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FÖRORD
När någon fastnat i en ätstörning är det lätt att tro att det inte finns någon väg ut. Ofta 
finns det rädslor kring att inte bli tagen på allvar eller missförstådd. Det är vanligt att 
det tar lång tid tills en person med en ätstörning eller en person som ligger i riskzonen 
söker vård. Det tar ofta även lång tid innan personen får tillgång till adekvat stöd och/
eller behandling. Långa väntetider och brister i bemötande och kunskap kan befästa 
bilden av att inte vara ”sjuk nog för att kunna få hjälp” eller att vara ”ett hopplöst fall”. 

Närstående är också en grupp som lätt kommer i skymundan. Många upplever brist 
på adekvat stöd från vården, samt en stor oro och ett enormt ansvar för den drabbade.

Frisk & Fri har tagit fram denna rapport för att undersöka vård- och behandlings
situationen för ätstörningar i Sverige. Utgångspunkten är upplevelser från personer 
som har varit i kontakt med vården det senaste året. Drabbade av ätstörningar och 
även närstående kan sedan 2022 dela med sig av sina erfarenheter i form av en anonym 
webbenkät på föreningens hemsida. 

Svaren vi har fått in och som sammanställs i denna rapport ger insyn i drabbades och 
närståendes kunskap, erfarenhet och insikter. Slutsatserna stämmer väl överens med de 
vittnesmål och berättelser som vi tar del av i våra stödkanaler. 

Denna rapport är den första av sitt slag. Frisk & Fri vill lansera en rapport på årlig 
bas för att kunna följa upp upplevelser över tid och för att patienters och närståendes 
upplevelser alltid behöver tas på allvar.  

Stefanie Nold
Verksamhetschef Frisk & Fri – Riksföreningen mot ätstörningar
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SAMMANFATTNING
Bakgrund: Psykisk sjukdom drabbar oss nästan alla någon gång i livet och utgör en 
minst lika stor utmaning för samhället och sjukvården som kardiovaskulära sjukdomar 
(Vigo et al., 2016). Det svenska samhällets samlade kostnader för psykisk ohälsa ökar 
stadigt och utgör idag mer än 230 miljarder per år (OECD/EU, 2018). Ätstörningar 
uppskattas drabba cirka 200 000 personer i Sverige någon gång och mörkertal anses 
vara stort. Denna rapport har undersökt hur drabbade och närstående till någon med 
en ätstörning upplevde vården i Sverige under det senaste året. 

Metod: En enkätundersökning riktad till drabbade respektive närstående som har  
varit i kontakt med vården senaste året genomfördes via Frisk & Fri - Riksföreningen 
mot ätstörningar. Syftet är att kartlägga ätstörningen, vården samt upplevelser och 
reflektioner kring vården. Svaren som har kommit in under tidsperioden 1 juli - 21 
september ligger till grund för denna rapport. Av de 159 drabbade som svarade, angav 
68 % att de hade anorexia nervosa, 13 % bulimia nervosa och 8 % hetsätningsstörning, 
med en genomsnittlig sjukdomstid på 10–11 år. Av de 241 närstående som svarade 
utgjorde mödrar 90 % och majoriteten (59 %) var närstående till någon under 18 år. 

Resultat: Nästan samtliga svarande hade fått vård i sin egen region senaste året (92–
93 %). Väntetiderna till vård skattades överlag som kortare för drabbade under 18 år 
än över 18 år. Primärvård, elevhälsa och privat vård hade generellt kortare väntetider 
medan den psykiatriska öppenvården hade längst väntetider. Bemötande och kunskap 
om ätstörningar bedömdes ha högst kvalité hos privatpraktiserande terapeuter/psyko-
loger, den specialiserade ätstörningsvården samt hos coach/kostrådgivare och lägst för 
den psykiatriska öppen- och slutenvården.  

Bemötandet upplevdes av drabbade ofta som negativt och/eller inadekvat, främst utanför 
specialistvården där otillräcklig kunskap om ätstörningar sågs som en starkt bidragande 
faktor. Ett annat framträdande tema var otillräckliga resurser, som bidrog till långa 
väntetider, otillräckligt utbildad personal och otillräckliga vårdinsatser, särskilt vid 
samsjuklighet. Vården upplevdes dogmatisk, med låg anpassning till individen och ett 
överdrivet fokus på kroppsvikt och mat parat med bristande fokus på den drabbades 
psykologi. Det mest hjälpsamma var att känna sig lyssnad på och uppleva en bra kon-
takt med sin behandlare. För närstående var det mest framträdande temat det otill-
räckliga eller obefintliga stödet de själva erbjöds av vården, trots att de förväntas utföra 
”behandlingen” i hemmet, utan vårdplan. Det mest hjälpsamma var specifika vård- 
enheter eller professionella som ingett förtroende, att man lärt sig mer genom att läsa 
på eller träffa andra med erfarenhet samt möjligheten till inläggning/behandlingshem. 

Diskussion: Drabbade och närstående anser gemensamt att kunskapsnivån om ät-
störningar utanför specialistvården behöver höjas. Väntetiderna behöver kortas och 
vården ske med en vårdplan i en sammanhållen vårdkedja. Fler behandlingsalternativ 
bör erbjudas, liksom en mer individanpassad vård. Drabbade ska ges möjlighet till 
samtal, både för stöd och för ökad självkännedom. Närstående bör inkluderas i vår-
den av drabbade under 18 år, som ett minimum ska det erbjudas stöd och utbildning. 
Samtliga slutsatser understöds av forskning som viktiga för framgångsrik vård. 
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INLEDNING
Ätstörningar är psykiska sjukdomar som kan belasta vården, individen och dennes 
närmaste hårt, både psykologiskt och ekonomiskt (Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 
2013; Statens beredning för medicinsk och social utvärdering (SBU), 2019; Striegel 
Weissman & Rosselli, 2017). Beräkningar baserade på ny epidemiologisk forskning 
och den senaste diagnostiken ger vid handen att cirka 200 000 personer i Sverige 
någon gång drabbas av en ätstörning (Clinton & Birgegård, 2017). Denna rapport är 
ett försök att fånga upp och förmedla fakta tillsammans med upplevelser av ätstör-
ningsvården från både drabbade och närståendes perspektiv, på alla nivåer i vårdkedjan 
i hela Sverige. 

Det finns flera olika ätstörningar, varav de mest kända är anorexia nervosa, bulimia 
nervosa och hetsätningsstörning. Samsjukligheten med andra psykiska sjukdomar är 
hög, en stor svensk studie uppskattar den till 71 % (Ulfvebrand et al., 2015). Spänn-
vidden är också stor; för vissa är sjukdomsförloppet kortvarigt och personen kan till-
friskna spontant (Mustelin et al., 2015), för andra är det en svår, långvarig eller dödlig 
sjukdom (Hay, 2013). Instabilitet i sjukdomsförloppet är snarare regel än undan-
tag; patienter kan vandra mellan diagnoser och symptom över tid samt återinsjukna 
(Ekeroth et al., 2013; Schaumberg et al., 2018). Diagnos och specifika symtom har 
dock visat sig ha begränsad betydelse för prognos (Schaumberg et al., 2018, Levallius 
et al, 2017). 

För en person som är drabbad av ätstörning sker i regel första kontakten med vården 
utanför den specialiserade vården. Tidigare studier har pekat på att drabbade där kan 
uppleva att både kunskapen och bemötandet håller otillfredsställande kvalité (SBU, 
2019). Vårdenkäten inkluderar därför frågor om kunskapsnivå och bemötande i alla 
delar av vårdkedjan. Väntetiderna kommer också skattas för att se hur vårdgarantin 
efterlevs. 

Behandling av ätstörning kan se mycket olika ut, både inom och mellan regioner i 
Sverige, enligt en kartläggning genomförd av Socialstyrelsen (Soc, 2019). Myndighe-
ten har därför fått ett regeringsuppdrag för att ta fram nationella riktlinjer, som ska 
vara klart i slutet på 2024 (Trysell, 2021). Det finns emellertid riktlinjer utarbetade av 
Svenska psykiatriska föreningen (Wallin et al., 2015). Enligt dessa saknas tillräckligt 
bra stöd för specifik behandling för anorexia nervosa hos vuxna. Den insats som har 
starkast stöd är något som kallas Specialist Supportive Clinical Management (SSCM), 
en metod som vanligen tillämpas som kontrollbehandling i behandlingsstudier. 
Hos barn/ungdomar med anorexia nervosa finns visst stöd för familjebehandling, 
och det betonas betydelsen av att komma i behandling så snabbt som möjligt. Ingen 
farmakologisk behandling har visat sig ha effekt vid anorexia nervosa. För bulimia 
nervosa är den rekommenderade behandlingen KBT eller IPT för vuxna och familje- 
behandling för barn/ungdomar. För hetsätningsstörning är KBT rekommenderat 
(Wallin et al., 2015).

Riktlinjer för behandling av olika diagnoser, som för ätstörningar, baserar sig vanligen 
på behandlingsstudier. Dessa studier är viktiga, men inte tillräckliga, för att få kun-
skap om diagnos, prognos och lämplig behandling för gruppen som helhet. Studierna 
är vanligen små och har ett snävt urval av patienter där många utesluts på grund 
av sjukdomens svårighetsgrad eller samsjuklighet. Behandlingstiden överensstämmer 
vanligen inte heller med naturalistiska förhållanden (Mulder et al., 2018). Vi behöver 
komplettera behandlingsstudier med att även följa upp ett stort antal patienter natura- 
listiskt, med varierande diagnos, svårighetsgrad, behandling, ålder och kön. Denna 
rapport är ett försök att göra detta. 

Som nämndes i inledningen påverkas även närstående starkt när en individ drabbas av 
en ätstörning, detta är särskilt uppenbart när det är ett barn eller tonåring som drabbas 
(Hibbs et al, 2015; Raenker et al., 2013). De närstående kan drabbas psykiskt och 
kan behöva sjukskriva sig längre perioder både för att ta hand om sig själv och för att 
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kunna delta aktivt i vården, vilket ofta förväntas av dem. Det är oklart vilket stöd de 
erbjuds av vården idag, varför vårdenkäten även efterfrågar deras erfarenheter.   

Syfte: Syftet med rapporten är att genomföra en systematisk uppföljning av vården 
och fånga drabbades respektive närståendes upplevelser och attityder till ätstörnings-
vården. Rapporten ämnar till att ge en tydligare bild av patienter med ätstörning, var 
och när de söker och erhåller vård, hur länge de får vänta och hur de upplever vårdkon-
takten. Närståendes perspektiv på ätstörningsvården och de åtgärder de själva erbjuds 
undersöks också. Rapporten är planerad att vara årligen återkommande för att fånga 
förändringar över tid. Detta är den första rapporten. 

METOD
För att kartlägga drabbade och närståendes erfarenheter och attityder till ätstörnings-
vården utarbetades två enkäter av Frisk & Fri i samarbete med rapportförfattaren.  
En enkät var riktad till drabbade och en till närstående. Det eftersträvades att frågor-
na skulle vara så lika som möjligt i de båda enkäterna för att möjliggöra jämförelse.  
Enkäten var digital och när den var färdigställd lanserades den genom en länk på Frisk 
& Fris hemsida. I samband med lanseringen gjordes ett medlemsutskick till samtliga 
medlemmar i Frisk & Fri för att sprida information om enkäten. Denna rapport om-
fattar sammanställning av svaren som kom in mellan 1 juli - 21 september.

Samtliga svarande gav informerat samtycke i samband med deltagandet. Samtycket 
gällde att anonymiserad data används för att samla kunskap och sammanställa och 
sprida denna rapport. De informerades om att de närsomhelst fick avbryta sitt del-
tagande. Data har anonymiserats så att individer inte går att spåra. Där så bedöms 
riktigt, för att säkerställa att enskilda svarandes anonymitet skyddas, har citat anony-
miserats ytterligare. I förekommande fall har stavfel korrigerats i citat och om citatet 
inleds med tre punkter är citatet förkortat. Behandlingsenheter som omnämns med 
namn har tagits bort. Enligt Frisk & Fris riktlinjer har också BMI-angivelser tagits 
bort, i citat där det är aktuellt. 

Enkäten bestod av en kvantitativ del och en kvalitativ del. Den kvantitativa delen gäll-
de frågor om kön, ålder, diagnos, sjukdomslängd och region i Sverige där man är bosatt 
respektive erhållit vård för ätstörning. Det fanns möjlighet att genom fritextsvar kom-
mentera både diagnos och varför man eventuellt fått behandling i annan region. Vi-
dare ställdes frågor om väntetid för vård till samtliga relevanta vårdinstanser och den 
svarande ombads även skatta kvalitén i bemötande och kunskapsnivå för varje vård- 
enhet. För dessa tre frågor fanns också möjlighet att kommentera. I nästkommande 
del i enkäten ställdes sex frågor att besvara i fritext: 

1) 	 Erfarenheter av vården under senaste året som du vill berätta om.
2)	 Vilka är de främsta hindren inom vården för att söka och få hjälp för en ätstörning, enligt dig? 
3) 	Vad har varit mest hjälpsamt i behandlingen, enligt dig? 
4) 	Hur kan vården bli bättre enligt dig? 
5) 	Vilket/vilka råd skulle du ge till vårdpersonal? 
6) 	Något du vill lägga till som vi missat att fråga om?

Kvantitativa data sammanställdes till en deskriptiv analys och åskådliggjordes i tabell- 
format. Den kvalitativa delen analyserades genom en förenklad variant av content 
analysis (Erlingsson & Brysiewicz, 2017). Fritextsvaren under varje fråga sortera-
des under teman som sedan vidare kunde sorteras i kategorier. Metoden håller sig 
nära de manifesta utsagorna, med låg grad av tolkning av deras eventuella latenta 
betydelse. Denna analysmetod möjliggör även kvantifiering, det vill säga att kunna 
bedöma vilka teman som återkommer, vilka som är vanligare än andra teman och 
vad som är mer sällan förekommande. I resultaten har de mer frekventa temana 
företrädesvis fått utrymme.   
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RESULTAT
De kvantitativa resultaten från drabbade kommer att presenteras först, följt av närstå-
ende, ibland illustrerade av fritextsvaren i anslutning till frågorna. Därefter kommer de 
kvalitativa frågorna redovisas för drabbade respektive närstående. 

Totalt 179 personer loggade in på enkäten för drabbades hemsida och 159 av dem 
svarade på grundläggande data som ålder, kön, diagnos och sjukdomstid. Snittåldern 
var 30,6 år med ett spann på 13–63 år. Andelen under 18 år var 15 %. Tre svarande 
klassificerade sig som män, en som annat och övriga 155 som kvinna. I diagram 1 kan 
diagnosfördelningen för de svarande avläsas. Angiven diagnos kan vara baserad på 
vårdens bedömning som förmedlats den drabbade och/eller baserad på den drabbades 
självskattning. 

I diagrammet framgår att majoriteten, 108 personer, klassade sig själva som drabbade 
av anorexia nervosa (AN). I fritextsvar är det flera som i tillägg till vald diagnos skri-
ver att de har en blandning mellan olika diagnoser, eller anger specifikt ortorexi (10 
svarande). Det senare, ortorexi, används i Sverige vanligen som begrepp för ätstörning 
med inslag av tvångsmässig träning. Begreppet har fått stor allmän spridning i Sverige, 
men är inte en diagnos. Tretton personer angav att de hade ätstörning utan närmare 
specifikation (UNS) i fritextsvaret, trots att denna diagnos upphörde med den senaste 
diagnosmanualen.  

Drabbade fick sedan svara på hur många års erfarenhet av ätstörning som de uppskattar 
att de hade, det vill säga hur många år som gått sedan första symtom till idag. Som 
syns i tabell 1 var spridningen jämn över svarsintervallen. 81 % uppskattade att de hade 
minst 4 års erfarenhet av ätstörning och en fjärdedel (26 %) mer än 20 års erfarenhet. 

De svarande var spridda över landet ganska väl i förhållande till storleken på regionen 
(diagram 2). Det vanligaste var att bo i region Stockholm eller Västra Götaland. Minst 
92 % har huvudsakligen fått behandling i sin egen region (avser säkra svar, flera osäkra 
eller har ej svarat). Tjugo personer svarade att de hade fått vård i en annan region än 
där de har bott det senaste året. Den vanligaste orsaken var att de fått remiss för vård 
till en annan region, eller själva sökt sig till en annan region, då de inte uppnått önskat 
behandlingsresultat i sin egen region. 

Tabell 1. Hur många års erfarenhet av ätstörning har du?
<1 år	 1–3 år	 4–6 år	 7–10 år	 11–15 år	 16–20 år	 >20 år
5	 23	 23	 26	 20	 20	 39

* 3 deltagare har ej svarat.

Uppgift saknas – 1 st

Ätstörning UNS* – 13 st

ARFID* – 4 st

Hetsätningsstörning – 13 st

Bulimia nervosa – 20 st

Anorexia nervosa – 108 st

Diagram 1. Vilken ätstörning har du mest erfarenhet av?

* UNS = utan närmare specifikation. 

* �ARFID = på svenska undvikande/restriktiv ätstörning, 
där mat undviks inte för energiinnehållet i sig utan för 
sin konsistens eller annat. Viktnedgång kan dock bli 
en problematisk konsekvens. 
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Tabell 2. Om behandling i annan region, varför?
Ingen angiven orsak	 7
Remiss 	 5
Flyttat 	 3
Får ingen vård alls	 2
Det finns ingen ätstörningsbehandling i den region jag bor i	 1
Slutenvård i annan region	 1
Internetbehandling	 1

”Första gången fick jag privat vård i Uppsala även om jag tillhörde Stockholm, detta pga att 
köerna är orimligt långa och jag skulle dött under tiden jag väntade. Nu andra gången har 
jag vård i Örebro där jag nu bor.”
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Diagram 2. Vilken region bor du i? 
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”Under de 16 år jag har varit sjuk upplever jag att ätstörningsvården har utvecklats 
väldigt mycket under de senaste åren. Problemet är när man inte blir hjälp av den KBT-
behandling som mer eller mindre är den enda behandlingen som erbjuds. Dessutom borde 
slutenvård vid ätstörningar separeras från övrig psykiatrisk slutenvård. Det behöver alltså 
skapas mer individbaserade behandlingsalternativ, och slutenvårdsbehandling som gärna 
får vara i en så hemlik miljö som möjligt. Numera finns en 'behandling'/stöd för de som är 
kroniskt sjuka i min region. Det är bra att man kan få stöd från ätstörningsenheten trots att 
KBT-behandlingen inte fungerat trots upprepade försök. Det är skönt och ger ett lugn att 
man inte kan bli avslutad, avstäng eller att sessionerna kan ta slut till detta stödprogram 
(ALVA) eftersom man får vara där hur länge man vill. Däremot skulle jag önska att de 
fanns psykolog kopplad till stödprogrammet. Att leva anorexi är att leva i konstant plåga 
vilket får negativa konsekvenser i form av utmattningssyndrom, depressioner, tvång etc etc.”

Tabell 3. �Väntetider hos olika vårdgivare i månader och % av antal vårdsökande  
per enhet. 

Vårdinstans	 1–3 mån	 4–6 mån	 7–9 mån	 10–12 mån	 12+ mån
Primärvård	 80 %	 10 %	 4 %	 2 %	 4 %
Elevhälsan	 71 %	 18 %	 -	 -	 12 %
BUP öppenvård	 63 %	 19 %	 13 %	 -	 6 %
Psykiatrisk öppenvård	 38 %	 22 %	 9 %	 6 %	 25 %
Slutenvård allmänpsykiatri	 75 %	 13 %	 -	 -	 13 %
Ätstörningsenhet	 43 %	 30 %	 10 %	 3 %	 15 %
Ätstörningsenhet – slutenvård	 67 %	 29 %	 4 %	 -	 -
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut	 91 %	 -	 -	 -	 9 %

* Enheter med 12 eller färre svar totalt borttagna. 

VÄNTETIDER ENLIGT DRABBADE
Hur länge man får vänta på vård är svårt att fråga om på ett bra sätt i en enkät och kan 
likaledes vara svårt att svara på, av olika skäl. Här är också färre antal svarande jämfört 
med de tidigare frågorna, cirka 63 % har svarat på väntetiden för minst ett vårdalter-
nativ. En orsak till uteblivet svar kan vara att de fortfarande väntar på vård eller att de 
efter väntetid nekats vård. En annan möjlig orsak kan vara att man är i pågående vård 
sedan längre tid tillbaka, då det förekommer att vårdkontakt och behandling inletts för 
flera år sedan. Svarande kan vidare ha svarat på olika typer av väntetider, till exempel 
väntetid från remiss/egen kontakt till första besök, eller från första besök till bedöm-
ning, eller till start av behandling. Sammantaget är svaren svårbedömda och tabellerna 
bör tolkas med stor försiktighet. Frågan i enkäten lyder: Hur länge har du väntat på den 
behandling du har fått för din ätstörning under senaste året? 

Tabell 3 visar väntetider. Den syftar till att ge en överblick och underlätta jämförelse 
mellan enheter. Tabellen har utelämnat små celler samt beräknat väntetider i procent 
av antal som behandlats för varje vårdinstans. Det vanligaste bland de svarande var att 
ha fått vård på en specialiserad ätstörningsenhet, i öppenvårdsform. Där väntade 43 % 
upp till tre månader på vård, medan 13 % väntade mer än ett år. Kortast väntetid hade 
primärvården samt privatpraktiserande psykolog/terapeut, där 80 % respektive 91 % 
erbjöds vård inom tre månader. Längst väntetider överlag hade den allmänpsykiatriska 
öppenvården där bara 38 % angav att de fick vård inom vårdgarantins tre månader och 
25 % angav att de väntat mer än ett år på vård. 
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BEMÖTANDE OCH KUNSKAPSNIVÅ ENLIGT DRABBADE
Frågan om bemötandet respektive kunskapsnivå i vården skattades på en skala från 1 
(stämmer inte alls) till 5 (instämmer i hög grad). Det förtydligades i enkäten vad som 
avsågs med bemötande respektive kunskapsnivå: Gott bemötande handlar om att visa 
vänlighet, hjälpsamhet och professionalitet. Tecken på gott bemötande är att du känner dig 
trygg, lyssnad på och respekterad. Med kunskapsnivå menas både kunskap om och förståelse 
för ätstörningar och hur den kan påverka drabbade/närstående.

De vanligaste vårdinstanserna för de svarande var primärvård och specialiserad ätstör-
ningsenhet, som över hälften hade erfarenhet av. Mindre än 10 % hade erfarenhet av 
socialpsykiatri eller barn och ungdomsmedicinsk vård (BUMM). Skattningen i bemö-
tande varierade från 2,2 i genomsnitt till 3,9, där den allmänpsykiatriska slutenvården 
för både barn och vuxna fick lägst betyg, medan privatpraktiserande psykolog/terapeut 
fick högst. Kunskapsnivån bedömdes variera stort, från ett medel på 1,9 till 3,8. Den 
bedömdes av de svarande som lägst inom socialpsykiatrin respektive allmänpsykiatrisk 
slutenvård. 

Kolumnen längst till höger i tabell 4 är en ranking utifrån en enkel sammanslagning 
av bemötande och kunskapsnivå. Högst ranking dvs nr 1, fick privat vård, följt av 
specialiserad ätstörningsvård i öppen respektive sluten form. Lägst betyg fick allmän-
psykiatrin för vuxna i öppen och sluten form, BUP slutenvård samt socialpsykiatri.  

Tabell 4. Bemötande respektive kunskapsnivå i vården av ätstörning
Vårdinstans	 Antal	 Bemötande	 Kunskapsnivå	 Ranking 
Primärvård	 83	 2,8	 2,3	 10
Elevhälsan	 33	 2,9	 2,5	 9
Ungdomsmottagning	 23	 3,0	 2,7	 8
Barn och Ungdomsmedicinsk	
mottagning (BUMM)	 15	 2,9	 3,1	 7
BUP öppenvård	 36	 3,0	 3,0	 7
BUP slutenvård	 15	 2,3	 2,5	 11
Psykiatrisk öppenvård	 63	 2,4	 2,3	 12
Slutenvård allmänpsykiatri	 43	 2,2	 1,9	 13
Ätstörningsenhet	 90	 3,4	 3,5	 3
Ätstörningsenhet – slutenvård	 30	 3,4	 3,7	 2
Socialpsykiatri	 13	 2,9	 1,8	 12
Internetbehandling	 22	 3,3	 3,2	 6
Coach/kostrådgivare	 36	 3,4	 3,4	 4
Privatpraktiserande psykolog 	
eller terapeut	 19	 3,9	 3,8	 1
Annan 	 10	 3,5	 3,2	 5

* �Skala: 1 = instämmer inte alls, 2 = instämmer inte, 3 = Varken instämmer eller instämmer inte, 4 = instämmer,  
5 = instämmer i hög grad. 



Vårdrapporten 202212 Frisk & Fri – Riksföreningen mot ätstörningar

NÄRSTÅENDE 
Nu presenteras svaren från närstående. 245 deltagare loggade in på enkäten och 241 
angav minst grundläggande data. Medelåldern på deltagarna var 50 år (spann 23–77 
år). 223 var kvinnor, 17 män och 1 ville ej ange kön. Den stora majoriteten, 90 %, var 
mödrar till en drabbad; 7 % var fäder till en drabbad. 59 % var närstående till någon 
under 18 år. Närstående hade överlag erfarenhet av ätstörning betydligt kortare tid än 
de drabbade som deltog i enkäten, vanligen endast upp till tre års erfarenhet (71 % av 
närstående), se tabell 5. 

De svarande var spridda över hela Sverige, se diagram 3. Flest svarande bodde som vän-
tat i de tre mest folkrika regionerna Stockholm, Västra Götaland och Skåne. Vad gäller 
vilken region den drabbade fått behandling i är det för 93 % av de svarande (223 
personer) samma region som den närstående själv bodde i. Det innebär dock inte 
automatiskt att det också är den region som den drabbade bor i, även om så troligen 
oftast är fallet. I 143 fall (59 %) har den närstående specifikt angett att den drabbade 
fått behandling i sin egen hemmaregion.   

Drygt 10 % anger att den drabbade fått vård i en annan region än hen bor i, främst 
för att den egna regionens behandling inte gett önskad effekt, men ett vanligt svar är 
också att de inte fått vård alls i den egna regionen. 

Tabell 5. Antal års erfarenhet av att vara närstående till någon med ätstörning. 
	<1 år	 1–3 år	 4–6 år	 7–10 år	 11–15 år	 16–20 år	 > 20 år
	 57	 115	 39	 14	 8	 3	 3

* 2 deltagare har ej svarat.

0

10

20

30

40

50

60

70

80
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”Behandlingen i vårat län funkar inte alls. Vi har länge krigat för att få hjälp på annat håll 
men dom vägrar hjälpa oss.”

”Vården via regionen är väldigt ojämn och inte individanpassad. Den fungerar inlednings-
vis för att få igång ätandet, men sedan har vården varit undermålig. Vi har behandlat 
hemma istället och använt annat stöd utanför regionen.”

VÄNTETIDER ENLIGT NÄRSTÅENDE
I tabell 7 visas uppskattade väntetider för den drabbade att få vård hos olika vårdgivare. 
Den överensstämmer väl med uppskattningen som drabbade gjort. För alla instanser 
utom den allmänpsykiatriska öppenvården verkar vårdgarantin på tre månader upp-
rätthållas för minst 63 % av patienterna. Elevhälsan följt av primärvården och privat-
praktiserande psykolog/terapeut hade de kortaste väntetiderna. 

Längst var väntetiden inom den psykiatriska öppenvården. Endast en fjärdedel av de 
drabbade erbjöds här vård inom vårdgarantin. Värt att notera är att väntetiderna över-
lag skattades som kortare av närstående än av drabbade själva. Möjligen ges snabbare 
vård för de under 18 år, kanske för att föräldrar är med och driver på och/eller den 
drabbade bedöms som mer allvarligt sjuk av vården. Notera dock att i enkäten till 
närstående fanns inte svarsalternativet mer än ett år.

Tabell 6. Om behandling i annan region, varför?
Remiss 	 11
Får ingen vård alls (står i kö, nekats vård eller den drabbade vägrar vård)	 5
Det finns ingen ätstörningsbehandling i den region jag bor i	 3
Slutenvård, dagvård, akutvård i annan region	 3
Ätstörningsvården i en annan region passade bättre	 3
Närmare	 1
Svårt att besvara	 1

Tabell 7. �Väntetider hos olika vårdgivare, i månader och i % av antal  
vårdsökande/enhet 

Vårdinstans	 1–3 mån	 4–6 mån	 7–9 mån	 10–12 mån
Primärvård	 89 %	 5 %	 2 %	 5 %
Elevhälsan	 97 %	 2 %	 -	 2 %
Ungdomsmottagning	 86 %	 5 %	 5 %	 5 %
BUMM	 85 %	 11 %	 4 %	 -
BUP öppenvård	 66 %	 23 %	 5 %	 7 %
BUP slutenvård	 84 %	 11 %	 5 %	 -
Psykiatrisk öppenvård	 25 %	 25 %	 15 %	 35 %
Slutenvård allmänpsykiatri	 75 %	 15 %	 4 %	 4 %
Ätstörningsenhet	 63 %	 24 %	 4 %	 9 %
Ätstörningsenhet – slutenvård	 65 %	 24 %	 6 %	 6 %
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut	 81 %	 11 %	 5 %	 3 %
Coach eller kostrådgivare	 73 %	 20 %	 3 %	 3 %

* �Vårdinstanser med 12 eller färre svar totalt borttagna. Observera att små celler är förenade med stor osäkerhet i 
procentangivelse, då det kan gälla endast 1–3 personer.
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”Privat fanns det tider direkt men via VC blev vi inte tagna på allvar överhuvudtaget.
Evig väntan kändes det som. När det till slut blev akut så gick det fort att få slutenvård. 
Men då var det mest förvaring.”

”Det är ju mer komplext än vad som går att uttrycka här. För det blir ju utskrivning 
emellanåt och nya väntetider.”

”Eftersom vi, elevhälsan m fl larmat fick vi snabbt tid hos ätstörningsmottagningen.” 

”I Sthlm svarar enhet XX att de har minst 9 –12 månaders väntetid för ett första bedöm-
ningssamtal. De kan inte svara på vad man gör om de inte uppfyller vårdgarantin.”

”Från besök på vårdcentral tog det endast 15 dagar till första besöket på ätstörnings- 
mottagningen.”

”Har ej fått något stöd alls. Trots inskrivning på ätstörningsenheten XX. Vill ha kontakt 
med psykolog eller terapeut. Men får ingen hjälp.”

BEMÖTANDE OCH KUNSKAPSNIVÅ ENLIGT NÄRSTÅENDE
I skattningen av olika vårdinstanser framgår det tydligt att närstående främst har erfar- 
enhet av vård för drabbade under 18 år. Det var vanligast med erfarenhet från den 
specialiserade ätstörningsvården. Snittbetyget för både bemötande och kunskaps-
nivå oavsett vårdinstans är under medel. Lägst samlat betyg, alltså ranking, får den 
allmänpsykiatriska slutenvården. Detta överensstämmer med drabbades bedömning. 
Högst samlat betyg erhåller privatpraktiserande psykolog/terapeut, den ätstörnings-
specialiserade slutenvården, coach/kostrådgivare samt internetbehandling. Även detta 
stämmer väl överens med drabbades bedömning. Notera att medelvärdet för internet- 
behandling och socialpsykiatri är mindre tillförlitligt då de grundar sig på relativt få svar. 

”Kunskapen inom allmänpsykiatrin är fortfarande förvånansvärt låg. Samtalen hos allmän
psykologen snarare triggade än hjälpte min dotter (som var myndig).”

”Bemötandet inom slutenvård för ätstörning var väldigt ojämnt, från dåligt till mycket bra, 
väldigt personbundet.”

”Vi lämnade BUP för 3 år sen då vi ville att någon skulle hjälpa hela barnet, så vi går hos 
privat läkare/terapeut och känner oss sedda där, även om barnet fortfarande är sjuk.”

Tabell 8. Bemötande respektive kunskapsnivå i vården för ätstörning
Vårdinstans	 Antal	 Bemötande	 Kunskapsnivå	 Ranking 
Primärvård	 119	 3,1	 2,5	 8
Elevhälsan	 131	 3,4	 2,9	 5
UMO	 36	 3,0	 2,8	 7
BUMM	 52	 2,9	 2,5	 9
BUP öppenvård	 129	 2,9	 2,9	 7
BUP slutenvård	 63	 2,9	 3,0	 6
PÖV	 36	 2,5	 2,3	 10
Slutenvård allmänpsykiatri	 31	 2,3	 2,0	 11
Ätstörningsenhet	 145	 3,2	 3,3	 4
Ätstörningsenhet – slutenvård	 58	 3,4	 3,8	 2
Socialpsykiatri	 17	 2,5	 2,3	 10
Internetbehandling	 13	 3,3	 3,4	 3
Coach/kostrådgivare	 41	 3,3	 3,4	 3
Privatpraktiserande psykolog eller terapeut	 48	 4,1	 4,0	 1

NÄR DET TILL 
SLUT BLEV AKUT SÅ 
GICK DET FORT ATT 
FÅ SLUTENVÅRD. 
MEN DÅ VAR DET 
MEST FÖRVARING.
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”Hon har slussats mellan olika instanser då det varit en ätstörning med inslag av själv
skadebeteende. Obefintlig kommunikation mellan enheter. Skolans kurator var ren katastrof 
och triggade snarare än hjälpte.”

”Stor skillnad till det sämre efter övergång från BUP till vuxenpsykiatri.”

RESULTAT ÖPPNA FRÅGOR TILL DRABBADE
Denna del av resultatet redovisar sex frågor som deltagarna hade möjlighet att svara 
fritt på i slutet på enkäten. Först återges en sammanfattning med representativa 
illustrationer från drabbade och därefter motsvarande för närstående. 96 drabbade 
svarade på minst en av frågorna (60 %). 

Fråga 1: Erfarenheter av vården under det senaste året som du vill berätta om.

Denna fråga ämnar fånga som en övergripande bild vad den svarande spontant vill 
återge, utan att styras av riktade frågor. De vanligaste teman som förekom handlade 
om bemötande, kunskapsnivå samt om fokus i vården. Många av de svarande tog upp 
den låga kunskapsnivån med åtföljande dåligt bemötande i framförallt primärvården 
(allmänläkare) men även av personal i allmänpsykiatrin. Den låga kunskapsnivån ansågs 
bidra till ett snävt och överdrivet fokus på kroppsvikt som indikator för sjuklighet. 
Bemötandet upplevdes många gånger som problematiskt. Vårdpersonal upplevdes 
agera utifrån en anda av ömsom tvång, kontroll och skuldbeläggning och ömsom avfär-
dande eller försummande. Detta upplevdes som starkt negativt och kontraproduktivt. 

Att det finns andra ätstörningar än anorexia nervosa som är allvarliga, samt att snabb 
viktnedgång är farligt oavsett vikt, kunde missas i vården. Även under behandling var 
det många som beskrev att det är för mycket fokus på mat/viktuppgång och för lite 
på psykologiska aspekter av sjukdomen. Det fanns en stark önskan att prata om och 
arbeta med sina problematiska tankar och känslor. Det framkom också att väntetiden 
för många är lång, betydligt längre än tre månader, samt att man bollas runt mellan 
enheter och faller mellan stolarna och kontinuiteten brister. 

”Har det senaste året sökt hjälp igen för min ätstörning då jag återfallit. Har på grund 
av långvarig ätstörning och tidigare behandlingar känt mig sämre bemött, ifrågasatt och 
väldigt nedslagen efter flera möten med ätstörningskliniken. Har sedan behandlats inom 
slutenvården, där jag fick väldigt bra hjälp med att återhämta i vikt. Men inte tillräckligt 
med tid för att stabilisera och att jobba med tankarna. Skrevs ut trots väldigt dåligt mående 
och i ett oerhört skört läge. Vilket har resulterat i att det går åt fel håll nu igen. Har också 
upplevt att ätstörningskliniken inte kan individanpassa sin behandling, bl a med tids- 
begränsningar, och att patienter som har annan psykisk ohälsa blir sämre bemötta och 
avslutade med hänvisning till just detta.”

Exempel på kunskapsnivå och bemötande: 
”Ingen kunskap alls på slutenvård inom psykiatrin. Nonchalant och skuldbeläggande 
bemötande. Lämnas helt utan stödsamtal och hjälp vid matsituationer.”

Exempel på skevt/snävt fokus i behandling: 
”Känns som om vården bara har samma fokus hela tiden. Det går ut på att skriva matdag-
bok och prata om samma saker. Undrar ibland om allt fokus på mat gör att man fastnar ännu 
mer och bara överanalyserar allt och har svårare att släppa.” 

”Man är för viktfokuserade och ofta vet ens behandlare och läkare mycket om personens sjuk-
domshistoria, men väldigt lite om själva personen. Det är fel  – för man är inte sin ätstör-
ning och enda sättet att komma ifrån den är att inse att man är bättre utan den.”

BEMÖTANDET 
INOM SLUTENVÅRD 
FÖR ÄTSTÖRNING 
VAR VÄLDIGT 
OJÄMNT, FRÅN 
DÅLIGT TILL MYCKET 
BRA, VÄLDIGT 
PERSONBUNDET.
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”Jag fick behandling på enhet XX. Jag upplever att jag blev bra bemött med undantag för 
när jag skulle avsluta min behandling. Jag hade uppfyllt alla kriterier de hade som mål med 
behandlingen, men jag har aldrig mått så dåligt i hela mitt liv. Ändå avslutades vården och 
jag skrevs ut. Jag erbjöds ett uppföljningssamtal men det kändes mer som att jag belastade 
dem än att de faktiskt tyckte att det behövdes. Jag hade behövt en större trygghet efter min 
behandling. Mycket av fokuset låg på hur jag skulle kunna återgå till ett normalt ätande och 
en normal träningsmängd, men jag saknade verkligen fokus på mitt psykiska mående under 
behandlingens gång.”

Exempel på att falla mellan stolarna: 
”Gick från att vara inlagd i nästan ett år till att knappt ha några besök alls. Som att bli 
utkastad från ett flygplan utan någon fallskärm alls... föll som en fura och nu snart ett år 
efter utskrivningen vill dom lägga in mig igen. Hade jag fått hjälp under året som gått hade 
jag nog haft ett bättre stöd och ev lyckats bibehålla det jag kämpat för under slutenvården.”

Den drabbade kan betraktas som antingen för sjuk, eller för frisk eller för omotiverad 
för att erbjudas vård, exempel: 
”Jag ville inget annat än att få hjälp förra året, men blev gång på gång informerad om att 
jag inte var sjuk nog, men fick också till mig att jag aldrig mer kommer kunna sjunga om jag 
kräks så mycket som jag gör. Det förstör stämbanden, men sjuk nog var jag inte.” 

”Fick återfall i anorexi för ca ett år sedan efter att ha varit frisk i två år. Min fasta vård-
kontakt hos psykiatrin svarade inte trots att jag sökte honom i 3 månader, min läkare som 
inte hade pratat med mig på ett halvår ville inte boka in ett besök eller samtal. Till slut blev 
jag genom psykakuten inlagd på allmänpsykiatrisk avdelning med hot om LPT och ett BMI 
på XX. Jag lyckades gå upp 2 kg på 3 månader innan jag blev trött på situationen och skrev 
ut mig. Efter det bad jag öppenvården om att bli remitterad till ätstörningsteamet, men fick 
avslag pga låg vikt. De meddelade att jag var välkommen tillbaka när jag själv hade upp-
nått BMI XX, innan dess skulle jag varken få hjälp i öppen-, dag-, eller slutenvård. Så nu 
ett år senare får jag ingen hjälp av psykiatrin alls, förutom förnyade läkemedelsrecept. Jag 
har aldrig tidigare behandlats för ätstörningar i den här regionen, men de ser mig ändå som 
omotiverad och kroniker trots att jag aldrig varit mer motiverad eller haft mer sjukdomsin-
sikt i hela mitt liv.”

Positiva erfarenheter av vården: 
”Jag är bara så himla nöjd med att äntligen ha fått en bra och specialiserad behandling på 
ätstörningsmottagning efter att ha blivit runt bollad i primärvården med olika psykologer 
eller läkare som inte tagit mig på allvar.”

”Jag har haft ett väldigt bra, professionellt team runt omkring mig på BUP. Har inte behövt 
vänta lång tid för att få min behandling.”

”Otroligt bra vård, bemötande och omhändertagande. Äntligen fått ordentlig hjälp att bli 
fri från min ätstörning.”

Sammanfattning från en drabbad: 
”'Anorexi/(andra ätstörningar) är den mest dödliga PSYKIATRISKA sjukdomen som finns”' 
och den får fysiska konsekvenser i form av att kroppen tar stryk av för lite och/eller alltför 
ensidigt näringsintag under lång tid. Utöver allt detta råder enorm plats- och resursbrist 
vilket skapar sjukt långa köer och fruktansvärt lidande hos hela familjer och deras närmsta, 
sjukskrivningar, vab mm som kostar samhället gigantiska belopp......det måste alltså till en 
radikal förändring för att stoppa denna galenskap. Det hjälper inte att släcka bränder genom 
att utöka antalet platser lite här och där… Det råder inte heller sällan olika syn på hur be-
handlingen (inom samma enhet/avdelning) ska bedrivas och personal säger inte sällan helt 
motsägelsefulla saker samt att argument ofta saknas VARFÖR saker görs på ett visst sätt.... 
alldeles för mycket omedvetenhet och okunskap här alltså...Stödet till föräldrar/vårdnadsha-
vare är i vissa fall bra, men i alldeles för hög utsträckning usel eller obefintlig.” 

OTROLIGT BRA 
VÅRD, BEMÖTANDE 
OCH OMHÄNDER­
TAGANDE. ÄNTLIGEN 
FÅTT ORDENTLIG 
HJÄLP ATT BLI FRI 
FRÅN MIN ÄTSTÖR­
NING.”
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Fråga 2: Vilka är de främsta hindren inom vården för att söka och få hjälp för en ätstörning, enligt dig?

Långa väntetider utmärkte sig tydligt som en av de främsta orsakerna till att inte söka 
vård. Det fanns en tydlig medvetenhet hos drabbade att det råder resursbrist parat 
med ett antagande att endast svårt sjuka i anorexi erbjuds hjälp. Om den drabbade 
skulle övervinna sin skam över sin sjukdom och sin rädsla för att söka vård, finns 
tankar att man inte kommer bli tagen på allvar, man kommer inte betraktas som till-
räckligt sjuk (det vill säga lågviktig) för att få vård. Samsjuklighet lyfts här upp liksom 
i frågan ovan, att ingen vårdinstans kommer ta ansvar för vården om man också har 
andra diagnoser. Trots att frågan syftar på generella hinder, svarar drabbade främst 
utifrån sin egen unika erfarenhet, snarare än utifrån övergripande orsaker giltiga för 
patientgruppen som helhet. 

”Att inte någon tror på en.”

”Det främsta hindret är att man inte alltid vet vart man ska/bör vända sig. Det är ett 
enormt stort steg att söka hjälp och då vill man bli bemött av rätt profession direkt.”

”…En ätstörning sitter i huvudet och inte i kroppen, självklar ta kroppen stryk vid svält 
men sjukdomens grund sitter i huvudet och jag tycker att man fokuserar alldeles för mycket 
på det fysiska och för lite på det psykiska.”

”Man fokuserar bara på vikten känns det som. Är man inte farligt underviktig får man 
ingen hjälp.”

”Själva ätstörningen som säger att man inte är sjuk nog att förtjänar hjälp.”

”Att jag är vuxen. När jag sökte hjälp som tonåring gick allt snabbare och smidigare. Det 
är ett eget ansvar som vuxen att söka vård som man inte alltid orkar när man har psykisk 
ohälsa. Samhället skyddar inte vuxna lika mycket tyvärr.”

Fråga 3: Vad har varit mest hjälpsamt i behandlingen enligt dig?

Det mest framträdande temat här var ”att bli lyssnad på och förstådd”. Relationen 
till den specifike behandlaren lyftes ofta fram som betydelsefullt, liksom värdefulla 
egenskaper man såg hos denne. Drabbade angav två helt olika sidor av behandling 
som hjälpsamt; den ena sidan var det fasta och konkreta i behandlingen som regler, 
struktur och stöd vid måltider. Den andra sidan var värdet av att ha inflytande över sin 
egen behandling, att den individanpassas och att man får möjlighet att gå på djupet 
psykologiskt. Värt att notera är att flera olika yrkeskategorier spontant nämns som 
viktiga på olika sätt. Här framkommer också en önskan respektive betydelsen av att 
träffa, läsa om eller på annat sätt ta del av andra drabbades erfarenheter och berättelser. 

”Att gå till botten med vad det är som gör ätstörningen så stark och vad det är som gjort att 
man blivit sjuk.”

”Att den mottagning jag går på fokuserat på att arbeta utifrån mina förutsättningar och 
mina mål, vilket slutenvården vägrar.”

”Att bli lyssnad på och tagen på allvar i min oro. En balans mellan lugn, tillit och hand- 
fast stöd.”

”Att vara inlagd på en strikt slutenvårdsavdelning där personalen är specialiserade på 
ätstörningar och ger inga medhåll. Strikta regler kring mat, träning, aktivitet generellt, 
promenader osv, men samtidigt ger samtalsstöd. Alla borde lära sig det som de lärde mig där 
och det sättet de fick mig att tänka på.”

MAN 
FOKUSERAR BARA  
PÅ VIKTEN KÄNNS 
DET SOM. ÄR MAN 
INTE FARLIGT 
UNDERVIKTIG FÅR 
MAN INGEN HJÄLP.

ATT BLI  
LYSSNAD PÅ OCH  
TAGEN PÅ ALLVAR  
I MIN ORO.  
EN BALANS MELLAN 
LUGN, TILLIT OCH 
HANDFAST STÖD.
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”Bra kontakt med min behandlare och att hon lyssnar på mig.”

”Dietist och sjukgymnast (kroppskännedom och meditation).”

”Att kunna ta det i en takt som passar mig. Det går inte att skynda fram friskhet. 
Det tar tid.”

”Få kontakt med människor som också är drabbade.”

Fråga 4: Hur kan vården bli bättre, enligt dig?

Tre teman framträdde här som mest frekvent återkommande och många svarande 
nämnde alla tre: mer resurser, mer kunskap, anpassad behandling. Resursfrågan hand-
lade dels om att korta vårdköerna, dels om att anställa mer personal med specifik 
kompetens. Temat kunskap handlade dels om att sprida kunskap om ätstörningar 
generellt inom alla delar av vården och all personal, dels om att möjliggöra för personal 
att specialisera sig inom ätstörningar. Temat behandling handlade oftast om att den 
svarande efterfrågade personcentrerad vård, det vill säga att vården anpassas efter den 
specifika patientens behov. Här nämns också en önskan om att kunna prata om annat 
än mat och vikt, att kunna gå på djupet och förstå sig själv bättre. Frekvent återkom-
mande är åsikten att vården själv lider av ett överdrivet fokus på mat och vikt, och 
har svårt att se, möta och behandla personen bakom ätstörningen. I linje med detta 
uttrycker många att bemötandet behöver förbättras, genom att visa större förståelse 
och värme. Två mindre teman var önskan om bättre samarbete mellan vårdenheter och 
regioner respektive rekommendationen att öka antalet specialistkliniker/enheter. Flera 
nämnde en önskan om längre behandlingstid och möjlighet till uppföljning. 

”Mer kunskap och mindre köer.”

En svarande som ringar in många faktorer på olika nivåer på en gång: 
”Mindre fokus på mat och vikt och jobba mer med det psykiska och bakomliggande faktorer 
till ätstörningen. Utrymme att anpassa behandling om patient har fler diagnoser (ex. NPF 
el PTSD). Acceptans av ambivalens kring vård och att man inte blir ”utslängd” pga ”bris-
tande motivation” utan att man då får mer stöd istället. Samarbete med primärvården och 
allmänpsykiatrin så inte specialistenheterna behöver ta alla patienter vilket då kan korta 
ner vårdköerna.”

”Att alla har en grundkunskap/allmänbildning om ätstörningar och lär sig vad man ska 
säga och inte. Mer resurser, kortare väntetider. Men också att fokusera mindre på vikt och 
BMI och istället gräva på djupet i varför man blev sjuk, bakomliggande faktorer med mera.”

”Utökade resurser och mer personal. Minskat fokus på effektiviserad vårdproduktion och mer 
på medmänsklighet, förståelse och värme. Samverkan mellan olika enheter.”

”Inte ge upp på patienter. Om kunskap saknas eller behandlingsprogress uteblir, remittera till 
annat län. Testa något nytt.”

”…skickar man hem patient efter patient bara för att man inte tycker den är sjuk nog, då 
kommer den med största sannolikhet åka hem och bli sjuk 'nog' och komma tillbaka senare och 
då har man helt plötsligt en otroligt sjuk patient bredvid sig som man hade kunnat hjälpa 
innan det blev så illa.”

”Lyssna på personen. Uppmuntra. Bestraffa inte.”

”Mindre viktfokuserad och mera samtal. Mer pepp och mindre tvång.”

”Jag har haft tur med min vård behandling och har fått relativt snabb respons under mina 
behandlingar. Dock så finns det väldigt begränsat eller svårt att hitta information om hur 
systemet funkar eller hur och vart man ska vända sig.”
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Fråga 5: Vilket/vilka råd skulle du ge till vårdpersonal?

I denna fråga framkommer svar som mer specifikt rör bemötande och interventioner 
i behandling. En tydlig majoritet ger kommentarer som handlar om bemötande. Lyssna, 
se personen bakom sjukdomen, ha tålamod, bygg förtroende, visa medkänsla, kom-
mentera inte patientens utseende, även om du menar det positivt, till exempel ”du ser 
ut att må bra”. Intressant att notera är att patienterna ofta upplevde att behandlaren 
själv kunde ha samma svårigheter som behandlaren utgick från att patienten hade. 
Det vill säga att behandlaren utgår från ett snävt fokus på mat och vikt och glömmer 
att se personen och hur symtomen signalerar en djupare problematik än ett fokus på 
utseende.  

”Se individen och generalisera inte. Jag har fått ett väldigt bra bemötande både inom pri-
märvården och på enhet XX men jag tror att kunskaperna kring ätstörningar kan brista, 
framför allt inom primärvården.”

”…Var hård mot ätstörningen men inte mot personen. Säg heller aldrig att en patient verkar 
må bättre för att hen SER ut att må bättre. Man kan INTE se på en person hur den mår, 
eller ens om den har en ätstörning!”

”Lyssna på mig!!!! Tyck inte bara synd om mig, ge mig hopp, ge inte upp att försöka hjälpa 
mig. Ibland lite tuffare krav.”

”När någon väl sträcker ut en hand och ber om hjälp så fånga dem och hjälp dem. Hänvisa 
inte till nån annan för man kanske inte orkar försöka och öppna upp sig en gång till.”

”Utbildning.”

”Individanpassad vård.”

”Var nyfiken.”

”Visa medkänsla.”

”Lyssna. Se personen bakom sjukdomen. Jobba med det friska. Tro inte att alla med ätstör-
ningar fungerar lika.” 

”Validera. Lyssna. Bete dig mänskligt, du är inte bara en fångvaktare som ska övervaka 
matintag. Fokusera på att förstå mekanismerna som driver ätstörningen, inte bara bryta 
beteenden.”

”Ha inte bråttom i processen och ge den tid som behövs.” 

”Alltid vänligt bemötande! Det är så läskigt att söka hjälp, och en fin kontakt kan vara livs-
avgörande. Ingen väljer att bli sjuk.”

Fråga 6: Något du vill lägga till som vi missat att fråga om?

Här har endast sexton svarande skrivit kommentarer och det framkommer begränsat 
med ny information. En svarande lyfter svårigheten att få adekvat hjälp för ätstörning 
vid graviditet. En annan svarande tipsar om serien Ätstört på SVT, för att den är 
betydelsefull för sjukdomsinsikt och eget arbete med att bli frisk. 
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RESULTAT ÖPPNA FRÅGOR TILL NÄRSTÅENDE
Närståendes fria kommentarer på de öppna frågorna kommer härnäst. 193 närstående  
(80 %) svarade på minst en av frågorna. 

Fråga 1: Erfarenheter av vården under det senaste året som du vill berätta om.

Överlag ges här ordrika svar. Svaren har en påtaglig anda av starka negativa reaktioner 
på den vård som givits eller borde ha givits. Majoriteten av svaren rör vård man skulle 
fått men på olika sätt inte fått eller fått vänta för länge på, och vilka allvarliga konse-
kvenser det fått för den drabbade, för föräldrar och ibland för syskon. Vissa uttrycker 
att vården upplevts som förvaring snarare än behandling. Eller att vården kan förvärra 
snarare än förbättra sjukdomstillståndet. Föräldrar upplever att de själva ofrivilligt får 
axla rollen som behandlare men utan adekvat stöd och utbildning. När det sedan inte 
fungerar, vilket vore det förväntade utfallet,upplever föräldrarna att de får skulden. 
Negativa reaktioner handlar framförallt om BUP, mer sällan om specialistvården. När-
stående kan ha en erfarenhet av att ’bollas runt’ i vården, att ingen vårdinstans tar 
helhetsansvar, att vården inte kan hantera samsjuklighet. Samsjuklighet som nämns 
specifikt är självskadebeteende, PTSD/trauma, panikångest och autismspektrum. 

Några föräldrar gör en jämförelse med cancervården för barn. Där hade ett helt team 
arbetat med barnet, vården hade tagit huvudansvaret och dessutom erbjudit föräldrarna 
stöd. Behandlingen hade där utgått ifrån en vårdplan som alla involverade kände till, 
något som många upplever helt saknas i ätstörningsvården. Värt att notera är att flera 
svarande är negativa och upplever svårigheter att få specialiserad vård trots att de bor 
i Stockholm som har två stora specialistenheter. 

”Det var svårt och jobbigt att hitta rätt, hitta hjälp till en början. När man väl kommit in så 
funkar det men det är svårt och jobbigt att komma dit, få gehör och förståelse för problemet.”

”Jag som förälder har inte fått något stöd alls, trots att det är jag som själv skött vården av 
min dotter med anorexia.”

”Helt skrämmande hur allt ansvar hamnar på oss anhöriga. Tänk om det var ett cancersjukt 
barn som mötts av denna frånvaro av behandling.”

Föräldrarna upplever att de av vården betraktas som behandlare men erhåller inte 
utbildning, stöd eller ekonomisk ersättning: 
”Har haft upplevelsen av att väldigt stort ansvar ligger på oss föräldrar i hemmet, utan 
att vi fått tydligt stöd i det ansvaret. Kände mig hemskickad med uppmaningen 'se till att 
hon äter' utan några närmare eller konkreta anvisningar till HUR jag kan/bör gå tillväga. 
En tydligare introduktion till behandlingsprocessen och en tydligt formulerad ansvarsfördel-
ning, med konkreta råd, hade jag uppskattat.”

”…Känner fortfarande att vi inte fått tillräckligt med information om behandlingen. Vi 
som föräldrar ska fixa allt själva och det ska bara fungera. Vi är helt slut…”

”Bra vård hos specialist men dålig kommunikation med anhöriga.”

”Bup har förvärrat situationen och gett vår 11-åring inspiration till mer stört ätbeteende.” 

”Chockerande lite kunskap inom både BUP och slutenvården om anorexia. Det är också myck-
et press som läggs på föräldrar att ta hand om ett barn hemma som inte vill ha sin medicin 
dvs mat. Ett trauma som gör föräldrar, syskon och närstående maktlösa. Det finns ingen 
hjälp att få för att klara det som familj utan snare en skuldbeläggning när man inte lyckas få 
sitt barn att äta. Och det saknas så mycket kunskap inom vården om anorexia.” 

”Dåligt samarbete mellan olika instanser inom psykiatrin.”  

”Dåligt stöd för anhöriga.” 
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Svårigheter att bemöta och anpassa behandling när det förekommer samsjuklighet: 
”Min erfarenhet är att den specialiserade ätstörningsvården inte behandlar patienter, de 
praktiserar en metod. Om patienten inte passar in är det den drabbade som ska ändra på 
sig, vården anpassas inte. Min anhöriga har en autismdiagnos och är svårbehandlad, vilket 
man konstaterar gång på gång men man funderar aldrig över om det finns något sätt att nå 
henne. På BUP förstår man henne och pratar med henne som en människa och då känner hon 
förtroende. ÄS-vården pratar mest bara siffror och numera vägrar hon gå dit.” 

Några nämner privat vård som enda tillfredsställande alternativet: 
”Går privat, hela familjen får stöd. Har nu även fått familjebehandling beviljad av social-
tjänsten för att jobba med relationerna.”

Enstaka positiva erfarenheter omnämns: 
”Från ångestfylld sjuklig dotter på XX kg och bara ätstörda tankar till återhämtad, snart 
frisk och fri glittrande tonåring på 12 månader. Vård som proffsigt stöttat, ställt krav och 
fokuserat på tillfrisknande utifrån dotterns svårigheter, rädslor och behov. Fantastiska 
psykiatrisjuksköterskor inom ätenheten BUP som ansvarat för vår dagvård och koordinerat 
alla andra discipliner som behövts.”

”Professionellt och tryggt på många sätt. Vi hade aldrig varit där vi är nu utan den 
fantastiska hjälp vi fått.

”Är positiv till ätstörningsmottagningens kunskap och tillgänglighet. Vi har kunnat få två 
besök i veckan när det behövdes. Inom slutenvården på BUP fick vi väldigt fint omhänder-
tagande, dock finns det enbart sex platser på BUPs slutenvård och det ska täcka hela region 
XX! Det är alldeles för få platser.”

Fråga 2: Vilka är de främsta hindren inom vården för att söka och få hjälp för en ätstörning, enligt dig?

På denna fråga ger närstående ofta kortfattade svar, ibland bara ett ord. Liksom drab-
bade gjort, svarar närstående oftast utifrån sin unika personliga erfarenhet, snarare än 
att göra en generell bedömning. Kommentarerna rör sig främst om de återkommande 
temana hos både drabbade och närstående: långa väntetider, resursbrist och okunskap/
fördomar om ätstörningar. Här upprepas kommentarer som att den drabbade kan 
behöva försämras för att tas på allvar. Fyra svarande fångar här in och sammanfattar 
vad de flesta närstående anser om hinder i vården: 

”Ett hinder är att den drabbade i vårt fall inte själv vill bli hjälpt. Ett annat hinder att 
väntetiderna är så långa, och ett ytterligare hinder är att mycket av ansvaret ligger på för-
äldrarna att bedriva vården själva på hemmaplan. Även då man kommit fram i kön och 
fått hjälp…”

”Vägen dit kan vara för omständlig. Jag anser att ätstörningar ska behandlas enbart av 
specialister och sökandet ska ske direkt dit.”

”Kö, okunskap, misstro, ifrågasättande av föräldrar.”

”…Felsatsade resurser (enorma köer som gör att folk hinner bli mycket sjukare och det därför 
tar längre tid för dem att bli friska samt att akutvården belastas helt i onödan i många fall). 
Rädsla att söka vård för att inte bli lyssnad på och respekterad. Alldeles för enkelspårig vård 
som bara hjälper en viss andel av de drabbade, det måste finnas olika vårdformer och typer 
av behandlingar eftersom människor är helt olika individer. Att alltför många politiker, 
läkare och vårdare tror att de vet bäst och inte är intresserade att ta till sig nya synsätt och 
tankegångar eller att lyssna på de drabbade och deras anhöriga för de vet faktiskt ofta mer om 
vad de behöver än vad vården vet. Brist på förståelse vad en ätstörning faktiskt är. Att vissa 
drabbade blir förvarade på t ex BUP:s slutenvård och enhet XX och liknande utan ngn som 
helst hjälp, utan snarare i en triggande miljö utan hopp där de bara blir sjukare och i vissa 
fall blir berövade sitt människovärde och helt tappar motivationen att bli frisk.”
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Fråga 3: Vad har varit mest hjälpsamt i behandlingen enligt dig?

Under denna fråga nämns ofta specifika enheter eller personer i vården som mest 
hjälpsamt. Flera nämner också möjligheten till mer omfattande insatser som sluten-
vård/tvångsinläggning eller vård på behandlingshem. Endast ett fåtal nämner föräldra- 
stöd som mest hjälpsamt. 

”Fysioterapi, medicin och samtal.”

”Stöd till oss föräldrar från BUP.”

”Inläggningen på BUP slutenvård var för oss en helt nödvändig intervention.”

”Specialistsjuksköterskan som vår dotter hade förtroende för.”

”Den behandling som gavs vid behandlingshem var det mest hjälpsamma, förmågan att 
se helheten... Att en kompetent legitimerad psykolog höll samman ett behandlingsteam och 
höll i taktpinnen... behandlingsprocessen tog utgångspunkt i och följde den som var under 
behandling, inte tvärt om…”

”Ätstödsteamet på vuxenpsykiatrin inklusive den fysioterapeut som var kopplad dit. Men: 
det stora jobbet gjorde hon själv. Hon var fortfarande sjuk när hon kom hem från behand-
lingen och inte förrän hon bestämde sig för att hon ville leva vände det.”

Fråga 4: Hur kan vården bli bättre, enligt dig?

Fråga 5: Vilket/vilka råd skulle du ge till vårdpersonal?

Dessa två frågor redovisas gemensamt då svaren är mycket snarlika. Det mest fram-
trädande temat här är resurser: önskan om fler specialistkliniker, kortade vårdköer, mer 
resurser generellt och bättre utbildad personal. En stark rekommendation är att ge vård 
tidigare i processen, innan den drabbade blivit svårare sjuk, och mer omfattande insat-
ser som dagvård eller inläggning vid behov, snarare än samtal 1 gång/vecka. Ibland är 
önskemålen så modesta att de handlar om att den drabbade ges möjlighet till samtal, 
inte endast medicinering. Ett annat vanligt tema är vikten av att se personen bakom 
ätstörningen. Närstående önskar också en mer transparent, kompetent, genomtänkt 
och sammanhållen vård som anpassas efter patienten och familjen. Ett antal närstå-
ende blir mycket specifika här i sitt råd: vården föreslås arbeta mer likt annan vård för 
svåra sjukdomar, det vill säga genom teamarbete, med en vårdplan och där till exempel 
en psykolog eller liknande knyts upp som spindeln i nätet för alla vårdkontakter och 
där även närstående får stöd. I likhet med tidigare svar lyfts här igen betydelsen av att 
stötta och informera föräldrar bättre. Vad gäller anhörigstöd ges specifika förslag som 
att erbjuda en kurs, möjlighet att träffa andra närstående, en stödtelefon, information 
om försäkringsersättning, ett informationsblad om sjukdomen samt specifika råd för 
matsituationer i hemmet. Flera önskar större förståelse av vården att närstående kan 
vara utarbetade på grund av ätstörningens påfrestning på familjen. 

”Jag skulle önska ett större föräldrastöd samt behandling av den drabbades underliggande 
orsaker till sin ätstörning (inte enbart fokusera på viktåterhämtning).”

”Utarbeta åtminstone, som ett minimum, några olika behandlingsmodeller som tar utgångs-
punkt i det kunskapsläge som trots allt finns om olika patientgrupper. Det är en orimlig 
utgångspunkt att en modell är 'rätt'.”   

”Skapa team som ser helheten och involvera de närstående som ska stötta på hemmaplan.”

”Anställ psykologer, se helheten och korta köerna. Annan psykiatrisk problematik måste 
behandlas samtidigt och gärna på samma ställe.” 
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”Skriv ihop ett starthäfte i pdf att skriva ut. Behövs i början när föräldrarna är i chock.  
Innehållsönskemål: måltider för en dag, portionsstorlek, aktiviteter för att avleda barnet 
(virka, måla, tv…), övningar som att andas, beskriva känslor, gnugga isbit, information om 
självskadebeteende, till exempel att det är vanligt att de skär sig samt journummer!”     

”Fokusera mycket på det psykiska måendet. Det första halvåret för oss var det mycket fokus 
på vikten och siffrorna på vågen och att äta större portioner, men inte så mycket om vad som 
rör sig i dotterns huvud.”  

”Det är idag enligt mig ingen behandling. En behandling måste vara aktiv och utföra 
något. All behandling idag genomförs av oss anhöriga som ju i början är helt noviser men 
som genom åren blir experter.”

”Fler specialistkliniker, kortare väntetider, ökad kunskap i samhället generellt.”

”Ge föräldrastöd och ge stöd till den drabbade en gång per vecka. Erbjud samtal och ångest-
behandling, inte enbart medicin.”

Fråga 6: Något du vill lägga till som vi missat att fråga om?

Här har 64 deltagare svarat. Det vanligaste temat är att upprepa önskan om bätt-
re stöd och utbildning till närstående, samt mer resurser och bättre kvalité i vården. 
Här framkommer ett nytt tema jämfört med tidigare frågor: femton kommentarer 
uttrycker en uppskattning av Fris & Fris arbete, att de kunnat erbjuda stöd när vården 
inte gjort det. 

”Tack för att ni finns och stöttar när sjukvården inte gör det.”

”Hade det handlat om barn som köade i månader för brutna ben och behandlades med Ipren 
och plåster hade det blivit ramaskri. De här barnen är minst lika brutna, lider kanske ännu 
mer, plus anhöriga som far illa, men det hörs inte och syns inte. Det är hemskt.”

”Bara så tacksam att vi idag har en frisk dotter.”

DISKUSSION  
Denna rapport har undersökt hur drabbade och närstående till någon med en ätstör-
ning upplevt vården i Sverige under det senaste året. Majoriteten av de drabbade som 
svarade var vuxna (85 %) och uppgav att de hade anorexia nervosa (68 %). Majoriteten 
av de närstående som svarade var mödrar (90 %) till någon under 18 år (59 %). 
Kunskapsnivå och bemötandet upplevdes hålla bäst kvalité hos privatpraktiserande 
psykolog/terapeut, hos den specialiserade ätstörningsvården samt av kostrådgivare. 
Lägst kvalité upplevdes i den allmänpsykiatriska vården och inom socialpsykiatrin. 
Sammanfattningsvis var åsikten att kunskapsnivån om ätstörningar utanför specialist-
vården behöver höjas. Väntetiderna behöver kortas och vården ske med en vårdplan i 
en sammanhållen vårdkedja. Fler behandlingsalternativ bör erbjudas, liksom en mer 
individanpassad vård med adekvat hänsyn till samsjuklighet och behov av uppföljning. 
Drabbade ska ges möjlighet till samtal, inte bara för att fokusera på symtom, utan för 
att öka självkännedom och förmågan att hantera livets utmaningar. Närstående bör 
alltid involveras i vården av drabbade under 18 år, erbjud som ett minimum stöd och 
utbildning. Nedan utvecklas slutsatserna och sätts i relation till aktuell forskning. 
	
Otillräcklig vård. Hos många drabbade och närstående fanns en upplevelse av att 
vården ibland varken vill eller kan ge just vård. Man får vänta för länge på den, slåss 
för den, bli sjukare för den, envisas och framhärda. Forskning stöder att en hög andel 
av patienter med ätstörning inte erhåller vård för ätstörning (Striegel Weissman & 
Roselli, 2017). Det upplevs vidare råda kompetensbrist, personalbrist, felprioriteringar 
och uteblivna basala insatser som samtalsstöd. Forskning ger stöd för en brist på 

FLER 
SPECIALISTKLINIKER, 
KORTARE VÄNTE­
TIDER, ÖKAD KUNSKAP 
I SAMHÄLLET 
GENERELLT.

TACK FÖR 
ATT NI FINNS OCH 
STÖTTAR NÄR  
SJUKVÅRDEN INTE 
GÖR DET.
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specialister och för att det råder otillräcklig utbildning av generalister (Ayton & 
Ibrahim 2018; Seah et al., 2017). Som en svarande skriver: ”Ätstörningar ska behandlas 
inom vården och inte hemma. Tex borde man kunna få öppenvård med matstöd istället 
för att misslyckas hemma och bli inlagd på slutenvård.” Flera svarande påtalar bristande 
kontinuitet i vårdkedjan; framförallt övergången mellan slutenvård och öppenvård kan 
fallera, trots vikten av en fungerande vårdkedja (SBU, 2019). Detta är allvarligt, oavsett 
hur många patienter som drabbas, då att ”falla mellan stolarna” kan betyda återfall i 
sjukdom och skadat förtroende för vården.

Otillräcklig kunskap. Den generella bilden drabbade och närstående gav var att 
kunskapsnivån inom specialistvården var tillfredsställande, men otillräcklig utanför 
den. Detta stämmer med en intervjustudie Socialstyrelsen genomfört med chefer och 
medarbetare inom specialistvården (Soc, 2019). Svarande ger bilden av att det råder 
en problematisk fördomsfullhet, som att den drabbade på basis av BMI inte bedöms 
tillräckligt sjuk, att hen får skylla sig själv för sin sjukdom, behöver skärpa sig eller bara 
är fåfäng. Studier bekräftar att liknande fördomar är vanliga hos både allmänheten och 
i den allmänna vården (Seah et al., 2017). Det råder också ofta ett överdrivet och miss-
riktad fokus på symtom som vikt, även inom specialistvården, enligt både drabbade 
i denna undersökning och andra (SBU, 2019). Forskning stöder att det är oerhört 
viktigt att öka kunskapsnivån, bemöta fördomar och tillhandahålla stöd till vård- 
personal, för att förbättra utfall och förhindra vårdskador (Ayton & Ibrahim, 2018; 
Seah et al., 2017; Thompson-Brenner et al., 2012). Bättre kunskapsstöd är också något 
som vårdpersonal själva efterfrågar (Soc, 2019). 

Bättre bemötande i slutenvården. Drabbade och närstående är generellt nöjda med 
bemötandet i den specialiserade slutenvården, men inte i den allmänpsykiatriska 
slutenvården. Det finns ett tydligt samband mellan lägre kunskap och sämre bemö-
tande av patienter med ätstörning (Seah et al., 2017; Thompson-Brenner et al., 2012). 
Forskning visar också att patienter med framförallt anorexia nervosa, upplevs av vård-
personal som en komplex patientgrupp att behandla och skapa allians med (Seah et 
al., 2017; SBU, 2019). Drabbade upplever ibland att de infantiliseras i slutenvården, 
samtidigt som personalen själv inte alltid verkar veta vad de ska göra. Det kan å ena 
sidan leda till tvångsmatning, skuldbeläggning och bristande lyhördhet, å andra sidan 
till försummelse, som att lämnas ensam att äta måltider, trots att man behöver stöd. 
Dessa typer av bemötande är kontraproduktiva och kan ge förlorat förtroende för 
vården och avhopp från behandling (Vinchenzo, Lawrence & McCombie, 2022). 
Erbjud som regel alltid samtal, oavsett hur sjuk patienten är. Med detta menas inte nöd-
vändigtvis regelrätt psykoterapi, utan det kan vara stödsamtal i formen som nämndes 
i inledningen (SSCM), som har visst stöd (Wallin et al., 2015). 

Se människan bortom ätstörningen. De svarande verkar inte ha större svårigheter att 
se att ätstörningen är en sak, som liksom har sitt eget liv och vilja, och själva personen 
som drabbats en annan. De upplever det också konstruktivt att se det så, men kan 
uppleva att personalen har svårt att se att de inte är en och samma. Liksom i denna 
studie finner andra studier att drabbade önskar bli sedda som en person, inte bara som 
ätstörningssymtom (SBU, 2019). Som en svarande så träffande säger: ”Ibland känns det 
som att de går mer efter 'boken' än att lyssna på individen”. Kvalitativa studier ger stöd för 
att det upplevs av patienter som oerhört viktigt med en möjlighet att dela sina tankar 
och känslor och få förståelse, särskilt i ett läge när man är svårt sjuk, känner sig sår-
bar och utsatt och kanske har låg sjukdomsinsikt. Detta önskemål har visat sig gå på 
tvärs mot vårdens preferens om ett mer strikt medicinskt synsätt på patienten (SBU, 
2019). Drabbade kan också se värdet av regler och struktur, som detta citat ger uttryck 
för: ”Att vara inlagd på en strikt slutenvårdsavdelning där personalen är specialiserade på 
ätstörningar och ger inga medhåll. Strikta regler kring mat, träning, aktivitet generellt pro-
menader osv, men samtidigt ger samtalsstöd. Alla borde lära sig det som dem lärde mig där 
och det sättet de fick mig att tänka på.”

”One-size-fits-all” fungerar inte. Sedan de första patienterna med anorexi behand-
lades i Sverige på 70-talet har det har gjorts stora framsteg i att förbättra vården och 
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ta fram effektiva och evidensbaserade metoder. Men, manualisering av behandlingar 
och strikt symtomfokus har enligt både patienter och närstående gått för långt. Det 
strider dessutom mot vårdens princip att ge patienten valmöjlighet och inflytande över 
sin vård. Idag finns bara ett fåtal behandlingar med vad som betraktas som god evi-
dens vid behandling av ätstörningar. Dessa behandlingar hjälper emellertid inte alla, 
ofta bara hälften, och avhopp från behandling är vanligt (Hay, 2013; Martinez & 
Craighead, 2015). Av båda anledningarna, det vill säga att en behandling inte kan 
hjälpa alla och att patienter ska ges valfrihet och inflytande, bör flera olika behand-
lingsformer erbjudas kombinerat med lämplig anpassning till individen. Här bör enligt 
flera svarande vissa yrkeskategorier få en mer framträdande roll i behandling. Det 
som åsyftas är särskilt dietisters, fysioterapeuters och arbetsterapeuters kompetens och 
betydelse för framgångsrik behandling. I linje med detta finns viss evidens för att 
fysisk aktivitet kombinerat med kostrådgivning kan vara lika effektivt som KBT för 
patienter med bulimia nervosa eller hetsätningsstörning (Mathisen et al., 2020).

Samsjuklighet är regeln, inte undantaget. Forskning på svenska patienter har visat 
att cirka 70 % av patienterna med ätstörning har minst en annan psykisk sjukdom 
(Ulfvebrand et al., 2015). Vården behöver anpassas till den verkligheten, att samsjuk-
lighet är regeln. Patienter bör inte bollas runt i vården med argumentet att patienten 
inte kan behandlas för sin ätstörning på grund av annan problematik, och tvärtom. 
Behandlingen behöver också ha ett bredare fokus, det vill säga om man har en 
ätstörning kombinerat med hög ångest och depressivitet ska det naturligtvis också tas 
hänsyn till i behandling och i utvärderingen av behandling. Lovande försök har till ex-
empel gjort att behandla patienter med ätstörning och samtidig posttraumatiskt stress-
syndrom (Mitchell et al., 2021). Som det är idag anses man oftast färdigbehandlad 
om man inte längre uppfyller kriterierna för en ätstörning, även om man psykiskt kan 
må sämre vid avslut än när man påbörjade behandling, vilket flera svarande omnämnt. 

Tillämpa stepped care. ”Stepped care” betyder att en viss patient ska erbjudas en 
insats som är anpassad till patientens behov, varken större eller mindre. Större innebär 
resursslöseri och mindre innebär risk för misslyckande, försämring och minskat för-
troende för vården och är därmed också resursslöseri. För en vuxen person med bra 
relationer och förankring i studier/jobb och som inte varit sjuk särskilt länge, kan 10 
samtal på en vårdcentral vara en fullgod och framgångsrik insats. Det är för denna 
grupp som evidensbaserade och manualiserade behandlingar vanligen har utarbetats, 
trots att den specialiserade vården vanligen har betydligt mer komplexa patienter att 
behandla (Thompson-Brenner & Westen, 2005). För en annan patient med samsjuk-
lighet, svagt social nätverk, långvarig arbetslöshet eller sjukskrivning samt lägre moti-
vation till förändring, kan mer omfattande insatser behövas under flera års tid, oavsett 
allvarligheten i själva ätstörningen. Här riskerar patienten att betraktas som ”färdig-
behandlad” när hen inte svarar som förväntat på den evidensbaserade behandlingen. 
Ett forskarlag har utarbetat förslag till procedur för vårdenheter att bedöma vilken 
vård som bör erbjudas en tilltänkt patient med ätstörning (Geller et al., 2017). Detta 
steg, att omsätta resultat från behandlingsforskning till den kliniska vardagen, bör ges 
större fokus än idag.

Inkludera närstående. En ätstörning drabbar inte bara den sjuke utan hela nätverket 
(Raenker et al., 2013; SBU, 2019). Detta gäller särskilt för drabbade under 18 år som 
bor hemma. Nätverket förväntas samtidigt utgöra det primära stödet, helt utan utbild-
ning och utan hänsyn till psykiskt mående, egna svårigheter och livssituation. Ett gott 
socialt nätverk och stöd från närstående predicerar dessutom bättre utfall av behand-
ling, så det finns all anledning att inkludera viktiga närstående i vården samt stötta 
patienten i upprätthållandet av viktiga relationer (Hibbs et al., 2015; SBU, 2019). 
Några föräldrar gör spontant en jämförelse mellan ätstörningsvård och cancervård 
för barn. I cancervården hade ett helt team arbetat med barnet, vården hade tagit 
huvudansvaret och dessutom erbjudit föräldrarna stöd. Behandlingen utgått ifrån en 
vårdplan som alla involverade känner till. Det är rimligt att förvänta sig motsvarande 
vårdkvalité av den specialiserade ätstörningsvården.  
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För drabbade under 18 år finns idag både familjebaserad behandling samt ett flertal 
interventioner för föräldrar till barn med ätstörning som visar gott resultat (Hibbs et 
al., 2015; SBU, 2019). Om föräldrar får lite stöd vid ätstörning, tenderar andra närstå-
ende, som syskon, partners och barn till drabbade att få ännu mindre stöd (Raenker et 
al., 2013). Detta bör också åtgärdas, både för drabbades och närståendes skull. Några 
närstående har lämnat konkreta förslag på stöd: Tillhandahåll stöd till föräldrar i tre 
olika former: 1) Sammanställ en introduktion/första hjälpen till föräldrar vid start av 
vård. 2) En stödtelefon man kan ringa till för närstående för konkreta råd och psy-
kologiskt stöd. 3) En kurs för närstående och möjlighet att träffa andra närstående.   

”…Sluta utgå från att ätstörda människor inte går att prata med och att föräldrar är 
medberoende och dumma i huvudet. Det kanske vi är ibland men vi har kämpat länge och 
behöver stöd, inte bara pekpinnar. Och om föräldrar ska agera behandlare behöver vi psyko-
logiskt stöd, inte bara direktiv och viktmål.”

Felkällor och försiktighet i slutsatser. Som nämndes i resultatdelen bör uppgifter 
om väntetider tolkas med försiktighet, då de är svåra att fråga om och svåra att skatta. 
Att det generellt råder långa väntetider och att vårdgarantin ibland inte kan hållas, 
ges gott stöd för här, liksom av vårdens egen uppföljning. Detta trots att patienten 
ska erbjudas vård inom vårdgarantin i sin hemregion. Det är regionens lagliga ansvar 
att vårdgarantin uppfylls och vården ska därför inte invänta att patienten åberopar 
vårdgarantin (Sveriges kommuner och regioner, 2022). Att skattningen av bemötande 
och kunskapsnivå generellt är betydligt lägre i den icke-specialiserade vården än den 
specialiserade kan bero inte bara på att den är det, utan också på att patienten ofta 
möter dessa vårdinstanser när denne är som sjukast, kombinerat med ibland låg sjuk-
domsinsikt och motivation. Det gör det särskilt utmanande att ge vård. Sannolikheten 
för att patienten reagerar negativt och motsätter sig vård, oavsett dess kvalité, är då 
hög. Slutenvården har också till uppgift att hålla patienten vid liv, allvarlig svält kan 
behöva brytas även när patienten motsätter sig det för att hen inte själv inser allvaret. 
Detta är mer vanligt förekommande hos ungdomar än hos vuxna. Viktigt att betona 
är också att det är ett självselekterat urval av drabbade och närstående som svarat. Man 
kan tänka sig att drabbade och närstående som är missnöjda med vården har en större 
benägenhet att svara än de som är nöjda. Styrkan i rapporten är att den bygger på över 
400 deltagare fördelade över hela landet. 

Värdet av naturalistiska studier. Riktlinjer för behandling baserar sig vanligen på 
behandlingsstudier. Dessa studier är centrala, men inte tillräckliga för att få kunskap 
om diagnos, prognos och lämplig behandling för en viss individ. Kontrollerade studier 
kan svara på om en viss behandling har effekt under specifika omständigheter för en 
avgränsad grupp patienter. Många patienter utesluts på grund av svårighetsgrad eller 
samsjuklighet och behandlingstiden överensstämmer vanligen inte med naturalistiska 
förhållanden (Mulder et al., 2018; Thompson-Brenner & Westen, 2005). Trots detta 
ligger resultaten till grund för senare riktlinjer kring bedömning och behandling. Vi 
behöver komplettera behandlingsstudier med naturalistiska. Det vill säga följa upp ett 
stort antal patienter naturalistiskt över tid, som har varierande diagnos, svårighets-
grad, behandling, ålder och kön. Denna rapport är ett försök att fylla en del av detta 
tomrum. Rapportens årligen återkommande uppdatering av kvantitativa och kvalita-
tiva aspekter av vården kan utgöra ett betydelsefullt komplement, då alla data är från 
patienter och närstående med erfarenhet av svensk vård i samtliga regioner, i närtid.
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