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Sammanfattning

OCD eller tvangssyndrom drabbar 1-2 % av alla barn och ungdomar och
tenderar att bli kroniskt utan adekvat behandling. Den rekommenderade
behandlingen ar exponeringsbaserad kognitiv beteendeterapi (KBT). Ratt
utférd hjalper behandlingen upp till 70 % av unga med OCD, men fa
erbjuds ratt behandling. Syftet ar att utvardera en intensiv gruppbaserad
behandlingsinsats for barn och ungdomar med OCD. Insatsen har
utvecklats inom barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) i Lund och bygger pa
basta tillgangliga forskning. Fem grupper som omfattade 32 barn och
ungdomar med OCD och deras foraldrar utvarderades med hjalp av
kvantitativa och kvalitativa metoder. Sex av tio hade efter behandling sa fa
symtom att diagnos OCD inte langre var aktuell. Atta av tio upplevde en
tydlig forbattring i symtom. Fokusgrupper visade att insatsen upplevdes
som hjalpsam, framfor allt exponeringsarbetet tilsammans med
psykologer, men att det intensiva upplagget fick avslutet att upplevas som
abrupt. Ungdomarna 6nskade en langre insats och utokad mojlighet till
exponering tillsammans med psykolog och foraldrarna dnskade ett forum
dar de utan sina barn narvarande kunde utbyta erfarenheter. Studien visar
att den intensiva gruppbehandling for OCD som utvecklats inom BUP
Lund genererar resultat som star sig val vid en internationell jamforelse.

Forvantad nytta for patienten ar en effektiv behandling mot OCD.



Forord

Forvaltningen Psykiatri, habilitering och hjalpmedel ska med professionella
insatser arbeta for att astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn,
ungdomar och vuxna med psykisk ohalsa eller funktionsnedsattning. |
samarbetet mellan FoUU-enheten (Forskning, Utveckling, Utbildning) och
verksamheterna sker en standig granskning av nya och rddande metoder
for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i de olika insatserna.

FoU-rapporterna syftar till att stddja en evidensbaserad praktik, att
stimulera och stddja systematisk kunskaps- och kompetensutveckling
samt att skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt tankande.
Rapporterna utgar fran en fragestallning i praktiken som leder till en studie
pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena ar att redan i ett tidigt
stadium paborja implementeringen. Detta gérs genom att visa hur
resultaten kan anvandas och kommuniceras i verksamheten for att pa sa
satt bidra till kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har en behandlingsinsats for barn och ungdomar med OCD
studerats. Projektet har genomforts av specialistpsykolog, med dr Matti
Cervin vid Barn- och ungdomspsykiatrin i Lund. Forsknings- och
utvecklingsledare fil dr Asa Waldo har varit handledare och ansvarat for
den kvalitativa utvarderingen. Arbetet har genomforts med stdd fran
enhetschef Jeanette Wahlqvist och verksamhetschef Linda Welin. Det har
genomforts och delvis finansierats med stéd av FoU-medel.

Ett stort tack riktas till de psykologer som varit med och utvecklat och
genomfért behandlingen: Niklas Linderoth Asp, Elin Olsson, Katri
Frankenstein, Theodor Meijas Nihlén, Robin Frostensson och Kajsa
Dellgran. Ett stort tack ocksa till de ungdomar och féraldrar som deltog i
fokusgrupperna och delade med sig av sina erfarenheter.

Lund februari 2021

Daniel Lindqvist

Specialistlakare, docent

Chef for FoUU-enheten

Psykiatri, habilitering och hjalpmedel
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1. Bakgrund

OCD (Obsessive-Compulsive Disorder) eller tvangssyndrom ar ett
allvarligt psykiatriskt tillstdnd som drabbar cirka 1-2 % av barn och
ungdomar (Geller, 2006; Kessler et al., 2005). Manga unga med OCD har
ett stort lidande och kan fa svart att fungera i skolan, med jdmnariga och i
familjen (Piacentini et al., 2003; Stewart et al., 2017; Storch et al., 2018).
Huvudsymtomen ar aterkommande tvangstankar och tvangshandlingar.
Tvangstankar definieras i diagnosmanualen DSM som patrangande
angest- eller obehagsvackande tankar eller inre bilder som leder till
tvangshandlingar som utférs for att kontrollera eller bli av med det obehag
tvangstankarna skapar (American Psychiatric Association, 2013). For att
diagnosen OCD ska bli aktuell ska symtomen antingen férekomma minst
en timme om dagen, upplevas som valdigt pafrestande eller leda till sénkt
formaga att fungera i vardagen.

Tvangssymtom kan ta sig valdigt manga uttryck och tva personer med
OCD har sallan exakt samma symtom. Forskning visar att symtomen kan
indelas i fyra stérre symtomgrupper: (1) tvangstankar om ansvar, skada
och katastrof och tvangshandlingar som handlar om att sdka kontroll; (2)
tvangstankar om religidsa eller sexuella tabuteman; (3) tvangstankar om
symmetri/oordning och tvangshandlingar i form av iordningsstallande och
repetitiva beteenden; (4) tvangstankar om nedsmutsning och smitta och
tvangshandlingar i form av tvattning, rengéring och éverdriven renlighet
(Mataix-Cols et al., 2005). Vanligt vid OCD ar att tvangshandlingar maste
upprepas tills det "’kanns helt ratt” eller tills den upplevda faran kanns
avvarjd (Cervin et al., 2020b).

Utan effektiv behandling tenderar OCD att bli kroniskt (Kessler et al.,
2005; Skoog & Skoog, 1999) och fér manga paverkas skolgang, fritid och
kompisumgange starkt negativt (Perez-Vigil et al., 2018; Piacentini et al.,
2003; Stewart et al., 2017). Vardagen blir i princip alltid paverkad eftersom
symtomen ofta kretsar kring vardagliga aktiviteter, som till exempel toalett-
besdk, laxlasning, matsituationer eller att ldmna hemmet. Det ar ocksa
vanligt att foraldrar och syskon dras in i symtomen, vilket kan leda till att
familjelivet helt kan komma att kretsa kring barnets tvangsproblematik
(Lebowitz et al., 2012; Lebowitz et al., 2014; Storch et al., 2007). De stora
svarigheter som OCD for med sig askadliggors av att Varlds-
halsoorganisationen WHO rangordnat OCD som ett av de tio medicinska
tillstand som leder till flest férlorade ar (Murray et al., 1996).

Exponeringsbaserad kognitiv beteendeterapi (KBT) ar den rekommen-
derade behandlingen fér barn och ungdomar med OCD (Geller & March,
2012; NICE, 2005; Socialstyrelsen, 2017). Denna behandling, med eller



utan tillagg av serotoninaterupptagningshammande medicin, hjalper upp
till 70 % av alla patienter (Ost et al., 2016). Grunden i exponeringsbaserad
KBT ar en metod som kallas exponering och responsprevention.
Exponering innebar att personen med OCD utsatter sig for sddant som
vacker symtom och obehag, till exempel genom att vidréra nagot som
upplevs som smutsigt. Darefter fOljer responsprevention, som innebar att
personen star emot att genomféra de tvangshandlingar som brukar folja i
en dylik situation, till exempel att tvatta handerna. Ungefar halften av alla
barn och ungdomar med OCD som genomgar ett strukturerat
behandlingsprogram som innehaller exponering och responsprevention
uppfyller inte langre diagnoskriterier for OCD efter avslutad behandling.
Forskning fran Skane har dock visat att aven vid mottagningar dar
kompetensen om OCD ar hég och dar professionella med kunskap om
exponeringsbaserad KBT arbetar blir farre an férvantat av med sin
diagnos efter behandling (Cervin & Perrin, 2020). En forklaring till detta
kan vara att terapeut och patient inte traffas tillrackligt ofta. Vid de mest
framgangsrika behandlingsstudierna pa omradet, dar upp till 70 % blir av
med sin diagnos, traffas terapeut och patient minst 90 minuter i veckan
och exponering och responsprevention genomfors i princip alltid i narvaro
av terapeut. | en anstrangd klinisk vardag, med sma resurser och
begransad tid till varje patient, kan detta vara svart att erbjuda. Av
liknande anledningar uppmuntras patienter i klinisk vardag ofta att pa egen
hand genomféra viktiga delar av behandlingen, till exempel exponering
och responsprevention. Detta ar problematiskt eftersom forskning har visat
att terapeuten bor ta aktivt ansvar for att viktiga moment i behandlingen
genomfors, framférallt exponering och responsprevention, och att
terapeuten ska vara nérvarande vid genomférandet (Franklin et al., 2013).

| en vetenskaplig studie som féljde upp unga patienter med OCD som fatt
behandling inom barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) i Lund visade det sig
att cirka ett ar efter inledd behandling var enbart 32 % i full remission, det
vill sdga helt fria fran sin diagnos (Cervin & Perrin, 2020). Dessa resultat
kan jamféras med en annan studie fran Skandinavien som visade att 66 %
var i remission efter tre ar (Melin et al., 2018). Vidare har meta-analyser
dar randomiserade behandlingsstudier analyserats, visat att i genomsnitt
cirka 50 % av barn och ungdomar med OCD brukar vara i remission efter
korrekt utford exponeringsbaserad KBT (Ost et al., 2016).

Utifran svarigheterna att erbjuda exponeringsbaserad KBT i ett format som
verkligen hjalper barn och ungdomar med OCD har det inom BUP i Lund
utvecklats en intensiv gruppbaserad insats for att underséka om en sadan
insats kan fa battre effekt an den behandling som erbjuds for tillfallet.
Insatsen utvecklades mot bakgrund av att det inom verksamheten erbjéds
individuella behandlingar dar terapeut och klient inte traffades tillrackligt



ofta och dar exponering och responsprevention inte i tillracklig utstrack-
ning genomférdes med terapeut narvarande. Malet var att bygga upp en
behandling som var intensiv och som inneholl mycket tid for terapeutledd
exponering och responsprevention. Genom att ge insatserna i grupp var
forhoppningen att anvanda resurser mer effektivt.

1.1 Intensiv exponeringsbaserad KBT i grupp

Behandlingen som utvecklades har sin grund i terapeutledd exponering
och responsprevention. Terapeutledd betyder att terapeuter ar narvarande
nar exponering och responsprevention sker och att terapeuten aktivt
motiverar patienten att utfora olika exponeringar. Teorin bakom
exponering som behandlingsmetod ar att exponeringar utléser obehag och
ett behov av att utféra tvangshandlingar eller andra typer av beteenden (till
exempel undvikanden) som far obehaget att reduceras eller kontrolleras.
Genom att std emot att utféra dessa handlingar minskar successivt
styrkan pa reaktionen och behovet att utféra tvangshandlingar. Till
exempel kan patienter som ar oroliga for smuts och sjukdomar motiveras
att vidrora en toalett, vilket medfor ett starkt behov av att tvatta handerna
och att undvika att réra andra delar av kroppen. Efter denna typ av
exponering kan patienten till exempel motiveras till att vidrora sitt ansikte
med de "nedsmutsade” handerna. Fér manga patienter minskar obehaget
efterhand aven om tvangshandlingar inte utfors. Det kallas habituering. En
viktig komponent i behandlingsupplagget som utvecklades var att
vardnadshavare skulle vara med under terapeutledd exponering och
responspreventionen. Syftet var att vardnadshavare dels skulle lara sig
om hur tvang kan behandlas, dels att de sjalva skulle hitta satt att motivera
och stétta sitt barn i att dva hemma.

Behandlingen som utvecklades var gruppbaserad. Det innebar att fem till
sju familjer ar med i varje grupp och introduktion till OCD och hur
behandlingen genomférs gemensamt med alla familjer narvarande.
Exponering med responsprevention sker dock enskilt med varje familj,
men i direkt anslutning till de gemensamma informationsgenomgangarna.
Gruppformatet valdes eftersom det erbjod dkade mdjligheter att tydligt
presentera information om OCD och behandlingsupplagg genom i férvag
utarbetade presentationer. Vidare gav gruppformatet 6kad mojlighet att
avstigmatisera OCD genom att patienterna fick traffa andra barn och
ungdomar med liknande problem. Gruppformatet maojliggjorde ocksa att
patienterna kunde dra lardomar av varandras framsteg och utmaningar.

Namnet pa behandlingen ar "Kurs for att bli av med OCD” och under hela
behandlingen betonas vikten av att aktivt trana, det vill sdga utféra
exponering och responsprevention. Rationalen, det vill sdga hur



behandlingsupplagget motiveras, vilar pa en bild av att hjarnan fatt for sig
att vissa saker ar valdigt farliga eller viktiga men att hjarnan har forstatt fel.
Behandlingen gar darefter ut pa att forsdka lara hjarnan att den inte
behover fokusera pa dessa saker. Ett aterkommande moment ar att "reta
hjarnan”, vilket ar synonymt med exponering och responsprevention.

Aven om behandlingen vilar pa metoder som genomgatt omfattande
vetenskaplig utvardering har just det behandlingsupplagg som utvecklats i
Lund inte utvarderats. Det skapar osakerhet kring om behandlingen ar mer
effektiv an de behandlingar som gavs innan inom BUP i Lund, dar cirka en
tredjedel av OCD-patienterna i Lund var i remission efter ett ar (Cervin &
Perrin, 2020), samt om resultaten ligger i linje med de stora behandlings-
studierna pa omradet.

2. Syfte

Syftet ar att prova och utvardera den intensiva och gruppbaserade form av
exponeringsbaserad KBT for barn och unga med OCD som utvecklats
inom BUP i Lund.

3. Metod

Behandlingsinsatsen provades i fem omgangar under 2018-2020.
Insatsen utvarderades kvantitativt och kvalitativt med hjalp av vedertagna
sjalvskattnings- och klinikerskattade instrument samt fokusgruppintervjuer
som utgick fran bade barnens/ungdomarnas och féraldrarnas perspektiv.

3.1 Deltagare

Alla deltagare som genomférde behandlingen uppfyllde diagnoskriterier for
OCD enligt DSM-5 och diagnosen bekraftades med hjalp av en
strukturerad diagnostik intervju (MINI-KID; se nedan). Deltagarna
rekryterades fran en barn- och ungdomspsykiatrisk mottagning i Lund.
Barn och ungdomar i alder 7-17 ar var aktuella for inklusion. Barn och
ungdomar som hade andra psykiatriska tillstand som var mer behandlings-
kravande an OCD inkluderades inte. Barn och ungdomar med
intellektuella eller sprakliga svarigheter som skulle medfora svarigheter att
ta till sig av informationen och gruppformatet inkluderades inte. Barn och
ungdomar med ADHD och autism inkluderades om de inte uppfyllde nagot
av ovanstaende exklusionskriterier.

Sammanlagt deltog 32 barn och ungdomar (9-17 ar) i fem olika behand-
lingsgrupper. | fokusgruppintervjuerna deltog fem ungdomar (11-17 ar)
och fyra foraldrar. Deltagarna hade samtliga medverkat i tva nyligen



genomférda behandlingsgrupper. De kontaktades per telefon av projekt-
ansvarig och tillfragades om de ville delta.

3.2 Materialinsamling

Ett antal matt pa svarighetsgrad av OCD och funktionspaverkan
genomfordes innan och efter behandling. Dessa matt anvandes som
underlag for kvantitativa utvarderingar avseende i vilken utstrackning
deltagarna forbattrades/forsamrades samt hur manga som uppnadde
remission efter slutférd behandling. Kvalitativ metod i form av fokus-
grupper anvandes for att undersdka patienternas subjektiva upplevelser
av att genomga behandlingsinsatsen. Féljande matt anvandes:

Mini-International Neuropsychiatric Interview for Children and Adolescents
(MINI-KID; Sheehan et al., 2010)

Kliniska psykologer genomforde den diagnostiska intervjun MINI-KID
(Sheehan et al., 2010) med alla deltagare innan behandling for att
sakerstalla att diagnoskriterierna for OCD var uppfyllda. MINI-KID ar en
helstrukturerad diagnostisk intervju dar symtomkriterierna for de vanligaste
barn- och ungdomspsykiatriska tillstdnden gas igenom. Intervjun har visat
goda egenskaper i att kartlagga och korrekt faststalla psykiatriska
diagnoser hos unga (Sheehan et al., 2010) och relativt lovande resultat
har pavisats aven i en svensk BUP-kontext (Hogberg et al., 2019).

Children’s Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale
(CY-BOCS; Scahill et al., 1997)

CY-BOCS ar en klinikerledd intervju dar svarigheten i de tvangssymtom
en patient beskriver skattas med hjalp av tio fragor. Forst genomférs en
omfattande kartlaggning av alla symtom och darefter skattas tvangstankar
och tvangshandlingar separat utifran tiden som tas i ansprak, funktions-
paverkan, lidande, motstandskraft och férmaga att kontrollera symtomen.
Varje fraga skattas pa en skala fran 0 till 4 dar hégre varden indikerar
storre svarigheter. Detta ger en totalpoang pa 0 till 40 poang. En grans pa
15 poang anvands ofta for att indikera nar symtom befinner sig pa en
kliniskt signifikant niva. CY-BOCS har visat goda psykometriska
egenskaper i internationella och svenska studier (Cervin et al., 2019;
Freeman et al., 2011; Storch et al., 2017).
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Obsessive Compulsive Inventory — Child Version
(OCI-CV; Foa et al., 2010)

OCI-CV ar ett sjalvskattningsformular for barn och ungdomar dar olika
typer av OCD-symtom skattas. Formularet innehaller 21 pastaenden och
respondenten markerar i vilken utstrackning pastaendet stammer in pa
just dem. Exempel pa pastaenden ar "Jag kontrollerar manga saker om
och om igen” och "Jag blir upprérd av daliga tankar”. Varje pastaende
skattas som Aldrig, Ibland och Alltid och dessa skattningar korresponderar
till en skala fran 0 till 2 poang, vilket ger en totalpoang pa 0 till 42 poang
dar hogre skattningar indikerar allvarligare OCD-symtom. OCI-CV har
uppvisat goda psykometriska egenskaper internationellt och i en svensk
BUP-kontext (Aspvall et al., 2020; Foa et al., 2010; Jones et al., 2013) och
en svensk studie har visat att formularet kan anvandas for att skilja unga
med OCD fran unga med angestsyndrom och tics (Aspvall et al., 2020).

Education, Work and Social Adjustment Scale
(EWSAS; Jassi et al., 2019)

EWSAS ar en sjalvskattningsskala dar patienten markerar i vilken
utstrackning de upplever att OCD hindrar i vardagen. Separata skattningar
sker inom omradena skola, vardagssituationer, sociala aktiviteter, fritid
samt familj och relationer pa en skala fran 0 till 8 dar hogre skattningar
indikerar att OCD hindrar patienten mer i vardagen. EWSAS har
utvarderats i Storbritannien och Sverige och dessa studier har indikerat att
formularet korrelerar som forvantat med andra matt pa funktionspaverkan
samt att det basta sattet att anvanda skalan ar att sla samman poangen
fran de fem skalorna till en totalpoang (Jassi et al., 2019).

Utvéarderingsskalor utvecklade specifikt for gruppinsatsen

Vid sista grupptillfallet fick alla deltagare (barn/ungdomar och vardnads-
havare) utvardera insatsen anonymt. For detta syfte designades tre fragor.
Den forsta fragan 16d "Hur mycket har behandlingen hjalpt dig med att bli
av med din OCD?”. Nar fragan stalldes till vardnadshavare formulerades
den som ”[...] hjalpt ditt barn att bli av med OCD?”. Respondenten fick
markera ett varde pa en skala fran 0 till 10 dar 0 motsvarade "Inte alls”, 5
motsvarade "Mittemellan” och 10 motsvarade "Extremt”. Respondenterna
fick ocksa besvara, pa samma skala, "Hur mycket stérde tvang innan
gruppen?” samt "Hur mycket stor tvang idag?”.
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Fokusgrupper

For att ta reda pa barnens/ungdomarnas och foraldrarnas upplevelse av
gruppinsatsen genomfordes tva fokusgruppintervjuer med barn 11-17 ar
respektive foraldrar. Intervjuerna var halvstrukturerade for att sakerstalla
att viktiga komponenter i insatsen foljdes upp, men samtidigt gavs
utrymme for deltagarnas egna reflektioner. Fragorna handlade om hur
deltagarna upplevde insatsen i sin helhet, nyttan av insatsen, terapeut-
ernas ledning, traning i exponering och responsprevention samt gruppens
betydelse (se intervjuguide i Bilaga 1). Fokusgrupperna innebar att
deltagare fran tre olika behandlingsgrupper moéttes, vilket 6ppnade for
olika perspektiv pa genomférandet av behandlingsinsatsen. Intervjuerna
spelades in.

3.3 Behandlingsformatet

Samtliga moment genomfors under sju veckor. Det forsta tillfallet agnas at
att ga igenom formen fér behandling (att arbeta i grupp), information om
OCD samt hur behandlingen gar till, med fokus pa exponering och
responsprevention. Samtliga familjer har infér gruppstart varit pa ett
bedémningsbesdk med en av de psykologer som medverkar och har vid
detta besok borjat utforma problem- och mallistor, dar barnet/ungdomen
beskriver pa vilka satt tvangssymtom staller till det i livet och vad hen vill
kunna klara av efter behandlingen. Redan vid det forsta grupptillfallet
inleds terapeutledd exponering och responsprevention och denna insats
star i fokus under de forsta fem grupptillfallena. En viktig komponent ar att
familjen mellan métena tranar pa exponering och responsprevention
hemma och att féraldrarna da leder dvningarna. Grupptillfalle sex agnas at
att uppdatera problem- och mallistor och utvardera vilka problem som
kvarstar/uppkommit samt i vilken utstrackning barnet/ungdomen uppnatt
sina mal. Fokus laggs ocksa pa att fa familjen att sjalv ta ansvar for
exponering och responsprevention. Vid det sjunde och sista tillfallet riktas
fokus mot hur familjen kan bibehalla de framsteg som gjorts och hur
aterfall i tvang kan motverkas. Fyra veckor efter det avslutande grupp-
tillfallet sker en individuell uppfdljning med psykolog dar férnyade symtom-
skattningar genomfors. Upplagget for behandlingen visas i Figur 1.

Tre legitimerade psykologer deltog vid varje grupp. Vid tva av grupperna
deltog aven tva psykologkandidater som genomforde sin praktik pa BUP.
Psykologkandidaterna forstarkte genom att genomféra terapeutledd
exponering och responsprevention. De legitimerade psykologer som ledde
gruppen hade antingen varit med och utvecklat insatsen eller fatt
utbildning internt och hade genomfért bedomningar med alla deltagande
familjer innan insatsen. Psykologerna har ansvar for olika delar av
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introduktionen och vaxlar under exponering och responsprevention mellan
familjerna. Skraddarsydda insatser ar dock vanliga och vid mer
komplicerad problematik kan en enskild psykolog arbeta aterkommande
med en famil;.

(e i Ty i ™ i T
1: 2 3
Int.m Repetition + Trana hemma Trinin '5
(3h) traningspass varje dag {3?1};)355
(3h)

\ A L vy Ls A
(o e (" N r B s )
Tﬁninr;s G Trina hemma G Trﬁnin.:s @ Trana hemma

{3h}| varje dag (Sh}l varje dag
e N \ J
Y 's ™y s 3 s N
Tréna hemma £ Trina hemma 1
- [> Uppfodljning [:> ] |:> Avslutning
varje dag (1,5h) varje dag (1,5h)
- 7 " 7

Figur 1. Upplagg fér behandlingen.

Behandlingen ar mer intensiv i bérjan. De forsta fyra traffarna sker under
tva veckor, medan de tva sista traffarna sker med tva veckors mellanrum.

3.4 Analys

For att undersOka effekterna av behandlingen beraknades skillnaden i CY-
BOCS fére och efter behandling med hjélp av ett upprepat t-test. Aven hur
stor andel som efter behandling hade under 15 poang pa CY-BOCS
analyserades. Detta har anvants som en markor for att ha upplevt en
tydlig forbattring av behandling i tidigare studier (Storch et al., 2010).
Vidare beraknades hur manga som hade uppnatt en férbattring, jamfort
med innan behandling, motsvarande 35 % pa CY-BOCS, vilket indikerar
en tydlig forbattring i symtom (Mataix-Cols et al., 2016). Effektstorlekar
raknades ut med hjalp av Cohen’s d for upprepade matningar, dar ett
varde over 0,80 anses motsvara en stor effekt. Alla statistiska analyser
genomfordes i R Studio, Version 1.1.447. Férandringar pa OCI-CV och
EWSAS analyserade pa ett liknande satt med hjalp av upprepade t-test
och effektstorleksberakningar. Slutligen jamfordes effekterna matta med
CY-BOCS med effekterna vid tidigare genomférda behandlingsstudier av
exponeringsbaserad KBT for barn och ungdomar med OCD.
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Materialet fran fokusgrupperna transkriberades verbatim och analyserades
utifran deltagarnas upplevelse vad galler nytta/effekt av insatsen,
terapeuternas narvaro/stdd, exponering/responsprevention samt gruppens
betydelse. Reflexiv tematisk analys (Braun et al., 2019) anvandes for att
identifiera och analysera monster och variation i materialet.

3.5 Etiska overvaganden

De kvantitativa matningarna genomfordes individuellt med varje patient
och familj. Data analyserades enbart pa gruppniva och inga enskilda
resultat tolkades eller presenterades. Anonymiteten kunde darfor skyddas.
Fokusgruppintervjuerna genomfordes av en person som inte har koppling
till mottagningen. Detta beddmdes 6ka sannolikheten att fokusgrupp-
deltagarna kunde uttala sig mer fritt om behandlingsinsatsen. Deltagarnas
uttalanden avidentifierades bade fér behandlande personal och i resultat-
redovisningen.
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4. Resultat

Resultatet redovisas i tva delar. Den forsta beskriver den kvantitativa
utvarderingen och den andra intervjuerna i fokusgrupper.

4.1 Effekt av behandlingsinsatsen

For att ta reda pa vilken effekt behandlingsinsatsen hade pa ungdomarnas
tvang anvandes ett antal utfallsmatt fére och efter insatsen. Skattningar
gjordes bade av ungdomarna (OCI-CV, EWSAS) och behandlarna (CY-
BOCS). Bade ungdomar och foraldrar skattade aven i vilken utstrackning
tvang stérde i vardagslivet och hur hjalpsam behandlingen varit. | Tabell 1
redovisas medelvarden och standardavvikelser for samtliga utfallsmatt.

Tabell 1. Medel och standardavvikelser for samtliga matt samt effektstorlek for
skillnaden fére och efter behandling.

Fore Efter
behandling behandling Cohen’s d
M (SD) M (SD)
CY-BOCS, 0-40 25,83 (4,92) 11,41 (7,85) 1,64
OCI-CV, 0-42 18,88 (6,60) 10,25 (6,73) 1,30*
EWSAS, 0-40 15,72 (9,05) 6,67 (7,55) 1,05*
Stord av tvang (barn/ungdom), 8,92 (1,47) 4,06 (2,71) 3.12*
1-10
Stérd av tvang 8,85 (1,10) 3,88 (2,40) 4,66*
(vardnadshavare), 1-10
Behandlingens hjalpsamhet
(barn/ungdom), 1-10 8,36 (1,73)
Behandlingens hjalpsamhet
(vardnadshavare), 1-10 8,53 (1,48)

Kommentar. Den statistiska jamforelsen for CY-BOCS baserades pa komplett fore- och
efterdata fran 29 deltagare. Jamférelserna fér OCI-CV och EWSAS baserades pa
komplett data fran 23 deltagare. Stord av tvang fére och efter behandling baserades pa
data fran 24 barn/ungdomar och 31 vardnadshavare och behandlingens hjalpsamhet pa
data fran 25 barn/ungdomar och 31 vardnadshavare. CY-BOCS = Children’s Yale-Brown
Obsessive Compulsive Scale. EWSAS = Education, Work and Social Adjustment Scale.
OCI-CV = Obsessive Compulsive Inventory — Child Version. * indikerar p < .001.

Nar deltagarnas skattningar fore och efter behandling jamfordes blev det
tydligt att stora forbattringar skett pa samtliga utfallsmatt (Cohen’s d >
0,80). Samtliga forbattringar var statistiskt signifikanta (p < .001). Storst
forandring sags pa skalan som matte i vilken utstrackning tvang upplevdes
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stora i vardagen samt CY-BOCS (som mater allvarlighetsgrad av tvangs-
symtom). Nagot lagre effekter sags pa sjalvskattningsskalorna OCI-CV
och EWSAS, som mater sjalvskattade tvangssymtom respektive i vilken
utstrackning tvang paverkar formagan att fungera i vardagen. Deltagarnas
skattningar av i vilkken grad behandlingen haft effekt (beskrivet som "hur
mycket har behandlingen hjalpt dig” i formularet) visade en medelskattning
av ungdomar pa 8,36 och av foraldrar pa 8,53 pa en skala fran 1 till 10 dar
10 motsvarar "Extremt hjalpsam” och 5 "Mittemellan”. Nitton av 29
deltagare (62 %) hade ett varde under 15 pa CY-BOCS efter behandling
(vilket i tidigare forskning har visat sig indikera en niva av tvang som inte
langre staller till det i vardagen) och 22 av 29 deltagare (76 %) hade
forbattrats mer an 35 % pa CY-BOCS (vilket i tidigare forskning har visat
sig indikera en tydlig forbattring jamfért med innan behandling).

| Figur 2 jamfors svarighetsgraden i tvangssymptom (CY-BOCS) fére och
efter behandling med resultat fran den internationella litteraturen gallande
exponeringsbaserad KBT for barn och ungdomar med OCD. Figuren
illustrerar att ett startvarde pa CY-BOCS tenderar att ligga mellan 23 och
27 poang i samtliga studier och att spridningen i CY-BOCS efter
behandling ar relativt stor. En viktig jamférelse ar mellan resultaten fran
gruppbehandlingen och de resultat som presenteras i Cervin et al. (2020b)
(orange linje). | denna studie presenteras utfall for barn och ungdomar
med OCD fran BUP Lund som fick behandling innan gruppbehandlingen
infordes. Jamforelsen visar att gruppbehandlingen ger battre resultat (CY-
BOCS efter behandling: 11,4 vs 15,4). Figur 2 visar ocksa att
gruppbehandlingen nar liknande resultat som i den storsta nordiska
behandlingsstudien for OCD hos barn och ungdomar (NordLOTS, Torp et
al., 2015; bla linje) samt betydligt battre resultat an internetbaserad
behandling (iKBT, Lenhard et al., 2017; gron linje), som utformats och
utvarderats av forskare vid Karolinska Institutet. En intressant jamférelse
ar med resultaten fran en nyligen genomférd meta-analys (turkos linje) dar
resultat fran samtliga randomiserade kontrollerade studier som utvarderat
exponeringsbaserad KBT for OCD hos barn och ungdomar
sammanstalldes (Cervin et al., 2020a). Denna meta-analys visade att
stringent utford exponeringsbaserad KBT for barn och ungdomar med
OCD ska generera en reduktion pa CY-BOCS mellan 11 och 14 poang
fran fore till efter behandling. Gruppbehandlingen genererade en reduktion
pa 14 poang och nar saledes upp till dessa kvalitetskrav. POTS (2004;
rosa linje) ar den forsta stora randomiserade studien gallande effekten av
KBT vid OCD hos barn och ungdomar.
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Figur 2. CY-BOCS fore och efter behandling i ett antal studier dar barn och
ungdomar med OCD behandlats med exponeringsbaserad KBT.

Kommentar. KBT = Kognitiv beteendeterapi. CY-BOCS = Children’s Yale-Brown
Obsessive Compulsive Scale. iIKBT = internetbaserad KBT. Kl = Karolinska institutet.
NordLOTS = Nordic Long-Term OCD Treatment Study. POTS = Pediatric OCD
Treatment Study.

Sammantaget visar den kvantitativa utvarderingen att behandlingen leder
till stora forbattringar pa samtliga utfallsmatt. Storst forbattring sker pa de

matt som mater tvangssymtom.
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4.2 Fokusgruppintervjuer om behandlingsinsatsen

Som beskrivits i bakgrunden bygger behandlingsinsatsen pa exponerings-
baserad KBT, men har ett upplagg som utmarker sig med nagra specifika
komponenter: 1) ett intensivt behandlingsupplagg, 2) en tydlig terapeut-
ledning, 3) involvering av vardnadshavare, och 4) genomférande i grupp. |
detta avsnitt presenteras resultaten som bygger pa intervjuer i fokus-
grupper med barn/ungdomar respektive foraldrar. Avsnittet ar disponerat i
de fyra delar som listas ovan och avslutas med en del 5) om den upplevda
effekten av insatsen.

Intensiv behandling

Insatsen inleds med tva traffar per vecka under de forsta veckorna och
darefter avtar frekvensen. Intervjuerna visar att intensiteten uppskattas av
bade ungdomarna och féraldrarna. Foraldrarna beskriver det som en
utmaning att hinna med att trdna pa exponering och responsprevention
mellan traffarna i boérjan, men menar samtidigt att intensiteten fick dem att
verkligen prioritera behandlingen och se till att det skapades tillfallen att
trana med ungdomarna.

Ja jag tycker att det [det intensiva upplagget] var bra. Jag tror att det
behévdes, man hade nog tappat langs védgen annars. Det var rétt sa
lagom att komma hem och sa tvingas att jobba pa lite ddrhemma for
att man inte hade sa mycket tid tills ndsta gang man sags.

Man kom hem tisdag eftermiddag och sé bara, okej nu har vi onsdag,
torsdag, sen ska vi vara déar igen. Och ja, da & man sa illa tvungen.

Intensiteten gav dem ett tydligt fokus som blev svagare nar intensiteten
minskade. Foraldrarna konstaterar att det var vanligare att traningen blev
nedprioriterad eller inte hanns med nar intensiteten minskade.

Vi upplevde mycket béttre resultat under den férsta delen som var
tatare an vi gjorde under den senare som var gles. Sékert ocksa
delvis pa grund av kontakten med gruppen, men sékert ocksa pa
grund av att man som férélder inte blir lika duktig pa uppféljning.

Det var ju oftare som det var att nagon av 0ss inte hade gjort nénting
nér det blev glesare mellan gangerna.

For ungdomarna innebar intensiteten att det blev ett tydligt fokus pa deras
OCD och deras traning, vilket de uppskattade. De ger uttryck for att de
garna hade sett att behandlingen pagick lite langre an de sju veckor den
gjorde och menar att det hade gjort stor skillnad om de fatt trana lite till.
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Jag tycker néstan att man hade kunnat ha typ en eller kanske tva
veckor till... S& att man faktiskt fick, typ en vecka till med att 6va.

Jag hade velat ha typ en vecka till, att faktiskt 6va och inte bara
atersamlas. Fér da tror jag att, det hade liksom hjélpt att fa den dér
extra lilla 6vningen och se till sa att det faktiskt &r borta.

Sa kanske tvéa veckor till eller sa. Jag tyckte det var lite for lite. Alltsa
jag kdnde i slutet, det var da man hade kommit igang som mest
liksom.

Ungdomarna beskriver att de upplevde slutet pa behandlingen som
mycket abrupt. Det gick fran att det var fullt fokus pa traningen till att
behandlingen avslutades och det endast aterstod ett uppfoljande mote
med en psykolog. De menar for att de inte var beredda pa att det skulle ta
slut s& plotsligt.

Det blev lite fér abrupt slut liksom.

Né& men jag tror att om man har arbetat véldigt aktivt under en viss
period, da tror jag inte det ar positivt att man plétsligt slutar allting och
sen ska man arbeta hemma, det fungerar inte. Sa att man just
forldnger det, det tror jag éar viktigare framfér allt for att se, kunna
arbeta ldngre fram, inte att alltihop tar slut helt plétsligt.

Man var liksom inte beredd pa ah men nu kommer vi inte att 6va héar
mer.

Ungdomarna efterlyste aven en tydligare plan for hur de skulle ga vidare
efter behandlingsinsatsen och hade garna sett flera uppféljande maoten. |
sammanhanget kan det namnas att de fokusgrupper som ligger till grund
for analysen var uppskattade av bade foraldrar och ungdomar. Métena
gav dem tillfalle att utbyta erfarenheter om insatsen och traningen. For
ungdomarna var det tydligt att ett samtal med andra ungdomar om tiden
efter behandlingen och hur deras tvang paverkats var vardefullt.

Intervjuerna visar alltsa att det intensiva upplagget var uppskattat och att
det bidrog till en kontinuerlig traning. For ungdomarna blev det ett pl6tsligt
slut nar behandlingen avslutades och de menar att nagra veckors traning
till hade gjort stor skillnad. Bade féraldrar och ungdomar menar att nagon
uppfdljande traff hade varit positivt for att reflektera och utbyta
erfarenheter.
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Terapeutledd traning

De narvarande psykologerna tog aktiv del i genomférandet av exponering
och responsprevention och detta uppskattades av deltagarna. Bade
foraldrar och ungdomar ger uttryck for att psykologerna lyckades fa
ungdomarna att utsatta sig for angestnivaer de inte trodde var mojliga.
Ungdomarna menar att de ibland holl sig pa "bekvama” nivaer av angest,
men att det krdvdes hdga nivaer for att astadkomma férandring.
Foraldrarna menar att de aldrig hade klarat av att utsatta sina barn for
situationer som gav dem sa stark angest. Psykologernas roll som drivande
och stottande beskrivs som mycket viktig for traningen och resultatet.

Alltsé vi [ungdomen och psykologen] gjorde liksom samma saker, for
da fick jag ocksa en annan kénsla. Séa det var inte bara moraliskt stéd
utan det var ocksa rétt sa konkret att de sa till: 'N& men nu gor vi
detta hér och nu.’

Fér mig var det mer att psykologen hjélpte till sa att jag faktiskt gjorde
sakerna, att jag inte bara... ah men typ kompromissade fér mycket.
Utan att man faktiskt pushar, att jag faktiskt utsétter mig, vilket jag
inte hade kunnat gbéra sjélv om det bara hade varit jag och mina
foréldrar liksom. S& jag tycker det var véldigt viktigt att fa den pushen
att faktiskt géra det.

Foér jag tyckte det allra viktigaste som jag fick ldra mig frén kursen var
ju verkligen nér psykologerna var med. Fér det var da det gick bast.
Det var dé man gjorde mest framsteg liksom.

Det faktum att det var farre psykologer an deltagande ungdomar gjorde att
det fanns tillfallen nar familjerna fick klara sig utan terapeut. Eftersom
psykologernas stdd uppfattades som sa centralt for att lyckas hade
ungdomarna garna sett fler psykologer. Framfor allt hade de velat ha en
tydligare struktur for ndr man skulle fa stod.

Jag tror det hade varit béttre kanske med lite fler psykologer [som
kunde f6lja med till andra platser], &n mer insatser pa plats. Det tror
jag hade hjélpt ratt s& mycket mer. Fér det fanns ju rétt sa manga i
var grupp tyckte jag som behévde ha psykologer med sig hela tiden.

Jag tror det hade varit liksom &nnu béttre om det hade varit planerat
med att man skulle fa lov att ha med sig en psykolog. Fér nu blev det
liksom lite férstatjing pa vem som fick ha med sig dem.

| (intervjuare): Skulle man da egentligen haft en psykolog per ungdom
eller?
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IP1 (intervjuperson 1): Ja eller att de hade mer styrt upp det. Att
under gang tva och tre och fyra da far du ha tillgang till en psykolog
under hela passet eller sa.

IP2: Eller typ forsta delen av passet sa far du ha en psykolog med
eller nat sant. Sa att det liksom &r sékert att alla far. Fér det var vissa
ganger nér jag var helt sjélv med mina féréldrar.

Ungdomarna ger aven uttryck for att matchningen psykolog-ungdom ar
viktig. De beskriver bade exempel pa bra samarbete med en viss psykolog
och nar det inte fungerade sa bra. En fordel med att fa stéd av samma
psykolog hela tiden menar de ar att slippa forklara sina svarigheter flera
ganger. Ungdomarna menar att det kan vara svart att komma pa lampliga
ovningar for en psykolog som inte ar insatt i ens svarigheter.

Daér kénner jag ocksa att psykologerna, det var mycket, nér de kom
fram till en sa visste de inte riktigt vad man hade problem med, sa
man fick hela tiden férklara vad det var man tyckte var jobbigt. (---) Sa
jag tror det hade varit battre om de hade fatt tilldelat lite mer.

Utifran intervjuerna kan det konstateras att den tydliga terapeutledningen
upplevdes som mycket positiv, framfor allt for att den innebar att
ungdomarna faktiskt genomférde exponeringarna och kom upp i héga
angestnivaer, vilket gav mer effekt pa deras tvang. Ur forbattringssynpunkt
efterfragas en tydligare struktur for nar och hur terapeutstddet fordelas.

Foraldrarnas narvaro och roll

Foraldrar och ungdomar deltar i behandlingen tillsammans och foraldrarna
har en viktig roll i att motivera och stétta sina barn i traningen, inte minst
mellan traffarna. Ungdomarna ser det som positivt att féraldrarna var med
pa behandlingsinsatsen eftersom de da far en battre forstaelse for
ungdomarnas svarigheter och lar sig hur de kan stétta dem.

Och sa var det bra stéd att ha med sig sina fran familjen, som man
kan prata med. Och sa far man hjalp hemma med det.

Det &r bra ocksé att om man far tvang igen da sa har féraldrarna varit
med och vet hur man ska tréna och kan hjélpa till om man sjélv inte
orkar eller vet hur man ska géra liksom.

Né& men det jag tyckte framfér allt var positivt, det var att férdldrarna
forstod, alltsé vad tvang var fér nanting... och hur vi sjélva kdnde oss.

Samtidigt finns det en viss tveksamhet kring att trana exponering och
responsprevention for mycket med sina foraldrar eftersom det kraver att
man dppnar upp sig helt féor dem och det ar inte sakert att man vill det.
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Dessutom menar man att det ar svart for foraldrarna att pusha pa samma
satt som psykologen.

Men foréldrar de har ju ett annat band till en, sa de kdnner mer
emotionellt liksom... De ser att det &r jéttejobbigt och blir ledsna,
medan en psykolog &r mer professionell och liksom, nd men nu sé tar
du dig igenom detta och det blir béttre sen...

Jag trénade ganska ofta, att det var bara jag och en psykolog och
mina féréldrar fick liksom gbra nagot annat. Fér jag tyckte det var
mycket lattare, speciellt ndr mina féréldrar bérjade med kommentarer
som '’Ah men hur k&nns det jobbigt?’ Fér de fattade inte riktigt vilka
fragor de skulle stélla. Sa det blev lite fel.

Foraldrarna ger uttryck for ett stort behov av nagon form av foraldraforum
dar de hade kunnat utbyta erfarenheter och prata med varandra utan att
ungdomarna var narvarande. De menar att det var en utmaning att vara
stdd i traningen darhemma och att de ibland var osakra pa hur de skulle
hantera konflikter som uppstod. Som foéraldrar hade de kunnat utgora ett
viktigt stdd for varandra.

Jag hade énskat nagot forum fér oss féréldrar. Fér nagon gang vet
jag att jag sa nagot sant 'Det &r inte helt latt. Det skapar latt konflikter’
och alla bara liksom 'Ja’. Alltsé dér hade jag sé& gérna 6nskat att man
kunde fatt ta upp den traden.

Jag skulle som sagt velat ha lite mer av det hér, diskussioner i mindre
grupper eller att vi féréldrar satt nagon gang och pratade och
ungdomarna hade fatt utbyta lite... Jag tror att det hade blivit lite
andra diskussioner av det. Vi hade kunnat delge varandra pa ett helt
annat sétt och man pratar pa ett helt annat sétt nar inte barnet ar
nérvarande. Och de sjédlva hade ju kunnat 6ppna sig sékert pa ett helt
annat sétt ocksa nér inte vi var dér. Sa jag tror att det hade gett
mycket.

Det bygger ju hela tiden pa att vi ska liksom hjélpa till... och i det
verktygandet s& hade man kanske behévt delge varandra, alltsa hur
star man fast i det hér, nér du ser att ditt barn ar helt, alltsa det &r
panikangest och det éar... Och s& ska man stéa bredvid och liksom 'Det
klingar av'.

Med utgangspunkt i intervjuerna kan det konstateras att féraldranarvaron
upplevs som positiv av ungdomarna. Framfor allt for att det ger féraldrarna
en battre forstaelse for hur det ar att ha tvang och for att de utgor ett viktigt
stdd for ungdomarna. Det ar dock tydligt att ungdomarna i forsta hand vill
fa hjalp av psykologerna i traningen. Foraldrarna a sin sida ger tydligt
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uttryck for ett behov av att fa utbyta erfarenheter och fungera som stoéd for
varandra. Det hade aven bidragit till att tydliggora deras roll i
behandlingen.

Gruppfaktorn

Ungdomarna tyckte att det var positivt att traffas i grupp. Det gav dem en
kansla av att inte vara ensamma med sina svarigheter, att det fanns andra
i samma situation och att de var som vem som helst. Motet med andra
som hade liknande erfarenheter gjorde ocksa att ungdomarna fick tips av
varandra och blev motiverade att trana. Eftersom traffarna inleddes med
en gemensam genomgang dar ungdomarna fick beratta vad de gjort
sedan sist och hur traningen hade gatt innebar gruppfaktorn en social
press att faktiskt trdna mellan gangerna.

Det var bra ocksa att man fick se att det, alltsé att man inte var
ensam med det och att det var manga som kunde kénna likadant.

Alltsé jag tanker att, att vara i grupp, jag tror att det som hjélpte mig
mest det var att man kédnde en drivkraft for att arbeta och visa att man
kunde astadkomma nanting. Och sen kan man ocksa ta hjéalp av hur
andra gjorde.

Jag blev typ motiverad till att bva infér de hér tréffarna, for liksom man
kan ju inte komma dit och séga att man inte har évat.

Ungdomarna tog upp gruppsammansattningen som en viktig fraga. Det
handlade om aldersspannet dar barn i sjuarsaldern ingick i samma grupp
som tonaringar. Ungdomarna menade att det kunde vara svart for en
sjuaring att relatera till de problem som en sexton-sjuttonaring upplevde.
De menade ocksa att de yngre barnen inte hade haft OCD sa lange, inte
riktigt visste vad de hade for svarigheter och inte kunde ge uttryck for vad
de upplevde. Har fanns dock aven den omvanda synpunkten att det kunde
vara vardefullt med erfarenhetsutbyte dven mellan olika aldrar.

Det stod ju att det skulle vara ungdomar, och jag vet inte riktigt om
man kan rékna en sjudring till den kategorin.

Jag tror att inom samma aldersgrupp s& har man stérre forstaelse for
varandra. Jag forstar ju andra fjorton-, femtonaringar pa ett béttre sétt
an jag forstar en attaaring till exempel.

Men i var grupp sa var det mer att de inte riktigt ville, alltsa de hade
inte riktigt samma motivation... Sa jag tror att de hade fatt mer utbyte,
alltsa de kanske kénde sig stressade av att vi gjorde sa mycket
ocksa, vi som var lite dldre, medan de inte gjorde sa jattemycket...
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Jag tyckte &nda att det funkade bra att man var blandat. Sa jag tyckte
inte att det var nagot problem att ndgra var unga och vissa var
ungdomar.

Aven foraldrarna menade att gruppsammansattningen kunde varit mer
genomtankt. De resonerade kring om faktorer som alder, typ av
problematik och hur lange man haft OCD kunde vara grund for en
gruppindelning, men var osékra pa vad som skulle vara bast.

Intervjuerna visar att bade foéraldrar och ungdomar tyckte att det var
positivt att traffas i grupp. Dels handlade det om en avstigmatisering och
igenkanning att traffa andra i samma situation och dels fanns det ett
positivt grupptryck som motiverade ungdomarna till att trana mellan
traffarna. Det framgar aven att gruppsammansattningen kan forbattras.
Ungdomarna menar framfor allt aldersspannet ar viktigt eftersom det har
betydelse for deltagarnas mognad och sjukdomsinsikt, for formagan att
kunna reflektera kring sin OCD. Har gick dock asikterna isar.

Upplevd effekt av insatsen

Samtliga ungdomar menar att insatsen hjalpte dem att minska sina besvar
av tvang, att behandlingen hade en tydlig effekt. Nagra relaterar till det
bedomningsinstrument de fick fylla i fore och efter insatsen och beskriver
en tydlig forbattring. Det kan samtidigt noteras att de inte ser sig som helt
fria fran sitt tvang.

Jag tyckte att det hjélpte valdigt mycket och nér vi nu efter hade san
uppféljining och man skulle svara pa fragor och se var man lag pa san
OCD-skala, da hade ju mitt minskat med mer &n tjugo siffror eller
alltsa pa skalan, sa det var precis att jag hade kvar det.

Alltsé fér mig har det hjélpt jattemycket. F6r nér det var som mest
kunde jag liksom, jag kunde knappt ga till skolan, jag kunde knappt
vara hemma. Till att det idag &r liksom, ah men det &r inget problem
att tréffa kompisar eller &ka till skolan eller géra grejer alls. Aven om
tvanget fortfarande finns kvar sé ér det inte sé att det hindrar mig att
gbra saker langre. Sa fér mig har det gatt fran att vara typ nio, tio till
att vara tva, tre.

Jo men jag skulle inte sdga att det &r en jétte jattestor féréandring
faktiskt. Jag har fortfarande kvar tvang och de kan vara véldigt,
véldigt jobbiga ibland. Men det har blivit béttre. Jag far inte panik-
attacker eller skriker rakt ut nan gang. N& det far jag inte ldngre.

| intervjun blev det tydligt att ungdomarna kant av sitt tvang redan tidigt i
livet, langt innan det blivit ett problem for dem. Tvanget ar darfor nara
forknippat med deras sjalvbild och de forvantar sig att det kan dyka upp
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igen i framtiden om de mar daligt eller ar stressade nagon period. De
menar dock att behandlingsinsatsen har gett dem strategier och verktyg
for att hantera tvanget.

Jo det har gatt ganska bra och jag har ndstan inga tvang kvar. Men
det kan fortfarande uppsta tvang nér det &r jobbiga saker som hénder
eller sa. Eller om jag mar daligt eller om... jag typ &r nervés infér
néagot prov eller sa, kan det uppsta tvang. Och ja da far jag vél 6va pé
att sta emot.

Né& men jag ser inte mig sjélv utan tvang, det gér jag inte idag. Det
kdnns som att jag alltid kommer att ha ett tvang. Men jag har ju
Strategierna och verktygen fér att arbeta med det, sa jag ténker att jag
ska férsbka bli av med det. Men psykologen har sjélv sagt att man
kommer aldrig att bli av med det, men det kan bli enklare.

IP: Det kommer ju att ga bort forr eller senare. Ténker jag mig. Men
Jag tror definitivt att, fér mig personligen kommer det ganska sékert
tillbaka om jag typ mar déligt eller sa. Sa jag tror att det kommer alltid
att vara med mig liksom.

I: Men tror du dé att du behéver séka hjélp igen eller har du fatt
tillrdckligt med redskap héar?

IP: Naé jag tror jag &nda har fatt tillréckligt for att det ska ga att klara
det sjélv.

Aven foraldrarna resonerade kring vad det egentligen innebdr att bli fri fran
tvanget. De menar att det kanske ar orimligt att tdnka sig att ungdomarna
blir sa fria att de aldrig nagonsin igen funderar kring saker som gett dem
tvangstankar. Enligt dem ar kanske en mer rimlig definition pa fri ar att
tvanget inte kontrollerar ungdomarnas liv och vad de gor langre.

Intervjuerna visar att samtliga ungdomar hade nytta av insatsen.
Behandlingen hade en tydlig effekt i termer av minskat tvang. Aven om
inte allt tvang ar helt borta och det finns kvar som ett hot i framtiden,
menar ungdomarna att de fatt strategier och redskap for att kunna hantera
tvanget. Det finns en positiv syn att det ar méjligt att bli av med OCD, men
aven en medvetenhet om att det kréver hart arbete.
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5. Diskussion

Syftet med denna studie ar att utvardera en intensiv och gruppbaserad
behandling for OCD som utvecklats inom BUP Lund for att forbattra
behandlingsutfallet for barn och ungdomar med OCD. Behandlingen var
baserad pa exponeringsbaserad KBT, vilket ar den mest beforskade
insatsen vid OCD och den insats som har bast vetenskapligt stod.
Tillvagagangssattet skilde sig dock jamfort med traditionell KBT pa fyra
huvudpunkter: 1) ett intensivt behandlingsupplagg, 2) en tydlig
terapeutledning, 3) omfattande involvering av vardnadshavare, och 4)
genomforande i grupp. Sammanfattningsvis visar resultaten att
behandlingen ar effektiv och tydligt lever upp till de krav pa symtom-
forbattring som identifierats genom vetenskapliga studier pa omradet
(Cervin et al., 2020a). Drygt 60 % av alla som genomgick behandlingen
hade efter behandling symtom som inte l&ngre var av sadan allvarlighets-
grad att diagnosen OCD var aktuell. En stor andel (76 %) uppnadde ocksa
en signifikant behandlingsrespons, vilket definieras som att symtom har
forbattrats med minst 35 % jamfort med innan behandling. Tydliga
forbattringar sags aven pa sjalvskattade tvangsymtom, sjalvskattning av
hur mycket tvang hindrar i vardagen samt hur mycket tvang stor i livet.

Bakgrunden till varfor gruppbehandlingen utvecklades var en forsknings-
utvardering som visade att det gick samre an foérvantat for barn och
ungdomar med OCD som fick behandling vid BUP i Lund. En viktig
jamforelse var darfor att se om gruppbehandlingen gav battre resultat an
vad som uppnatts tidigare. Svaret blev ett entydigt ja. Av 111 barn och
ungdomar med OCD som erhdll behandling innan gruppbehandlingen
utvecklades hade 47 % ett CY-BOCS-varde under 15 efter behandling.
Detta ska jamfoéras med 60 % av dem som genomgick grupp-
behandlingen. Skillnaden blev annu tydligare nar andelen som tydligt
svarat pa behandlingen jamférdes. Denna andel var 76 % i grupp-
behandlingen, vilket ska jamféras med 46 % hos de som fatt behandling
tidigare. Ytterligare indikationer pa att gruppbehandlingen haller hdg
kvalitet ar att skillnaden pa 14 poang pa CY-BOCS (fran fore till efter
behandling) évertraffar det intervall pa en reduktion mellan 11 och 14
poang som ar riktlinje for gediget utford KBT vid OCD hos barn och
ungdomar (Cervin et al., 2020a).

Orsakerna till de tidigare mattliga behandlingsresultaten vid BUP i Lund
antogs vara att terapeut och patient inte traffades tillrackligt ofta samt att
terapeutledd exponering och responsprevention erbjods i for liten
utstrackning. Genom gruppbehandlingen skapades ett format dar dessa
delar av behandlingen sakrades, framforallt genom ett intensivt upplagg
dar psykologer och familjer arbetade tillsammans med exponering och
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responsprevention under tre timmar langa pass. Gruppformatet valdes for
att barn och ungdomar med OCD skulle ges mdijlighet att traffa andra med
liknande svarigheter. En tydlig involvering av foraldrar antogs vara central
for att 6ka sannolikheten att foraldrar under och efter avslutad behandling
val skulle kanna till principerna fér exponering och responsprevention
samt sjalva skulle kunna initiera och understddja sadan traning. Fokus-
grupperna gav en unik insyn i hur de avsedda férdelarna med behand-
lingsformatet (intensivt, terapeutlett, grupp, féraldrar som medverkar)
upplevdes av deltagarna.

Intensiv och terapeutledd exponering och responsprevention anses inom
forskning vara en central del av KBT vid OCD (Abramowitz et al., 2009).
Detta bekraftades av bade ungdomar och féraldrar som uttryckte att den
intensiva traningen tillsammans med psykolog var en viktig del av
behandlingen som 6kade malmedvetenheten och motivationen. Manga
onskade annu mer psykologlett arbete och for vissa ledde det intensiva
formatet till en upplevelse av att insatsen avslutades abrupt. Det abrupta
avslutet var en aspekt av det intensiva upplagget som inte hade beaktats
nar formatet utvecklades. Deltagare uttryckte ocksa ett behov av upp-
féljande moéten som var gemensamma for alla familjer som genomgatt
behandlingen. Inte heller detta behov hade beaktats nar insatsen
utformades.

Vad galler féraldrarnas involvering var huvudmalet att de skulle assistera i
exponering och responsprevention, framforallt pa hemmaplan. Under
fokusgruppen uttryckte barn och ungdomarna att de uppskattade
foraldrarnas narvaro, men snarare for att foraldrarna fick battre insikt i
problemen an att de assisterade i behandlingen. Foraldrarna uttryckte att
rollen som medbehandlare var svar att mandvrera och manga uttryckte ett
behov av utbyta erfarenheter med de andra féraldrarna i ett forum dar
barnen/ungdomarna inte deltog.

Att erbjuda behandlingen i grupp gjordes med avsikt att avstigmatisera
OCD foér de deltagande familjerna. Detta mal forefaller ha uppfylits utifran
vad som framkom under fokusgrupperna, dar bade barn/ungdomar och
foraldrar uttrycker att det var givande att traffa andra med liknande
problem. Gruppformatet beskrevs ocksa ha bidragit till en positiv press att
trana mellan gangerna och att anstranga sig for att na framsteg. Saval
barn/ungdomar som féraldrar ansag dock att gruppsammansattningen
skulle ha kunnat vara mer genomtankt och det uttrycks att deltagare i
ungefar samma alder skulle ha kunnat vara fordelaktigt. Nar behandlingen
utvecklades var det ett medvetet val att blanda aldrar. For stora alders-
skillnader forsokte dock undvikas. Bakgrunden var att behandlingen ser
likadan ut oavsett alder samt att patientunderlaget inte ar tillrackligt stort
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for att ha deltagare i samma alder. | framtida behandlingsinsatser ar det
viktigt att 6vervaga hur gruppsammansattningen kan optimeras.

Samtliga barn/ungdomar som deltog i fokusgruppen ansag att grupp-
behandlingen varit hjalpsam. Detta ligger i linje med den skattning som
gjordes pa uppfdljningen dar barn/ungdomar och foraldrar skattade
gruppens hjalpsamhet som 8,4 respektive 8,5 pa en skala fran 1-10 dar 10
betydde extremt hjalpsam. Samtidigt uttrycks att tvangen inte ar helt borta
och vissa uttrycker att tvang delvis ar en naturlig del av livet. Aven detta
avspeglas i de kvantitativa matningarna dar enbart en deltagare fick noll
poang pa CY-BOCS efter behandling, vilket indikerar inga som helst
tvangssymtom. Nio deltagare (31 %) hade dock under sex poang pa CY-
BOCS efter behandling, vilket indikerar mycket fa symtom.

Behandlingsformen ar etablerad och erbjuds aterkommande inom BUP
Lund. For att sakerstalla en likvardig vard behdver den implementeras och
tillgangliggoras for barn och ungdomar med OCD inom hela Region
Skane.

5.1 Studiens begransningar

Denna utvardering bor tolkas i ljuset av vissa begransningar. Efter-
matningar for tre deltagare saknades pa det kvantitativa huvudmattet CY-
BOCS. En av dessa deltagare naddes inte for uppféljning men hade
uppnatt en stor forbattring och arendet avslutades. Foér de andra tva
genomfordes inte uppfoljning av kliniska skal och det ar mojligt att
symtomreduktion i dessa fall var mindre an fér gruppen som helhet. En
annan begransning med denna utvardering ar att eftermatningarna
utférdes av samma psykologer som genomfort behandlingen.
Utvarderingar bor ske av personer som ar neutralt installda till eller
ovetandes om behandlingen (Munder & Barth, 2018; Sterne et al., 2019),
samtidigt har "oblindade” utvarderingar inte visat sig vara ett problem vid
utvardering av behandlingseffekt hos barn och ungdomar med OCD
(Lewin et al., 2012). Det fanns ingen kontrollgrupp i studien. Istallet
gjordes jamforelser med tidigare studier. Det gar inte att generalisera de
resultat som framkom i fokusgrupperna till hela behandlingsgruppen.
Syftet med fokusgrupperna ar att ge en nyanserad bild av hur
behandlingsinsatsen kan upplevas.
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6. Slutsatser

Studien visar att OCD hos barn och ungdomar kan behandlas effektivt i en
svensk BUP-kontext med hjalp av ett intensivt och gruppbaserat behand-
lingsformat med hog psykolognarvaro. Sex av tio deltagare hade sé fa
symtom efter behandling att diagnos OCD ej langre var aktuell och atta av
tio upplevde en tydlig forbattring i symtom. Dessa behandlingsresultat star
sig val vid en internationell jamforelse.
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Bilagor

Bilaga 1: Intervjuguider

Ungdomar

1.

2.

Overgripande syn pa insatsen

Vad tyckte man om insatsen? Vad var sérskilt bra/daligt? Intensiteten?
Upplevelse av insatsens nytta

Nuldge? Anvéndning i vardagen? Strategier? Framtid?

Upplevelse av terapeutens/psykologens “ledning”

Nérvaro/ansvar? Gemensamt/individuellt? Bra/déligt?

4. Upplevelse av tréaningen
Exponering — responsprevention? Pa BUP/hemma? Féréldrarnas
nérvaro?
5. Syn pa gruppens betydelse
Tréffa andra ungdomar i liknande situation? Bra/daligt?
6. Annat viktigt?
Foéraldrar
1. Overgripande syn pa insatsen
Vad tyckte man om insatsen? Vad var sérskilt bra/déligt? Intensiteten?
2. Upplevelse av insatsens nytta
Nuldge? Anvéndning i vardagen? Strategier? Framtid?
3. Upplevelse av terapeutens/psykologens ”ledning”
Nérvaro/ansvar? Gemensamt/individuellt? Bra/daligt?
4. Upplevelse av traningen
Exponering — responsprevention? Pa BUP/hemma? Svarigheter?
5. Syn pa gruppens betydelse
Tréffa andra féréldrar i liknande situation? Bra/daligt?
6. Annat viktigt?
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