttning. De anhoriga 1 foreningen Ananke har ofta en vilgrundad
uppfattning om vilken hjédlp man 6nskar ska komma de OCD-sjuka till del (3).

- Som drabbad av OCD (av allt att doma) har min dotter inte haft styrka nog att kraftfullt
driva sin egen sak och som anhorig till en drabbad vuxen har det for mig varit ndst intill
omajligt att agera i hennes stdlle. Ddrfor vore det livsviktigt, ndr den drabbade kommer i
kontakt med sjukvadrden, att inte slippa taget och skicka denna ut i en oviss framtid utan
uppridtta en behandlingsplan vird namnet.

- Det viktigaste tycker jag vore att fa tillgang till en bra psykiater, insatt i hela
OCD-problematiken. Nagon som kunde ge rad och stod betrdffande eventuell medicinering,

beteendeterapi och dven det snariga systemet for att soka ekonomisk hjdlp.

- Ett storre samarbete med skola, hem och omgivning. Samt att inte ge fordldrar de
skuldkdnslor som vi i stor utstrdckning fick.

- Beteendeterapi, vilket inte finns ddr vi bor och hjdlp till meningsfull sysselsdttning.



Anhdoriga tar stort ansvar

De anhorigas/nérstaendes syn pa den drabbades och den egna framtiden &r ndstan alltid
sammanlidnkade och helt beroende av den hjélp som erbjuds personer med OCD. Ett alltfor
stort ansvar véltras ofta dver pa de anhdriga nir inte adekvat hjilp ges:

- Morkt framéver. Varfor satsas sd lite pd dessa unga? Ar mycket besviken. Piller i néven och
sen dr det bra. - Jag vill inte att mitt liv ska styras av hans sjukdom, jag vill att han ska fa den
hjdlp han har vt till.

- Finnas till hands. Fa vara mamma ldngre dn normalt.
- Jag maste leva linge nog, sd att han "star stadigt” pd egna ben.

- Jag hoppas att ni, i er information till varden angaende tvangssyndrom, dven verkar for oss
anhériga. Mdnga ganger dr vi dubbelt drabbade, eftersom vi tvingas leva i den "sjukes"
verklighet och ta del av all den dngest som det ger, samtidigt som vi ocksd mdste leva i vdr
egen verklighet, som dr fylld av frustration, grusade forhoppningar och ensamhet. Denna
situation kan man inte tvditta bort och dova for stunden, den dr alltid lika ndrvarande.

- Efter all hjdlp han fdtt och med egen insats mar han bra nu. Jag har kdnt min man i mdnga
ar. Jag har ldrt mig att tinka pd mig sjdlv.

Den bild undersdkningen ger av familjernas svara situation stimmer i de flesta avseenden
med erfarenheterna hos var systerorganisation i USA, The OCD Foundation, genom deras
medlemsundersokning (4). P4 bdda héllen efterfrdgas stodgrupper for familjerna, som har
dokumenterad god effekt (5). Den hjilp man efterfrigar till den OCD-sjuka kan sammanfattas
som en intensiv insats med stor delaktighet av de nirstdende. Svenska Psykiatriska
foreningens och Likemedelsverkets med fleras rekommendationer for utredning och
behandling, stimmer vil 6verens med vad de anhoriga efterfragar for sina sjuka.

Tillgdngen till kognitiv beteendeterapi dr obefintlig pa alltfér ménga platser 1 landet vilket
skapar kinslor av vanmakt och frustration hos manga anhdriga. Méanga efterfragar
kontaktperson/personlig assistent till den sjuka. Det dr ibland n6dvindigt med en stodperson
som kan hjélpa och stddja den som har OCD nir trdningen/exponeringen ska dga rum.

Det kan annars upplevas som en dverméktig uppgift att utsitta sig for det man fruktar, men
som likvél dr den mest verksamma delen av behandlingen. Det framhalls ocksé att stod
behovs under lang tid for att behandlingsresultaten ska bli bestdende. Kostnaderna for en
intensiv insats maste vdgas mot det faktum att OCD gar att framgéngsrikt behandla, vilket pa
sikt blir en stor vinst for den enskilda, familjen och samhillet. Att en dryg fjardedel av de
drabbade antingen har sjukbidrag eller dr fortidspensionerade &r i de flesta fall en helt onddig
och felaktig dtgéird som beror pd att inte effektiv hjilp satts in. De anhoriga efterlyser
samordning mellan vuxenpsykiatrin, socialtjdnsten, forsakringskassan och
arbetsformedlingen. Foréldrar till barn och ungdomar 6nskar féorutom adekvat behandling &t



sitt barn, att skolor och allménhet ska f4 mer kunskap om OCD och forstéelse for vad
funktionshindret innebér for familjen.

Anita Odell

(1) Socialmedicinsk tidskrift, 1997, hifte 4.

(2) Olle Wadstrom "Tvangssyndrom. Orsaker och behandling ur ett beteendeterapeutiskt
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Rapporten dr skriven utifrdn en medlemsenkét 1998 1 Riksforeningen Anankes (tidigare namn
for Svenska OCD-forbundet).

Fotnot: Vi i styrelsen for riksforeningen Ananke vill tacka alla er som har svarat pd frdgorna.
Ni har gjort det i forhoppningen att ert svar ska kunna bidra till att OCD (tvangssyndrom) blir
mer uppmérksammat och att vard och forskning kring detta allvarliga funktionshinder ska fa
de resurser som dr nddvandiga. Var forhoppning &r att vard-ansvariga inom kommun och
landsting ska fa upp 6gonen for den mycket svéara och tunga situation som familjer hamnar i
nér en dlskad familjemedlem har OCD. Vi vill ocksé tacka Anita Odell {or all den tid och
mdda som hon lagt ned pa denna omfattande undersékning. Medlemsenkéten har mojliggjorts
genom stdd frdn Allménna arvsfonden.

Kenneth Eriksson



