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Abstract

Obsessive Compulsive Disorder, OCD, is a disease which 2-3 % of the Swedish population
suffers from. The purpose of this essay was to examine how the disease affects the children
who grow up in families where somebody has got OCD. Our first question was: In which way
did relative' s disease affect the child? The second question was: How did the relative's
disease affect the child' s relations to the other family members and friends? The third
guestion was: In which way did the child experience the sick relative before respectively after
an eventual treatment? The last question was: In which comprehension do the relatives
assume that they are in need of help during their adolescence because of their sick closely
related?

As empirical material we used qualitative interviews, done with persons who had grown up in
afamily where somebody had got the disease OCD. We also interviewed a person who
represented the association Ananke.

Our conclusion of this examination was that a child, who grows up during these
circumstances, does get affected in most cases. Therefore it’s necessary to develop the help,
not only for the people who suffers from the disease themselves, but also for their relatives.
Especialy if these relatives are children.
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Forord

Ett stort tack vill vi riktatill varaintervjupersoner som sa oppet delat med sig av sina
livsberéttelser. De har givit oss tydlig insikt i hur det & att vaxa upp i familjer dar nagon har
tvangssyndrom, ndgot som har varit nddvandigt for oss att veta, for att vi skulle kunna skriva

denna uppsats.
Vi vill dven tacka vér handledare, Gunilla Lindén, som hjapt oss pa vagen med goda réd och

uppmuntran. Detta har gjort att vi kunnat kdmpa vidare trots att det emellanét har kants
jobbigt och besvérligt.

Helsingborg 2004-05-16



Kap 1. Inledning
Vi som skrivit detta arbete | ser till socionomer pa Socialhtgskolan i Lund. Under var gjétte
termin dér vi valt en fordjupningskurs som heter Socialt arbete med barn och unga, fastnade
vi for att skriva om tvangssyndrom pa grund av att vi bada paverkats av detta problem. En av
oss har en dékting som varit drabbad av tvangssyndrom och en av oss har en nara van som
lidit av §ukdomen. Dessa gemensamma erfarenheter har gjort av vart intresse har véckts,
vilket bidragit till att vi vill veta mer.

1.1 Problemformulering och avgrinsningar

Problemformuleringen vi valt att anvénda oss av &@r: Hur & det att som barn véxa upp med
tvangssyndrom i familjen? 2-3 % av Sveriges befolkning & drabbade av tvangssyndrom,
vilket gor att den kan réknas som en folkgukdom (www.attention-riks.nu). Men vi tror att
morkertalet & stort eftersom de personer vi kanner till med tvangssyndrom har valt att inte
berétta Oppet om sin sjukdom. Problemet & nog annu vanligare an vad uppgiften fran
Attention sager och vi tycker att det vore bra om det lyftes fram sa att fler kan kdnnaigen sig

och véaga soka hjdp i tid.

Eftersom vi bada tidigare kommit i kontakt med tvangssyndrom och efterdt har pratat med
omgivningen, har vi forvanat oss 6ver hur manga det & som inte ens vet vad tvangssyndrom
ar for négot och pa vilka olika sétt det kan ta sig uttryck. Vi hoppas att fler ska komma
underfund med vart de ska vanda sig och hur de ska kunnataitu med sina problem efter att ha

l&st var uppsats.

Infallsvinkeln vi valde var att titta pa de anhoriga eftersom vi kom fram till att forskningen av
denna grupp var i stort sétt obefintlig och tyckte det skulle vara intressant att forska pa detta
omrade. Vi har valt att utga fran barnperspektivet da vi tror att barnen & en bortglomd grupp
som ofta hamnar i klam da négon i familjen drabbas av tvangssyndrom. Hj& pen inriktas pa
den sjuke och framforallt barnen som kanske inte kan berétta nér de mér daligt kommer i

skymundan, men &aven resten av familjen.

Vi hade egentligen velat skriva om problemet i ett &nnu vidare perspektiv dar vi &ven tagit in
barn som sjava haft tvangssyndrom under sin uppvéaxt. Eftersom det hade blivit en alltfor
omfattande undersokning och da var tid & begransad, har vi valt att endast titta pa

ovanstéende och lamna den andra aspekten till senare forskning.



1.2 Syfte och fragestillningar
Vart syfte med denna uppsats &r att undersoka hur det &r att som barn ha vuxit upp i en familj

dér nadgon av de andra familjemedlemmarna har eller har haft tvangssyndrom.

Fragestallningarna vi valt &r:

1. Pavilket sitt paverkades den narstéendes (barnets) vardagsliv, under uppvéxten, av den
anhoriges gukdom?

2. Hur paverkades barnets relationer till 6vriga familjen och vanner av den anhoriges
gukdom?

3. Pavilket sitt upplevde den narstaende (barnet) sin anhorige fore respektive efter eventuell
behandling?

4. | vilken omfattning anser anhoriga att de savavar i behov av hjéap under sin uppvaxt pa

grund av sin narstédendes tvangssyndrom?

Kap 2. Metod
2.1 Metodval
Vi har intervjuat personer som har haft nagon i sin familj som varit guk under
intervjupersonens uppvaxt. Detta utgor vara primérdata. Att vi valde just intervjuer som
metod beror pa att vi ville ha en nyanserad bild av hur det &r att véxa upp i en familj déar
nagon har tvangssyndrom. Vi ville &ven ge intervjupersonerna en chans att Gppna sig och
uttrycka sina personliga tankar i detta svéra @amne, vilket vi inte tror personerna kunnat gora
vid till exempel enkater. For att kunna gora oss en forstéelig bild av vad tvangssyndrom &r
och vad det innebar har vi dessutom anvéant oss av en del tidigare forskning. De dokument vi
anvant oss av ar i huvudsak bocker men dven artiklar fran Internet. Dessa utgor vara
sekundéardata.

Vi har valt att utgdr ifran den kvalitativa metoden, det vill siga var grupp av
undersokningspersoner &r relativt begrénsad och vi soker efter variation i svaren. Eftersom
amnet vi belyser kan uppfattas som kandligt vill vi ga pa djupet i varaintervjuer for att finna
forstaelse. Fordelarna med denna metod &r att verkligheten beskrivs pa ett detaljerat satt dar
det finns mojligheter till alternativa forklaringar, tvetydigheter och motsagelser. Nackdelarna
ar att det ar svart att faststdllai vilken utstrackning en djupstudie gar att generaliseratill andra
liknande fall (Denscombe, 2000).



Vi har anvant oss av semistrukturerade intervjuer vilket innebar att vi har utgétt fran en lista
med fragor under intervjuerna, men anda varit flexibla och 1&tit den intervjuade utveckla sina
idéer. Det positiva med att anvanda semistrukturerade intervjuer ar att intervjupersonerna far
tillfélle att utveckla sina tankar fritt. Som en bieffekt blir man &ven sékrare i sin roll som
intervjuare ju fler likadana intervjuer man gor. Det underléttar &ven vid analysarbetet om man
stallt liknande fragor till ala. Det negativa kan dock vara att man blir for 1ast vid sina fragor
under gava intervjun, vilket kan hindra intervjupersonen fran att prata fritt och dela med sig
av sina erfarenheter. Vi har &ven anvant oss av induktiv metod dér vi utgar fran intervjusvaren

som vi sedan i analysen forsoker hitta monster utifran (Denscombe, 2000).

2.2 Urval

Eftersom manga med tvangssyndrom inte beréttar dppet om sin, eller sin anhoriges sjukdom,
var det valdigt svart att fa tag pa intervjupersoner. Detta gjorde att vi fick jobba hart pA ménga
olika sétt for att kunna faihop det antal som skulle kunna vara tillréckligt for att géra den
undersokning vi ville. Vi kunde inte utga fran nagra speciella onskemd utan fick ta med de
som ville stélla upp, &ven om det varit 6nskvart att ha med fler mén for att kunna gora en
jamforel se mellan mannens- respektive kvinnornas upplevelser. Trots stora anstrangningar
och forsok pa ett flertal olika stéllen kom vi inte riktigt upp i onskvart antal utan fick helt
enkelt ndja oss med de intervjupersoner vi hade lyckats kommai kontakt med och dessutom
komplettera med en intervju med en representant fran Ananke, som & en riksforening for
tvangss uka och deras anhoriga. De intervjupersoner som vart resultat slutligen kom att basera
sig pa bestod mestadels av kvinnor, narmare bestamt fem. Vi fick endast tag pa en man. Deras
Ader varierade mellan 21 och 34 &r. Dessa personer beskrivs framover som Lisa (vars syster
var §uk), Stina (vars mamma var §uk), Berit (vars mamma var §uk), Ulla (vars syster var

juk), Anna (vars mamma var Suk) och Calle (vars pappa var 5uk).

2.3 Genomforande

Parallellt med att vi gick igenom litteraturen vi skaffat jobbade vi med att skaffa fram
personer som var villiga att stélla upp pa en intervju for var uppsats. Eftersom vi snart mérkte
svarigheternai detta fick vi utga fran en tvangssuk person som vi kande till och sedan
fortsétta med hjélp av sndbollsprincipen, det vill sdga denna kontakt hjélpte oss att kommai
kontakt med nésta och sa vidare. Denna princip hjélpte oss inte anda fram till det antal
intervjupersoner vi behovde, sa vi tog kontakt med tre olika personer i riksorganisationen

Ananke for att hora om de kunde formedla nagra kontakter. En av dessa hjé pte oss att komma



i kontakt med ytterligare en intervjuperson. Dérefter tog vi kontakt med riksorganisationen
Attention som tyvarr inte kunde hjélpa oss att hitta négra intervjupersoner. Efter ett sista
resultatl 6st forsok hos Oppenvardpsykiatrin insdg vi att det skulle bli problem att hitta fler
personer som kunde stélla upp paen intervju. Vi forstod da att vi fick komma pa ndgot annat
sétt att komplettera var undersokning och vi bestédmde oss darfor for att kontakta ndgon inom
oppenvardspsykiatrin igen, denna gang for att fa en intervju om deras syn pa tvangssjuka och
deras anhdriga. Tyvéarr kunde varken BUP eller vuxenpsykiatrin i Helsingborg hjédpa oss, da
de inte tyckte sig besitta denna kunskap. Darfor tog vi ater kontakt med riksorganisationen

Ananke, dar en av representanterna garna stéllde upp pa en sadan intervju.

Efter det utformade vi tva intervjuguider som tog upp de mest intressanta fragorna och som
skulle leda oss till svaren pa vara fragestéliningar. En for intervjupersonerna som hade nagon
anhdrig som var drabbad och en for Ananke-representanten. Dessa intervjuguider utgick vi
sedan ifrén nér vi utforde intervjuerna. Vi bad &ven de vi intervjuade att berétta om det var

nagot de ansag viktigt men som vi inte hade frdgat om under var intervju.

Vi utférde intervjuerna, som vi for dvrigt bandade, hemma hos respektive intervjuperson da
det var det stéllet samtliga tyckte kandes bést. Vi var bada med vid allaintervjuer for att
kunna komplettera varandra och fa ut sd mycket som mgjligt av intervjuerna. Dels for att man
skulle kunna komma med synpunkter efter intervjun om ndgot missats men aven for att stétta
varandra. Det var dock bara en av oss som hade huvudansvaret for gavaintervjun. Infor
intervjuerna skickade vi nagra dagar innan ut fragorna sa att intervjupersonerna skulle kunna
gaigenom dem och forbereda sig ndgot infor vart méte. Detta dels for att underl&ta for
intervjupersonerna, dels for att vi ville fa sd genomtankta svar som majligt. Intervjuerna gick
relativt snabbt, ungefér en halvtimme vardera, eftersom intervjupersonerna hade hunnit tanka

ut sina svar redan innan vi kom.

2.4 Bearbetning och analys av insamlat material

Efter att ha genomfért var och en av intervjuerna skrev vi ner dem ordagrant fran
bandspelaren fér att sedan kunna lésa igenom utskrifterna. Dérefter sasmmanfattade vi
intervjuerna utifran olika teman innan vi paborjade analysarbetet. Vi anvande oss har av
fingerade namn pa véara intervjupersoner for att inte rja deras identiteter. De teman vi

anvande bygger pa vara fragestaIningar och &r:



1. Sjukdomsutbrottet och dess symptom

2. Allmén livssituation och relationer

3. Reaktioner, bemotande och roller

4. Erfarenheter av vard och behandling

5. Vardbehov hos anhdriga

6. Sjukdomens paverkan pa dig som person
7.Rad

Anledningen till att vi valde just dessa & att vi ans3g att det som var intressant och relevant
for var undersokning och som kom fram under intervjuerna técktes val in av dessa teman.
Vi har utifran detta ocksa forsokt jamfora de teoretiska utgangspunkterna med verkligheten

och reflekterat Gver dettai var analys.

En svaghet i var analys har varit att vi inte fick tag pa riktigt s manga intervjupersoner som
vi onskat. Aven om man inte kunde ha dragit négra generella slutsatser av var undersikning
fast vi haft fler att intervjua, hade man i dlafall fétt en lite vidare inblick i hur det kan vara att

vaxaupp i en familj dar det finns tvangssyndrom.

2.5 Resultatens tillforlitlighet

Vi vill paminna om att vi har utgatt fran barnperspektivet aven om personernavi har
intervjuat & vuxnaidag da intervjuerna sker. Upplevelserna av tvangssyndrom fick de dock
da de var barn eller ungdomar. Att dei intervjuerna berdttar om handelser som utspelade sig
for ganska manga ar sedan kan gora att deras svar pa olika sétt har paverkats. Det kan tankas
att man efter s lang tid inte minns riktigt hur det var, att man forskonar vissa delar och
kanske rent av fortranger andra. Vissa handelser kanske man till och med mdar upp som
varre én de var da de utspelade sig. Vi uppfattade anda vara intervjupersoner som mycket

trovardiga och villiga att dela med sig av sina erfarenheter.

Att vi bada var med under intervjuerna kan ha gjort att intervjupersonerna kant sig i
underlage, men eftersom vi beréttade for dem innan att vi bada skulle vara med, var de
forberedda och hade sjédva accepterat det. FOr var del var det dock bara positivt att vi bada var
med da man inte ville missa nagot intervjutillfalle eftersom man var valdigt intresserad av vad
som skulle komma fram, men &ven for att man skulle kunna komplettera med frégor om man

tyckte att ndgon fraga gétt for &t forbi under intervjun. Vi tror att intervjuerna hade kunnat



utforas pa ett mer avslappnat sitt om vi inte hade spelat in dem, vilket &ven mérktes pa
intervjupersonerna. Vi fick sitta ostért vid alaintervjutillféllen utom ett dar en katt hoppade
upp pa bordet och utgjorde ett stérande moment och vi fick ta om nagon fréga eftersom vi

kom av 0ss.

Véra personliga erfarenheter av tvangssyndrom beréttade vi for intervjupersonerna redan vid
telefonkontakten, vilket gjorde att de innan vi kom visste om det och vi uppfattade det som att
detta var positivt for var kontakt. Vi visste vad det innebar och det gjorde nog det hela l&ttare
for intervjupersonerna att vi redan innan besatt en viss kunskap om @mnet. De hade |&ttare for
att oppna sig, vilket nagra av intervjupersonerna papekade. Det skulle dock kunna vara
negativt i bemérkelsen att de tog for givet att vi redan visste vissa svar och att de darfor inte
beréttade lika utforligt som de kanske annars skulle ha gjort. Eller att de kanske skulle sténga
sig och inte vaga berétta lika detaljerat av raddla for att vi skulle komma dem altfor nérainpa

livet pAgrund av detta.

Véra personliga egenskaper for ovrigt, det vill siga att vi badatill exempel & ungatjeer, tror
vi har paverkat intervjuernatill viss del, da ndgra av intervjupersonerna blev férvanade Gver
att vi var s pass unga. Vi tror dock att det var positivt eftersom intervjupersonernai vart fall
var ungefar i samma alder som vi. Kanske kandes det |&ttare for intervjupersonerna att vi var
jamngamla. Vi tror ven att det kan ha kants bra for vara kvinnliga informanter att aven vi var
av det kvinnliga konet, da vi gava ofta tycker att det kanns léttare att tala om kandiga saker
med en likasinnad. Trots dessa funderingar var det inget som vi tydligt markte av under véara

intervjutillfalen och som paverkade situationen méarkbart.

Vad gdller validiteten i var uppsats tycker vi att vi har undersokt det vi avsdg understka fran
borjan och fatt svar pa vara frégor pa ett tillfredsstallande satt utifrén de forutsattningar som

fanns, det vill sdga den knappa litteraturen och de fa intervjupersoner vi fick tag pa.

2.6 Etiska overviganden

For att intervjupersonernas identiteter inte skulle réjas valde vi att skriva om dem som kvinna
respektive man, eller anvénda oss av deras fingerade namn. Samtliga intervjupersoner tyckte
att det var bra att de kunde vara anonyma sa att deras anhdriga inte skulle tailla upp for att de
medverkade. Nagra personer poangterade ocksa att de inte skulle ha stéllt upp om de inte

garanterats anonymitet och en standigt aterkommande fraga om sekretessen gjorde oss



paminda om vilket kandigt amne vi forskade pa. Vi forklarade for dem hur materialet skulle
anvandas, var det skulle forvaras och vem som skulle hatillgang till det. Vi beréttade ocksa
for dem att intervjuerna skedde helt och hallet pa deras premisser. Ville de avsta fran att svara
pa nagon fraga var det helt okej och likasd om de tyckte att intervjun blev for pafrestande
hade de rétt att avbryta.

2.7 Kallkritik
Den storsta kritiken vi vill rikta mot kallorna &r att det inte finns sa mycket fakta att hamta om
anhorigas situation och hur de paverkas av tvangssyndromet, varken i bokform eller pa

Internet.

Den litteratur vi har anvant oss av kommer mestadels fran forlag som vi tidigare kande till. En
hel del av bdckerna finns med i socionomutbildningens kursutbud, vilket gor att vi har tillit
till dessa. Tva av bockerna & en fornyad upplaga vilket far oss att tro att det funnits en stor
efterfragan pa dessa bocker. Boken om utvecklingsekologi (Andersson, 1986) &r forvisso inte
av senare datum, men vi anser att dennainformation anda &r tillforlitlig eftersom teorin inte
forandras med aren. Den & &ven utgiven av ett studentforlag, vilket dven det starker det
positiva med boken. En del bocker och broschyrer har vi fétt 1ana fran en av vara
intervjupersoner, som i sin tur fatt de fran sin psykolog. Detta talar for deras tillforlitlighet. Vi
har ocksa tagit med en del bocker som skrivits av valkanda psykologer pa omrédet, sasom till

exempel Susanne Bejerot.

Vi har valt att anvénda oss av en del Internetkdllor trots att detta kan vara vanskligt. De
hemsidor vi utgétt fran ar relativt nyligen uppdaterade och ganska valkanda.
Nationalencyklopedins hemsida talar for sig §élv eftersom det &r ett kant uppslagsverk som
fornyas helatiden. Anankes hemsida anser vi &ven den varatrovérdig eftersom det &r en serits
riksorganisation som stér bakom denna. Den & mycket omtalad och &@ven en hel del litteratur
om tvangssyndrom hanvisar till denna forenings hemsida. Attentions hemsida stér det ett
riksforbund for handikappade bakom. Detta i kombination med att vi varit i kontakt med
representanter fran detta forbund, gor att vi tycker att vi kan anvanda oss av fakta hamtad
hérifran. Eli Lilly and Company &r ett vaetablerat |1akemedelsforetag i USA som funnits i
over 120 &r. | Sverige marknadsfor de receptbel agda |akemedel och utévar aven forskning
inom flera olika omréden, déribland tvangssyndrom. Deras hemsida har dven vissa delar dar

det krévs att man ar 1&kare och har en kod, for att komma vidare. Vi anser att detta talar for att



denna sida har en viss vetenskaplig kvalitet pa grund av detta. Den sista hemsidan vi har
anvant oss av & Netdoktors hemsida. Anledningen till att vi tycker att den sidan ar trovérdig
&r att det som stér hér baseras pa legitimerade psykologers uttalanden samt vad kénda
forfattare inom amnet kommit fram till. Givetvis kan man inte helt och fullt utesluta att nagon
av dessa sidor skulle kunna innehdlla felaktigheter, men vi har gjort den beddmningen att

anda ta med fakta fran dessa eftersom vi anser att det tillforde vart arbete mycket.

2.8 Fortsatt framstillning

| nasta kapitel redogor vi lite kort fér vad §ukdomen tvangssyndrom i sig innebdr, i ett
bakgrundskapitel. Efter det presenterar vi forskning som tidigare gjorts pa omradet for att i
kapitlet darefter ga over till att ta upp vilka teoretiska utgangspunkter vi har anvant oss av.
Sedan gar vi in pa ett kapitel dar de samlade resultaten av véra intervjuer finns redovisade.

Dérefter analyserar vi dessa resultat for att till sist avsdluta med en kort dutdiskussion.

Kap 3. Bakgrund
3.1 Historia
Tvangssyndrom & inte en ny diagnos, dess symptom har man kant till i &rhundraden. Redan
pa 1100-talet kande den katolska kyrkan till tvangssyndrom, men man anvande sig av ett
annat begrepp nér man talade om det, skrupulositet. Detta betyder " vanemassig och irrationell
tveksamhet eller tvivel, forenad med sadig angest, i samband med moraliska avgoranden”
(Rapoport 1990). Trots detta var det inte forrén in pa 1900-talet som man larde sig skilja
tvangssyndrom fran depression (Bgjerot, 2002).

3.2 Vad ér tvangssyndrom?

Tvangssyndrom &r psykiska storningar dar tvangstankar och tvangshandlingar dominerar.
Sjukdomen kallas ibland fér OCD- " obsessive- compulsive- disorder” som betyder
”tvangstanke- tvangshandlingssiukdom”. Tvangssyndrom delasin i tva kategorier:
Tvangstankar och tvangshandlingar. De hor oftast ihop men i en del fall kan tvangstankar
férekomma ensamt. Angest finns alltid med i bilden och forvérras om den sjuke forsoker st

emot tvangshandlingarna (Thomsen, 1997).



3.3 Tvangstankar

Tvangstankar kan vara att man kanner tvivel pa sig gav fast man innerst inne vet att man har
handlat korrekt (www.ne.se). Vanliga tvangstankar kan vara "tank om tankar”, tank om jag
glémde stanga av spisen eller tank om jag gasar istéllet for bromsar vid 6vergangsstéllet. En
tvangssiuk kan dven ha” magiska tankar”, om jag inte gor pa ett visst sétt skadas mina
anhoriga eller ndgot annat hemskt kommer att handa. Alla manniskor har dessa tankar till viss
del, men en tvangssuk upplever dettai mycket stérre utstrackning (www.ananke.se).
Tvangstankarna brukar skapa angest hos den suke och &r oftast skrammande obehagliga eller
rent av &ckliga. For att bli av med tankarna och angesten maste man utfora tvangshandlingar
(Bgerot, 2002).

3.4 Tvangshandlingar

Den vanligaste tvangshandlingen &r att man tvéttar sig, ibland flera timmar atskilliga ganger
om dagen. Detta gor den drabbade for att den kdnner sig smutsig, acklad eller besmittad av
négot. Baraman ror, till exempel ett dérrhandtag, kan dessa kanslor komma och man maste
tvétta sig, ibland flera ganger pa rad sa att man forsékrar sig om att man inte blivit smittad av
nagot. Andra tvangshandlingar kan vara att man gar kontrollrundor, man ser efter s att alla
lampor &r slackta, att spisen &r avstangd och att sladden till kaffebryggaren & avdragen
(www.ananke.se). Tvangshandlingarna gors oftast om och om igen for att forhindra obehag
eller en fruktad héndelse (Thomsen, 1997).

Man haller pa med tvangsbeteendet tills det "kanns rétt” och tvivlet har lagt sig (Bergman,
2002). Forsakringar, ofta upprepade sadana &r viktiga for att den som lider av tvangssyndrom
ska kunna kénna sig forvissad om att ingenting kan handa. Dessa forsékringar innebér att man
som anhdrig hjaper den drabbade genom att bekréfta att till exempel spisen & avsténgd, om
det & detta som skapar angest. | langden underhdller dessa forsakringar sjukdomen (Bejerot,
2002).

For att tankarna och ritualerna ska réknas som tvangssyndrom krévs att de upptar minst en
timme om dagen, & sa energikravande att man fungerar ssmre vad géller arbete, studier och

fritid samt &r ofrivilliga och odnskade (Bergman, 2002).
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3.5 Hur vanligt forekommande ér tvangssyndrom?

Sjukdomen drabbar ca 2-3 procent av befolkningen (www.ananke.se). Det blir ca 200 000
personer i Sverige, vilket gor det rétt till att kalla det en folkgukdom (www.lilly.se).
Nastan hdften inguknar som barn eller under sin pubertet och ungefér hédlften har kvar sitt
tvangsbeteende i vuxen dder. Konsfordelningen &r lika bland vuxna tvangssiuka, men som

barn & det vanligare bland pojkar (Bgerot, 1999).

Tvangssyndrom ger ofta starka skamkanslor, vilket gor att manga drar sig for att skaffa hjap.
Det tar i genomsnitt 17 ar fran det att man far plégsamma symptom tills man far rétt
behandling (Broschyr utgiven av Pfizer AB).

3.6 Sjukdomsforloppet

Tvangssyndromet gar oftai skov. Under vissa perioder finns starka tvangssymptom och under
andra perioder kan de vara nast intill obefintliga. De personer som nér de & i stort sett vuxna
fortfarande har kvar sitt tvangssyndrom far som vuxna ofta d&ven andra psykiska symptom
som till exempel angest, depression och anorexi. Ju svarare symptom man haft som barn och

ungdom, desto samre &r prognosen (Thomsen, 1997).

Tankar och handlingar kan upptrada sporadiskt under dagen. Ibland upptar tvanget timmar av
en dag, for en del upptar de al vaken tid (Bgerot, 1999).

Det finns vissa forhdllanden som dessutom visat sig forsamra prognosen. Detta kan till
exempel vara en tidig debut av 5jukdomen, att man anvant sig av mycket ritualer och magiskt

tankande samt avsaknad av familj och arbete (www.ananke.se).

3.7 Varfor drabbas man av tvingssyndrom?

Forr trodde man ofta att tvangssyndrom grundade sig i en ogynnsam uppvaxt och uppfostran.

Eftersom behandling som grundar sig pa denna uppfattning inte visat sig hjapa, bor man inte
se pa denna forklaring som en av de viktigaste. Att bade psykologiska och biologiska faktorer

spelar in vet man, men det récker inte som forklaring (www.lilly.se).

Freud menade att tvangssyndrom var en neurotisk sjukdom dér patienten fixerats vid ett visst
utvecklingssteg. Det ar dock nast intill om6jligt att idag behandla tvangssyndrom med
psykoanalytiska metoder (Thomsen, 1997).
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Man har altsa an idag inte kommit pa en fullstandig forklaring pa varfor man drabbas av
tvangssyndrom, men det diskuteras brett om olika ténkbara teorier. En av dessa ar den sa

kallade inldrningsteorin, dar man utgar fran att man har lart sig att en viss handling minskar

obehagskanslor som en viss situation kan ge upphov till. Detta 6kar sedan successivt och fler
och fler situationer leder till tvangstankar och tvangshandlingar. Teorin har svért att ensam
forklara uppkomsten av tvangssyndrom men behandling som grundar sig pa denna tanke har

visat sig framgangsrik. Evolutionsteorin & en annan av dessa teorier. Den utgdr fran logiska

resonemang som att individer som & kontrollerande och noggranna med sin hygien haft
|&ttare &n andra for att Gverlevai tidigare kulturer. Det finns ocksa en rad teorier som grundar

sig pa biologiska forklaringsmodeller. Dessa menar att ett signalamne i hjarnan, serotonin, &r

ur balans hos de som drabbas av tvangssyndrom. Mediciner som riktar in sig pa just detta, de
sa kallade serotoninupptagshammarna, har visat sig vara effektiva. En annan teori som inte &

savanligt forekommande &r den infektionsutl Gsande teorin, som menar att en infektion, som

till exempel halsfluss, kan utldsa tvangssyndrom. Detta pa grund av att vissa bakterier kan
paverka en viss del av hjarnan vilket i sin tur kan ledatill tvangssyndrom

(netdoktor.passagen.se).

Tvangssyndrom & en sjukdom som till viss del gér i arv, har det visat sig. Om nagon av ens
forddrar drabbas okar risken for att man sjav far sukdomen i familjen. Det & alltsa
benagenheten for tvangssyndrom man arver och inte sédva sjukdomen. En féralder som ar

kontrollerande kan till exempel fa ett barn som har ett tvang att tvétta sig.

De typiska personlighetsdrag som man funnit hos personer som & tvangssiuka & bland annat
tillbakadragenhet, pedanteri, htg moral och dverdriven ansvarskansa. Manga av dessa &
mobbade redan i skolan eftersom de ofta & skora, vilket de andra barnen snabbt mérker

(www.ananke.se).

3.8 Behandling

Behandlingsméjligheterna vid tvangssyndrom & ganska goda. Atta av tio som soker hjép blir
helt eller nastan helt fria fran tvangshandlingarna. De tva framsta metoderna man anvander
sig av for att bli frisk & beteendeterapi och |akemedel sbehandling, antingen var for sig eller

en kombination av de b&da.
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3.8.1 Kognitiv beteendeterapi

Kognitiv beteendeterapi har bast effekt vid tvangshandlingar och lite samre effekt vid
tvangstankar. Exponering och responsprevention & de tva komponenter som terapin bygger
pa. Exponering betyder att patienten utsatts for det som han eller hon uppfattar obehagligt i
allt storre doser. Patienten ska forsoka att inte ta till sitt invanda beteende, det vill séga
tvangshandlingen, for att dampa angesten som vacks. Responsprevention innebar att patienten
gradvis ska vanja sig vid angesten och denna brukar snabbt avta och eventuellt helt forsvinna.
Kognitiv beteendeterapi & ofta en kortvarig behandling och pagér sillan mer &n ett halvar
(Bgerot, 2002).

3.8.2 Medicinering

Medicinering bor helst kombineras med beteendeterapi for bésta resultat, men det sker séllan
pa grund av ekonomiska begransningar. Ungefar halften blir bra enbart med medicinering,
men problemen dyker ofta upp igen om man avslutar |ékemedel sbehandlingen

(www.ananke.se).

De lakemedel som visat sig effektiva vid behandling av tvangssyndrom, forstarker effekten av
signaldmnet serotonin. De kallas darfor serotoninupptagshdmmare och tillhdr de
antidepressiva lékemedlen. De som & godkénda av svenska |ékemedel sverket for just denna
behandling &r till exempel Cipramil, Analfranil, Fontex, Seroxat och Zoloft (www.attention-

riks.nu).

Andra mindre anvanda behandlingsmetoder for tvangssyndrom &r till exempel

tolvstegsmetoden, yoga, elektrokonvulsiv behandling och psykokirurgi (Beerot, 2002).

3.9 Anhoriga

Markligt nog har anhérigas situation inte uppmarksammats i ndgon avsevard bemérkelse. Det
finnsi stort sett ingenting skrivet om hur man som anhorig kan paverkas av den svara
situationen som omger en. Det finns dock lite forskning om anhériga men den gar endast ut pa

att beskriva hur man som anhorig kan paverka den tvangssjukes situation och inte tvartom.

Som anhorig ska man till exempel inte stélla upp pa forsakringar, som pa sikt vidmakthaller
siukdomen. Aven om det kan vara svart f&r man forsoka att sta pa sig. Sjukdomen kan &ven

medfora en ekonomisk belastning for de anhdriga da det till exempel gar &t ovanligt mycket
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vatten, tval och rengoringsmedel. Det kanske allra varsta for anhtriga & att se hur sjukdomen
tar kontroll dver en manniskas liv och far honom eller henne att gora saker som for

utomstaende kan ses som ofattbara (www.ananke.se).

Det man som anhdrig ocksa kan gora for att hjdpatill ar att skaffa kunskap sa att man kan
lara sig kdnna igen symptomen. Om den sjuke har en dalig dag bor man inte stéla alltfor stora
krav pa vederborande. Det &r béttre att stétta och berdmma varje litet framsteg. Man ska
absolut inte |1&ta den Suke ta dver och regera utan man maste sitta granser for vad som ar
acceptabelt och inte daviskt folja den gukes rekommendationer och krav (www.attention-
risk.nu).

Det enda vi fann om hur man som anhorig paverkas av ukdomen, var ett par rader om att
man som anhorig kan behdva prata med ndgon som har upplevt liknande situationer. Det man

hér rekommenderade var att man kunde vénda sig till Ananke (Bgjerot, 2002).

Kap 4. Tidigare forskning
Vi har hittat en hel del tidigare forskning om tvangssyndrom bade hos vuxna, barn och
ungdomar och &ven om vilka olika behandlingsmetoder som finns och hur de fungerar, framst

kognitiv beteendeterapi men &ven om olika mediciner.

Som forfattaren Carlo Perristar upp i sin bok Kognitiv terapi i teori och praktik (1996), har
kognitiv beteendeterapi visat sig vara en av de béttre behandlingarna av angest och depressiva
tillstand. Judith L. Rapoport (1990) menar dock att hon genom sin forskning kommit fram till
att man med lakemedlet Anafranil kan na sensationella behandlingsresultat, speciellt vid
tvangssymptom.

Det finns manga bocker som ger en tydlig och forstaelig bild av vad tvangssyndrom
egentligen &r. Susanne Bejerot har bland annat skrivit Tvangssyndrom/OCD- Nycklar pd
bordet (2002), samt Att forstd tvangssyndrom (1999). Dessa bocker behandlar allt fran varfor
s ukdomen uppkommer och hur den tar sig uttryck till vilka behandlingsalternativ som finns.
Detta behandlar &ven en rad andra forfattare i sina bocker. Till exempel Ett annat liv, ett
bdttre liv (Bergman, 2002), Ndr tankar blir till tvang (Thomsen, 1997) och Tvdngssyndrom-

En handbok (Greist, 1993). Det finns dven en mangd broschyrer som presenterar amnet pa ett
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enkelt och intressant sétt. Denna fakta har vi dock valt att presenterai ett bakgrundskapitel
istéallet for att ta upp hér.

Nagon forskning om hur man som anhdrig paverkas av att nagon i familjen har
tvangssyndrom, har vi dock inte hittat. Om det finns nagon sadan litteratur & den svarfunnen.
Vi har déarfor istéllet valt att ta del av en studie om hur det &r att véxa upp med en forader
som &r psykiskt suk, eftersom tvangssyndrom kan klassas som en psykisk sjukdom och

manga paralleller darfor kan dras mellan dessa bada fenomen.

Ar 1997 genomforde Kristina Granath, som & Skondal sdiplomerad socionom vid
Skondalsinstitutet, en studie med fem stycken idag vuxna barn som vuxit upp med en psykiskt
guk fordlder. Dessa intervjupersoner beréttar i studien att de fick ytterst lite stod kring
forélderns ukdom och de kénde sig mycket kritiskatill psykiatrins insatser for dem. De
uppfattade sig mest varatill besvér for de som arbetade inom psykiatrin med ford dern.
Intervjupersonernai Kristinas studie hade 6nskat att de haft nagon att prata med angaende sin
fordders gukdom samt hur man ska forhadla sig till den suke. De hade ocksa velat tréffa
andra barn i samma situation sa att de kunde dela sina erfarenheter. | studien framkom ocksa
att man som barn till en psykiskt guk forélder ofta & valdigt lojal mot den suke och ddljer
for omgivningen hur det egentligen stér till i familjen. | ndgra fall ansag intervjupersonerna att
skolan var ndgot mycket positivt, framforallt da lararna utgjorde ett stort stod under foralderns
gukdomstid. Vilket stdd den andre féréldern var for barnet varierade for intervjupersonerna i
studien. Inte ovanligt var att det fanns en avsaknad av stod pa grund av dverbelastning,
alkoholism eller helt enkelt att denne hade egna psykiska problem. Kristina beréttar om hur
vanligt det &r att barnet maste anpassa sig till foraldern och kanslornainfor detta skiftade
valdigt mellan sorg, kérlek och hat till sin suke foralder. Manga kande ocksa stor oro,
framforalt for att §ukdomen skulle forvérras, att man skulle bli [amnad eller att 5jukdomen

skulle gai arv.

Kap 5. Teoretiska utgiangspunkter
De teoretiska utgangspunkter vi valt att anvanda oss av i var uppsats & barnperspektivet,
resilienceforskning, samt Bronfenbrenners utvecklingsekologi. For att kunna forsta vad dessa
kan ha att géra med tvangssyndrom ska vi héar kort redogora for vad de olika

utgangspunkterna innebar samt varfor vi tycker att de passar in i sammanhanget.
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5.1 Barnperspektivet
Grunden i ett barnperspektiv &r respekten for barnets fulla manniskovérde och integritet
sasom rétten till att fa de grundldggande manskliga behoven tillgodosedda (SOU 2001:72).

Att hdvda barnperspektivet kan vara liktydigt med att hdvda barns basta, se till att barns rétt
och barns behov tillgodoses samt att tanka pa barns va befinnande. Det kan ocksa handla om
att se saker och ting ur ett enskilt barns synvinkel efter att ha diskuterat detta med barnet. Pa
sa sétt far man reda pa vad barnet §alv har for synpunkter och 6nskemd (Andersson m.fl.,
1996).

Barnperspektivet har blivit alltmer utbrett, framforallt genom barnkonventionen som fatt
inflytande i hela samhéllet. Inom detta perspektiv ser man barnet som en gavstandig,
kompetent individ som har rétt till inflytande 6ver beslut som ror bade barnets personliga
situation, men aven samhéllet i stort. Vad begreppet barnperspektiv betyder ar relativt, det vill
séga det finns ingen given definition. | takt med att ny kunskap om barn och deras livsvillkor
vaxer fram, forandras &ven inneborden i begreppet (SOU 2001:72).

Varje enskilt barn har sitt eget barnperspektiv som handlar om hur omvéarlden ser ut ur just det
barnets synvinkel. Utdver dessa perspektiv finns &ven ett samhéllets barnperspektiv som
grundar sig pa samhéllets samlade véarderingar, kultur och synsétt om barns réttigheter och
behov (ibid.).

N&r man som vuxen forsoker studera ndgot utifran barnperspektivet, kan man aldrig riktigt se
verkligheten utifran ett barns perspektiv fullt ut. Darfor brukar man kalla detta ” det vuxna
barnperspektivet”, det vill sdga vuxnas syn pa och véarderingar kring barn och barndomen
(ibid.). Det gdler att gain i barnens varld och forstka se det med barns 6gon eftersom det ar
vad barnen ser, hor, upplever och kénner som &r deras verklighet (Andersson m.fl., 1996).
Tidigare har man sett barn som passiva objekt i samhallet, till skillnad fran dagens syn dar
barn &r resursstarka aktorer som ska ha rétt till att uttrycka sin mening. Eftersom man forr inte
trodde att barnet var en sakkunnig informant, hamtade man kunskap om barn fran forddrar,

larare, |&kare med flera (Andersson m.fl., 1996).

Vi har valt att anvanda oss av barnperspektivet i var studie eftersom vi vill fa fram hur véra

informanter som barn uppfattade de olika handelserna, forhdllandena de levde i samt de
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relationer de hade till sina familjemedlemmar, kamrater, |&rare och andra personer som pa
olika sétt var viktiga fér dem (ibid.).

5.2 Resilienceforskning

Med resilience kan man siga att man menar formagan att "komma igen” efter ndgon svar
handelse (Lagerberg, 2000). Resilienceforskningen gar ut pa att man tittar pa barnets
motstandskraft och sarbarhet i forhadlande till sérskilda pafrestningar och skyddande
omgivning. Det & sammansittningen av hur olika héndelser under livets gang har tagit sig
uttryck, som avgor hur troligt det ar att ett sarskilt barn kommer att paverkas. | vilken ordning
handel serna utspelas har en stor betydelse, &ven om det & av annu stérre vikt hur gammalt
barnet var da det hande och pa vilket utvecklingsstadium han eller hon befann sig. Historien
spelar altsd en enorm roll fér hur man klarar av att tackla problem senarei livet (Daniel,
2000).

Risk & en omstandighet eller en faktor som 6kar sannolikheten for att nagot icke tnskvart ska
intréffa. En risk kan vara sa obetydlig att man inte mérker ndgon skillnad, dess effekt &r for
liten. Men barn som utsétts for tva eller fler belastande forhallanden, 16per okad risk for att
drabbas av problem (Lagerberg, 2000).

Aven om ett barn befinner sig i en risksituation &r det i de alraflestafall mer sannolikt att det
gar brafor barnet an tvartom. Exempel pa risker som kan harrora fran barnet & dess kon,
ader, fysiska- och psykiska hélsa, beteende och kamratrelationer. Flera av dessa faktorer i
samspel kan ledatill en ond cirkel dér situationen bara blir allt vérre for barnet och fler och

fler problem uppstar (ibid.).

Det finns &ven risker som kan framkomma ur familjen och som mer beror pa foraldrarna an
pa barnet. Dessa kan till exempel vara alvarliga relationsproblem hos foraldrarna, franvaro av
skyddande nétverk, brister i mor- barnrelationen, aggressiva och negativa forvantningar
riktade mot barnet, att bli indragen i forddrarnas vanforestédlningar samt psykiska problem
hos foraldrarna sasom till exempel tvangsmassig personlighetsstorning. Att barn som vaxer
upp med psykiskt guka fordldrar salvaloper storre risk att jdva fa psykiska storningar eller
andra problem som géller utveckling, funktionsférmaga eller beteende, finns det
samstdmmiga forskningsuppgifter om. Detta &ven om fordldrarna inte & alvarligt guka. Det

betyder dock inte att barn till psykiskt sjuka forddrar nodvandigtvis maste ta skada, men barn
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till psykiskt guka stélls ofta infor tankar om skuldkénslor, skam, att tvingas vara forader till
sina egna férddrar, att férneka sina behov och kéndor, att oroa sig for att forddern ska skada
sig gdlv, bli guk igen och att de géva ska bli guka (Lagerberg, 2000).

Det finns dock skyddsfaktorer som medverkar till ett gynnsammare utfall i nérvaro av en risk.
Risken & mindre nar det finns nagon skyddsfaktor och saledes storre nér dessa saknas.
Exempel pa faktorer som kan vara skyddande &r barnets egna personliga egenskaper, férmaga
att anvanda sin begavning, humor, narvaro av minst en annan engagerad vuxen som tycker
om barnet sdsom en l&rare, granne eller annan, bra skola, att det finns manniskor som ser och
hor barnet och betraktar det som en individ, en kérleksfull relation mellan barnet och dess
foréldrar, goda syskonrelationer, en positiv gavbild hos barnet, att det dppnar sig maéjligheter
till forandring i livet, att barnet har en kénsa av sammanhang, begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet samt madjlighet for barnet att fa ha fritidsintressen. Av dessa tillhor forddra-
barnrel ationen det som starkast paverkar barns vél befinnande eller brist pa detsamma. En
trygg anknytning mellan barn och féréldrar fungerar som en skyddande faktor. Om modern
tvingar barnet att anpassa sig efter henne, & okanglig infor barnets signaler, avvisar barnet
eller ignorerar det, &r dettaistallet en risk (ibid.).

Det racker inte att setill vilkarisker ett barn |6per eller att endast se till vilka skyddande
faktorer som finns. Detta siger ingenting om man inte ser det som ett samspel mellan de bada.
Samma faktorer kan ibland fungera som skyddsfaktorer och ibland som riskfaktorer, beroende
pa livsskede. Erfarenheter som &r plagsammajust néar de intréffar kan till och med haen
skyddande effekt ndr man tagit sig igenom det (ibid.).

Under normala férhallanden tar det negativa och det positiva ut varandra, men vid svara
situationer kan det vara av stor vikt att skyddsfaktorer finns (Daniel, 2000).

Sérbarheten kan se olika ut i och med barnets specifika ader. Den kan aven vara knuten till
barnets kon, psykiska hélsa, tidigare erfarenheter eller andra férhalanden. Man brukar talaom
utlésande faktorer, det vill sdga de som astadkommer att ett visst problem uppstar vid en viss
tid, samt vidmakthallande faktorer, vilka bidrar till att det ogynnsamma tillsténdet kvarstar
(Lagerberg, 2000).
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Om man klarat av att tackla problem tidigare och kéanner att man har stor motstandskraft
framjar dettaindividens kansla av optimism, hopp, sasmmanhang och kontroll. Man kan
antingen anse att man sjav kan paverka saker och ting i sin omgivning, det vill siga man har
en inre kontrollplacering, e€ller ocksa tror man sig inte kunna paverka sin situation utan lamnar
allt & slumpen. Detta kallas att ha yttre kontrollplacering. Att ha en inre kontrollplacering &r i
sig en skyddande faktor. Aven om man & motstandskraftig & det dock viktigt att komma ihég
att ingen klarar av alt utan att paverkas (ibid.).

Dennateori har valt att anvanda oss av eftersom vi har forstétt att de olika risk- och
skyddsfaktorerna, bade hos en §alv och i ens omgivning, spelar en stor roll for hur man klarar

av att hantera olika situationer och problem, sasom till exempel tvangssyndrom.

5.3 Utvecklingsekologi

Urie Bronfenbrenner utarbetade utvecklingekologin som & en bendmning pa en teori om
mansklig utveckling. Hans teori gick ut pa att utveckling sker i ett sammanhang, i ett samspel
och i interaktion med olika omgivningsfaktorer. Utvecklingen kan studerasi vardagsmiljon
déar den ager rum. Bronfenbrenners teori handlar mest om utvecklingen hos barn men betonar
att utveckling & nagot som pagar hela livet, vilket gor att man kan anvanda teorin under hela
livsloppet (Andersson, 2002).

Han anvander sig av fyra analysnivaer som omsluter varandra. PA mikronivd, langst in i
cirkeln befinner sig barnet (individen) i sina narmiljéer. Har sker interaktionen bland annat
mellan barnet och familjen, barnet och skolan samt barnet och fritidsmiljon. Nér barnet &r litet
& det forst bara medvetet om saker som hander i den omedelbara omgivningen. Den
viktigaste narmiljon & familjen, men efterhand som barnet blir storre och lar kénna fler
personer desto fler nérmiljder ingdr barnet i. De roller, aktiviteter och relationer som utvecklas

hér utgor mikrosystemets element och brukar forandras under livet (Andersson, 2002).

Pamesonivd som & cirkeln utanfor mikroniva, sker interaktionen mellan de olika
narmiljoerna vilket & mycket viktigt for barnet (ibid.). Det & ocksa viktigt att studera de olika
miljoerna barnen ingdr i for att kunna lara kanna hur dei praktiken verkligen hanger samman.
Barnet tar till exempel med sig erfarenheter och upplevelser frén hemmet till skolan och
tvartom. Béde gladjeamnen och sorger. Dessa kan man bara inte sldppa for att man gér in i ett
annat system (Andersson, 1986).
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| den tredje cirkeln som kallas exonivd interagerar forhallandena som ligger utanfor barnets
direkta vardag. Det &r inte langre i forsta hand de aktiviteter, roller och relationer barnet
kommer i kontakt med som stér i fokus, utan det ar istallet till exempel forddrarnas
arbetsplats, de kommunala resurserna och lokal politiken. Alla dessa exempel samspelar sedan
med samhallsférhallanden, normer och véarderingar i den yttersta cirkeln som kallas

makronivd éler nationd| niva (ibid.).

Utvecklingsekologins fokus pa barnet som aktivt subjekt i samspelet med omgivningen kan se
olika ut beroende patill exempel klass, kon, etnicitet och alder. Det & val forenligt med den
nya syn pa barn och barndom som betonar barnets delaktighet och vardagslivets betydelse
(Andersson, 2002).

Om man kopplar ihop Bronfenbrenners teori med tvangsyndrom menar vi att det kan
underlétta for ala parter att berétta for omgivningen pa mikro- och mesoniva, vilka problem
som finns inom familjen. Dels for att underlétta for barnet i familjen och dels for den
drabbade, da omgivningen runt omkring mer kan forstd om han eller hon beter sig

annorlunda.

Om det &r ett barn som har en fordder eller syskon med tvang kan de bli 1&ttare for barnet om
man berattar for till exempel en skolfroken hur det ligger till hemma, da han eller hon kan
hjdlpa barnet, genom att stotta det och kanske ge extra uppmuntran i skolan. Det kan
underl&ta for barnet att slippa ga med alla problem gy, att kunna dela med sig till ndgon
som vet om problemet (Andersson, 2002).

Det kan aven vara bra att berétta for barnets kompisar och deras forédldrar, att det finnsen
tvangssiuk i familjen. Da blir det inte s konstigt for barnet om han eller hon tar med
kompisar hem fran skolan. Barnet behover dainte dratill sma vitalogner och Slipper

bortforklara varfor det & annorlunda hemma.

Vi valde att ha med dennateori for att vi ville understka hur det som sker inom
mikrosystemet, till exempel att vaxa upp i en familj dér det finns tvangssyndrom, kan paverka
interaktionerna mellan systemen men &ven hur det som sker mellan de olika systemen kan

paverka det som sker i mikrosystemet.
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Kap 6. Intervjuredovisning
Det & intressant att se hur olika syn vara intervjupersoner har pa sina erfarenheter av
tvangssyndrom och att man som anhorig stér maktlos bredvid. Har foljer resultaten av véra

intervjuer.

6.1 Intervju med Ananke-representant

Ananke & en riksorganisation for drabbade av tvangssyndrom och deras anhdriga. Pa spridda
stéllen i Sverige finns det olika lokalforeningar dar man tréffas, diskuterar och tar del av
varandras erfarenheter. Ofta inbjuder man nagon psykiater, psykolog eller beteendeterapeut
som informerar, till tréffarna. Det anordnas &ven lager och andra aktiviteter for att man pa ett
|attsamt sétt ska kunna umgas med varandra samtidigt som man stéttar varandra och utbyter
erfarenheter. Har tréffas ala fran de minsta barnen till pensionérer, drabbade som anhoriga.
De véetablerade forfattarna pa omradet brukar vara med pa dessa lager for att sprida sin
kunskap till deltagarna.

Representanten som vi intervjuade var kontaktperson for lokalforeningen i nordvastra Skane
och sddra Halland. Tyvérr ligger denna lokalféreningen for tillféllet nere eftersom det inte
finns nagon eldsjd som vill ta pa sig ansvaret for att driva denna. Dock ar behovet stort dven

hér.

"I och med att jag star som kontaktperson sd ringer de som dr desperata, sista utvigen hit,
och frdgar om vi inte har ndgonting ddr de kan komma, nagon forening eller att jag kdnner

till nagon hjdlp for dem, for de hittar ingen hjdlp.”

| nulaget blir de hanvisade till riksorganisationen i Stockholm €ller till ndgon annan

lokalférening som till exempel Malmo, som a en mycket aktiv férening.

"Det dr fruktansvirda, tragiska berdttelser man far hora, man tdnker att det gdller liv och

dod och sda kan man inte géra ndagonting. Det dr fruktansvdrt.”
Det vanligaste tvangssymptomet som personer soker sig till Ananke pagrund av ar tvéttvang

och kontroll. Kénsférdelningen & densamma bland sdvé drabbade som anhdriga. Det har

dock mérkts av att det &r vid speciella stora forandringar i livet som tvangssyndrom ofta

21



bryter ut, till exempel nér killar kommer in i puberteten eller rycker in i lumpen. Bland

kvinnor &r det inte ovanligt att barnafddande &r en utlésande faktor.

Att samhéllet inte tar pa sig det ansvar som de borde tycker hon &r uppenbart, &ven om det har
blivit lite béttre med tiden. Hon anser aven att det borde vara gélvklart att samhéllet skulle ta

pa sig samma ansvar for detta som de gor for de som har fysiska sjukdomar.

“Jag tror att de kanske skulle ordna mer trdffar for bade sjuka och anhériga och mycket mer

information till anhoriga, for det dr viktigt.”

| intervjuerna framgér det att man paverkas av §ukdomen som anhorig. Aven om den
drabbade oftast forsoker dolja det for de anhoriga sa ar det otroligt jobbigt for dem. Ofta flyr
de anhoriga ut nér det blir for jobbigt, vilket kan vara deras réddning, menar hon. Det kan
vara valdigt pressande att ga och vara radd for att det ska handa négot samtidigt som man vet
hur ddligt personen sjdlv mér. Aven nar utbrotten kommer kan det vara skrammande, framst
for barnen som kanske inte forstar varfor personen beter sig som han eller hon gor. Hon &
helt Gvertygad om att man som anhdrig &r i stort behov av hjdp, dven om man ibland far
kampa for sin rétt till detta. Oftatar de anhdriga pa sig ett aldeles for stort ansvar for den
drabbade, vilket kan vara svéart att hantera. Det basta & om den anhorige kan hjapatill sa att
den guke fér professionell hjdp, vilket underl&ttar for ala parter.

Att Ananke spelar en stor roll for bade anhoriga och drabbade & hon 6vertygad om. Det & en
jéttestor trygghet dar folk verkligen forstér. Hade fler haft kunskap om sjukdomen hade det

underl&ttat avsevart for de drabbade, tror hon.
6.2 Intervjuer med anhoriga
Under foljande teman har vi presenterat vart intervjumateria for att kunna fa en jamférande

bild av véra intervjupersoners olika tolkningar av sina situationer och upplevelser.

6.2.1 Sjukdomsutbrottet och dess symptom

Fyra av varaintervjupersoner beréttade att de forstod att deras anhorige var suk nagon gang i
nio till tiodrs- ddern. De tva andra var nagot &ldre, i yngre tondren, da de kom till insikt om
att alt inte stod rétt till.
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Stina “Men nu i efterhand kan jag komma pd saker som tydde pa det redan innan. Men da

forstod jag ju inte att det var fel.”

De olika sétt pa vilka tvanget gav sig uttryck var hos fem av intervjupersonerna rel ativt
likartade. Renlighet var det centrala hos dessa, vare sig man hade tvattmani eller stadmani.
Stina och Berit berdttade att deras anhorige kunde tvétta sig fleratimmar i strack och Berit
blev &ven hon tvingad att gora likadant om hon vidrort ndgot som hennes anhérige ansdg
smutsigt. Det gick till och med s langt att hennes vanner, nar de va fick folja med hem, fick
ga och tvétta sig sa fort de kom inom darren. Inte heller toaletten fick de lana da de kunde
smutsa ner med hemska baciller. For att vara helt saker pa att déar inte skulle finnas nagra
baciller stddade hon bade vask och toalett tre till fyra ganger per dag. Anna beréttade att
hennes anhérige var vadigt pedantisk, specidllt i koket, som hon i stort sett helt steriliserade.

Anna “Jag kommer ihdg en gang jag skulle gora en san enkel sak som att koka tevatten och
hon stoppade mig helt forskrdckt och fragade vad jag skulle dd. Jag sa jag ska bara géra en
kopp te. Men det, det fick jag inte for jag kunde alltsa flicka ner spisen med, med vatten. Sa

petig var hon.”

Lisas anhorige tvéttade inte bara sig §dlv utan aven allai familjens tandborstar, toasitsen och
sina egna kl&der, eftersom hon var rédd att dessa skulle bara gift och att hon sedan kunde
smitta de andra i familjen med detta. Hon hade hela tiden uppsikt 6ver var hon gick och tog

inte i dorrhandtag, da hon inte visste vem som tagit i dem tidigare.

Lisa ”......hon kollade var hon gick hela tiden for hon var rddd for att trampa, helst pd

’

kondomer.’

Ulla beréttade att hennes anhdrige altid gick med hénderna instoppade i tréjorna for att
undvika att bli forgiftad, sa hon 6ppnade alla dorrar med sina armbégar. Ullas anhdrige hade
dven ett annat tvang, vilket innebar att hon drog av sig sina 6gonfransar. Detta gjorde dven

Annas anhorige fast med sina dgonbryn. Hon blev &ven gukligt fixerad vid sin hy.

Stinas anhorige stadade jamt och hade nagon rort vid ett foremd till exempel i koket, kunde

hon skura detta forema valdigt 1ange. Hon blev &ven arg om barnen smutsade ner.
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Stina: “Jag fick inte ta med mina kompisar ner i kéllaren och leka ddr, for da kunde vi skita

ner ddr och sda.”

| Callesfal, ochtill viss del aen for Ullaoch Lisa, var det daremot ett kontrollbehov som
utgjorde problemet. Det kunde bland annat vara att man var tvungen att kanna sig séker pa att
alaelprodukter var avstangda, alla fonster var stangda samt att det var |8st Gverallt, berdttade
Lisa. For att man skulle kunna kénna sig séker pa detta kravdes en méngd forsakringar fran

personer i den sukes omgivning.

Calle "Han laser dirren sen kinner han tre ganger pd handtaget och rycker i dorren.”

Hur stor del av de drabbades dag som uppskattades upptogs av tvanget varierade mycket
bland intervjupersonerna som hade svart att méta detta. Det var alt fran en timmettill i stort
sett hela dagen.

Berit: "...... vad jag kommer ihdg sd stod hon bara och tvittade sig hela hela tiden sda hon satt

aldrig och tittade pa TV med oss och sd for da stod hon alltid bara och tvittade sig och

Lisa menade att alting gick fortare pa morgonen, eftersom hon da hjé pte sin anhdrige med
att fixa allt. Pa eftermiddagen och kvéllen daremot tog det langre tid, eftersom hon dainte
bara hade tvanget att kontrollera innan hon gick hemifran, utan hon skulle &ven gora sig ren.
For Ullas anhorige var det |&ttare pa sommaren, eftersom man da inte hade lika manga lampor

ténda som skulle kontrolleras att de var sléckta.
Aven om tvangshandlingarna”bara’ upptog fem till sex timmar om dagen tror Stina att alla
tankar och allt tjat p& de andrai familjen upptog resten av all hennes vaken tid. Aven Anna

menar detsamma.

Anna “Jag tror egentligen hela dagen och dven /---/ om det inte var i handling sd var det i

tanke.”

6.2.2 Allmadn livssituation och relationer

Att ha vaxt upp med en tvangssiuk i familjen har inte varit |&tt. Det & samtliga

intervjupersoner verens om. Mycket brak, gap och skrik har orsakats av tvanget hemma hos
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fyra av vara intervjupersoner. Lisa beréttade att hennes fordldrar ibland inte stod ut med deras

andra dotters tvéttande. Hur mycket de an satill henne sa fortsatte hon anda att tvétta sig.

Berit: ”......sen var det jobbigt att alltid vara i de stindiga brdaken mellan mamma och pappa.

’

Man var ofta ledsen och sd.’

Stina beréttade att hon tyckte att det var fruktansvart jobbigt att bo med en tvangssjuk. Det var
svart att tvingas gora saker som kandes helt fel men dven nér man gick emot den tvangssjuke
och végrade att gora det hon tyckte, var det jobbigt att ta konflikten som foljde. Nar hon vél
blev béttre kom det alltid ett bakslag, tyckte Stina och man trodde aldrig att det skulle bra.

Stina: “Jag var hela tiden rddd att inte pappa skulle orka mer och flytta ifran oss och jag var

rddd att mamma inte skulle orka mer och gora sig sjdlv illa.”

Att se sin mamma ma sa fruktansvart daligt tyckte Berit var det allra varsta med tvanget. Hon

beréttade &en om hur annorlunda hon kénde sig nér hon inte fick ta hem kompisar.

Berit: "...... det var lite svart att veta vad man skulle sdga ndr kompisarna frdagade varfor
man inte kunde vara hemma hos mig och sa. Och sen tyckte man att det var jdtte pinsamt ndr
de vdil kom hem till en sd sprang hon och tittade vad de gjorde och sd sa hon sd: -Kan inte du

ga in och tvdtta dig och sa? Det tyckte man var jdtte pinsamt for de fattade ju ingenting.”

Aven Calle tyckte att det kandes dumt nar hans pappa skulle utfora sinatvang i nérvaro av
hans kompisar eller nar han till och med skickade ivag honom for att kdnna sa att det var |ast
Overdlt, trots att han galv precis kéant efter. Detta tyckte Calle var det allra jobbigaste med att

ha en tvangssuk anhérig.

Anna minns att hon tyckte att hon kénde sig valdigt asidosatt trots att hennes mamma gick
hemma med barnen. Anna beréttade att hennes mamma var sa upptagen av tvanget att hon
adrig hade tid att lyssna. Vid de tillfalen hon engagerade sig i barnen kandes hon anda inte
riktigt dar, eftersom Anna visste hur daligt hon madde.

Anna ”......det var ju bra att ha sin mamma hemma och sa men samtidigt sa var hon

franvarande pa ett sdtt for det var alltid stddningen som gick fore oss. Sa att hon fanns ddr
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men dndd inte pd ett sdtt. Det kindes lite jobbigt som liten dd att stidningen var viktigare dn

vi liksom.”

Lisa tyckte att det som var mest frustrerande med att leva tillsammans med en tvangssjuk var
att hennes anhdrige inte verkade lyssna pa hennes forsakringar och ta dem pa alvar. Detta tog
aven Ulla upp under var intervju. Hon beréttade att det & fruktansvart jobbigt nar den suke
inte kan ta & sig av det man séger. Fast man forsoker forklara att det inte &r farligt sa lyssnar

personen anda inte, menade hon.

Lisa ”......det kvittade vad man dn sa till henne sd hjdlpte det liksom bara for stunden for sen
sd fem minuter senare kunde hon gad och tvdtta sig igen for hon var rddd att hon tagit i nagot,

fast hon bara kanske hade varit pa sitt eget rum.”

Att vardagen sag annorlunda ut fér barnen som hade nagon tvangssiuk i sin familj var nagot
samtliga av vara intervjupersoner hade upplevt pad manga olika sétt. Tre av intervjupersonerna
beréttade att de fick kontrollera olika saker i hemmet atskilliga ganger om dagen. Det kunde
vara alt fran kaffekokare till dorrar och fonster.

Lisa ”......det var jag som alltid fick kontrollera spisen och kaffekokaren och lasa dorren for
det var alltid vi som var hemma sjdilv pd morgonen och det blev liksom min roll, fér att hon

skulle kunna fa ro och kunna gd hemifran sd fick jag gora det.”

Att som barn ta pa sig skulden och ansvaret for §ukdomen &r nagot som inte & helt ovanligt.
Detta har bade Stina och Anna erfarit. Anna ville inte besvéara. Hon beréttade att hon inte
vagade rora nagot i koket for hon var radd for att smutsa ner och pa sa sétt stallatill det for sin
mamma.

Anna ”......som liten dd sd tog man ldtt pd sig skulden ndir ens mamma mddde ddligt.”

Inte heller Stina fick vistas i koksregionen da man kunde smutsa ner och sprida bakterier.
Stina “Jag fick ju aldrig hjdlpa till hemma, fast jag ville, med till exempel sdnt som att laga

mat och tvitta och diska. Det ville man ju ldra sig i den daldern. Och jag fick inte ens krana

vatten i koket for dd skitade jag ner.”
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Det & storatankar att béra ndr man & barn och ska bearbeta alla héndel ser man varit om. Om
detta beréttade Stina, som tankte mycket pa sin sjuka mamma och ofta var ledsen pa grund av
det. Detta gick aven ut 6ver skolan, dar hon ibland hade svart att skingra sina tankar och

koncentrerasig.

Att relationernai familjen blev lidande till viss del har halften av véra intervjupersoner markt
av. Detta pa gott och ont. | tva av familjerna har relationerna stérkts mellan de anhériga,
formodligen pa grund av att man hjalpts &t att stétta varandrai den jobbiga situation man
delar. Den negativa aspekten fick Anna kanna pa da hon kande sig lite sviken av sin pappa
som hon altid varit valdigt fast vid. Nar aven han madde daligt kunde det handa att barnen
fick skulden eftersom de hade varit ”besvérliga’ vid det tillfdlet. Ulla och Lisa har inte mérkt
av att deras relationer till Gvriga familjemedlemmar har paverkats avsevéart av sukdomen,
aven om Lisaibland gjorde sig en poang med att springa och skvallrafor sina forddrar. Ulla
papekade att nar problemen hade avtagit sd kom de allai familjen varandra narmare. | Calles

familj dar tvanget inte & sa svart, har man gjort ndgot av en intern, kul gregj utav det.

Cdle: “Det dr en kul grej att sdga till honom da, att ska du inte kolla bilen en gdng till nér

2

man vdl gdr ute pd stan... ...

Vad géller relationen med kompisar var det ingen av vara intervjupersoner som beréttade
Oppet for dem, vilket gjorde att relationerna dem emellan inte heller paverkades sarskilt
mycket. Att ga och béra pa en hemlighet infor sin van kan i och for sig paverka relationen pa
olika sétt i sig. Anledningen till att man inte beréttade var for samtliga att man skdmdes Over
problemen som fanns i hemmet. Calle och Lisa berétade om det for ndgon utvald van som

vistades mycket hemma hos dem och som man dérfor inte kunde dolja problemet for.

Lisa ”......jag hade en kompis som jag alltid umgicks med och hon visste om det sd att det

var inget konstigt att ndr hon var hemma hos oss att syrran kom och frdagade eller tvittade

Stina beréttade inte for nagon av sina vanner utan det blev istallet manga vita l6gner for att
hon skulle dlippa visa bekymmerna dér hemma. Det var inte forran flera & senare som hon

tog mod till sig och beréttade for négra utvalda vanner om hur det |8g till, vilket hon efterdt
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tyckte var en l&ttnad att hon hade gjort. Aven Ulla skdmdes infor sina vanner 6ver problemen

som fanns.

Ulla: ”Infor vinnerna skimdes man vil mest for man tyckte att det var konstigt att hon inte

)

kunde ta i dorrhandtag och fick rycka i handtagen hundra gdanger sd ddr.’

6.2.3 Reaktioner, bemotande och roller

Minnena hur man kande sig och reagerade da de anhériga utforde sina tvangsritualer sitter an

idag kvar hos véra intervjupersoner.

Calle minns att han tyckte det var jobbigt och pinsamt och bad ofta sin pappa att sluta upp
med sina tvang. Samtliga kvinnor minns att de nagon gang kande sig arga, irriterade och
bittra. Stina och Berit beréttade att de ibland till och med gick salangt att de tappade
beharskningen och kunde klacka av sig riktiga elakheter.

Berit: "Jag var nog inte sa sndll alltid, for jag tror mest att jag blev jdttearg och skrek att hon
var sjuk i huvudet, alltsa sddana jdttetaskiga saker for jag visste ju inte vad det var foér hon
nekade ju bara till allt, sa det var ju inte bara det att vi kunde prata om det, utan hon sa bara

att vi hade fel, att hon gjorde ndagot som var helt normalt.”

Stina beréttade vidare att hon ibland bara holl god min for att dlippa alt vasen &ven om hon

kokade inombords.

Lisa och Anna minns att de ofta drog sig undan da ritualerna satte igang. Dels for att slippa
den obehagliga kanslan av alt brak som uppstod d, dels for att man inte ville besvéra och

slippa kanna skuldkans orna som ofta annars kunde trénga sig pa.
Det & inte |t att veta hur man ska forhdlla sig till en tvangssuk. Vilket véara intervjupersoner
har erfarit. Det fanns inte ndgon som hade ett konsekvent beteende utan hur man reagerade pa

sin anhdriges tvang kunde variera fran gang till gang.

Stina menade att hon oftast vagrade att gora som hennes mamma sade nér det gélde tvanget

for hon trodde att kanske skulle hennes mamma duta tjata om Stinainte gjorde som hon ville
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tillrackligt lange. Annars sa stéttade och hja pte hon sin mamma sa gott hon kunde och gav

henne berdm n&r hon gjorde framsteg, minns hon.

Hur olika man reagerade vid de olika situationerna kommer &ven Lisaihag.

Lisa: “Ibland var jag jdttearg pd henne att hon skulle sluta och tvdtta sig och att komma med
sina forsdkringar och sd. Och ibland sd kunde jag bara fraga, kunde bara stdilla mig och glo
pd henne och fraga vad hon holl pa med. Och ibland forsokte man att vara sndll att séiga till
henne att nu sd dr det bra, nu dr det bra, nu dr du ren och sen ibland orkade man inte utan da

gav man henne alla forsdkringar som hon ville ha... ... ”

Calle brukade oftast sagatill sin pappa att han skulle lagga av med sitt tvang, men brukade
adrig stallatill ndgot vasen om det. Efterhand slutade han dven med detta, eftersom det inte
gav nagot resultat, vilket ledde till att Calletill slut holl sig undan istéllet. Anna brukade inte

ens saga ifran att hennes mamma skulle sluta.

Anna "Ja, jag ville inte brdka. Jag gick helt enkelt undan och var rdtt sd konfliktrddd. Rdidd

i3

for att paverka hennes psyke... ...

Vilkaroller varaintervjupersoner tog pasig i familjen néar tvanget utfordes skilde sig &ven hér
a. For Lisavarierade det mellan att vara konfliktradd, en brakstake och en skvallerbytta.
Varfor det blev just dessaroller vet hon inte, men hon tror att det hade att géra med hur man
kande sig fran dag till dag. Konfliktradd var ndgot som aven Anna uppfattade sig som. Hon
gick undan och ville inte varatill besvér. Eftersom hon altid ansetts valdigt tyst och sndl var
detta en naturlig reaktion for henne. Stina minns istéllet att hon tog pa sig rollen som
konfliktlGsare och forsokte medlia mellan sina forddrar nér brak uppstod. Hon forsokte dven

vara en stottepelare for var och en i familjen.

Stina: “Jag dr nog lite sa i mig sjdlv, att jag vill inte ha konflikter och sd. Da vill jag hjdlpa
till och forhindra att det blir missuppfattningar och sd.”

Aven Berit tog pa sig rollen som brékstake, hon trodde att om hon skéllde p& sin mamma sa
skulle hon duta med sina tvang. Ulla tog ocksa hon pa sig brékstakerollen men hon gjorde det

for att konkurrera med sin syster om uppmarksamheten.
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Ulla: “Jag brdkade nog mest for att fa uppmdrksamhet, i och med att hon fick sa mycket

uppmdrksamhet hela tiden.”

Calle var déaremot en hjélpreda som hjdpte till att kontrollera alting for att hjdpa sin pappa.
Ibland forsokte Calle och hans mammatill och med att ga fére honom och kontrollera det som
pappa annars skulle ha gjort. Men eftersom pappan trots detta var tvungen att kontrollera
alting gdlv, larde sig Calle att acceptera sin pappas tvang och héll sig sedan undan i
fortsattningen. Han menade att om det inte fungerar att vara pa ett visst sitt sa far man prova

en annan strategi.

Calle: "......vi provade att gora grejor for han men det hjdlpte ju inte, sd att da var det lika

bra att acceptera det och lata han halla pa med det.”

Allavéraintervjupersoner drog sig for att berétta om tvanget for personer i deras nérhet.

For Berit var det helt otankbart att berétta om det for ndgon. Hon skamdes och var radd att
hon inte skulle fa ha sina kompisar kvar. Men det var &ven av respekt fér sn mamma som hon
holl tyst. Eftersom de inte pratade om problemen sarskilt mycket hemma blev det lite tabu och
man ville heller inte saga ndgot utdt. Aven Ulla skamdes 6ver problemen i hennes familj och
beréttade bara for de allra ndrmaste vannerna. Anna daremot beréttade det inte for nagon som
barn, det var forst nar hon kom upp i 20- ars ddern som hon anfortrodde sig till ndgon van,

som trots allt inte hade méarkt nagot av hennes hemfdrhallanden tidigare.

| bade Stinas och Calles fall var det fran borjan bara familj och nérmsta sldkten som man
beréttade det for. Men s& sméningom insdg de bada att det var béttre att forklara for slakt och
vanner for att de skulle kunna forsta situationen.

Stina " Det gick inte att halla det hemligt for det var sd tydligt. Sa smaningom fick da till och
med de flesta av mina vinner reda pd det men inte alla. An idag dir det inte alla som vet om
det. Men vi tyckte ju det var bdttre att berdtta, for folk runtomkring hade garanterat mdrkt att
ndnting var fel och dd dr det ju bdttre att de vet om att det dr pd grund av en sjukdom dn att

hon bara dr konstig. Sa det var bdttre att forklara varfor hon betedde sig som hon gjorde.”

Responsen Stina och Calle fick efter att ha berattat uppfattar de bada som positiv. For Calle

och hans kompisar blev det en rolig grej som de ofta skojade om. Stinas omgivning var
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valdigt forstdende och férvanansvart manga beréttade sjalv om nagon narstaende till dem som

hade sasmma eller liknande problem.
Lisa berédttade for en utvald kompis och tyckte att de andra inte hade med det att géra. Hennes
kompis tyckte nog att det var lite konstigt forst, men eftersom hon var hemma hos Lisas familj

dagligen blev hon istéllet en del av familjen och larde sig att acceptera det.

6.2.4 Erfarenheter av vard och behandling

Erfarenheterna av vard och behandling for den tvangssjuke &r inte hos ndgon av

intervjupersonerna helt tillfredsstéllande.

| Callesfal har hans pappa adrig sokt hjalp. Calle tror inte han insett allvaret i problemet,
istallet har han skaffat sig larm till huset for att kénna sig tryggare och sippa att kontrollera
lika mycket.

Lisas mamma tog kontakt med barn- och ungdomspsykiatrin for att fa bukt med dotterns
problem. Anledningen till detta var att det tog kraft fran hela familjen och mamman orkade
till slut inte se sitt barn lida langre. Nagra ar efter besoken hos barn- och ungdomspsykiatrin
blev Lisas syster samre igen. Lisa §alv tog da kontakt med psykiatrin i en mellanstor stad dér
hennes syster fick genomga en behandling i kognitiv beteendeterapi. Denna behandling gav

inte s3 mycket i borjan men sa smaningom marktes stora férandringar.

Lisa: "Hon blev mycket gladare, tog sig for lite mer grejor. Ja det var stor skillnad. Hon fick

liksom livslusten tillbaka, eller vad man ska sdga.”

Lisa beréttade att den storsta skillnaden p& hennes syster fore och efter behandlingen var att
hon blev mycket gladare och mer positiv. Hon kunde vara ute och ga langa promenader, vilket
hon inte kunde tidigare da hon fasade for att trampa pa nagot obehagligt. Hon kunde &ven ta
sig for att géra manga fler saker efter behandlingen, som tidigare varit ett hinder for henne.
Stinas upplevelse av vard och behandling var framst mammans kontakter med ett flertal
psykologer och terapeuter. Vid ett par tillfalen fick hon aven akain pa psykakuten, dar hon
blev inlagd ett par dagar. Anledningen till att hennes mamma sokte hjalp tror hon kan bero pa
att hennes pappa satte det som ultimatum. Vandpunkten kom dock inte férrén en

beteendeterapeut sattes in och hon aven fick lékemedel sbehandling. Beteendeterapeuten larde
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aven Stina hur man skulle forhadlla sig till sin mamma. Har visades mycket tydliga resultat och
Stinas mamma gjorde stora framsteg. Hon blev mycket piggare, gladare och s3g inte langre
lika uk ut. Hennes liv blev mer normalt efter detta och langt ifran all hennes tid gick &t till

att tvétta sig. Stinas mamma fick aven stod och rad i féreningen Ananke som hon sa

smaningom blev mediem i.

Berits mamma sokte hjap efter en lang tid, cirkatio ar. Berit minns att hon forst fick tabletter
som hon troligtvis far dta resten av livet. Dessutom gick hon och pratade med en psykolog.
Detta gav inte s mycket sa hon paborjade kognitiv behandling vilket gjorde att det blev
mycket béttre. Berit kommer inte ihdg sa mycket fran behandlingen d&ven om hon anser att
hon borde ha kommit ihdg det eftersom hon da var tillrackligt gammal for att forsta det. Hon
tror att hon har fortréngt det.

Ullas mamma tvingade hennes syster att gai familjeterapi pa barn och ungdomspsykiatrin,
men vad Ulla har hort i efterhand hjalpte det inte. Nagra manader efter avs utad behandling

var alt jattebra for hennes syster men efter en tid fick hon samma beteende igen.

Annas mamma blev vid tre tillfalen inlagd pa en psykiatrisk klinik. Utéver det har hon gétt
hos en psykolog i 25 &r. Hade hon inte stkt hjap da och inte haft sina barn hade hon nog tagit
livet av sig, tror Anna. Hennes mamma fick &ven medicin och dettai kombination med att
hon gick och pratade med en psykolog gav tydliga resultat. Hon fick mycket mer distans och
insikt och idag mar hon bra med hjélp av medicinering. Anna anser dock inte att hon &r helt
fri fran sinatvang idag. Vilket ingen av vara andra intervjupersoner heller anser att deras

anhdrige &r, &en om de tycker att stora framsteg har gjortsi de flesta falen.

Stina: ”Nej, det tycker jag nog inte hon dr. Och det tror jag faktiskt aldrig hon kommer bli
heller. Hon gdr fortfarande pd medicin. Men de framsteg hon har gjort dr fantastiska sda. Jag
raknar med att hon aldrig kommer att bli fri fran det helt.”

6.2.5 Vardbehov hos anhoriga

Uppfattningen om i vilket behov man som anhorig & av hjdp varierade hos vara

intervjupersoner.
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Cadlle hade aldrig fatt nagon hjalp och tyckte inte heller att han behtvde det eftersom han inte
led sa mycket av problemet. Inte heller Berit fick ndgon som helst hjalp &ven om hon anser att
da hennes mamma gick hos en psykolog kunde de tagit in hela familjen och pratat, eftersom

ala parter paverkas av ett sddant problem.

Lisa, Ullaoch Stina var vid vardera ett tillfalle med hos en familjeterapeut for att ge sina
bilder av hur familjesituationen sag ut. De uppfattade dock att denna hjalp inte var riktad till
dem.

Stina: ... ... det hade varit skont om det hade varit for min skull ocksa. Att man hade fatt ga
hos ndgon och prata och fa reda pad att man inte dr ensam om att sitta i en sddan situation for
det trodde man ju att man var jdtte onormal. Att det var ingen annan som hade det som vi. Sa

det hade varit skont att fa gda och prata med nagon.”

Ulla pdpekade att hon tyckte det var trakigt att vara med under familjeterapin och forstod inte
vad hon skulle dér och gora. Det var ju inte hon som var Suk. Men samtidigt poéngterade hon
att det varit skont att ha ndgon att prata med utéver familjen, speciellt néar hon blev lite ddre.
Lisa papekade att hon skulle ha velat att ndgon beréttade mer om sjéva tvangssyndromet sa
att hon skulle kunna forsta vad hennes syster led av, och vad sjukdomen innebar.

Eftersom Anna sjav utvecklade tvangssyndrom som barn fick hon hjalp av en barnpsykolog.
Hon kan komma ihdg att hon madde jé&tte daligt och fick ta pa sig en roll dar hon var mycket

dldre an hon egentligen var.
Anna “De gjorde lektester pa hur man madde och forsékte hitta problemet ddr men jag
kommer ihdg att jag tdnkte att jag vill prata. Jag vill fa prata med en vuxen om precis hur det

kéinns. Sd jag tycker inte jag fick riktig hjdlp pd det viset.”

6.2.6 Sjukdomens paverkan pa dig som person

Vilka spar tvangssyndromet satt pa olika personer kunde bero pa manga saker. Det var tydligt
att det inte var helt savklart vilken paverkan blev bland véara intervjupersoner. Nagra av dem
har till och med tagit med sig positiva erfarenheter fran sjukdomsperioden, sasom till exempel
forbéttrad kontakt inom familjen dar man nu kan prata om alt, samt béttre forméaga att hantera
konflikter. En har &ven valt en utbildning dar man kan hjapa manniskor med liknande
problem efter att ha upplevt det hon har.
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Stina tycker att hon har paverkats en hel del till det samre pa grund av sin mammas sjukdom.

Stina “Jag har blivit lite hdmmad i utvecklingen eller vad man ska sdiga, for jag har liksom

aldrig fatt hjilpa mamma med saker hemma.”

Hon tror dock att hon har kommit ikapp det nu, men néar hon flyttade hemifrén kande hon sig
lite bortkommen eftersom hon inte visste hur man skétte ett hushall. Hon tycker &ven att hon
blivit lite blyg och tillbakadragen, vilket hon tror kan bero pa detta. Eftersom hon alltid velat
vara néra sin mamma och se till att hon madde bra och inte skulle géra sig sav illa, har hon
blivit lite vdl mammig, anser hon galv.

Lisa och Anna har sjélvatagit efter problemen till viss del &ven om de forsoker tanka pa vad
de gor for att inte det ska galikaillafor dem som det gjorde for deras anhdriga. Lisa menade

att det &r 14t att man blir paverkad och tar efter det 5juka beteendet nar man gar i problemet
dagligen.

Lisa ”......jag har sjdlv haft lite tvangssyndrom for mig, for jag tror det blev sd ndr jag fick
kontrollera hela spisen och dorren och kaffekokaren hela tiden och (NN) sa gang pa gang, dr

du sdker, dr du sdker, dr du sdker sd till sist blev jag sjdlv ocksa osdker.”

Annas syn pa hur hon forandrats pa grund av sin mammas sjukdom &r att hon numer tycker att
hela livet gar ut pa bekréftelse. Det &r viktigt att synas, prestera och duga. Hon anser sélv att
hon &r kritikkdndig och har hoga krav pa bade sig §av och andra. Trots att hon paverkats

negativt av handelserna vagrar hon att k&nna sig som ett offer.

Cadlle &r lite radd att &ven han ska bli som sin pappa och i ren princip skulle han adrig fafor
sig att gatillbaks for att se efter om till exempel spisen ar avstangd eller att dorren &r 1ast.

Bland dem som kénde att de klarat sig bra trots omstandigheterna under sin uppvaxt trodde
tva personer att det berodde pa att man inom familjen kunnat prata om problemen och
ventilera sinatankar nér det kénts jobbigt. Berit trodde &ven att det spelat roll att hennes
forddrar trots alla motgangar lyckats hdllaihop. Calle beréttade att eftersom han hela tiden
tyckte det var pinsamt och onddigt att hans pappa holl pa som han gjorde, blev han avskrackt
och gjorde allt for att han aldrig skulle ta efter hans beteende.



Att ha nagon som man kan vanda sig till nér det kanns jobbigt & nagot av det viktigaste, var
intervjupersonerna helt Gverens om. De hade alla ndgon de kunde prata med, alt fran nagon

familjemedlem till daktingar, vénner och grannar.

Lisa ”......jag hade min kompis ju, som jag pratade mycket med och sen var jag mycket inne
hos min granne. /---/ jag berdttade nog inte for henne att det var problem hemma sd, men hon
fanns alltid ddr om man gick in och fikade och sen kunde man gd hem igen. Liksom komma

bort fran stunden.”

Detta med att komma bort for stunden & ndgot som aven Berit vardesatte da hon ibland fick

folja med sin faster hem for att prata och aven for att slippa brak och tjat.

En person menade dock att hon hellre anfértrodde sig till djuren eftersom hon dainte

bel astade nagon annan. Dessa lyssnade ocksa utan att fordoma.

6.2.7 Rid
Vi frégade intervjupersonerna om de hade nagra rad till andra som & i samma situation som
de har varit i och tre av dem var 6verens om att det var valdigt viktigt att soka hjap, bade for

den drabbade men ocksa for de andraii familjen.

Att man ska vaga prata om det var ett lika ofta forekommande svar. Detta poéangterade Anna

som ocksa menade att man ska vaga gréta ut och vagabli arg.

Berit: ”......man ska prata om det for det dr inte skamligt och det dr inte, alltsa vem som helst
kan drabbas, och man kan drabbas ndr som helst. Sd att det dr egentligen bdttre att man
pratar for dd tycker folk inte att man dr konstig, det dr konstigare om man slutar att hora av

1

sig till sina vinner bara.’

Stina: “Ja, vdga beritta! Det underlittar att inte béra allt inom sig. Ar man sd liten sd dir det
alldeles for mycket och for tungt att béira inom sig sjdlv. Och det dr vanligare dn man tror.

’

Kanske hjdlper man till och med ndgon annan genom att berdtta.’

Anna dr inne pa samma spar nar hon anser att det & oerhort viktigt att man hjéper barnen till

den suke i denna svéra situation eftersom det ofta & sa att allt centreras pa den som &r suk.

35



Cadlle, vars anhorige var lite lindrigare drabbad av tvangssyndrom, tycker att det & bra om
man kan forsoka att bry sig sa lite som mojligt om problemet. Det & ocksa bra om man kan
sagatill den suke och fa honom eller henne medveten om vilka konsekvenser sjukdomen har

for de runtomkring.

Ulla tyckte det viktigaste var att man inte skulle hjdlpa den Suke i tvanget genom att ge
forsakringar. Istéllet ska man lata personen sjav klara ut situationen som han eller hon tycker
&r obehaglig. Aven Lisatog upp detta.

Stina menade att man maste vaga sta emot trycket fran den suke och inte ga med pa alla

rituaer.

Stina "Man klarar inte av att helt och haller bli styrd av en annan person. Sa ibland madste

’

man sdga emot och ta den konflikten som foljer.’

Kap 7. Analys av resultatet
Som man inom resilienceforskningen (tex. Lagerberg m.fl., 2000) menar, spelar det roll hur
gammalt barnet var da problemen utspelade sig. Eftersom vara intervjupersoner var inom
ungefér samma ddersspann da de forst markte av sina anhorigas tvangssyndrom, det vill siga
omkring tio ar, har vi inte kunnat gora nagra jamforelser utifran ddern. Det skulle dock kunna
vara positivt om problemen inte uppstod forrén vid denna dder, da det finns hopp om att
barnet fétt en trygg anknytning till sinaforéldrar i de fall da det & dessa som varit Suka. A
andra sidan & 9-10 arsaldern en kandlig alder, da det hander mycket i ett barns liv och ett
problem som tvangssyndrom kan stélatill mycket. Det & dock vanligt att det tar 1ang tid
innan man kommer till insikt med problemen och forstar att allt inte star rétt till (Granath,
1997), vilket &ven véaraintervjupersoner poangterade. Detta betyder att problemen kan ha
funnits i familjen manga & tidigare men att barnen inte forstod att familjemedlemmen var

psykiskt guk, &ven om de forstod att deras familj inte var som alla andra

Resilienceforskningen (tex. Daniel, 2000) anser aven att brister i mor- och barnrelationen &r
en riskfaktor for att barnet inte ska kunna klara av att tackla problemen sa bra. Om man lider
av tvangssyndrom och man &r helt upptagen av sig §alv och sina problem, kan det vara svart

for den sjuke att ha barnperspektivet i atanke och kunna se problemen ur barnens synvinkel.
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Brister i mor- och barnrelationen kan vara om mamman tvingar barnet att anpassa sig efter
henne, till exempel genom att tvétta sig flera ganger om dagen mot sin vilja. Detta & nagot
som Granath ocksa tar upp i sin studie (1997), att barn till psykiskt sjuka foraldrar maste
anpassa sig till sin uke fordders behov och méende. Detta menade &ven vara
intervjupersoner att de tvingades gora. Andra brister i mor- barnrelationen skulle kunna vara
om mamman &r okanglig infor barnets signaler, avvisar barnet eller ignorerar det (Daniel,
2000). Detta var nagot som &ven vara intervjupersoner hade upplevt. Samma sak skulle

kanske kunna gélla far- och barnrelationen.

Barn till psykiskt guka forddrar & vanligtvis valdigt lojala gentemot sina forddrar och doljer
for omgivningen vad som pagar i familjen (Granath, 1997). | var studie framkom &aven att ala
salangt det gick undvek att berdtta om problemen i familjen dels for att man sjav skamdes,

men aven for att visa respekt for den guke.

Né&got som varainformanter och resilienceforskningen var 6verens om var att man som barn
till psykiskt suka ofta far skuldkanslor och kénner skam for den suke. Barnet fornekar aven
ofta sina egna behov, for att istdllet vara foralder till sina egna fordldrar. Det &r inte heller
ovanligt att man oroar sig for att foréldern ska skada sig galv eller bli guk igen, efter att ha
varit stabil en tid. Att kénna oro ar nagot som dven Granath (1997) kom fram till i sin studie
var vanligt. Bade for att foralderns §ukdom ska forvarras, men aven for att man sav ska bli
suk. Detta var nagot som en av vara intervjupersoner ocksa var radd for da personen salv
hade drag av sjukdomen och ofta hade i minnet att om man inte skarpte sig sa skulle man

sjav ocksa kunna fa sjukdomen.

Vérainformanter beréttade om olika kandor som kunde uppkommai samband med
sukdomen i familjen. De flesta tyckte att det var svart att behdla lugnet ibland och man
kunde bli vadigt arg pa den suke. Trots detta fanns ju altid kérleken dér. Sorg var en annan
kansla som var vanligt forekommande och som en av vara intervjupersoner uttryckte det sa
var det svart att kunna koncentrerasig i skolan och 6verhuvudtaget tanka pa négot annat.
Detta var ndgot som aven Granath (1997) tog upp i sin studie. Hon menar att sjukdomen gor
att barnen har svart for att koppla av och kénna lugn och ro eftersom de standigt pendlar
mellan hopp och fortvivlian. Detta med att pendla mellan hopp och fértvivlian var ndgot som
en av varainformanter ocksa beskrev att man gjorde da det alltid kom ett bakslag nar man
trodde att allt skulle bli bra.
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En del av varaintervjupersoner har tagit efter sin anhoriges guka beteende, utan att §alva
veta varfor. Kanske kan detta bero pa att man gar i problemet dygnet runt och tvingasin i det,
men det skulle kanske dven kunna vara genetiskt betingat som Ananke menar, att fler fran

samma familj drabbas.

Allabarn tar & sig olika av problem som finnsi deras omgivning. En faktor som
resilienceforskningen anser skyddande och som &ven en av varaintervjupersoner tyckte hade
hjalpt honom, var humor. Detta kan kanske vara ett sétt att avdramatisera och forneka
problemen som finns, men kanske ocksa vara nagot som &r nodvandigt for att orka 6verleva.
Aven andra personliga egenskaper hos barnet har visat sig vara positivt avgorande for vilken
roll man tar pasig i familjen, men det skulle &ven kunna finnas personliga egenskaper som
negativt paverkar hur man reagerar. Till exempel kan det kanske ses som positivt av resten av
familjen att barnet anses tyst och sndll, men i gélva verket kanske barnet kokar inombords

och vill fa utlopp for sina kandor.

Det har visat sig mycket viktigt for barnet att ha ndgon engagerad vuxen i sin nérhet. Att ha
nagon att prata med nér det kanns jobbigt kan fungera som en slags terapi for barnet, som
kanske inte far nagon professionell hjalp, vilket det har visat sig att de flesta inte far. Det &r
viktigt att relationernainom familjen & kéarleksfulla, men kanske kan det ibland vara béttre att
ha nagon utomstaende att prata med. Kanske kan en person som inte vistasi problemet ha en

annan syn pa det och pa sa sétt kunna stétta pa ett annat vis.

Vilket stod den andre, férhoppningsvis friska forddern utgor for barnet uppgav vara
intervjupersoner varierade. | ndgra fall hade pappan utgjort det allra storsta stédet och utan
honom tror vederborande inte att de hade klarat av situationen. Nagon tyckte dock att pappan
ibland la skulden for mammans problem pa barnen da det blev jobbigt. Detta & ndgot som
framkom pa liknande sétt i Granaths studie (1997) dér &ven hennes intervjupersoner beréttade
om ett varierat t6d av den andra foraldern. Till skillnad fran var studie kom hon dock fram
till att det i manga fall fanns en avsaknad av detta da den andre forddern §alv hade problem
sasom till exempel alkoholmissbruk eller sav var psykiskt sjuk. Det kunde dven vara sa att
man helt enkelt inte orkade vara ett stod, pa grund av dverbelastning.

Aven fritidsintressen har visat sig vara en skyddande faktor. Kanske kan det kannas skont att
helhjartat kunna &gna sig & nagot man tycker &r roligt, utan att behtva bli pamind om
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problemet for en stund. Detta kan bli en réddning for barnet, samtidigt som det kanske

underl&ttar for den drabbade som da far lugn och ro en stund.

Man kan som anhdrig antingen vdjaatt se sig gav som hjapl s och of 6rmbgen att kunna
paverka sin situation, eller tar man tag i problemen och vagrar se sig som ett offer. Detta
kallar man inom resilienceforskningen for inre- och yttre kontrollplacering. Det som avgor
vilket av dessa bada man tar pa sig att vara skulle kunna ha att géra med hur stark man & som
person. Kanske kanner man &ven hopp nar man mérker av en férandring av situationen, till

exempd till foljd av behandling, och ser da mer positivt pa framtiden.

Utifran Bronfenbrenners utvecklingsekologiska teori (tex. Andersson, 1986), menar vi att det
kanske kan underl&ta barnets situation om man beréttar for de som barnet samspelar med pa
mikro- och mesoniva, som till exempel dakt, vanner, skola och fritidsmiljd. Granath (1997)
kom i sin studie ocksa fram till att skolan ansdgs vara ndgot positivt for barnen som véaxer upp
med psykiskt guka fordldrar. Dels for att |draren utgjorde ett stort stod for barnet, men dven
for att barnet behdvde struktur.

Genom att berétta om familjens problem far omgivningen forstaelse for den nagot mérkliga
situationen, och barnet dlipper béra denna tunga hemlighet, samtidigt som omgivningen kan
bidra med stoéd och hjd@lp om de kanner till problemet (Andersson, 2002). Det blir inte heller
konstigt for barnet att ta hem kompisar da dessa vet vad som pagar, och barnet lipper att dra
till med sma vita logner och bortforklaringar. Trots alla dessa positiva aspekter av att berétta,
skulle det kanske kunna innebara nagot negativt for en del barn. Det & ingen garanti att
omgivningen reagerar pa ett positivt sitt, utan det skulle kunna vara sa att ett barn blir retat
for att hans eller hennes familj & annorlunda.

Att varaintervjupersoner var besvikna och skeptiskatill psykiatrin var tydligt. De tyckte att
de hade fétt alldeles for lite hjap om de dverhuvudtaget hade fétt ndgon. Vid de tillfallen
nagon av de var med vid nagot behandlingstillfalle, kande de att de inte hade dar att gora
eftersom hjdlpen inte var riktad till dem. Om detta beréttade &en Granath i sin studie (1997)
dar de hon intervjuat tog upp att de var besvikna pa psykiatrins insatser for foralderns
gukdom och mest kénde att de var till besvér och mest var ivagen for de som arbetade inom

psykiatrin.
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Att man som barn inte fatt det stéd man dnskat angaende sin anhoriges sjukdom &r uppenbart,
bade for vara intervjupersoner och aven for de som deltagit i Granaths studie (1997). Det
framkommer tydligt att det hade varit 6nskvart att ha nagon att tala med om sin situation samt
hur man ska férhalla sig mot den sjuke. Dessutom tyckte de alla att det hade varit bra om man
fétt tréffa andra barn i samma situation sa att man inte kanner sig sa markvérdig och ensam

om att befinnasig i en sddan svar situation.

Kap 8. Slutdiskussion
| denna studie har olika aspekter av hur det &r att véxa upp i en familj dar ndgon har
tvangssyndrom lyfts fram, och intervjupersoner som sjava upplevt detta har fatt berétta om
hur det &r. Det & de anhdrigavi har inriktat oss pa och bland dessa har vi valt ut barnen. Var
studie har blivit ndgot begransad i omfang, da det var svarare an vi trott att hitta
intervjupersoner som passade just vara kriterier att vara bade anhtrig och dessutom barn da
det hande. Trots detta anser vi att studien tillfor kunskap pd omradet, eftersom det tidigare inte
forskats s mycket pa just anhorigas situation, detta sa viktiga amne. Denna kunskap anser Vi
mycket viktig for saval socialt arbete som for privatpersoner att kannatill, da vem som helst
kan drabbas av tvangssyndrom.

Var forhoppning & att fler ska bli medvetna om problemet och att vi genom denna studie ska
vackaintresset hos fler att forskainom amnet. Det &r just detta som behdvs for att det ska bli
allmén kannedom och for att barn ska slippa falla offer for §ukdomens konsekvenser som kan
sétta spar for en lang tid framover. Vi tror &ven att man genom att sprida kunskapen kan fa
bort den skamliga stampeln som idag finns pa psykiska sukdomar och var férhoppning &r att
man ska sluta att forneka gukdomen, ddlja den samt stoppa undan den. En 6nskan hade varit
att man kunde prata lika 6ppet om tvangssyndrom som vilken fysisk sjukdom som helst. Pasa
sétt hade det varit |&ttare att upptécka problemen, som ofta doljs vadigt lange, och alla parter
kan fahjapi tid.

Vi har blivit mycket berdrda av intervjupersonernas helhjartade beréttel ser under arbetets
gang. Det & gripande att fata del av dessa livsdden fran personer som fatt sta ut med sa
mycket, utan att f& nagon som helst hjap. Darfor kanner vi det angelaget att de anhoriga
maste fahjalp! Idag &r det ytterst sallan som det ens kommer patal att de anhtriga skafa

hjalp, men det ar aldeles for tungt att ga och béra pa dessa problem som anhorig, speciellt om
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man &r barn. Detta borde vara gévklart anser vi, att aven de anhdriga &r inblandade i
problemen och darfor givetvis dven de behdver hjdp och stod. Bade for att ava ma bra men

aven for att i sin tur kunna hjépa den drabbade.

Det hade varit onskvart att i var uppsats dven understka skillnader pa grund av kon och dder,
angaende hur man samspelar med sin omgivning nar ett problem som tvangssyndrom finns i
familjen. Eftersom vi endast hade en man att intervjua och samtliga intervjupersoner var i

ungefér samma lder, har ndgra sddana slutsatser inte kunnat dras.

De viktigaste raden som vi och vara intervjupersoner vill dela med oss av ar att man inte ska
gamed pa att gora allt som den suke vill att du ska gora, &en om han eller hon blir arg om
du I&ter bli. Man ska stka hjélp i tid till exempel inom dppenvardspsykiatrin. Sist men inte

minst ska man vaga berétta for sin omgivning om problemet. Det & inte skamligt!
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