
 
 
 
 
 
 

”Tvättar händerna dubbelt så mycket 
som innan pandemin, och det var 

mycket redan innan.” 
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 – hur påverkas personer med diagnoser inom 
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Sammanfattning 
Svenska OCD-förbundet har under juni 2020 genomfört en enkätundersökning för att ta reda 
på hur personer med diagnoser inom ocd-spektrumet påverkats av den pågående 
coronapandemin. Totalt har 342 personer besvarat enkäten, varav 201 med egen diagnos 
och 141 anhöriga.  
 
Svaren visar att väldigt många har påverkats negativt av pandemin och de restriktioner som 
uppkommit för att begränsa smittspridningen. 50 % av dem som har egen diagnos upplever 
att deras ocd-relaterade besvär har ökat under pandemin, varav 18 % uppger att besvären 
ökat betydligt. Svaren pekar på att yngre personer påverkats mer negativt än äldre, och att 
något fler kvinnor än män upplever att problemen har ökat.  
 
Det psykiska välmåendet överlag har också påverkats negativt. 65 % säger att deras känsla 
av stress och irritation har ökat, och 56 % säger sig vara mer ledsna/deprimerade än tidigare. 
Känslan av ensamhet har ökat för 47 % och 30 % oroar sig mer för sin ekonomi.  
 
Även anhöriga har påverkats negativt av pandemin. 47 % av de anhöriga anger att de 
behöver lägga mer tid och energi för att stötta personen med diagnos. Ju yngre personen 
med diagnos är, desto vanligare är det att den anhörige behövt stötta mer. En ännu större 
andel av de anhöriga, 60 %, har under pandemin oroat sig mer för personen med diagnos.  
 
 

Svenska OCD-förbundet 
Svenska OCD-förbundet är en rikstäckande ideell förening som har som ändamål att stödja 
personer med egen erfarenhet av ocd (tvångssyndrom) och/eller ocd-relaterade tillstånd och 
deras anhöriga. Förbundet verkar för att dessa personer snabbare får rätt vård, ett bättre 
stöd och en bättre förståelse från samhällets sida. Till ocd-relaterade tillstånd räknas: 
 

• Tvångssyndrom, ocd. Ihållande, plågsamma tankar som väcker oro och ångest, oftast 
i kombination med tvångshandlingar för att dämpa ångesten. 

• Dysmorfofobi, bdd. Även kallad ”inbillad fulhet”. Innebär att man har en bild av sig 
själv som inte stämmer samt att man lider extremt mycket av sitt utseende i så stor 
utsträckning att det sociala livet blir påverkat.  

• Samlarsyndrom, hoarding. Patologiskt samlande och svårigheter att rensa och kasta 
saker leder till försämrad funktion socialt eller andra viktiga avseenden, som t.ex. att 
ha en säker hemmiljö.  

• Trichotillomani, hair-pulling. Tvångsmässigt och återkommande ryckande av hår på 
huvud, i ansikte eller andra delar av kroppen. Fläckvisa kala fläckar, hudproblem och 
sociala begränsningar kan uppstå som följd.  

• Dermatillomani, skin-picking. Tvångsmässigt och återkommande plockande och 
rivande på huden. Sår och andra hudskador, liksom sociala begränsningar, kan bli 
följderna. 

• Olfactory Reference Syndrome. Ihållande upptagenhet vid föreställningen att man 
avger en oanständig/stötande kroppslukt. Leder till lidande och begräsning av livet 
t.ex. genom att undvika sociala sammanhang och överdrivet duschande.  
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Förbundet arbetar för att kunskapen om ocd och relaterade diagnoser ska öka bland 
allmänhet, vårdgivare, utbildningsanordnare, myndigheter och organisationer. 

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

 

Effekter av coronapandemin - övergripande bild  
Totalt har 342 personer besvarat enkäten, varav 201 med egen diagnos och 141 anhöriga. 
Förutom några bakgrundsfrågor kring ålder, kön och diagnos har de flesta frågorna i enkäten 
rört det psykiska måendet och hur det har påverkats under pandemin. Anhöriga har fått göra 
en bedömning av hur personen med diagnos påverkats (såvida de inte angett att personen 
med diagnos också besvarat enkäten, då har de frågorna hoppats över) och också fått 
beskriva hur de själva har påverkats i egenskap av anhörig. Ett par frågor har också ställts om 
önskemål och behov om digitala sammankomster, dessa frågor redovisas i en annan rapport.  
 
I diagrammen nedan framgår att väldigt många av de svarande med egen diagnos har 
påverkats negativt av pandemin. 50 % upplever att deras ocd-relaterade besvär har 
förvärrats, varav 18 % uppger att besvären ökat betydligt.  
 
Det psykiska välmåendet överlag har också påverkats negativt. 65 % säger att deras känsla 
av stress och irritation har ökat, och 56 % säger sig vara mer ledsna/deprimerade än tidigare. 
Känslan av ensamhet har ökat för 47 % och oron för ekonomin har ökat för 29 %.  
 
Det kan vara värt att notera att även om en person uppgivit att de inte påverkats negativt av 
pandemin är inte det entydigt med att personen mår bra – måendet kan ha varit dåligt både 
före och under pandemin. Några få har upplevt mindre besvär än tidigare.  
 

 
 

http://www.ocdforbundet.se/
mailto:info@ocdforbundet.se
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Några kommentarer från enkätsvaren: 
 
”Ångest, oro. Dödsångest.  Oro ekonomi.  Oro för barnen om jag hamnar på sjukhus eller dör 

(jag är ensam med 3).” 
 
 

”Hemarbete och socialt avstånd har bidragit till sämre vardagsrutiner och mer ensamhet. 
Högre stress och mer nedstämdhet har bidragit till ökad ångest och mer problematik med 

tvångstankar och grubblande.” 
 

 
”Det påverkar mig inte. Har alltid önskat dö då min ångest alltid funnits.” 

 
 

”Upplever mig lugnare än min omgivning, tror den här oron varit min verklighet i många år 
medan känslan att inte ha kontroll är värre för andra som inte är vana att leva dagligen med 

oro och ångest. Har ändå själv varit sjuk och är givetvis orolig för familj och vänner, men 
mina "vanliga" besvär har nog faktiskt minskat. Väldigt intressant känsla att vara den som 

lugnat andra...” 
 

 
Tittar man på hur olika åldersgrupper har påverkats av pandemin visar svaren att de yngre 
med egen diagnos i högre grad upplevt att deras ocd-relaterade besvär har ökat. Antalet 
svarande i den yngsta och den äldsta ålderskategorin bland dem som har egen diagnos är 
rätt litet, men även anhöriga som gjort bedömning av hur personer med diagnos har 
påverkats av pandemin uppger att de yngre påverkats i högre grad:  
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Om bilden av den äldsta gruppen, personer som är 70 år eller äldre, är representativ är svårt 
att bedöma, eftersom vi här inte fått in några svar från någon anhörig och endast 11 
personer med egen diagnos i åldersgruppen har svarat. Men trenden att de yngre 
åldersgrupperna påverkats mer negativt än de äldre är densamma både när anhöriga och 
personer med egen diagnos har svarat.  
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Man kan notera att anhöriga generellt bedömt att påverkan varit lägre än vad personerna 
med egen diagnos har angett. Det kan vara svårt för en anhörig att ha full koll på 
tvångstankar och tvångshandlingar (som också kan vara mentala och inte vara synliga för 
omgivningen), så det känns rimligt att anta att personen med egen diagnos har en bättre bild 
av hur hen påverkats. Det känns också rimligt att anta att anhöriga som bor tillsammans med 
personen med egen diagnos har en bättre bild än de som bor på olika håll, det vill säga att 
anhöriga till barn och tonåringar har bättre möjligheter att märka om de ocd-relaterade 
besvären har förändrats under perioden.  
 
Även när anhöriga bedömer andra faktorer i den psykiska hälsan ger de en mindre negativ 
bild än vad personerna med egen diagnos angett. Men både personer med diagnos och de 
anhöriga uppger att det som påverkats mest är stressnivå/irritation, medan oro för ekonomi 
har förändrats minst.  
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Vi har också tittat på skillnader mellan könen, och ser att något fler kvinnor än män uppgett 
att de har påverkats negativt. Denna skillnad bekräftas även när anhöriga gör bedömningen.  
 

 
 

 
 
 

Personer med tvångssyndrom - OCD 
Bland de som besvarat enkäten har 182 personer angett att de har ocd, varav 126 personer 
angett ocd som enda diagnos. Av de 182 personerna är 69 % kvinnor. Bland de anhöriga har 
119 personer angett att personen med diagnos har ocd, varav 87 har angett ocd som enda 
diagnos.  
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Totalt anger 51 % av dem med ocd att deras besvär har ökat, runt 18 % anser att besvären 
ökat betydligt. Personer som angett att de har flera diagnoser verkar ha påverkats en aning 
mer negativt än personer som endast uppgett att de har ocd. Några personer har upplevt att 
besvären minskat, detta är vanligare i gruppen med endast en diagnos.  
 
Det finns många olika kategorier av tvångstankar, men i kommentarerna ser man två 
grupper som framträder tydligt med besvär som har direkt koppling till corona-smittan: dels 
personer med tvångstankar som rör sig kring rädsla att själv bli sjuk, dels personer med 
tvångstankar som rör sig kring att skada andra.  
 

”Eftersom jag jobbar på sjukhus blir jag ständigt påmind om corona eftersom där finns 
smittade patienter, och potentiella smittbärare, och många går omkring med ansiktsmasker, 

handskar osv. Redan innan coronan var överdriven rädsla för smuts, bakterier, smitta, 
kontamination en del av min ocd. Coronan har definitivt triggat igång ocd:n till nya höjder.” 

 
 

”Har rädsla att skada andra, och det finns ju reella risker att skada andra i och med smitta 
som kan gå från mig till någon annan.” 

 
 

”Tvättar händerna dubbelt så mycket som innan pandemin, och det var mycket redan innan. 
Mycket ångest.” 
 
 

”Totalt kaos. Har suttit inlåst hemma i snart tre månader, bokstavligen inte pratat med 
någon annan face-to-face på denna tid, och högst en gång/ dag, oftare varannan, var tredje, 
pratar jag med någon på mobilen. […] Tvättar mig så vansinnigt mycket. Minst 30 sekunder 
per gång och minst två omgångar per gång så att säga. Råkar jag snudda något sedan, mitt 
ansikte, hår eller någon yta som jag inte bedömt vara "ren" så ska det tvättas igen. Första 

veckan jag satt isolerad gick det åt 4 flaskor flytande tvål/vecka. Nu något mindre. 
Får också noja på att jag fått corona på läpparna och måste torka munnen på papper. Har en 

toarulle intill mig som jag torkar munnen på typ jämt. Går åt 1-2 rullar per dag bara till 
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detta. Har två kompisar som hjälper med handling. När dessa levererar varor utanför min 
dörr börjar "processen". Handskar på, hålla andan, öppna dörren, ta in kassarna, ställa på 

golvet i köket, sen torka av alla varor utanpå extremt noggrant med stark klorinlösning innan 
det kommer in i kyl etc. Tar över en timme och stressnivån är skyhög. Sen ska kassarna 

slängas och golvet där de stått och omkring saneras. Två ggr med klorin, sedan två ggr med 
vatten o diskmedel. Sen ska jag saneras. Det ska borstas hår och sättas upp på nytt, bytas 
om, men först tvättas hysteriskt, händer och underarmar och ansikte/hals. Allt som allt tar 

hela processen 1-2 timmar innan jag äntligen kan slappna av lite och brukar då vara helt slut. 
Sedan kommer ändå ångest och hållande av andan varje gång jag öppnar kylen och har alltid 
plastpåsar på båda händerna när jag tar fram och använder nåt från kylen. Det här är bara 

en liten, liten del av hur detta har påverkat.” 
 
 
Även personer som inte har uttalat fokus kring smuts och smitta i sin OCD har påverkats 
negativt av pandemin: 
 

”Min ocd förvärras när jag är ensam hemma mycket, då fastnar jag lättare i fel 
tankemönster. Detta har varit ett problem då man är hemma ensam mer.” 

 
 
”Har lite sysselsättning vilket gör att tvångstankar tränger sig på. När min anhöriga har fullt 
upp på plats i skolan, får vara social, kan gå på gymmet och träna, ja då har de sista tre åren 

fungerat jättebra. Plötsligt faller allt samman. Ingen träning, inga sociala kontakter, bara 
skola. Då mycket tid över som går till annat.” 

 
 

Flera kommenterar också hur deras behandling och myndighetskontakter påverkats under 
pandemin: 
 

”Det som är mest jobbig för mig med renlighetstvång och rädsla för att bli sjuk, är att 
överallt i samhället uppmanas man till handtvätt noga och ofta. Medan min behandlare 
säger tvärtom, så det är svårt att veta hur jag ska hantera risken att bli sjuk i corona och 

viljan att bli frisk.” 
 
 

”Irriterad på att allt i samhället inte fungerar som det ska, ex kollektivtrafiken och vården. 
Sip-möten blir digitalt och jag är orolig över ekonomin och att jag kan göra fel. Tycker det är 

lättare att ha ett socialt möte så att det inte blir några missförstånd som jag måste ha 
ångest över sen.” 

 
 

”Min dotter går på behandling på BUP som på grund av covid nu sker via typ skype. Det 
fungerar hyfsat, dock är personliga möten att föredra, men helt klart ett bra alternativ under 

rådande situation.” 
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Flera kommenterar att deras beteende inte känns så udda i dessa tider. Det här har också 
bidragit till att några upplever att deras besvär har minskat: 
 
 
”Inte så mycket har förändrats för mig med Corona. Tvätta händerna noga gjorde jag innan 

Corona. Isolerade mig gjorde jag innan. Höll distans gjorde jag innan. Var rädd för smitta 
förut också. Så jag tycker att Coronarädsla som andra upplever är bara som en vanlig dag för 

mig med ocd.” 
 
 
”Eftersom jag ändå tvättar händerna väldigt ofta och länge har det nästan varit skönt att ha 

en ursäkt inför andra människor att tvätta händerna. Ingen kollar konstigt på en när man 
tvättar händerna en tredje gång den kvarten.” 

 
 

”Lugnare än vanligt då situationen i verkligheten för en gångs skull överensstämmer med 
min inre känsla. Många av mina tvångsritualer är nu rekommenderade att utföra.” 

 
 

”Corona medförde att de exponeringar som gjorts i vår dotters behandling inte kunde 
genomföras på samma sätt, och vi trodde att vi skulle behöva börja om från början...men det 

positiva mitt i Corona-eländet så kände hon sig mer förstådd. Hela världen tvättade 
händerna! Hon kände sig mindre udda, och som hon utryckte det: Äntligen så är alla lite mer 

renliga... Det har även varit bra att kunna spendera mer tid tillsammans då vi arbetat / 
studerat hemma, och det har varit mindre vardagliga stress-påslag som för henne varit en 

utlösande faktor för tvångsbeteende.” 
 

 
Det finns också andra exempel på personer som mått bättre i den nya situationen: 
 
 

”I samband med Corona har jag inte haft mer besvär än vanligt. Däremot har jag nog mått 
bättre av social distansering än vad jag trodde att jag skulle göra: jag har automatiskt dragit 

ned på tempot och ägnat mer tid åt sådant som får mig att må bra: träning exempelvis, 
bokläsning mm.” 

 
 

”Varit skönt att få arbeta hemifrån och mindre stressigt. Färre 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. Förekomsten av dessa 
diagnoser är vanligare hos kvinnor än hos män, vilket också speglas i den svarande gruppen 
där 33 av de 37 svarande är kvinnor, 89 %.  
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På frågan om de hur de ocd-relaterade besvären har påverkats under corona-pandemin 
svarar 54 % att besvären har ökat, varav 19 % uppger att de ökat betydligt. De med flera 
diagnoser har påverkats något mer negativt än de som enbart har TTM eller DTM och ingen 
som har flera diagnoser har upplevt någon förbättring.  
 

 
 
 
I kommentarerna tar man upp att mer tid ensam hemma påverkar negativt.  
 

”Ju mer ensam jag är, desto mer drar jag” 
 

”Ökat plockande, främst p.g.a. ökad oro. Innan pandemin hade jag några enstaka sår 
orsakade av mitt plockande, medan under pandemin har jag upplevt mer sår och mer smärta 
från sår. I och med pandemin har jag suttit hemma själv väldigt mycket och det har då blivit 

uppenbart att social interaktion uppmuntrar mig till att inte plocka. ” 
 
Två personer upplever minskade besvär, en av dem nämner minskad stress som trolig orsak. 
Den andra skriver: 
 
”Ju mer jag jobbat (snittat på drygt 130%) och […] sköter hela hemmet m.m. så mår mitt hår 

bättre än på 30 år. Det är helt fantastiskt. Men själv är jag som ett utskitet päron.” 
 
 

Personer med andra diagnoser inom ocd-spektrum et  
Några enstaka svar har kommit in från 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 är för litet för att vara representativt och därför har vi inte tagit fram 
några diagram relaterade till dessa diagnoser. Den enda kommentar som berör någon av 
dessa diagnoser rör dysmorfofobi (bdd): 
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”Min bdd har minskat, då jag knappt går utanför dörren. Men mina andra besvär har ökat, 
då jag har mer fritid än vanligt.” 

  
 
 

Anhöriga 
Anhöriga har fått svara på frågor om personen med diagnos (såvida inte man angett att 
personen med diagnos själv kommer att besvara enkäten) vilket redovisas i avsnitten ovan. 
Dessutom har samtliga anhöriga fått svara på frågor om hur de själva har påverkats i sin roll 
som anhörig under pandemin. 
 

 
 
47 % av de anhöriga anger att de behöver lägga mer tid och energi för att stötta personen 
med diagnos. Ju yngre personen med diagnos är, desto vanligare är det att den anhörige 
behövt stötta mer. En ännu större andel av de anhöriga, 60 %, har under pandemin oroat sig 
mer för personen med diagnos. Den siffran ser rätt lika ut oavsett vilken ålderskategori 
personen med diagnos tillhör. Vad gäller behov att stötta personen med diagnos ekonomiskt 
ser vi inte en lika stor effekt, cirka 17 % av de anhöriga instämmer i det påståendet.  
 
Några kommentarer från anhöriga: 
 

”Oron har varit för om min anhörige skulle missa många möten med sin psykolog p.g.a. 
corona. Nu när BUP har börjat med möjligheten till digitala möten känner jag mig lugnare.” 

 
 

”Våra liv har inte ändrats mycket p.g.a. pandemin. Vi lever ungefär lika isolerat som förut. 
Snarare alla andra som får leva som vi.” 
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Om enkäten 
Enkätundersökningen har genomförts av Informatörsprojektet inom Svenska OCD-
förbundet, i samarbete med OCD-föreningen Stockholm. Enkäten har uteslutande fyllts i 
digitalt. Länk till den anonyma enkäten har skickats ut per mail till medlemmar i Svenska 
OCD-förbundet samt publicerats på hemsidor, Facebook och Instagram. Efter en vecka 
gjordes en påminnelse om att svara på enkäten. Det har varit möjligt att svara på frågorna 
från 3 till 22 juni 2020.   
 
Både personer med egen diagnos och anhöriga har uppmanats att svara på enkäten. Totalt 
har vi fått in 342 svar, 201 från personer med egen diagnos och 141 från anhöriga. Av de 
anhöriga har 18 stycken angivit att även personen med egen diagnos kommer besvara 
enkäten och har därför inte besvarat frågor om hur personen med diagnos påverkats under 
pandemin.  
 
En stor majoritet av de svarande har koppling till tvångssyndrom, antingen med egen 
diagnos eller som anhörig, medan få personer med koppling till BDD och samlarsyndrom har 
svarat på enkäten. Detta speglar till viss del medlemssammansättningen i Svenska OCD-
förbundet, men antalet svarande med BDD och samlarsyndrom är ändå oväntat få och ger 
inte tillräckligt underlag för att kunna dra några slutsatser kring dessa diagnoser. Glädjande 
nog har många med trichotillomani och dermatillomani svarat på enkäten, här har spridning 
av enkäten via olika grupper på Facebook haft stort genomslag.  
 
Sett till den åldersmässiga fördelningen bland de som svarat kan vi konstatera att personer 
under 20 år och personer över 70 år är underrepresenterade bland dem som har egen 
diagnos. När det gäller barn och tonåringar kompenseras siffrorna till stor del av de uppgifter 
som anhöriga uppgivit, men för den äldsta åldersgruppen har ingen anhörig svarat. Metoden 
som använts för att skicka ut och besvara enkäten bidrar sannolikt till 
underrepresentationen av åldersgruppen 70 + eftersom färre av förbundets äldre 
medlemmar angivit någon mailadress och med stor sannolikhet också är mindre aktiva i 
sociala medier.  
 
Sett till könsfördelning bland de svarande finns en viss underrepresentation av män. Om vi 
inte räknar in dem som enbart har trichotillomani och dermatillomani (där förekomsten är 
mycket vanligare hos kvinnor än bland män) är andelen svarande kvinnor med egen diagnos 
69 %, trots att förekomsten av ocd, bdd och samlarsyndrom är ungefär densamma hos män 
som hos kvinnor. Om vi lägger till svaren från anhöriga som gett uppgifter om personen med 
diagnos jämnas skevheten ut en aning och totalt utgör då antalet kvinnor cirka 61 %.  
 
 

 
 
 


