Forbundet uppvaktade Socialstyrelsen

Socialstyrelsen ar myndigheten inom svensk hélso- och sjuk-
vard. Den ger bl.a. riktlinjer for behandling av olika sjukdomar.
Dessutom kontrollerar Socialstyrelsen den vard som ges, d.v.s.
hur ldkare och dvrig vardpersonal foljer riktlinjerna. Den har
vaglednings- och kontrollfunktionen har hittills i vasentliga
avseenden saknats for behandling av 0CD.

i har tillricklige linge lidit av den otillrickliga kunskap
som vira OCD-drabbade méter i den offentliga varden.
Nu vet vi att det i Sverige och internationellt finns savil
"beprovad erfarenhet som vetenskaplig grund” for vad
som ir ritt behandling. Nu har vira medlemmar, OCD-f6rening-
arna och férbundet tillrickligt linge sékt informera och paverka
vérdgivarna att ge ritt vard. Nu har vi runt om i landet uppvakrat
véra fortroendevalda, landstings- och regionrdd. Nu var det dags
att gé vidare, att soka foretride hos ritt personer inom Social-
styrelsen och dir fora fram véra erfarenheter och vdra argument.

Uppvaktning

For att fora fram vara medlemmars erfarenheter av den vard som
pd sina hall ges, eller den totala brist p& adekvat vird som ofta rider
for de OCD-drabbade, kontaktade forbundsordférande Anita
Odell Socialstyrelsen och bad att Svenska OCD-férbundet Ananke
skulle i géra en uppvakening hos myndigheten. Till frfrigan bi-
fogades material om OCD och véra féreningar samt ngra frigor
som vi ville aktualisera. Beskedet blev positivt och mindagen den
23 maj 2005 pa eftermiddagen uppvaktade vi Socialstyrelsen i
Stockholm.

De som representerade vira medlemmar (egentligen alla OCD-
drabbade i Sverige) var Anita Odell, Camilla Jonsson frin Stock-
holmsféreningen, Maria Lovisa Werner frin redaktionskommittén
for Nytt om OCD samt Géte Engelbrektsson frin Géteborg.

Positivt bemotande fran Socialstyrelsen

Socialstyrelsen lit sig representeras av projektsamordnare Gunilla
Nyrén och den medicinskt projektansvarige, psykiater Marten
Gerle, som bida just nu arbetar med att ta fram riktlinjer for
utredning och behandling av &ngest- och depressionssjukdomar,
dir OCD/tvingssyndrom ingar.

Det ska genast siigas att de bida lyssnade aktivt och visade ett
stort intresse for vira budskap, vira erfarenheter och frigor. De
frigor de stillde tydde ocksd pd vilja ate fullt ut forstd det vi for-
medlade.

Bristen pa KBT

Ett av de viktigaste férhéllanden vi tog upp, var den stora bristen
pa legitimerade psykologer med kognitiv beteendeterapeutisk
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(KBT) kompetens. Med bl.a. dokumentation om empirisk vali-
dering av psykoterapeutiska metoder som docent Bengt Westling
sammanstillt (kommer att ingd i en lirobok i psykiatri som i hst
skall komma ut pa forlaget Natur & Kultur) kunde vi tydliggora
att KBT visat sig vara totalt dverligsen andra psykoterapeutiska
metoder fér lyckad behandling av OCD (liksom £.6. en ling rad
andra lidanden). Westling visar ocksa pé bristen pd KBT-terapeuter.
I oktober 2002 hade enbart 3% av de svenska legitimerade psyko-
terapeuterna KBT-inrikening. Endast ett férsvinnande antal av dem
arbetade i den offentliga vrden. Detta ir, framhéll vi, en uppen-
bar anledning till att fortfarande nistan inga OCD-drabbade fér
den kanske viktigaste terapin. Och hur minga har rad att séka
terapi hos de fitaliga privata KBT-terapeuterna? Vad kostar inte
detta i lidande for de OCD-drabbade men ocksd for deras nir-
stdende? Och vad kostar det inte samhillet i form av onddiga
sjukskrivningar och “fortidspensioneringar”?

Vikten av tidig intervention

En annan viktig friga vi tog upp var betydelsen av tidig uppticke
av OCD. De flesta insjuknar i tondren och skulle oftast klara sdvil
skolging som sitt sociala liv pa ett bittre sitt efter adekvat behand-
ling. Socialstyrelsens foretridare tog fasta pa att vi ville uppmirk-
samma vikten av tidig intervention vid OCD; jimfor med dia-
betes. Camilla och Lovisa som bada ir i tjugodrsildern och har
svért lidande i OCD bakom sig, berittade om sina erfarenheter

pa ett sitt som syntes berdra Socialstyrelsens representanter djupt.
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Vi lyckades férmedla att de flesta fir symtom i tidig alder och att
BUP brister allvarligt i kompetens pa de flesta héll i landet. De
skulle i sitt fortsatta arbete ta med sig detta med tidig intervention.
I det sammanhanget berittade vi om det framginggsrika arbete
som de f3 OCD-team som finns inom BUP bedriver. Vi berittade
dven om Stodgruppsprojektet som férbundet driver tillsammans

med OCD-teamet, BUP i Uppsala.

Felbehandling

I vart férbund och i lokalféreningarna méter vi mycket ofta per-
soner med svir OCD som inte fitt adekvat behandling. Vi disku-
terade mojligheten att gora anmilan till Socialstyrelsen, utan att
de som lider av denna enligt eget tycke “skamliga sjukdom” méste
vinda ut och in pd sig sjilva. Vi hann inte den hir gingen disku-
tera firdigt f6ljande frigor:

— Hur kan vi i férbundet ge en medlem stéd vid en anmilan?
— Finns det skil att finjustera anmilningsrutiner vid OCD, av
synnerliga skal?

Marten Gerle menade att de kommande riktlinjerna blir ett bra
verktyg, som ska forbittra virden. Vi kommer att ta upp de hir
frigorna igen vid kommande méten med Socialstyrelsen.

Arbetet med riktlinjerna

Vi fick veta att arbetet med att ta fram rikedlinjer har fokus pd

1. Medicinsk faktagranskning

2. Prioriteringsgrundande rangordning

3. Anhérig-/drabbadperspektivet
Arbetet tar sin utgdngspunkt i den rapport om forskning kring
evidensbaserad behandling, som Statens beredning f6r medicinsk
utvirdering (SBU) har tagit fram och som publiceras i host.

P3 OCD-forbundet Anankes Arsméte nu i var foreliste vart
forbunds medicinska expert, psykiater Susanne Bejerot, om just
den forskningsgenomging, som hon har gjort f6r SBU. Susanne
tog dver efter professor Per Mindus, som inledde arbetet for
minga ar sedan. Aven psykiater Sergej Andréewitch, vir andre
medicinske expert, har varit involverad i det hir arbetet.

Riktlinjer har tidigare tagits fram for andra stora sjukdoms-
grupper som stroke, hjirtsjukdomar, lungsjukdomar och cancer.
Arbetet med rikdlinjer f6r demenssjukdomar 4r pabérjat liksom
arbetet med dngest- och depressionssjukdomar, dir OCD ingdr.
Riktlinjerna brukar ges ut i en vrdgivar- och en patientversion.

Riktlinjer viktiga styrinstrument

Rikdlinjer frin Socialstyrelsen ligger som grund for politikerna,
som ska gora prioriteringar i virden. De utgdr rekommendationer
till dem som har ansvar f6r hilso- och sjukvarden i landstingen
och regionerna. P4 sikt blir de med andra ord virdefulla och tungt
vigande dokument.

Socialstyrelsens tillsynsenheter

Socialstyrelsen har ett antal tillsynsenheter ute i landet. Dessa

granskar regelbundet virden i regionen. Socialstyrelsens kommande
riktlinjer for utredning och behandling av OCD kommer att ut-
gora grunden for tillsynsenheternas arbete inom detta omrade.

Rikelinjer 4r ingen rittighetslag, men ett tydligt och bra verk-
tyg for dem som arbetar for virden. Ska de fi genomslag ska rikt-
linjerna dock inte vara kostnadsdrivande, enligt Marten Getle.
Risken #r d4 att de ansvariga kan skylla pd ekonomin om de inte
foljer rekommendationerna. Och det vill man undvika.

Anhorig-/drabbadperspektiv

I arbetet med riktlinjerna kommer man #ven att studera den
forskning som finns om anhérig-/drabbadperspektivet. Det
gors en sammanstillning som sedan gir ut pd remiss till berérda
handikapporganisationer. Bl.a. vill man ha svar pa frigan: "Vad
dr vikeigast i métet med varden?” Nir remissen kommer till vart
forbund under hasten, kommer kansliet att skicka ut den till vira
lokalféreningar, s att alla fir majlighet att limna synpunkeer.
Férbundet kommer direfter att kallas till ett nytt méte pd Social-
styrelsen i november i 4r.

0CD, en speciell diagnosgrupp

Som avslutning vill vi upprepa att vért intryck efter uppvaktning-
en var att Marten Gerle och Gunilla Nyrén verkligen lyssnade pa
oss och dessutom stillde viktiga frigor. Vi gladde oss sirskilt over
att de sdg OCD som en speciell diagnosgrupp bland dngest- och
depressionssjukdomarna, som de tinker lyfta fram.

STOCKHOLM 24 MA]J 2005

GOTE ENGELBREKTSSON
AnN1TA ODELL

5

FOTO: ANOVA BILD






