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Svenska OCD-férbundet

"Tvéttar hdnderna dubbelt sG mycket
som innan pandemin, och det var
mycket redan innan.”

Coronapandemin
— hur paverkas personer med diagnoser inom
ocd-spektrumet?
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Sammanfattning

Svenska OCD-foérbundet har under juni 2020 genomfort en enkatundersokning for att ta reda
pa hur personer med diagnoser inom ocd-spektrumet paverkats av den pagaende
coronapandemin. Totalt har 342 personer besvarat enkdten, varav 201 med egen diagnos
och 141 anhdriga.

Svaren visar att valdigt manga har paverkats negativt av pandemin och de restriktioner som
uppkommit for att begransa smittspridningen. 50 % av dem som har egen diagnos upplever
att deras ocd-relaterade besvar har 6kat under pandemin, varav 18 % uppger att besvaren
Okat betydligt. Svaren pekar pa att yngre personer paverkats mer negativt an aldre, och att
nagot fler kvinnor an man upplever att problemen har 6kat.

Det psykiska vdlmaendet 6verlag har ocksa paverkats negativt. 65 % sdger att deras kénsla
av stress och irritation har 6kat, och 56 % sager sig vara mer ledsna/deprimerade an tidigare.
Kanslan av ensamhet har 6kat fér 47 % och 30 % oroar sig mer for sin ekonomi.

Aven anhériga har paverkats negativt av pandemin. 47 % av de anhdriga anger att de
behover lagga mer tid och energi for att stotta personen med diagnos. Ju yngre personen
med diagnos ar, desto vanligare ar det att den anhorige behdvt stétta mer. En dnnu stérre
andel av de anhdériga, 60 %, har under pandemin oroat sig mer for personen med diagnos.

Svenska OCD-forbundet

Svenska OCD-férbundet &r en rikstackande ideell forening som har som dandamal att stodja
personer med egen erfarenhet av ocd (tvangssyndrom) och/eller ocd-relaterade tillstand och
deras anhoriga. Forbundet verkar for att dessa personer snabbare far ratt vard, ett battre
stod och en battre forstaelse fran samhallets sida. Till ocd-relaterade tillstand raknas:

e Tvangssyndrom, ocd. Ihallande, plagsamma tankar som vadcker oro och angest, oftast
i kombination med tvangshandlingar for att ddmpa angesten.

e Dysmorfofobi, bdd. Aven kallad ”inbillad fulhet”. Innebar att man har en bild av sig
sjalv som inte stimmer samt att man lider extremt mycket av sitt utseende i sa stor
utstrackning att det sociala livet blir paverkat.

e Samlarsyndrom, hoarding. Patologiskt samlande och svarigheter att rensa och kasta
saker leder till forsamrad funktion socialt eller andra viktiga avseenden, som t.ex. att
ha en sdker hemmiljo.

e Trichotillomani, hair-pulling. Tvangsmassigt och aterkommande ryckande av har pa
huvud, i ansikte eller andra delar av kroppen. Flackvisa kala flackar, hudproblem och
sociala begransningar kan uppsta som foljd.

e Dermatillomani, skin-picking. Tvangsmassigt och aterkommande plockande och
rivande pa huden. Sar och andra hudskador, liksom sociala begransningar, kan bli
foljderna.

e Olfactory Reference Syndrome. lhallande upptagenhet vid férestallningen att man
avger en oanstandig/stotande kroppslukt. Leder till lidande och begrasning av livet
t.ex. genom att undvika sociala sammanhang och 6verdrivet duschande.



Forbundet arbetar for att kunskapen om ocd och relaterade diagnoser ska 6ka bland
allmanhet, vardgivare, utbildningsanordnare, myndigheter och organisationer.

Hemsida: www.ocdforbundet.se
Kontakt: info@ocdforbundet.se

Effekter av coronapandemin - dvergripande bild

Totalt har 342 personer besvarat enkaten, varav 201 med egen diagnos och 141 anhdoriga.
Forutom nagra bakgrundsfragor kring alder, kon och diagnos har de flesta fragorna i enkaten
rort det psykiska maendet och hur det har paverkats under pandemin. Anhoriga har fatt gora
en bedémning av hur personen med diagnos paverkats (savida de inte angett att personen
med diagnos ocksa besvarat enkaten, da har de fragorna hoppats 6ver) och ocksa fatt
beskriva hur de sjdlva har paverkats i egenskap av anhorig. Ett par fragor har ocksa stallts om
onskemal och behov om digitala sammankomster, dessa fragor redovisas i en annan rapport.

| diagrammen nedan framgar att valdigt manga av de svarande med egen diagnos har
paverkats negativt av pandemin. 50 % upplever att deras ocd-relaterade besvar har
forvarrats, varav 18 % uppger att besvaren 6kat betydligt.

Det psykiska vdlmaendet 6verlag har ocksa paverkats negativt. 65 % sager att deras kénsla
av stress och irritation har 6kat, och 56 % sager sig vara mer ledsna/deprimerade an tidigare.
Kanslan av ensamhet har 6kat for 47 % och oron for ekonomin har dkat for 29 %.

Det kan vara vart att notera att dven om en person uppgivit att de inte paverkats negativt av

pandemin ar inte det entydigt med att personen mar bra — maendet kan ha varit daligt bade
fore och under pandemin. Nagra fa har upplevt mindre besvar an tidigare.

OCD-besvar och stress under pandemin.
Svarande med egen diagnos
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Ledsenhet, ensamhet och oro fér ekonomi.
Svarande med egen diagnos
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Nagra kommentarer fran enkatsvaren:

”Angest, oro. Dodsdngest. Oro ekonomi. Oro fér barnen om jag hamnar pé sjukhus eller dér
(jag ér ensam med 3).”

”Hemarbete och socialt avstdnd har bidragit till sémre vardagsrutiner och mer ensamhet.
Hégre stress och mer nedstdmdhet har bidragit till 6kad dngest och mer problematik med
tvdngstankar och grubblande.”

“Det paverkar mig inte. Har alltid 6nskat dé dG min dngest alltid funnits.”

“Upplever mig lugnare é@n min omgivning, tror den hdr oron varit min verklighet i manga Gr
medan kdnslan att inte ha kontroll dr vdrre fér andra som inte ér vana att leva dagligen med
oro och dngest. Har dnda sjélv varit sjuk och dr givetvis orolig for familj och vdnner, men
mina "vanliga" besvdér har nog faktiskt minskat. Vdldigt intressant kénsla att vara den som
lugnat andra...”

Tittar man pa hur olika aldersgrupper har paverkats av pandemin visar svaren att de yngre
med egen diagnos i hogre grad upplevt att deras ocd-relaterade besvar har 6kat. Antalet
svarande i den yngsta och den aldsta alderskategorin bland dem som har egen diagnos ar
ratt litet, men daven anhoriga som gjort beddmning av hur personer med diagnos har
paverkats av pandemin uppger att de yngre paverkats i hogre grad:
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Om bilden av den aldsta gruppen, personer som ar 70 ar eller dldre, ar representativ ar svart
att bedoma, eftersom vi har inte fatt in nagra svar fran nagon anhorig och endast 11
personer med egen diagnos i aldersgruppen har svarat. Men trenden att de yngre
aldersgrupperna paverkats mer negativt an de aldre ar densamma bade nar anhoriga och
personer med egen diagnos har svarat.



Man kan notera att anhoriga generellt bedomt att paverkan varit lagre an vad personerna
med egen diagnos har angett. Det kan vara svart for en anhorig att ha full koll pa
tvangstankar och tvangshandlingar (som ocksa kan vara mentala och inte vara synliga for
omgivningen), sa det kdnns rimligt att anta att personen med egen diagnos har en battre bild
av hur hen paverkats. Det kanns ocksa rimligt att anta att anhoriga som bor tillsammans med
personen med egen diagnos har en battre bild dn de som bor pa olika hall, det vill sdga att
anhoriga till barn och tonaringar har battre mojligheter att marka om de ocd-relaterade
besvdren har forandrats under perioden.

Aven nar anhoriga bedémer andra faktorer i den psykiska hilsan ger de en mindre negativ
bild dn vad personerna med egen diagnos angett. Men bade personer med diagnos och de
anhoriga uppger att det som paverkats mest ar stressniva/irritation, medan oro fér ekonomi
har forandrats minst.

Under pandemin har min anhoriges stress och irritation ...
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Vi har ocksa tittat pa skillnader mellan kénen, och ser att nagot fler kvinnor an man uppgett
att de har paverkats negativt. Denna skillnad bekraftas dven nar anhériga gor bedémningen.

Mina OCD-relaterade besvar har...
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Personer med tvangssyndrom - OCD

Bland de som besvarat enkaten har 182 personer angett att de har ocd, varav 126 personer
angett ocd som enda diagnos. Av de 182 personerna ar 69 % kvinnor. Bland de anhériga har
119 personer angett att personen med diagnos har ocd, varav 87 har angett ocd som enda
diagnos.



Mina OCD-relaterade besvar har...

Samtliga med OCD 12 72 59 33

Svarande med OCD +andra diagnoser 4 21 21 1

Svarande med endast OCD-diagnos 8 51 38 23
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Totalt anger 51 % av dem med ocd att deras besvar har 6kat, runt 18 % anser att besvdren
Okat betydligt. Personer som angett att de har flera diagnoser verkar ha paverkats en aning
mer negativt an personer som endast uppgett att de har ocd. Nagra personer har upplevt att
besvaren minskat, detta ar vanligare i gruppen med endast en diagnos.

Det finns manga olika kategorier av tvangstankar, men i kommentarerna ser man tva
grupper som framtrader tydligt med besvar som har direkt koppling till corona-smittan: dels
personer med tvangstankar som ror sig kring radsla att sjalv bli sjuk, dels personer med
tvangstankar som ror sig kring att skada andra.

“Eftersom jag jobbar pa sjukhus blir jag sténdigt pdmind om corona eftersom ddr finns
smittade patienter, och potentiella smittbdrare, och mdnga gar omkring med ansiktsmasker,
handskar osv. Redan innan coronan var éverdriven rddsla for smuts, bakterier, smitta,
kontamination en del av min ocd. Coronan har definitivt triggat igdng ocd:n till nya héjder.”

“Har rddsla att skada andra, och det finns ju reella risker att skada andra i och med smitta
som kan gd fran mig till nagon annan.”

“Tvdttar hédnderna dubbelt sa mycket som innan pandemin, och det var mycket redan innan.
Mycket dngest.”

“Totalt kaos. Har suttit inldst hemma i snart tre mdnader, bokstavligen inte pratat med
ndgon annan face-to-face pd denna tid, och hégst en gdng/ dag, oftare varannan, var tredje,
pratar jag med ndgon pd mobilen. [...] Tvittar mig s vansinnigt mycket. Minst 30 sekunder
per géng och minst tvd omgdngar per gdng sa att sdga. Rdkar jag snudda nagot sedan, mitt
ansikte, hdr eller ndgon yta som jag inte bedémt vara "ren" sd ska det tvdttas igen. Férsta
veckan jag satt isolerad gick det dat 4 flaskor flytande tvdl/vecka. Nu ndgot mindre.
Fdr ocksd noja pa att jag fdtt corona pd ldpparna och mdste torka munnen pd papper. Har en
toarulle intill mig som jag torkar munnen pa typ jimt. Gar at 1-2 rullar per dag bara till



detta. Har tva kompisar som hjélper med handling. Ndr dessa levererar varor utanfér min
dorr bérjar "processen". Handskar pd, hdlla andan, 6ppna dérren, ta in kassarna, stélla pd
golvet i kéket, sen torka av alla varor utanpa extremt noggrant med stark klorinlésning innan
det kommer in i kyl etc. Tar éver en timme och stressnivdn dr skyhég. Sen ska kassarna
sldngas och golvet ddr de statt och omkring saneras. Tva ggr med klorin, sedan tva ggr med
vatten o diskmedel. Sen ska jag saneras. Det ska borstas hdr och sdttas upp pa nytt, bytas
om, men forst tvdttas hysteriskt, hdnder och underarmar och ansikte/hals. Allt som allt tar
hela processen 1-2 timmar innan jag dntligen kan slappna av lite och brukar da vara helt slut.
Sedan kommer dndad dngest och hallande av andan varje gang jag 6ppnar kylen och har alltid
plastpdsar pd bada hdnderna ndr jag tar fram och anvdnder nat fran kylen. Det hdér dr bara
en liten, liten del av hur detta har pdverkat.”

Aven personer som inte har uttalat fokus kring smuts och smitta i sin OCD har paverkats
negativt av pandemin:

“Min ocd férvdirras ndr jag dr ensam hemma mycket, da fastnar jag ldttare i fel
tankeménster. Detta har varit ett problem dd man dr hemma ensam mer.”

“Har lite sysselsdttning vilket gér att tvangstankar trénger sig pa. Nédr min anhériga har fullt
upp pd plats i skolan, far vara social, kan gé pG@ gymmet och tréina, ja da har de sista tre dren
fungerat jéttebra. Plétsligt faller allt samman. Ingen trdning, inga sociala kontakter, bara
skola. DG mycket tid 6ver som gdr till annat.”

Flera kommenterar ocksa hur deras behandling och myndighetskontakter paverkats under
pandemin:

“Det som dr mest jobbig fér mig med renlighetstvdng och rddsla for att bli sjuk, ér att
overallt i samhdllet uppmanas man till handtvitt noga och ofta. Medan min behandlare
sdger tvdrtom, sa det dr svdrt att veta hur jag ska hantera risken att bli sjuk i corona och

vilian att bli frisk.”

“Irriterad pa att allt i samhdllet inte fungerar som det ska, ex kollektivtrafiken och varden.
Sip-méten blir digitalt och jag dr orolig 6ver ekonomin och att jag kan géra fel. Tycker det dr
ldttare att ha ett socialt méte sa att det inte blir ndgra missférstand som jag mdste ha
dngest 6ver sen.”

”Min dotter gdr pa behandling pa BUP som pa grund av covid nu sker via typ skype. Det
fungerar hyfsat, dock dr personliga méten att féredra, men helt klart ett bra alternativ under
radande situation.”
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Flera kommenterar att deras beteende inte kdnns sa udda i dessa tider. Det har har ocksa
bidragit till att nagra upplever att deras besvar har minskat:

”Inte sa mycket har féréndrats for mig med Corona. Tvdétta hédnderna noga gjorde jag innan
Corona. Isolerade mig gjorde jag innan. Héll distans gjorde jag innan. Var rédd fér smitta
férut ocksa. Sa jag tycker att Coronarddsla som andra upplever ér bara som en vanlig dag fér
mig med ocd.”

“Eftersom jag dndd tvdttar hdnderna vildigt ofta och ldnge har det ndstan varit sként att ha
en ursdkt infér andra mdnniskor att tvéitta hénderna. Ingen kollar konstigt pd en ndr man
tvdttar hdnderna en tredje gang den kvarten.”

“Lugnare dn vanligt da situationen i verkligheten fér en gdngs skull 6verensstdmmer med
min inre kénsla. Mdnga av mina tvangsritualer dr nu rekommenderade att utféra.”

“Corona medférde att de exponeringar som gjorts i vdr dotters behandling inte kunde
genomféras pd samma sdtt, och vi trodde att vi skulle behéva bérja om frén bérjan...men det
positiva mitt i Corona-elédndet sa kédnde hon sig mer férstadd. Hela virlden tvéttade
hédnderna! Hon kénde sig mindre udda, och som hon utryckte det: Antligen sé dr alla lite mer
renliga... Det har dven varit bra att kunna spendera mer tid tillsammans da vi arbetat /
studerat hemma, och det har varit mindre vardagliga stress-pdslag som fér henne varit en
utlésande faktor fér tvangsbeteende.”

Det finns ocksa andra exempel pa personer som matt battre i den nya situationen:

”I samband med Corona har jag inte haft mer besvdr én vanligt. Ddremot har jag nog matt
bdttre av social distansering dn vad jag trodde att jag skulle géra: jag har automatiskt dragit
ned pd tempot och dgnat mer tid Gt sddant som far mig att ma bra: trdning exempelvis,
boklésning mm.”

“Varit skont att fa arbeta hemifran och mindre stressigt. Férre triggers?”

Personer med trichotillomani och dermatillomani

Totalt har 37 personer med egen diagnos angett att de har trichotillomani (TTM) eller
dermatillomani (DTM), varav 21 i kombination med andra diagnoser. Forekomsten av dessa
diagnoser ar vanligare hos kvinnor an hos man, vilket ocksa speglas i den svarande gruppen
dar 33 av de 37 svarande ar kvinnor, 89 %.
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Pa fragan om de hur de ocd-relaterade besvaren har paverkats under corona-pandemin
svarar 54 % att besvdren har 6kat, varav 19 % uppger att de 6kat betydligt. De med flera
diagnoser har paverkats ndagot mer negativt an de som enbart har TTM eller DTM och ingen
som har flera diagnoser har upplevt nagon forbattring.

Mina OCD-relaterade besvar har...

Samtliga med DTM/TTM 1 15 13

Svarande med DTM /TTM + andra diagnoser O 9 8

Svarande med enbart DTM/TTM 1 6 5
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| kommentarerna tar man upp att mer tid ensam hemma paverkar negativt.
”Ju mer ensam jag dr, desto mer drar jag”

”Okat plockande, frémst p.g.a. 6kad oro. Innan pandemin hade jag ndgra enstaka sdr
orsakade av mitt plockande, medan under pandemin har jag upplevt mer sar och mer smdérta
frdn sdr. | och med pandemin har jag suttit hemma sjélv vildigt mycket och det har da blivit

uppenbart att social interaktion uppmuntrar mig till att inte plocka. ”

Tva personer upplever minskade besvar, en avdem namner minskad stress som trolig orsak.
Den andra skriver:

”Ju mer jag jobbat (snittat pd drygt 130%) och [...] skéter hela hemmet m.m. sG mdr mitt hdr
bdttre dn pd 30 dr. Det dr helt fantastiskt. Men sjdlv ér jag som ett utskitet pdron.”

Personer med andra diagnoser inom ocd-spektrum et

Nagra enstaka svar har kommit in fran personer med dysmorfofobi (7 personer, samtliga i
kombination med andra diagnoser), samlarsyndrom (5 personer, varav 4 i kombination med
andra diagnoser) och olfactory reference syndrome (1 person, i kombination med andra
diagnoser). Underlaget ar for litet for att vara representativt och darfor har vi inte tagit fram
nagra diagram relaterade till dessa diagnoser. Den enda kommentar som berdr ndgon av
dessa diagnoser ror dysmorfofobi (bdd):
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”Min bdd har minskat, dd jag knappt gdr utanfér dérren. Men mina andra besvdr har ékat,
dd jag har mer fritid én vanligt.”

Anhoriga
Anhoriga har fatt svara pa fragor om personen med diagnos (savida inte man angett att
personen med diagnos sjalv kommer att besvara enkaten) vilket redovisas i avsnitten ovan.

Dessutom har samtliga anhoriga fatt svara pa fragor om hur de sjalva har paverkats i sin roll
som anhorig under pandemin.
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47 % av de anhoriga anger att de behdver lagga mer tid och energi for att stétta personen
med diagnos. Ju yngre personen med diagnos ar, desto vanligare ar det att den anhorige
behdvt stotta mer. En annu stdrre andel av de anhdriga, 60 %, har under pandemin oroat sig
mer for personen med diagnos. Den siffran ser ratt lika ut oavsett vilken dlderskategori
personen med diagnos tillh6r. Vad galler behov att stotta personen med diagnos ekonomiskt
ser vi inte en lika stor effekt, cirka 17 % av de anhoriga instdmmer i det pastaendet.

Nagra kommentarer fran anhoériga:

”Oron har varit for om min anhérige skulle missa manga méten med sin psykolog p.g.a.
corona. Nu nér BUP har bérjat med mdjligheten till digitala méten kdnner jag mig lugnare.”

“V@ra liv har inte dndrats mycket p.g.a. pandemin. Vi lever ungefdr lika isolerat som férut.
Snarare alla andra som fdr leva som vi.”
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Om enkaten

Enkatundersékningen har genomforts av Informatorsprojektet inom Svenska OCD-
forbundet, i samarbete med OCD-féreningen Stockholm. Enkdten har uteslutande fyllts i
digitalt. Lank till den anonyma enkaten har skickats ut per mail till medlemmar i Svenska
OCD-forbundet samt publicerats pa hemsidor, Facebook och Instagram. Efter en vecka
gjordes en paminnelse om att svara pa enkdten. Det har varit mojligt att svara pa fragorna
fran 3 till 22 juni 2020.

Bade personer med egen diagnos och anhdriga har uppmanats att svara pa enkaten. Totalt
har vi fatt in 342 svar, 201 fran personer med egen diagnos och 141 fran anhdriga. Av de
anhoriga har 18 stycken angivit att dven personen med egen diagnos kommer besvara
enkaten och har darfor inte besvarat fragor om hur personen med diagnos paverkats under
pandemin.

En stor majoritet av de svarande har koppling till tvangssyndrom, antingen med egen
diagnos eller som anhorig, medan fa personer med koppling till BDD och samlarsyndrom har
svarat pa enkaten. Detta speglar till viss del medlemssammansattningen i Svenska OCD-
forbundet, men antalet svarande med BDD och samlarsyndrom ar anda ovantat fa och ger
inte tillrackligt underlag for att kunna dra nagra slutsatser kring dessa diagnoser. Gladjande
nog har manga med trichotillomani och dermatillomani svarat pa enkaten, har har spridning
av enkaten via olika grupper pa Facebook haft stort genomslag.

Sett till den dldersmassiga fordelningen bland de som svarat kan vi konstatera att personer
under 20 ar och personer 6ver 70 ar ar underrepresenterade bland dem som har egen
diagnos. Nar det galler barn och tonaringar kompenseras siffrorna till stor del av de uppgifter
som anhdoriga uppgivit, men for den aldsta aldersgruppen har ingen anhorig svarat. Metoden
som anvants for att skicka ut och besvara enkaten bidrar sannolikt till
underrepresentationen av aldersgruppen 70 + eftersom farre av forbundets adldre
medlemmar angivit ndgon mailadress och med stor sannolikhet ocksa ar mindre aktiva i
sociala medier.

Sett till konsfordelning bland de svarande finns en viss underrepresentation av man. Om vi
inte raknar in dem som enbart har trichotillomani och dermatillomani (dar forekomsten ar
mycket vanligare hos kvinnor dan bland man) dr andelen svarande kvinnor med egen diagnos
69 %, trots att forekomsten av ocd, bdd och samlarsyndrom ar ungefar densamma hos man
som hos kvinnor. Om vi lagger till svaren fran anhoriga som gett uppgifter om personen med
diagnos jamnas skevheten ut en aning och totalt utgor da antalet kvinnor cirka 61 %.
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