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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet OCD/tvangssyndrom En familjevistelse med den diagnosen
har arrangerats pa Agrenska 2003.

Under en familjevistelse & forddrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sérskild personal. Faktainne-
héllet frén forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har forelésarna
mojlighet att lasa och 1amna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlépande i samarbete med
forel&sarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och tel efonnummer
till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven dven pa
Agrenskas hemsida, http://www.agrenska.se

Foljande forelasare har medverkat till framstéaliningen av detta
nyhetsbrev:

Overlakare Tord Ivarsson, Goteborg, psykolog Ingrid Elwien, Gote-
borg, socionom |sa Wickhoff, Goteborg, psykiatrigukskéterska K a-
tarina Evervall, Géteborg, kurator Li Pantzare, Goteborg, skadespe-
lare Pelle Sandstrak, Malmd, oOvertandldkare Jan Andersson-
Norinder, Goteborg, sjukskéterska Ann-Marie Alwin, Goteborg,
handléggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Goteborg, kurator M ats
M ansson, Alingsas
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OCD/tvangssyndrom

Information om OCD/tvangssyndrom

Overlékare Tord Ivarsson, OCD/Angestmottagningen, Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg, informerade om tvangs-
syndrom (OCD) i barn- och ungdomsaren. (OCD=0Obsessive Compul-
sive Disorder)

-Tvéangssyndrom, eller OCD som manga foredrar att kalla det, for-
knippas med tvangsmassighet nar det galler ord, tankar eller handling-
ar. Syndromet & kant sedan flera hundra ar, sa Tord Ivarsson.

OCD/tvangssyndom innebér tvangstankar eller tvangshandlingar och
ofta badadera. Tvangstankarna/-handlingarna ar patrangande, ger oro
och tar oftamycket tid och kraft fran personen som har OCD.
-Tvangstankarna & sa besvérliga och jobbiga att personerna maste
forsoka finna séit att neutralisera dem och det gor man genom olika
tvangshandlingar. Men det & heller inte ovanligt att en person lider av
tvangshandlingar utan att ha tvangstankar eller vice versa.

Barn, ungdomar och manga vuxna med OCD é&r ofta mycket hemlig-
hetsfulla och beréttar inte garna om sina problem, eftersom man tidigt
inser att det man sysslar med & sa orimligt, ologiskt och " dumt”.
-Inom sjukvarden finns dessutom okunnighet/ovana och teoretiska
skygglappar infor problemen, samt en stor brist pa behandlingsmeto-
der. Detta innebdr att det & mycket vanligt att man inte upptéacker
syndromet, varken inom skolan eller inom sjukvarden, sa Tord Ivars-
son.

Det & sdllan 16nt att stélla ospecifika fragor som rér tvang, till en per-
son med OCD, for dafar man inget veta.

-Vi pa mottagningen anvander darfor strukturerade fragescheman som
oftast ger god inblick i om personen har OCD éeller g.

OCD é&r ingen ovanlig sjukdomv/tillstand. Man uppskattar att

o upp emot 1,5-2 % av alla 18-&ringar nagon gang under uppvaxten
haft en OCD-episod i Sverige och syndromet &r lika vanligt runt om
i varlden

a gyukdomen i 25-50 % av fallen debuterar i barndomen.
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Yiva har OCD

OCD/tvangssyndrom

-Farre, ¢ a 1/200 unga vuxna har en aktuell episod med OCD. Detta
innebdr att det i en skola med 500-1000 elever finns 2-5 elever med
OCD.

En aktuell epidemiologisk studie visar att OCD é&r lika vanligt hos
flickor som hos pojkar.

Familjestudier visar stark arftlighet som en orsak till att ett barn far
OCD. 25 % av barn med OCD har férdlder med tvangssyndrom. Det
finns daremot ingen relation mellan féral derns symptom och barnets.

-Det som &rvs kan kanske kallas en dverkanslig "generator” for risk-
scenarier. Om denna & valdigt aktiv & risken fér OCD storre &n hos
barn med motsatsen. Barn med OCD ténker sig fér hela tiden och blir
hédmmade och alltfor forsiktiga. Det optimala & att vara lagom férsik-

tig.

25-30 % av barnen med OCD har forad der/syskon som ofta sdledes har
tics eller Tourette syndrom. OCD har sdledes samma genetiska dispo-
sition som Tourette syndrom i nagra fall. For den som vill 1&sa mer
om Tourette syndrom hénvisas till nyhetsbrev nr 193, vilket kan lasas
och laddas ned kostnadsfritt fran Agrenskas hemsida
www.agrenska.se

Det finns sannolikt ocksa en form av OCD som orsakas av en strep-
tokockinfektion, liksom att vissa patienter ofta har depression i sl&k-
ten. Det verkar ocksd som om ett signaldmne, seretonin, spelar en av-
gorande roll fér uppkomsten av OCD.

Ylva, 13 &, har OCD. Hon kom till Agrenskas familjevistelse till-
sammans med mamma Britt, pappa Peter och sin bror Markus, 15 &r.

Britts graviditet med YIvavar normal och likasa forlossningen. Under
de forsta barndomsaren hande heller ingenting ovanligt eller avvikan-
de.

-Ylvas forsta fyra & var sa normala som de bara kan bli, tyckte vi.
Hon & och sov, lekte och utvecklades som sina jamnéariga. Nar hon
var tva & borjade hon pa& daghem och detta gick valdigt bra, till stor
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OCD/tvangssyndrom

del kanske beroende pé att hennes storebror fanns pa samma avdel-
ning, sager Britt.

Nér Ylvavar fyra ar gick hennes bror 6ver till forskolan och da sked-
de en del som Peter och Britt tyckte var forbryllande.

-Ylvatog det valdigt hart att Christian Slutade, blev ledsen och svar att
lamna pa daghemmet pa mornarna. En mérklig placering i en grupp
med bara spadbarn, konstiga regler i samband med maltiderna och
olika bestraffningssystem pa daghemmet, som drevs i kyrkans regi,
kanske bidrog till hennes olust mer &n vi forstod da. En dag, nér jag
skulle hamta Y lva, satt hon grétande som enda barn kvar vid matbor-
det tillsammans med en froken. Denna sag till att Ylva & upp en liten
bit knéckebrod. Ylva hade inte &tit upp maten och " det hade man som
regel att barnen gjorde pa det har daghemmet”, fick jag veta, sager
Peter.

Det blev allt svérare att 1amna Ylva pa daghemmet och " matproble-
men” pa daghemmet ledde till att YIva borjade matvagra hemma ock-
A

-Jag var med ndgra dagar pa daghemmet och upplevde att det fanns en
massa konstiga regler. N&r Ylvatill sist totalvagrade att ga till dag-
hemmet borjade vi leta efter ett annat daghem och fick snart en plats
pa ett kommunalt daghem, sager Britt.

Ylva fann sig tillrétta pa det nya daghemmet och madde valdigt bra
fleradr, andafram till andra &ret i skolan.

-Ylvavar duktig och hade I&t for att [ara. Men nagonting hander un-
der det forsta skolaret som vi adrig fétt riktigt klart for oss vad det
var. Ylva fungerade inte bra i barngruppen och hade svart att fa bra
kontakt med kamraterna. Hon var blyg och avvaktande och vi 6nskade
att hon kunnat vara mer framat, sger Peter.

Under andra skolaret upptéckte Peter och Britt det forsta tecknet pa att
Y lva hade tvangshandlingar.

-En dag sag vi att hennes hander blivit s fnasiga och forstod att det
maste bero pa att hon tvéttade sig si mycket, men det hade vi inte
markt pd annat sétt. Ungefar i den vevan fick vi klart for oss att n&
gonting valdigt obehagligt hade pagatt pa skolan. Tva av lararna hade
haft ett karleksforhallande pa jobbet och inte anstréngt sig sérskilt
mycket for att halla barnen utanfor. Vad som héande pa skolan de aren
har vi funderat mycket p3, eftersom vi inte alls &r sakra pa att varken
Ylva eller de andra barnen inte varit indragna pa nagot satt och att det
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OCD/tvangssyndrom

kan ha haft betydelse for utvecklingen av Y lvas tvangssyndrom. En av
lararna avskedades och hela saken tystades ned, séger Britt.

Tvangstankar och tvangshandlingar

En person med tvangstankar far ihardiga, patrangande och aterkom-
mande tankar som vacker obehag, oro och radsla

-Dessa tankar kan handla om smuts, baciller eller att nagot farligt
skulle kunna hénda. Personen férsoker aktivt strunta i, undertrycka
eller neutralisera dessa tankar och obehagliga kénslor som ofta ger
stor oro, sa Tord Ivarsson.

Tvangshandlingar kan vara synliga och innefatta exempelvis ater-
kommande omstandliga tvétta-handerna-ritualer eller frageritualer.
-Det & ocksa vanligt att personer med tvangshandlingar kanner att de
upprepade ganger maste kontrollera att dorren &r |3st eller att spisen ar
avstangd. Exempel pa osynliga tvangstankar &r ett starkt behov av att
raknatill bestdmdatal eller ha andra mentala tankeritualer. Ar det fré-
ga om barn kan de ha ett behov av att standigt fa lugnande besked av
forddrarnai nagon bestamd fraga.

Inslag av tvangsmassiga ritualer och handlingar &r inte alltfor ovanliga
hos barn i allméanhet.

-For att vi ska definiera det som tvangstankar och tvangshandlingar
kravs det ett indag av markant obehag/angest. Problemen ska ocksa
stora formagan att arbeta eller gora skoluppgifter. Symptomen ska
ocksa ta sammanlagt cirka en timme/dag for att vi ska se det som en
gukdom.

OCD diagnosen enligt DSM-IV-kriterierna sager att:

o tvangstankarna ska g innefatta mer eller mindre dverdriven oro dver
verkliga problem

o det ska finnas en insikt hos personen att tvangstankarna kommer
fran det egna sinnet och att de & dverdrivna och orimliga

-Det senare géller inte fullt ut for barn, men redan i sjudrsaldern vet vi
att de flesta barn vet rétt val vad som & normalt och inte normalt.
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En person med tvangstankar kan drabbas av mycket starkt oro och
angest om han tror att han fatt baciller pa handerna och inte omedel-
bart far tvétta dem.

-Far personen utlopp for sina tvangstankar i form av tvangshandlingen
att tvétta handerna férsvinner oron oftast ganska fort. Vinsten ar emel-
lertid tillfallig, symptomet dterkommer snart och riskerar dessutom att
sprida sig till fler omraden. Tvangstankar kan ocksa medfora att per-
sonen undviker en rad "faror” i samhéllet, exempelvis att ta i dorr-
handtag med handerna.

Vanliga OCD-symptom (tvangstankar) handlar om: smitta, forore-
ningar, att skada andra/sig gév, aggressiva teman, sexuella teman,
religiositet, dnskan om symmetri, behov av att berétta mm

Vanliga OCD-symptom (tvangshandlingar) ror: tvéttvang, upprep-
ningar, kontrolltvang, bertringstvang, raknetvang, att ordna och ar-
rangera, att spara och samla mentala ritualer sasom boner eller ramsor.

OCD debuterar vanligen i puberteten nér det galler flickor och strax
fore puberteten (11-13 38) nar det géller pojkar.

Tvangsbeteenden i populationen dverhuvudtaget & mycket vanligt,
t ex nattningsritualer hos barn, att inte trampa pa skarvarna mellan
stenplattor, mm.

-Skillnaden & den att barn har roligt av dessa beteenden och att de &
utvecklande for barnet. De skiljer sig ocksa gentemot OCD nér det
gdller tidpunkt, innehdll och omfattning. Normala tvang &r en del av
barnets utveckling, men det &r inte sjukligt tvang, sa Tord Ivarsson.

Ylvas smutsfixering tilltar

Under varen 1999, nar Ylvaar 9 ar, tilltar hennes tvéttande av hander-
na. Men dessutom végrar hon att delta i gymnastiken, eftersom hon
inte vill duscha tillsammans med de andra barnen.

-Hon gér inte heller pa skolans toaletter, eftersom hon anser att dorr-
handtagen & ”smutsiga och ackliga’. Senare berdttade hon for sin
psykolog att hon vid den hér tiden hade upptackt ”hur otroligt mycket
smuts det fanns dveralt”. Vi tog upp problemen med Ylvas larare,
men ingen av dem hade upptackt att Y lva hade négra problem med att
tvétta sig mycket, eller nagot annat. Det 6kade var misstéanksamhet att
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OCD/tvangssyndrom

lararna kanske hade bestamt tillsammans att siga att de inte sett na
gonting konstigt pa skolan, sager Britt.

Under en kortare tid var det relativt lugnt och Ylva madde béttre och
skoétte skolarbetet bra. Men sa brét det ut en mindre ” epidemi” med
springmask och huvudlssi skolan och det har klarade Ylvainte av.
-Nér vi pratade om saken rékade jag sdga att en orsak till springmask
kunde vara att man &t for mycket godis. Eftersom Y lva dlskade godis
blev detta en jattejobbig grej for henne och den tjatade hon lange om,
sager Peter.

Andra symptom/tecken

Forutom oro, osakerhet och angslighet finns andra symptom/tecken
som ofta forekommer vid OCD, exempelvis:

a tillbakadragenhet/social isolering

o standigt ifrégaséttande av det egna omdomet

a grubbel och obeslutsamhet

a gverdriven ansvarskansa

a trétthet, troghet, langsamhet

o enkla uppgifter tar lang tid

o bekymmer om smasaker och detaljer

a svara och extremt kanslomassiga reaktioner pa mindre viktiga saker
a dalig somn

a forandrade matvanor

Differentialdiagnoser

Foljande differentialdiagnoser/samsjuklighet, som kan férekomma
samtidigt med OCD.

o separationsangest

a gpecifik fobi

a social fobi

o generell angeststorning
a depression

a ticg/Tourette syndrom

a ADHD

a inlé@rningsstorningar

@ autismspektrumstorning
a schizofreni

a trotssyndrom
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a familjerelationsstorningar (sekundért till OCD-symptom)

OCD-debut

Pojkar

Pojkar ar nagot Overrepresenterade bland yngre barn/ungdomar, jam-
fort med flickor. De har ofta forpubertal debut av OCD med tidiga
tics/Tourettesymptom enl foljande:

o enklamotriskatics debut 4-6 34
a komplexa motriskatics debut tidiga skoléren
o enklavokalatics debut nagra ar senare
o enklatvang, ex tvangshandlingar

utan tvangstankar debut 10-12 3a
o tvangstankar och —handlingar debut tondren
Flickor

Flickor & nagot Gverrepresenterade bland ddre barn/ungdomar, jam-
fort med pojkar. Flickor kan ocksd, precis som pojkarna, ha tics som
debuterar tidigt. Men det & vanligare att debuten av OCD sker i ton-
aren, eller aren dessforinnan, med fobier, generell angeststorning, de-
pression som samsjuklighet och "klassiska’ tvangstankar/tvangshand-
lingar.

Tvangstankar, tvangshandlingar och undvikande

Psykolog Ingrid Elwien, OCD/Angestmottagningen, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om tvangstankar,
tvangshandlingar och undvikande.

-Jag tankte inleda med att berdtta hur vi kartlagger tvangstankar och
tvangshandlingar. De flesta av oss har nagon gang tvangstankar, men
véljer da att inte fasta ndgot stdrre avseende vid dem. Vid OCD é&r
tvangstankarna forknippade med stark angest. Tvangshandlingar an-
vands da for att sanka angestnivan, vilket hjdper for stunden. Men
snart dyker tankarna och angesten upp igen och kréaver nya handlingar
eller ritualer. Ofta handlar det om nagon form av katastroftankar som
& Overordnade andra tankar, sa Ingrid Elwien.

Personer med tvangssyndrom fungerar ofta sa att de haller sig undan
situationer som ger tvangstankar och tvangstankar. De blir undvikande
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I Sitt beteende, vilket innebér att livsrummet krymper samman och blir
mindre.

N& man pa OCD/angestmottagningen kartlagger tvangstankar/-hand-
lingar gors en omfattande intervju dar man gé&r igenom symptom for
symptom av de som kan tankas férekomma.

-Vi tar reda pa hur mycket tid de tar, hur mycket de hindrar arbetet i
hem och skola och hur mycket pléga de valar. Vi tar ocksa reda pa
hur mycket barnet/ungdomen forsoker sta emot tankarna’handlingarna
och hur ofta han eller hon lyckas med det. Svaren poangsétts och rak-
nas samman. Totalpoangen ger en uppfattning om hur svér OCD per-
sonen har.

Symptomlistorna ligger ocksa till grund for beteendeanalysen i hem-
met och behandlingen med beteendeterapi.

-Det som nu & krévande &r att skilja ut vad som &r tvangshandlingar
och vad som &r andra beteenden. Det & var erfarenhet att det &r lattare
att fa barnet att salvt berdtta om det far veta att andra ocksa har
tvangssyndrom, sa Ingrid Elwien.

Symptomlistan for tvangshandlingar & indelad i:

A/ tvétt/rengéringshandlingar

a Overdriven eller ritualiserad handtvétt eller duschning
a gverdriven rengdring av kléader

B/ kontrolleringstvang

a kontroll av 1as/leksaker, skolbtcker eller liknande
o ofta aggressiva tvangstankar som grund

a bristande tilltro till sinnena

a insikt att det & dumt det man gor

o omajligt att 1ata bl

C/ upprepningsritualer

D/ raknetvang

E/ iordningsstallande/arrangeringstvang
F/ tvang att spara/samla

G/ overdrivna magiska lekar/skrockfullhet
H/ ritualer som inbegriper andra per soner
|/ 6vriga tvangshandlingar

Motsvarande symptomlista for tankar &r indelad i:
A/ tvangstankar r6rande smitta
B/ aggr essiva tvangstankar
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C/ sexuella tvangstankar

D/ tvangstankar rorande samlande/spar ande
E/ magiska tvangstankar

F/ kroppsliga tvangstankar

G/ religiosa tvangstankar

H/ 6vriga tvangstankar

Ylva far komma till en BUP-mottagning

N&got & gick och Ylvas renlighetsmani tilltog. Det gick & alltfler
underkl&der och handdukar.

-Vi hade bra kontakt med Ylva och det gick att prata med henne om
problemen. N&r hon var ungefar 11 & hade hennes tvangshandlingar
blivit s stora och manga att vi foreslog att vi skulle soka hjalp. Da
blev hon aldeles fortvivlad, skrek att hon inte var galen och Iaste in
sig i badrummet. Efter mycket resonerande lyckades vi fa ut henne
och sa grét vi tillsammans. Efter ett tag uttryckte Ylva sav att hon
behdvde hjélp, séger Peter.

Peter och Britt tog kontakt med en BUP-mottagning och fick tid for ett
forsta mote.

-Vi blev vadigt forvanade nar det visade sig att det var en familjerad-
givare vi fick tréffa. Under hela forsta samtalet pratade familjeradgi-
varen bara med Peter och mig och tog ingen notis om att Ylva ocksa
var med. Vi borde ha forstétt att det skulle bli sa har. Vid det inledan-
de telefonsamtalet med BUP beréttade jag om Y lvas ala tvangshand-
lingar och det svar jag fick var en motfraga dar man undrade hur min
relation med Peter var. Det forklarar ju varfor vi fick tréffa en familje-
radgivare, sager Britt.

Ylva, Peter och Britt besokte BUP-mottagningen nagra ganger.

-L 6sningen pa Y lvas problem var, enligt BUP, enkel. Vi behdvde bara
stélla krav pa henne sa skulle allt 16sa sig. En kort tid gjorde Ylva
ocksa som terapeuten sa och allt var frid och frojd ett tag, sager Peter.

Efter 4-5 hembestk sa Ylvaifran att hon inte ville vara med om detta
langre och " behandlingen” tog slut.

-Men det berodde inte pa att hon var bra nu. Tvartom sa forsamrades
hon hela tiden. Hon slutade ddppa in kamrater pa rummet, borjade
tvétta mysdjuren med tvdl , o sv, beréttar Britt.
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Utredning/diagnostik

Vid utredning av tvang gors en fullstéandig diagnostik av OCD-symp-
tomens typ och svérighetsgrad.

-For att stélla diagnosen OCD kravs att man anvander en systematisk
metodik, med olika skattningsskalor. Att bara prata med bar-
net/ungdomen & meningslost. Det man inte kan utforska systemati skt
far man heller inte veta pa annat sétt, sa Tord |varsson.

Foljande metodik och skalor anvander OCD-teamet pa Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus, vid diagnosticering av OCD:

a Childrens Y ale-Brown Obsessive-Compulsive Scale (CYBOCS)

a Screening for andra psykiska problem (CBCL,Y SR, KSADS)

a Depressionskala (ex DSRS, CDI)

a Begavning (WISC II1)

-Dessutom tittar vi narmare pa arftlighet, hur aktenskapet fungerar,
fordldrarnas sétt att hantera OCD-symptom, stressorer, samt hur an-
knytningen fungerat.

Yiva forsamras, medicineras, men utreds inte

Bland Ylvas ibland obegripliga beteende ingick en ovilja mot sma
barn och handikappade i alla aldrar.

-Hon sokte sig garnatill &dre barn och ville otroligt gérna var med de
mest popul&ra flickorna. Men dessa anstrangningar var utan framgang,
vilket gav henne ménga besvikelser. Med négra fa utvalda flickvanner
kunde det fungeraibland. For att undvika att tréffa barn fran sarskolan
cyklade hon en stor omvég till skolan, séger Peter.

Hosten 2002, da Ylva var 12 ér, borjade hon ga upp alt tidigare pa
mornarna, redan strax efter fem och var fardig att ga till skolan bara
nagra minuter innan skolan borjade.

-Hon var oerhort noggrann med sitt utseende och sin hygien och ville
ha gott om tid for detta. Hon skétte skolarbetet perfekt och tycktes ma
rétt bra. Men radslan for smuts utvecklades ytterligare och bara
misstanken att kamraterna kunde ha nagon liten smutsflack pa sina
kl&der, écklade henne, séger Britt.
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Om nagon spottat i en vattenpdl och Ylva fick sadant vatten pa kla
derna, eller om nagon kamrat fatt sddant vatten pa kladerna och inte
bytt kl&der, blev hon fortvivlad.

-Det tog timmar varje kvall att forklara att det inte fanns nagon anled-
ning for henne att oroa sig for detta och liknande saker. Ibland blev
hon lugn och somnade med gréten i halsen och det gjorde sdont i mig,
séger Britt.

Skértorsdag 2003 skedde en plotslig och kraftig forsédmring i hur Ylva
méadde.

-De var planerat att hon skulle pa paskdisco pa kvéllen. Fram pa ef-
termiddag |aste det sig helt for henne. Hon menade att hon inte hade
nagra rena klader att sitta pa sig och blev helt hysterisk for detta, ef-
tersom hon tyckte att hon darmed inte kunde ga pa discot. Under
pasklovet som foljde stegrades problemen och det mesta slutade fun-
gerade. Nér skolan borjade stannade hon hemma, séger Peter.

Man kontaktade ater BUP, men det drojde flera veckor innan man fick
tid for besok.

-Den person som sedan tog emot oss hade varken befogenheter eller
utbildning for att kunna hjélpa Y lva, men han lovade kontakta en kol-
lega. Men vi behdvde hjdlp akut. Fortvivlad ringde jag runt till ala
mojliga stéllen, men utan resultat. Av en Slump kom jag i kontakt med
en mamma med en dotter som hade OCD och genom henne fick jag
kontakt med Ananke. Kontaktpersoner i den foreningen hjdipte oss
sedan genom flera kriser, sger Britt.

Britt och Peter kontaktade rektorn pa skolan och denne ordnade tid
hos skollakaren.

-Hon kom hem till oss och det besoket resulterade i att Ylva fick en
medicin, Sertralin (Zoloft®), for sina problem. Medicinen skulle hon
anvanda under tiden som vi vantade pa att fa tid hos BUP. Vi blev
arga eftersom vi tyckte att Ylvaforst skulle utredas och sedan medici-
neras, sager Britt.

| hemmet blev situationen snart kaotisk. Ylva klarade inte att ta fram
mat, sitta pa en stol och &a och det tog enormt lang tid att bara fa pa
sig kladerna. Hon duschade flera timmar varje dag och borjade ga runt
naken i bostaden, medan hon forsokte ta pa sig klader.

-Det tog sa oerhort lang tid for henne att kla sig, eftersom hon var
tvungen att tvétta sig mellan varje plagg eller om hon rékat nudda n&-
got annat plagg, sger Peter.

Nyhetsbrev nr 221 © Agrenska 2003 13



OCD/tvangssyndrom

En sedan lange planerad skolresa blev en katastrof for Ylva. Natten
innan resan startade gick &t till att packa kladerna, plagg for plagg i
varsina plastpasar, utan att de smutsades ned.

-Under resan & hon ingen mat och anvande heller inte nagon toalett
under de tva dagar resan varade. Nar hon kom hem méadde hon fruk-
tansvart daligt och satte igang med en oandlig tvéttningsprocedur,
s&ger Britt.

Peter och Britt gjorde nya forsok att fa tag pa en lakare som kunde
hjélpaYlva, utan att lyckas.

-1 fortvivlan akte vi in akut till BUP. Dar fick vi tréffa annan personal,
vardare, underskéterskor och liknande, som vi tvingades dra hela hi-
storien for. Det var fornedrande, forskrackligt, hemskt och ledde ing-
enstans. Overallt fick vi beskedet att det inte fanns ndgon |&kare att
tillga, séger Biritt.

Behandling av tvang

Behandlingen som foljer ska inriktas pa att underlétta for barnet, t ex
genom att minska angesten.

-Behandling med s k insiktsinriktad psykoterapi/analys eller familje-
terapi & verkningslos pa OCD-symptom. Kognitiv beteendeter api,
KBT, dar barnets forestallningar och tankar ingdr, ger daremot strate-
gier att hantera tvanget inom en medicinsk sjukdomsmodell, sa Tord
lvarsson.

(Se mer om KBT-behandling i sarskilt kapitel)

Farmakologisk terapi vid OCD, d v s medicinsk behandling inriktas
framst pa antidepressiva medel som selektivt forhindrar serotonin-
aterupptagandet, sk SSRI.

-Medicinerna Fontex®, Fevarin®, Seroxat®, Klomipramin® och Zo-
loft® har dokumenterad effekt och alla har testats vetenskapligt pa
barn | Sverige. Zoloft® & emellertid det enda preparatet som i Sveri-
ge &r registrerat paindikationen OCD, varfor det &r forstahandsprepa-
rat. Det &r viktigt att veta att man far effekt forst efter ndgra veckor pa
full dosoch i de flestafall inte uppnar full effekt forran efter ett halv-

o

ar.

Behandlingen, som altid ingér tillsammans med KBT, botar inte men
lindrar symptomen.
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-Studier visar att medicinering medfér en minskning av OCD- symp-
tomen hos 30-50 % av patienterna, att 20 % blir helt friska och att
ungefar 33 % svarar daligt pa SSRI. De flesta behover doser kring 75-
100 mg/dag for att fa effekt, men det & heller inte ovanligt att man
maste komma upp i 200 mg/dag for att fa verkan. Doser kring 50 mg
ar, med fa undantag, meningslosa, de leder nastan uteslutande till att
patienten enbart far biverkningar, sa Tord Ivarsson.

Biverkningarna hos barn och ungdomar & ungeféar desamma som hos
vuxna, d v s; huvudvérk, yrsel, trétthet, oro, somnstérningar, minskad
sexuell lust, hudutslag och viktuppgang.

-Ingen av biverkningarna brukar vara sa svara att de inte & hanterbara.
Medicineringen ar ofta motiverad av flera skél, t ex som forberedelse
for att mojliggéra KBT hos ett barn som mar valdigt daligt, om anges-
ten/obehaget &r intensivt och symptombelastningen svar.

OCD orsakad av streptokockinfektioner kan behandlas immunol ogiskt
och ev med antibiotika och darefter kan &ven klassisk behandling be-
hovainga

Enbart behandling med farmaka okar risken for aterfall.

Bestammer man sig for att utséttning av ett SSRI-preparat, bor detta
ske pa varen/sommaren, da barnet ofta mar béttre an pa hosten.
-Utsattningen bor goras sa att man minskar dosen med 25 % var 4-8:e
vecka och under utséttningen bor barnet fa KBT sa att de exponeras
for sinatvangsimpulser, sa Tord Ivarsson.

Kognitiv beteendeterapi

Socionom, psykoterapeut | sa Wickhoff, OCD-mottagningen, informe-
rade om kogpnitiv beteendeterapi.

-Inlarningspsykologin ger forklaringar till varfor vi beter oss som vi
gor och detta maste finnas med som bakgrund for att forsta och an-
vanda beteendeterapi, sa lsa Wickhoff.

Inl&rning kan delasin i

a respondent betingning, som fungerar automati skt
o oper ativ betingning, som &r ett svar pa stimulans
@ positiva och negativa for starkare
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-Exempel pa positivt stimuli & hunger, som far som respons att vi dter
och konsekvens att vi blir métta, vilket & trevligt och fungerar som
positiv for stérkare.

For att slippa obehag, ofta fysiskt och i hela kroppen, och olust gor
personen med OCD en handling, som darmed blir en negativ forstar-
kare. Exempelvis tar vatten bort smuts som ger obehag och vattnet blir
dérmed en negativ for starkare.

Ett badrum med sina vattenkranar innebér obehag fér en person med
OCD.

-Att tvétta sig och byta kl&der blir ett slags sdkerhetsbeteende som
minskar oro/obehag. Nar tvanget sl&r pa ar fornuftet borta och det gar
inte att prata personen tillrétta, salsa Wickhoff.

Symptombehandlingen med KBT inriktas pa exponering med ritual-
prevention dér tvangstankar och tvangshandlingar stegvis utraderas.
Patienten soker upp och utsétter sig for sadant de &r rédda for (expone-
ring) och avstar fran att utfora tvangsritualer (responsprevention. Det-
tainnebér att de l&r sig att sta ut med de tvangstankar som annars skul-
le halett till tvAngshandlingar. Angesten gér till en bérjan oftast upp.
-Men for varje gang barnet exempelvis kommer i kontakt med ett
"smutsig” ljusknapp minskar angesten, obehaget och rédslan, for att
sedan, i bastafal, helt klinga av, salsa Wickhoff.

For att genomfora ett sadant program krévs en strang etisk kontroll sa
att barnet aldrig utsétts for orimliga krav. Kraven ska aldrig vara stérre
an att terapeuten salv kan uppfylla dem. Om ett delmadl i behandling-
en & att barnets ska kunna ta i handtaget och sedan slicka fingrarna,
ska terapeuten gora det galv forst. Dessutom &r det vardefullt att be-
handlaren visar hur man gér och darmed blir en modell for hur norma-
la beteenden kan goras.

Med KBT l&r sig barnet successivt att hantera sina tvang.

-Med hjélp av "hemléaxor" far barnet 6va pa att klara sma delmal som
ingdr i en lamplig ordning for symptomreduktion. Vara erfarenheter
visar att barnet blir hjalpt i mer an 75 % av falen. | knappt 25 % av
fallen far vi mindre goda resultat och av dessa far en mindre grupp, ca
10 %, mer kroniska tvang.
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Hur praktisera KBT

OCD/tvangssyndrom

Psykiatrisjukskoterska Katarina Evervall, OCD/Angestmottagningen,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goéteborg, informerade
om hur KBT-behandlingen kan gatill i praktiken.

-Efter grundlig kartlaggning och utredning, med bl a CYBOCS-
intervju gors en beteendeanalys i hemmet. Man gar runt med barnet
till de olika rummen och férsoker se vad som ger obehag. Exempelvis
ger vattenkranar ofta obehag. | en beteendeanalys blir kranen ett sti-
muli som ger upphov till en impuls/tvangstanke (p g a smuts, bacil-
ler), katastroftankar (ndgon dor p g a detta) och dutligen till en ri-
tual (handtvétt). For att fa en uppfattning av obehagets storlek far bar-
net gora en skattning paen skala 1-10, sa Katarina Evervall.

Vilka stimuli man ska borja med avgors utifran malséttningen for bar-
net och i samrad med barnet.

-For ett barn kan det vara viktigast att komma 6ver rédslan for att sova
over hos en kamrat och da kan man borja arbeta med detta. Barnet
maste forsta arbetsmodellen och frivilligt vélja att arbeta efter den, i
annat fall fungerar den inte. Behandlingen bor ske i sma steg, for att
minimera obehaget. Det maste ocksa finnas gott om tid for att behand-
lingsresultatet skabli lyckat.

N&r behandlingen kommit igang visar det sig ofta att manga stimuli
har barnet underskattat, andra har det dverskattat.

Teamet spelade upp en sketch dar man visade hur skattningar och ex-
poneringar kan gatill i praktiken.

Mellan hembestken far barnet uppgifter att trana pa och fyller galv i
ett formul&r vad som klarats av och vad som kvarstar.

-Foraldrarna har en viktig roll i den hembaserade varden. De kan hjal-
pa barnet med motivation och stod nar det blir svart.

Ylva far slutligen hjalp

Efter otroligt manga turer inom vardapparaten, som inte gar att be-
skriva hér, f&r Ylvatill sist tréffa en sommarvikarierande ldkare inom
vuxenpsykiatrin, och detta var tidigt nu i somras.
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-L&karen hade kunskaper i KBT och Ylva borjade ga till honom, och
aven fa hemtraning, tva ganger i veckan och antligen skedde en vand-
ning. Ylva kunde snart sitta pa stolar, dta mat, sétta pa TVn, arbeta
med datorn, osv. Det var fantastiskt. Tyvarr slutar |8karen nér vi ar har
pa Agrenska och nu vet vi inte ett dugg hur det kommer att bli nér vi
kommer hem. Det stora problemet, som vi upplever det, ar att Ylva
saknar ansvarig l&kare. Alla vi kontaktade innan vi for hit hanvisade
till skollékaren som skrev ut medicinen, men hon tyckte vi knappast
tog ansvar for Ylva Dessutom gick hon inte att fa tag pa, eftersom
hon var pa semester, séger Britt.

Kontakten med foraldraforeningen Ananke i varas bidrog ocksa
mycket till den vandning som skedde

-Vi fick mojlighet att kommatill Agrenska, och den hér veckan var
verkligen valbehovlig. Den blev familjens raddning, sager Peter.

Hur hanterar familjen tvangssyndromet

Socionom Li Panzare, OCD-teamet, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om olika sétt familjer vanligtvis
hanterar OCD.

-Forstaelsen for hur OCD-symptomen paverkar familjesamspelet dkar
efter den kartlaggning/utredning av familjen som gors nar nagot av
barnen har OCD. Vi tittar pa hur samspelet sett ut innan symptomen
visade sig och hur det ser ut nér de brutit ut, saLi Panzare.

Tva vanligt forekommande familjemonster vi ser hos familjer som
kommer till oss &r:

1/ anpassning och dverinvolvering

| detta fallet gor familjen mycket for att underlatta for ritualerna att fa
fritt spelrum, exempelvis genom att man koper mycket tval, tvéttme-
del eller annat som barnet behdver for sinarituaer.

-Inte sdllan deltar mamman eller (mera sdllan) pappan i ritualerna,
och, i vissafall kan nagon av dem ta Gver ritualer. Detta innebér ingen
hjalp for barnet, mojligen minskar det foralderns egen angest. Det ar
inte ovanligt att de andra familjemedlemmarna &ndrar sina personliga
rutiner for att anpassa sig till barnet med OCD. | nagra familjer kan
det ga salangt att familjer splittras eller byter bostadsort i sina forsok
att komma fran tvangstankar och tvangsritualer.
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2/ antagonism, bestridande av ritualer

| detta fallet bestammer sig nagon av fordldrarna, eller bada, att be-
strida ritualerna och absolut inte l13ta sig involveras i dem. De provar
kanske att ga at ett annat hall nér de stéter pa dem och ignorerar pa sa
sétt barnets signaler. Ibland férsdker man prata logiskt med barnet for
att forsoka komma dverens om grénser for ritualerna.

-Logiskt resonerande kan fungera i planerade situationer, men inte i
spanda och laddade situationer, saLi Panzare

Ibland leder forhallningsséttet till ren antagonism, dar man exempelvis
hotar med sanktioner om barnet fortsétter med ritualerna.

-Gemensamt for bade 1 och 2 &r att nagon gang provat att goéra pa det
ena eller andra séttet och sett att det har fungerat. Déarfor vill man pro-
va det igen och se om det kan forbéttra samspelet. Bada forhallnings-
sitten kan ge kortsiktiga forbéttringar, men knappast forbéttringar pa
langre sikt. Det enda som ger mer varaktiga forbattringar ar att barnet
lar sig att begrénsa sina tvangshandlingar och sta ut med obehaget
som tvangstankarna ger, saLi Panzare.

Ritualerna ger ofta kortsiktig angestreduktion hos barnet med OCD,
men efter bara ndgra minuter kan samma tankar, som kraver angestre-
duktion, dyka upp igen.

-Det &r latt gjort att familjen hamnar i en ond cirkel ndr de foérsoker
forndllasig till barnets tvangshandlingar. Nar tvangssymptomen debu-
terar leder det till krisi familjen, som leder till kris och vanmakt, som
leder till att man férsoker hitta nya strategier, som leder till att man
mojligen far angestreduktion genom antagonism eller involvering. Det
blir en ond cirkel, eftersom exempelvis antagonism Okar stressen och
involvering blir svéar att bryta.

Ett antal faktorer avgor vilken form av stod familjen behéver:
o patientens alder

o patientens symptomintensitet

o symptomens inverkan pa familjen

a eventuell samsjuklighet

a relationssvarigheter i familjen (som inte beror pa OCD)

a ev psykiska problem hos forddrar/syskon

a tidiga trauman hos patienten/foraldrarna

a familjens sociala nétverk

a anknytningssvarigheter

a patientens och familjens motivation/férmaga att ta emot behandling
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-Det psykopedagogiska stod vi kan ge familjen innehaller information
om OCD och vilka tvangssymptom som forekommer och hur de ser ut
och i vilka situationer barnet kan tankas fungera béttre/samre. Om
familjens situation &r kaotisk kan den behtva nya strukturer for varda-
gen, eftersom de gamla strukturerna kanske har gétt under. Foradrar-
na kan ocksa behova fa majligheter, eller ta sig tid, for aterhamtning,
sali Panzare.

Det psykopedagogiska stodet kan ocksa innefatta konflikthantering
och problemldsning, d v s hjdp att prioritera och |6sa svarhanterliga
problem.

-Ett sétt att gora detta pa & att stélla upp rimliga delmd och upprétta
ett slags kontrakt som reglerar vad barnet och vad fordldrarna bor
gora. Detta bor 16sas innan man startar exponeringsarbetet. For forald-
rarna kan det kannas bra att tva personer sedan kommer hem och arbe-
tar med tvanget och fordldrarna fér varaforadrar.

Foraldrarna kan ocksa fa hjalp att skilja ut vad som & "normal” ton-
arsproblematik, eller normalt for aldern och vad som &r tvang.

Hur gar det for ungdomarna, d v s naturalférloppet vid OCD

Syskonrollen

| naturalforloppet, d v s om ingenting gors

a blir 27 % friska

a far 26 % subkliniska symptom (gj fullt utvecklade symptom som &r
svara att upptacka)

o far 21 % episoder av symptom vid pafrestningar

a far 26 % kroniska symptom

(Thomsen 1994)

Sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Agrenska informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta i
skymundan pa grund av det sjuka barnets behov, eller s ar inte for-
dldrarna medvetna om syskonets behov, sa Ann-Marie Alwin.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, funder-
ingar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min sjuka syster rétt?

-Varfor tar ni alltid min guka bror i forsvar?
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-Jag forsoker vara snéll, men han ar aldrig snall!
-Var ditter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja salja min bror for en krona!

-Hur kan jag varatill hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans syukdom for kompisarna?
-Kan jag ocksa fa sjukdomen?

-Pa Agrenska har vi haft flera syskonveckor som har finansierats med
sarskilda projektpengar. De syskon som kom da var alla 12 ar eller
aldre, vilket var en forutsattning for att de skulle kunna vara hér utan
forddrarna. Vi satsade pa att ge dem gemenskap med andra syskon i
samma situation, mer medicinsk information om funktionshindret och
praktisk vardagspedagogik. Samtalsgrupper visade sig vara en om-
tyckt form for att pratatillsammans, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen kan ha svart att fatid att prata om sina problem med foral d-
rarna.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar, eller kanner ett stérre ansvar, Sar-
skilt om barnet med funktionshindret & yngre. Under syskonvistelser-
na far de mgjlighet att prata om sina kanslor utan att kénna att de svi-
ker syskonet.

Syskonen kan dessutom fa problem med att fa lugn och ro for att gora
sinalaxor, fa ha sina egna saker i fred och att ta hem kamrater.

-Dérfor & det viktigt att syskonens larare blir informerad om hemsitu-
ationen och kan ta hansyn till den, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen far ofta spelarollen av "forsvarare" eller "forklarare” i sko-
lan och pa andra stéllen 8n hemma.

-Deras lojalitet med det suka syskonet & ofta mycket stark. Déarfor
kan det vara svart att fa dem att prata om egna problem som beror pa
syskonets funktionshinder, eller att siga ndgot negativt om syskonet.
En del blir sk "undvikare" som ser till att de inte hamnar i situationer
dér de maste forsvaraeller forklara

| skolan maste syskonen valja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och forklara eller stanna inne
och undvika kamraterna.
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-Inte sdllan & de radda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksd om de har syndromet eller sukdomen. Kanner de att de
skams for sitt syskon kan de f& skuldkanslor for det.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan sdledes vara manga olika
saker.

-Forutom svarigheterna att f& ha sina saker ifred och att |&sa léxor utan
att bli stérda, upplever manga syskon att de blir oréttvist beskyllda. En
del kénner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka hdla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hal soproblem.

Syskonen mar ofta bra av att fa s& mycket kunskap som majligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.

-De behover dessutom sa mycket stod som méjligt fran forddrarna
eller ndgon annan nara anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfor-
aldrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.
Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han/hon att
flytta hemifran? Vad hander né&r mamma och pappa dor?
-Det & da ofta en l&ttnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dar syskonet far den stéd och hjap det behover.

Erfarenheter visar emellertid att det ocksa finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir 6dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjalvbilden stérks
och inte sdlan blir de mer ambitiosa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken ar ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det suka syskonet &r. En mer utférlig spegling av syskons funderingar
finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrenskas
Nyhetsbrev nr 115. (2003)
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Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
l&gger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foradrar
och skolpersonal och inhamtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager forskollérare Marie-Louise
Skoog, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det dvergripande malet &r att framja §dvstandighet, samhorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas persona trygghet
under familjevistel serna, sager Marie-L ouise Skoog.

Funktioner i och kring munnen

Overtandldkare Jan Andersson-Norinder och tandskéterska Pia Dorné-
rus frdn Mun-H-Center informerade om munhasa och funktioner i
och kring munnen.

Mun-H-Center & ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sma och mindre kénda handikapp samt ett resurscenter for
orofaciala hjadlpmedel. Centret erbjuder information, utbildning, hand-
ledning, konsultation och behandling.

Forddrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformular om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
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-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for forad-
rar och tandvardspersonal. Har er tandlakare behov av information,
rad och st6d s& be henne eller honom att vanda sig till oss.

Det finns en risk att en del barn med OCD 6verdriver tandborstningen
som kan bli en tvangshandling. Om tandvardssituationen utl&ser
tvangstankar finns en risk att barnet vill slippatandvard.

Tandvardssituationen kan ibland kréva extra tid och det kan da bli
aktuellt att kontakta barntandvardsspecialisten i landstinget.

Tics, ritualer, tvangsmassighet och jag

Pelle Sandstrak, 36 ar, har §adv Tourette syndrom. Under familjevis-
telserna p& Agrenska 2002 och 2003 beréttade han om sin sjukdom
och hur den paverkat hans uppvéxt och vuxna liv. Fljande & en
sammanfattning gjord 2002.

-Det kanns redan som om min levnadshistoria ar lite gammaldags,
sarskilt da uppvéxten i en liten by i norra Norge for 30-40 & sedan.
Jag har idag lart mig leva med min sjukdom, men det tog tid innan jag
gjorde det och jag har gétt igenom en hel del, det mesta har varit job-
bigt, men det finns ocksa ljusglimtar.

Det dréjde andartills Pelle Sandstrak var 25 &r innan han fick sinadia-
gnoser, Tourette syndrom och tvangssyndrom (OCD).

-Jag har Tourette syndrom med inslag av tvang, eller tvartom. Det &ar
inte s latt att veta. Impulsiviteten, med verbalatics, jag har aldrig haft
motoriska tics, & forknippad med Tourette och tvanget med OCD,
séger han.

Idag, nar Pelle Sandstrak arbetat sig igenom stora delar av sitt tvang
och sina ritualer med hjélp av manga ars kognitiv beteendeterapi, har
Touretteproblemen vuxit upp och tagit mer plats.

-Om jag exempelvis traffar nagon for mig viktig person, vill jag inte
sdga "hangbrost” det forsta jag gor, &en om jag kdnner det som ett
tvang att f& gora det. Det tog mig lang tid att hitta pa ersattningar for
de verbalaticsen och oftalyckas jag dolja vad jag vill séga. Istéllet for
att t ex séga "hangbrost” harklar jag mig tva ganger om ordet, som i
det har fallet har tva stavelser. Innehaller ordet tre stavelser blir det tre
harklingar. Ibland récker det inte med harklingar. Jag sger ordet och
foljer upp med en snabb avliedande mandver, flyttar bord eller stolar,
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eller kastar ur mig en direkt fragatill ngon. Eller s vissar och piper
jag. Det ar vadigt jobbigt om jag maste vasnas st ex nar jag & pa
bio. Darfor sitter jag alltid langst bak i biosalongen.

Pelle Sandstrak véaxte upp i en liten by i norra Norge med en flygplats
i narheten. Hans tidigaste minnen av tvangsritualer har han fran 8-9
arsddern.

-Ett flygplan kommer flygande 6ver byn och jag breder ut mina armar
och harmar flygplanets ljud och rorelser. Jag tar av mig mina kangor
och formar dem till tva flygplan dér skosndrena &r vingar. Det hér var
inte forknippad med vanlig pojkglédje dver att leka flygplan. Jag kan-
de ett oerhort tvang att gora sa hér, i annat fall skulle flygplanet kra-
scha och en massa manniskor do. Det var jag fullstandigt 6vertygad
om och det skulle varamitt fel att det hande. De hér forsta tvangsritua-
lerna bara kom utan att jag tankte pa det. | vanliga fall var jag blyg
och osdker och skulle aldrig gora ndgot sadant har om jag kunnat styra
mina handlingar med viljan.

Tvéanget med flygplansimitationen utvecklades snart. Nar han komini
klassrummet borjade han med att kasta sig ner i stolen, slénga upp
fotterna pa banken (pilotstéllning) och brumma som ett flygplan. Kom
det bilar pa gatan utanfor skolan satte det igang ett fantiserande och
resonerande kring vilka bilmérken det var fraga om. Till sist var han
tvungen att rusa fram till fonstret och titta efter.

-Var det exempelvis en Saab kunde jag rabbla ” Saabpitt, Saabpitt,
Saabpitt” sa att |araren blev vansinnig. Da vaxlade jag dver till pilotri-
tualen. Lararen blev naturligtvis oerhort frustrerad och osdker pa hur
han skulle beméta detta beteende. Oftast slutade det med att jag akte
ut i korridoren, dér jag hittade pa nya saker som kandes nédvandiga
att gora.

Allteftersom tiden gick fylldes mer och mer av Pelle Sandstraks dagar
av ritualer och tvangsbeteenden. Han byggde upp ala méjliga fore-
stallningar, forklaringar och associationer kring sina tvangshandlingar,
t ex nar han snattade godis eller jagade smittkallor for farliga jukdo-
mar.

-Jag fick tréffa psykologer och terapeuter, men ala stod lika fragande
till mitt beteende. Det var forst nér min pappa laste i en tidning om
Tourette syndrom som vi borjade fa en aning om vad det rorde sig om.
Men psykologerna jag tréffade slog ifran sig misstankarna om TS och
menade att det mesta hade med min pubertet att gora. Alla méarkliga
beteenden ville de forklara som pubertetsproblem.
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Skolarbetet klarade Pelle Sandstrak naturligtvis inte och han gick ur
skolan utan att fa betyg, med ett undantag; i gymnastik fick han en
femma.

-Jag var stor i k&ften, kaxig, brutal och inte utan talang for idrotter
och spel. Jag blev uttagen till det landslaget i ishockey och var helt
galen pa planen. Jag var fruktansvért aggressiv och slog ned motspe-
larna om jag fick mgjlighet. Det tog ett tvart slut ndr jag infor en
match krévde att f& vara malvakt och hotade malvakten om han inte
gick med pa det.

Ritualerna, tvangsbeteendet, blev mer och mer omfattande och fyllde
snart hela Pelle Sandstraks tillvaro. Efter gymnasiet flyttade han till
Osdlo och hyrde ett rum. Han lyckades fa jobb pa radion dar han prata-
de och spelade skivor pa nétterna.

-Jag hade en enorm svada och blev en méstare pa att lura och manipu-
lerafolk. SAdet var inte sA konstigt att jag fick det jobbet. Efter ett tag
blev dock allt praktisk, att tvétta, stada, handla sa fruktansvart jobbigt
eftersom jag byggde upp ritualer kring allting. Jag slutade tvétta mig
och att byta klader och till sist tog jag mig inte ut genom dorren. Jag
bestémde mig for att det var l&ttast att sova ute. Genom att bli utelig-
gare slapp jag en massa problem.

Né&gon pa radion insag vilken svér situation Pelle Sandstrak befann sig
i och utnyttjade det. En dag |&g det pa hans skrivbord ett kuvert med
ett vitt pulver och instruktioner hur det skulle intas.

-Jag satte i mig det och fick uppleva den totala forvandlingen. Det var
som att hamna i himmelriket, alt blev lugnt och stilla. Efterhand fick
jag fler smakprov och ala satte jag i mig. Efter ndgra veckor kom ett
krav pa pengar. Jag var skyldig leverantéren 6000 kr. Det problemet
|6ste jag genom att réna en bank.

Strax déarefter fick Pelle Sandstrak idén att han borja spela teater och
sokte till en teaterskola i Goteborg. Av 700 sbkande blev han en av
nagra fa som antogs.

-Patand av amfetamin borjade jag pa skolan och fick nastan omedel-
bart veta att hér handlade det om att arbeta i grupp. Det var absolut
inte min grej och efter ett tag fick jag sparken. N&r jag kom upp till
Oslo nagot senare hamnade jag i en kriminell miljo, begick ett brott
och blev straffad.

En psykiater, som Pelle Sandstrak tréffade mer av en tillfalighet,
stéllde diagnosen Tourette syndrom efter ha traffat Pelle bara nagon
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timme. Den behandling han dérefter fick genomga var bade dyr och
meningslds, enligt honom galv.

-Efter manga turer kom jag till Sverige och dar fick jag for forsta
gangen i mitt liv tréffa en person som forstod sig pa mig och mina
problem. Det var en terapeut som arbetade med kognitiv beteendete-
rapi. Behandlingen jag fick innebar en vandpunkt i mitt liv. Efter flera
manaders behandling kunde jag g& genom en dorr utan att en massa
ritualer stoppade mig. Efter flera &rs behandling har jag sedan lart mig
att levamed min sjukdom och idag anvander jag inga mediciner.

De senaste tio &ren har Pelle Sandstrak haft en rad jobb, alla med ett
gemensamt, de har alla varit extrema pa det ena eller andra séttet. Idag
arbetar han som skadespelare och forfattare.

-Alla jobb blir trékiga efter ett tag, till och med jobbet jag hade pa
bérhus. Idag skriver jag pa en teaterpjas, haller foredrag, & med i de-
battprogram och pratar om mina problem, som i hég grad finns kvar.
Varje dag hander det flera ganger att jag & urless pa att vara som jag
ar. Men samtidigt har jag skaffat mig en identitet dér mina problem
och mitt beteende & en del av mig gdlv. Ibland drémmer jag mar-
drommar om att jag blivit "normal” och vaknar alldeles kallsvettig.
Mitt i infernot finns det trots allt nagonting kreativt i mitt sétt att vara
som jag inte vill vara utan.

Allteftersom Pelle Sandstrak lyckats beméstra tvangsritualerna har det
som &r typiskt for Tourette syndrom tagit mer plats. Ticsen blir fler
och jobbigare. Pa en fréga fran foraldrarna om han kan skilja pa vad
som &r tvang och vad som & TS svarar han:

-Ja, det tror jag. Tics & Overskottsenergi som maste ut, tvang uppstar
vid fysiska hinder. Tics kan utldsas nér jag blir irriterad och férbannad
och 6vergdi tvang om jag blir stressad. N&r jag har minatics méts jag
ofta av konstiga blickar fran folk. Valdigt, valdigt fa fragar rent ut om
jag har tics eller varfor jag gor s eller s3. Det & en jobbig bit i min
tillvaro, sa Pelle Sandstrak.

Kurator Mats Mansson, Alings3s, informerade allmant om lagar som
berdr manniskor med funktionshinder och om LSS (Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.
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-Samhéllet har handikappanpassats pa manga omraden, exempelvis
visar TV ofta sinarepriser textade och det & bra. Men tyvéarr finns det
fortfarande gott om daliga exempel dar samhallet misslyckats att oka
tillgangligheten for personer med funktionshinder. Ett exempel pa det
sistnamnda & Goteborgs sparvagar som kor med sparvagnar som inte
kan anvéndas av rullstolsburna

Mats Mansson menade att det i alla lagar finns en viss ménniskosyn
inbakad.

-Pa 1940-talet fick exempelvis forddrar till barn med svara handikapp
ingen hjap och inget vardbidrag. Alternativet till att klara sig helt utan
hjélp var att lamna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra an de som ansdgs "bildbara’, traningsskolan kom
forst 1967.

| borjan pa 1980-talet kom en vandning och samhéllet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvardiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta ar senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bralag dér det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjalpinsatser. Det ségs att lagen & en réttighetslag,
men jag anser att det snarare & en mojlighetslag. Tanken med lagen &
att "den enskilde ska fa méjlighet att leva som andra" (58). Den mal-
séttningen anser jag & lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
teravad det innebér att leva som andra, sa Mats M ansson.

LSS ar till for en sarskild personkrets som delasini tre grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen dder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig §ukdom.

a personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt ddrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska kommaifraga for stod och hjap.

| den nya lagen talas om de tio réttigheterna:
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a radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a |edsagarservice

a kontaktperson

a avlsarservice i hemmet

a korttidsvistel se utanfér hemmet

a korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta ndgot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora méjligheter till stod och hjép i lagen fran
1994. For att fatillgang till olika insatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man anstker om stéd och hjalp.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av sérskilda tjanste-
man i kommunen (L SS-handlaggare).

-Som ansbkande fordldrar ska man altid gora skriftlig ansdkan och
aldrig néja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestdllas hos Sociastyrelsen i Stockholm
tel. 08/783 30 03. Enstaka ex &r gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut
av stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om LSS i
nummer 2/1993. INTRA kan bestéllas patel 08/690 93 60.

Foreningsinformation

Gote Engelbrektsson, ordférande i Svenska OCD-forbundet Ananke,
informerade om forbundet och dess verksamhet.

-Svenska OCD-férbundet & en rikstéackande ideell forening med upp-
gift att stodja ménniskor med tvangssyndrom, OCD, och deras anhtri-
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ga. Vi vill ocksa tka kunskapen om syndromet hos allmanheten och
hos véardpersonal, sa Gote Engel brektsson.

Arbetet i foreningen inriktas bl a pa att informera om modern och &f-
fektiv behandling, att ge ut tidningen "Nytt om OCD”, att ordna in-
formationsmoten och foreléasningar och att bygga upp lokala avdel-
ningar och féreningar.

Ordforandei foreningen & Anita Odell
E-postadress: mailbox@ananke.org

Adressen till férbundet &r:
Svenska OCD-forbundet Ananke
Lundagatan 57

117 28 Stockholm

Tel: 08- 628 30 30

E-post: mailbox@ananke.org
Hemsida: www.ananke.org

Den som vill ha kontakt med lokalforeningar eller avdelningar kan
ringa Marie Holmgran, tel 0910-58 03 35

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsakringskassan, Goteborg, in-
formerade 2001 (uppdaterat 2003) om det ekonomiska stod familjer
som har barn med funktionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s
vardbidrag, handikapperséttning, bilstod, personlig assistans och till-
fallig fora drapenning.

-Vérdbidrag kan forddrar sbka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkostna-
der. Ett krav & att den sérskilda insatsen beh6vs under minst sex m&
nader.

Vérdbidraget bestd&r av fyra olika nivaer, helt bidrag (96 504 kr/ar
2003), tre fjardedels (72 372), halvt (48 252) och en fjardedels
(24 120). Bidraget & pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader.
Véardbidraget omprévas normalt vartannat & och kan betalas ut till och
med juni manad det ar barnet fyller 19 &r. Dérefter kan barnet sav
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juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet galv eventu-
ellt erhdlla handikapperséttning.

Bilstod &r ett bidrag till hjélp for inkop av bil. Forélder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan dka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestédende €eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Déarefter finns det mojligheter att ansdka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag pa 30 000 kr samt
ett inkomstprovat anskaffningsbidrag pa upp till 40 000 kr. Dessutom
kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stéd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
galvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjélp med per-
sonlig hygien, p& och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara va fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sadana fall assistansen de 20 for-
statimmarnalvecka. Nar det galler barn maste dess behov av hjdp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nér en
foralder maste avsta fran arbete for bl avard av sukt barn. Erséttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ & och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissafall upp till 16 ar.

-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars ader upp till dess de fyller 21 ar. Forddrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis férddrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.
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Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: http://www.sos.se/smkh

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.ronden.se/It/

(h&r kravs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjdpatill med)

OMIM- Online Mendelian Inheritancein Man
internetadress:
ww3.nchi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlakare Tord Ivarsson

OCD-och Angestmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 34340 00

Psykolog Ingrid Elwien

OCD-och Angestmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Socionom Isa Wickhoff

OCD-och Angestmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Psykiatrigukskoterska Katarina Evervall
OCD-och Angestmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000
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Kurator Li Pantzare

OCD-och Angestmottagningen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Foreningsrepresentant Gote Engel brektsson
Svenska OCD-féreningen Ananke
Mellangatan 1

413 01 Goteborg

Tel: 031- 1314 11

Overtandl&kare Jan Andersson-Norinder
Mun-H-Center

Agrenska AB Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Sjukskoéterska Ann-Marie Alwin
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Handlaggare Agneta L jungwall-Bergstrand
Forsakringskassan
405 12 Goteborg

Kurator Mats Mansson
Borgmastarevagen 3 A
441 50 Alingsas
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